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PREFÁCIO


			É com satisfação e emoção que prefaciamos o livro Qualidade de vida e condições crônicas no meio do mundo, que tem relevância para a enfermagem e para outras áreas da saúde que estudam qualidade de vida em doenças e/ou agravos crônicos. Configura desafio ímpar, por reunir conhecimentos essenciais relacionados à qualidade de vida, estudada em diferentes contextos, que subsidiam enfermeiros e outros profissionais que atendem pessoas com doenças e/ou agravos crônicos.


			A realidade sociodemográfica e epidemiológica no Brasil demanda produção de material que aborde o cuidado para pessoas com doenças ou agravos crônicos e sua percepção sobre a qualidade de vida, evidenciando a necessidade de pesquisas para sua avaliação, uma vez que as doenças ou agravos crônicos representam a maior carga de morbimortalidade no País. Além disso, a avaliação da qualidade de vida é conhecida como campo de conhecimento científico relevante, tendo em seu conceito a satisfação e o bem-estar nos domínios econômico, social, cultural, espiritual, físico e psicológico, o que imprime a característica da subjetividade e da multidimensionalidade.


			A opção por estudar o construto Qualidade de Vida em pessoas com doenças e/ou agravos crônicos como prioridade pautou-se, para além das questões conceituais, na aplicação de escalas que mensuram o referido construto e na análise dos dados advindos das escalas. Contudo, principalmente, para localizar a enfermagem amapaense na área de produção sobre o construto qualidade de vida e sua importância como indicador de saúde para a pessoa com doenças e/ou agravos crônicos, tendo em vista os diferentes cenários nos quais se deram os estudos.


			O resultado dessa prioridade garantiu a confecção deste livro, composto de três partes, com 14 capítulos ao todo. Estes certamente oferecem contribuições imensuráveis para o cuidado de enfermagem, garantindo melhor compreensão da qualidade de vida em pessoas com doenças e/ou agravos crônicos. Assim, contribuirão sobremaneira para a discussão da temática e configuram um quadro de referências sobre a qualidade de vida em condições crônicas estudadas em pessoas que vivem no Norte do País, que compõe um cenário demarcado de forma diferenciada no jeito de cuidar da referida condição.


			A elaboração deste livro responde à exigência decorrente da mudança no perfil epidemiológico – o aumento das doenças e agravos crônicos não transmissíveis – e de conhecimentos profissionais que viabilizam apresentar a experiência dos autores, no campo da condição crônica, associada ao entendimento de que as decisões tomadas na saúde coletiva necessitam de conteúdos como os que estão contidos em cada capítulo desta obra. Assim, poderão ajudar a enfermagem a protagonizar a qualidade de vida nos processos de cuidados necessários às pessoas em condições crônicas.


			Colocamos à disposição da sociedade este livro como ferramenta para o cuidado de enfermagem às pessoas com doenças e/ou agravos crônicos, no desejo de que a enfermagem e outras áreas identifiquem nele elementos que despertem interesse em aprofundar a temática para contribuir com o fazer da enfermagem.


			Gratas pelo convite em prefaciar este livro, parabenizamos os autores e desejamos ampla divulgação e discussão pela enfermagem, por acadêmicos e outros profissionais de saúde que se dedicam ao cuidado das pessoas com condições crônicas, bem como pelos educadores.


			Finalizando, deixamos para cada autor a seguinte mensagem: “Que a bondade do Senhor esteja sobre nós! Confirma a obra de nossas mãos!” (Sl. 90:17).


			Anna Maria Chiesa


			Prof.ª Dr.ª da Escola de Enfermagem da Universidade de São Paulo-USP


			Fracineide Pereira da Silva Pena


			Prof.ª Dr.ª da Universidade Federal do Amapa-Unifap.


			





APRESENTAÇÃO


			Um dos construtos mais estudados e relevantes para a área da saúde desde o século XX e atualmente é o da Qualidade de Vida. Trata-se de um construto cada vez mais solicitado em seus distintos domínios, na saúde coletiva, no campo da atenção à saúde, em especial na atenção primária, devido à relevância que apresenta para a promoção da saúde. 


			Apresentamos neste livro o exercício científico na temática Qualidade de vida e condições crônicas no meio do mundo. Trata-se de uma literatura em que predominam os resultados de pesquisas realizadas na cidade de Macapá, capital do estado do Amapá.


			O Amapá é banhado pelo Oceano Atlântico e pelo Rio Amazonas, sendo o único estado do Brasil que possui fronteira com território de dominação europeia, a Guiana Francesa, e com um país da América do Sul, o Suriname. 


			Macapá é a única capital brasileira cortada pela linha imaginária do Equador, a qual divide a terra em dois hemisférios, Norte e Sul, caracterizando um dos principais pontos turísticos, conhecido como Monumento Marco Zero do Equador – Meio do Mundo. Este é constituído por uma coluna de 30 metros de altura, dotada de um círculo na parte superior, que representa um relógio solar, no qual é possível visualizar o fenômeno do Equinócio. 


			Os autores, a partir das pesquisas sobre a temática – Qualidade de Vida e Condições/Agravos Crônicos –, agregaram e sistematizaram subsídios teóricos, propiciando um leque de opções para o cuidado de enfermagem. Esta obra está dividida em três partes.


			A primeira apresenta o construto Qualidade de Vida e seu contexto histórico e instrumental. O capítulo 1 descreve o histórico e a definição do construto, o capítulo 2 traz para arena das análises o tema Qualidade de Vida Relacionada à Saúde e o capítulo 3 descreve os instrumentos de avaliação de qualidade de vida utilizados nos estudos que compõem esta obra.


			A segunda parte apresenta dez capítulos com a finalidade de demonstrar como as pessoas com doença ou agravo crônico no meio do mundo percebem a QV. Ressalta-se que as condições crônicas que se apresentam nas pessoas investigadas foram: Hipertensão Arterial, Diabetes Mellitus, Escalpelamento, Vítimas de Acidentes de Trânsito, Doença Renal Crônica, Consumo de Álcool e Obesidade. 


			Na terceira parte, elaborou-se um capítulo especial sobre os Diagnósticos de Enfermagem relacionados aos domínios de Qualidade de Vida. A condição das doenças ou agravos crônicos no panorama epidemiológico e as possíveis complicações agudas ou crônicas que poderão acontecer são questões que devem receber atenção adequada; e, para tanto, a enfermagem possui uma genuína metodologia: a Sistematização da Assistência de Enfermagem.


			Acredita-se que o livro suscite nos profissionais de saúde, em especial nos enfermeiros, um olhar atento às evidências científicas presentes em sua prática clínica cotidiana (nas falas dos usuários, nas respostas aos questionários e formulários e nos registros nos prontuários) e que as traduza em Diagnósticos de Enfermagem, agenciando o cuidado integral tão requerido na Atenção à Saúde.


			Os autores
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			O CONSTRUTO QUALIDADE DE VIDA E SEU CONTEXTO HISTÓRICO E INSTRUMENTAL


			 


			1


			HISTÓRICO E DEFINIÇÕES DE QUALIDADE DE VIDA


			Ariely Nunes Ferreira de Almeida 


			Benedito Júnior Lima de Medeiros 


			Fátima Samara Barbosa Vilela Smith 


			Francineide Pereira da Silva Pena


			Ketlen de Sena Silva


			Veronica Batista Cambraia Favacho


			É indiscutível que a expressão “Qualidade de Vida” está muito presente nas falas de uma grande maioria que a utiliza sem, no entanto, dispor de uma definição exata do que seja. Sobre a utilização do termo, Almeida, Gutierre e Marques (2012) discorrem que o termo Qualidade de Vida (QV) é facilmente percebido no linguajar da sociedade contemporânea com várias formas de conotação. O senso comum apropriou-se desse objeto de forma a resumir melhorias ou um alto padrão de bem-estar na vida das pessoas de ordem econômica, social ou emocional.


			Entretanto o termo “qualidade” vem do latim qualitatem, cuja base é o pronome qualis. Filosoficamente remete às características e propriedades de uma realidade: disposições, capacidades, incapacidades, formas (PERISSÉ, 2010). “Qualis” significa o modo de ser característico de alguma coisa, sendo considerado em si mesmo como relacionado a outro grupo, podendo, assim, assumir tanto características positivas como negativas (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012). 


			A etimologia da palavra “qualidade” remete ao entendimento de excelência de valores humanos como felicidade, sucesso, riqueza, saúde e satisfação. Enquanto a palavra “vida” refere-se aos aspectos essenciais da existência humana (BARATA, 2009).


			O termo Qualidade de Vida foi mencionado pela primeira vez em 1920, por Pigou, no livro sobre economia e bem-estar material The Economics of Welfare. Nele o autor discutiu o suporte governamental para as classes sociais menos favorecidas e o impacto financeiro sobre suas vidas e sobre o orçamento do Estado. Nesse período, seu sentido estava relacionado com os aspectos econômicos da sociedade, mensurado por meio de indicadores como o produto interno bruto (PIB) e renda per capta (DOURADO et al., 2009).


			Após a Segunda Guerra Mundial, o termo passou a ser muito mais utilizado, pois a civilização ocidental associou a noção de sucesso à melhoria do padrão de vida, principalmente relacionado com a obtenção de bens materiais, como casa própria, carro, salário e bens adquiridos (PASCHOAL, 2001; MEEBERG, 1993). Concordando, Carr, Thompson, Ktrwan (1996) enfatizam que, no período pós-guerra, originalmente, o termo foi utilizado nos Estados Unidos, onde foi empregado com o objetivo de defender a ideia de uma nação livre, caracterizada pelo comportamento de consumo de bens materiais.


			Com o passar dos anos, esse sentido ampliou-se, significando, além do crescimento econômico, o desenvolvimento social e, valorizam-se fatores como satisfação, qualidade dos relacionamentos, realização pessoal, percepção de bem-estar, acesso a eventos culturais, lazer, felicidade, solidariedade e liberdade (ARELLANO, 2008; KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGUI, 2007; MACIEL, 2006; SILQUEIRA, 2005).


			Em meados dos anos 70, há registros de que Campbell (1976 apud AWAD; VORUGANTI, 2000) tentou explicitar as dificuldades que cercavam a conceituação de QV, a qual, segundo o autor, tratava-se de uma vaga e etérea entidade; algo sobre o qual muita gente falava, mas que ninguém sabia claramente o que era. Essa afirmação ilustra a ênfase dada na literatura mais recente às controvérsias sobre o conceito desde que este começou a aparecer na literatura associado aos trabalhos empíricos.


			Em 1974, surgiu um conceito clássico a partir de estudos de Andrews (1974 apud BOWLING; BRAZIER, 1995) em que ele afirmava que QV era a extensão de que prazer e satisfação tinham sido alcançados. No entanto somente a partir da década de 80 esse conceito começou realmente a envolver diferentes dimensões, acompanhado de estudos mais específicos para melhor compreensão do fenômeno.


			Schipper, Baisden e Elliott (1982) afirmam que QV é multifatorial, englobando as áreas física e ocupacional, psicológica, de interação social e da sensação somática. Para Gutierrez (1986), o conceito de QV relaciona-se à capacidade de exercer funções da vida diária, à produtividade, à capacidade intelectual, à estabilidade emocional e à satisfação de viver. 


			De forma semelhante, Ferrans e Powers (1992) salientam que a satisfação com a vida, incluindo aspectos de interação familiar e social, desempenho físico e exercício profissional, é um dos parâmetros importantes para a avaliação da QV da pessoa. Burgkhardt (1989), Thompson (1990), Heller (1994), Lipp e Rocha (1994) definem como QV o conjunto de respostas manifestadas pelas pessoas aos fatores físicos, emocionais, sociais e econômicos com os quais interagem. 


			O grupo da Organização Mundial da Saúde (OMS) que estuda QV, o World Health Organization Quality of Life (WHOQOL GROUP), sob a coordenação de John Orley, definiu genericamente QV como “a percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações” (SILVA, 2008, p. 21; WHOQOL GROUP, 1995 apud FLECK, 2000, p. 33). Esse mesmo grupo de especialistas da OMS identificou quatro aspectos fundamentais referentes ao construto QV: a subjetividade, a multidimensionalidade, a bipolaridade e a mutabilidade. 


			A subjetividade diz respeito à percepção do indivíduo sobre seu estado de saúde e funcionalidade, considerando seu impacto no contexto de vida. A multidimensionalidade da QV justifica-se por ser composta de diferentes dimensões, entre elas, as dimensões física, psicológica e social. Tais dimensões podem ser positivas, como a mobilidade, ou negativas, como a dor, o que caracteriza, assim, a QV como um construto bipolar. A mutabilidade, por sua vez, parte do pressuposto de que a avaliação da QV pode mudar, em função de tempo, local, pessoa e contexto cultural (ARELLANO, 2008; KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGUI, 2007; MACIEL, 2006; SEIDL; ZANNON, 2004; SILVA, 2008).


			No Brasil, há 30 anos, a QV era determinada, em especial, pelas condições de saneamento básico, situação financeira, acesso à saúde e educação. Atualmente esses fatores ainda são utilizados como índices para a avaliação da QV, contudo com a melhoria das condições de vida, uma vez que a população tem maior acesso a bens de consumo, a adoção de um estilo de vida saudável passa também a ser considerada importante fator para a determinação da QV (VILARTA; GUTIERREZ; MONTEIRO, 2010). 


			Logo, nas últimas décadas, nota-se que a expressão QV vem sendo utilizada tanto na linguagem cotidiana como na literatura científica de diferentes áreas do conhecimento, como Educação, Enfermagem, Medicina e Psicologia, sendo atualmente um conceito de uso multidisciplinar e, por isso, de múltiplas definições (DALRI, 2007; NOVATO, 2009).


			Esse crescente interesse em ampliar os conhecimentos sobre QV pode ser exemplificado pela edição do periódico Quality of Life Research, na década de 90, e do International Society of Quality of Life Research, o qual reúne pesquisas de diversas áreas do saber. Nesse mesmo período, parece ter surgido um consenso entre os estudiosos da área quanto a dois aspectos relevantes do conceito de QV: a subjetividade e a multidimensionalidade (THE WHOQOL GROUP, 1995).


			No que concerne à subjetividade, trata-se de considerar a percepção da pessoa sobre o seu estado de saúde e sobre os aspectos não médicos do seu contexto de vida. Em outras palavras, como o indivíduo avalia a sua situação pessoal em cada uma das dimensões relacionadas à QV (THE WHOQOL GROUP, 1995). Partindo desse princípio, a QV só poderia ser avaliada pela própria pessoa, o que contraria a ideia de que a QV poderia ser avaliada por um observador ou profissional da área da saúde.


			Corroborando a mesma percepção, Gonçalves (2004) enfatiza que a esfera subjetiva de compreensão de QV diz respeito ao estilo de vida do sujeito, que se caracteriza como os hábitos aprendidos e adotados durante toda a vida, relacionados com a realidade familiar, ambiental e social. São ações que refletem as atitudes, os valores e as oportunidades na vida das pessoas, em que devem ser considerados elementos concorrentes a bem-estar pessoal, controle do estresse, à nutrição equilibrada, à atividade física regular, aos cuidados preventivos com a saúde e ao cultivo de relacionamentos sociais.


			Percebe-se que a esfera subjetiva de percepção da QV está atrelada a sentimentos e valores individuais, tendo como base a carga cultural da pessoa, o ambiente e local em que vive, além, é claro, das condições de desenvolvimento possíveis para sua vida. Isso direciona tanto sua forma de ação na sociedade, como os meios de percepção e julgamento de sua vida. No entanto a subjetividade não seria pura e total, pois existem determinadas condições presentes no meio e na vida das pessoas que influenciam sua percepção ou subjetividade (FLECK, 2000). 


			Minayo, Hartz e Buss (2000) discorrem quanto à relatividade da noção de QV, descrevendo-a sob três referências. A histórica, na qual, em um determinado tempo de uma sociedade, existe um parâmetro de QV, que pode ser diferente de outra época, da mesma sociedade. A cultural, na qual os valores e necessidades são distintos nos diferentes povos. E a terceira referência seriam os padrões de bem-estar estratificados entre as classes sociais, com desigualdades muito fortes, e a ideia de QV relaciona-se ao bem-estar das camadas superiores.


			Desse modo, na atualidade, quando se referencia a QV, seus fatores subjetivos estão em evidência e despertam para a importância de uma reflexão vinculada à concepção de sujeito e de subjetivação a ela inerente. O processo de subjetivação, histórico e social, constituiu-se por meio da interação do sujeito com o seu contexto social. Na concepção de sujeito, no concernente à avaliação da QV, sobressai a importância do autoconhecimento, da autonomia, da capacidade de fazer escolhas responsáveis e a de atribuir significados, a partir da reflexão, sobre sua experiência no mundo, como aquilo que o caracteriza como sujeito (FLECK, 2000).


			Quanto ao consenso relacionado à multidimensionalidade, esse se refere ao reconhecimento de que o conceito de QV abrange diferentes dimensões que se relacionam. A identificação dessas dimensões tem sido objeto de pesquisa científica, em estudos empíricos, usando metodologias qualitativas (BOWLING; BRAZIER, 1995) e quantitativas (SMITH; AVIS; ASSMANN, 1999; THE WHOQOL GROUP, 1995).


			Dessa maneira, a QV, sendo multidimensional, possui uma organização complexa e dinâmica de seus componentes, a qual difere de pessoa para pessoa, considerando contexto/ambiente e imparidade. Particularidades como valores, inteligência e interesses são importantes, sendo a QV um aspecto fundamental para uma boa saúde.


			Nesse contexto, é essencial fazer uma análise da QV com um olhar mais amplo, afastando-se, principalmente, do reducionismo biomédico. Minayo, Hartz, Buss (2000) abordam QV como uma representação social criada a partir de parâmetros subjetivos (bem-estar, felicidade, amor, prazer e realização pessoal) e, também, objetivos, cujas referências são a satisfação das necessidades básicas e outras criadas pelo grau de desenvolvimento econômico e social de determinada comunidade.


			Para Campolina e Ciconelli (2006), principalmente, a subjetividade e a multidimensionalidade caracterizam o conceito de QV; pois, por meio da percepção individual do estado de saúde (subjetividade), é que grandes domínios ou dimensões da vida têm sidos avaliados. Esses domínios, por sua vez, são conjuntos de questões agrupadas nos instrumentos de avaliação e que se referem a uma determinada área do comportamento ou da condição humana, como psicológica, econômica, espiritual, social, física, entre outras. 


			Assim, Ruffino (1992, p. 66), que também reconhece a subjetividade e a multidimensionalidade como elementos-base para compreensão da QV, afirma que:


			A qualidade de vida boa ou excelente é aquela que oferece um mínimo de condições para que os indivíduos possam desenvolver o máximo de suas potencialidades, vivendo, sentindo ou amando, trabalhando, produzindo bens ou serviços; fazendo ciência ou artes; vivendo [...] apenas enfeitando, ou simplesmente existindo. Todos são seres vivos que procuram se realizar. 


			Para Santos (2002), QV tem sido preocupação constante do ser humano, desde o início de sua existência e, atualmente, constitui um compromisso pessoal a busca contínua de uma vida saudável, desenvolvida à luz de um bem-estar indissociável das condições do modo de viver.


			Arellano (2008) e Silva (2008) fazem referência à proposta de Fleck, que, em 2008, reuniu ideias sobre QV em dois grandes modelos teóricos: Modelo da satisfação e Modelo funcionalista. No modelo de satisfação, a QV está diretamente relacionada à satisfação com os diversos domínios da vida, considerados importantes para o próprio indivíduo; enquanto no modelo funcionalista a QV relaciona-se com o bom funcionamento no desempenho dos papéis sociais ou atividades, sendo o estado de saúde seu principal influenciador.


			Chachamovich, Trentini e Fleck (2007) evidenciam ainda que o modelo Funcionalista está baseado no entendimento de que a QV depende principalmente de o sujeito apresentar habilidades adequadas, ou seja, desempenhar de forma satisfatória as tarefas que valoriza. Nesse entendimento, a presença de doenças levaria à diminuição da QV, já que impediria o desempenho pleno de determinadas atividades. 


			Por outro lado, os mesmos autores expõem que o Modelo da Satisfação baseia-se na relação entre a expectativa do indivíduo e seu nível de realização. Esse modelo deriva de “investigações sociológicas e psicológicas de felicidade e bem-estar”, nas quais a QV relaciona-se diretamente ao grau de satisfação em vários domínios definidos como importantes para o próprio sujeito.


			Minayo, Hartz e Buss (2000) afirmam que a QV é relativizada pelo aspecto histórico, cultural e social; pois, de acordo com determinada época, cada sociedade tem parâmetros de qualidade diferentes. Valores e necessidades são construídos e hierarquizados conforme tradições, e a ideia de estratificação social também influencia as concepções de bem-estar, relacionando-as com camadas superiores e a passagem de uma classe para outra.


			Considerando, principalmente, a relatividade cultural, Minayo; Hartz e Buss (2000, p. 8) fazem uma conceituação do que seja QV: 


			[...] é uma noção eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfação encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e à própria estética existencial. Pressupõe a capacidade de efetuar uma síntese cultural de todos os elementos que determinada sociedade considera seu padrão de conforto e bem-estar. O termo abrange muitos significados, que refletem conhecimentos, experiências e valores de indivíduos e coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espaços e histórias diferentes, sendo, portanto, uma construção social com a marca da relatividade cultural.


			Os mesmos autores salientam ainda que valores não materiais, como amor, liberdade, solidariedade, inserção social, realização pessoal e felicidade, compõem a concepção de QV. E afirmam também que desemprego, exclusão social e violência são objetivamente reconhecidos como a negação da QV. Devido à objetividade destes últimos componentes, tornam-se passíveis de mensuração e comparação, mesmo diante da necessidade permanente de relativizá-los culturalmente no tempo e no espaço (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).


			Gill e Feisntein (1994) afirmam que, apesar de haver inúmeras definições sobre o termo, não existe uma que seja amplamente aceita. O que está claro, porém, é que não inclui apenas fatores relacionados à saúde, como bem-estar físico, funcional, emocional e mental, mas também outros elementos importantes da vida das pessoas, como trabalho, família, amigos, e outras circunstâncias do cotidiano, sempre atentando que a percepção pessoal de quem se pretende investigar é primordial.


			Devido a essa complexidade de conceitos e definições, Gil e Feisntein (1994) ressaltam que, antes de ser um simples índice de condição de vida, a QV é uma percepção individual, que representa a forma como o indivíduo se sente em relação a sua condição de saúde e/ou aspectos não médicos relacionados à sua vida.


			De modo geral, observa-se, a partir dos entendimentos e discussões dos autores, a tentativa de elaborar conceitos que permitam avaliar a QV das pessoas, todavia esses não foram suficientes para esse fim, mas despertaram o interesse científico em elaborar instrumentos que permitissem avaliar a QV de forma completa, mediante o pensar e agir da pessoa que fosse avaliada.


			Segundo Seidl e Zannon (2004), vários estudiosos defendem que a avaliação da QV deve ser feita apenas pela própria pessoa, contrariando as tendências iniciais de uso do conceito, quando QV era avaliada por um observador. Tal preocupação ocorre no sentido de desenvolver métodos de avaliação e de instrumentos que considerem a perspectiva da população ou dos pacientes, e não a visão de cientistas ou profissionais de saúde.
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			QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA À SAÚDE (QVRS)
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			Ketlen de Sena Silva


			A saúde e a doença são determinantes e condicionantes do processo saúde-doença, sendo multifatoriais e complexos. Assim se configuram como processos compreendidos como um continuum, relacionados aos aspectos econômicos, socioculturais, aos estilos de vida e à experiência pessoal. Consoante essa modificação de paradigma, a melhoria da QV passou a ser um dos resultados esperados, tanto das práticas assistenciais quanto de políticas públicas para o setor no campo da promoção da saúde e da profilaxia de patologias (SEIDL; ZANNON, 2004). 


			Nesse sentido, tem-se a concepção de que a saúde é um reflexo de inúmeros fatores interdependentes com a QV, os quais, quando em consonância, propiciam ao indivíduo uma vida saudável, minimizando ou evitando problemas de saúde. Entende-se, dessa forma, que não há saúde se não existir QV, já que estão intimamente relacionadas.


			Quando a QV é associada a aspectos referentes a patologias, é empregada como um indicador para avaliar a eficiência, a eficácia e o impacto de algumas terapêuticas aplicadas a grupos que apresentam determinada doença. É importante examinar a saúde da população e, caso apresente alguma alteração, faz-se necessário investigar os fatores etiológicos, a intensidade e o prognóstico da doença (LEAL, 2008).


			A Organização Mundial da Saúde (OMS), em 1950, conferiu caráter multidimensional à saúde, quando a definiu como conjunto de bem-estar físico, mental e social, e não apenas como a ausência de doença. Isso implica considerar que tais dimensões são indicadores de saúde. Por esse ângulo, Silva (2013) destaca que a saúde é uma dimensão importante da QV, contribuindo positivamente ou negativamente para ela, sendo, assim, o foco mais direto da Qualidade de Vida Relacionada à Saúde (QVRS) ou Qualidade de Vida ligada à saúde (QVLS) (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SEIDL; ZANNON, 2004).


			Minayo, Hartz e Buss (2000) salientam que, no campo da saúde, o discurso da relação entre saúde e QV existe desde o nascimento da medicina social, nos séculos XVIII e XIX, quando investigações sistemáticas começaram a referendar essa tese e a dar subsídios para políticas públicas e movimentos sociais. Tal acontecimento é ratificado por Buss (2000) e Zapparoli (2005), quando relatam que, no último século, as condições de vida e saúde têm melhorado de forma contínua e sustentada na maioria dos países, graças aos progressos políticos, econômicos, sociais e ambientais, assim como aos avanços na saúde pública e na medicina.


			Dessa maneira, percebe-se que tanto as práticas assistenciais quanto as políticas públicas para o setor da promoção da saúde e prevenção de doenças estão buscando resultados na melhoria da QV.


			Informações sobre QV têm sido incluídas tanto como indicadores para avaliação da eficácia, eficiência e impacto de determinados tratamentos para grupos de portadores de agravos diversos, quanto na comparação entre procedimentos para o controle de problemas de saúde. O interesse sobre o assunto também é perceptível por indicadores de produção de conhecimento através do aumento das pesquisas e de profissionais interessados pelo tema (SEIDL; ZANNON, 2004, p. 581).


			A ampla dimensão da saúde e sua relação com diversos aspectos positivos e negativos da vida permitem distintas formas de avaliação, levando indivíduos com a mesma morbidade a manifestarem diferentes níveis de saúde e de bem-estar físico e emocional. Baseado nessas questões e na multidimensionalidade da QV, surgiu o conceito de QVRS.


			São dois temas relacionados, a saúde e a QV. A saúde contribui para a melhora da QV e esta, por sua vez, é essencial para a manutenção de um indivíduo saudável. Para estudos clínicos, é frequentemente utilizado o termo QVRS, que faz referência à QV relacionada aos aspectos que envolvem determinado tratamento e doença (FERREIRA; SANTOS, 2009).


			A QVRS tem em vista a saúde e o funcionamento normal do organismo, aceita como importante dentro do ambiente médico-hospitalar. Em 1989, Patrick e Deyo mostravam que a QVRS incluía cinco categorias da vida do indivíduo: duração da vida, nível funcional, percepções, oportunidades sociais e incapacidades, todas relacionadas à doença (SILVA, 2013).


			O termo QVRS surge na década de 1990 e tem sido usado com objetivos semelhantes à conceituação mais geral, porém parece implicar os aspectos mais diretamente associados às enfermidades ou às intervenções em saúde, ou seja, é empregado quando os valores de vida relacionados diretamente à saúde são considerados (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SEIDL; ZANNON, 2004; PAGANI; PAGANI JUNIOR, 2006; NOVATO, 2009; SILVA, 2013), corroborando a definição de Pelliciotti (2009, p. 58): “na abordagem QVRS, os aspectos relacionados à saúde ocupam posição central no conceito, enquanto que, na sua concepção mais geral, a saúde é apenas um dos componentes”.


			Para Magnabosco (2007), a introdução desse conceito foi influenciada por três fatores: o progresso tecnológico observado na medicina nas últimas décadas; a mudança no panorama epidemiológico das doenças, em que o perfil dominante passou a ser o das doenças crônicas, e a crítica ao modelo hegemônico na assistência à saúde, que, na maioria das vezes, via o ser humano como apenas um organismo biológico. Segundo o autor, a assistência na perspectiva da QV possibilitaria entender e cuidar do indivíduo em sua globalidade, contribuindo para humanizar as relações entre profissionais e pacientes.


			QVRS pode ser entendida como o valor atribuído à vida, considerando os prejuízos funcionais, as repercussões sociais induzidas pelo estado de doença, complicações e tratamentos, além da organização política e econômica do sistema assistencial. Incorpora aspectos como o estado de saúde (físico, psicológico e social), danos, sintomas ou incapacidades (NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2007, p. 513).


			Para Seidl e Zannon (2004), reitera-se, a QVRS associa-se a vários aspectos da vida de uma pessoa, que são afetados por mudanças em seu estado de saúde e que são significativos para sua qualidade. Entre os fatores que determinam e influenciam as condições de saúde, estão as condições de vida e de trabalho, estilos de vida, participação e apoio social (SILVA, 2013).


			O termo QVRS (Health Related Quality of Life – HRQL) é utilizado numa perspectiva funcionalista e possui um caráter multidimensional, com integração entre a saúde física, psicológica e a satisfação social (FLECK, 2008). Entretanto Mota et al. (2006) ressaltam que a informação sobre a QVRS complementa os dados de morbidade e mortalidade. 


			Auquier et al. (1997) definem a expressão QVRS como um valor atribuído à vida, ponderado pelas deteriorações funcionais; as percepções e condições sociais que são induzidas pela doença, por agravos e tratamentos e a organização política e econômica do sistema assistencial.


			Autores como Novato, Grossi e Kimura (2007) consideram que o intuito da avaliação da QVRS é verificar o impacto da doença e tratamento no cotidiano dos indivíduos e que a percepção dos indivíduos em relação à sua QVRS deve ser levada em consideração sempre que se falar em tomada de decisões em saúde.


			A avaliação dos mecanismos que incidem negativamente na QVRS é relevante à medida que permite a formulação de intervenções psicossociais que geram maior bem-estar. Ademais, as percepções acerca do impacto da doença e do tratamento no cotidiano da vida dos indivíduos e de sua família podem ser determinantes na adesão ao tratamento (NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2007). 


			O enfrentamento da doença é influenciado pelas percepções da QV de cada indivíduo: as positivas estão mais relacionadas a estratégias racionais, como traçar uma meta ou conhecer mais sobre a doença, enquanto as negativas referem-se a estratégias de evitação, como negação da doença, agindo como se ela não existisse (SILVA, 2017).


			A QVRS é a percepção da pessoa de sua saúde por meio de uma avaliação subjetiva de seus sintomas, satisfação e adesão ao tratamento. As avaliações de QV passaram a incluir dados sobre condição e funcionamento físico, psicológico e social, além do impacto dos sintomas da doença e do tratamento. No entanto a QV de pacientes com doenças crônicas foi, por muito tempo, avaliada exclusivamente em termos de sobrevida e sinais da presença da doença, sem que se levassem em conta suas consequências psicossociais e as do tratamento. As doenças crônicas são consideradas como um grande problema de saúde pública, porque causam elevadas taxas de morbidade e mortalidade e, além disso, têm impacto negativo sobre a QVRS (MARTINS; CESARINO, 2005; DUARTE et al., 2003).


			A avaliação e o acompanhamento dos índices de QV em pacientes com doenças crônicas têm sua utilidade no planejamento de estratégias de intervenção, já que fornecem informações importantes sobre o usuário, permitindo identificar suas prioridades e subsidiar os programas de saúde para que implementem ações efetivas e, assim, proporcionem melhor QV. 


			A avaliação da QV é complexa, uma vez que não há definição universalmente aceita. Dessa forma, ainda existe necessidade de continuar pesquisando o assunto QV e QVRS, sobretudo associado a doenças crônicas, a fim de que se obtenham melhores resultados na prática clínica diária. Informações sobre a QV de um indivíduo podem ser usadas para monitorar seu processo de tratamento, comparar diferentes estágios da doença e facilitar a tomada de decisão clínica e cuidados em saúde.
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			De acordo com Paula e Souza (2008), os instrumentos aplicados para avaliar a QV, assim como outros utilizados na prática clínica, devem possuir requisitos metodológicos preestabelecidos. Como os componentes da QV não podem ser observados diretamente, a principal forma de avaliá-la é por meio de questionários constituídos por grupos de perguntas que medem um domínio ou conceito específico, físico, psicológico ou social, que são estatisticamente quantificáveis, ou seja, assume-se que há um valor verdadeiro da QV e que o mesmo pode ser mensurado indiretamente por meio de escalas.


			Os instrumentos que avaliam a QV classificam-se em três categorias, de acordo com o propósito da avaliação: QV geral, QV ligada ou relacionada à saúde (QVRS) e QV específica (PRESOTO, 2008; PELLICIOTTI, 2009). Os dois primeiros são genéricos, pois permitem obter indicadores que representam uma súmula da QV; o terceiro é próprio para determinadas doenças, grupos de doentes ou áreas funcionais (FERREIRA; FERREIRA, 2006; FERREIRA; SANTOS, 2009; NOVATO, 2009; SILQUEIRA, 2005).


			Os instrumentos genéricos foram os primeiros a ser desenvolvidos para expressar, em termos numéricos, distúrbios da saúde percebidos do ponto de vista do paciente. Têm como vantagem a possibilidade de avaliação simultânea de várias áreas ou domínios e de ser usados em qualquer população, além do fato de permitirem comparações entre pacientes com diferentes patologias. A desvantagem é que podem não demonstrar alterações em aspectos específicos (CAMPOLINA; CICONELLI, 2006; HUANG et al., 2008; LOPES; CICONELLI; REIS, 2007; PAGANI; PAGANI JUNIOR, 2006; PELLICIOTTI, 2009; SILQUEIRA, 2005).


			Segundo Seidl e Zannon (2004), os instrumentos de mensuração da QVRS tendem a manter o caráter multidimensional e avaliam a percepção geral da QV, embora a ênfase seja sobre sintomas, incapacidades ou limitações ocasionados por enfermidade. Por sua vez, os instrumentos específicos de avaliação da QV são destinados a determinadas doenças, populações ou funções. Para Silqueira (2005) e Pelliciotti (2009), os específicos são úteis na avaliação de terapias e ensaios clínicos e, ainda, para acompanhar mudanças ocorridas durante o tratamento. Têm vantagem de ser clinicamente mais sensíveis, porém não permitem comparações entre patologias distintas e são restritos aos domínios de relevância do aspecto a ser avaliado (CAMPOLINA; CICONELLI, 2006; HUANG et al., 2008; SEIDL; ZANNON, 2004; SILQUEIRA, 2005).


			Geralmente todos esses questionários de avaliação da QV são autoadministráveis, mas alguns podem ser aplicados pelo entrevistador. As vantagens de ser conduzidos pelo entrevistador consistem no número maior de itens respondidos e melhor compreensão do entrevistado. No entanto é necessário treinamento em equipe para que todos os entrevistadores sigam um padrão de abordagem ao paciente. Quando o questionário é autoadministrado, as chances de o paciente emitir opinião verdadeira são maiores, porque não há influência do entrevistador; porém alguns itens podem não ser respondidos ou pode haver incompreensão em algumas questões (PAGANI; PAGANI JUNIOR, 2006; SILQUEIRA, 2005).


			No que concerne à escolha do instrumento de avaliação da QV, Ciconelli (2003) diz que esse é um item importante que deve estar diretamente associado ao objetivo do estudo e estar disponível no idioma e no contexto cultural em que será empregado, pois não existe um instrumento único capaz de avaliar todas as situações de doença ou saúde. 


			Silqueira (2005) destaca que tais instrumentos devem ser apresentados em um formato simples, de fácil compreensão e aplicados com tempo de administração apropriado. No Brasil, alguns instrumentos já foram validados, adaptados para a língua e para a cultura local e são utilizados na prática médica e em pesquisas frequentemente. A seguir, serão apresentadas informações acerca dos instrumentos de avaliação da QV, genéricos e específicos, utilizados nas pesquisas relatadas neste livro.


			Os instrumentos de Avaliação de QVRS da Organização Mundial da Saúde: WHOQOL-100 e WHOQOL-BREF


			A OMS definiu saúde como um completo estado de bem-estar físico, mental e social e não meramente a ausência de doença (WHO, 1946). Todavia, com o passar dos anos, foi crescendo a preocupação não só com a frequência e a gravidade das doenças, mas também com a avaliação de medidas de impacto das doenças e comprometimento das atividades diárias, medidas de percepção da saúde e de disfunção/status funcional (FLECK, 2000). 


			Dessa forma, em 1991, a OMS constituiu o Grupo de QV, que definiu o conceito desta como sendo “a percepção do indivíduo de sua posição na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações” (The WHOQOL Group, 1995 apud FLECK, 2000, p. 34). O Grupo WHOQOL surgiu ainda com a finalidade de desenvolver instrumentos capazes de fazê-lo dentro de uma perspectiva transcultural, dando origem, então, à elaboração do World Health Organization Quality of Life-100 (WHOQOL-100) e de sua versão abreviada, o World Healt Organization Quality of Life- bref (WHOQOL-bref). 


			O instrumento WHOQOL-100 é constituído por cem perguntas que avaliam seis domínios de QV: físico, psicológico, nível de independência, relações sociais, meio ambiente e espiritualidade/religiosidade/crenças pessoais. Os domínios são divididos em 24 facetas, cada uma composta por quatro perguntas. O instrumento tem ainda uma 25ª faceta composta de perguntas gerais sobre QV (FLECK, 2000).


			Todas as questões do WHOQOL-100 são fechadas, e as respostas são dadas em escalas do tipo Likert, que vão de 1 a 5, e quanto maior a pontuação melhor a QV. As escalas mensuram intensidade (nada; extremamente), capacidade (nada; completamente), frequência (nunca; sempre) e avaliação (muito insatisfeito; muito satisfeito; muito ruim; muito bom) (FLECK et al., 1999).


			Por sua vez, a necessidade de um instrumento curto que demandasse pouco tempo para seu preenchimento, mas com características psicométricas satisfatórias, fez com que o Grupo WHOQOL desenvolvesse, em 1994, a versão abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref. Este é formado por 26 questões que avaliam quatro domínios de QV: físico, psicológico, relações sociais e meio ambiente. A primeira questão refere-se à QV de modo geral e a segunda, à satisfação com a própria saúde. As demais questões são representativas de cada uma das 24 facetas que compõem o instrumento original (FLECK, 2000).


			A análise da QV pelo WHOQOL-bref baseia-se na seguinte classificação: necessita melhorar (quando a pontuação for de 1 a 2,9); regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5). Ressalta-se que a avaliação da QV geral perpassa especificamente pela análise das questões 1 e 2 do instrumento.


			Segundo Fleck et al. (2000), a versão em português do WHOQOL-bref apresentou características satisfatórias de consistência interna, validade discriminante, validade de critério, validade concorrente e fidedignidade teste-reteste. Ambos os instrumentos da OMS estão disponíveis em português, no Grupo de Estudos sobre QV do Departamento de Psiquiatria da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).


			Nos quadros a seguir, estão descritos os domínios e as facetas do WHOQOL-100 e WHOQOL-bref respectivamente. 
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			Quadro 1 – Domínios e facetas do WHOQOL-100


			Fonte: WHOQOL-100.
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			Quadro 2 – Domínios e Facetas do WHOQOL-Bref


			Fonte: WHOQOL-bref.


			MEDICAL OUTCOMES STUDY 36-ITEM SHORT-FORM (MOS SF-36)


			O Medical Outcomes Study 36-item Short-Form (MOS SF-36) é um questionário genérico e multidimensional de avaliação da QVRS, formado por 36 questões, divididas em oito domínios de saúde física e mental: capacidade funcional, aspectos físicos, dor, estado geral de saúde, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saúde mental (BETTARELLO; SAUT, 2006; SILQUEIRA, 2005; SILVA, 2008).


			Segundo Silva (2008), esses domínios, de modo geral, demonstram se as pessoas conseguem executar atividades diárias e como se sentem quando as estão executando; além de representarem os conceitos de saúde mais frequentemente mensurados e também os mais afetados por doença ou tratamentos. Quanto à utilidade do SF-36:


			O SF-36 foi construído para satisfazer um padrão mínimo psicométrico necessário para comparação de grupos. Além de mensurar conceitos relacionados à saúde e condições afetadas por doenças e tratamento, os itens do SF-36 também podem representar a multiplicidade operacional de indicadores de saúde, incluindo a função comportamental, estresse e bem-estar, pesquisas subjetivas e objetivas, e avaliação da própria condição geral de saúde (PELLICIOTTI, 2009, p. 60). 


			De acordo com Silqueira (2005) e Silva (2008), o SF-36 foi desenvolvido por Ware e Sherbourne, em 1992, nos Estados Unidos da América (EUA), para ser utilizado em prática e pesquisa clínica, avaliações de políticas de saúde e pesquisas gerais na população. É capaz de avaliar tanto aspectos negativos da saúde (doença ou enfermidade) como os aspectos positivos (bem-estar) e apresenta um escore final de 0 (pior estado geral de saúde) a 100 (melhor estado de saúde), sendo cada dimensão analisada em separado.


			O SF-36 foi traduzido e submetido a estudos de confiabilidade e validado em mais de 40 países como parte do Projeto Internacional de avaliação de QV e apresenta boa sensibilidade. No Brasil, o SF-36 foi traduzido, validado e adaptado, culturalmente, por Ciconelli, em 1997, para pacientes portadores de artrite reumatoide e, desde então, tem sido utilizado com frequência para avaliação de grupos diferentes de pacientes, como nos estudos realizados por Ee-Munn Chia et al. (2006), Ferreira e Santos (2009), Góis (2009), Pagani e Pagani Júnior (2006), Pelliciotti (2009), Pimenta et al. (2008); Silqueira (2005) e Silva (2008).


			A seguir são descritos os domínios do SF-36 e seus respectivos conceitos, segundo Silqueira (2005) e Silva (2008):


			

					
1.	Capacidade Funcional (CF): avalia a presença e a extensão das limitações relacionadas à capacidade física por meio de três níveis de resposta: muita limitação, pouca limitação, sem limitação.



					
2.	Aspectos Físicos (AF): avalia as limitações no tipo e na quantidade do trabalho e das atividades de vida diária, em consequência de problemas de aspectos físicos;



					
3.	Dor (DOR): a avaliação dessa dimensão tem por finalidade analisar a intensidade da dor, sua extensão ou interferência nas atividades de vida diária do indivíduo;



					
4.	Estado Geral de Saúde (EGS): avalia as percepções referentes ao estado geral de saúde;



					
5.	Vitalidade (VTL): considera o nível de energia e fadiga do indivíduo;



					
6.	Aspectos Sociais (AS): propõe avaliar a integração do indivíduo em atividades sociais, analisando se sua participação nas mesmas foi afetada devido a problemas com a saúde;



					
7.	Aspectos Emocionais (AE): avalia as limitações no tipo e na quantidade de trabalho e atividades de vida diária em decorrência de problemas emocionais;



					
8.	Saúde Mental (SM): avalia as percepções do indivíduo em relação a quatro principais dimensões da saúde mental: ansiedade, depressão, alterações do comportamento e bem-estar psicológico.



			


			A questão 2 avalia as alterações de saúde ocorridas no período de um ano anterior à aplicação do questionário, não é usada para pontuar nenhum dos oito domínios citados acima, porém é de grande importância para o conhecimento e a avaliação da evolução da doença (SILQUEIRA, 2005; SILVA, 2008). O Quadro 3 demostra as questões correspondentes a cada domínio do SF-36.
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			Quadro 3 – Domínios do SF-36 e suas questões correspondentes


			Fonte: SF-36.


			Estudo realizado por Dantas, Sawada e Malerbo (2003) sobre a produção científica acerca da temática QV produzida pelas universidades públicas do Estado de São Paulo apontou que o SF-36 foi o instrumento mais utilizado, presente em 18 estudos, representando 33,9% do total estudado; o que revela que esse instrumento de avaliação é amplamente utilizado no Brasil para avaliar QV. 


			O estudo de revisão realizado por Aguiar et al. (2008) revelou que o SF-36 é o instrumento genérico de avaliação de QV mais utilizado em pesquisas e que sua validade e confiabilidade por meio de seus domínios são demonstradas em indivíduos com várias condições médicas, incluindo o Diabetes Mellitus (DM). O SF-36 é considerado também adequado para avaliar pacientes com essa doença (AGUIAR et al., 2008).


			MINI-CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA EN LA HIPERTENSIÓN ARTERIAL (MINICHAL)


			O Mini-Cuestionario de Calidad de Vida em Hipertensión Arterial (MINICHAL) é um questionário específico para avaliação da QV de pacientes hipertensos, que consiste na versão abreviada do instrumento Cuestionario de Calidad de Vida em Hipertensión Arterial (CHAL), desenvolvido e validado na Espanha (BADIA et al., 2002; SCHULZ et al., 2008; SOUTELLO et al., 2014). A tradução e a validação para o português/Brasil foram feitas por Schulz et al. (2006), em um estudo realizado em Curitiba/PR, com 300 pacientes, incluindo hipertensos e normotensos (SCHULZ et al., 2008).


			O MINICHAL-BRASIL é um instrumento autoadministrado, composto por 17 itens que avaliam dois domínios de QV: Estado Mental compreende as questões de 1 a 9 e possui pontuação máxima de 27 pontos; e o domínio Manifestações Somáticas que inclui as questões de 10 a 16, com pontuação máxima de 21 pontos (Ver Quadro 4).


			As respostas dos domínios estão distribuídas em uma escala de frequência do tipo Likert e têm quatro opções de respostas: 0 (Não, absolutamente), 1 (Sim, um pouco), 2 (Sim, bastante), 3 (Sim, muito). A questão 17 também é pontuada na mesma escala Likert, porém não se inclui em nenhum dos dois domínios (CARVALHO et al., 2012; SOUTELLO et al., 2014; SCHULZ et al., 2008).


			Todavia, para melhor avaliação do estudo descrito no capítulo 3, os escores dos domínios Estado Mental e Manifestações Somáticas e da percepção geral de saúde (Q17) foram convertidos numa escala de 0 a 100, de forma que, quanto mais próximo de 100 melhor a QV. A pessoa deve responder às questões fazendo referência aos últimos sete dias.


			O MINICHAL-BRASIL apresenta aspectos de confiabilidade e validade adequados para sua utilização como instrumento de medida da QV em adultos hipertensos, podendo ser útil tanto em estudos de base populacional como em ensaios clínicos (SCHULZ et al., 2008). Além disso, o MINICHAL-BRASIL apresentou correlação significativa com o SF-36 em todos os domínios, demonstrando sua utilidade como instrumento para avaliar QV de hipertensos, além de servir como medida de avaliação para auxiliar na escolha do tratamento mais adequado para essa população (CARVALHO et al., 2012).


			 


			

				

					

					

				

				

					

							

							Dimensões (Domínios)


						

							

							Itens 


						

					


					

							

							Estado Mental


						

							

							1. Tem dormido mal?


							2. Tem tido dificuldade em manter suas relações sociais habituais?


							3. Tem tido dificuldade em relacionar-se com as pessoas?


							4. Sente que não está exercendo um papel útil na vida?


							5. Sente-se incapaz de tomar decisões e iniciar coisas novas?


							6. Tem se sentido constantemente agoniado e tenso?


							7. Tem a sensação de que a vida é uma luta contínua?


							8. Sente-se incapaz de desfrutar suas atividades habituais de cada dia?


							9. Tem se sentido esgotado e sem forças?


						

					


					

							

							Manifestações Somáticas


						

							

							10. Teve a sensação de que estava doente?


							11. Tem notado dificuldade em respirar ou sensação de falta de ar sem causa aparente?


							12. Teve inchaço nos tornozelos?


							13. Percebeu que tem urinado com mais frequência?


							14. Tem sentido a boca seca?


							15. Tem sentido dor no peito sem fazer esforço físico?


							16. Tem notado adormecimento ou formigamento em alguma parte do corpo?


							17. Você diria que a hipertensão e o tratamento desta têm afetado a sua qualidade de vida?


						

					


				

			


			


			Quadro 4 – Dimensões que compõem o MINICHAL


			Fonte: Adaptado de Schulz e cols. (2008).


			KIDNEY DISEASE AND QUALITY-OF-LIFE SHORT-FORM (KDQOL)


			O Kidney Disease and Quality-of-Life Short-Form (KDQOL-SFTM) é uma escala específica de avaliação da QV desenhada para doentes com lesão renal em diálise. Apesar de se encontrar bastante difundida em vários países, não existia ainda uma versão validada em Portugal, a qual construída em 1997 a partir do KDQOL-TM (versão original). Possui 43 perguntas específicas sobre doença renal e 36 perguntas de caráter genérico, para além de uma pergunta de identificação geral de saúde, todas estão agregadas em 19 dimensões (FERREIRA; ANES, 2010).


			A versão do KDQOL traduzida para o português foi aprovada pelo Working Group e a forma reduzida do instrumento, após a tradução, foi intitulada “Sua Saúde e Bem-Estar – Doença Renal e Qualidade de Vida” (KDQOL-SFTM 1.3). É um instrumento abreviado do SF-36 e mostrou-se de fácil utilização, com possibilidade de aplicação durante o tratamento dialítico (com auxílio) ou de autoaplicação (DUARTE et al., 2003).


			O KDQOL é um instrumento específico que avalia DRC, aplicável a pessoas que realizam algum tipo de programa dialítico. Esse é provavelmente o questionário mais completo disponível atualmente para avaliar QV de pacientes com DRC, pois inclui aspectos genéricos e específicos relativos à doença renal. A tradução e a validação para o idioma português (KDQOL-SFTM1.3) foram realizadas por Duarte et al. (2003), e o uso do instrumento foi autorizado pelo autor principal, Ron Hays.


			A versão original SF-36 apresenta 36 itens, divididos em oito dimensões: funcionamento físico (10 itens), papel-físico (quatro itens), dor (dois itens), percepções da saúde geral (cinco itens), bem-estar emocional (cinco itens), papel-emocional (três itens), função social (dois itens), energia/fadiga (quatro itens). O estado de saúde atual comparado com o de há um ano (um item) é computado à parte.


			Sobre a doença renal, são incluídos itens divididos em 11 dimensões (ESRD — End Stage Renal Disease): sintomas/problemas (12 itens), efeitos da doença renal (oito itens), carga da doença renal (quatro itens), situação de trabalho (dois itens), função cognitiva (três itens), qualidade das interações sociais (três itens), função sexual (três itens) e sono (quatro itens); inclui também três escalas adicionais: suporte social (dois itens), diálise pessoal, encorajamento (dois itens) e satisfação do paciente (um item). O item contendo uma escala que varia de zero a 10 para a avaliação da saúde em geral é computado à parte. Por fim, o KDQOL-SF inclui o SF-36 mais 43 itens sobre doença renal crônica (FERREIRA; ANES, 2010).


			Os escores do KDQOL-SFTM variam de zero a 100. Pontuações mais altas correspondem a melhores percepções de QV. Os valores iguais ou abaixo da pontuação mediana em cada domínio (≤ 50) indicam baixa QV. Após as pontuações de cada dimensão, elas são somadas para produzir o escore de cada uma. O escore final da dimensão será a média para todos os itens respondidos (CAVALCANTE et al., 2013; MARTINS; CESARINO, 2005; MOREIRA et al., 2009).


			ESCALA DE DIABETES-39 (D-39)


			O Instrumento Diabetes-39 (D-39) é uma escala multidimensional desenvolvida nos EUA por Boyer e Earp (1997). No Brasil, essa escala foi adaptada e validada para o idioma português por Queiroz, Pace e Santos (2009) e aplicada em uma amostra de 52 pessoas com Diabetes Mellitus tipo 2 em São José do Rio Preto/SP. Mostrou-se um instrumento válido e confiável para se mensurar QVRS de pessoas com DM 2, apresentando boa consistência interna, com alfa de Cronbach de 0,917. 


			 O D-39 é composto por 39 itens que avaliam a QVRS em relação a cinco domínios da vida do paciente: energia e mobilidade (15 itens), controle do diabetes (12 itens), ansiedade e preocupação (quatro itens), sobrecarga social (cinco itens) e funcionamento sexual (três itens) (Ver Quadro 5). Ademais contempla ainda um domínio de avaliação geral (dois itens), que engloba a autopercepção da QV e da gravidade do diabetes (CURCIO, LIMA, ALEXANDRE, 2011; QUEIROZ; PACE; SANTOS, 2009; ZULIAN et al., 2013) (Ver Quadro 5).


			O D-39 permite que pessoas respondam o quanto sua QV foi afetada durante o último mês por uma determinada ação ou atividade expressa em cada item; colocando um X em um ponto da escala representada por uma linha contínua, com espaços ocupados por números de 1 a 7, sendo o número 1 uma QV absolutamente não afetada, e o número 7, extremamente afetada (CURCIO, LIMA, ALEXANDRE, 2011; QUEIROZ; PACE; SANTOS, 2009; ZULIAN et al., 2013).


			 


			

				

					

					

				

				

					

							

							Dimensões (Domínios)


						

							

							Itens 


						

					


					

							

							Energia e Mobilidade


						

							

							3. Pela diminuição ou falta de energia.


							7. Por outros problemas de saúde, além do diabetes.


							9. Pela sensação de fraqueza.


							10. O quanto você consegue andar.


							11. Pela necessidade de realizar exercícios regularmente.


							12. Pela perda ou embaçamento de sua visão.


							13. Por não ser capaz de fazer o que você quer.


							16. Por outras doenças, além do diabetes.


							25. Por complicações devido ao seu diabetes. 


							29. Por não ser capaz de fazer atividades domésticas ou outros trabalhos que estão relacionados a casa.


							32. Pela necessidade de descansar várias vezes no dia.


							33. Por dificuldades em subir escadas.


							34. Pelas dificuldades em cuidar de você mesmo (a). 


							35. Pelo sono agitado.


							36. Por andar mais devagar que os outros.


						

					


					

							

							Controle do Diabetes


						

							

							1. Pelo uso diário de sua medicação para o diabetes.


							4. Por seguir seu tratamento para o diabetes prescrito pelo médico.


							5. Pelas restrições alimentares necessárias para o controle do seu diabetes.


							14. Por ter diabetes.


							15. Por perder o controle dos seus níveis de açúcar no sangue.


							17. Por ter que testar os seus níveis de açúcar.


							18. Pelo tempo necessário para controlar o seu diabetes. 


							24. Por tentar manter seu diabetes bem controlado.


							27. Por manter os registros (anotações) dos seus níveis de açúcar.


							28. Pela necessidade de comer em intervalos regulares.


							31. Por ter sua rotina organizada em função do diabetes.


							39. Pelo diabetes em geral.


						

					


					

							

							Ansiedade e Preocupação


						

							

							2. Pela preocupação relacionada com questões financeiras.


							6. Pelas preocupações sobre seu futuro.


							8. Por estresse ou pressão em sua vida.


							22. Por sentimento de tristeza ou depressão.


						

					


					

							

							Impacto Social


						

							

							19. Pelas restrições que seu diabetes impõe a sua família e amigos.


							20. Pelo constrangimento por ter diabetes.


							26. Por fazer coisas que sua família ou seus amigos não fazem.


							37. Por ser chamado de diabético.


							38. Por ter o diabetes interferindo em sua vida familiar.


						

					


					

							

							Funcionamento Sexual


						

							

							21. Pelo fato de o diabetes interferir na sua vida sexual.


							23. Por ter problemas com função sexual.


							30. Pela diminuição do interesse pelo sexo.


						

					


					

							

							Avaliação Geral


						

							

							1. Indique a medida da sua qualidade de vida geral.


							2. Indique quão grave você acha que é o seu diabetes.


						

					


				

			


			


			Quadro 5 – Dimensões que compõem a Escala de Qualidade de Vida – D-39


			Fonte: Adaptado de Zulian et al. (2013); Queiroz (2008).


			IMPACT OF WEIGHT ON QUALITY OF LIFE (IWQOL-LITE) INSTRUMENT


			O “Impact of Weight on Quality of Life – Lite (IWQOL-Lite ©)”, ou “Impacto do peso na Qualidade de Vida”, é um instrumento autoadministrado que avalia a QV específica na obesidade. Foi desenvolvido por Ronnie Kolotkin, Ph.D, proprietário da Quality of Life Consulting, e sua versão está disponível em mais de 80 idiomas. O IWQOL-Lite é composto de 31 itens que avaliam cinco domínios de QV: função física (11 itens), autoestima (sete itens), vida sexual (quatro itens), aflição pública (cinco itens) e trabalho (quatro itens) (ver Quadro 6). 


			Os pacientes classificam suas respostas numa escala de 1 a 5, em que 1 indica “não é verdade” e 5 significa “sempre verdadeiro”. A pontuação obtida no final do questionário varia de 0 a 100, com maior pontuação significando melhor QV (DE A. MARIANO et al., 2010; SILVA et al., 2017).


			O IWQOL – Lite é o primeiro instrumento específico validado no Brasil para avaliar a QV na obesidade. No estudo de avaliação psicométrica da versão brasileira do IWQOL-Lite, este demonstrou boa confiabilidade teste-reteste, consistência interna, validade discriminativa e validade convergente; revelando que possui boas propriedades psicométricas (DE A. MARIANO et al., 2010). A seguir, o Quadro 6 ilustra as dimensões e itens que compõem o IWQOL – Lite.


			

				

					

					

				

				

					

							

							Dimensões (Domínios)


						

							

							Itens 


						

					


					

							

							Função Física


						

							

							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em apanhar objetos do chão.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em amarrar meus sapatos.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em me levantar de cadeiras.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em subir e descer escadas.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em me vestir e em tirar minha roupa.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldades em me deslocar.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em cruzar as pernas.


							Sinto falta de ar mesmo com esforços físicos mínimos.


							Fico incomodado porque minhas articulações ficam duras ou com dor.


							Os meus tornozelos e a parte inferior das pernas ficam inchados no final do dia.


							Estou preocupado com a minha saúde.


						

					


					

							

							Autoestima 


						

							

							Devido ao meu peso, fico preocupado com minha imagem diante dos outros.


							Devido ao meu peso, a minha autoestima não é tão boa quanto poderia ser.


							Devido ao meu peso, sinto-me inseguro. 


							Devido ao meu peso, não gosto de mim.


							Devido ao meu peso, tenho medo de ser rejeitado.


							Devido ao meu peso, evito olhar para espelhos ou ver fotografias minhas.


							Devido ao meu peso, sinto-me constrangido de ser visto em lugares públicos.


						

					


					

							

							Função Sexual


						

							

							Devido ao meu peso, não sinto prazer em atividades sexuais.


							Devido ao meu peso, sinto pouco ou nenhum desejo sexual.


							Devido ao meu peso, tenho dificuldade no desempenho sexual.


							Devido ao meu peso, evito encontros sexuais sempre que possível.


						

					


					

							

							Aflição pública ou constrangimento público ou dificuldades em locais públicos


						

							

							Devido ao meu peso, sou ridicularizado, sofro gozação ou atenção indesejada.


							Devido ao meu peso, preocupo-me se vou caber em assentos em lugares públicos (por exemplo, cinemas e teatros, restaurantes, carros ou aviões).


							Devido ao meu peso, preocupo-me se vou conseguir passar em corredores estreitos ou roletas.


							Devido ao meu peso, preocupo-me em procurar cadeiras suficientemente fortes para me aguentar.


							Devido ao meu peso, sinto-me discriminado pelos outros.


						

					


					

							

							Trabalho


						

							

							Devido ao meu peso, tenho dificuldade em desempenhar as minhas tarefas ou em cumprir as minhas obrigações.


							Devido ao meu peso, sou menos produtivo do que poderia ser.


							Devido ao meu peso, não recebo aumentos, promoções ou reconhecimento no trabalho.


							Devido ao meu peso, tenho medo de ir a entrevistas de trabalho.


						

					


				

			


			


			Quadro 6 – Dimensões que compõem o IWQOL – Lite.


			Fonte: Adaptado de Copyright © Copyright 2000. Duke University Medical Center. Toda correspondência deve ser endereçada a: Ronette L. Kolotkin, Ph.D., Obesity and Quality of Life Consulting, 1004 Norwood Avenue, Durham, NC 27707, USA; Tel. +1(919) 493-9995; Fax: +1 (919) 493-9925 (e-mail: rkolotkin@qualityoflifeconsulting.com).
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