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Abstract This study compared assessments con-
cerning the quality of life of prematurely born
schoolchildren based on two instruments and
compared the assessments of children with those
of their caregivers. A total of 57 prematurely born
children of both sexes aged between five and eight
years of age participated in the study. The caregiv-
ers completed an instrument based on funciona-
lity (HUI3) while an autoquestionnaire based
on the theory of wellbeing (AUQEI) was applied
to both children and caregivers. The correlation
between the caregivers’ assessments measured by
two instruments, and the assessments between the
different respondents was calculated. The results
show that 51.9% of the children considered their
quality of life to be impaired; a high level of agree-
ment was found with the caregivers’ assessments.
According to the HUI3, caregivers considered that
the quality of life of children was mildly impaired.
No statistically significant association was found
between the answers provided by the caregivers’ to
both scales. The perception that the quality of life
of prematurely born children is discussed as well
as the level of agreement found between children
and caregivers when the same instrument was
used and lack of consensus between the instru-
ments based on different theoretical frameworks.
Key words Quality of life, Child health, Prema-
ture birth, Evaluation

Resumo Este estudo objetivou comparar a ava-
liagao da qualidade de vida de escolares nascidos
prematuros a partir de dois instrumentos e com-
parou a avaliagdo da crianga com a de seu cuida-
dor. Participaram 57 criangas nascidas pré-termo,
de ambos os sexos, entre cinco e oito anos comple-
tos. Os cuidadores responderam um instrumento
baseado na funcionalidade (HUI3) enquanto um
autoquestiondrio baseado na teoria do bem-estar
(AUQEI) foi aplicada a crianga e ao cuidador.
Calculou-se a correlagdo entre avaliagdo do cui-
dador aos dois instrumentos, assim como da ava-
liagdo dos diferentes respondentes. De acordo com
os resultados, 51,9% das criangas consideraram
que sua qualidade de vida estava prejudicada,
com alto nivel de concorddncia com seus cuida-
dores. Por outro lado, a partir da escala HUI3, os
cuidadores avaliaram leve prejuizo na qualidade
de vida das criangas. Nio houve associagdo es-
tatisticamente significativa entre as respostas do
cuidador as duas escalas. Discute-se a percep¢io
de prejuizos na qualidade de vida de criangas nas-
cidas prematuras, a concorddncia entre criangas
e cuidadores quando se utilizou o mesmo instru-
mento e a falta de consenso entre as medidas ela-
boradas a partir de referenciais tedricos distintos.

Palavras-chave Qualidade de vida, Saiide da
crianga, Nascimento prematuro, Avaliagio
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Introducao

No Brasil, a partir da década de 1990, seguindo
o movimento de consolida¢ao das legislagoes e
das normativas para valorizagao do ser humano,
a qualidade de vida passou a ser considerada um
aspecto fundamental no 4mbito da saide, fazen-
do parte das avaliagdes médicas e sendo incor-
porada nas pesquisas'. Segundo Minayo et al.?,
agregar medidas de qualidade de vida nos traba-
lhos da drea da satde, hoje, é um fato irreversi-
vel. Entretanto, as defini¢des vagas, que mudam
de pesquisa para pesquisa, e a falta de suporte
conceitual criam confusdo entre pesquisadores,
clinicos, gestores em sadde e publico em geral,
gerando duvidas do que esta sendo medido e di-
ficultando a comparagdo dos dados’.

Segundo a Organizacao Mundial da Sadde, a
qualidade de vida (QV) é “a percep¢do do indivi-
duo de sua posicdao na vida, no contexto da cul-
tura, e sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagdes”™. Na drea da satde, o conceito de
QV tem um sentido mais restrito e se refere a si-
tuagoes relacionadas a experiéncia com doengas
e intervengdes médicas.

Existem trés correntes predominantes em re-
lagao a conceituagdo e avaliacdo de QV em sad-
de, uma mais genérica, outra mais funcional e a
teoria da utilidade*. O conceito mais genérico
¢ amplo e busca relacionar o ambiente com os
aspectos fisicos, psicoldgicos, grau de indepen-
déncia, relagdes sociais e crengas pessoais do
sujeito. Relaciona-se com indicadores objetivos,
mas, principalmente, com a percep¢ao subjetiva
do paciente, sua felicidade e satisfagdio com sua
saude, bem-estar, fun¢do social e condigdes psi-
coldgicas®. Essa vertente critica estudos que prio-
rizam a avaliagao do funcionamento da atividade
fisica e mental do paciente, justificando que para
ter uma boa qualidade de vida, o individuo preci-
sa ter recursos que permitam a satisfagao de suas
necessidades e desejos individuais, seu desenvol-
vimento pessoal, sua autorrealizagao e uma com-
paragao satisfatéria entre si mesmo e os outros.

Para essa avaliagdo, foram construidos ins-
trumentos fundamentados na teoria do bem-es-
tar, que visam explorar as reagdes subjetivas das
experiéncias de vida, buscando a competéncia do
individuo para minimizar sofrimentos e aumen-
tar a satisfacdo pessoal e de seu entorno’. Por-
tanto, somente o préprio individuo pode avaliar
sua qualidade de vida, o que nem sempre é fécil
quando se trata de criancas pequenas.

Por outro lado, o funcionalismo, define um
estado normal para certa idade e fungdo social,
caracterizado por indicadores individuais de ca-
pacidade de execucdo de atividades, e se pauta
por avaliar o quanto o desempenho dos sujeitos
se desvia dos critérios esperados. Dentro dessa
concep¢do, os instrumentos avaliam multiplos
dominios e medem aspectos da satude fisica, do
estado psicologico, das relagdes sociais e o nivel
de independéncia do individuo frente a situagdes
especificas, ponderando a importancia da fun¢io
para uma boa adaptag¢do do sujeito ao seu meio
ambiente”.

Finalmente, para outros autores, a qualidade
de vida é compreendida como um valor atribu-
ido a vida, ponderada pelas deterioracdes fun-
cionais, pelas percep¢des e condi¢des sociais que
sdo induzidas pela doenga e pelos tratamentos,
assim como pela organizag¢do politica e econ6mi-
ca do sistema assistencial®. Os instrumentos tém
por base a teoria da utilidade, de base econémi-
ca, que pressupde as escolhas que os individuos
fazem ao comparar um determinado estado de
saude a outro e se o estado de satde avaliado é
relativamente desejével. O conceito de boa adap-
tagdo é definido a partir da opinido de membros
da comunidade: pacientes, profissionais de saide
e publico em geral*”.

Se as pesquisas sobre qualidade de vida em
adultos tém progredido substancialmente, com
criancas e adolescentes os estudos ainda sdo pou-
co sistematicos e, em geral, utilizam informagoes
fornecidas por adultos préoximos a crianga. Os
relatos de familiares ndo podem ser descartados
quando se trata de criancas muito pequenas ou
incapacitadas fisica ou mentalmente, mas po-
deriam ser evitados quando se trata de criancas
maiores’. Ja ha um grande nimero de evidén-
cias mostrando que criangas com sete anos, ou
mesmo menores, sdo informantes precisos de sua
sadde fisica e mental, se as perguntas forem for-
muladas de forma que facilitem seu entendimen-
to e remetam a um contexto familiar’.

Se nos dias de hoje hd uma crescente valori-
zagdo da perspectiva da propria crianga e do ado-
lescente sobre sua qualidade de vida, ainda hé ne-
cessidade de criar e utilizar instrumentos de ava-
liagdo que possam ser respondidos por elas, faci-
litando a administra¢do dos questiondrios, pos-
sibilitando diversas formas de resposta e levando
em consideracdo sua fase de desenvolvimento'.
Dependendo da idade, elas tém diferentes capa-
cidades de julgamento, muitas tém dificuldade de
leitura e de aten¢do necessarios para responder a



questiondrios e os esquemas conceituais proprios
da idade as levam a perceber e valorizar aspectos
de satde diferentes do adulto, algumas vezes com
dificuldade de previsdo de consequéncias’.

Ha instrumentos de qualidade de vida di-
recionados a criangas e adolescentes especificos
para algumas patologias, como asma, fibrose
cistica, epilepsia e demais', mas com relagdo as
criangas nascidas prematuras, ndo se encontrou
nenhum instrumento especifico validado para
a populagdo brasileira, apesar de haver um na-
mero razodvel de escalas utilizadas em outros
paises, entre elas a Health Utilities Index — HUT®.
Utilizando essa escala, Wolke et al.® observaram
que a avaliagdo dos adolescentes nascidos a ter-
mo e dos prematuros ndo diferia significativa-
mente, a ndo ser nos portadores de deficiéncias.
A avalia¢do da qualidade de vida de adolescentes
nascidos prematuros era diferente do relato dos
pais, principalmente quando se referia a aspectos
psicolégicos, sendo que os pais referiam melhor
qualidade de vida nesses aspectos que os proprios
adolescentes.

No artigo de revisio de Vieira e Linhares',
verificou-se que somente dois estudos aborda-
ram a qualidade de vida de criangas nascidas
prematuras na fase pré-escolar e um estudo na
fase escolar, sendo que em nenhum deles houve
auto-relato da crianga. Os estudos apontaram
pior qualidade de vida das criancas nascidas pre-
maturas quando comparadas com criangas nas-
cidas a termo. Em revisao mais recente, realizada
pelas mesmas autoras, foi observado um nimero
maior de estudos, denotando o crescente interes-
se pela temdtica. Ao todo, foram encontrados 10
estudos que avaliaram o impacto do nascimento
prematuro para a qualidade de vida de crian-
cas até 12 anos. Destes, apenas um estudo com
criangas de 8 anos, usou medidas de auto-relato
de qualidade de vida''.

Um dos instrumentos para avaliar direta-
mente a percep¢ao de criangas sobre sua qualida-
de de vida, a partir dos 4 anos, é o Autoquestion-
naire Qualité de Enfant Imagé (AUQEI), validado,
no Brasil, por Assumpcio et al.'”? e amplamente
utilizado em estudos brasileiros'-.

A constatagdo de que faltam na literatura
internacional, e principalmente no Brasil, pes-
quisas sobre qualidade de vida de criangas nas-
cidas prematuras motivou o presente trabalho.
Pretendeu-se avaliar a qualidade de vida de es-
colares nascidos prematuros, a partir de dois ins-
trumentos, um de avaliagao geral (AUQEI) e um
funcional (HUI3), e comparar a auto-avaliacdo
da crianca com a avaliacdo de seu cuidador.

Método

Trata-se de um estudo prospectivo, de corte
transversal, que se propds a avaliar a qualidade de
vida de criancas nascidas com idade gestacional
menor que 37 semanas € peso ao nascer menor
que 1.500g, quando tinham entre cinco a oito
anos completos.

Participantes

Entre 2002 e 2005, nasceram no HC-UNESP
197 criangas prematuras, que atendiam aos crité-
rios de inclusdo desta pesquisa, como idade cro-
noldgica entre 5 e 8 anos completos na data da
avaliagao, peso ao nascimento menor que 1500g,
e capacidade funcional para realizagdo dos testes.
Tentou-se convidar a todas para participar da
pesquisa, mas devido a dificuldade na localizagao
dos sujeitos, a falta de atualizacdo dos dados do
prontudrio, e a dificuldade de acesso ao ambula-
tério por moradores de cidades distantes, ocorre-
ram muitas perdas e a amostra final foi composta
por 57 criangas.

Instrumentos

Para a avaliagdo da qualidade de vida das
criangas, foram utilizados dois instrumentos:

Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Ima-
gé (AUQEI) — Escala desenvolvida por Manificat
e Dazord em 1997, traduzida e validada no Brasil
por Assumpgao et al.'. A partir da auto-avaliagao
de criangas de quatro a 12 anos, tem por objetivo
tracar um perfil do seu nivel de satisfacdo e bem
-estar com relacdo a alguns aspectos da vida, uti-
lizando, para facilitar as respostas, quatro figuras
com faces (muito triste, triste, feliz e muito feliz).
A mesma escala pode ser aplicada ao responsavel
pela crianca. Na versdo atual, a escala ¢ composta
de 26 questdes, abrangendo os dominios: Auto-
nomia, Lazer, Fun¢des e Familia. O escore méxi-
mo possivel é 78 e o ponto de corte 48. Criancas
com nota maior ou igual a 48 sdo avaliadas como
tendo boa qualidade de vida'. As qualidades psi-
crométricas da escala indicam consisténcia inter-
na, com um alfa de Cronbach da ordem de 0,71 e
validade externa (r = 0,497).

Health Utility Index 3 (HUI3) - As escalas
Health Utility Index foram originalmente desen-
volvidas em 1990 pelo Statistics Canada Ontario
Health Survey® e a versao HUI 3, para ser respon-
dida pelo cuidador, foi traduzida e adaptada para
o portugués por Shimoda et al.*. E um instru-
mento genérico que mede o estado de saude do
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sujeito, considerando diversas dimensdes: Visao,
Audigdo, Fala, Mobilidade, Destreza, Emocao,
Cognic¢do e Dor. Cada item tem cinco ou seis ni-
veis, do normal a disfuncdo grave, obtendo-se, no
final, a condi¢io de saide do entrevistado. Apli-
cando férmula desenvolvida pela Health Utilities
Inc (HUInc), se obtém o escore de qualidade de
vida, que é referenciado numa escalade 0 a 1, em
que 1 significa satde perfeita. Apesar do instru-
mento permitir a auto-aplicagdo, neste estudo, as
questdes e as alternativas foram lidas pela pesqui-
sadora para que a mae respondesse oralmente.

Procedimento

Coleta de dados

Apés aceitacdo e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para partici-
pag¢do no estudo foi aplicada a escala HUI com
o familiar acompanhante, seguida pela AUQEI/
Crian¢a e AUQEI/Cuidador. Solicitava-se ao
cuidador que ndo interferisse na avaliacio, per-
manecendo sentado fora do campo de visdo da
criancga.

Preparacio e Andlise dos dados

Inicialmente, foi feita uma andlise descritiva
dos resultados obtidos nos dois instrumentos. Os
escores da escala AUQEI, por apresentarem di-
ferentes ntimeros de respostas em cada atributo,
foram transformados em propor¢io, para permi-
tir a comparagdo dos dominios. Posteriormente,
investigou-se a existéncia de associagOes esta-
tisticamente significativas entre as respostas do
cuidador aos dois instrumentos (AUQEI/HUI),
assim como dos diferentes respondentes (AU-
QEI/Crianca—AUQEI/Cuidador) através do Co-
eficiente de correlagdo dos postos de Spearman.

Para a anélise dos dados foi utilizado o pacote
estatistico Statistical Package for the Social Scien-
ces (SPSS) versao 12.0. Os resultados foram dis-
cutidos ao nivel de 5% de significancia.

Consideragdes éticas

O estudo obteve parecer favordvel do Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina
de Botucatu.
Resultados
Houve homogeneidade quanto a distribuicio das

criangas por faixa etdria e sexo: 50,9% tinham
entre 5 e 6 anos; 57,9% eram meninos; e todas

as criangas se encontravam matriculadas em uni-
dades escolares. A mediana do peso ao nascer foi
de 1.130g, a idade gestacional de 29 semanas e
31,5% foram diagnosticadas como PIG (peque-
no para a idade gestacional). Entretanto, 84,6%
das criangas apresentaram um indice de APGAR
maior ou igual a sete no 5° minuto, indicando
boa recuperagio, sendo que a mediana do tempo
de internagdo foi de 52 dias. Durante o primeiro
ano de vida, 28,1 % das criangas precisaram ser
reinternadas uma ou mais vezes.

Quanto as maes, segundo dados do prontu-
ario, a mediana da idade quando do nascimento
da crianca foi de 25 anos, variando de 16 a 44
anos. A grande maioria das mées (78,6%) relatou
ter companheiro, 51,2% tinham mais que oito
anos de estudo e apenas 30,0% trabalhavam.

Quando as criangas avaliaram sua prépria
qualidade de vida, por meio do instrumento AU-
QEI mais da metade considerou que ela estava
prejudicada (51,9%). O dominio avaliado como
o mais prejudicado foi Autonomia (M = 0,51,)
seguido do dominio Familia (M = 0,60). Utili-
zando o mesmo instrumento, uma porcentagem
menor de cuidadores avaliou que as criangas ti-
nham prejuizos na qualidade de vida (46,3%),
mas, da mesma forma que as criangas, elas consi-
deraram Autonomia e Familia como os dominios
mais prejudicados (Tabela 1).

Quanto a qualidade de vida avaliada pela es-
cala HUI, observou-se que a mediana total foi
0,93, indicando leve prejuizo na qualidade de
vida das criangas. A partir dos valores minimos
pode-se verificar na Tabela 2, que os atributos
percebidos como mais prejudicados foram, res-
pectivamente, Deambulac¢ao, Cogni¢do, Visao,
Audicdo e Fala. Uma crianga com diagnéstico de
paralisia cerebral obteve o pior indice para quali-
dade de vida total (-0,09).

Niao se observaram correlacdes estatistica-
mente significativas nas respostas do cuidador as
duas escalas. J4 em relagdo as repostas da crianga
a AUQEI e as respostas do cuidador a HUI, o do-
minio Lazer (AUQEI/crian¢a) mostrou associa-
¢d0 estaticamente significativa com os atributos
Deambulagio (p = 0,047) e Emogéo (p = 0,053)
da HUI, enquanto o dominio Autonomia (AU-
QEl/crianga) associou-se com o atributo Destre-
za (HUI) (p = 0,050) (Tabela 3).

Em relagdo a avaliagdo da qualidade de vida
com 0 mesmo instrumento, mas por diferentes
respondentes, observou-se um alto nivel de con-
cordancia entre as avaliacdes do cuidador e da
crianca na AUQEI no escore geral (p = 0,022) e
em todos os dominios: Fun¢do (p = 0,008), Fa-



milia (p = 0,001), Lazer (p = 0,007), Autonomia
(p =0,000). Houve, também, uma associacio es-
tatisticamente significativa entre o dominio Au-
tonomia/crianca e o dominio Fun¢do/mae (p =
0,040), e do Total/crianga com o dominio Fami-
lia/mae (p = 0,046).

Discussao

Nio houve concordancia na avaliagdo da qua-
lidade de vida, quando se utilizaram dois ins-

Tabela 1. Média das propor¢des por dominio, e da
qualidade de vida geral, através do instrumento
AUQEI

Dominios Crianga Cuidador
Fungao 0,62 0,77
Familia 0,60 0,65
Lazer 0,71 0,73
Autonomia 0,51 0,55
QV geral 0,54 0,58

QV-Qualidade de vida.

Tabela 2. Medianas, valores maximos e minimos da
escala HUI3.

Atributos Mediana Min./Max.
Visao 1,0 0,61-1,0
Audicao 1,0 0,61-1,0
Fala 1,0 0,68 - 1,0
Destreza 1,0 0,95-1,0
Deambulagdo 1,0 0,58 - 1,0
Cognigao 1,0 0,60 - 1,0
Emogao 1,0 0,95-1,0
Dor 1,0 0,90 -1,0
QV Geral 0,93 -0,09 - 1,0

HUI-Health Utilities Index 3; QV-Qualidade de vida.

trumentos distintos. Se ao responder a AUQEI,
46% dos cuidadores e pouco mais da metade
das criangas (51,9%) apresentaram pontuagdes
indicativas de qualidade de vida prejudicada, a
avaliacdo feita a partir da HUI, confirmando a li-
teratura’, sé sinalizou leve prejuizo na qualidade
de vida das criangas que apresentavam algum dé-
ficit. Barbosa-Resende et al.’#, ao testar a validade
convergente da AUQEI em relagdo a outros dois
instrumentos (CHQ-PF-50 e o CHAQ) também
nio observaram correlacdo entre eles. Esses re-
sultados indicam a extrema variabilidade do con-
ceito de qualidade de vida e, consequentemente
de instrumentos de mensuragao, com escalas que
valorizam, em maior ou menor grau, capacidade
funcional, estado de saude, bem-estar psicologi-
co, redes de apoio social, satisfagdo e estado de
animo de pacientes?.

No presente estudo, ndo se esperavam asso-
ciagOes entre os escores obtidos pelos diferentes
instrumentos na medida em que a teoria do bem
-estar, representada pela escala AUQEI, explora
as reacdes subjetivas das experiéncias de vida e
a HUI, construida a partir de uma visio funcio-
nalista e da teoria da utilidade, privilegia indica-
dores individuais de capacidade e da execugido de
atividades.

As tnicas correlagdes encontradas foram en-
tre os dominios Deambula¢éo e Emogdo na HUI
respondida pelos cuidadores, com o dominio
Lazer na AUQEI respondida pelas criancas. As
criancas que referiram brincar menos e interagir
menos com outras criangas eram aquelas cujos
cuidadores avaliaram que tinham dificuldade de
se locomover e eram mais tristes e desanimadas.
Para criancas em idade escolar, dificuldades na
deambula¢io, como as relatadas pelos cuidado-
res na HUI, podem interferir em sua capacidade
de participar de jogos e outras atividades infantis.
Quando a crianga se compara com colegas que
ndo tém limitagdes motoras e, na medida em que,
as vezes, estd sujeito a comentdrios desagradédveis

Tabela 3. Correlagao das avaliagdes da QV; feitas pela crianga e pelo cuidador a partir da escala AUQEIL

Crianga Fungao Familia Lazer Autonomia QV Geral
Cuidador rr* pt T p T P T p T p
Funcao 0,371 0,008 0,166 0,252 0,079 0,587 0,295 0,040 0,216 0,135
Familia 0,136 0,349 0,437 0,001 0,170 0,243 0,233 0,106 0,286 0,046
Lazer 0,222 0,125 0,254 0,077 0,376 0,007 0,043 0,767 0,216 0,135
Autonomia -0,010 0,945 0,022 0,880 0,028 0,846 0,634 0,000 0,153 0,292
QV Geral 0,140 0,335 0,328 0,021 0,145 0,317 0,427 0,002 0,327 0,022

QV-Qualidade de vida; AUQEI-Auto-Questionnaire Qualité de Vie Enfant Image;(*)Risco relativo; (1) valor de p menor ou igual

a 5%.
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e zombarias pelo seu desempenho, ela pode apre-
sentar sentimento de inferioridade e a percep¢ao
de que sua qualidade de vida estd prejudicada®.

Considerando outros estudos brasileiros que
utilizaram o mesmo instrumento de auto-avalia-
¢do, a AUQEI, as criancas nascidas prematuras
avaliadas no presente estudo demonstraram pior
qualidade de vida do que criangas saudaveis!”
ou com diagndsticos diversos como: cardiopatia
congénita'®; distrofia muscular'®; atrofia muscu-
lar espinhal®; doengas dermatoldgicas'®; paralisia
cerebral; doenca celiaca'” e insuficiéncia renal
crdénica®. Apenas as criangas com quadro epiléti-
co refratdrio, avaliadas por Schlindwein-Zanini'®
e as soropositivas (HIV) ou com febre reumati-
ca'®, também consideraram que sua qualidade
de vida estava prejudicada. Para Abdo e Cunha’é,
as limitagdes que o quadro clinico impunha as
criangas se associavam com sua percep¢ao de
prejuizo na qualidade de vida. Entretanto, é difi-
cil comparar os resultados das diferentes pesqui-
sas porque, apesar de ter sido utilizado o mesmo
instrumento, eram diferentes diagndsticos, os
participantes provinham de diferentes popula-
¢bes, com idades diversas e as avaliagdes ocorre-
ram em diferentes contextos.

Diferentemente de estudos com criangas por-
tadoras de outras enfermidades cronicas, neste
estudo o dominio melhor avaliado pelas criancas
foi o Lazer. Segundo os itens avaliados nesse do-
minio, as criancas sentiam-se felizes porque brin-
cavam, aproveitavam as férias e os aniversarios,
assim como o convivio com familiares. Portanto,
a prematuridade ndo limitava atividades recreati-
vas e convivio social, que se mostraram restritivas
para criancas em didlise* ou para portadoras de
doenca celiaca, com intimeras restri¢des alimen-
tares'. Atividades de lazer sdo bastante valoriza-
das na infancia. Em um estudo sobre o conceito
infantil de felicidade, o lazer, isto é, a possibilida-
de de vivenciar momentos de diversdo e de que-
bra de rotina apresentou-se como um dominio
significativo na satisfacio de vida das criangas,
especialmente entre os meninos e as criancas
mais jovens®.

Por outro lado, tanto as crian(;as COmo seus
responsdveis referiram que o maior prejuizo esta-
va associado ao dominio Autonomia, que avalia a
participagdo da crianca em atividades realizadas
sem a presenca dos pais. Para Eiser e Morse®, os
prejuizos na Autonomia sao mais perceptiveis em
criancas em idade escolar ou préximas da tran-
si¢do para a adolescéncia, quando elas passam a
desenvolver mais atividades fora de casa e longe
dos pais. Como os entrevistados ndo relataram

prejuizos no dominio Fun¢io, a falta de Autono-
mia ndo pareceu associada a limita¢des fisicas na
execucio das atividades, mas a superprotecdo pa-
rental. Segundo autores que pesquisaram prema-
turos? e cardiopatas congénitos”, a percep¢ao de
fragilidade pode perdurar como fantasia dos pais
por toda a vida e, como consequéncia, as crian-
¢as sdo menos autébnomas, mais dependentes dos
pais, o que prejudica, inclusive, sua relagdo com
individuos da mesma idade.

Especificamente com relagdo a qualidade de
vida de nascidos prematuros e/ou com baixo
peso, a maior parte dos estudos que utilizaram
o auto-relato focaram adolescentes maiores de
12 anos®'’. No dnico estudo encontrado em que
foi utilizada medida de auto-relato de escolares
(8 anos) nascidos prematuros, obtida por meio
do Child Health and Illness Profile—Child Edition
(CHIP-CE), observou-se que, diferentemente de
seus pais, as criancas avaliaram sua qualidade de
vida de forma mais positiva que seus pais e pro-
xima a avalia¢do das criancas nascidas a termo?.

A partir do hetero-relato, metade da amostra
dos cuidadores avaliou que a QV da crianga esta-
va prejudicada. Esse resultado coincide com va-
rios trabalhos em que pais consideraram a quali-
dade de vida de seus filhos prejudicada, quando
comparada a das criancas nascidas a termo e com
peso adequado'?*°. De acordo com revisdo da
literatura, pais de criangas saudédveis tendem a
avaliar a qualidade de vida dos filhos de forma
mais positiva do que os préprios filhos, enquan-
to que pais de criangas com problemas de sat-
de tendem a subestimar a qualidade de vida de
seus filhos*'. Mesmo quando a crianga tem boa
evolugdo os pais se preocupam com problemas
comportamentais, emocionais e cognitivos que a
crianca possa apresentar no futuro.

Ao contrério de outros estudos com criangas
nascidas prematuras'"? e com criangas e adoles-
centes com diferentes diagndsticos®, os cuidado-
res avaliaram a qualidade de vida como menos
prejudicada do que as préprias criangas. No en-
tanto, de um modo geral, houve concordancia
na avaliagdo da QV por criangas e pais no escore
geral bem como em todos os dominios. Nio era
um resultado esperado na medida em que a con-
cordancia entre pais e filhos sobre a qualidade de
vida tende a ser menor nas criangas mais jovens'!
ou na avaliacdo dos dominios referentes a saide
fisica, com itens mais objetivos e observéaveis®*'.

Possivelmente, neste estudo, o contexto em
que o dado foi coletado pode ter influenciado a
avaliacdo dos cuidadores. Como na avaliacdo es-
tavam presentes o cuidador e a crianga, é possivel



que ele tenha minimizado prejuizos que percebia
na qualidade de vida da crianca para que ele ndo
entrasse em contato com uma avaliacio negati-
va. Segundo Hart e Chesson®, os pais tendem a
esconder dos filhos fatos adversos porque acredi-
tam que as criancas tém compreensdo limitada,
pode despertar conflitos e sofrimento emocional.
Para obter resultados mais fidedignos, em pro-
ximas avaliagGes, recomenda-se que o cuidador
e a crianga respondam ao questiondrio em salas
separadas.

Conclusao

Considerando que a Organizagdio Mundial da
Satde aponta para um aumento nos indices de
prematuridade no mundo, assim como de sua
sobrevida, ficando o Brasil entre os 10 paises com
maior nimero de prematuros™, o presente estu-
do contribuiu para a avaliagdo da qualidade de
vida de criancas que estavam iniciando a alfabe-
tizagdo, por meio de dois instrumentos.

Em primeiro lugar, os resultados reforcaram
a falta de consenso em rela¢do a avaliacdo de QV,
assim como das medidas elaboradas a partir de
referenciais teéricos distintos'!, sinalizando para
a necessidade de uma melhor defini¢gdo do con-
ceito de qualidade de vida, que possibilite a com-
paragdo dos resultados dos diferentes estudos.

Outro aspecto de interesse refere-se a auto-a-
valiagdo da qualidade de vida das criangas nas-
cidas prematuras. Apesar de nos dias de hoje se
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supor a subjetividade da crianca, priorizando sua
percepgdo, poucos estudos sobre satide mental
infanto-juvenil tém sido realizados com criancgas
como participantes. Na maioria deles, hd uma
preferéncia por sujeitos maiores de dez anos,
com mais facilidade de comunicagio, sendo que
as criancas menores participam das pesquisas de
maneira indireta, mediadas pelo discurso dos
pais ou cuidadores®

Na medida em que criangas a partir dos 5
anos conseguiram responder ao instrumento de
avaliacdo de qualidade de vida, o presente estu-
do reforga as evidéncias de que as criancas po-
dem ser informantes precisas de sua saude fisica
e mental’ e sdo capazes de identificar os afetos
positivos e relaciona-los ao bem-estar subjetivo®.
Essa constatacdo implica, inclusive, no questio-
namento dos atendimentos pedidtricos que des-
consideram a fala infantil, valorizando a fala do
cuidador, sem incluir a crianga nas orientagoes e
intervencdes.

No entanto, ndo se pode esquecer que se trata
de uma amostra de conveniéncia, em que foram
excluidas as criangas com algum tipo de incapa-
cidade, cognitiva ou sensorial, que dificultasse
sua compreensdo e suas respostas. Pode-se inferir
que, possivelmente, tratam-se de criancas com
maiores prejuizos na qualidade de vida. Sugere-
se que nas avaliacdes de QV, os pais continuem
avaliando seus filhos, entretanto sua percep¢io
ndo deve substituir o ponto de vista da prépria
crianca que, também, deve ser ouvida, sempre
que possivel.
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