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ESCALA DE AVALIAGAO DE QUALIDADE DE VIDA
(AUQEI - AUTOQUESTIONNAIRE QUALITE DE VIE ENFANT IMAGE)

Validade e confiabilidade de uma escala para
qualidade de vida em criangas de 4 a 12 anos

FRANCISCO B. ASSUMPGAQ JR.* EVELYN KUCZYNSKI**,
MARIA HELENA SPROVIERI*** ELVIRA M. G. ARANHA****

RESUMO - Avaliar a qualidade de vida da crianc¢a, a partir de um instrumento padronizado, deve levar em conta
0 contexto pediatrico e 0 momento de desenvolvimento da crianga. Apresentamos a validagdo do questionario
AUQEI, a partir de sua aplicacdo em 353 criancas, com idade entre 4 e 12 anos, obtendo um ponto de corte de 48,
consisténcia interna representada por um alfa de Crombach da ordem de 0,71 e validade externa (r= 0,497). Com
essas qualidades psicométricas, a escala mostra-se, assim, importante como instrumento diagndstico.

PALAVRAS-CHAVE: gqualidade de vida, crianga, auto-questionario, validagéo.

Quiality of life evaluation scale (AUQEI): validity and reliability of a quality of life scale for children from
4 to 12 years-old

ABSTRACT - It should take into account the pediatric context and the child’s development moment to evaluate
the quality of life in childhood from a standardized instrument. We present the questionnaire AUQEI validation

by its application in 353 children, between 4 and 12 years-old, obtaining a cut off point of 48, internal consistency
with a Crombach'’s alpha of 0.71 and construct validity (r = 0.497). With these psychometrical qualities, the scale
shows its importance as a diagnostic tool.

KEY WORDS: quality of life, child, self-questionnaire, validation.

Os avancgos da Medicina nos Gltimos anos vém implantando uma série de problemas a serem
discutidos, entre eles o da qualidade de vida de pacientes submetidos aos mais diferentes tratamentos
Estima-se que, no ano 2000, 1 em cada 1000 adultos entre 20 e 29 anos sera um sobrevivente dc
cancer na infanctae neste grupo tanto quanto no grupo de portadores de outras doengas infantis
crbnicas e incapacitantes, constata-se maior susceptibilidade a morbidade psiquiatrica e maior
incidéncia destes transtorfi@sReconhecer estes quadros, cuja aparéncia é modificada pela doenca
de base, é de crucial importariciaois tais fatos envolvem a qualidade de vida subjetiva do paciente,

0 que se constitui também em um indicador de salde global
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Na avaliagcdo psiquiatrica de pacientes cronicos, instrumentos de avaliagédo validados em
populagdes saudaveis ndo sdo adequados, devido a sobreposi¢ao entre sintomas fisicos e, por exemplo,
sintomas depressivo singularidade da experiéncia de emergir de um processo longo e doloroso
como o cancer propicia a denominagdo cunhada por Koocher e O'Madléisindrome de
Déamocles™- caracterizando um processo de risco e medo constantes. No entanto, a experiéncia de
vida transcende a simples mensuragéo de sua duracdo. Assim, no entender de Schippér & Levitt
gue desenvolveram indice de desempenho funcional para adultos com cancer, ensaios clinicos avaliam
tamanho do tumor, desaparecimento, reaparecimento, sobrevida, enquanto que o0s pacientes medem
se ha qualidade de vida, uma vez que a capacidade funcional e o desempenho ndo implicam
necessariamente em uma vida considerada gratificante e satisfatoria. Atualmente, visando a contornar
essas dificuldades, tem-se valorizado a pesquisa da qualidade de vida desses individuos. Entretanto,
menos de 5% dos estudos clinicos com cancer infantil em fase 3 incluem dados sobre qualidade de
vida'®, principalmente porque é dificil avalia-la, considerando-se que a abordagem da doenca néo
pode se processar unicamente dentro de uma visdo puramente biolégica, devendo considerar as
vivéncias decorrentes do problema, bem como o quanto a qualidade de vida se encontra comprometida.

Assim, qualidade de vida é um termo que representa uma tentativa de nomear algumas
caracteristicas da experiéncia hunigisgndo o fator central que determifriéa sensacéo subjetiva
de bem estar. Na tentativa de uma definicdo abrangente, alguns autores priorizam ser ela envolvida
por todos os aspectos que temporalmente cercam o diagndstico e tratamento de uma doenca e se
estendem além da questdo médica, incluindo estilo de vida, comunidade e vidafa8hiia&
Johnsotf sugerem que a qualidade de vida consiste na possessédo dos recursos necessarios para a
satisfagdo das necessidades e desejos individuais, participagdo em atividades que permitem o
desenvolvimento pessoal, a auto-realizacdo e uma comparacao satisfatoria entre si mesmo e os
outros. Da mesma forma, o “Grupo para Qualidade de Vida” da Organizagdo Mundial de Saude
inclui em sua definicdo a percepgéo do individuo de sua posigcdo na vida, no contexto cultural e no
sistema de valores em que ele vive e em relacédo a seus objetivos

Para criangas e adolescentes doentes, “bem estar” pode significar “...0 quanto seus desejos e
esperancgas se aproximam do que realmente esta acontecendo. Também reflete sua prospecgéo, tanto
para si quanto para os outros...” e “...6 muito sujeita a altera¢des, sendo influenciada por eventos
cotidianos e problemas cronic&is’Pal® considera que os instrumentos que se propéem a mensurar
esta “variavel” diferem muito quanto a importancia que dao a fungéo familiar e as relagdes sociais
como fatores para o bem estar da crianca. Também entende que h& pouca congruéncia entre as
concepcdes de papel e fungdo normal da crianca em cada idade, dentro de e entre varios contextos
sociais. A possibilidade de que a experiéncia da enfermidade seja um evento de valor Unico, e cujo
padréo desenvolvimental ndo seja passivel de comparagdo a qualquer outro, € assim, considerada.

Jenney & Campbéf criticam a falta de definicdes para qualidade de vida entre os autores
gue com ela trabalham e Bradlyn e €a.definem como sendo multidimensional, ndo se limitando
ao funcionamento social, fisico e emocional da crianga e adolescente e, quando indicado, de sua
familia, devendo, isso sim, ser um parametro sensivel as alteracdes que ocorram no evoluir do
desenvolvimento. Eis®rcritica o definir este conceito a partir das caracteristicas que ndo possuli,
sublinhando a atencdo que é dada as incapacidades adquiridas ou para um ideal de conjugacao de
aspiracdes e experiéncias. Também atenta para a diferenga crucial que existe entre o que é qualidade
de vida “infantil” na viséo de um adulto e da prépria crianga.

Lindstrént* considera um modelo ideal, englobando quatro esferas de vida: a esfera global
(sociedade e macro-ambiente), a esfera externa (condi¢des sécio-econémicas), a esfera inter-pessoal
(estrutura e fungéo do apoio social) e a esfera pessoal (condi¢Bes fisicas, mentais e espirituais), de
aplicacdo universal. Na sua opinido, no caso da crianca, as esferas global e externa estdo acima de
qualquer esfera, sendo supervalorizadas, porque as criangas nascem e se desenvolvem nestas
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circunstancias, diferentemente do adulto, que as tém como bastidores de seu momento atual. Em
especial, as condi¢cBes promotoras de salde seriam essenciais, dada a vida que terdo pela frente.

Mulhern e col$? prop6em as seguintes caracteristicas como essenciais a um instrumento de
avaliacdo de qualidade de vida: (1) incluir a abordagem da funcéo fisica, desempenho escolar e
ocupacional, ajustamento social e auto-satisfacdo; (2) ter sensibilidade para detectar os problemas
funcionais mais comuns de criangas com céncer (e aqui podemos acrescentar “e outras doencas
cronicas”); (3) ser confiavel e valido para o grupo de pacientes em que sera utilizado; (4) ser breve,
simples, facil de administrar e computar, e reprodutivel; (5) valer-se de informacéo de cuidadores
familiares ao trato com a crianca; (6) ser corrigido para a idade, sob normas populacionais; (7) estar
adequado para detectar desempenho acima da média; (8) permitir estimativa confiavel do
funcionamento pré-morbido; (9) permitir a crianca capaz de entender o conceito de qualidade de
vida ou seus componentes a oportunidade de fornecer sua auto-avaliacéo.

Até hoje, nenhum instrumento conseguiu abranger todas essas caracferéstibasa
inimeros instrumentos sejam utilizados com este fim, principalmente se pensarmos que a qualidade
de vida é uma concepgéo pessoal de dificil quantificagdo, variando suas definicbes de acordo com
os interesses do individuo, de seu grupo cultural e de seus proprios valores. Assim, ela é um conceito
global que aborda diferentes facetas da vida de um individuo (saude, familia e meio ambiente, entre
outras). Em fun¢do dessa dificuldade conceitual existente € que partimos da premissa de validar um
instrumento que se prop&e a avaliar o estado subjetivo de satisfacéo atual, partindo de uma amostra
de criangas normais e sem problemas graves detectados, visando-se a constituicdo de um padréo d
referéncia que possa ser utilizado futuramente em comparagdo com outros grupos populacionais.

Considerando-se as dificuldades acima apresentadas, bem como a caréncia de instrumentos
adequados em nosso meio, 0 objetivo deste estudo consistiu na validacéo da “Escala de Qualidade
de Vida da Crianca” (AUQEKutoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Impgéesenvolvida por
Manificat & Dazord®, em uma amostra nacional (Anexo ).

METODO

A escala de qualidade de vida utilizada foi escolhida em funcéo de tratar-se de instrumento que busca
avaliar a sensagédo subjetiva de bem-estar do individuo em questéo, partindo da premissa que o individuo em
desenvolvimento é e sempre foi capaz de se expressar quanto a sua subjetividade. N6s, enquanto adultos, é qu
perdemos a capacidade de entender sua “linguagem” peculiar. Paralelamente, ela se constitui em instrumento
genérico que torna possivel a comparagdo entre pacientes atingidos por alguma doenga e individuos com boa
saude. Assim, consideramos que este instrumento se constitui num instrumento Util, capaz de verificar os
sentimentos da crianga em relacé@o ao seu estado atual, ndo o avaliando a partir de inferéncias realizadas a parti
de seu desempenho e sua produtividade.

Caracteristicas da escala AUQEI

O questionéario em questao é baseado no ponto de vista da satisfacao da crianga, visualizada a partir de 4
figuras que séo associadas a diversos dominios da vida, através de 26 questdes que exploram relagdes familiares
sociais, atividades, saude, fungbes corporais e separacao.

Trata-se de uma auto-avaliacéo que utiliza o suporte de imagens, que a prépria crianca responde, com
cada questao apresentando um dominio e as respostas (em nimero de 4) sendo representadas com o auxilio d
faces que exprimem diferentes estados emocionais (Figura 1). Pede-se, entdo, a crianga, que assinale, sem temp
definido, a resposta que mais corresponde ao seu sentimento frente ao dominio proposto. Inicialmente, porém,
solicita-se que ela apresente uma experiéncia propria vivida perante cada uma das alternativas. Isso permite que
a crianga compreenda as situacdes e apresente sua propria experiéncia. A escala permite assim, obter um perfi
de satisfagdo da crianca diante de diferentes situagées.

A construgdo desse questionario foi feita em duas etapas pelas autoras, com um primeiro tempo efetuado
em uma versdo curta a partir de suas proprias idéias, enriquecidas em um segundo tempo a partir da analise de
conteudo das respostas espontaneas feitas pelas criangas a questao inicial. Ela permite, assim, que se obtenha u
perfil de satisfacdo pessoal que pode ser correlacionado, eventualmente, por uma terceira pessoa.
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Anexo |. AUQEI - Questionério de avaliagdo de qualidade de vida em criancas e adolescentes. Manificat e
Dazord?.

Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé
esta muito infeliz? esté infeliz? esté feliz? esta muito feliz?
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:

Diga como vocé se sente: Muito infeliz Infeliz Feliz Muito feliz

. & mesa, junto com sua familia. () () () ()

. & noite, quando vocé se deita. () () () ()

. se vocé tem irm&os, quando brinca com eles () () () ()

. & noite, ao dormir. () () () ()

. na sala de aula. () () () ()

. quando vocé vé uma fotografia sua. () () () ()

. em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar. ) () () ()

. quando voceé vai a uma consulta médica. () () () ()

© 00 N o g b~ W N P

. quando voceé pratica um esporte. () () () ()

=
o

. quando vocé pensa em seu pai. () () () ()

=
[N

. no dia do seu aniversario. () () () ()

=
N

. quando voce faz as ligbes de casa. () () () ()

iy
w

. quando vocé pensa em sua mae. () () () ()

[N
~

. quando voce fica internado no hospital. () () () ()

=
(&)

. quando vocé brinca sozinho (a). () () () ()

=
o

. quando seu pai ou sua mae falam de vocé. () () () ()

[N
~

. quando vocé dorme fora de casa. () () () ()

Juny
[ee]

. quando alguém te pede que mostre () () () ()
alguma coisa que vocé sabe fazer.

19. quando os amigos falam de vocé. () () () ()
20. quando vocé toma os remédios. () () () ()
21. durante as férias. () () () ()
22. quando vocé pensa em quando tiver crescido. () () () ()
23. quando voceé esta longe de sua familia. () () () ()
24. quando vocé recebe as notas da escola. () () () ()
25. quando vocé esta com os seus avos. () () () ()

26.quando vocé assiste televisdo. () () () ()
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Fig 1. Faces da AUQEI.

Fig 2. Qualidade de vida das criancas. Perfis obtidos a partir da avaliagdo. Pontos obtidos em cada
guestéo respondida N=353.

Para este estudo, a escala foi traduzida, inicialmente, por psiquiatra da infancia com conhecimentos do
idioma francés, sendo posteriormente revista por tradutor e, entdo,
pelos autores da propria escala, que sugeriram as alteracfififela 1. Distribuicdio das criancas
necessarias para sua apresentacao definitiva. Feito isso, foi aplicafiinetidas ao auto-questionario,
em 353 criancas, com idades entre 4 e 12 anos, sendo 182 de §8¥Ando idades.
feminino e 171 de sexo masculino, com idades entre 4 e 12 aros;

provenientes de colégio localizado na Zona Sul de Sdo Paultdade Criancas
provenientes da pré escola e das seis primeiras séries do primeiro avaliadas
grau, com a finalidade de se estabelecer um padréo de qualidadede
vida, uma vez que correspondem a criangas de classe média, 4&hanos 49
fatores de salude ou sociais que comprometam a expressao desse g‘-%'ca%os 104
(Tabela 1).

Apos a explicacdo do trabalho e dos questionarios &sL0 anos 110

rofessoras, visando a aceitacéo da aplicacéo na referida escola, el
pr RN . ¢ plicac . aioefz anos 129
foi fornecido as criangas que os responderam em classe, pois tratava-
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Tabela 2. Correlagdo entre os 4 fatores de cada AUQEI.

Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4

Autonomia Lazer Funcdes Familia
Fator 1: autonomia 0,078784 0,466198 0,3901373
Fator 2: lazer 0,078784 0,1934403 0,213391
Fator 3: fungbes 0,466198 0,1934403 0,5651503
Fator 4: familia 0,3901373 0,213391 0,5651503

se de questionario de auto-avaliagdo. Nas criancas com idade menor, devido as dificuldades em 1é-lo, teve que
ser lido pela professora, dentro do préprio ambiente escolar, sem nenhum outro tipo de instru¢éo que néo fosse o
de, abaixo de cada figura, a crianca especificar primeiramente uma situacdo que refletisse os quatro estados
pedidos, com a finalidade de verificar a sua compreenséo. Paralelamente, os questionarios foram enderecados
aos pais, para que pudéssemos ter seu ponto de vista em relagdo as respostas obtidas a partir da crianca.

Os resultados encontrados foram submetidos a andlise estatistica, pontuando-se as respostas com valores
de 0 a 3 e sendo feita andlise fatorial. Nao foi estabelecido teste-reteste, uma vez que o conceito de qualidade de
vida é mutavel, dependendo das condi¢ées do momento de sua aplicagao.

RESULTADOS

Os dados obtidos através da aplicacdo dos questionarios apresentaram as seguintes
caracteristicas:

O escore geral obtido foi 52,1 pontos, com desvio padrdo de 6,27, havendo uma diferenca
estatisticamente significativa (p = 0,0001) entre populagdo masculina (50,5 +/- 3,5) e feminina (53,5
+/- 8,0), podendo-se dizer que a amostra do sexo feminino apresentou escores mais elevados para
gualidade de vida, embora com maior variabilidade. Dessa maneira, para intervalo de confianca de
95%, obteve-se na populacdo geral um ponto de corte de 48, abaixo do qual, podemos considerar
como prejudicada a qualidade de vida da populacédo estudada.

O perfil de resposta obtido mostra satisfacdo elevada para os itens concernentes a férias,
aniversario, recreacdo, avos, a mesa, esportes, repetindo, de maneira similar com pequenas variagoes,
os resultados dos autores da escala. Da mesma maneira, 0s itens, com 0s mais baixos “scores”, sdo
os referentes a hospitalizacéo e a estar longe da familia (Figura 2).

Validade interna

A versao avaliada mostrou-se satisfatéria em termos de validade interna, com coeficiente alfa
de Cronbach de 0,71 (var = 20,5797 e cov = 44.2497788). Esse resultado indica que apresenta
caracteristicas satisfatdrias quanto a confiabilidade.

Validade externa

Foi observada também a concordancia entre as informagGes obtidas a partir das criancas e
suas maes com r=0,497 (t=2,22; p < 0,025), embora tenha que se considerar que essa concordancia
provavelmente se alteraria caso a crianga apresentasse uma doenga cronica, pois provavelmente a
avaliacdo do adulto se basearia muito mais em inferéncias sobre o real estado de satisfacéo da
crianga, a partir de modelos mentais compativeis com o desenvolvimento cognitivo e afetivo do
adulto, e ndo da andlise da propria realidade efetuada pela crianga..

Correlacgdo inter-fatores

A partir dos 4 fatores que compde a escala (autonomia, lazer, fungées e familia), obteve-se
correlagdo positiva entre todos, caracterizando assim a validade de construcéo da escala (Tabela 2).
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Tabela 3. Satisfacéo nas diferentes circunstancias da vida. Analise dos 4 fatores constitutivos
do questionario.

Fator | Fator Il Fator Ill Fator IV
Fator | - 0,078784 0,466198 0,390137
Fator Il 0,078784 - 0,1934403 0,213391
Fator Il 0,466198 0,1934403 - 0,5651503
Fator IV 0,3901373 0,213391 0,5651503 -

Esses fatores eram representados respectivamente por:

Autonomia: questdes relativas independéncia, relagbes com companheiros e avaliacdes;
Lazer: questdes relativas a férias, aniversério e relagfes com avos;

Fung®Bes: questdes relativas a atividade na escola, a refeigbes, deitar, ida a médico, etc.,
Familia: questdes relativas a opinido quanto as figuras parentais e delas quanto a si mesmo.

Os fatores mais correlacionados foram “fungdes” e familia, ao passo que 0os menos
correlacionados foram autonomia e lazer (Tabela 3).

DISCUSSAQ

Qualidade de vida é um termo cada vez mais citado nas mais variadas publica¢cdes sobre
evolucéo e terapéutica em diversas condigfes clinicas. A idéia de se desenvolver um parametro
mais sensivel e universal para detectar e comparar o impacto psicossocial de condi¢des clinicas e
esquemas terapéuticos diversos é de fundamental importancia. Infelizmente, até o momento, o que
se consegue perceber é a dificuldade em se avaliar essa condicéo, pois sob a insignia de “qualidade
de vida” jazem as mais variadas concep¢oes, desde capacidade fisica até desempenho social, passant
por idéias subjetivas de bem estar e insercdo satisfatoria num contexto cultural. Dessa maneira, a
validagdo em nosso meio de uma escala infantil para criancas reveste-se de significado. Isso porque
no caso de individuos em desenvolvimento, as propostas apresentadas sdo muito conflitantes, uma
vez que algumas caracteristicas do universo infantil para isto contribuem. A crianga e o adolescente
tém diferentes graus de percepcao de si mesmos e do mundo, em fungdo da sua fase desenvolvimenta
e com isso dificilmente podem ser uniformizados numa s6 concepg¢do de satisfacdo pessoal.
Percepges paternas e da equipe médica em contato com a crianga sob avaliagdo apresentam, e
geral, baixos indices de correlacdo com a auto-avaliagao ififéritil

O questionario em questdo mostrou propriedades psicométricas satisfatérias e facilidade em
sua utilizagdo. Aparentemente, através dos resultados obtidos, podemos acreditar que, em préximos
estudos com populagdes afetadas por doencas cronicas, ele se mostre Util na avaliagdo da influéncie
dos cuidados fornecidos e do estado de salude da crianca a ele submetida.

E imperioso que nos lembremos da importancia das experiéncias “negativas” como solo para
o desenvolvimento da tolerancia a frustragdo, que é uma capacidade essencial de ser, adquirida parz
que o ser humano sobreviva e elabore os futuros conflitos e perdas que por certo virdo, e alguns
autores ja atentam para esta faceta importante da evolugdo da crianga cronicamefté doente
Holmes & Holme¥, avaliando 124 individuos com mais de 10 anos de sobrevida e menos de 15
anos de idade quando do diagnéstico de cancer, detectaram 13 que consideravam a doenga como ur
evento positivo em suas vidas.

Diante do exposto, fica evidente que ainda estamos muito aquém de uma concepgao uniforme
e universal de qualidade de vida na infancia, como também de meios de avaliacdo deste conceito
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adaptados ao universo infantil. E prioridade que se tenha clara a necessidade de instituir definigbes
que traduzam os interesses da crianca e do adolescente, e ndo dos adultos que os avaliam. Para
obtermos 0 maximo de nossos esquemas terapéuticos e evoluir cada vez mais no sentido de um
tratamento “ideal”, seguindo os interesses do maior beneficiario, a crianca, urge que nos desfagamos
de nossos preconceitos para explorar com nossos poucos instrumentos de avaliagdo o universo da
experiéncia infantil frente & doenga. Enquanto “consumidores”, a crianca e o adolescente tém direito

a ser ouvidos e respeitados, na medida em que puderem captar e entender a trajetéria que seguirdo
suas vidas depois de se descobrirem portadores de uma doencga cronica, seja ela diabetes, asma ou
cancer. Como técnicos envolvidos e implicados neste processo, devemos nos abster de posturas
pejorativas, sob risco de incrementarmos os prejuizos que podem advir desta experiéncfé singular

Assim, nosso estudo de validagdo mostra a factibilidade de um instrumento auto-aplicavel
para avaliar a qualidade de vida na crianca, apresentando caracteristicas satisfatérias sob o ponto de
vista psicométrico. Entretanto, como referem seus adtonée pode ser utilizado isoladamente, e
sim acompanhado por questionarios complementares, para que se possa recolher dados importantes
sobre a crianca e seu universo.

CONCLUSAO

A escala apresentada mostra-se de facil utilizag8o na populacéo infantil e, embora necessite
de supervisdo quando aplicada a criangas menores, ainda assim dispensa pouco tempo para aplicacao.

Dessa maneira, a validagdo deste instrumento em nosso meio permite caracterizar uma
populacdo, aparentemente normal, que pode servir como padrdo para, a partir dela, serem
caracterizadas particularidades de outras popula¢des comprometidas. Pode-se, assim, ter acesso a
natureza do estado de saude do individuo em relagdo as implicagdes na sua qualidade de vida, fator
esse que deve ser considerado um dos pontos basicos da pratica médica.

Pesquisas futuras podem permitir a detec¢do dos diferentes problemas envolvidos, bem como
as viabilidades de solugéo.
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