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Saidde, qualidade de vida e desenvolvimento

Tania Gaspar, Margarida Gaspar de Matos, José Luis Pais Ribeiro & Aldina
Gongalves

Introducao

O interesse despertado pela qualidade de vida relacionada com a saide (SRQV)
em criangas sauddveis tem vindo a aumentar, a0 mesmo tempo que se tém
desenvolvido métodos de avaliagio da qualidade de vida neste grupo etdrio.
Pretende-se aqui caracterizar e discutir consideragdes metodoldgicas da avaliacéo
da qualidade de vida relacionada com a saide em criangas. Apresenta-se o
projecto colaborativo europen Kidscreen que tem como objectivoe o
desenvolvimento de um instrumento estandardizado para avaliacdo da qualidade
de vida em criancas e a sua utilizagfio em amostras representativas nacionais em
diferentes paises europeus. O projecto inclui uma andlise nacional e uma andlise
transcultural. Serd o primeiro estudo transnacional a fornecer uma oportunidade
para o desenvolvimento, teste e implementac@o de um instrumento de medida com
utilizacdo em criangas e adolescentes. Portugal colabora actualmente no projecto
europeu Kidscreen, através da equipa nacional do projecto Aventura Social e
Saide, numa acc¢io conjunta de investigadores da Faculdade de Motricidade
Humana, Centro da Maldria e outras doengas Tropicais do Instituto de Higiene e
Medicina Tropical, Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educacdo da
Universidade do Porto e Instituto Superior de Psicologia Aplicada.

Qualidade de vida e satde

O interesse pelo conceito de Qualidade de Vida na 4rea da sadde € relativamente
recente e decorre dos novos paradigmas que t€m influenciado préticas e politicas
do sector da satide nas tltimas décadas. Os determinantes e condicionantes do
processo satide-doenca sdo multi-factoriais e complexos. A saide e doengas sio
processos compreendidos como um continuwm relacionados com aspectos
econdmicos, sociais ¢ culturais. Também, a mudanga de perfil da morbilidade e
mortalidade indica o aumento da prevaléncia de doengas crénico-degenerativas e
0s avangos nos tratamentos e as possibilidades efectivas de controlo dessas
doengas tém levado ao aumento da esperanca de vida (Seidl & Zannon, 2004).

No ambito da satide colectiva e das politicas publicas identifica-se um interesse
crescente pela avaliacdo da qualidade de vida, nomeadamente pela inclusdo de
informagdes sobre a qualidade de vida como indicadores para a avaliagdo da
eficdcia, eficiéncia e impacto de tratamentos e intervengdes. Outro indicador do
interesse pelo constructo de qualidade de vida € a produgdo de conhecimento
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associada aos esforcos de integracio e de intercimbio de investigadores e
profissionais (Seidl & Zannon, 2004).

Segundo a Organizagio Mundial de Saidde, a saide € um recurso bésico do dia a
dia e inclui a pretensdo individual de uma boa vida e uma boa qualidade de vida.
Este conceito positivo de satide enfatiza os recursos pessoais e sociais, assim
como as capacidades fisicas do individuo (WHO, 1986). A saiide surge como 0
dominio mais importante da qualidade de vida em geral (Ribeiro, 2003).

O conceito de qualidade de vida tem vindo a aumentar de importéncia na tltima
década. Definido como um constructo multi-dimensional com aplicagio €
relevincia para as pessoas, novas ou velhas, de todas as culturas, estatuto sécio-
econémico ou localizagdo geogrifica. Qualidade de vida relaciona-se com todos
os aspectos do bem-estar da pessoa (fisico, psicolégico e social) e inclui o seu
ambiente (Harding, 2001).

A partir do inicio da década de 90, parece chegar-se ao consenso entre os
investigadores acerca de dois aspectos relevantes no conceito de qualidade de
vida: subjectividade e multi-dimensionalidade (Seidl & Zannon, 2004).
Actualmente, a maioria das definicbes de qualidade de vida enfatiza a sua
natureza subjectiva (a percep¢éo individual) (Harding, 2001).

Verificam-se duas tendéncias quanto a conceptualizacio do termo qualidade de
vida na drea da saide: qualidade de vida como conceito mais genérico e qualidade
de vida relacionada com a saide (health-related quality of life) (Wallander &
Schmitt, 2001). A conceptualizacio adoptada pela Organizacdo Mundial de Saide
(WHOQOL, 1995) ilustra a qualidade de vida como conceito mais genérico, como
a percepg¢io do individuo sobre a sua posigiio na vida, no contexto da cultura e dos
sistemas de valores em que se insere € em relacdo aos seus objectivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes. Um dos aspectos importantes que
caracteriza a investigagdo que parte da defini¢cdo genérica do termo de qualidade
de vida € o estudo de individuos sauddveis ndo restrito a amostras de pessoas com
doengas (Seidl & Zannon, 2004).

Ribeiro (2003) apresenta algumas defini¢cdes de qualidade de vida, nomeadamente
identificando-a com a) o conceito de saide positiva da OMS (WHO, 1986), um
estado de bem-estar fisico, mental e social e nfio apenas a auséncia de doencga ou
enfermidade, b) a percepcdo subjectiva de satisfagdo ou felicidade com a vida em
dominios importantes para o individuo, c) a diferenca entre as expectativas do
individuo e a sua experiéncia actual, ou ainda d) a percepcéo do individuo face a
sua posicio na vida em termos do contexto cultural e do sistema de valores a que
pertence e em relacio aos seus objectivos, expectativas, metas e preocupagoes.
Todas estas defini¢bes envolvem conceitos como o bem-estar, a felicidade, a
expectativa e a funcionalidade. A qualidade de vida inclui dois componentes, um
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subjectivo ou psicossocial e outro objectivo, nomeadamente social, econémico,
politico e ambiental (Liu, 1975, cit Ribeiro, 2003).

A OMS tem dado uma grande contribuicfo tedrica e metodolégica no ambito da
qualidade de vida, desenvolvendo um projecto que decorreu em diversas etapas:
(1) clarificacdio do conceito de qualidade de vida por especialistas oriundos de
diferentes culturas; (2) estudo qualitativo, em 15 cidades de 14 paises, com grupos
focais formados por pacientes, profissionais de saide e pessoas da populacdo
geral, para exploragdo de crencas, atitudes, representacdes e do significado do
termo em diferentes culturas; (3) desenvolvimento de testes de campo para andlise
factorial e de fiabilidade, validade de constructo e validade discriminante. A
natureza multi-dimensional do constructo foi validada, de modo empirico, a partir
de quatro dimensdes ou factores: (1) fisica, relativa a percep¢do que o individuo
tem da sua condicio fisica; (2) psicolégica, referente a percep¢éo que o individuo
tem da sua condigio afectiva e cognitiva; (3) social, associada a percepgéo que o
individuo tem das suas relagdes e papeis sociais; e (4) ambiente, relativa a
percepgdo que o individuo tem do ambiente e contexto em que vive (WHOQOL,
1995, 1998). Além destas dimensdes, obteve-se uma avalia¢do da qualidade de
vida percebida de um modo geral. As quatro dimensdes mais os itens da qualidade
de vida geral constituem o Instrumento de Avaliacdo da Qualidade de vida da
OMS (WHOQOL, 1998).

Num estudo realizado por Campbell, Converse ¢ Rodgers (1976, in Ribeiro, 2003)
os autores focam a experiéncia em vez das condicGes de vida, referindo que a
relacdo entre as condi¢bes objectivas e o estado psicossocial € imperfeita e que,
para conhecer a experiéncia da qualidade de vida, € necessdrio o recurso directo a
descricfio do préprio individuo sobre o que sente pela sua vida.

Instrumentos de avalia¢io da qualidade de vida

A andlise de literatura revela que os instrumentos mais usados para a avaliagdo da
gualidade de vida s#o os questiondrios de auto-preenchimento € as entrevistas. Por
vezes, sdo adaptadas escalas ou questiondrios originalmente construidos para
outras medidas, que sdo modificados para que se adequem a avaliagdo da
qualidade de vida (Seidl & Zannon, 2004).

Além do World Health Organization Quality of life Assessment (WHOQOL,
1995, 1998), outros instrumentos genéricos de avaliacdo da qualidade de vida sdo
utilizados em investigacSes e na prdtica clinica, nomeadamente, o Medical
Outcomes Study SF-36 Health Survey (Ware, Kosinski & Keller, 1993; Ferreira,
1998) ¢ o Sickness Impact Profile (WHO, 1994).

Os instrumentos de avaliagio da qualidade de vida relacionada com a satde
tendem a manter o caracter multi-dimensional e avaliam ainda a percepcéio geral
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da qualidade de vida, embora habitualmente enfatizem questdes relacionadas com
a doenca ou incapacidade (Seidl & Zannon, 2004).

Gill, Alvan e Feinstein (1994) e Gladis, Gosch, Dishuk e Crits-Cristoth (1999),
recomendam que os estudos para avaliagdio da qualidade de vida contenham: (a)
definicio do conceito ou do significado de qualidade de vida que orienta a
investigagdo; (b) explicitacdo das razdes tedricas e metodoldgicas que levaram a
selecgiio dos instrumentos aplicados; (c) utilizagdo de medidas nio reducionistas
ou simplistas; (d) medidas padronizadas, inclusdo de itens abertos ou combinacio
de métodos qualitativos visando abranger outros aspectos néo considerados neste
tipo de medidas.

A defingiio de qualidade de vida € fundamental e condiciona a técnica de
avaliacfo a utilizar. Gill e Feinstein (1994, in Pais Ribeiro, 2003) examinaram
aleatoriamente 75 artigos que utilizavam instrumentos de medida da qualidade de
vida e muito poucos a definiam ou justificavam o instrumento de medida
utilizado.

Qualidade de vida de criancas e adolescentes

A qualidade de vida € um constructo importante que pode ser aplicado aos varios
niveis, da medicina 3 saide pdblica, da sociologia & economia e da politica a
psicologia (Wallander & Schmitt, 2001; Ribeiro, 2003).

No século passado devido a avancos no campo da sadde piblica e medicina,
conseguiu-se a redugfio da mortalidade infantil e aumentou a esperanca de vida no
mundo ocidental. Estes avangos, no entanto, t€m vindo acompanhados por um
aumento da percentagem de criancas e adolescentes que vivem com doengas
cronicas. Hoje em dia, os politicos € os investigadores nos campos da saiide
publica e da medicina consideram que é possivel e desejdvel, ndo apenas uma
investigacdo focada nos factores somadticos da morbilidade, mas também a
avaliagdo da satde e do bem-estar subjectivos de criangas ¢ adolescentes.

Na convengio das Nagdes Unidas sobre os direitos das criancas (Newell, 1993)
foi reconhecido o seu direito ao mais elevado nivel de sadde, lazer e educacéio e,
também, o direito a um nivel de vida adequado ao seu desenvolvimento fisico,
mental, espiritual, moral e social. Todas estas sdo facetas da qualidade de vida.

Modelos conceptuais da qualidade de vida

Harding (2001) apresenta uma revisdo de abordagens tedricas da qualidade de
vida de criancas e adolescentes. Baseados no nivel de saide e incapacidade
funcional, os primeiros modelos de qualidade de vida limitavam-se as funcdes,
assumindo que as pessoas com doengas crénicas tinham necessariamente um pior
funcionamento do que as pessoas sauddveis. Modelos baseados no nivel de vida
partiam do pressuposto dos economistas que utilizam o conceito de nivel de vida
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quando se referem a aspectos da vida de um pafs ou grupo de pessoas, originando
confusdo entre nivel de vida e qualidade de vida. Novos modelos consideram a
qualidade de vida, nfdo apenas como um questdo funcional ou de nivel de vida,
mas sim como um constructo que envolve ajustamento psicossocial, bem-estar,
auto-estima, stress e coping. Estes ultimos privilegiam a percep¢io da propria
crianga sobre o seu mundo, as suas preferéncias e a qualidade do seu mundo na
sua perspectiva, incluindo a percepc¢do de felicidade pessoal.

Para a medigfio da qualidade de vida relacionada com a saide em criangas, numa
fase inicial, considerava-se o padecimento de doencas especificas, tais como
cancro, asma, diabetes e epilepsia: era um constructo psicossocial que descrevia
aspectos fisicos, mentais, sociais e funcionais do bem-estar e do funcionamento na
perspectiva do paciente (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998).. Foram construidos
instrumentos genéricos com diversos dominios (fisico, psicossocial, social e
ambiental) e com utilidade para medicfio da qualidade de vida em diferentes
contextos, situacdes e culturas.

Inicialmente desenvolveram-se instrumentos de avaliacfio da qualidade de vida
para criancas com doengas crénicas, mas mais recentemente tém sido
desenvolvidos instrumentos genéricos ¢ de avaliacdo da qualidade de vida
relacionada com a sadde (Harding, 2001 Reconhece-se hoje que a qualidade de
vida é tdo importante para criancas sauddveis como para crian¢as com doengas
Nio 56 a nivel da investigagfio mas também dos cuidados de saide e das politicas
tem aumentado o interesse pela qualidade de vida em geral e pela das criangas e
adolescentes em particular. No entanto, ainda hd pouca investigacdo em criancas
com idade entre 0s 6 e 0s 12 anos (Wallander & Schmitt, 2001) e s6 9% dos
estudos envolvem a avaliagio da prépria crianca sobre a sua qualidade de vida.

A qualidade de vida ¢ um conceito holistico, relaciona-se com as experiéncias
actuais e passadas do individuo. Dificilmente pode ser completamente
operacionalizado através de um instrumento e coloca-se uma razoavel duvida
sobre a “melhor” definigio. Wallander e Schmitt (2001) propSem que qualidade
de vida é “a combinacdo entre a percepcdo de bem-estar objectivo e subjectivo
em muiltiplos dominios da vida, considerados relevantes numa determinada
cultura e tempo, aderindo aos niveis universais dos direitos humanos”. Segundo
os autores esta definicio abrange os aspectos mais importantes referidos na
literatura.

Sendo a qualidade de vida em criangas, também, um conceito multi-dimensional,
tém vindo a ser desenvolvidos diversos métodos para delinear essas dimensdes.
Felce e Perry (1997, in Wallander & Schmitt, 2001) propSem uma estrutura
dimensional da qualidade de vida, especialmente ttil, pois apresenta um ponto de
equilibrio entre uma perspectiva compreensiva e parcimoniosa. Essa estrutura
dimensional da qualidade de vida envolve cinco dominios: (a) bem-estar material:
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finangas, qualidade de habitacdo, transporte; (b) bem-estar fisico, que envolve a
saide, capacidade fisica, mobilidade, seguranca pessoal; (c) bem-estar social,
associado as relacGes interpesscais e envolvimento comunitdrio; (d) bem-estar
emocional, relacionado com o positivismo/optimismo, estatuto, respeito, saide
mental, stress, fé, crenca e auto-estima; e (e) bem-estar produtivo, relacionado
com competéncia, produtividade e contribuigéo.

Estas abordagens diferem quanto ao foco (a) a objectiva qualidade das condig¢des
em que a crianga vive; (b) a satisfacdo subjectiva da crianga face as suas
condi¢gdes de vida; (c) a combinagdo de abordagens subjectivas e objectivas; ou
{c) a combinacio de perspectivas subjectivas e objectivas em determinados
dominios da qualidade de vida da crianca.

Um grande nimero de problemas surge da utilizagio de abordagens puramente
subjectivas ou puramente objectivas isoladamente. A combinacdo de abordagens
subjectivas e objectivas parece ser preferivel na avaliacdo da qualidade de vida em
criancas e adolescentes (Cummins, 1997, in Wallander & Schmitt, 2001).

No ambito da avaliacfio da qualidade de vida em criancas, podem identificam-se
quatro categorias de grupos interessados: sociedade, politicas do sistema de sarde,
grupo de pacientes e pacientes individualmente. No entanto cada grupo apresenta
diferentes sistemas de valores ¢ diferentes resultados esperados, a que vao
corresponder diferentes escolhas de instrumentos ¢ do métodos de avaliacio
(Wallander & Schmitt, 2001).

Para efeitos de identificacdo de problemas gerais de satisfagdo com a vida, alguns
questiondrios (Currie et al 2000; Matos e al, 2003) incluem itens relativos a
percepgdo de bem-estar ou percep¢do de felicidade pessoal. Alguns estudos
associam a percep¢do de bem-estar e felicidade pessoal a menos comportamentos

ligados ao risco e mais comportamentos de protecgio da saide (Matos et al, 2003;
Matos et al 2005).

Considerac¢des metodoldgicas

E necessdrio ter em conta um nimero de consideragdes metodoldgicas no
desenvolvimento e na estrutura dos instrumentos, nomeadamente a sua validade,
fontes complementares e desenvolvimento da crianga.

Loevinger’s (1957, cit Wallander & Schmitt, 2001) discute a validade de um
constructo em termos de validade substantiva, estrutural e externa. A validade
substantiva prende-se com o contexto tedrico, defini¢io e contetido. A validade
estrutural refere-se 4 relagdo entre o instrumento € o constructo através de
actividades comportamentais. A validade externa pode ser demonstrada se
explicar claramente as defini¢bes do constructo e a sua forma tedrica.

Alguns grupos de criangas ndo t8m a capacidade de fornecimento de relatos sobre

a sua qualidade de vida, quer devido & tenra idade, quer porque estdo doentes ou
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com uma incapacidade funcional. A Unica forma de obter informacdo sobre a
qualidade de vida destas criangas é pelo uso de fontes complementares, tais como,
os pais, a quem é pedido que reflectam sobre a percepcao da crianga. A opinido
dos autores varia quanto & concorddncia entre os discursos destas fontes
complementares e os das criancas. No entanto diversos estudos revelam uma
concordancia moderada, variando segundo o género, a idade e outras condigdes
(Wallander & Schmitt, 2001; Sung, Young, Greenberg, McLimont, Samanta,
Wong, Rubenstein, Ingber, Doyle & Feldman, 2004; Chang, Yeh, 2005).

Numa perspectiva desenvolvimental, devem ter-se em conta diversos aspectos,
nomeadamente a competéncia desenvolvimental da compreensdo verbal,
compreensio e gestdo do tempo, diferencas desenvolvimentais nos itens da
qualidade de vida e identificacio de dominios e itens da qualidade de vida
relevantes para as criangas (Wallander & Schmitt, 2001; Harding, 2001).

O instrumento de avaliacio da qualidade de vida em criancas terd que ser
aplicdvel a todas as criangas, tenham ou ndo condi¢des especiais. Cummins (1997,
in Wallander & Schmitt, 2001; Harding, 2001) defende critérios para apreciacdo
dos instrumentos de avaliagio. Segundo ele, os instrumentos devem (a)
operacionalizar uma defini¢io multi-dimensional, consensual, clara e genérica de
qualidade de vida; (b) incluir critérios e dominios da qualidade de vida aplicaveis
a todas as criancas; (c) fornecer resultados para cada dominio; (d) ser ficeis de
aplicar e de cotar; (e) incluir abordagens objectivas e subjectivas; (f) incluir
instrumentos paralelos para criancas e fontes complementares; (g) aumentar a
satisfacfio em dominios percepcionados como importantes para a crianga; (h) ter
caracteristicas psicométricas satisfatorias (consisténcia interna e validade); (i)
fornecer normas para a populacdo em geral, para além de grupos especificos de
criangas; (j) reconhecer que a criangas estd em desenvolvimento; (I) ser multi-
cultural, on genérico relacionado com a sadde, ou ter dimensdes para doencas
especificas; (m) incluir avaliagio subjectiva ou qualitativa (emogdes, satisfagio ou
preferéncias).

Numa pesquisa apresentada por Harding (2001) sobre instrumentos de avaliacéo
de qualidade de vida genérica ou qualidade de vida relacionada com a saiide,
estabelecem-se trés critérios de incluséo (a) énfase da medida posta na qualidade
de vida em crianca; (b} preenchimento pela prépria crianca ou adolescente; (c)
instrumentos genérico, incluindo avaliacio da qualidade de vida relacionada com
a saiide mas ndo doencgas especificas. A autora apresenta diversos instrumentos de
avaliacdo da qualidade de vida em criangas caracterizando-os quanto & faixa etaria
coberta, ao tipo de medicdo, as dimensdes que abrange, as amostras
estandardizadas, & validade e consisténcia interna, & medi¢do qualitativa, a
existéncia de versfo para pais e versdo inglesa. Todos os instrumentos referidos
abrangem trés ou quatro dos dominios indicados pela OMS (fisica, social e
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psicossocial) como relevantes para criangas e adolescentes; hé, no entanto, uma
notdvel omissio do dominio ambiental. A maioria dos instrumentos inclui
questdes geradas pelas préprias criangas e apresentam  caracteristicas
psicométricas satisfatérias (consisténcia interna e validade).

Como potenciais aplicacdes de instrumentos de avaliacio da qualidade de vida em
criangas, registam-se (a) informac¢fo da classe politica; (b) aplicacéo relevante de
recurso publicos; (c) avaliagdo de efeitos de politicas ou programas; {(d) avaliagfio
de efeitos de intervengdes clinicas ou procedimentos de tratamento especificos;
(e} determinacio de diferencas da qualidade de vida em diferentes grupos
(identificacdo de criancas em risco e vulnerdveis); (f) determinacfio de factores
que influenciam a qualidade de vida e como se relacionam entre si (depresséo,
pobreza, stress, doengas, etc.); (g) determinacdo de associacdes entre qualidade de
vida e outros factores e (h) avaliacdo de relacbes entre diferentes apoios ¢ os
resultados a nivel da qualidade de vida (Koot & Wallander, in press, cit in
Wallander & Schmitt, 2001).

Introducéo ao projecto Kidscreen / CE

O conceito de saide ji anteriormente referido (WHO, 1986), espelha uma
importante expansfo da visdo da saide, ndo deve ser entendida apenas a nivel dos
indicadores somdticos, mas engloba também as percep¢des individuais a nivel do
bem-estar psicoldgico e fisico, como as pessoas gerem a sua relagio com as outras
pessoas e vérias funcdes do seu quotidiano. Esta saide percebida € denominada
Qualidade de vida relacionada com a saide (QVRS /Health-Related Quality of
Life - HRQOL). E descrita como um constructo que engloba componentes do
bem-cstar ¢ fungGes fisicos, emocionais, mentais, sociais € comportamentais,
como sdo percebidos pelos préprios (criancas e adolescentes) € pelos outros
(pais). O grupo de qualidade de vida da OMS inclui uma perspectiva trans-
cultural: a qualidade de vida € descrita como uma percep¢do individual sobre a
posicdo na vida, num contexio cultural ¢ num sistema de valores em que o
individuo vive, e em relacdo aos seus objectivos, expectativas, metas e
preocupagdes/interesses (WHQO, 1996).

A monitorizagdo do estado de saide de uma populagdo é uma das principais
actividades da investigacdo em sadde publica (Ravens-Sieberer, Gosch, Abel,
Augquier, Bellach, Bruil, Dur, Power, Rajmil & European Kidscreen Group, 2001).
Actualmente, n3o existem instrumentos estandardizados, que possam ser
aplicados com relevéncia equivalente em populacdes pedidtricas em diferentes
populagdes europeias.

O projecto colaborativo europeu Kidscreen foi desenvolvido com o objectivo de
construgio de um instrumento estandardizado para avaliacdo da qualidade de vida
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em criangas e adolescentes. Foi aplicado em amostras representativas a nivel
europeu € nacional.

Enquanto que a qualidade de vida dos adultos tem sido estudada nos tltimos dez
anos, a qualidade de vida relacionada com a saide em criangas € uma drea
recente. O desenvolvimento da investigagfio, no dmbito da qualidade de vida em
criangas, deu-se em trés etapas. Na primeira etapa, no final dos anos 80, a
principal preocupacio foi aceder & qualidade de vida de criangas como um
conceito tedrico, especialmente centrado nas diferencas face aos conceitos da
qualidade de vida nos adultos. A segunda etapa, principio dos anos 90 até a
actualidade, consistiu na construgio de instrumentos de avaliacdo da qualidade de
vida em criangas. Uma terceira fase, que comegou recentemente (desde 1995),
envolve a preocupagdo de aplicagio dos instrumentos de medida em estudos
clinicos e epidemiolégicos.

A inclusdo de instrumentos de medida da qualidade de vida relacionada com a
saide (QVRS /Health-Related Quality of Life - HRQOL), em estudos de saide
piblica, permite aos investigadores monitorizar o estado de satide da populacdo ao
longo do tempo, detectar sub-grupos da populagio em geral que poderdo estar em
risco de fraca QVRS e conhecer o impacto das intervengdes no ambito da satide
piblica numa determinada populacfio. Actualmente, nfo existem instrumentos
estandardizados que possam ser aplicados em populacbes pedidtricas, em
populacBes de paises diferentes, além de que a sadde subjectiva tem aumentado de
importéncia na avaliagéo do estado de saide em amostras nacionais bem como em
estudos internacionais de avaliagdo dos indicadores perceptivos da saidde, tais
como, o estudo da OMS: Health Behaviour in School Aged Children (HBSC)
(Currie, Hurrelmann, Settertobulte, Smith & Todd, 2000).

A investigacdo do ponto de vista das criangas sobre o seu bem-estar, a sua
percepcdo e o seun comportamento, € apenas avaliado de modo rudimentar.
Existem apenas alguns questionérios genéricos que avaliem a QVRS em criangas
e adolescentes.

As dificuldades de avaliagfio sdo diversas. Primeiro coloca-se a questdo de saber
se as criangas serdo capazes de expressar opinides, atitudes e sentimentos sobre a
sua QVRS. A capacidade de compreensdo do conceito de QVRS ou de avaliagio
dos aspectos da sua prépria saide e bem-estar € determinada pela idade,
maturidade e desenvolvimento cognitivo.

Investigaces recentes mostram que o questiondrio deve ser apropriado para a
idade e nivel cognitivo das criangas para que elas sejam capazes de relatar o seu
bem-estar e a sua capacidade funcional. Para as criangas mais novas surge mesmo
outro impedimento que € a dificuldade de leitura e escrita. De modo a resolver
estes problemas, alguns autores desenvolveram questiondrios para diferentes
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grupos de idades bem como outras estratégias e métodos como diferentes
categorias de resposta, bonecos ou pictogramas.

Outro ponto critico prende-se com as dimensdes relevantes e necessérias para
descri¢gfio do conceito de QVRS em criangas e adolescentes. Concorda-se que a
QVRS ¢ um constructo multi-dimensional, documentado por diversos estudos
nacionais e internacionais em populagdes adultas. No entanto, ndo € claro que as
criangas enfatizem as mesmas dimensdes que os adultos. Tem aumentado a
importincia que ¢ dada ao ponto de vista da crian¢a tanto ou mais do que a
informacdo recolhida na revisdo de literatura ou na opinido de peritos. Os
instrumentos que tém vindo a ser desenvolvido sdo apenas aplicados e
generalizados em cada pais. Num questiondrio transcultural € utilizado um
consenso das dimensOes relevantes e itens sobre a qualidade de vida para
determinados grupos de idade em cada um dos paises. Os itens estabelecidos séo
depois revistos. Quando se analisam resultados no dmbito da saide piblica, que
incluam uma avaliagdo da QVRS em criangas e adolescentes, € importante ter em
conta determinantes da percep¢do de satide das criancas, nomeadamente, fisica,
cultural, envolvimento social, stressores sociais, comportamentos de saide, e
processos psicossociais, tais como, estilos de coping e apoio social. Estes factores
devem ser incluidos como determinares ou varidveis moderadoras / mediadoras
em contexto de satide, em conjunto com a qualidade de vida. Como consequéncia,
podem ser identificados, criangas e adolescentes em risco em termos da sua satde
subjectiva. Podem ser fornecidos a estas criangas programas de intervencéo, que
devem ser posteriormente avaliados (Ravens-Sieberer, Gosch, Abel, Auquier,
Bellach, Bruil, Dur, Power, Rajmil & European Kidscreen Group, 2001).

Caracterizacio do Instrumento Kidscreen/CE
O KIDSCREEN ¢ um instrumento genérico, que pode ser utilizado para medi¢2o,
monitorizagio ¢ avaliagio. Pode ser aplicado em hospitais, estabelecimentos
médicos e em escolas, por profissionais do campo da saide publica,
epidemiologia, medicina, psicologia, enfermagem e investigagdo clinica. E
aplicdvel em criangas e adolescentes entre os 8 ¢ os 18 anos de idade e aos seus
pais, no dmbito da saide e da doenga crémica. E um questiondrio de auto-
preenchimento (Ravens-Sieberer, Gosch, Abel, Auquier, Bellach, Bruil, Dur,
Power, Rajmil & European Kidscreen Group, 2001). O tempe de aplicagdo é de
10 a 15 minutos.
O instrumento Kidscreen inclui dez dimensdes, que descrevem a Qualidade de
vida relacionada com a saide (QVRS):

1. Bem-estar fisico

2. Bem-estar psicolégico

3. Humor e emog¢des
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Auto-percepcio
Autonomia
Relacfo com os pais € envolvimento familiar
Amigos e relacGes interpessoais de apoio social
Envolvimento escolar

9. Violéncia

10. Recursos econémicos/financeiros
Os resultados sdo calculados para cada uma de dez dimensdes consideradas, e
serdo apresentados valores para cada pais, estratificados por idade, género e
estatuto sécio-econdmico.
O Kidscreen é um instrumento que mede a satide geral associada a qualidade de
vida para criangas ¢ adolescentes. Foi desenvolvido no &mbito do projecto
Europeu “Screening and Promotion for Health-Related Quality of Life in Children
and Adolescents -~ A Europen Public Health Perspective” criado pela Comissédo
Europeia. O projecto decorreu durante 3 anos (2001-2004) e os participantes
iniciais foram a Austria, a Republica Checa, a Franga, a Alemanha, a Grécia, a
Hungria, a Irlanda, a Poldnia, a Espanha, a Suécia, a Suica, a Holanda e o Reino
Unido.
O projecto tem como objectivo uma cooperagéo europeia no desenvolvimento de
um instrumento estandardizado de avaliagdo da qualidade de vida, que ird ser
aplicado a amostras representativas nacionais e europeias. O instrumento também
pode ser utilizado para avaliagdo genérica da qualidade de vida em criancas e
adolescentes com doengas crénicas. Pretende, ainda, identificar criangas em risco,
em termos da saide subjectiva e sugere intervengfes precoces apropriadas ao
incluir o instrumento na investigacdo e divulgacdo no &mbito dos servigos de
sauide.
O projecto Kidscreen (Ravens-Sieberer, Gosch, Abel, Auquier, Bellach, Bruil,
Dur, Power, Rajmil & European Kidscreen Group, 2001), desenvolveu-se ao
longo de trés fases (1) desenvolvimento e teste do instrumento; (2) aplicacdo do
instrumento em amostras de grandes dimensdes no ambito da saide; (3)
implementagdo, onde serd testada a utilizacdo do instrumento em diferentes
contextos.
Todo o projecto € baseado em 11 grupos de trabalho. Enquanto que o centro de
estudos € responsavel pela co-orientacfo/coordenacdo de todos os grupos de
trabalho e fases do projecto, cada centro participante € alternadamente responsdvel
por conteddos de diferentes grupos de trabalho. O centro de estudos localiza-se no
Robert Kock Institute (RKI), a instituicdo central é o Ministério da Satide em
Berlim. Os parceiros tém a experiéncia no ambito da satide piblica e em
investigacio sobre QVRS em criancas e adolescentes. A equipa portuguesa
iniciou a sua colaboracdo em 2004, tendo ja traduzido e adaptado os instrumentos
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e levado a cabo um estudo piloto inicial, prevendo-se a validacio (versiio crianca
e versdo pais) para 2005.

A construciio do questiondrio foi baseada na revisdo de literatura, consuitoria de
especialistas e grupos focais com criangas de todos os paises envolvidos, no
sentido de identificar as dimensSes e os itens da qualidade de vida relacionada
com a sadde, relevantes para os inquiridos em todos os paises. A revisdo de
literatura permitiu a identificagdo inicial das dimensGes e dos métodos de
avaliagdo para o projecto. Duas pesquisas de literatura utilizando a Medline e a
Psychlit visaram, numa primeira andlise (a) criancas e adolescentes associado a
termos como saiide publica, populagdes de satide, relatérios, divulgacio em saide,
epidemiologia e, numa segunda andlise, (b) qualidade de vida, estado de saiide,
bem-estar, psicossocial associados a instrumentos de medicdo. Foram
identificados 9029 trabalhos. Os resumos dos trabalhos foram analisados e
avaliados por um grupo de peritos em satde infantil e qualidade de vida.

O instrumento Kidscreen mede 10 dimensdes da qualidade de vida relacionada
com a saude (fisica, bem-estar psicol6gico, humor e emocdes, auto-percepcéo,
autonomia, relagdes com os pais e¢ ambiente familiar, pares e apoio social,
ambiente escolar, violéncia e recursos financeiros). Foi também desenvolvida uma
versdo de monitorizacdo reduzida. Ambas as versdes foram adaptadas para pais ¢
prestadores dos cuidados primdrios. O instrumento Kidscreen estd actualmente
disponivel em checo, holandgs, inglés, francés, alemao, grego, hingaro, polaco,
espanhol, sueco e, mais recentemente, portugués.

O instrumento foi desenvolvido baseando-se numa revisdc de literatura,
consultoria de especialistas e “focus group™ grupos de discussdo centrados num
tema com criangas ¢ adolescentes, com idades entre os 8 € os 18 anos de idade.
Foi efectuado um estudo piloto europeu com 2100 criangas e com 0s seus pais.

O instrumento final foi usado numa amostra representativa em 1800 criancas e
seus pais por pais participante (total = 25200 criangas) e foram produzidos dados
normativos. A andlise final envolve uma andlise nacional e uma andlise entre os
diferentes paises que confirma os resultados do estudo piloto.

Além de uma anélise psicométrica comum, foi realizada uma anélise de itens e um
modelo de equagdes estruturais para determinagfo das caracteristicas optimizadas
dos itens e da escala do questiondrio.

Para avaliagdo da consisténcia interna foi calculado o Alfa de Cronbach para as
dez dimens@es do Kidscreen com resultados entre .76 (bullying) e -.89 (apoio
financeiro)

Foi testada a validade convergente e divergente usando informacdo sobre a satide
fisica (Children with special health care needs screener for parents, CSHCN,
Beyhell et al., 2002) e mental (Strength and difficuities questionnaire. SDQ,
Goodman e tal., 2000).
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Aventura Social e Satide: Portugal no projecto Kidscreen

A natureza colaborativa e internacional do projecto do Kidscreen produz muitos
desafios em termos da construcio de um instrumento, conceptual e
linguisticamente apropriado para utilizacio em diferentes paises. Uma vez que
cada pais teve a possibilidade de envolvimento desde as primeiras fases do
construg¢do do instrumento, o instrumento do Kidscreen é o primeiro verdadeiro
instrumento trans-cultural de QVRS para criangas e adolescentes. O instrumento
Kidscreen pode contribuir para as poliiticas europeias, fornecendo informacéo
sobre os tipos e a disparidades na distribuicio da qualidade de vida a nivel
nacional e europeu. Permite uma melhor compreenséio da sadde percebida em
criangas e adolescentes e ajuda a a identificacdo das populacdes em risco.

A equipa portuguesa do projecto Aventura Social colabora com o projecto
europeu Kidscreen e jd concluiu o processo de traducdo e adaptagdo dos
instrumentos Kidscreen. Estes irfio ser utilizados junto de uma populagio
representativa de criancas dos 8 aos 15 anos e respectivos pais, em 2003.

O principal objectivo é a compreensdo da percepcdo de qualidade de vida
relacionada com a saide em criangas e a identificagfio de populagdes de risco. Os
resultados do estudo nacional serfio posteriormente analisados junto com os
resultados dos outros paises membros. A avaliacio da qualidade de vida
relacionada com a saide tem uma importincia crescente como meio de
monitorizagdo do estado de saide da populagio ao longo do tempo, pela
detectagfio de sub-grupos da populagio com QVRS baixa e avaliando o impacto
que intervengSes a nivel da sadde publica em populagdes determinadas.
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