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Resumo: Nos dltimos anos, o interesse pela qualidade de vida e sua avaliacao cresceu
também na Psicologia. A possibilidade da utilizagdo de qualidade de vida como medida de
significancia clinica de resultados psicoterapéuticos tem motivado inimeros estudos e o
desenvolvimento de varios instrumentos, principalmente para adultos. A caréncia de traba-
lhos nessa area com foco na populacao infantil é destacada no presente artigo, bem como
os principais aspectos conceituais e metodolégicos do assunto. Apresentam-se reflexdes
sobre os critérios a ser utilizados na avaliacdo de medidas de qualidade de vida para crian-
cas e as possiveis aplicagoes de tais medidas.
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CHIDREN’S QUALITY OF LIFE MEASURING: CONCEPTUAL AND METHODOLOGI-
CAL ISSUES

Abstract: During the last years, the interest for quality of life and its assessment has
increased in Psychology. The possibility of using quality of life as a clinical relevant measure
of psychotherapeutic outcomes has been focus of both studies and development of instru-
ments for measuring quality of life, mainly for adults. This article illuminates the lack of stu-
dies on quality of life measurement instruments for children as well as the main conceptual
and methodological issues in the assessment of children’s quality of life. Recomendations
are made about the criteria of evaluation of children’s quality of life measures and their
applications.

Keywords: Quality of life; Children; Assessment; Conceptual issues; Methodological
issues.

Introducao

Nas ultimas décadas, o interesse da sociedade por qualidade em geral determinou o
desenvolvimento de técnicas e parametros de avaliagdo no ambito da producdo indus-
trial e da prestacdo de servigos.

Paralelamente, consideracdes sobre a qualidade da condicdo humana desenvolve-
ram-se, e o desejo de comparar os resultados de diferentes esforcos incrementou a
importancia e o interesse pelas medidas de qualidade de vida, fossem elas politicas e
destinacao de recursos para atender a diferentes necessidades sociais, programas de ser-
vicos alternativos para grupos de pessoas ou intervencdes especificas para uma determi-
nada condicdo de saude.

Especialmente na medicina, o tema qualidade de vida, ganhou destaque por integrar
a mudanca nos critérios utilizados para a avaliacdo dos resultados médicos. Uma defini-
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¢do mais ampla do conceito de saude, proposta em 1947 pela Word Health Organization
(WHO), focalizando dimensdes sociais e psicolégicas do bem-estar, propiciou a transfor-
macao dos objetivos médicos classicos como a reducao dos sintomas e aumento da so-
brevivéncia em critérios de resultados orientados pelo e para o paciente.

As medidas de qualidade de vida tém sido cada vez mais utilizadas como suplemen-
tos as medidas biolégicas ou clinicas da doenca, para avaliar a qualidade do servico, a
necessidade de cuidados de saude, a eficiéncia das intervencdes e a andlise de cus-
tos/beneficios (TESTA e SIMONSON, 1996; EISER e JENNEY, 1989; RAVENS-SIEBERER e
BULLINGER, 1998; BRUIL, 1999). O uso dessas medidas reflete um crescente reconheci-
mento da importancia de como os pacientes sentem-se de modo geral e quao satisfeitos
estdao com o tratamento, em vez de apenas focalizar os resultados da doenca. Nesse sen-
tido, as medidas de qualidade de vida buscam capturar as perspectivas do paciente sobre
sua doenca e o tratamento adotado, sua percep¢do da necessidade de cuidados e suas
preferéncias por tratamentos e resultados (CARR e HIGGINSON, 2001).

Na Psicologia, apenas na ultima década houve um interesse substancial pela avalia-
¢do da qualidade de vida e, como conseqUéncia, instrumentos tém sido criados ou adap-
tados para serem usados com diferentes populacdes psiquiatricas e para avaliar diversos
tratamentos nessa area (FRISCH, 1988; FRISCH, CORNELL, VILLANUEVA e RETZLAFF, 1992;
ENDICOTT, 1993; BIGELOW, GAREUA e YOUNG, 1990).

A definicdo de saude proposta pela WHO (1947), como um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca, favoreceu também o
surgimento de novos questionamentos sobre o que constitui saide mental e como ava-
liar resultados positivos e negativos dos tratamentos. IniUmeros estudos mostraram que
o bem-estar subjetivo do paciente é o maior determinante para a sua decisdo de buscar
tratamento, sua aderéncia a ele e avaliacdo dos resultados obtidos (HUNT e McKENNA,
1993). Esses estudos vieram reforcar a idéia, presente em varios circulos, de que saude
mental é sindnimo de felicidade e bem-estar (FRISCH et al, 1992).

A necessidade de avaliacdo dos resultados em saude mental, com um foco mais
abrangente do que a reducdo dos sintomas, é incrementada também pelos dados
empiricos sobre os efeitos perniciosos das doencas mentais sobre o estado psicolégico,
fun-cionamento e o desempenho de papel social do paciente e sobre o seu status
socioecondmico (BROADHEAD, BLAZER, GEORGE e TSE, 1990; GREENBERG, STIGLIN,
FINKELSTEIN e BENDT, 1993; HAYS, WELLS, SHERBOURNE, ROGERS e SPRITZER, 1995;
SHERBOURNE, WELLS e JUDD, 1996).

Uma vez que mesmo as doencas mentais menos severas possam ter efeitos a longo
prazo, a despeito de extensos periodos de remissdo dos sintomas, a avaliacdo da eficién-
cia de qualquer intervencao deve documentar os efeitos sobre todos os dominios, ou seja,
deve ser considerada a perspectiva do clinico e, principalmente, a do paciente e de outras
partes envolvidas. Nesse sentido, a utilizacdo de medidas de qualidade de vida pode ser
uma alternativa as medidas tradicionais baseadas em sintomas que adotam abordagens
estatisticas de definicdo de significancia clinica (KENDAL e GROVE, 1988). De modo geral,
pode-se dizer que o uso das medidas de qualidade de vida na pratica clinica asseguram
que o foco do tratamento e avalia¢des sejam o paciente, e ndo os sintomas.
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As pesquisas sobre qualidade de vida em adultos tém progredido substancialmente,
contudo, com criangas e adolescentes os estudos ainda ndo tém sido sistematicos. Numa
revisdo da literatura, Schmitt e Koot (2001) identificaram que dos 20.000 artigos sobre
qualidade de vida publicados entre 1980 e 1994, apenas 3.050 referiam-se as criancas, e
a faixa etaria menos estudada dizia respeito aquelas com idade entre 6 e 12 anos.

Tendo em vista que é um direito da crianca ter padrdes de qualidade de vida adequa-
dos as suas necessidades fisicas, mentais e de desenvolvimento social, o respeito a esse
direito é fundamental, pois contribui com o bem-estar do individuo na vida adulta.
Quando os padrodes de vida supracitados sdo desrespeitados ou desconhecidos devem ser
realizadas pesquisas que se interessem pelas medidas de qualidade de vida da popula-
¢do infantil.

Revisao tedrica

Como afirmado por Schmitt e Koot (2001), qualidade de vida é um constructo e, como
tal, ndo possui base temporal ou fisica e “um constructo é um conceito organizador que
existe para guiar aqueles que o usam” (FOSTER e CONE, 1995 apud SCHMITT e KOOT,
2001, p. 573). InUmeras defini¢cdes de qualidade de vida surgiram nos Ultimos anos, bem
como multiplos critérios para sua avaliacdo (CUMMINS, 1995). As defini¢des variam entre
aquelas que enfatizam o bem-estar fisico, social e emocional do paciente apds o trata-
mento até as definicdes que descrevem o impacto da saude do individuo sobre sua capa-
cidade de levar uma vida produtiva. Borthwick-Duffy (1996) descreveram o conceito de
qualidade de vida (Q.V.) como “quase especifico ao pesquisador”, tdo grande a quanti-
dade de diferentes defini¢des, critérios e medidas existentes. De fato, a maioria dos auto-
res que revisaram a literatura apontaram a auséncia de uma definicdo consensual de qua-
lidade de vida (LEPLEGE e HUNT, 1997; MULDOON, BARGER, FLORY e MANUCK, 1998).

Gill e Feinstein (1994) analisaram em 75 estudos um total de 159 usos de medidas de
qualidade de vida e encontraram que em apenas 15% dos artigos havia definicdo de
Q.V. Por outro lado, Katsching (1997) apontou que o termo qualidade de vida refere-se
a um corpo de trabalho sobre bem-estar psicolégico e social e funcionamento emocio-
nal, condicdo de saude, desempenho funcional, satisfacdo com a vida, suporte social e
padrdo de vida, em que foram utilizados indicadores normativos, objetivos e subjetivos
de funcionamento fisico, social e emocional. Essa diversidade de conceitos pode trazer
prejuizos para a pesquisa sobre Q.V. infantil, uma vez que limita a comparacao de resul-
tados entre estudos e populacées, retardando o progresso cientifico.

Uma defini¢do unificada de Q.V., que representasse os aspectos comuns identificados
nos diversos estudos e na conceituacdo do constructo, parece-nos, portanto, o primeiro
fator fundamental a ser considerado. Nesse sentido, mostra-se util a definicdo de Wal-
lander (apud SCHMITT e KOOT, 2001) segundo a qual:

Qualidade de Vida é a combinacdo de bem-estar objetivo e subjetivo em multiplos dominios da vida,

considerados importantes na cultura e época do individuo e que estdo de acordo com padrdes univer-
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E também a definicdo proposta pela WHO, conforme Harper e Power (1998, p. 551):

Qualidade de Vida é a percepc¢ao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sis-

temas de valores nos quais vive e na relagdo com seus objetivos, expectativas, padrdes e interesses.

Tanto a definicdo de Wallander (apud SCHMITT e KOOT, 2001) como a de Harper e
Power (1998) tém a vantagem de, ao mesmo tempo permitirem operacionalizacdes do
constructo e testes empiricos, serem suficientemente abrangentes para incluirem os mul-
tiplos dominios e as multiplas perspectivas de uma definicdo de Q.V. Varios métodos
foram aplicados para delinear esses dominios: analise de contetdo das medidas de Q.V.
(HUGLES, HWANG, KIM, EISENMAN e KILLIAN, 1995); um enquadramento teérico-filosé-
fico (WOODHILL, RENWICK, BROWN e RAPHAEL, 1994); e métodos informais de analise
(CUMMINS, 1997). Desses varios estudos, a estrutura dimensional de Q.V., proposta por
Felce e Perry (1995) mostra-se bastante Util por englobar os dominios: material, fisico,
social, emocional e de produtividade. Cada um, respectivamente, subdivididos, nos sub-
dominios: financeiro, moradia e transporte; saude, aptiddo, mobilidade e seguranca
pessoal; relacionamentos pessoais e envolvimento comunitario; status, saGde mental,
desempenho, fé e auto-estima; competéncia e produtividade.

Medidas especificas versus medidas genéricas

Dois tipos de medidas sdo utilizadas para se avaliar Q.V.: medidas relacionadas a
saude (ou especificas a doenca) e medidas genéricas. As medidas genéricas tém suas rai-
zes nas pesquisas sociologicas classicas sobre trabalho, vida familiar e bem-estar (HAR-
DING, 2001). Elas podem ser aplicadas tanto a individuos saudaveis como aqueles afeta-
dos por uma condi¢do especifica e focalizam as aspira¢des, objetivos e um sentimento
de competéncia tanto em relacdo a padrdes internos quanto a um grupo externo de
comparacdo. Essas medidas contém uma predominancia de itens cujo foco reside na
experiéncia e percepcdes subjetivas do paciente.

Diversamente, as medidas especificas tém como propésito identificar os transtornos
associados com a doencga e as intervencdes. As medidas especificas enfatizam os sinto-
mas, funcionamento e incapacidades. As criticas a esse tipo de medida salientam trés
problemas na sua utilizacdo: 1) as pessoas tém expectativas diferentes em relacdo a
salde e a doenca; 2) quando da avaliacdo da qualidade de vida, as pessoas podem estar
em pontos diferentes da trajetéria de sua doenca; e 3 — o valor de referéncia de suas
expectativas pode mudar ao longo do tempo (CARR, GIBSON e ROBINSON, 2001).

O primeiro dos trés problemas apontados pelos criticos ocorre porque as expectativas
sdo aprendidas por meio das experiéncias e, portanto, sdo altamente especificas. A
maioria das medidas de Q.V. ndo leva em conta as expectativas de saude, ndo incorpo-
rando os limites dentro dos quais os niveis de expectativa e experiéncia sao avaliados
(CARR et al, 2001). O resultado é que alguém com uma experiéncia de saude deficitaria,
que tem baixas expectativas pode, em funcdo destas, ndo avaliar a experiéncia como
tendo impacto sobre sua Q.V.. Do mesmo modo, alguém que sempre teve boa saude
pode experimentar um impacto significativo na sua Q.V.,, mesmo com base em uma
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doenca relativamente menor, pois suas expectativas sao elevadas. Em relacdo ao segun-
do problema, avaliacdo da qualidade de vida em pontos diferentes da trajetéria da
doenca, sabe-se que as respostas dos organismos a doenca sdo altamente individualiza-
das (CARR et al, 2001), uma vez que nao existem padrdes estandartizados para todos os
pacientes, mesmo nas pesquisas clinicas nas quais a Q.V. pode ser medida a intervalos
iguais e, depois da mesma duracdo de tratamento, para todos os sujeitos, ainda assim,
o ponto de trajetéria de doenca pode ser uma variavel que afete a avalia¢do da quali-
dade de vida. O terceiro problema, mudanca de expectativa ao longo do tempo, surge
porque as experiéncias das pessoas constantemente mudam suas expectativas. Os meca-
nismos pelos quais as pessoas avaliam sua Q.V. mudam ao longo do tempo devido a
varios fatores, e ndo apenas em funcdo da sua saude (CARR et al, 2001).

Na Psicologia, inicialmente houve uma proliferacdo das medidas especificas, prova-
velmente devido a influéncia do modelo médico somada as dificuldades e/ou diversida-
des de defini¢des de Q.V. No entanto, tais medidas nos parecem problematicas, ja que,
em funcao dos aspectos acima citados, consideramos dificil a elaboracdo de um instru-
mento de avaliagdo que consiga, no nivel tedrico, separar na vida de alguém o que é
influenciado pela doenca daquilo que é influenciado por todas as experiéncias passadas
e atuais. Além disso, o uso de medidas especificas traz embutido o risco de que seja
negligenciado o fato de que o objetivo de qualquer servico oferecido ao individuo com
uma condicao especifica é restaurar uma qualidade de vida ndo diferente da qualidade
de vida de individuos nao afetados pela doenca.

Assim, concordamos com os autores que argumentam que as medidas de Q.V. infan-
til devem ser medidas genéricas (SCHMITT e KOOT, 2001), uma vez que, a0 nosso enten-
der, possibilitam um conhecimento cientifico e significativo. O que pretendemos dizer é
que, ao englobarem todos os dominios relevantes de Q.V. que podem ser afetados pela
condicdo especifica, essas medidas sdo mais compreensivas e coerentes conceitualmente
com o constructo, e a sua utilizacdo possibilita a comparacao de resultados entre as
diversas condi¢oes. Dessa forma, a utilizacdo de medidas genéricas pode auxiliar a dis-
tribuicdo de recursos entre os multiplos sistemas de servicos existentes na sociedade, a
fim de garantir as criangas o atendimento de suas necessidades de desenvolvimento e a
manutencao do seu bem-estar.

Abordagem objetiva versus abordagem subjetiva

Outra divergéncia existente acerca das medidas de Q.V. diz respeito a abordagem
conceitual basica para a obten¢do da medida. Em saude mental, dois modelos distintos
surgiram para abordar a qualidade de vida: o modelo de satisfacdo e o modelo de trés
componentes.

No modelo de satisfacdo, qualidade de vida é igual a satisfacdo do individuo com va-
rios dominios da vida, dominios tais que tém importancia pessoal (GLADIS, GOSCH, DISHUK
e CRITS-CHRISTOPH, 1999). Mais especificamente, esse modelo baseia-se numa compara-
¢do entre as aspiracdes e o grau em que estas necessidades e desejos sdo satisfeitos. O
nivel geral de satisfacdo se reflete num sentido subjetivo de bem-estar ou descontenta-
mento. Assim, nesse modelo, o pressuposto subjacente é que a qualidade de vida seja,
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inerentemente, subjetiva, e que a satisfacdo global seja a soma das satisfacdes entre as
diversas areas da vida (BAKER e INTAGLIATA, 1982; FRISCH et al, 1992).

A satisfacdo com a vida é medida utilizando-se uma Escala Likert, que se caracteriza
como uma escala ordinal que permite ao sujeito escolher entre cinco pontos de gradua-
¢do para avaliar seu nivel de satisfacdo e, algumas vezes, o nivel de importancia de varios
dominios de sua vida.

O modelo de trés componentes, por outro lado, considera tanto as percepg¢des subje-
tivas como os fatores objetivos (funcionamento) e contextuais (condi¢des sociomateriais)
(GLADIS et al, 1999).

Assim, derivadas desses dois modelos, as medidas infantis tém abordagens que dife-
rem quanto ao foco sobre:

e a qualidade objetiva das condicdes em que a crianca vive;

e a satisfacdo subjetiva da crianca com as suas condicdes de vida;

e alguma combinacdo das abordagens objetiva e subjetiva (como por exemplo, adicio-
nando-se escalas subjetivas e indicadores objetivos); ou

e alguma combinacdo das perspectivas objetiva e subjetiva nas quais os dominios de
Q.V. sdo medidos pelos valores, aspiracdes e/ou expectativas da crianca.

Segundo Schmitt e Koot (2001, p. 575):

A énfase nas condi¢des objetivas de qualidade de vida (por exemplo: recursos econdémicos, moradia,
produtividade) implica que o que é importante é o status da crianga, comparado a algum padr&o nor-

mativo e ndo a satisfacdo da crianga com seu status de vida.

Contudo, esses autores lembram que, se a énfase for colocada sobre a satisfacdo sub-
jetiva da crianca, as medidas de Q.V. seriam fortemente influenciadas por referenciais
individuais, o que contraria os padroes de generabilidade.

Além disso, o foco apenas na perspectiva subjetiva, provavelmente, ndo distingue
qualidade de vida do status dos sintomas, pois é conhecido que o estado psicolégico
(humor deprimido, estados afetivos momentaneos, disturbios de personalidade e estilos
cognitivos) afeta a percepcdo de bem-estar do individuo (KATSCHNIG, 1997; MULDOON,
BARGER, FLORY e MANUCK, 1998).

Por isso, como proposto por Cummins (1997), consideramos que uma combinacao das
abordagens objetiva e subjetiva deva ser mais efetiva para avaliar a Q.V. das criancas. No
entanto, uma abordagem dessa natureza requer mais pesquisas, pois, apesar de a lite-
ratura contemporanea falar a favor do constructo Q.V. como sendo formado por pers-
pectivas subjetivas e objetivas, geralmente tais perspectivas tém pouca relacdo umas
com as outras (SCHMITT e KOOQOT, 2001).

Aspectos metodolégicos

Vérias sdo as considera¢des metodoldgicas no desenvolvimento e na estrutura das
medidas de qualidade de vida. Como outros instrumentos de coleta de dados utilizados
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em pesquisas, as medidas de avaliacdo da qualidade de vida devem ser fidedignos, vali-
dos e sensiveis a mudanca. Mas, uma medida, cujo uso além da pesquisa seja efetivado
também na pratica clinica, deve ser simples e rapida de completar, facil de avaliar e pro-
ver dados clinicos significativos (CARR e HIGGISON, 2001). Em relacdo a fidedignidade,
nem todos os instrumentos desenvolvidos para medir Q.V. trazem informacgdes a respei-
to. Aqueles que as fornecem, em sua maioria, utilizam-se de medidas de consisténcia
interna (HARDING, 2001; GLADIS et al, 1999).

A validagao de conteudo e de critério é a mais utilizada (HARDING, 2001; GLADIS et
al, 1999). No entanto, sendo qualidade de vida um constructo, parece-nos de fundamen-
tal importancia o estabelecimento da validade de constructo para todo instrumento que
pretenda avalia-la.

O valor do constructo qualidade de vida reside na sua distincdo de outros construc-
tos j@ medidos em pesquisas clinicas, tais como os sintomas. Assim, além de possibilitar
a sua discriminacdo, consideramos que a validade de constructo é um aspecto essencial,
uma vez que atravessa da conceituagao inicial ao uso de uma medida pronta. No caso
de Q.V., em que as diversidades de defini¢cdes e instrumentos de avaliacdo sdo multiplas,
tal validagdo parece-nos de grande importancia por se constituir em uma maneira dire-
ta de verificacdo da hipotese de legitimidade teérica.

A capacidade de ser sensivel a mudancas é um dos aspectos metodolégicos sobre o
qual muitos estudos ainda sdo necessarios. Sabe-se que a relacdo entre satisfacdo com a
vida e indicadores objetivos de qualidade de vida (por exemplo, status socioeconémico)
é baixa (BARRY, 1997; FRISCH, 1998; DENCKER, MAY e CORRIGAN, 1992). Também é reco-
nhecido que as medidas de satisfacdo com a vida variam com outras medidas de melho-
ra clinica (Gladis et al, 1999). Relatos sobre mudancas prépdés-tratamento nos indices de
Q.V. apontam que estes sdo sensiveis as mudancas no estado clinico, porém pouco tem
sido feito para se determinar quais outros fatores, que ndo o alivio dos sintomas, podem
levar a melhora na Q.V. ou utilizar a Q.V. como base do prognéstico. No ambito da saude
publica, respostas a essas questdes parecem-nos cruciais na clinica infantil, tanto pela sua
repercussao sobre o alcance e a eficiéncia dos tratamentos, como para a orientacdo de
politicas publicas de prevencao.

Outro aspecto metodoldgico a ser considerado diz respeito a forma de coleta de
dados. As medidas de Q.V. dividem-se em trés tipos:

1. aquelas que se utilizam exclusivamente do auto-relato dos pacientes;

2. as que usam apenas o relato de pessoas proximas a ele (membros da familia ou equi-
pe de cuidados); e

3. medidas que combinam as duas formas de obtencdo dos dados.

As criticas mais freqlientes em relagdo ao auto-relato se referem a limita¢do dessa
metodologia para capturar adequadamente, por meio de aplicagdo de um questionario
interpretado pelo paciente, um conceito como qualidade de vida. Na abordagem exis-
tencialista, argumenta-se que qualidade de vida é inerentemente subjetiva e pessoal e,
portanto, quase que imensuravel (LEPLEGE e HUNT, 1997). Outros criticos que utilizam o
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auto-relato defendem que as respostas dos pacientes sdo corroboradas pelos relatos de
proximos (por exemplo, pais, outros familiares, amigos) os que presumem serem capa-
zes de julgar a Q.V. dos pacientes. Contudo, tentativas de corrobora¢dao dos dados do
auto-relato mediante entrevistas com pessoas proximas dos pacientes ndo tém tido
sucesso (GLADIS et al, 1999), pois estudos tém evidenciado que ha discrepancias entre
pacientes e informantes nos seus relatos sobre os sintomas, o nivel de psicopatologia e
o funcionamento em areas especificas (KATSCHING, 1997; STRUPP, 1996).

Kalra e Addington-Hall (2001) apontam os trés tipos de fatores que afetam o consen-
so nas avaliacdes de Q.V: fatores gerais; fatores relacionados ao paciente; e fatores rela-
cionados aos proximos. Entre os fatores gerais, os estudos iluminam que a concordancia
depende da concretude, visibilidade e importancia dos aspectos de qualidade de vida
em considera¢do, sendo maior para os aspectos concretos, observaveis (mobilidade) e
menor para os dominios subjetivos (auto-estima). Em relacdo aos pacientes, os referidos
autores ressaltam que estes podem completar as medidas de qualidade de vida de forma
ndo acurada com seus sentimentos, respondendo as perguntas de modo que se apresen-
tem favoravelmente e isso geraria menor concordancia entre os pacientes, ou entre
familiares e/ou cuidadores do paciente. Em contrapartida, os familiares e/ ou cuidadores
tém uma melhor chance de refletirem acuradamente a Q.V. dos pacientes, se estes forem
abertos acerca de seus problemas pessoais e sentimentos.

Finalmente, Kalra e Addigton-Hall (2001), com relacdo ao fator relacionamento com
familiares ou cuidadores, referem que o tempo que esses passam com o paciente e o
estresse que apresentam podem afetar seu julgamento sobre a qualidade de vida do
paciente (baixas avalia¢des da Q.V. do paciente foram associadas com o tempo passado
juntos, com o estresse do cuidador e com a baixa qualidade de vida deste).

No que diz respeito a populacdo infantil, varias medidas de Q.V. utilizam-se de infor-
macgoes fornecidas por adultos proximos a criancas, como um dos pais, por exemplo. A
literatura, contudo, tem indicado que diversos relatos fornecidos por diferentes adultos
proximos a crianca, geralmente, tém baixo indice de concordancia (ACHEMBACH, McCO-
NANGHY e HOWELL, 1987; BATES, PETTIT, DODGE e RIDGE, 1998). Outros autores apon-
tam que o indice de concordancia pode diferir de acordo com a idade, sexo e condicdo
da crianga (VERHULST, KOOT e VAN DER ENDE, 1994) e que, geralmente, o relato dos
adultos préximos, quando comparado ao da propria crianga, subestima a Q.V. desta
(SPRANGERS e AARONSON, 1992).

Apesar dessas constatacdes, o relato de préximos, na nossa perspectiva, nao pode ser
descartado, pois em alguns casos (como quando se trata de criancas muito pequenas ou
incapacitadas fisica ou mentalmente para responderem) este é o Unico meio de obter
informacao sobre a Q.V. do paciente. Ademais, especialmente na clinica, uma eventual
discordancia na percepcao da qualidade de vida entre a crianca e seus pais pode se cons-
tituir um dado relevante para ser qualitativamente interpretado.

Um outro aspecto metodolégico a ser considerado diz respeito as limita¢des do auto-
relato, que ndo parecem exclusivas as medidas de qualidade de vida. Outras areas da
avaliacdo psicolégica estabeleceram alguns métodos para melhorar a efetividade das
medidas de auto-relato, tais como: instrugdes claras, itens concisos e oportunidade para
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o respondente solicitar ajuda. Consideramos que esses aspectos podem ser aproveitados
nos instrumentos de Q.V., de modo geral, e, principalmente, nos que se destinam as
criancas, dado que essa populagdo apresenta caracteristicas desenvolvimentistas especi-
ficas, que devem ser respeitadas.

Uma vez que a avaliacdo da Q.V. pretende introduzir a perspectiva do paciente no
planejamento e avaliacdo dos tratamentos, consideramos que ndo se deve descartar o
auto-relato, mesmo quando o desenvolvimento da crianca emerja, o que pode ficar
refletido nos relatos sobre sua propria Q.V.

Schmitt e Koot (2001) consideram relevantes para as proprias criangas a compreensao
verbal, o uso do tempo, as diferencas no desenvolvimento e a identificacdo dos indicado-
res e dominios da Q.V. Sobre a compreensao verbal, esses autores afirmam que o auto-
relato de uma crianga sobre sua Q.V. é influenciado pelas habilidades de recep¢do e
expressao 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, mui-
tas medidas de Q.V. requerem que a resposta seja baseada nas experiéncias durante um
periodo especifico de tempo, como no més ou na semana anterior. A habilidade da crian-
¢a em responder com relacdo ao tempo é influenciada por diferencas no desenvolvimen-
to da memodria e da percep¢do do tempo. Com relacdo as diferencas desenvolvimentais,
deve-se considerar que as tarefas do desenvolvimento variam de acordo com a idade
numa dada cultura, isto é, os indicadores de Q.V. sdo diferentes em diferentes idades. As
experiéncias podem variar, por exemplo, entre 5, 10 e 15 anos, nos papéis das relagdes
com o sexo oposto, oportunidades de brincar versus oportunidades de estudar etc.

Finalmente, um outro aspecto do desenvolvimento relacionado a construcdo de
medidas de Q.V. refere-se a falta de informacgao obtida das proéprias criancas sobre o que
se constitui uma vida de qualidade. As percep¢des dos adultos ndo podem ser vistas
como refletindo precisamente as opinides e idéias das criancas e, por isso, as pesquisas
com instrumentos que considerem essa dimensdo devem ser conduzidas.

Talvez, a metodologia de algumas medidas desenvolvidas para adultos possa ser uma
contribuicdo nesse sentido, pois pesos diferentes para os varios dominios de Q.V. foram
derivados das respostas dos pacientes sobre valor dos diversos estados de saude (WARE
e SHERBOURNE, 1992; EUROQOL - EUROQOL GROUP,1996).

A importancia da Q.V. infantil e a preocupa¢do com os aspectos conceitual e meto-
doldgico na criagdo e utilizacdo de instrumentos para acessa-la geraram algumas reco-
mendacdes para a avaliacdo das medidas existentes. Harding (2001) propde que as medi-
das de Q.V. para criancas sejam julgadas em relacdo aos seguintes critérios:

inclusdo dos quatro dominios propostos pela WHO: funcionamentos fisico, psicologi-

o, social e o dominio ambiental;

* incorporacdo de dimensdes de Q.V. geradas pela crianga, preenchimento pela crian-
¢a e sensibilidade ao seu nivel de desenvolvimento;

e fidedignidade, validade, facilidade de administra¢do e sensibilidade a mudancga;

e padroniza¢do na populagdo relevante;

e inclusdo de dimensdo genérica e também especifica e inclusdo de mensurac¢do quali-

tativa ou subjetiva.
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Pode também ser considerado de grande valia o guia para a avaliacdo das medidas de
Q.V. para criancas, proposto por Schmitt e Koot (2001) segundo o qual a medida deve:

e operacionalizar uma definicdo de Q.V. clara, genérica e aceita;

® incluir com abrangéncia os dominios de Q.V. aplicaveis a todas as criancas;

e incluir tanto uma abordagem objetiva quanto uma subjetiva;

e ter formas paralelas para a crianga e outros informantes;

e medir a satisfacdo nos dominios percebidos como importantes pelas criancas;

e demonstrar caracteristicas psicométricas satisfatorias;

e prover normas para a populacdo geral e a qualquer grupo especifico de criancas a
que se destine; e

e reconhecer explicitamente que as criancas sdo seres em desenvolvimento (utilizando
diferentes classes de itens, formas de resposta, ou formas complementares distintas
dependendo do nivel de desenvolvimento da crianca).

Segundo esses autores, medidas desenvolvidas com tais critérios seriam Uteis para

e subsidiar a tomada de decisdo de politicas publicas;

e orientar a alocagdo de recursos publicos;

e avaliar os efeitos da implantacdo ou mudancas na politica ou nos programas de ser-
vi¢o, tais como nas areas de educacao e saude;

e avaliar os efeitos de intervencées clinicas ou tratamentos especificos;

e determinar diferencas na Q.V. entre grupos, por exemplo, identificar criancas vulne-
raveis para as quais programas de prevencao pudessem ser implementados; e

e determinar como complicacdes (por exemplo, a depressdao) que ndo estdo relaciona-
das com a condicdo especifica (por exemplo, doenca, pobreza) afetam a Q.V. em
criangas com aquela condicdo ou independentemente da condicdo em si mesma.

Conclusoes

De modo geral, hd um consenso, nas areas da saude, de que é um objetivo essencial
assegurar que as criancas tenham um padrdo de vida que lhes permita os desenvolvi-
mentos fisico, mental e social adequado. Mais especificamente, a nocdo de Q.V. pode
representar o padrdo ultimo para julgar o impacto sobre as criancas de quaisquer con-
di¢des em que elas se encontrem (fisica, social, ambiental) e os esforcos das politicas, dis-
tribuicdo de recursos e intervenc¢des para garantir o desenvolvimento infantil saudavel.

O desenvolvimento do conhecimento empirico do constructo qualidade de vida é
tarefa ainda a ser realizada pela ciéncia. Sem essa tarefa, a énfase sobre a Q.V. das pes-
soas pode tornar-se simples retoérica. Apenas avangos conceituais e metodolégicos possi-
bilitardo aplicacdes das medidas de Q.V. de forma que responda a sociedade, a politica
de saude, ao grupo de pacientes e ao paciente individual.

Consideramos que na pratica clinica as medidas de Q.V. poderiam ser utilizadas como
medidas auxiliares para identificar e priorizar problemas, facilitar a comunicacdo entre
profissionais de equipes multidisciplinares, facilitar a tomada de decisdo compartilhada
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pelo clinico e pelo paciente, e monitorar as mudancas ou respostas ao tratamento. Todas
as possiveis aplicacdes das medidas de Q.V. infantil tornam o desenvolvimento concei-
tual e metodolégico delas altamente desejavel. O interesse por qualidade de vida indi-
ca, talvez, o reconhecimento do grau que a sociedade se interessa por garantir a todos
0s seus membros o acesso aos seus direitos e responsabilidades e, dessa forma, refletir
sua humanidade.
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