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Resumo

As pesquisas sobre QV infantil ndo tém sido sistematicas, dificultando o equacionamento das questdes
tedrico-metodologicas suscitadas quando se deseja aprimorar processos diagnosticos e a avaliagao de resulta-
dos de tratamentos de saude. Neste trabalho, objetivou-se analisar os limites e possibilidades das principais
questdes tedrico-metodologicas relativas ao conceito QV das criangas, mediante de uma pesquisa bibliografica
cobrindo o petfodo 1995-2005. Os resultados encontrados foram semelhantes aqueles de trabalhos sobre o
estado-da-arte. Concluiu-se que a proliferacio de instrumentos de QV e de pesquisas na area ocorreu sem
aprofundamento das questdes conceituais e metodolégicas e com falta de informacdo obtida das proprias
criancas.
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Abstract

The researches on child QV have not been systematic and this way it has been difficult to answer the
theoretical-methodological questions when the goal is to improve the diagnosis processes and the systematic
assessment of health care outcomes. The aim of this study was to analyze the limits and possibilities of the main
theoretical-methodological questions related to the children’s QV concept, through a bibliographic research,
covering the period 1995-2005. The results were similar to those works on state-of-art. It was concluded that
the proliferation of instruments of QV and researches in this area have occurred without deepening of the
conceptual and methodological questions and without the information provided by the children themselves.
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INTRODUCAO

No contexto da pesquisa cientifica, o termo qua-
lidade de vida (QV) ¢ utilizado em distintos campos
do saber, como economia, sociologia, educacio e,
principalmente, nas varias especialidades que com-
poem a area da sadde: medicina, psicologia, enfer-
magem etc. (Seidl & Zannon, 2004). Nessa area, o
interesse pela QV coincide com a nova concep¢ao
do processo saude-doenca como sendo determina-
do complexa e multifatorialmente, isto €, condicio-
nado por aspectos socioeconomico-culturais, expe-
riéncia pessoal e estilo de vida.

Especificamente na medicina, a QV tornou-se
uma importante medida de resultado, a partir do au-
mento dos indices de sobrevivéncia de pacientes cro-
nicos e daqueles vitimas de traumas que determina-
ram sequelas; do reconhecimento de que tratamentos
médicos deveriam nao apenas aumentar a expectati-
va de vida, mas também melhorar a qualidade de

vida; das correlagoes limitadas entre morbidade e
satisfacdo dos pacientes, e da necessidade de maior
envolvimento dos pacientes na tomada de decisoes e
no autocuidado (Eiser & Morse, 2001). A definicao
mais ampla do conceito de satde, como um estado
de completo bem-estar fisico, mental e social, e nao
apenas a auséncia de doenga, proposta em 1947 pela
Word Health Organization (WHO), favoreceu tam-
bém o surgimento de novos questionamentos sobre
o que constitui saude mental e como avaliar resulta-
dos positivos e negativos dos tratamentos.

Desse modo, no ambito da satde coletiva e das
politicas publicas para o setor, as medidas de QV
tém sido incluidas tanto como indicador para avalia-
¢do da eficacia, eficiéncia e impacto de determinados
tratamentos para grupos de portadores de agravos
diversos (Varni & cols., 2005; Klatchoian & cols, 2008),
quanto na comparacio entre procedimentos para o

* Endere¢o para correspondéncia: Rua Coronel Quirino, n° 320, apto 11 — 13025-000 — Campinas, SP. -

E-mail: helena@sigmanet.com.br

Psico-Usf, v. 14, n. 3, p. 355-364, Setembro/ Dezenmbro 2009



356

controle de problemas de satde (Seidl & Zannon,
2004). Na perspectiva da atencio individual, esses ins-
trumentos tém potencializado a avaliacao diagnéstica
da natureza e da severidade das doencas, além de se-
rem utilizados para tragar prognosticos, avaliar a efi-
cacia terapéutica e levantar fatores etiolégicos
(Campolina & Ciconelli, 20006).

De modo geral, pode-se dizer que o uso das
medidas de QV na pratica clinica assegura que o foco
do tratamento e avaliagOes seja o0 paciente, e N30 0s
sintomas (Prebianchi, 2003), e tém sido vistas como
uma alternativa possivel as medidas tradicionais basea-
das em sintomas que adotam abordagens estatisticas
de definicao de significancia clinica (Kendal, Norton-
Ford & Grove, 1988). Para tanto, um dos desafios
colocados aos pesquisadores do tema é demonstrar
a utilidade desses instrumentos para aprimorar pro-
cessos diagnosticos e para a avaliagdo sistematica de
resultados de tratamentos.

As pesquisas sobre qualidade de vida em adultos
tem progredido substancialmente, contudo, com
criancgas ¢ adolescentes os estudos ainda nao tém sido
sistematicos. O interesse cientifico pelas medidas de
QV da populacio infantil, traduzido pelo consequente
refinamento conceitual e metodoldgico, pode resul-
tar em mudancas nas praticas assistenciais dirigidas as
criangas, contribuindo para a melhoria da qualidade e
da integralidade da assisténcia na perspectiva da sau-
de como direito de cidadania.

Nesse sentido, o presente trabalho objetiva anali-
sar os limites e possibilidades atuais das principais
questdes tedrico-metodoldgicas relativas ao tema,
partindo-se de uma visdo geral da conceituagio de
qualidade de vida e dos aspectos metodolégicos de
sua avaliacdo em adultos e criancas, seguidos de um
breve historico da mensuracao da QV na populaciao
infantil, para entdo apresentar-se a revisao da literatu-
ra, realizada pelas autoras.

A DEFINICAO DE QUALIDADE DE
VIDA

Intmeras defini¢des de qualidade de vida sur-
giram nos ultimos anos, bem como multiplos crité-
rios para sua avaliacaio (Cummins, 1995). As defini-
¢Oes variam entre aquelas que enfatizam o bem-es-
tar fisico, social e emocional do paciente apds o tra-
tamento, até as que descrevem o impacto da saude
do individuo sobre sua capacidade de levar uma vida
produtiva.

A maior parte dos estudos, contudo, tem adota-

do a defini¢ao proposta pela WHO, conforme Harper
e Power (1998, p. 551):
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Qualidade de Vida é a percep¢ao do indi-

viduo de sua posiciao na vida, no contexto
da cultura e dos sistemas de valores nos
quais vive e na relagdo com seus objetivos,
expectativas, padrOes e interesses.

De modo geral, trés idéias principais estao na
base da definicio de QV. A primeira ¢ a de que os
individuos tém perspectivas unicas sobre qualidade
de vida, dependendo do seu estilo de vida atual, de
suas experiéncias passadas, suas esperangas e ambi-
¢Oes para o futuro. Tal idéia estd no cerne de um dos
dois modelos distintos, surgidos na saide mental, para
abordar a qualidade de vida: o modelo de satisfacao
e o modelo de trés componentes.

No modelo de satisfacao, qualidade de vida é
igual a satisfacdo do individuo com varios dominios
da vida, dominios tais que tém importancia pessoal
(Gladis, Goschi, Dishuk & Crits-Christoph, 1999).
Mais especificamente, esse modelo baseia-se numa
comparagao entre as aspiragoes € 0 grau em que estas
necessidades e desejos sao satisfeitos. O nivel geral de
satisfacdo se reflete num sentido subjetivo de bem-
estar ou descontentamento. Assim, nesse modelo, o
pressuposto subjacente é que a qualidade de vida seja,
inerentemente, subjetiva, e que a satisfagao global seja
a soma das satisfacOes entre as diversas areas da vida
(Baker & Intagliata, 1982; Frisch, Cornell, Villanueva
& Retzlaft, 1992). Para Fleck e colaboradores (2008),
por exemplo, o conceito de qualidade de vida deve
se restringir a satisfagdo com um conjunto de domi-
nios considerados importantes pelas pessoas em ge-
ral e sua avaliacdo deve ter o individuo como centro.

A segunda idéia é que, quando utilizada no con-
texto médico, a QV ¢é conceitualizada como um
constructo multidimensional que engloba varios do-
minios e, portanto, sua avaliagdio considera os sinto-
mas fisicos, a capacidade funcional e o impacto
psicossocial da doenca sobre o paciente ¢ a familia
(Brasil, Ferriane & Machado, 2003).

Finalmente, a terceira pressupoe que QV inclui
tanto uma perspectiva objetiva, quanto subjetiva. A
avaliacdo objetiva da QV foca o que o individuo pode
fazer; a avaliacio subjetiva inclui o significado para o
individuo; envolve essencialmente sua experiéncia. Essa
avaliagdo das diferentes perspectivas encontra-se afi-
nada com outro modelo concebido na saude mental,
para abordar a QV, que é denominado como mode-
lo de trés componentes, o qual considera tanto as
percepedes subjetivas, como os fatores objetivos (fun-
cionamento) e contextuais (condi¢oes socio-materiais)
(Gladis & cols., 1999). Aqui, em relagdo a perspectiva
subjetiva, as medidas de qualidade de vida buscam
capturar as perspectivas do paciente sobre sua do-
enca e o tratamento adotado, sua percepcao da
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necessidade de cuidados e suas preferéncias por tra-
tamentos e resultados, nio se restringindo a perspec-
tiva de profissionais de saude e pesquisadores (Carr
& Higginson, 2001; Tech, Oliveira & Leao, 2007).

Assim, derivadas dos dois modelos citados, as
medidas infantis tém abordagens que diferem quanto
ao foco sobre: a qualidade objetiva das condi¢des
em que a crianga vive; a satisfacdo subjetiva da crianca
com as suas condi¢oes de vida; alguma combinacao
das abordagens objetiva e subjetiva (como por exem-
plo, adicionando-se escalas subjetivas e indicadores
objetivos); ou alguma combinagdao das perspectivas
objetiva e subjetiva, nas quais os dominios de QV sao
medidos pelos valotes, aspiracoes e¢/ou expectativas
da crianca.

DISTINCAO DO CONCEITO QUALI-
DADE DE VIDA

A despeito da definicao de QV feita pela WHO e
do reconhecimento, pela area da saude, da
multidimensionalidade do construto, é frequente na li-
teratura a sobreposicao dos termos estado de saude e
estado de funcionamento com QV. Considerando o
propésito deste trabalho, julgamos importante a dis-
tincdo entre a QV e esses conceitos a ela relacionados.

Estado de funcionamento

O estado de funcionamento ¢ definido como a
habilidade do individuo em desempenhar tarefas da
vida cotidiana, as quais s2o essenciais para suprir ne-
cessidades basicas, desempenhar papéis sociais e man-
ter a saude e o bem-estar. O estado de funcionamen-
to inclui dois conceitos: capacidade funcional e de-
sempenho funcional. A capacidade funcional repre-
senta a capacidade maxima do individuo de desem-
penho de atividades diarias nos dominios fisico, psi-
cologico e social. Desempenho funcional refere-se as
atividades que o individuo realmente realiza na sua
vida diaria. No entanto, as medidas de estado de fun-
cionamento sao focadas na habilidade funcional e no
comportamento manifesto do individuo; avaliam o
que o individuo pode fazer no presente e ndo consi-
deram o aspecto subjetivo da experiéncia, ou seja, o
que ele sente-se capaz de fazer.

Estado de saiide

Estado de satde é um conceito amplo que refle-
te o nivel relativo de sadde e doenca do individuo,
considerando a presenca de disfuncio biolbgica ou
psicologica, sintomas e limitagoes funcionais. A maior
parte das medidas de estado de saide inclui algumas
dimensoes chave, também avaliadas pelos instrumen-
tos de QV: funcionamento fisico; autocuidado;
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cognicao, dor e desconforto, bem-estar emocional.
Contudo, ao contrario das medidas de QV, nio en-
globam a avaliagdo da perspectiva do paciente sobre
a doenca ou o tratamento.

Aspectos metodolégicos

Fundamentadas nas idéias que determinam a
definicio de QV, dois tipos de medidas sao utilizadas
para sua avaliagio: medidas relacionadas a saude (ou
especificas a doenga) e medidas genéricas. As medi-
das genéricas tém suas raizes nas pesquisas sociologicas
classicas sobre trabalho, vida familiar e bem-estar
(Harding, 2001). Elas podem ser aplicadas tanto a
individuos saudaveis como aqueles afetados por uma
condi¢do especifica e focalizam as aspira¢oes, objeti-
vos e um sentimento de competéncia, tanto em rela-
¢do a padroes internos quanto a um grupo externo
de comparagao, possibilitando também, comparagoes
entre intervencdes e entre condi¢oes diagnosticas. Essas
medidas contém uma predominancia de itens cujo
foco reside na experiéncia e percepgoes subjetivas do
paciente.

Diversamente, as medidas especificas tém como
proposito identificar os transtornos associados com
a doenca e as interven¢oes. As medidas especificas
enfatizam os sintomas, funcionamento e incapacida-
des. As criticas a esse tipo de medida salientam trés
problemas na sua utilizacdo: as pessoas tém expecta-
tivas diferentes em relacdo a saude e a doenca; quan-
do da avaliagao da qualidade de vida, as pessoas po-
dem estar em pontos diferentes da trajetoria de sua
doenga; e o valor de referéncia de suas expectativas
pode mudar ao longo do tempo (Carr, Gibson &
Robinson, 2001). Por outro lado, a favor da utiliza-
¢do das medidas especificas, alguns autores argu-
mentam que elas tém grande relevancia para os cli-
nicos porque estao mais bem focadas numa area
funcional de interesse particular e possuem maior
responsividade as interven¢oes especificas a doenca
(Deyo & Patrick, 1989).

Também, aspectos
metodologicos, Prebianchi (2003) afirma que as me-
didas de avaliacdo da qualidade de vida devem ser
tidedignas, validas e sensiveis a mudanca. Em relagao
a fidedignidade, nem todos os instrumentos desen-
volvidos para medir QV trazem informagbes a res-
peito. Aqueles que as fornecem, em sua maioria, utili-
zam-se de medidas de consisténcia interna (Gladis &
cols., 1999; Harding, 2001). A validacio de conteido
e de critério ¢ a mais utilizada (Gladis & cols., 1999;
Harding, 2001).

A capacidade de ser sensfvel a mudancas é um
dos aspectos metodologicos sobre o qual, muitos
estudos ainda sdo necessarios. Sabe-se que a relacao
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entre satisfacdo com a vida e indicadores objetivos
de qualidade de vida (por exemplo, status
socioeconémico) ¢é baixa (Barry, 1997; Frisch, 1998).
Também ¢ reconhecido que as medidas de satisfacdo
com a vida variam com outras medidas de melhora
clinica (Gladis & cols., 1999).

Outro aspecto a ser considerado diz respeito
a forma de coleta de dados. As medidas de QV
dividem-se em trés tipos: aquelas que se utilizam
exclusivamente do autorrelato dos pacientes; as que
usam apenas o relato de pessoas proximas a ele
(membros da familia ou equipe de cuidados); e
medidas que combinam as duas formas de obten-
¢do dos dados.

No que diz respeito a populagao infantil, varias
medidas de QV utilizam-se de informacdes fornecidas
por adultos proximos a criangas, como um dos pais,
por exemplo. A literatura, contudo, tem indicado que
diversos relatos fornecidos por diferentes adultos
proximos a crianga geralmente tém baixo indice de
concordancia (Achembach, Mcconanghy & Howell,
1987; Bates, Pettit, Dodge & Ridge, 1998; Eiser &
Morse, 2001) ou que o grau de concordancia varia
em func¢do do dominio de QV avaliado (Eiser &
Morse, 2001; Klatchoian e colaboradores, 2008).
Outros autores apontam que o indice de concordan-
cia pode diferir de acordo com a idade, sexo e con-
dicao da crianca (Verhulst, Koot & Van Der Ende,
1994) e que, geralmente, o relato dos adultos proxi-
mos, quando comparado ao da propria crianga, su-
bestima a QV desta (Sprangers & Aaronson, 1992).

Ainda em relacdao a forma de coleta de dados, é
importante considerar as questoes referentes as limi-
tacOes do autorrelato como metodologia para cap-
turar adequadamente, por meio de aplicacao de um
questionario interpretado pelo paciente, um conceito
como qualidade de vida.

Schmitt e Koot (2001) consideram relevantes, no
caso das criangas, a compreensdo verbal, o uso do
tempo, as diferencas no desenvolvimento e a identifi-
cacdo dos indicadores e dominios da QV Sobre a
compreensiao verbal, esses autores afirmam que o
autorrelato de uma crianga sobre sua qualidade de
vida ¢ influenciado pelas habilidades de recepgio e
expressdao da linguagem. Para fornecer informacao, a
crianca deve entender o que esta sendo perguntado
para depois ser capaz de formular a resposta. No
aspecto tempo, muitas medidas de QV requerem que
a resposta seja baseada nas experiéncias durante um
periodo especifico de tempo, como no més ou na
semana anterior. A habilidade da crianca em respon-
der com relagao ao tempo ¢é influenciada por dife-
rengas no desenvolvimento da memoria e da percep-
¢do do tempo.
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Com relacao as diferencas desenvolvimentais,
deve-se considerar que as tarefas do desenvolvimen-
to variam de acordo com a idade numa dada cultura,
isto é, os indicadores de QV sao diferentes em dife-
rentes idades. O estudo de Verdugo e Sabeh (2002),
com criangas argentinas e espanholas de 8 e 12 anos
de idade, indica também, diferencas em funcao da
idade, do género e da nacionalidade.

Todas essas consideragdes deixam evidente que
a avaliacdo de QV em criangas apresenta dificuldades
unicas e por isso as primeiras tentativas, nesse sentido,
basearam-se em informacdes dadas, exclusivamente,
pelas maes (Eiser, 1997). Contudo, a limitada con-
cordancia entre os pontos de vista das criancas e dos
adultos (conforme indicado anteriormente) e a ne-
cessidade de maior envolvimento dos pacientes in-
fantis nos seus tratamentos de satde e nos processos
de cura, determinaram o desenvolvimento de dife-
rentes abordagens da mensuragao da QV de criangas

(Eiser, 1997).

BREVE HISTORICO DA AVALIACAO
DE QV EM CRIANCAS

Similarmente ao ocorrido com os pacientes adul-
tos, Os crescentes avancos no tratamento de ctiancas
e adolescentes com doencas cronicas trouxeram a tona
a preocupagao com a qualidade de vida dessa popu-
lacao (Faleiros & Machado, 20006). A idéia de se de-
senvolver um parimetro mais sensivel e universal para
detectar e comparar o impacto psicossocial de con-
di¢bes clinicas e esquemas terapéuticos diversos tem
sido de fundamental importancia no desenvolvimen-
to de trabalhos relacionados ao tema (Assumpgio Jr.,
Kuczynski, Sprovieri & Aranha, 2000).

Mas, sob uma perspectiva historica, a avaliacdo
da QV infantil tem recebido menos atencdo do que
aquela dada a avaliacao em adultos. As primeiras ten-
tativas de avaliar a QV de criancas foram feitas por
Ditesheim e Templeton (1987), Herndon (19806) e
Henning (1988). Ditesheim e Templeton avaliaram a
QV de criangas submetidas a cirurgia para reparacao
do anus, utilizando questionarios que abordavam a
frequéncia escolar, os relacionamentos sociais e as
habilidades fisicas. Herndon, num estudo com 12
pacientes infantis, avaliou o grau de funcionamento, o
peso e o grau de ajustamento psicolégico de criangas
com doenca renal em estigio terminal.

O incremento da avaliacio formal de QV infan-
til ocorreu nos trabalhos de oncologia pediatrica e
cuidados neonatais intensivos. Para Eiser e Morse
(2001), a primeira avaliacio formal da QV infantil
deve ser creditada a Lansky e colaboradores (1985),
que utilizaram uma medida aplicada aos pais ou ao
médico da crianca. A partir dai, varios esforgos
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foram feitos para o desenvolvimento de medidas
genéricas ou escalas de saude para a populagao infan-
til, cujas definicbes de resultados em satde estavam
enraizadas em resultados de morbidade e mortalida-
de (Landgraf & Abetz 1997) e, avaliagdes de criangas
com doencas cronicas especificas e os tratamentos a
elas relacionados. Nesses trabalhos, a qualidade de vida
nao foi definida ou sistematicamente medida, mas sim,
tomada como implicita em problemas sociais, psico-
légicos ou clinicos (Eiser & Morse, 2001).

Em 1995, Bullinger e Ravens-Sieberer fizeram
uma revisao do estado da arte em relacio a QV in-
fantil. Os autores identificaram mais de 20.000 publi-
cagdes referentes a QV na medicina, os 13% relativo
a criangas. Desses, 320 diziam respeito a QV relacio-
nada a aspectos médicos da doenca, dos quais 136
envolviam estudos empiricos.

Alguns anos depois, Fiser e Morse (2001) con-
duziram um estudo com os objetivos de: rever o es-
tado-da-arte da avaliacao da QV infantil; fazer reco-
mendacdes sobre o valor das medidas atualmente
disponiveis e identificar as necessidades de pesquisas.
O trabalho incluiu os artigos publicados no perfodo
de 1980-1999 referentes a medidas de QV, estado de
saude e bem-estar de criancas com doencas cronicas.
Ja Matza, Swensen, Flood, Secnik & Leidy (2004) re-
alizaram uma revisao da literatura sobre Qualidade
de Vida Relacionada a Saude (QVRS), focalizando:
desenvolvimentos legais pediatricos recentes nos Es-
tados Unidos; definicdo e conceitualizacio de QVRS;
aspectos metodolégicos; medidas pediatricas genéri-
cas e especificas de QVRS e recomendagdes para
pesquisas sobre o impacto das desordens psiquiatri-
cas infantis QVRS.

Portanto, o presente estudo, a partir da revisiao
da literatura recente, teve como objetivo analisar os
limites e possibilidades atuais das principais questoes
te6rico-metodologicas que caracterizam a aplicagdao
do conceito qualidade de vida relativo a infancia.

METODO

Tendo em vista o objetivo proposto, o presente
estudo adotou o referencial metodolégico da pes-
quisa bibliografica, priotizando um carater retrospec-
tivo com abordagem quantiqualitativa.

A selecao de trabalhos para esta revisao foi feita
com base em pesquisas bibliograficas realizadas em
indexadores de producido cientifica (BIREME,
MedLine, PsycINFO, Scielo, LILACS), cobrindo o
petiodo 1995-2005. As pesquisas incluiram apenas o
termo qualidade de vida, nao tendo sido incluidos
os termos estado funcional e estado de saude, uma
vez que buscavam-se resultados com boa
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especificidade em relacio ao conceito qualidade de
vida e sua mensuracao. Em combinacio com o tet-
mo qualidade de vida outras palavras-chave foram
utilizadas: avaliacdo, medidas, criancas e saide.

De um total de 147 artigos encontrados, 57 fo-
ram selecionados pelas pesquisadoras, por causa da
relagdo com o tema e objetivo propostos pelo estu-
do. Apos a leitura dos artigos selecionados, os mes-
mos foram classificados de acordo com as dimen-
sOes pertinentes a analise das principais questoes ted-
rico-metodologicas que caracterizam a aplicagdo do
conceito qualidade de vida relativo a infancia, quais
sejam: tipo de estudo (empirico; tedrico); natureza dos
instrumentos de medida utilizados (instrumento ja
existente; novo instrumento; instrumento adaptado);
nimero de instrumentos utilizados; tipo de instrumen-
to (medida de QV padronizada; outra medida pa-
dronizada; medida de QV nao-padronizada); tipo de
medida padronizada de QV (genérica ou especifica a
doenca); caracteristicas psicométricas indicadas;
respondentes a quem as medidas se destinaram (pais;
pais e criangas; criangas), faixas etarias e condi¢oes cli-
nicas estudadas. Em relagao aos estudos teéricos, pro-
cedeu-se a analise de sua estrutura mediante a classifi-
cacdo dos itens e subitens discriminados nos corpos
dos textos.

RESULTADOS

Dos 57 artigos selecionados, apenas 2 nio se re-
feriam a QV na medicina; mas sim, na odontologia.
Treze dos trabalhos analisados eram revisdes tedticas
e 44 tratavam de estudos empiricos. Desses ultimos,
27 se referiam a aplica¢do de medidas ja existentes,
15 diziam respeito ao desenvolvimento de novas
medidas e 2 a adaptagdo de medida ja existente.

Os 44 estudos empiricos incluiram um total de
41 instrumentos diferentes de avaliacio da QV infan-
til (média de 1,07 instrumento por estudo), sendo que
somente 39 desses instrumentos eram padronizados.
Desses, 34 referiam-se a medidas de qualidade de vida
e 5 constitufam-se em outros tipos de instrumentos
padronizados (ver Tabela I).

Dos 34 instrumentos padronizados estudados, 15
eram instrumentos genéricos e 19, especificos a doen-
ca. Na maioria dos estudos empiricos havia indicacao
das propriedades psicométricas das medidas utiliza-
das: 23 indicavam a validade de contetdo ou de crité-
tio e fidedignidade; 4 indicavam apenas a validade e 1,
apenas a fidedignidade. Dezesseis estudos ndo apre-
sentavam referéncias as qualidades psicométricas dos
instrumentos utilizados (ver Tabela 11I).

Em 50% dos estudos empiricos, os respondentes
aos instrumentos de avaliacdo foram apenas criancas;
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em 22,7%, foram os pais e seus filhos, em 27,3%,
apenas os pais (ver Tabela III). Todos os estudos con-
sideravam diferencas de idade na avaliacdo de QV,
sendo as criancas com mais de 8 anos de idade fo-
ram as mais frequentemente avaliadas (70,5%) (ver
Tabela IV). As condicoes clinicas mais estudadas fo-
ram cancer (17%), epilepsia (17%) e asma (14%), se-
guidos de doencas cronicas em geral (Tabela V).

Em relacao aos 13 trabalhos de natureza tedrica,
todos inclufam itens sobre os aspectos histéricos do
desenvolvimento do conceito qualidade de vida na
saude, de modo geral; a conceituagao multidimensional
de qualidade de vida; aspectos metodologicos e pes-
quisas sobre qualidade de vida. Dez desses estudos,
tinham como subitens: objetividade e subjetividade;
medidas genéricas e medidas especificas; dimensoes
da qualidade de vida. Dois dos 13 trabalhos, pos-
sufam o subitens distingdo entre qualidade de vida e
outros conceitos e apenas um deles, continha um
subitem sobre os aspectos historicos da qualidade de
vida infantil.

DISCUSSAO E CONCLUSAO

Os resultados encontrados sao semelhantes a al-
guns daqueles relatados em trabalhos sobre o estado-
da-arte das medidas de QV para criangas.

Na pesquisa conduzida em 1995, Bullinger e
Ravens-Sieberer identificaram que a maioria dos es-
tudos encontrava-se nas especialidades de oncologia
e transplante. Outras condi¢es que apareciam nos
trabalhos eram asma, epilepsia, diabetes e reumatis-
mo. As condi¢gdes mais frequentemente estudadas
eram aquelas com altas taxas de mortalidade e doen-
¢as cujos tratamentos implicavam altos custos. Tais
resultados sdo compativeis com os indicados nesse
trabalho, onde a expressiva maioria da produgio re-
visada encontra-se na area da medicina e referem-se a
pacientes oncologicos, asmaticos e epiléticos. Na re-
visao de Bullinger e Ravens-Sieberer (1995), mais de
50% dos estudos utilizavam os pais como informan-
tes da QV das criancas, ¢ 40% utilizavam a equipe
médica. Apenas 19% dos estudos consideravam di-
ferencas de idade, na avaliacio da QV infantil, sendo
que as criancas mais velhas (mais de 12 anos de idade)
eram as mais frequentemente avaliadas. Esses acha-
dos sao distintos daqueles encontrados no estudo
conduzido pelas autoras, os quais apontam maior
participacdo das criancas, quer seja, como unicas
respondentes ou juntamente com seus pais, bem como
a consideracao, em todos os trabalhos revistos, das
diferencas de idade das criancas avaliadas. Sem duvi-
da, tais resultados revelam o impacto dos fortes at-
gumentos (originados em pesquisas anteriores que
apontaram a pouca

concordancia entre
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respondentes) a favor da obtencio de informacao
tanto das criangas como de seus pais ou adultos pro-
ximos. Outra constataciao, no estudo de Bullinger e
Ravens-Sieberer (1995), foi que a avaliagio da QV
havia sido realizada através de uma variedade de
métodos que inclufam entrevistas, questionarios, indi-
cadores clinicos e sociais. Frequentemente, as medi-
das, originalmente construidas para avaliar outras va-
ridveis, como humor ou funcdes foram utilizadas.
Diferentemente, no presente trabalho, ainda que os
resultados indiquem que, em média, mais de um ins-
trumento foi utilizado em cada um dos estudos re-
vistos, a maioria das medidas referem-se 2 QV — o
que evidencia o crescimento da necessidade e do in-
teresse pelo tema, na area da satude.

O estudo conduzido pelas autoras também en-
contra alguma semelhanca no trabalho de Eiser e
Morse (2001), onde foram identificadas 43 medidas,
sendo 19 genéricas e 23 especificas a doenga, dezesseis
medidas destinando-se aos pais e as criangas; 7, ape-
nas a0 adulto préximo e 17 apenas as criangas. Em
30 artigos as medidas eram descritas como QV; em
2, como estado de saiude; em 1, como percepgao da
doencga; como satisfacio com a vida, em 1, e em ou-
tro, como qualidade do bem-estar. Em 3 estudos,
medidas para adultos foram usadas com muito pou-
cas alterages para criancas; em 11 estudos envolven-
do nove medidas distintas de QV, as medidas para
adultos foram utilizadas como modelo para trabalho
com criancas.

Finalmente, considerando os resultados obtidos,
os quais indicam que em apenas um dos trabalhos
tedricos englobados por essa pesquisa, havia um
subitem sobre os aspectos historicos da qualidade de
vida infantil, constatou-se que ainda ¢ atual a afirma-
¢do de Prebianchi (2003), qual seja, de que as pesqui-
sas sobre qualidade de vida com criancas e adoles-
centes ainda ndo tém sido sistematicas.

Similarmente ao ocorrido com os pacientes adul-
tos, 0s crescentes avangos no tratamento de criangas
e adolescentes com doencas cronicas trouxeram a tona
a preocupagio com a qualidade de vida dessa popu-
lagao. Contudo, a proliferacio de instrumentos de QV
infantil e a disseminacido de pesquisas na area tém
ocorrido sem que haja aprofundamento nas respos-
tas as questdes de natureza conceitual e metodologica,
como apontado pelos achados contraditérios entre
o reconhecimento da multidimensionalidade do con-
ceito qualidade de vida e a prevaléncia de sua avalia-
¢ao por medidas especificas a doenga. A énfase em
medidas especificas nido possibilita a comparacao de
resultados entre as diversas condicOes e, portanto,
sao menos uteis quando se pensa em auxiliar na dis-
tribuicdo de recursos entre os multiplos sistemas
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de servigos existentes na sociedade, a fim de garan-
tir as criancas o atendimento de suas necessidades de
desenvolvimento e a manutencdo do seu bem-estat.

Outro aspecto relacionado a construcdo de me-
didas de QV refere-se a falta de informacao obtida
das proprias criangas sobre o que se constitui uma
vida de qualidade. As percep¢des dos adultos nao
podem ser vistas como refletindo precisamente as
opinides e idéias das criangas e, por isso, as pesqui-
sas com instrumentos que considerem essa dimen-
sao devem ser conduzidas. Pensa-se, contudo, que
tais instrumentos terdo também que estar fundamen-
tados em um sensivel e compreensivel conceito de
qualidade de vida que nao se confunda com a
mensuracao do estado de saude ou dos seus
determinantes; mas sim, que se refira a satisfacdao
com um conjunto de dominios especificos conside-
rados importantes para e pelas criangas, tais como:
relagdes familiares, relagdes com os pares,
escolarizacdo, bem-estar fisico e emocional, condi-
¢coes de vida e recreaciao ou lazer.

Dessa forma, acredita-se que o reconhecimento
do direito das criangas de acesso a praticas assistenciais
coerentes com suas necessidades e interesses e, nesse
sentido, da importancia de instrumentos que apri-
morem processos diagnésticos e possibilitem a avali-
acao sistematica de resultados de tratamentos de sau-
de, deve ser respondido pelas diversas areas de co-
nhecimento na satde. Para tanto, ¢ imprescindivel que
se apropriem, de fato, da nova concepg¢ao do pro-
cesso saude-doenca como sendo determinado com-
plexa e multifatorialmente, isto é, condicionado por
aspectos socioeconomico-culturais, experiéncia pes-
soal e estilo de vida. Sem tal apropriacdo nao ha como
garantir que se efetivem padroes de qualidade de vida
adequados as necessidades fisicas, mentais e de de-
senvolvimento social infantis.
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ANEXOS

Tabela I — Tipos de instrumentos padronizados utilizados nos estudos empiricos

Total de Instrumentos

Total de Total de Instrumentos de Total de Outros
. . de QV Néo
Instrumentos QV Padronizados Instrumentos Padronizados .
Padronizados
N %
N % N %
41
34 82,93
5 12,20 2 4,87
Tabela II — Caracteristicas psicométricas indicadas:
Estudos que
Total de Estudos que . Estudos que Estudos que néo
. . Indicam . . .
Estudos Indicam Validade ¢ A Indicam Apenas Indicam Validade ¢
. Sy penas S Sy
Empiricos Fidedignidade . Fidedignidade Fidedignidade
Validade
14 N % N % N % N %
23 52,27 4 9,10 1 2,27 16 36, 36
Tabela IIT — Respondentes das medidas nos estudos pesquisados
Total de Estudos
. Respondentes N %
Empiricos
Criangas 22 50,00
44 Pais ¢ Criangas 10 22,73
Pais 12 27,217

Tabela IV — Faixas etarias abrangidas nos instrumentos padronizados de qualidade de vida infantil

Total de Instrumentos

de Qualidade de Vida Faixa Etaria N %
Padronizados
0-1 3 8,82
2-4 13 38,23
34 5-7 22 64,70
8-10 24 70, 58
11-13 23 67, 64
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Tabela V — Condigbes Clinicas Estudadas

Patologias N %
Cancer 6 17
Epilepsia 6 17
Asma 5 14
Doengas Cronicas 2 6
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