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APRESENTACAO

Parafraseando um dos médicos mais brilhantes de toda histéria, considerado
por muitos como o pai da medicina moderna, Sir Claude Bernard, a Medicina é a
ciéncia das verdades éfemeras e a arte das incertezas; tal maxima expressa o cerne
da Medicina Baseada em Evidéncias.

Com o advento das tecnologias, o volume de informacdes se multiplica
exponencialmente e a competitividade imposta pelo mercado de trabalho nos propde
gue sejamos profissionais cada vez mais atualizados.

Posto isso, para que fiquemos afastados do “burn out’, devemos nos valer
de ferramentas que otimizem o0 nosso tempo e, ao mesmo tempo, nos ofereca o
diferencial que precisamos para impulsionar nossa vida profissional.

Neste contexto, coletdneas como a proposta pela Atena Editora em “Revisdo da
Teoria e Pratica Médica” apresentam-se como uma op¢ao contemporanea, pratica e
multidisciplinar. Dividido em dois volumes, o primeiro enfatiza trabalhos em Medicina
Paliativa, Estratégia em Saude da Familia, Obstetricia, Toxicologia e Parasitologia.

Ao decorrer destes capitulos serdo expostos trabalhos de diversos autores que
contribuiram com o desenvolvimento da ciéncia em suas respectivas areas, tornando
assim, principalmente pela pluralidade, este material Unico e especial.

Desejamos-lhe uma boa leitura!

Regiany Paula G. de Oliveira
Reginaldo G. de Oliveira Filho
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Revisao da Teoria e da Pratica Médica

UMA REVISAO INTEGRATIVA

e Medicina, Coordenadora do Curso de Pds-
graduacédo — Mestrado em Enfermagem

RESUMO: O presente estudo explana sobre a
validagcdo de escalas psicométricas utilizadas
tanto em pacientes com doengas que abrangem
0s cuidados paliativos, como também seus
cuidadores. A principal patologia acometida aos
usuarios das escalas foi o cancer, metastatico
ou ndo, em estagio paliativista. Quanto as
escalas, foi avaliada a confianca, a qualidade
e a sua consisténcia interna, levando em
consideragao a qualidade de vida dos pacientes
e dos cuidadores. A escala psicométrica mais
encontrada para validacao foi a EORTC-
QLQC15, utilizada em vérios paises, a exemplo
da Coreia, Japado, Pol6nia. Além disso,
uma parcela menor de escalas brasileiras
foi encontrada e incorporada ao estudo.
Independente do pais onde a escala é utilizada
e adaptada, a grande maioria delas revela a
importancia dos Cuidados Paliativos para o
aumento da qualidade de vida de pacientes e
de cuidadores, além de destacar melhorias com
relacéo ao tratamento.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos,
escalas psicométricas, qualidade de vida.

VALIDATION OF PSYCHOMETRIC SCALES
OF LIFE QUALITY IN PALLIATIVE CARE: AN
INTEGRATING REVIEW
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ABSTRACT: This study explains about validating psychometric scales used in both
patients with diseases that include palliative care, as well as their caregivers. The main
pathology affected users of the scales was cancer, metastatic or not, in palliative stage.
Based on the scales, confidence was assessed the quality and internal consistency,
taking into account the quality of life of patients and caregivers. The psychometric
scale more found for validation was the EORTC -QLQC15 used in several countries,
such as Korea, Japan, Poland. In addition, a smaller portion of Brazilian scales was
found and incorporated into the study. Regardless of the country where the scale is
used and adapted, the vast majority of them reveals the importance of palliative care to
increase the quality of life of patients and caregivers, as well as highlight improvements
regarding the treatment.

KEYWORDS: Palliative care, psychometric scales, quality of life.

11 INTRODUCAO

De acordo com World Health Organization, devido as mudancas de habitos de
vida, proporcionados pelo avancgo técnico-cientifico na area da satude e o aumento da
expectativa de vida, as doencas crénicas tornaram-se mais frequentes, bem como os
desconfortos que acompanham o sujeito e sua familia. Nesse sentido, os cuidados
paliativos (CP) apresentam-se como um conceito de cuidados, onde o foco é o
paciente e seus familiares, objetivando o alivio dos sintomas, o suporte psicossocial e
espiritual, levando-se em consideracao as necessidades, valores, crencas e cultura do
paciente e a sua familia. O objetivo do CP é antecipar, prevenir e reduzir o sofrimento,
fornecendo a melhor qualidade de vida (QV) possivel, independentemente do estagio
da doenca (MANFREDINI,2014).

No passado, o CP era oferecido em continuidade ao tratamento antineoplasico
ativo. Apos a suspensao do tratamento da neoplasia, os pacientes eram encaminhados
aos servicos direcionados para CP. Este modelo de tratamento — “modelo dicotémico”
— tém sido cada vez mais descartado no mundo, porém, no Brasil, ainda ha o habito
de utilizar este modelo. Na contemporaneidade, especialistas entendem que o
encaminhamento precoce ao CP acarreta maiores beneficios (PAIVA, 2014).

Os individuos que assumem a responsabilidade de cuidar de seus entes queridos
expressam valores e sentimentos como a esperanca, dignidade, unido, fortalecimento
dos lacos familiares e interpessoais (SAND, 2009). Os cuidados de individuos com
graves doencas crdnicas podem gerar uma sobrecarga fisica e emocional para
os cuidadores familiares (FCS), uma vez que eles devem combinar suas préprias
obrigacdes familiares com os de prestacao de cuidados, muitas vezes resultando na
exclusao de sua vida profissional, familiar e social (LEOW, 2013). Desse modo, faz-se
necessaria a identificacdo de variaveis capazes de gerar melhorias na qualidade de
vida de FCS, orientando a escolha de interven¢des adequadas destinadas a melhorar
o tratamento do paciente, conciliando com um melhor conforto e qualidade de vida
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ao cuidador.

A avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos € um
procedimento importante para a identificacédo de sua condi¢do global, assim como
para avaliar a qualidade dos servicos oferecidos. A expresséo "qualidade de vida"
ainda é muito discutida, devido a dificuldade de se chegar a um consenso para o
conceito, por isso, existem diversos instrumentos que tém a finalidade de mensurar tal
constructo sob diferentes perspectivas. Escalas de avaliacao tém sido desenvolvidas
e/ou adaptadas culturalmente e validadas para diferentes contextos e realidade
(ALBERS, 2010).

Percebe-se que as escalas utilizadas no Brasil, apesar de serem padronizadas,
ainda nao sao adaptadas e validadas a cultura do pais. Tal fato acarreta consequéncias
com relacao a definicdo de condutas a serem tomadas e as avaliagdes do cuidado
oferecido aos pacientes. Com isso, 0s avancos cientificos nesse campo exigem
a sistematizacdo e padronizagcdo dos procedimentos de avaliacdo de forma a
permitir melhor mensuracéo de resultados, maior comunicacgéo intra e intergrupos
profissionais e consolidacéo de praticas baseadas em evidéncias. Nesse contexto,
diversos estudos tém sido desenvolvidos para validar instrumentos de avaliagao da
qualidade de vida no campo dos cuidados paliativos (CORREIA, 2012).

A psicometria, segundo Luiz Pasquali, € um instrumento da ciéncia que tenta
explicar diversos processos mentais por meio de tarefas e técnicas de medida. Essa
ferramenta consiste na medida comparativa do comportamento do organismo por
meio de processos mentais e a psicofisica é definida como a medida de processos
diretamente observaveis como o estimulo e resposta do organismo.

Dois pontos sdo importantes para se observar na psicometria: a validade e
a precisao das medidas utilizadas para um determinado teste. A validade seria a
coeréncia e adequacéo desse teste e & estabelecida de forma empirica por meio
da verificacdo de hipéteses. Ja a precisdo ou fidedignidade esta relacionada a
confiabilidade de um resultado sem erros. (PASQUALLI, 2008).

Apresentada, de forma geral, a psicometria representa uma importante aliada
dos cuidados paliativos para medir, por exemplo, as modifica¢cdes qualidade de vida de
pacientes sob circunstancias terminais de modo a comparar os efeitos da introducao
de medidas alternativas de tratamento em relagdo a metodologia clinica tradicional.

2| METODOS

O método utilizado para o estudo foi revisao integrativa da literatura, o qual
envolve as seguintes etapas: definicdo do tema e formulac&o da questao de pesquisa
(questao norteadora), elaboracdo de critérios para incluséo e exclusao de artigos,
construcao de instrumento (tabela) para coleta de informacdes relevantes dos artigos
encontrados, avaliagao e analise dos artigos selecionados na pesquisa, interpretacao
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e discussédo dos resultados obtidos.

A questao norteadora do presente estudo corresponde a: quais sé&o os estudos
de validacdo de escalas psicométricas de qualidade de vida em cuidados paliativos.
A busca foi realizada no PUBMED e MEDLINE com as palavras-chaves: “psicometria”
and “qualidade de vida” and “cuidados paliativos”, em portugués.

Os critérios de inclusdo foram: artigos publicados em inglés, espanhol ou
portugués, resumos disponiveis na base de dados escolhidos, disponibilidade dos
mesmos na integra, publicados entre o periodo de 2006 a 2016 e uso de escalas
validadas. Como critério de exclusdo definiu-se os artigos que se baseavam em
trabalhos muito especificos — apenas um grupo de pacientes -, e 0s que nao estao
relacionados com a area de cuidados paliativos, medicina ou enfermagem. Foi
formulada uma tabela para listagem de todos os artigos encontrados e posteriormente
uma com as informacodes basicas e outra detalhada para analise e discussao apenas

com os artigos selecionados.

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados estao sintetizados na Tabela 1.

Life-Threatening llI-
ness--Family Carer
Version" (QOLLTI-F)
in German-speaking
carers of advanced
cancer patients.

doencas — voltados as fami-
lias de cuidadores" (QOLLTI
-F) em cuidadores de lingua
alema de cancer avangado
pacientes. N=308

Titulo Autor/Ano Objetivo/ Populacéao Conclusao
publicacdo | Estudada/N(amostra)

Validation of the Ho- PAIVA, et Adaptacéo transcultural e O estudo demonstrou
listic Comfort Ques- al., 2014 avaliagéo das propriedades confianca e validade da
tionnaire-caregiver in psicomeétricas da versao em versao brasileira da HCQ-
Portuguese-Brazil in Portugués (Brasil) do Com- -cuidador, porém algumas
a cohort of informal fort Holistica Questionnaire — | taxas demonstraram que
caregivers of palliative cuidador (HCQ-cuidador) em | ainda necessita de alguns
care cancer patients. familias de cuidadores (FCs) | ajustes. Bom nivel de

de pacientes de cuidados consisténcia interna va-

paliativos (CP) de cancer. riou de a= 0,801 a 0,969.

N=150
Validation of the SCHUR, et | Traduz e valida a "Qualidade | Este estudo fornece uma
"Quality of Life in al., 2014 de vida em tratamento de tradugéo e validagéo

da primeira ferramen-
ta de avaliagdo de
qualidade de vida

para os cuidadores de
pacientes de cuidados
paliativos em alemao. Ele
também contribui para o
conhecimento sobre as
propriedades psicomé-
tricas da escala que se
revelaram altamente sa-

tisfatOrios. (a= 0,850).
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The quality of life of
Brazilian patients in
palliative care: valida-
tion of the European
Organization for Re-
search and Treatment
of Cancer Quality of
Life Questionnaire
Core 15 PAL (EORTC
QLQ-C15-PAL).

NUNES,
2014.

Validar a versao brasileira
da Organizacéao Européia
para Pesquisa e Tratamen-
to of Cancer Quality of Life

Questionario NUcleo 15 PAL
(EORTC-QLQ - C15 - PAL)
para ser utilizado em pacien-

tes com cancer em cuidado
paliativo. N=104

EORTC QLQ- C15 -PAL
€ uma ferramenta breve ,
util e valida para avaliar a
qualidade de vida dos
pacientes brasileiros em
cuidados paliativos . O
nivel de consisténcia
interna variou para dife-
rentes itens da escala:
FuncOes fisicas: 0,87
Funcbes emotivas: 0,65
Fadiga: 0,58

Dor: 0,86

Clinical validation of
the EORTC QLQ-
0G25 questionnaire
for the evaluation of
health-related quality
of life in Mexican pa-
tients with esophago-
gastric cancers.

Onate-O-
cana, et al
2011

Os questionarios de quali-
dade de vida (QLQ) QLQ-S-
TO22 e QLQ-OES18 estéo
atualmente disponiveis para
medir a qualidade de vida
(QV) em pacientes com can-
cer esofagico (EC) ou gastri-
co (EG). O novo questionario
proposto, QLQ-OG25, integra
perguntas dos outros dois
questionarios para avaliar
pacientes com carcinoma

de juncao esofagogastrica
(EGJC), EC e GC. O objetivo
foi validar essa nova verséo
mexicana-espanhola.

N=163

A versdo mexicana-es-
panhola do questionario
EORTC QLQ-0OG25 é
confiavel e valida para
medidas de qualidade de
vida em pacientes com
céancer de eséfago-gastri-
Co e pode ser

utilizada em ensaios
clinicos na comunidade
mexicana.

Cronbach’s alfa variou de
0,7a0,83

Verification of the psy-
chometric properties of
the Japanese version
of the European Orga-
nization for Research
and Treatment of
Cancer Quality of Life
Questionnaire Core

15 palliative (EORTC-
QLQ-C15-PAL).

Miyazaki, et
al., 2011

Compar as versdes japone-
sas do EORTC QLQ - C15

- PAL e QLQ - C30 para
avaliar a utilidade da escala
anterior para pacientes com
cancer em fase terminal.
Numero de pacientes da pes-
quisa é 91.

Examinar a confiabilida-
de e validade da versao
japonesa do QLQ- C15
-PAL . Encontrou-se uma
porcentagem de 87 %

ou mais de chance do
QLQ- C15 -PAL explicar o
indice original QLQ-C30.
Portanto, QLQ - C15-PAL
parece ser Util para ava-
liar a qualidade de vida
de pacientes terminais de
cancer. ICC (Intraclass
correlation

coefficients): é de 0,93
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Cross-cultural appli-

Shin et

Avaliar as propriedades

O coeficiente alfa de

cation of the Korean al.,2011 psicométricas da versao co- Cronbach variou 0,65 a
version of the Euro- reana 0,89. A versao coreana do
pean Organization do EORTC QLQ-C15-PAL EORTC QLQ-C15-PAL é
for Research and para determinar se esta fer- um instrumento valido e
Treatment of Cancer ramenta pode ser utilizada confiavel no que diz res-
Quality of Life Ques- para avaliar pacientes com peito a sua psicometria.
tionnaire-Core 15-Pal- cancer que recebem cuida-
liative Care dos paliativos.
N= 102 (pacientes com canc-
er)
Factor analysis and Rodriguez, Avaliar a satisfacao da fami- | O coeficiente alfa de
internal consistency etal, 2010 lia com tratamento do cancer | Cronbach foiigual a
evaluation of the FAM- avancado. 0,94. A FAMCARE tem
CARE scale for use N=51 (familias de pacientes) | boa consisténcia interna
in the long-term care quando utilizada nas fa-
setting milias de pacientes que
recebem LTC (Long Term
Care), que sé@o cuidados
fisicos e emocionais em
longo prazo.
The Assessment of Henoch, et Validar a escala Agel - Avalia- | O coeficiente alfa de con-
Quality of life at the al., 2010 cao da Qualidade de Vida no | sisténcia interna variou
End of Life (AQEL) final da vida. entre 0,55 e 0,76.
questionnaire: a brief N=106 (pacientes com canc- | A andlise forneceu al-
but comprehensive er) guma evidéncia para a
instrument for use in validade da AQEL, mas
patients with cancer in ainda é necessario traba-
palliative care Iho adicional para com-
preender a estrutura da
medida, bem como a sua
capacidade de resposta a
paliativos.
Measuring quality of Huang, et Validar as propriedades O coeficiente alfa de
life in pediatric pallia- al., 2010 psicométricas de um instru- Cronbach sugere que o

tive care: challenges
and potential solu-
tions.

mento de QVRS (Qualidade
de vida relacioada a saude)

genérico, o Pediatric Qua-
lity of Life 4.0, para criancas
com doencgas que limitam
a vida.

N=266 (pais de criancas que
tiveram alguma doenca que

limita as atividades diarias).

PedsQL demonstra
confiabilidade da consis-
téncia interna aceitavel
para todos os dominios
(alfa superior a 0,7), com

exceCa0 do dominio do

funcionamento social.
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Psychometric eval-

Colwell, et

Avaliar as propriedades psi-

A confiabilidade da con-

uation of the FACT al., 2010 cométricas da Escala FACT sisténcia e teste-reteste
Colorectal Cancer Colorectal Cancer Symptom | interna do FCSI-9 eram
Symptom Index (FCSI- Index (FCSI-9). aceitaveis (0,81 e 0,76,
9): reliability, validity, N=391 ( pacientes em metas- | rggpectivamente). Assim,
responsiveness, and tatico cancer colorretal). ha evidéncias prelimi-
clinical meaningful- nares de confiabilidade,
ness validade e capacidade de
resposta do FCSI-9.
Validation of the re- Govina et O objetivo deste estudo foi O estudo mostra que a
vised Bakas Caregiv- al., 2012 validar a tradugéo grega do traducéo grega dos BCOS
ing Outcomes Scale Bakas Caregiving Outcomes | & um instrumento valido
in Greek caregivers of escala revisada (BCOS). e confiével para uso com
patients with advanced N=100 (cuidadores informais | tamiliares cuidadores de
cancer receiving palli- familiares de pessoas com pacientes com cancer
ative radiotherapy. cancer avangado) avancado. A escala pode
ser utilizada na pratica cli-
nica para identificar cuida-
dores na necessidade de
intervencéo (a = 0.83).
Validation of the Polish | Leppert; Adaptar o Questionario de Versao polaca do Ques-
version of the Euro- Majkowicz, Qualidade de vida da Organi- | tionario de Qualidade
pean Organization for | 2012 zacgao Européia para Pesqui- | de vida da Organizacao

Research and Treat-
ment of Cancer Quality
of Life Questionnaire

- Core 15 - Palliative
Care in patients with
advanced cancer.

sa e Tratamento do Cancer
-Core 15 —Paliativos

Cuidados para a situagéao
clinica polaca e avaliar suas
propriedades psicométricas
em pacientes com cancer
avancado. N = 160 (pacien-
tes com cancer consecutivo

avancado)

Européia para Pesquisa
e Tratamento do Céancer

- Core 15 - Cuidados Pa-
liativos é um instrumento
valido e confiavel, reco-
mendado para avaliacdo
da qualidade de vida e
monitorizacao em pacien-
tes com cancer avancgado.
A confiabilidade foi ava-
liada por meio da deter-
minacgao de coeficientes
alfa de Cronbach para as
escalas funcionais e de
sintomas EORTC QLQ-C-
15-PAL. Alfa de Cronba-
ch e os coeficientes de
alfa padronizado de
Cronbach para o EORTC
QLQ-C15-PAL funcional
(variacédo: 0,830-,925 e
0,830-0,932) e escalas
de sintomas (intervalo:
0,784-0,940 e 0,794-
0,941).

Revisao da Teoria e da Pratica Médica

Capitulo 1




advanced cancer:
concordance with pa-
tients, effect of burden
and positivity.

preocupacgdes dos pacientes
(tendo a avaliagdo dos
pacientes como padréao
ouro) e os papéis

de cuidador, fardo e

positividade por meio de
duas escalas (Escala Palliati-
ve Outcome —POS e Escala
de Sobrecarga do Cuidados
Zarit Burden - ZBl) e trés per-
guntas sobre realizacdes e
relacionamentos.

N=128(64 pacientes com
cancer avancado e seus cui-
dadores informais)

Reliability and validity Lyons et al., | Relatar a coeréncia interna, A consisténcia interna
of the Functional As- 2009 a estrutura dos fatores e a foi maior do que 0,74 (a
sessment of Chronic validade do instrumento para | >0,74) para todas as
lliness Therapy-Palli- cuidados paliativos da subes- | subescalas e da pontua-
ative care (FACIT-Pal) cala (FACIT-Pal) da escala cao total. Os resultados
scale. geral de qualidade de vida suportam a confiabilidade
de pacientes com doencgas e validade do FACIT-Pal
crénicas (FACIT) do Dr. Da- como uma medida rela-
vid Cella. cionada com qualidade
N= 256 (pacientes com can- | de vida para os pacientes
cer avancado). com cancer avangado.
Caregiver assess- Higginson; Avaliar a validade de rela- POS: a = 0,49 para pa-
ment of patients with Gao, 2008 tos dos cuidadores sobre cientes e a = 0,55;

ZBl: a = 0,85 e uma con-
sisténcia interna de 0,82
(a=0,82) para a escala
de positividade.

A partir dos resultados os
autores concluiram que
a sobrecarga e positivi-
dade do cuidador afeta

suas avaliagOes sobre
situacéo psicologica
do paciente, além disso
sobrecarga e positividade
dos cuidadores afetam

diretamente a qualidade
de vida deste.

Tabela 1- Quadro sintese com os artigos incluidos na reviséo integrativa sobre validacao de
escalas de qualidade de vida em cuidados paliativos, Trés Lagoas, Mato Grosso do Sul, Brasil,

2016.

Do total de 14 artigos analisados, 64% tiveram suas atividades executadas até
2010 — 35,7% de 2010 — e 28,5% posteriores a 2010. Pelo menos 2442 pessoas
entre pacientes e cuidadores ou familiares estiveram incluidos nos estudos. Todos
os artigos abordam qualidade de vida em pacientes com cancer ou cuidadores de
pacientes com cancer. Cerca de 40% dos artigos eram trabalhos exclusivos ou néo
para cuidadores, sendo apenas dois especificos sobre pais ou familiares. Um unico
artigo tinha como pacientes especificos criancas.

Destes trabalhos 35,7% foram realizados na Europa, 28% nos USA, 14,2% na
Asia e 21,4% na América central — destes, 2/3 brasileiros. 64% dos estudos tiveram
como amostragem pacientes (ou seus cuidadores) com cancer avang¢ado. 21,4% deles
consecutivos ou metastases. Apenas 21% dos estudos apresentaram consisténcia
interna menos que 0,6.

Segundo Leppert e Majkowicz (2012), Shin (2011), Nunes, (2014) e Miyazaki et
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al, (2011) a escala EORTC QLQ-C15-PAL é um instrumento valido e confiavel para
avaliar a qualidade de vida dos pacientes com céancer avancado — consecutivo ou
com metastase. Entretanto, ndo contém questdes sobre a dimensao espiritual que
envolve o paciente, concentra-se apenas na avaliacdo dos sintomas, relacionando-
se com o provedor de Saude e preparacéao para o fim da vida (Leppert e Majkowicz,
2012).

Leppert, Majkowicz (2012), Shin (2011), Miyazaki et al (2011) e Nunes (2014)
encontraram valores semelhantes de consisténcia interna em seus trabalhos usando
EORTC-QLQ-C15PAL, entre 0,83 e 0,93, estabilidade bastante satisfatéria, exceto
na variavel fadiga analisada por Nunes que o alpha foi de 0,58, ou seja, nao é uma
estabilidade aceitavel para o teste.

Nunes (2014) e Shin (2011) conseguiram observar que o EORTC QLQ-C15-PAL
€ capaz de diferenciar pacientes com baixo, moderado e alto nivel de desempenho,
ou seja, discriminar entre os subgrupos de pacientes com diferentes perfis clinicos.

Segundo Miyazaki et al, (2011) o significado de cada item da EORTC QLQ-C15-
PAL nao foi avaliado e, assim, diferencgas culturais no julgamento do que é significativo
deveriam ser avaliadas em estudos posteriores.

Além disso, Miyazaki et al (2011) comparou o original QLQ-C30 com a versao
encurtada que € o EORTC QLQ-C15-PAL em questado, com o objetivo avaliada sua
relacdo com o original e demonstrou a sua utilidade para pacientes em estado terminal,
0 que corroba com a conclusao de que os formulérios para pacientes de cuidados
paliativos deve ter um numero limitado de itens a ser preenchido pelo paciente.

Nos estudos realizados no Brasil, apesar dos autores terem explorado diferentes
objetivos (Paiva (2014) concentra suas analises no paciente, enquanto Nunes (2014)
no cuidador), pode-se relacionar a caréncia de escalas psicométricas validadas no
territorio. Isso se apresenta como mais um ponto negativo para a inser¢ao de cuidados
paliativos no Brasil, pois tais escalas sdo de crucial importancia para a analise da
qualidade de vida tanto dos pacientes, quanto dos cuidadores. Também podemos
destacar a necessidade de escalas mais completas para essa finalidade, ja que em
ambos os estudos as analises dos dados estatisticos indicaram que alguns pontos
devem ser alterados, bem como a falta de escalas padrao ouro para a investigacao
do conforto das amostras.

Outro aspecto interessante da analise por Paiva (2014), diz-se em questao
da diferenca na aplicacdo da escala de qualidade de vida em cuidadores, em
acompanhantes de pacientes internados e em pacientes ambulatoriais que, apesar
dos diferentes cenéarios e condi¢cdes clinicas, ndo foi observado diferenca nas
pontuacdes dos questionarios aplicados.

Nos artigos que abordam a validacao de escalas voltadas especificamente a
cuidadores, de Paiva et al (2014), Schur et al (2014), Rodriguez et al (2009), Huang
et al (2010), Govina et al (2012), Higginson (2008), percebe-se que a maioria dos
parametros psicométricos foram testados em cuidadores informais, o que engloba
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familiares, cbnjuges ou pessoas que tiveram convivéncia direta com o paciente.
Desses, apenas Rodriguez et al (2009) desenvolveu seu trabalho com familiares
em amplo contexto, ndo necessariamente cuidadores diretos. Ademais, nenhum
dos estudos abrangeram cuidadores formais, 0 que demonstra certa deficiéncia no
cuidado e atencao com profissionais cuidadores.

Analisando-se ainda esses estudos aplicados em cuidadores, aproximadamente
66,66% desses artigos fizeram a avaliagdo das propriedades psicométricas com
cuidadores de pacientes com cancer em estagio avancado e, dos outros 33,34%,
16,67% foram realizados com familiares, ndo necessariamente cuidadores diretos,
de pacientes idosos em clinicas de cuidados paliativos geriatricos e 16,67% com
cuidadores de pacientes infantis que apresentam doencgas cronicas que limitam o
tempo de vida.

Percebe-se, por fim, dentro da analise especifica das escalas direcionadas
a avaliacao de qualidade de vida dos cuidadores que, embora todas as escalas
abarcadas nesse contexto tenham apresentado consisténcias internas de aceitaveis
a altamente confiaveis, todas foram avaliadas dentro de estudos que apresentaram
limitacOes diversas. Paiva et al (2014) refere limitacdo dentro da auséncia de dados e
da inexisténcia de outros instrumentos de padrao referencial para comparagao; Schur
et al (2014), dentro da falta de anélise fatorial para seu estudo e de sua amostra
restrita de cuidadores; Rodriguez et al (2009), Govina et al (2012), Higginson (2008),
acreditam que suas amostras foram relativamente pequenas para determinadas
generalizacbes e Huang et al (2010) apontou fator socioeconémico como possivel
agente de diferencgas entre os pais cuidadores.

41 CONSIDERACGOES FINAIS

Os cuidados paliativos constituem uma importante ferramenta na promocéao
da melhoria da qualidade de vida, sobretudo pacientes fora de possibilidades
terapéuticas. Qualidade de vida foi definida no 2° Congresso de Epidemiologia por
Rufino Netto (1994) da seguinte maneira: “qualidade de vida boa ou excelente é
aquela que ofereca um minimo de condi¢des para que os individuos nela inseridos
possam desenvolver o maximo de suas potencialidades...”. (MINAYO, 2000)

Essas atividades alternativas a tratamentos tradicionais estdo em amplo
processo de desenvolvimento e se apresentam cada vez mais inseridas em
contextos terapéuticos. Desse modo, pode se observar que a quantidade de estudos
e de pesquisas que buscam trazer embasamento tedrico-cientifico nessa area esta
crescendo de forma evidente. A elaboragao, validacao e adaptacédo de escalas para
tentar quantificar os efeitos surtidos pelas iniciativas paliativas € um exemplo desse
crescente interesse por tal area na saude. Diversas escalas que apresentam diferentes
formas de avaliacdo dos pacientes crénicos tém sido criadas e esse processo de
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validacao requer intenso esforco cientifico para que os resultados sejam confiaveis e
uteis para o aperfeicoamento dos procedimentos que objetivam promocao da saude.

Portanto, segundo Rameix, (MINAYO, 2000) a medida da qualidade de vida,
apesar de ainda ser um instrumento recente e proveniente de uma tradicdo estrangeira
anglo-saxonica, empirista e utilitarista, tem se afirmado como um fato irreversivel,
0 que significa que tende cada vez mais estar presente na saude e é inerente ao
desenvolvimento das ciéncias médicas.
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