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1. Introducdo ao conceito de Qualidade de Vida

Historicamente, desde os anos 60 do século XX, que a expressao qualidade de vida tem
sido utilizada de forma cada vez mais frequente. No entanto, enquanto conceito cientifico
pode revelar-se ambiguo, a ndo ser que seja objecto de uma definicao precisa (Wolfensberger,
1994). Alguns autores (Fleck, 1999a; Noll, 2000) indicam que a sua origem tem raizes
no contexto politico, apontando como referéncia o discurso do Presidente americano Lyndon
Johnson que, em 1964, referiu que “o progresso social ndo pode ser medido através do
balango dos bancos mas através da qualidade de vida proporcionada as pessoas”.

0 interesse pela qualidade de vida (QDV) surgiu igualmente ligado aos sistemas de
indicadores sociais (Cummins, 2000; Rapley, 2003), em que prevalecia uma abordagem
essencialmente economicista que analisava o crescimento econémico das sociedades através
da evolucao do respectivo PIB ou do rendimento per capita.

Aevolugao do conceito de QDV tem-se encontrado também associada a diversos referenciais
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tedricos que reflectem conceitos como: satisfagdo com a vida, felicidade, existéncia com
significado e bem-estar subjectivo, na generalidade dos casos utilizados
indiscriminadamente como sindnimos (Frisch, 2000; Taillefer, Dupuis, Roberge & Le May,
2003). Este facto tem contribuido para dificuldades na delimitacéo cientifica do conceito.
No entanto, ainda que relacionados, estas designagdes sdo estruturalmente diferentes do
conceito de qualidade de vida (Frisch, 2000).

0 interesse e aplicabilidade da expressao QDV na area da saude decorre sobretudo da
definicao de Saude assumida pela Constituicdo da Organizagcdo Mundial de Saude - OMS
(1948) como um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo simplesmente
como a auséncia de doenca. Esta definicdo implica que as iniciativas de promocao de
saude nao sejam apenas dirigidas ao controlo de sintomas, diminuicao da mortalidade ou
aumento da expectativa de vida mas valorizando igualmente aspectos como o bem-estar e
a qualidade de vida. Na sequéncia, na literatura clinica termos como “estado de sadde”,
“impacto da doenca”, “invalidacao da doenca” surgem associados, de forma directa ou
inversa, a qualidade de vida, contribuindo para a confusdo conceptual.

Devido ao facto da QDV ser estudada em diversos contextos e em diferentes
populacoes, tém sido utilizados diversos indicadores para a avaliar. De forma geral, cada
definicao reflecte o contexto e os indicadores estudados. Como refere Feinstein (1987,
cit. por Taillefer, Dupuis, Roberge & Le May, 2003), the idea [of QoL] has became a kind
of umbrella under which are placed many different indexes dealing with whatever the user
wants to focus on (p. 294).

2. A Qualidade de Vida na perspectiva da Organizacdo Mundial de Saude

Foi neste contexto, de simultanea relevancia e de falta de precisdo conceptual do conceito
de qualidade de vida, ao qual correspondia uma proliferagao de instrumentos de avaliagao,
muitos deles sem base conceptual e a maioria ancorados na cultura americana que, no
inicio da década de 90, a OMS reuniu um conjunto de peritos pertencentes a diferentes
culturas (WHOQOL Group) com o objectivo de debater o conceito de QDV e,
subsequentemente, construir um instrumento para a sua avaliagdo: o WHOQOL.

A definicao de qualidade de vida foi a primeira preocupacao do WHOQOL Group (1994).
Logo nos primeiros documentos do Grupo, QDV surge definida como a percepcao do
individuo sobre a sua posi¢ao na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores
nos quais esta inserido e em relacdo aos seus objectivos, expectativas, padroes e
preocupacoes (WHOQOL Group, 1994, p. 28). Esta definicao explicita uma concepcao
abrangente de QDV, influenciada de forma complexa pela saude fisica, estado psicoldgico,
nivel de independéncia, relagdes sociais, crencas pessoais e suas relagdes com aspectos do
meio envolvente em que o individuo esta inserido (WHOQOL Group, 1995).

A coeréncia entre a definicdo dada e o instrumento de avaliacdo construido estd bem
patente na estrutura multidimensional do WHOQOL. Este instrumento foi construido de
acordo com uma metodologia prépria (WHOQOL Group, 1994, 1995) que alguns de noés
descrevemos de forma mais pormenorizada em artigos anteriores (Canavarro et. al., no
prelo; Rijo et al., no prelo). Composto por seis dominios (fisico, psicoldgico, nivel de
independéncia, relagdes sociais, ambiente e aspectos espirituais/religiao/crengas pessoais),



em cada um, varias facetas da qualidade de vida sintetizam o dominio particular de
qualidade de vida em que se inserem, num total de 24 facetas especificas e uma de QDV
geral. Cada faceta do WHOQOL pode ser caracterizada como uma descrigdo de um
comportamento, um estado, uma capacidade ou uma percepgdo ou experiéncia subjectiva.

A primeira versao em lingua portuguesa do WHOQOL-100 foi desenvolvida para Portugués
do Brasil, em Porto Alegre (Fleck et al., 1999a, 1999b, 2000). A versao em Portugués de
Portugal encontra-se actualmente também disponivel (Canavarro et al., no preloa;
Canavarro et al., no prelob; Rijo et al., no prelo; Vaz Serra et al., no preloa; Vaz Serra et
al., no prelob).

3. Porqué a avaliagao da Qualidade de Vida na Infeccdo pelo VIH?

A avaliacao da qualidade de vida ocupa um lugar central na compreensao da forma como
vive uma pessoa infectada pelo VIH (WHOQOL-HIV Group, 2003). Esta importancia
deve-se sobretudo a natureza da prdpria doenca, caracterizada pela imprevisibilidade e
pelas multiplas recorréncias, e pela necessidade de avaliar os efeitos dos tratamentos no
bem-estar dos individuos infectados pelo VIH (Bing, Hays, Jacobson, Chen, Gange, Kass,
Chmiel & Zuccoini, 2000). Embora a importancia da avaliacdo da QDV seja amplamente
reconhecida, ainda permanecem pouco compreendidos os factores que determinam a forma
como os individuos a avaliam (Burgess, Carretero, Elkington, Pasqual-Marsettin,
Lobaccaro & Catalan, 2000).

Com a terapéutica anti-retrovirica (TAR) assistimos a uma reducdo significativa da
mortalidade e da incidéncia das principais infecgdes oportunistas. A TAR veio, neste sentido,
introduzir importantes alteragdes a histdria natural da infeccdo pelo VIH, constituindo
uma intervencao eficaz na melhoria da sobrevida e da qualidade de vida dos doentes
infectados. De acordo com Schumaker, Ellis e Naughton (1997), num relativamente curto
espaco de tempo, a inexisténcia de terapéuticas para a infeccdo VIH, foi claramente
superada pelo aparecimento de um vasto conjunto de tratamentos, cujos efeitos colaterais
benéficos ou adversos, podem directa ou indirectamente influenciar a qualidade de vida.
No entanto, apesar dos avangos nas terapéuticas, a infec¢do pelo VIH continua a
caracterizar-se pela presenca de multiplas manifestagoes, a maioria das quais fortemente
comprometedoras da qualidade de vida dos doentes infectados (Remple, Hilton, Ratner &
Burdge, 2004).

Os dados empiricos ndo sdo muito consensuais no que respeita a qualidade de vida
na infeccdo pelo VIH. Com efeito, duas questdes parecem centrais neste contexto,
nomeadamente: serd a presenca de infeccao pelo VIH condicao suficiente para diminuir a
qualidade de vida?; ou sera necessaria a presenca de um conjunto de manifestacoes clinicas/
disfuncao imunoldgica, para que a qualidade de vida seja afectada?

A Sindrome de Imunodeficiéncia Humana (SIDA) é a forma mais grave de infecgdo pelo
VIH. Deixou de ser considerada exclusivamente um problema de indole médica, na medida
em que de igual forma ataca as resisténcias do corpo humano e as do corpo social (Ferreira,
1999), originado uma grande estigmatizacdo social e medo (Carvalho, 1996) e
prenunciando para estadios avangados consequéncias médicas e sociais devastadoras. A
infeccdo pelo VIH afigura-se, neste sentido, como uma experiéncia com um profundo
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impacto, ndo apenas por se tratar de uma doenca de caracter crénico fortemente
ameacadora da qualidade de vida do individuo, mas igualmente pela sua evidente natureza
fatal. A este aspecto nao é alheio o impacto psicossocial, frequentemente discriminativo e
responsabilizante, e o entrecruzamento das variaveis médicas, psicolégicas e sociais,
essenciais na avaliacao da qualidade de vida.

Os condicionalismos impostos pela infecgao pelo VIH podem interferir nas diversas areas
da vida dos individuos — psicoldgica, familiar e social — concretamente, na forma como
estes se vém a si proprios (auto-conceito, auto-estima), o seu futuro (incerteza, sentimentos
de desespero e desamparo) e na forma como sao vistos pelos outros (estigmatizagao social/
inclusao social).

Neste sentido, a avaliagdo da QDV com um instrumento conceptualmente fundamentado
permite um afastamento de uma avaliacdo deste conceito baseada em critérios
exclusivamente associados as componentes clinicas da infecgdo VIH, e valorizando
igualmente as dimensdes psicossociais, marcadamente centrais na vida dos doentes
infectados.

4. Qualidade de Vida na Infeccdo VIH: 0 WHOQOL-HIV

Apbs o desenvolvimento da medida genérica de avaliagdo da qualidade de vida (o
WHOQOL), a OMS sentiu necessidade de a complementar com aspectos particulares da
qualidade de vida de pessoas com doencas especificas. Com este objectivo, tendo em
conta o impacto da infecgdo pelo VIH nos individuos e na salide publica, desenvolveu um
maédulo especifico para avaliagdo da qualidade de vida nos doentes infectados pelo VIH/
SIDA.

0 WHOQOL-120-HIV, que se baseia no instrumento inicialmente desenvolvido pela OMS,
é um instrumento de auto-avaliagdo da QDV constituido pelos seis dominios anteriormente
referidos que, por sua vez, incluem 29 facetas (F) especificas e uma faceta geral (FG),
constituida por perguntas de avaliacdo global da qualidade de vida e de percepgéo geral
de satde. Cada faceta é avaliada através de quatro perguntas.

7

Este instrumento é constituido por 120 itens e 38 itens de importancia. Tal como o
instrumento original, o WHOQOL-120-HIV é composto pelos seis dominios referidos, no
entanto, como referido, comporta cinco novas facetas especificas das pessoas que vivem
com o VIH/SIDA: no Dominio I: Sintomas dos PLWHA; no Dominio IV: Inclusao Social;
e no Dominio VI: Perddo e Culpa; Preocupacdes sobre o Futuro; e Morte e morrer (cf.
Figura 1).

Com o objectivo de encontrar uma forma de avaliagdo da QDV menos demorada, mas
igualmente valida, o Grupo de Qualidade de Vida da OMS desenvolveu uma versao reduzida
do WHOQOL-HIV: o WHOQOL-HIV-BREF. Este instrumento é constituido por 31
perguntas, duas sdo de ambito mais geral e as restantes 29 representam cada uma das 29
facetas que constituem a versao original. Neste sentido, enquanto que na versao longa do
instrumento cada uma das facetas é avaliada por quatro perguntas, no WHOQOL-HIV-
BREF cada uma das 29 facetas é avaliada por apenas uma pergunta. Esta versao breve
é igualmente constituida pelos seis dominios referidos.



Dominio I Fisico

F1 Dar e desconforto
F2 Energia e fadiga
F3 Sono e repouso
F50 Sintomas dos PLWHAs
Dominio II  Psicolégico
F4 Sentimentos positivos
F5 Pensamento, aprendizagem, memdéria e concentragao
F& Auto-estima
F7 Imagem corporal e aparéncia
F8 Sentimentos negativos
Dominio III Nivel de Independéncia
Fo Mobilidade
F10 Actividades da vida didria
F11 Dependéncia de medicagdo ou tratamentos
F12 Capacidade de trabalho
Dominio IV Relagdes Sociais
F13 Relagdes pessoais
Fi4 Apoio social
F15 Actividade sexual
F51 Inclusdo social
Dominic V.  Ambiente
Fi6 Seguranga fisica
F17 Ambiente no lar
F18 Recursos econdmicos
Fi19 Cuidados de salide e sociais: disponibilidade e qualidade
F20 Oportunidades para adquirir novas informagd&es e competéncias
F21 Participagdo efou oportunidades de recreio e lazer
F22 Ambiente fisico (poluigdo/ barulhof transito/f clima)
F23 Transporte
Dominio VI  Espiritualidade/Religido/Crengas Pessoais
F24 Espiritualidade/religido/crengas pessoais
F52 Perdido e culpa
F53 Preocupacgoes sobre o futuro
F54 Morte e morrer
FG Qualidade de vida geral e percepgio geral de saiide

Figura 1 — Dominios e Facetas do WHOQOL-HIV
5. Desenvolvimento do WHOQOL-120-HIV para Portugués de Portugal: Método

0 WHOQOL-120-HIV foi construido de acordo com uma metodologia prépria (WHOQOL
Group, 1994, 1995) e replica a metodologia utilizada para a validacao do WHOQOL-100,
que descrevemos de forma mais pormenorizada em outro artigo de alguns de nds (Canavarro
et al., no prelob).

As diferentes etapas do processo de construgcdo do WHOQOL-100, e dos mddulos especificos
posteriormente desenvolvidos (e.g., WHOQOL-120-HIV), tal como sao descritas em diversos
artigos e documentos da OMS (WHOQOL Group, 1994, 1995, 1998) correspondem a
quatro fases distintas: (1) clarificagdo do conceito; (2) estudo qualitativo piloto; (3)
desenvolvimento de um WHOQOL piloto; e (4) teste empirico.

A metodologia de validagdo dos instrumentos, comum a todos os centros internacionais, é
composta por quatro fases, paralelas a construcao do instrumento original, que dizem
respeito a: (1) tradugdo dos instrumentos; (2) preparacao do estudo qualitativo piloto; (3)
desenvolvimento das escalas de resposta; e (4) estudo de campo quantitativo.

-G
\



No processo de validacdo da versdo para portugués de Portugal do WHOQOL-120-HIV,
todas as etapas mencionadas serao cumpridas. Em sequida, passamos a referir, de forma
breve os procedimentos indicados pela OMS para cada uma das etapas referidas.

5.1. Traducao dos instrumentos

A traducdo para portugués de Portugal do WHOQOL-120-HIV deve ser realizada de
acordo com as etapas preconizadas pela OMS para a tradugdo do WHOQOL em Centros
Internacionais (Sartorius & Kuiken, 1994), tendo igualmente presentes os critérios da
OMS para a formulagdo de perguntas para o WHOQOL (WHOQOL Group, 1994).

Em primeiro lugar, deve-se proceder a traducdo do instrumento por um tradutor
familiarizado com a tradugdo de instrumentos na area das Ciéncias Sociais e da Saude.
Em seguida, deve ser feita uma revisdo da tradugao por um grupo bilingue, composto por,
por exemplo, entrevistadores, psicélogos, médicos e antrop6logos. Posteriormente, deve
ser feita uma revisao por um grupo (n=20) monolingue da populagdo representativo da
populagdo na qual vai ser aplicado; e uma nova revisao pelo grupo bilingue para
incorporagao de sugestdes do grupo monolingue.

Finalmente, deve ser realizada a retroversao do instrumento por um outro tradutor. Esta
retroversao deve ser debatida pelo grupo bilingue e comparada com a versao anterior,
procedendo-se, por fim, as alteragdes finais que se avaliarem como pertinentes.

5.2. Estudo qualitativo para preparar o estudo piloto

Aversdao do WHOQOL-120-HIV, a semelhanga do procedimento adoptado para o WHOQOL-
100 (Canavarro et al., no prelob) deve ser debatida nos grupos focais do novo Centro
(WHOQOL Group, 1995). Os grupos focais devem ser compostos por individuos
caracteristicas demograficas representativas da populacdo do Centro em causa,
nomeadamente: sexo, idade, nivel educacional, nivel sdcio-econémico, estado civil e grupo
étnico. Devem ser realizados dois grupos focais por cada categoria abaixo referida, sendo
cada um composto por 6 a 8 pessoas:

(@ Pessoas em contacto com um servigo de salide: este grupo deve ser composto por
doentes infectados pelo VIH;

(b) Pessoas da populacao geral, incluindo cuidadores informais: este grupo deve ser
composto por pessoas que representam a populacdo normal, bem como por individuos
que cuidam de doentes infectados. Este grupo deve falar sobre a sua qualidade de vida e
nao sobre a qualidade de vida dos doentes sob o seu cuidado;

(c) Profissionais da area da salde: este grupo pode incluir enfermeiros, assistentes
sociais, terapeutas ocupacionais, psicélogos clinicos, médicos, (...). Este grupo de
profissionais de salide deve debater a qualidade de vida dos doentes sob os seus cuidados.

Os grupos focais devem debater, num primeiro momento, o conceito de Qualidade de Vida
assumido pela OMS e, posteriormente, pronunciar-se sobre a estrutura proposta. Podem
propor perguntas adicionais para facetas ja existentes (que devem ser anexadas ao
WHOQOL-120-HIV como perguntas adicionais nacionais) ou ainda propor novas facetas,
que devem ser compostas de, pelo menos, quatro perguntas, formuladas de acordo com os
critérios especificos (Canavarro et al., no prelob; WHOQOL Group, 1994).



5.3. Desenvolvimento das escalas de resposta

0 desenvolvimento das escalas de resposta do WHOQOL-120-HIV deve também seguir as
recomendacdes da OMS.

As perguntas do WHOQOL-120-HIV foram enunciadas para quatro escalas de resposta
de tipo Likert (de 5 pontos): intensidade (nada - muitissimo), capacidade (nada -
completamente), frequéncia (nunca - sempre) e avaliacdo (muito satisfeito - muito
insatisfeito; muito mau - muito bom; muito feliz - muito infeliz; nada importante —
muitissimo importante) e foram formuladas, quer de forma positiva quer de forma negativa.

Para garantir a equivaléncia de intervalo entre os descritores das escalas de resposta, a
OMS estabeleceu procedimentos especificos (Szabo, Orley & Saxena, 1997). Esta
metodologia encontra-se descrita em pormenor noutro artigo de nossa autoria (Canavarro
et al., no prelob).

5.4. Estudo empirico piloto

Esta fase diz respeito a aplicacdo do instrumento e andlise dos dados conducente aos
estudos psicométricos do instrumento.

Como referimos, anteriormente, o desenho do WHOQOL-120-HIV replica a metodologia
utilizada no desenvolvimento do WHOQOL-100, utilizando as guidelines internacionais e
0s métodos qualitativos de cada centro envolvido. O instrumento deve ser aplicado a um
minimo de 200 pessoas adultas [valor minimo requerido pelo protocolo internacionall.

A amostra deve ser constituida a partir dos sequintes critérios:

(a) Idade: 50% da amostra deve ter menos de 30 anos de idade e a outra metade idade
superior a 30 anos;

(b) Género: 50% da amostra deve ser do sexo masculino e 50% do sexo feminino;

(c) Estado de salde. Este critério de amostragem deve ter em conta: (1) 25% de
individuos que pensam ser seronegativos; (2) 25% de individuos portadores assintomaticos;
(3) 25% de individuos sintomaticos (sem SIDA) — individuos que tenham desenvolvido
apenas sinais minor relacionados com a infeccéo; e (4) 25% de individuos com diagnéstico
de SIDA (individuos que tenham desenvolvido sinais major da doenga, como perda de
peso, febre prolongada, meningite, Sarcoma de Kaposi).

6. Aplicabilidade dos instrumentos WHOQOL-HIV

A investigacdo em torno do conceito de qualidade de vida podera permitir consolidar a
QDV como uma variavel importante na pratica clinica, reforcando a interdisciplinaridade
do conceito. Isto é, fazendo sobressair a importancia dos aspectos de natureza psicolégica,
socio-econdmica e cultural na salde dos individuos, e atendendo ao seu interesse pratico,
demonstrando a utilidade da sua avaliagao na promocao do bem-estar e funcionamento
global dos individuos.

Estes instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida na infeccdo pelo VIH/SIDA tém
aplicabilidade num conjunto variado de situacdes, cumprindo diversos objectivos.
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Nomeadamente, conhecer o impacto da doenga e/ou dos tratamentos a outros niveis de
relevancia clinica, distinto e complementar a doenca organica; conhecer melhor os doentes,
a sua evolucao e adaptacao a doenga; conhecer melhor os efeitos colaterais dos tratamentos;
avaliar melhor os cuidados paliativos; e ainda ampliar os conhecimentos sobre a evolucao
natural da doenca.

Estes instrumentos poderdo, de igual forma, ser bastante Gteis como variaveis
complementares na investigagdo de novos farmacos e de novas estratégias terapéuticas;
em estudos de seguimento; e na analise de variaveis com valor progndstico em estudos de
adesdo as terapéuticas.
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