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Resumo

Introducgdo: Avaliagdes de qualidade de vida (QV) na fibrose cistica (FC) sdo tdo importantes quanto a avaliagdo da condicdo
clinica do paciente. Porém, ha divergéncias sobre conceitos e teorias de QV.

Método: Onze pacientes brasileiros com FC maiores de 18 anos responderam a perguntas sugeridas pela OMS para a explorago
conceitual da QV. A pesquisa foi orientada pela abordagem da grounded theory, e os dados sofreram analise qualitativa.
Resultados: Apesar da diversidade de dominios valorizados pelos entrevistados estar de acordo com o carater multidimensional da
QV, h& dominios ainda ndo presentes nas escalas.

Conclusdes: Nenhuma escala atualmente disponivel abrange todos os aspectos valorados pelos pacientes, 0 que aponta para a
importancia de questdes idiossincraticas e culturais para a QV na FC. O esclarecimento da relagédo entre satde e QV ainda depende
de pesquisas futuras.

Descritores: Escalas de avaliacgdo, fibrose cistica, qualidade de vida, qualidade de vida relacionada a salde.

Abstract

Introduction: Quality of life (QOL) assessment in cystic fibrosis is as important as the assessment of the patient’s health status.
However, there are controversies on QOL concepts and theories.

Method: Eleven Brazilian patients with cystic fibrosis, 18 years or older, answered questions suggested by the World Health
Organization to explore the concept of QOL. The grounded theory approach provided the basis for this study and the data were
qualitatively analyzed.

Results: Although the diversity of domains valued by the participants is in agreement with the multidimensional nature of QOL,
there are some domains missing in the scales.

Conclusions: No currently available scale comprises all aspects ranked as important by the patients. This underscores the importance
of idiosyncratic and cultural aspects on QOL in cystic fibrosis. Clarifying the relationship between health and QOL still relies on
further research.
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Introducéao

A fibrose cistica (FC) € a doenga cronica sistémica
de origem genética mais comum entre caucasoides,
alcangando proporges de 1:2.500 nascidos vivost. No
Brasil, os nimeros ainda néo sdo definitivos, havendo
registros de incidéncias no nascimento que variam de
1:1.850 até 1:9.6002 Estima-se que aproximadamente
10 milhdes de pessoas no mundo sejam portadoras
assintomaticas da doenca®.

Dentre as conseqiiéncias mais graves da FC
encontram-se insuficiéncia pancreatica e deterioracédo
progressiva da fungdo pulmonar*. A doenca apresenta
uma grande variabilidade de sintomas, de gravidade e
de progressdo®. O tratamento é complexo, consome
tempo, e deve ser realizado diariamente®.

Avancos ocorridos nas Ultimas décadas no
tratamento da FC levaram a um aumento da sobrevida
desses pacientes até a idade adulta?, o que gerou
esforcos para lhes propiciar o melhor bem-estar
possivel. Nesse sentido, avalia¢des de qualidade de vida
(QV) tém se mostrado um importante subsidio para o
desenvolvimento de intervengdes médicas e
psicolégicas mais sensiveis e eficazes, levando em
consideracdo a perspectiva do préprio paciente’.
Avaliagdes de QV séo importantes para o planejamento
e acompanhamento do tratamento, para a identificacdo
dos fatores preditores de QV e para o desenvolvimento
de estratégias de promocéo de bem-estar e de prevencéo
de saide mental®*2.

Apesar de ainda ndo haver consenso sobre a
definicdo de QV*'7, se aceita que subjetividade,
multidimensionalidade e sentimentos positivos e
negativos constituem elementos basicos do construto®
2 Para 0 Grupo de Estudos em Qualidade de Vida da
OMS (Grupo WHOQOL)?, o conceito é definido como
“a percepc¢do do individuo de sua posicdo na vida no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele
vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupagdes”.

O desenvolvimento de instrumentos de medicdo da
QV especificos para a FC foi embasado no fato de que
instrumentos genéricos e instrumentos relacionados a
salde ndo se mostraram capazes de indicar variagdes
na QV em funcdo da gravidade da doenca®'®. Com
isso, foram desenvolvidos instrumentos para acessar 0s
aspectos particularmente afetados pela ocorréncia de
FC10,19,22_

Contudo, a constatagdo de que instrumentos
genéricos de medida de QV ndo sdo sensiveis a
variacOes de gravidade da FC pode sugerir que a
gravidade da doenca talvez ndo seja o Ginico e nem o
mais importante determinante da QV. Ha pesquisas que
revelam que nem sempre as pessoas mais bem sucedidas
— e nem tampouco as mais saudaveis — sdo as que

alcancam maior pontuacdo em QV™. Nesse sentido,
argumenta-se que instrumentos desenvolvidos com
sensibilidade para esta variacdo de gravidade podem
estar calibrados para medir outra coisa que ndo a Qv
Um estudo de Bowling*® sobre os aspectos considerados
importantes pelas pessoas para a sua QV reforca essa
possibilidade. A analise dos dominios incluidos nas
escalas mais populares de medi¢do de qualidade de vida
relacionada a salde (QVRS) revelou que certos
dominios apontados como importantes pelos
participantes ndo eram contemplados pelos
instrumentos.

Com isso, ha na atualidade um grande cuidado na
realizacdo de estudos populacionais®®® — os quais
envolvem o levantamento de experiéncias, de
informacdes, de sentimentos e de crengas da populagao
alvo sobre QV —antes de se desenvolver um instrumento
de medida. Uma vez desenvolvido, o instrumento pode
ser traduzido e validado para novos idiomas e culturas.
Porém, a validacdo de uma escala levanta um novo
problema — o da transculturalidade do conceito. Sabe-
se que o processo de traducéo e de validagao ndo garante
que o construto pelo qual se tem interesse faca sentido
na nova cultura?®?, Além disso, mesmo que
investigagdes com o instrumento ndo apresentem
evidéncias para um viés cultural, isso ndo significa que
ndo existam diferencas que discriminem os grupos —
significa apenas que as diferengas culturais examinadas
ndo afetam significativamente as propriedades
psicométricas do instrumento®.

Na FC, até onde sabemos, dispdem-se atualmente
de trés escalas ja publicadas para a medi¢do da QV
relacionada & doenca, todas desenvolvidas a partir da
revisdo de literatura e da investigagcdo da opinido de
peritos e de pacientes. No Brasil, recentemente, foram
publicados?® os resultados iniciais dos processos de
traducdo e validac8o do Cystic Fibrosis Questionnaire
— Revised (CFQ-R)?. Entretanto, praticamente nao ha
relatos de estudos sobre QV na FC em nosso pais.

Considerada a importancia da avaliacdo de QV na
populacdo de pacientes com FC, trés justificativas
principais embasam a realizacdo deste estudo: 1) a
auséncia de estudos exploratorios sobre o tema da QV
com pacientes com FC no Brasil; 2) a importancia da
clarificacdo do conceito QV na populacéo investigada,
prévia ou simultaneamente ao desenvolvimento de
instrumentos de medida; e 3) a importancia da
consideracdo da percepcgdo do proprio respondente
sobre a avaliacdo de sua QV.

O objetivo principal do presente estudo foi explorar
e compreender a perspectiva de pacientes com FC sobre
os aspectos determinantes de sua QV. Os objetivos
complementares foram: 1) compreender
qualitativamente como os pacientes de FC percebem
as relagBes entre doenca e QV; e 2) definir dominios
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importantes para avaliagdes de QV na FC a partir da
percepcao dos pacientes. Este estudo foi parte de uma
investigacdo maior que buscou explorar a experiéncia
de crescer e desenvolver-se com FC e 0s aspectos
importantes para a QV destes pacientes.

Meétodo

Participantes

Foram entrevistados 11 pacientes brasileiros
maiores de 18 anos, recrutados através de duas
associagdes de amparo a portadores da mucoviscidose
no estado do Rio Grande do Sul (RS). O tamanho da
amostra do estudo geral foi determinado segundo
critérios de saturacéo e redundancia?. Dos 13 pacientes
contatados por telefone, um ndo concordou em
participar e um ndo compareceu a entrevista. Nao foi
obtida resposta dos dois pacientes convidados por carta,
computando-se assim um indice de participacdo de
73,33%. Caracteristicas sociodemogréaficas e dados
referentes ao diagndstico dos participantes podem ser
vistos na Tabela 1. Todos os entrevistados eram
atendidos em um mesmao centro de referéncia para FC

no RS. As entrevistas foram realizadas entre agosto de
2004 e fevereiro de 2005.

Tabela 1 - Descricdo das caracteristicas dos participantes

n
Mulheres

Idade mediana (min. e max.)

Idade mediana no diagnostico

(min. e max.)

11
7
23,6 (18,5-46,7)

10 (0-40)

Mediana de anos de escolaridade

(min. e max.)

11,8 (5-17)

Mediana de anos de conhecimento

do diagnostico (min. e max.)

12,13 (0,5-27.6)

Instrumentos

Roteiro de entrevista

Envolveu quatro perguntas recomendadas pela
Organiza¢do Mundial da Saude (OMS)?® para a
exploracdo da QV (Tabela 2).

Tabela 2 - Resumo das respostas conferidas as quest0es gerais sobre qualidade de vida

Definicio de qualidade de O que é importante para

O que prejudica seu bem-

O que melhoraria sua

vida qualidade de vida estar qualidade de vida
Sentir-se bem Ter saude Falta de ar, tosse Nao ter FC, um transplante
Bem-estar Praticar exercicios fisicos Ser tratado como pulmonar

Felicidade Alimentar-se bem “coitadinho”, sentir-se Nada pode melhorar, porque

Realizar o tratamento
Enfrentar a doenga

Nao se estressar
Otimismo

Saber o que fazer para se
sentir bem

Forca de vontade
Trabalho, ocupacao
Familia, amigos,
relacionamento amoroso
Receber cuidados, ajuda e
atencao

Morar bem, ter conforto
Dinheiro

Estudo

Acesso a servigo de
atendimento de saude de
qualidade

Acesso a medicagdes

Ter boas condigdes de vida

incapaz

O tempo gasto com o
tratamento

Nao conseguir um trabalho
em fungao do tempo gasto
com o tratamento

A vergonha com o
tratamento

Pouca oferta de centros de
tratamento

Demora no diagndstico
Falta de perspectiva de
futuro

Poluigdo, trocas de
temperatura

ja estd tudo muito bom
Nada pode melhorar, porque
ndo ha o que fazer (tudo esta
ruim)

Um corpo mais “sarado”
Nio ter a fisioterapia ou a
satde como uma
preocupagao didria

Nao depender do tratamento
para poder trabalhar com o
que desejasse

Conversas com outros
pacientes para troca de
experiéncias

Ter ajuda com as tarefas do
tratamento

Residir em local de clima
mais ameno
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Questionario

Roteiro breve com perguntas sociodemograficas e
clinicas desenvolvido com base nos itens
sociodemograficos do CFQ-R?.

Procedimentos

Para controlar uma possivel influéncia de uma
condicdo clinica desfavoravel na percepgdo de QV,
nenhum dos participantes foi entrevistado durante
internacdo hospitalar. Os residentes na capital foram
entrevistados em suas casas; 0s de outras cidades, no
consultério da pesquisadora em data de consulta de
rotina. Todos assinaram termo de consentimento livre
e esclarecido, no qual foi garantida a desisténcia a
qualquer momento do estudo.

Os entrevistados foram estimulados a responder de
acordo com suas experiéncias, informacdes,
sentimentos e opinifes pessoais. As entrevistas foram
realizadas sempre pela mesma entrevistadora (JB) e
duraram, no total, entre 45-90 minutos, sendo gravadas
e, posteriormente, transcritas na integra. Os
entrevistados receberam garantia de confidencialidade,
e a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (Processo
nimero 2005380).

Anélise

A analise das entrevistas seguiu 0s pressupostos
da grounded theory (GT)%. Essa abordagem foi
escolhida por ser um método muito Util em assuntos
sobre os quais existe pouca ou nenhuma pesquisa, pois
permite a identificacdo de variaveis dentro de problemas
comportamentais complexos®. AGT é considerada uma
teoria emergente, um método de analise e um guia para
0 pesquisador analisar seus dados.

Segundo a GT, a coleta de dados e a analise ndo
sdo apenas simultaneas, mas também circulares, o que
permite mudancas de foco a medida que os dados
sugerirem essa necessidade. E essa circularidade —
também chamada de método comparativo constante —
que permite a eficiéncia do critério de saturacdo, que
se refere ao processo de sinalizagdo de que dados
suficientes ja foram coletados®2. Ja a suspenséo de idéias
a priori, outro recurso da GT, é o que permite a
sensibilidade tedrica para depreender a perspectiva das
entrevistas e confere maior validade aos achados®*%,

Neste estudo, a andlise pressupds (1) a leitura
exaustiva de todas as entrevistas, 0 que permitiu a
demarcacédo de categorias a partir da perspectiva dos
entrevistados; (2) a leitura e a exploragdo dessas
categorias para a definicdo de enunciados que
sintetizaram as descri¢des iniciais; e (3) a comparacéo
das unidades tematicas levantadas nas descri¢cbes com

os itens presentes em escalas de avaliacdo de QV. A
revisdo da literatura perpassou todas as etapas da
andlise, refletindo novamente a circularidade do
método. Exatamente por isso os achados serdo
apresentados em conjunto com a discusséo elaborada a
partir dos mesmaos.

Resultados

A nocdo de QV oferecida pelos pacientes esta de
acordo com o carater multidimensional do construto
(Tabela 2). A exploracdo do conceito a partir das
perguntas embasadas nas sugestdes da OMS revelou a
associacdo de QV com termos como “sentir-se bem”,
“bem-estar” e “felicidade”, como ja evidenciado na
literatura®. A satde foi um dos aspectos considerados
importantes para se ter uma boa QV, mas a avaliacéo
da prépria QV dos entrevistados ndo incluiu
necessariamente a descricdo de sintomas. As efetivas
referéncias a sintomas envolveram primordialmente
limitacGes decorrentes de problemas pulmonares: “nédo
respiro bem”, “canso até pra subir uma escada”, ou
“meu pulmé&o ja ndo é mais 0 mesmo”.

Dentre os aspectos ndo mencionados destaca-se a
auséncia de referéncias a espiritualidade. A
espiritualidade é associada a bem-estar fisico e mental,
sendo atualmente considerada um dominio téo
importante na determinagdo da QV quanto os dominios
fisico e psicologico®. Salienta-se que a falta de mencéo
dos pacientes a questdes espirituais ndo significa que a
espiritualidade ndo seja um dominio importante. Outros
aspectos de igual importancia podem também néo ter
sido mencionados.

A percepcao de QV apresentou-se marcada pelas
singularidades de cada entrevistado. Ha quem acredite
que para se ter QV é necessario “nao ter fibrose cistica”.
Ao mesmo tempo, ha quem diga ter uma boa QV apesar
da FC, podendo viver melhor do que quem néo possui
uma doenca cronica: “(...) eu vivi [até hoje] muito
melhor que minha mée, e, no entanto, tenho fibrose”.

Em funcéo das demandas da doenca, € possivel que
0 paciente considere ter tido melhor QV na infancia,
quando infeccdes e limitagBes provocadas pela FC tém
ocorréncia mais baixa: “era mais feliz quando ndo tinha
preocupacéo com saude”. Em contrapartida, pacientes
diagnosticados na adultez reconhecem que a
possibilidade de inicio precoce do tratamento, bem
como os beneficios dele decorrentes, poderiam ter
proporcionado uma melhor QV na infancia.

O tratamento que o paciente deve realizar tem
relacdo paradoxal com a QV. Por um lado, pode ser
percebido como prejudicial a QV em fungdo do tempo
e da dedicacdo demandados. Por outro, pode ser
percebido como algo que proporciona desfrutar uma
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vida boa: “No caso a demora, né, o tempo que a gente
perde, né [fazendo o tratamento]... perde entre aspas,
né, porque nao é um tempo perdido, né, é um tempo
ganho, estou ganhando qualidade de vida”. A
importancia de realizar o tratamento adequado foi
reconhecida, mas alertando que algumas vezes 0 acesso
ao tratamento ndo é garantia de que ele sera realizado.

O apoio recebido do(a) companheiro(a), de familiares,
amigos, professores e colegas de aula e de trabalho surgiu
como um aspecto que influencia a QV. Quando o
diagndstico foi realizado na adultez, o companheiro foi o
primeiro a receber a noticia e a oferecer apoio. A uniéo
familiar apareceu como algo que auxilia o enfrentamento
da doenga, tanto pelo afeto quanto pelo auxilio oferecido
pelos familiares na realiza¢do do tratamento. A
oportunidade de conversar com outros pacientes com FC
— como ocorre em grupos de sala de espera — e 0s
atendimentos oferecidos por profissionais da area da satide
mental foram também mencionados como fatores de apoio.

O modo como os pacientes enfrentam a doenca
revela-se na percepcdo expressa da QV. Os
participantes que consideraram que a FC é uma

barreira para a realizacdo de atividades foram também
aqueles que se auto-avaliaram com uma QV ruim.
Complementarmente, aqueles que mencionaram que
a realizacdo do tratamento proporciona bem-estar e
que é possivel ser feliz apesar da presenca de uma
doenga se auto-avaliaram com boa QV.

Anélise dos instrumentos de medida de QV na
FC

Cinco instrumentos de medicdo de QV foram
analisados: um instrumento genérico (WHOQOL-
100)*, um relacionado a satide (Short Form-36) e trés
instrumentos relacionados a FC: 1) Cystic Fibrosis
Questionnaire — Revised?, versao norte-americana do
Cystic Fibrosis Questionnaire (CFQ)?, originalmente
publicado em francés; 2) Cystic Fibrosis Quality of Life
(CFQoL)%; e 3) Questions on Life Satisfaction — CF
Module (FLZM-CF)®*. O FLZM-CF pressupde 0 uso
conjunto de um modulo genérico (FLZM General) e de
um modulo relacionado a satde (FLZM Health). Essa
analise é apresentada na Tabela 3.

Tabela 3 - Aspectos importantes para a qualidade de vida, na perspectiva dos pacientes entrevistados, em compara-
¢do com os dominios presentes em uma escala genérica (WHOQOL-100), uma relacionada a salde (SF-36) e em
trés escalas relacionadas a doenca, utilizadas na medicdo da QV na FC

WHOQOL-100 SF-36 CFQ-R CFQoL  FLZM General, FLZM
(100 itens) (36 itens) (50 itens) (52 itens) Health, FLZM-CF
(total: 50 itens)
Funcionamento fisico Sim Sim Sim Sim Sim
Cuidados com a satde
(alimentagdo, exercicios fisicos) Sim Sim Sim Sim Sim
Auto-estima Sim Sim Sim Sim -
Sentimentos positivos Sim Sim - - -
Sentimentos negativos Sim Sim Sim Sim Sim
Imagem corporal Sim - Sim Sim -
Trabalho/ocupagio Sim Sim Sim Sim Sim
Dependéncia do tratamento Sim Sim Sim Sim Sim
Adesao ao tratamento - - Sim - Sim
Independéncia Sim - - Sim Sim
Limitagdes causadas pela doenga Sim Sim Sim Sim Sim
Relagdes sociais Sim Sim Sim Sim Sim
Apoio social Sim - - - Sim
Moradia Sim - - - Sim
Estudo Sim - Sim Sim -
Recursos financeiros Sim - - - Sim
Acesso a servigo de satde ¢ a
medicamentos Sim - - - -
Poluigdo e clima Sim - - - -
Perspectiva de futuro - - Sim Sim -

Rev Psiquiatr RS. 2007;29(1) — 39



Qualidade de vida em fibrose cistica — BRepemeIER & GOMES

Apenas os instrumentos WHOQOL-100 e SF-
36 apresentam versdes ja publicadas em portugués
brasileiro343¢, Por isso, os trés instrumentos
relacionados a doenca foram analisados a partir de
suas versdes em inglés.

Na Tabela 3, verifica-se que os itens “acesso a
servico de salde e a medicamentos” e “poluicédo e
clima” ndo estdo presentes em nenhum dos trés
instrumentos especificos para a FC. Esse achado
salienta a possibilidade de existéncia de diferencas
importantes na definicdo de QV na perspectiva de
pacientes com FC no Brasil, em comparacdo aos
paises onde os instrumentos foram originados. Essas
diferencas sdo provavelmente decorrentes de
singularidades culturais. Na verdade, a importéancia
de aspectos como “acesso a servigos assistenciais”
e “meio-ambiente” para a salde ja foi registrada
inclusive na legislacdo brasileira, que também
aponta como determinantes e condicionantes
basicos da salde a alimentagdo, o saneamento
bésico, a educacdo, o transporte, o lazer, a renda, o
acesso a bens, o trabalho e a moradia, entre outros®.

Os itens “recursos financeiros” e “moradia” séo
avaliados apenas no médulo de satisfagdo geral com
avidado FLZM. “Estudo” é avaliado no CFQ-R, no
CFQoL e no WHOQOL-100. A mengdo espontanea
feita pelos entrevistados a esses aspectos é
facilmente explicada ao atentar-se para as condicdes
socioecondmicas do Brasil, que em muito diferem
da situacdo da Europa ou dos EUA, locais de
desenvolvimento dos instrumentos. Esses cinco itens
(“acesso a servico de saude e a medicamentos”,
“poluicdo e clima”, “recursos financeiros”,
“moradia” e “estudo”), também ndo medidos pelo
instrumento relacionado a doenga (SF-36),
aparecem nas facetas do WHOQOL-100.

A analise das formulagGes das perguntas e itens
dos cinco questionarios mostrou que o CFQ-R, o
CFQoL e 0 SF-36 baseiam a mensuragdo da QV, em
grande parte, na avaliacdo da extensdo em que 0s
aspectos funcionais do paciente sdo limitados pela
doenca. JA 0 WHOQOL-100 e o FLZM buscam
avaliacBes que levam em consideragdo a
importancia que o respondente confere a cada
dominio, o que estd em acordo com a perspectiva
subjetiva do construto QV. O FLZM realiza isso
apresentando uma se¢do em que o respondente deve
atribuir a importancia de cada item na determinagéo
de sua QV. Por exemplo, ao invés de perguntar
quanto tempo o respondente ocupa com 0
tratamento, ou com que frequéncia ele se levantou
nas Gltimas duas semanas por causa da tosse (itens
16 e 46 do CFQ-R), pergunta-se qudo importante é
para a pessoa desempenhar o tratamento de forma
consistente e quao importante é para ela estar livre

de tosse (itens A6 e 1 do FLZM-CF)*. De maneira
semelhante ao FLZM-CF, o WHOQOL-100
apresenta diversos itens voltados a obten¢do dessa
avaliagdo de importancia.

A comparacdo dos itens levantados nas entrevistas
com os itens presentes nos instrumentos analisados
revelou que 0 WHOQOL-100 é a escala que mais
contempla os aspectos afetados pelas condic¢des
socioecondmicas brasileiras, presentes no Dominio V
(Ambiente). Note-se que WHOQOL-100 foi
desenvolvido com base na metodologia WHOQOL, a
qual pressupde a realizagdo simultinea de grupos focais
com individuos de diferentes idiomas e culturas, prévia
e concomitantemente ao desenvolvimento das
escalas?®, Sobre isso, ha diversos autores que
argumentam que o processo de traducdo e de validacdo
de uma escala nem sempre preserva a sensibilidade para
caracteristicas idiossincraticas da nova cultura e no novo
idioma23-25,38-41_

Frisby® ressalta ainda que mesmo que
investigacdes com o novo instrumento ndo levantem
evidéncias de um viés cultural, isso pode dever-se ao
fato de que as diferencas culturais examinadas podem
ndo afetar significativamente as propriedades
psicométricas do instrumento. Dizendo isso, o autor
menciona o perigo ja salientado por autores®2* de que
interpretac@es e conclus@es errdneas sejam fornecidas
a partir da pressuposicdo de que os testes original e
adaptado séo equivalentes.

Todas essas preocupagdes sobre a aplicabilidade
de instrumentos adaptados levaram a International Test
Comission (ITC) a desenvolver um conjunto de etapas
para garantir a validade de construto e a fidedignidade
do teste adaptado*?. Entre outros aspectos, essas etapas
enfatizam a necessidade de se avaliar grupos diferentes
antes de presumir a existéncia de equivaléncia do
construto entre as culturas. Assim, entendemos que
apenas a exploracdo prévia do conceito, bem como a
identificacdo de peculiaridades culturais e idiomaticas,
¢ capaz de revelar se a estratégia mais acertada para
permitir a avaliagdo compreensiva do construto, na nova
populacgdo, seria a traducdo e a validagdo do instrumento
original ou o desenvolvimento de um novo instrumento.

A analise linglistica dos cinco instrumentos
revelou ainda importantes diferengas na enunciacao
das perguntas e na elaboragéo dos itens. E possivel

* CFQ-R 14+, item 16: “How much time do you currently spend each
day on your treatments?”

CFQ-R 14+ item 46: “How often during the past two weeks have you
woken up during the night because you were coughing?”

FLZM-CF, item A6: “How important is it for you to carry out daily
therapy consistently?”

FLZM-CF, item 1: “How important is it for you to be free of breathing
difficulties / coughing?”
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que essas diferengas possam gerar vieses importantes
na avaliacdo da QV. Afinal, se alguém investe
regularmente trés horas de seu dia para fazer o
tratamento, sem considerar isso importante para sua
QV, perguntas como “Quantas horas do seu dia vocé
dispensa para realizar o tratamento?” estardo medindo
outro aspecto desse individuo, que nédo sua QV. Isso
indica ser necessario cautela sobre as conclusdes
tomadas a partir da constatacéo de que instrumentos
genéricos ndo sdo sensiveis a variagdes da gravidade
da FC. E possivel que os instrumentos julgados como
sensiveis estejam calibrados para essa variacao
justamente por perguntarem quantas vezes, na Gltima
semana, o respondente teve que acordar no meio da
noite por causa de sua tosse (item 46, CFQ-R), ao invés
do quédo importante é para esse respondente estar livre
de dificuldades respiratdrias e tosse (item 1, FLZM-
CF).

Quanto ao carater determinante da saide na QV,
0s trés instrumentos relacionados a FC aqui analisados
avaliam a QVRS, que ja foi definida como ndo
dependente de questdes como renda e estilo de
moradia'®. Em contraste, as entrevistas deste estudo
revelaram que moradia, dinheiro, ambiente e acesso a
atendimento de salde e medicamentos sdo aspectos
considerados importantes pelos pacientes. 1sso sugere
gue a avaliacdo da QV na FC talvez ndo possa ser
realizada apenas em termos de aspectos relacionados a
doenca.

Discussao

A exploragdo do relato das entrevistas revelou que
aspectos como (1) apoio social, (2) sentimentos
positivos e negativos, (3) estratégias de coping, (4)
perspectiva de futuro e (5) momento do diagndstico tém
relacdo com a QV na FC. Os quatro primeiros aspectos
ja foram apontados por outras pesquisas como
importantes para a QV em outras patologias*. Apesar
disso, parece ndo haver pesquisas que relacionem esses
aspectos e a QV na FC. Quanto ao momento do
diagnéstico, também n&o temos conhecimento de
nenhuma pesquisa até o presente momento que
investigue a relacdo desse aspecto com a QV em
qualquer populagéo.

Outro achado relevante foi a revelacdo de que, de
acordo com a perspectiva dos pacientes, a QV nédo
estd necessariamente relacionada a presenca da
doenca. J4 era sabido que nem sempre as pessoas mais
saudaveis sdo as que apresentam melhor QV?®.
Conforme os dados das entrevistas, ha pessoas com
FC que acreditam ter vivido até hoje uma vida muito
melhor do que outras pessoas sem a doenga, 0 que
indica que a FC nem sempre determina a satisfagdo

de uma pessoa com sua vida. Além disso, verificamos
ser possivel que pacientes que se consideram com uma
condicdo clinica ruim avaliem sua QV como boa ou
muito boa. Nesse sentido, pesquisas vém apontando
que a depressdo pode ter um papel mediador na
avaliacdo dos pacientes sobre sua QV, o que talvez
explique essas diferencas perceptuais*. Porém, ainda
assim ndo podemos declarar que a QV na FC nao esta
relacionada a presenca da doenga, pois hé& pacientes
para quem o bem-estar parece ser diretamente
dependente da sadde e dos aspectos funcionais
limitados pela doenca.

A analise das cinco escalas revelou que nenhuma
delas abrange todos os aspectos valorados pelos
pacientes como importantes para sua QV. O WHOQOL-
100, de desenvolvimento simultaneo e multicéntrico,
foi a escala que mais abrangeu os dominios levantados
a partir das entrevistas dos participantes deste estudo.
Porém, esse instrumento tem como limitagdo ndo medir
0 peso do prejuizo funcional especificamente causado
pela FC. Em contrapartida, os quatro instrumentos
restantes falham em avaliar aspectos mais ambientais
da vida dos respondentes. Apenas 0 WHOQOL-100 e
0 FLZM contemplam a importancia da valorizagdo
individual do respondente a cada dominio mensurado.

Isto posto, é de nossa opinido que a maxima médica
“cada caso é um caso” é de boa aplica¢do na definigdo
subjetiva de QV. No Brasil, 0 acesso a servicos de salide
e a medicamentos pode ser dificil e eventualmente
impraticavel para familias de baixa renda. Os relatos
de nossos entrevistados apontaram que a peculiaridade
da realidade socioecondmica influencia a experiéncia
de ter FC, tornando-a diferente da experiéncia de uma
pessoa nascida em um pais desenvolvido. Por isso,
consideramos que questdes culturais, socioecondémicas
e individuais que repercutem na QV —tal como o0 acesso
amedicagdes, presente no WHOQOL-100, mas ausente
em todos os instrumentos relacionados a FC — devem
ser explorados, identificados e incluidos nas escalas de
medida.

Consideracdes finais

Como implicacéo para a pratica clinica, nossos
dados apontam para a importancia de nao se perder o
sentido da individualizacdo do atendimento médico em
seus desdobramentos biomédicos e psicossociais, 0 que
jafoi salientado por autores como Engel“ décadas atras.
As diferentes perspectivas individuais encontradas com
relacdo a QV apontam a necessidade de se ultrapassar
a nocdo de oferta de salde bésica para a nogdo de
atencdo integral a saude, enfocando a importancia do
atendimento multiprofissional e individualizado na
saude. Sugerimos também a realizacéo de investigacGes
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sobre personalidade e percep¢do de QV, cuja interacéo
ja foi apontada pela literatura*® e enfatizamos a
importancia de investigagGes que cruzem dados
objetivos de status clinico — provas de func¢éo pulmonar
e indices de massa corporal, por exemplo — com dados
subjetivos na investigacdo da QV na FC.

Como base em nossas conclusdes sobre a anélise
dos instrumentos, fazemos as seguintes sugestdes para
a pesquisa e uso de instrumentos de medida de QV:

1) que a exploracéo do conceito de QV com pessoas
com FC, assim como a consulta a peritos e a literatura
local, fagam parte integrante do processo de deciséo
entre a traducdo e a validagdo de um instrumento ja
existente ou o desenvolvimento de uma nova escala;

2) que a escolha pela tradugdo e validagdo seja feita
apenas quando investigagdes explorat6rias apontarem
no sentido de uma equivaléncia do conceito nas culturas
original e alvo;

3) que seja dada preferéncia a utilizagdo de escalas
gue levam em consideracdo a importancia do carater
subjetivo da QV, contemplando esse aspecto na escolha
de itens e perguntas e no estilo linguistico utilizado;

4) que a medigdo da QV na FC, dada a falta de
consenso verificada inclusive entre os entrevistados
deste estudo sobre o papel da salde na determinagédo
da QV, seja realizada com clareza conceitual e tedrica
sobre 0s aspectos determinantes da QV para a populacéo
alvo, e que o modelo tedrico de base de cada
instrumento utilizado seja sempre registrado nos relatos
das investigacOes;

5) que investigacdes futuras se esforcem para
estabelecer se o0 conceito de QVRS trata-se de um
construto com efeito na vida dos pacientes, ou de uma
definicdo operacional utilizada para explicar o enfoque
nos aspectos sintomaticos e funcionais dos instrumentos
de QV desenvolvidos a partir desta perspectiva; e

6) que a avaliagdo da QV seja encarada como um
processo diagndéstico, em que etapas como entrevista e
aconselhamento tenham tanta importancia quanto a
aplicagdo de um instrumento de medida.

Este estudo utilizou uma abordagem qualitativa
de investigacdo, o que ndo permite a generalizacio
de seus resultados para outras populac¢des ou culturas.
Os dados foram obtidos a partir de uma amostra
particular selecionada por conveniéncia e atendida
num mesmo local. Ainda assim, os achados desta
investigacdo devem ser considerados com a mesma
importancia que é eventualmente conferida aos
resultados derivados de pesquisas realizadas com
quantidades expressivas de participantes. Segundo
Branddo?, a fala de um individuo é na verdade um
recorte das representa¢des de um tempo histérico e
de um espaco social. Assim, falas como “vivo muito
bem apesar da doenca” ndo necessariamente se
referem apenas a histérias individuais, podendo

refletir a historia de diversos outros pacientes
afetados pela FC.

Finalizamos dizendo que as opinifes aqui registradas
podem refletir a opinido de muitos outros pacientes;
podem ser transferidas ou extrapoladas para outras
realidades e merecem ateng8o em investigacOes futuras.
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