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Problemas conceituais em qualidade de vida

Marcelo Pio de Almeida Fleck

O progresso da medicina trouxe, entre outras conseqiiéncias, um marcado
prolongamento na expectativa de vida durante o ultimo século. Assim, algumas
doengas que eram letais (p. ex., infeccOes) passaram a ser curaveis.

No entanto, para a maioria das doencgas, a medicina moderna dispoe de tra-
tamentos que ndo curam, mas permitem um controle de seus sintomas ou um
retardo de seu curso natural. Com isso, hd um prolongamento da vida a custa de
um convivio com uma forma abrandada ou assintomatica das doencas. Passou,
entdo, a ser de grande importancia dispor de maneiras de mensurar a forma como
as pessoas vivem esses anos a mais. A introducao do conceito de qualidade de vida
como medida de desfecho em saude surgiu nesse contexto, a partir da década de
1970. Podemos citar pelo menos seis grandes vertentes que convergiram para o
desenvolvimento do conceito:

Estudos de base epidemioldgica sobre a felicidade e o bem-estar. Nos paises
desenvolvidos, a eliminacdo da miséria passou a ser um objetivo insuficiente dian-
te das demandas de sociedades cada vez mais ricas e com objetivos mais amplos.
A criacdo de oportunidades em varios niveis passou a ser também uma exigéncia
de cidaddos cada vez mais conscientes de seus direitos e deveres. Gurin e colabo-
radores (1960) realizaram uma enquete para avaliar a satide mental nos Estados
Unidos, cujo objetivo era “pesquisar como [as pessoas] se sentiam com elas mes-
mas, seus medos e ansiedades, seus pontos fortes e seus recursos, os problemas
que enfrentam e as formas que tém para lidar com esses problemas”. Na década
de 1970, Campbell e colaboradores (1976) propuseram-se a realizar um estudo
para “monitorar a qualidade da vida dos norte-americanos” e fizeram um amplo
estudo das condicGes objetivas e subjetivas da populacdo americana. Eles consta-
taram, entre outros tantos achados, que essa relacio estd longe de ser linear.

Busca de indicadores sociais. A partir do inicio do século XX, houve uma cres-
cente busca de indicadores de riqueza e de desenvolvimento, como o Produto
Interno Bruto, a renda per capita e o Indice de Mortalidade Infantil. Mais recen-
temente, medidas de alta complexidade, como o Indice de Desenvolvimento Hu-
mano (IDH), elaborado pelo Programa das Nag¢des Unidas para o Desenvolvimento,
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procuram incluir aspectos de natureza social e cultural (como indicadores de sat-
de e educacdo) as tradicionais medidas econ6micas.

Insuficiéncia das medidas objetivas de desfecho em satide. As medidas tradicio-
nais de desfecho em satide baseadas em exames laboratoriais e na avaliacéo clini-
ca sdo de inegdvel importancia. No entanto, avaliam muito mais a doenca do que
o doente e sdo particularmente insuficientes para a avaliacdo do desfecho em
doencas cronicas, em que o objetivo do tratamento néo € a cura, mas sim a redu-
¢do do impacto da doencga nas diferentes areas da vida do paciente. Além disso, ja
é bem sabido que a utilizacdo de servicos de satide estd mais associada a como as
pessoas percebem seu estado de saide do que a seu estado de saude objetivo.
Medidas de desfecho baseadas na percepcao do doente (PRO; patient report outco-
mes) incluem nao sé a qualidade de vida, mas também a disfungéo, a interacdo e
o apoio social, bem como o bem-estar psicolégico, entre outros indicadores.

Psicologia positiva. Nas dltimas décadas, tem havido uma tendéncia para o de-
senvolvimento da pesquisa dos aspectos positivos da experiéncia humana. O foco
exclusivo na doenca, que sempre dominou a pesquisa na area da saude, vem ce-
dendo espaco ao estudo das caracteristicas adaptativas, como resiliéncia, espe-
ranca, sabedoria, criatividade, coragem e espiritualidade. A pesquisa em qualida-
de de vida estd em sintonia com o interesse em estudar varidveis positivas da vida
humana (Seligman; Csikszentmihalyi, 2000).

Satisfacao do cliente. A preocupacdo com o grau de satisfacdo do usudrio com os
servicos oferecidos é uma tendéncia que cresceu muito no final do século XX em
todas as esferas. As empresas desenvolveram servicos de atendimento ao consu-
midor, e pesquisas de grau de satisfacdo com os produtos tornaram-se fundamen-
tais no planejamento estratégico de varias empresas. Esse movimento estendeu-se
a drea da saude, e preocupar-se com a “qualidade de vida” dos usudrios passou a
ser um objetivo central dos muitos servicos que tém uma visdo integrada de aten-
dimento.

Movimento de humanizacdo da medicina. Um importante contraponto ao mo-
vimento de crescente sofisticacdo tecnoldgica da medicina foi a constatagdo da
necessidade de reumanizacdo do atendimento. A preocupagédo em recolocar a re-
lacdo médico-paciente como a grande responsavel pelo sucesso das intervencdes
na area da satde criou a necessidade de desenvolver pardmetros de avaliacdo que
levem em conta esse fendmeno.

A tltima década presenciou o crescimento exponencial da produgéo cientifi-
ca sobre qualidade de vida. Mesmo que questdes conceituais e psicométricas im-
portantes ainda ndo tenham sido resolvidas, esse crescimento demonstra o inte-
resse e a pujanca da pesquisa na area.

O objetivo deste capitulo é o de revisar alguns dos principais problemas
conceituais em qualidade de vida.
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CONCEITOS AFINS

A introducéo do conceito de qualidade de vida na area da satide encontrou
outros construtos presentes afins, os quais tiveram um desenvolvimento indepen-
dente e cujos limites ndo sdo claros, apresentando vdrias intersec¢des. Alguns sao
distorcidos por uma visdo eminentemente bioldgica e funcional, como status de
saude, status funcional e incapacidade/deficiéncia; outros sdo eminentemente so-
ciais e psicolégicos, como bem-estar, satisfacdo e felicidade. Um terceiro grupo € de
origem econdmica, baseando-se na teoria da “preferéncia” (utility). A qualidade
de vida apresenta intersec¢Oes com varios desses conceitos, mas seu aspecto mais
genérico (a saude é apenas um de seus dominios) tem sido apontado como o seu
grande diferencial e sua particular importancia.

O status de satide pode ser definido como o nivel de saide de um individuo,
grupo ou populacdo avaliado de forma subjetiva pelo individuo ou através de medidas
mais objetivas (Medical Subject Headings — PUBMED, 2005). Ao utilizarmos conceitos
amplos de saide, como o da OMS, em que saude é “um status de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade”
(OMS, 1946), as medidas de status de saude passam a ter muitos pontos de
intersecgdo com as de qualidade de vida. Gill e Feinstein (1994) diferenciam quali-
dade de vida de status de saide ao afirmarem que “qualidade de vida, ao invés de
ser uma descrigdo do status de saide, é um reflexo da maneira como o paciente
percebe e reage ao seu status de satide e a outros aspectos ndo médicos de sua vida”.

O status funcional pode ser definido como o grau em que um individuo é
capaz de desempenhar seus papéis sociais livre de limitacGes fisicas ou mentais
(Bowling, 1997). A Organizacdo Mundial da Saude, por meio da International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps, traduzida para o portu-
gués como Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvanta-
gens (Farias; Buchalla, 2005), definiu os termos deficiéncia (impairment), incapa-
cidade (disability) e desvantagem (handicap) de forma a uni-los conceitualmente.
Deficiéncia refere-se a perda ou anormalidade psicoldgica, fisiolégica ou anatomica
de uma estrutura ou funcéo; incapacidade é qualquer restricdo ou dificuldade de
desempenhar uma fung¢éo decorrente de uma deficiéncia, e desvantagem é uma me-
dida da conseqiiéncia social da deficiéncia ou da incapacidade. Assim, uma pessoa
com cegueira tem uma deficiéncia no sentido da visdo, tem como incapacidade a
dificuldade de enxergar e como desvantagem uma dificuldade de orientacdo espa-
cial (entre outras). Uma critica a esse modelo foi a falta de relagéo entre as dimen-
sbes que o compde e a falta de abordagem de aspectos sociais e ambientais, entre
outras (Farias; Buchalla, 2005). A partir de 2001, uma nova versdo dessa classifi-
cacdo foi oficializada pela OMS: a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Satde, em que aspectos positivos (funcionalidade) e negativos
(incapacidade) sdo considerados em relacdo a trés dimensdes diferentes:

1. Uma dimenséo biolégica (integridade funcional e estrutural), com impli-
cacbes na atividade versus limitacdo da atividade.
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2. Uma dimensao social (participacdo), com implicacées na capacidade de
participacdo versus restricdo da participacdo.

3. Uma dimenséo contextual ambiental, que inclui a presenca e a disponibi-
lidade de elementos facilitadores versus barreiras.

Embora o status funcional tenha um impacto na qualidade de vida, os con-
ceitos ndo sio sinbnimos: “um mesmo nivel de incapacidade ou de status funcio-
nal pode coexistir com varios status existenciais, do desespero a tranqiiilidade
(Hunt, 1997).

O termo “qualidade de vida relacionada a satide” (Health Related Quality of
Life — HRQOL) tem sido utilizado como um conceito “guarda-chuva” que abriga
um conjunto de instrumentos desenvolvidos a partir de uma perspectiva funcio-
nalista. Patrick e colaboradores (1973) definiram HRQOL como a “capacidade de
um individuo de desempenhar as atividades da vida diéria, considerando sua ida-
de e papel social”. O desvio dessa normalidade resultaria em menor qualidade de
vida. Posteriormente, Patrick e Erikson (1993) revisaram sua defini¢do, conside-
rando HRQOL como “o valor atribuido a duragéo da vida modificado por lesoes,
estados funcionais, percepcoes e oportunidades sociais que séo influenciadas pela
doenga, dano, tratamento ou publicas”. Kaplan e colaboradores (1989) definem
HRQOL como o impacto do tratamento e da doenca na incapacitagio e no funcio-
namento diario.

Felicidade é outro conceito proximo a qualidade de vida e também de dificil
definicdo. Na definicdo classica de Bradburn (citado por Campbell et al., 1976), é
o produto entre a presenca de sentimentos positivos e a auséncia de sentimentos
negativos. Ja a satisfagcdo tem tido uma consideravel base tedrica. O nivel de satis-
fagdo é definido pela discrepancia percebida entre as aspiragdes e as conquistas,
variando desde a percepcao de preenchimento até a de privacao (Campbell et al.,
1976). Dessa forma, a satisfacdo implica um julgamento e uma experiéncia
cognitiva, enquanto a felicidade é uma experiéncia fundamentalmente afetiva. Para
ilustrar a diferenca, Campbell e colaboradores (1976) lembram que o contrario
de felicidade € tristeza e o de satisfagéo é frustracio.

Bem-estar subjetivo € uma medida que combina a presenca de emocgdes posi-
tivas e a auséncia de emocoes negativas com um senso geral de satisfacdo com a
vida (Diener, 1984). Sua proximidade com o conceito de qualidade de vida é
evidente. Kanheman, Diener e Schwartz (1999) sugerem que, diferentemente do
bem-estar subjetivo, a avaliacdo de qualidade de vida deve estar, necessariamen-
te, imersa no contexto social e cultural tanto do sujeito como do avaliador, nao
podendo ser reduzida a um equilibiro entre “prazer e dor”.

Os conceitos acima descritos sdo usados muitas vezes na literatura de forma
implicita ou explicita como sinénimos. Segundo Patrick (2003):

qualidade de vida é mais abrangente que status de satide e inclui aspectos do meio
ambiente que podem ou ndo ser afetados pela satide. Status funcional refere-se,
habitualmente, a limitacdo no desempenho de papéis sociais ou em atividades.
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As medidas de bem-estar referem-se a percepcdes subjetivas, incluindo relatos
de sensacoes prazerosas ou desprazerosas e avaliacdes globais de saide ou de
estado subjetivo.

Outro conceito afim, derivado dos modelos de preferéncia (utility) da area
da economia de satde, é o de QALY (quality-adjusted life years). O QALY é uma
tentativa de combinar uma estimativa de duracdo com qualidade de vida. Duas
estratégias sdo classicas nas medidas de preferéncia: a escolha pela probabilidade
(standard gamble) e a escolha pelo tempo (time trade off). No primeiro caso, o
individuo é perguntado sobre o quanto ele estaria disposto a se arriscar para se
ver livre da doenga, sabendo que o procedimento em questdo levaria a dois desfe-
chos extremos possiveis: morte ou cura. No segundo caso, o individuo é solicitado
a escolher o quanto de tempo ele abriria mao de vida para poder viver os anos sem
a doenca. Enquanto a maioria das medidas de qualidade de vida avaliam estados
de saude, as medidas de preferéncia avaliam o valor que os individuos dao aos
diferentes estados (Wilson; Cleary, 1995).

MODELOS TEORICOS DE QUALIDADE DE VIDA

Existem varios modelos tedricos subjacentes ao conceito de qualidade de
vida, e alguns autores listaram esses modelos. Hunt (1997), por exemplo, cita os
seguintes:

resposta emocional as circunstancias;

impacto da doenca nos dominios emocional, ocupacional e familiar;
bem-estar pessoal;

habilidade de uma pessoa em realizar suas necessidades;

modelo cognitivo individual.

Gk whe

A mesma autora destaca que apenas os tltimos dois (satisfagdo das necessi-
dades e cognitivo individual), a partir de uma reflexio tedrica e empirica, vém a
ser instrumentos consistentes. JA& McKenna e Whalley (1998) identificam duas
abordagens para medir a qualidade de vida:

1. a funcionalista
2. a baseada nas necessidades (needs-based)

Reunindo as idéias desses autores, é possivel agrupar os modelos tedricos de
qualidade de vida em dois grandes grupos:

1. o modelo da satisfacio
2. o modelo funcionalista
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O modelo da satisfacdo

O modelo da satisfacéo foi desenvolvido a partir de abordagens sociolégicas
e psicoldgicas de “felicidade” e “bem-estar” (Diener, 1984). Com base nele, a qua-
lidade de vida esta diretamente relacionada a satisfacdo com os varios dominios
da vida definidos como importantes pelo préprio individuo. O senso de satisfacao
é uma experiéncia muito subjetiva (Campbell et al., 1976) e estd bastante associa-
do ao nivel de expectativa. Assim, um individuo pode estar satisfeito com niveis
diferentes de aquisi¢des. Calman (1984) sintetizou esses aspectos ao definir a
qualidade de vida como o “hiato entre expectativas e realizacdes”. Uma decorréncia
dessa relacdo é que o individuo pode atingir um bom nivel de qualidade de vida
buscando um aumento de suas realizacoes ou uma diminuicdo de suas expectativas.
Aquele que se volta para a busca da realizacio sente a satisfacdo com o sucesso. De
forma alternativa, o que reduziu suas expectativas experimenta a satisfacdo da
resignacdo. Ambos estdo satisfeitos, embora, qualitativamente, as experiéncias do
sucesso e da resignacdo sejam afetivamente bastante diferentes (Cambpell et al.,
1976). Além disso, existem circunstancias para as quais a tnica estratégia possi-
vel a ser satisfeita é, de fato, a resignacédo. Provavelmente, também a estrutura de
personalidade e a cultura em que o individuo esta imerso sejam determinantes
importantes na “decisdo” de aumentar as realizacoes ou diminuir as expectativas.

Duas contribuicées importantes ao modelo tedrico da satisfacdo podem ser
observadas na literatura e dizem respeito aos aspectos com os quais o individuo
deveria estar satisfeito para ter uma boa qualidade de vida. A primeira contribuicao
advém originalmente das idéias de Thomas More (1994) e de Maslow (1954)
sobre a presenca de necessidades bdsicas do ser humano que precisam ser preen-
chidas para que este possa se sentir bem. Essas necessidades incluiriam, por exem-
plo, saude, mobilidade, nutricdo e abrigo. O modelo, ao considerar que existem
necessidades bdsicas universais, respalda a idéia de que é possivel desenvolver
um instrumento de qualidade de vida com uma perspectiva transcultural.

Uma segunda contribuicio, chamada abordagem cognitiva individual, consi-
dera que a qualidade de vida é uma percepcao idiossincratica e que, portanto, s6
pode ser medida individualmente. Serve como base tedrica dos instrumentos SEIQOL
(Self Evaluation Instrument for Quality of Life) e pondera o escore marcado no
dominio com a importancia atribuida a este mesmo dominio pelo respondente.

O modelo funciondlista

Este modelo considera que, para ter uma boa qualidade de vida, o individuo
precisa estar “funcionando” bem, isto é, desempenhando de forma satisfatéria seu
papel social e as fun¢bes que valoriza. Assim, a doenga torna-se um problema na
medida em que interfere no desempenho desses papéis e, implicitamente, a satide
é considerada o maior valor da existéncia (McKenna; Whalley, 1998). O termo
“qualidade de vida relacionada a saude” (health-related quality of life) serviu para
agrupar varios instrumentos de base tedrica funcionalista.
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Existem criticas ao modelo funcionalista, e é questionavel se o modelo fun-
cionalista é, de fato, adequado para avaliar a qualidade de vida. Por exemplo,
Albrecht e Devlieger (1999) chamam a atencdo para o “paradoxo da deficiéncia”.
Utilizando a metodologia qualitativa, os autores demonstraram que individuos
com deficiéncias graves e persistentes podem relatar boa ou excelente qualidade
de vida, mesmo quando a maioria dos observadores externos qualificaria sua exis-
téncia como indesejavel. Para alguns individuos, a deficiéncia parece ter servido
para reorientar a vida. Nessa situacgéo, a percepcio de uma boa qualidade de vida
adviria do fato de esses individuos estarem convivendo de forma satisfatéria com
as limitacoes impostas pela deficiéncia.

O CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA

Apesar de haver um consenso sobre a importancia de avaliar a qualidade de
vida, seu conceito ainda é um campo de debate. Alguns autores reconhecem a
complexidade e a impossibilidade de conceituar de forma adequada a qualidade
de vida, tratando-a como uma variavel “emergente” (Gladis et al., 1999), da mes-
ma forma que construtos como “tracos de personalidade” ou “emoc¢des”. Para esse
tipo de construto, os psicélogos preferem atribuir caracteristicas ou indicadores
que ndo merecem o status de definicdo. Dessa forma, a existéncia de diferentes
definicOes decorreria, na verdade, justamente do peso dado a cada uma dessas
caracteristicas ou indicadores.

A auséncia de consenso a respeito de um conceito em um campo novo de
conhecimento é algo comum e perfeitamente compreensivel, embora crie proble-
mas por vezes insoltiveis. O que € Unico nessa area de pesquisa € que os instru-
mentos que se propdem a avaliar a qualidade de vida se multiplicam exponen-
cialmente, trazendo uma avalanche de dados e, por vezes, influenciando politicas
de satude, sem, no entanto, saber-se ao certo o que, de fato, estdo medindo. Sem
uma base conceitual clara ndo hd como correlacionar o que esta sendo medido
com o que deveria estar sendo medido (Hunt, 1997).

Nesse sentido, a definicdo proposta pelo Organizacdo Mundial da Saude é a
que melhor traduz a abrangéncia do construto qualidade de vida. O Grupo WHOQOL
definiu qualidade de vida como “ a percepcdo do individuo de sua posicdo na vida,
no contexto de sua cultura e no sistema de valores em que vive e em relagéo a suas
expectativas, seus padrdes e suas preocupagdes”. Ele considera o conceito de qua-
lidade de vida como um conceito bastante amplo, que incorpora, de forma com-
plexa, a saudde fisica, o estado psicolégico, o nivel de independéncia, as relacoes
sociais, as crencas pessoais e a relagdo com aspectos significativos do meio ambi-
ente (The WHOQOL Group, 1995). Trés aspectos fundamentais sobre o construto
qualidade de vida estao implicitos nesse conceito do Grupo WHOQOL:

1. Subjetividade, isto é, a perspectiva do individuo é o que estd em ques-
tdo. A realidade objetiva s6 conta na medida em que é percebida pelo
individuo.
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2. Multidimensionalidade, isto é, a qualidade de vida é composta por varias
dimensoes. Este aspecto tem uma conseqiiéncia métrica importante, a de
que ndo é desejavel que um instrumento que mensure a qualidade de
vida venha a ter um Unico escore, mas sim que a sua medida seja feita por
meio de escores em varios dominios (p. ex., fisico, mental, social, etc.).

3. Presenca de dimensdes positivas e negativas. Assim, para uma “boa” qua-
lidade de vida, é necessario que alguns elementos estejam presentes (p.
ex., mobilidade) e outros ausentes (p. ex., dor) (Fleck et al., 1999).

Calman (1987) fez contribuicdes importantes para tornar o conceito de qua-
lidade de vida mais claro. Ele considera que uma “boa qualidade de vida” esta
presente quando as esperancas e as expectativas de um individuo sdo satisfeitas
pela experiéncia. Essas expectativas sdo modificadas pela idade e pela experién-
cia. Para esse autor, a definicdo de qualidade de vida tem algumas implicacoes:

1. S6 pode ser descrita pelo préprio individuo.

2. Precisa levar em conta varios aspectos da vida.

3. Esta relacionada aos objetivos e as metas de cada individuo.

4. A melhora esta relacionada a capacidade de identificar e de atingir esses
objetivos.

5. A doenca e seu respectivo tratamento podem modificar esses objetivos.

6. Os objetivos necessariamente precisam ser realistas, ja que o individuo

precisa manter a esperanca de poder atingi-los.

7. A acéo é necessaria para diminuir o hiato entre a realizacio dos objetivos
e as expectativas, quer pela realizacdo dos objetivos, quer pela reducéo
das expectativas. Essa acdo pode se dar através do crescimento pessoal
ou da ajuda dos outros.

8. O hiato entre as expectativas e a realidade pode ser, justamente, a forca
motora de alguns individuos.

CONSIDERAGCOES FINAIS

A introducéo do conceito de qualidade de vida foi uma importante contribui-
¢do para as medidas de desfecho em satide. Por sua natureza abrangente e por
estar estreitamente ligado aquilo que o préprio individuo sente e percebe, tem um
valor intrinseco e intuitivo. Esta intimamente relacionado a um dos anseios basi-
cos do ser humano, que € o de viver bem e de sentir-se bem.

Definir a qualidade de vida ou seus conceitos mais préoximos (felicidade e
bem-estar) é uma preocupacdo antiga (Aristoteles, 2003). No entanto, a busca da
operacionalizacdo desse construto e do desenvolvimento de instrumentos capazes
de medi-lo vem exigindo empenho considerdvel em varios niveis: conceitual, me-
todoldgico, psicométrico e estatistico. Assim, um efeito secundario — mas nao menos
importante — advém dessa busca: um importante avanco em novas tecnologias de
desenvolvimento de instrumentos, aprimoramento dos modelos teéricos para con-
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templar a complexidade desse construto, além da consciéncia de que os aspectos
sociais e transculturais sdo extremamentes relevantes e precisam ser incorpora-
dos. Frente a esses desafios, talvez como em poucos campos do conhecimento, as
metodologias qualitativa e quantitativa tém sido aliadas importantes para medir o
que Fallowfield (1990) definiu como “a medida que faltava na area da saide”.
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