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Resumo

No presente estudo vamos analisar a qualidade de vida de criancas com
problemas motores, segundo a sua propria percepcao e comparar com a qualidade de
vida das criancas sem condicdao de deficiéncia, também segundo a sua prépria
percepcao.

Trata-se de um estudo de caso de natureza qualitativa, dando lugar a
quantificacao de alguns resultados.

0 instrumento utilizado na recolha de dados foi o Autoquestionnaire Qualité de
Vie Enfant Imagé (AUQEI), na sua versao traduzida para a lingua portuguesa, adaptada
por Assumpcao Jr. et al. (2000).

O questionario foi respondido por 8 criancas, sendo 4 com problemas motores e 4
sem condicao de deficiéncia. Todas estas criancas frequentam as escolas publicas da
“Zona do Pinhal” e tém idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos.

Os resultados evidenciaram uma qualidade de vida nao prejudicada, tanto nas
criangas com problemas motores como nas criancas sem condicao de deficiéncia.

O grupo de criancas com problemas motores obteve uma pontuacao média
ligeiramente inferior ao grupo de criancas sem condicao de deficiéncia (56,72 e 58,12,
respectivamente).

Em ambos os grupos, os dominios “Lazer” e “Familia” foram os menos

prejudicados e o dominio “Autonomia” foi o mais prejudicado.

Palavras-chave

Qualidade de Vida; Qualidade de Vida em Criancas; Qualidade de Vida Relacionada a

Saude; Problemas Motores
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Abstract

On this study, we analyze the quality of life of children with locomotion
problems, according to their own perception, and then compare it with the quality of
life of children without disabilities, also according to their own perception.

This is a case study, qualitative in nature, giving rise to some quantifying results.

The instrument used for collecting data was the Autoquestionnaire Qualité de
Vie Enfant Imagé (AUQEI), in the translated Portuguese version, adapted by Assumpc¢ao
Jr. et al. (2000).

A questionnaire was answered by 8 children, of which, 4 with locomotion
problems and other 4 with no disabilities. All the children attend the public schools of
“Zona do Pinhal”, aged between 6 and 12 years old.

The results revealed that the quality of life is not affected, both in children with
locomotion problems, as in the children without disabilities.

Children with locomotion problems got a slightly lower average than the children
without disabilities (56,72 e 58,12, respectively).

In both groups, the areas "leisure” and "family” were the less affected and the

"autonomy" area was the most affected.

Keywords

Quality of life; Children quality of life; Quality of life related to health; Locomotion

problems



indice geral

VoL Vo [T o [ .4 1=1 11 {013 P iii
LRSS U 0 iv
Y 013 o T v
INAICE GEIAL .+ een ettt ettt ettt ettt e e e vi
INAICE O FIGUIAS + . ev et eee ettt ettt ettt ettt e e e e e et et e e e e eaneans ix
INAICE A LADELAS +.vvveveeireineiteeie et e et et e et e e et et e e e e e et e e e e ens X
Lista de abreviaturas.....oo.eevieiiiiiiiiii i et e Xii
{314 o (U et o TR PPN 1
| Parte - Enquadramento tEOFiCO ..iiiiiiiineiiiiiiiiiinneeitieieiinnnnesececcsssnnnsssccccnanns 3
Capitulo | - O conceito de qualidade de vida.......ccoiiiiieiiiiiiiiiiiniiiiiiiiiinnnnnnnnns 5
1. Aspectos historicos do termo qualidade de vida.......cooviviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieenne.. 5
2. Evolucao do conceito de qualidade de vida ......covviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeennns 6
3. Conceito de qualidade de Vida ....ccoiiiiiiiiiiiiiii i et 13
4. Qualidade de vida Relacionada @ Salde.....oovuuriiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeininnnnes 16
Capitulo Il - Qualidade de vida em Criangas .......ccciiiiiiiinneeiiieiiiienneeecccceennnnnss 19
1. Qualidade de vida emM CrianCas ..ooeeuueeeetteeiiiieeteeeeiieeeeeeeeannnneeeeeesennnnnees 19
2. Qualidade de vida em criancas com problemas motores ........ccevvveeeeveeeiinneeennn. 29
3. Instrumentos de avaliacao da qualidade de vida .......cevvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinnnennnn. 33
Il Parte - Planificac@o e organizacao do trabalho pratico.........cceevvviiiinnniinnnnens 39
Capitulo Il - Objectivos do eStudo ......ciiiiiiiieiiiiiiiiiiineeeiieeiiienneeecceccasnnnnnes 41
LIPS L1 o 0Tt Lo N 41
2. Enunciado do problema. .. ..cooeiiiiii i e e 41
KT 0]0) [=lel 0 Y/ o - PP PP 42
Capitulo IV - Metodologia do estudo ......cciiiiinneiiiiiiiiiinneiiiiiiiiiennnssscccsssnnnnnss 43
LIPS L1 0T [ T Lo 1 43
2. Procedimentos MetodOlOZICOS ....uuuueirieiiit ittt iiteeie et eeeeeeieeeereeaeeeanaeanens 43
KIDIC] 10} of- Tola - WY1 1 (o1 - WU PN 46

3.1, Critérios de INCLUSA0 ...uuinuiet it ittt e e et e et e et eaeeeenaenaens 46

3.2, Critérios de EXCLUSA0 ..veuuiiirtiitiiitt it eiet et tet et eeeeeaneeeaneeanaeanns 47
4, InStrumento ULIZAd0 .. .uuveeeiiiiiiiiii et e e it reeeaeneeeeeseeennnnnas 47
T 2T oo 11 - W e [l - o (oL PN 50

Vi



lll Parte: Apresentacdo, analise e tratamento de dados........c.cccevviiniiiiinnniennnnnns 53

Capitulo V - Analise e tratamento dos dados........ccceeiieiiiiinniiiinriciinnccnnnncnns 55
PR 1 o T [ Tt Lo N 55
2. ANALISE dOS AAAOS .e'uvinneitiineet et ettt et eet et eee et eeneeeeaneaeeaneaeeanennes 55
3. Tratamento de dados.......viinniiiiiiiiiii i e e 55
RN Or-1 - Ta (=] g v Tot- Lo e - WA 1110 1 o - W PP PP 56
4.1. Caracterizacao das criancas com problemas motores.........cceeeevviiinnnnns 56
4.1.1. Caracterizacao da CrianCa A....ovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieereeiininneeeenns 56

4.1.2. Caracterizacao da crianCa B ......ovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieennn. 57

4.1.3. Caracterizac@o da crianCa C..vverriiiiiiieeieieiiiiiieeeeeeennnnnneeenns 58

4.1.4. Caracterizacdo dacrianCa D...cevviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeiiiieeeeenns 58

4.2. Caracterizacao das criancas sem condicao de deficiéncia ............c.......... 59
4.2.1. Caracterizacao da crianCa E ....oovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeennns 59

4.2.2. Caracterizacao dacrianCa F ....ovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeennns 59

4.2.3. Caracterizacao da crianCa G...eevveeiinnneeerreiiiiineeereeeennnnneeenns 60

4.2.4. Caracterizacdo dacrianCa H...ovvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeiiiieeeenns 60

5. ANalise dos RESULLAOS ...uevurinniitiittetiet et eet et et et e eeeeneeeneenneaneeneennens 60
5.1. Caracterizagao da @amOStra....c.c.ueeeeeeeriiineeeeeeeeenrnneeeeeeeeennnneeeeseeeanns 60

5.2. Questoes abertas do AUQEL ....veiuiiiiiiiiiiii ittt riieeeieeeennns 61

5.3, InStrumento AUQEL ....vunniiiii i i ettt it tieeerieeenneeenans 64
5.3.1. Analise da qualidade de vida das criancas..........cccevvvieninnennnnnn.. 65

5.3.1.1. Analise da qualidade de vida das criancas com problemas
00 o = 66
5.3.1.2. Analise da qualidade de vida das criancas sem condicao de
a1 T (=] Tk - VA 71
5.3.2. ANAlise POr dOMINIOS . .vuueiiteiie et eet et eeieeeineeeeeeaneeeeeanns 77
5.3.2.1. Analise dos diferentes dominios da qualidade de vida das
criancas com problemas Motores ......ovvviiiieiiiiiiiiiiieeeeenennnnnns 77
5.3.2.2. Analise dos diferentes dominios da qualidade de vida das
criancas sem condicao de deficiéncia.......cocevveiiiiiiiiiiiiiniiinnenn, 82
5.3.3. Analise dos diferentes dominios da qualidade de vida entre as
criancas com problemas motores e as criancas sem condicao de
o [< A Ta1 =]y Vol - T PP 87
5.3.4. Comparacao da qualidade de vida das criancas com problemas
motores com a qualidade de vida das criancas sem condicao de
a1 T (=] Tk - VA 90

6. DiSCUSSA0 AOS FESULLAAOS o'vvettietiietiit ittt ettt retesenesenesenesenesenesenssenesnnes 93

Vii



(or- 103140 | eIV IR 6o Tef {1 1Yo 1= S PP 97

LIPS 10T [ T Lo I P 97
2. Reposicao dos objectivos do trabalno ........c.c.vviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiie 97
R R @ Tl 13- Vo 1 98
F31o] 1 [o]={ Y i - W PPN 101
AN XS . etietiietiiereieeeeereeeseeeseseeesesssesesssssesssesssesssesssssssesssasssesssanssasssones 109
Y 1<) Tt 111
Y 1< (1 115
Y 1= (o JEC 7 119
Y 12 (o T S 123
Y15 (o T TP 133
FiVoT=14 T | (ol =T S PP 143
Yo T<] e | ol =2t I N 145
YT e | ol <3 A N 149

viii



indice de figuras

Figura 1 - Imagens representativas de estados emocionais. .........cceevvviinnnnnnnn. 48
Figura 2 - Grupo 1 - Soma das pontuacdes do AUQEI por questao. ..............cce..... 70
Figura 3 - Grupo 2 - Soma das pontuacdes do AUQEI por questao. ..............ee..... 76

Figura 4 - Itens com maiores percentagens de respostas “muito feliz” dos dois
o0 0T L Pt 90
Figura 5 - Itens com maiores percentagens de respostas “muito triste” dos dois

oL 0T 0T Pt 91

ix



indice de tabelas

Tabela 1 - Nimero de criancas por género e faixa etaria. .........ccovvvvviviiinnnnn... 61
Tabela 2 - Respostas dadas pelas criancas nas questoes abertas do AUQEI, a partir da
questao “Algumas vezes estas muito triste? Diz porqué.”. .......cceevviiriiiinennnnnn. 62
Tabela 3 - Respostas dadas pelas criancas nas questdes abertas do AUQEI, a partir da
questao “Algumas vezes estas triste? Diz porqué.”. .....cceevieiiiiiiiineriieeeieeeannnn. 63
Tabela 4 - Respostas dadas pelas criancas nas questoes abertas do AUQEI, a partir da
questao “Algumas vezes estas feliz? Diz porque.”. ....coivviiiiiiiiiiiiiiiieieieeeannnn. 63
Tabela 5 - Respostas dadas pelas criancas nas questdes abertas do AUQEI, a partir da
questao “Algumas vezes estas muito feliz? Diz porqué.”. .......ccvvvriiiveiinennnnnn. 64
Tabela 6 - Nimero de respostas aos qUESLIONANIiOS. .....evveevvreieieeeireeeieeenneennnns 65
Tabela 7 - Grupo 1 - Pontuacdes atribuidas a cada questao e respectivas somas. .. 66
Tabela 8 - Grupo 1 - Soma e média das pontuacdes obtidas em cada questdao do
00 68
Tabela 9 - Grupo 1 - Média individual das pontuacdes referentes as questdes do
AUQEIL por ordem deCresCente. ..oiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ittt eeeeeeeeeaeaaaaans 69
Tabela 10 - Grupo 2 - Pontuacodes atribuidas a cada questao e respectivas somas... 72
Tabela 11 - Grupo 2 - Soma e média das pontuacdes obtidas em cada questao do
0 74
Tabela 12 - Grupo 2 - Média individual das pontuacdes referentes as questdes do
AUQEIL, por ordem deCresCente. ..ooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ittt eeeeeeeeeeeeeaaaans 75

Tabela 13 - Nimero de respostas dadas pelas criancas do Grupo 1, para cada uma

Qa8 UESTOES. « e itiiiiiiiiittteiittteeeteteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesseseessessessssssssssssesasannns 78
Tabela 14 - Pontuacdes no dominio “autonomia” do Grupo 1. .......ccccvvvevnevnnenn.. 79
Tabela 15 - Pontuacdes no dominio “lazer” do Grupo 1. ...cccevvviviiiiiinennennnennn. 79
Tabela 16 - Pontuacdes no dominio “funcdes” do Grupo 1. .......cevvivinennennnnnn.. 80
Tabela 17 - Pontuacées no dominio “familia” do Grupo 1. ......ccevvvviiiinennnnnnnnn.. 80

Tabela 18 - Grupo 1 - Média por item e soma da média obtida em cada item do
Y UL0] 2 IR o Yo Tala o111 {1} Lo N 81

Tabela 19 - Niumero de respostas dadas pelas criancas do Grupo 2, para cada uma

QaS QUESTOES. . vveeettieiiitteeeteeeiieteeeeeeeaanaeeeeeeesnnnsneeeeeessnnnnnseseeessnnnnnnes 83
Tabela 20 - Pontuacdes no dominio “autonomia” do Grupo 2. .........ceeeevnvvnnenn.. 84
Tabela 21 - Pontuacées no dominio “lazer” do Grupo 2. .......cceeveiverinennennnnnnn. 85
Tabela 22 - Pontuacées no dominio “funcdes” do Grupo 2. .......ccevuvveennennnnnn.. 85
Tabela 23 - Pontuacées no dominio “familia” do Grupo 2. ........ccccevvvvieennennnnnn.. 85

Tabela 24 - Grupo 2 - Média por item e soma da média obtida em cada item do
Y010 = TR oo Tala o) 211 [} o YA 86

X



Tabela 25 - Média das pontuacdes obtidas em cada dominio, por grupo. Variacao
obtida e possivel, em cada Um dOS GrUPOS. .....ievvirireeeneeeieeeareeeieeeeneeeieeeaneens 88
Tabela 26 - Média e percentagem por dominios de QV, em cada um dos grupos. ....89
Tabela 27 - Média das pontuacdes obtidas em cada dominio, por grupo. Variacao
obtida e possivel, em cada Um dOS GrUPOS. ....ueiertiiieeiintiiieeieeeeieeeaeeaieeeanans 91

Tabela 28 - Pontuacdes de qualidade de vida dos dois Grupos. ...........cceevvennnnn. 92

Xi



Lista de abreviaturas

ARJ - Artrite Reumatdide Juvenil

AUQEI - Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé
CHAQ - Childhood Health Assessment Questionnaire
CHQ - Child Health Questionnaire

CHQ-PF50 - Child Health Questionnaire - 50 Items
DMD - Distrofia Muscular de Duchenne

EQV - Escala de Qualidade de Vida

EQVC - Escala de Qualidade de Vida da Crianca

EUA - Estados Unidos da América

G1 - Grupo 1

G2 - Grupo 2

NEE - Necessidades Educativas Especiais

OMS - Organizacao Mundial de Salde

ONU - Organizacao das Nacodes Unidas

PC - Paralisia Cerebral

PedsQL 4.0 - Pediatric Quality of Life Inventory

QV - Qualidade de vida

QVRS - Qualidade de vida relacionada a saude
WHOQOL - World Health Organization Quality of Life

Xii



QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM PROBLEMAS MOTORES - Estudo Comparativo

Introducao

O conceito de qualidade de vida foi inicialmente alvo de interesse por parte de
cientistas, fildsofos e politicos. Era um conceito que se falava com frequéncia, mas era
pouco percebido.

Ao longo dos tempos assistiu-se a uma evolucao do conceito de qualidade de
vida, que se apresenta cada vez mais complexo e avaliado em perspectivas
multidimensionais. Desde a década de 90, que existe um consenso relativamente a
“subjectividade e multidimensionalidade” (Seidl et al., 2004, p.582) deste conceito.

O interesse e a preocupacao por este conceito tém vindo a aumentar. No
contexto de pesquisa cientifica, a tentativa de definicdo de qualidade de vida tem-se
revelado uma tarefa dificil, que se depara com algumas dificuldades.

A qualidade de vida aproxima-se do grau de satisfacdo de uma pessoa
relativamente ao seu quotidiano, ou seja, esta relacionado com inUmeros factores
positivos da vida de um individuo. Existem varios factores que influenciam a qualidade
de vida, tais como o contexto cultural e social do individuo e o seu percurso de vida.

Este conceito geral inclui uma variedade maior de condicoes que podem afectar
a percepcao do individuo, os seus sentimentos e os comportamentos relacionados com a
sua actividade diaria, incluindo a sua condicao de saude. Embora este conceito seja de
extrema relevancia, existe uma falta de precisao conceptual, por ser um conceito
ambiguo e complexo.

Abordar a qualidade de vida de um individuo expressa uma tentativa de
identificacao de certas caracteristicas proprias da experiéncia humana, que segundo
Hinds (1990) e Rosenbaum et al. (1990) citado por Kuczynki (2002, p.12) é determinada
pela “sensacdao subjetiva de bem-estar”. Assim, a qualidade de vida é algo
eminentemente humano, que depende do entendimento que cada individuo possui de si
e dos outros, bem como do mundo que os rodeiam.

A qualidade de vida é um direito de todos, incluindo das criancas com problemas
motores. Assim, torna-se fundamental a avaliacao da qualidade de vida destas criancas.
Em Portugal o interesse pelas “criancas inadaptadas” teve inicio nos finais do Século
XIX. Desde esta altura muitos passos foram dados na tentativa de melhorar a sua
qualidade de vida.

Para as criancas com problemas motores, a escola pode representar um
importante meio de socializacao. Assim, quando as limitacdes resultantes da doenca
impedem que a crianca se desloque a escola, esta fica isolada e o convivio ocorre

apenas em familia.



Silvia Marta Garcia Costa

As criancas com problemas motores apresentam mais restricoes na realizacao da
maioria das actividades que as criancas sem qualquer tipo de deficiéncia. Deste modo,
surge o interesse em avaliar a qualidade de vida em criancas com problemas motores.

Ao nivel da salude, existem “alguns tratamentos que podem amenizar os
sintomas, melhorando a qualidade de vida” (Fonseca et al., 2007, p.115). Também ao
nivel da educacao, se podem adoptar estratégias com vista a melhorar a qualidade de
vida das criancas com problemas motores. Desta forma, a principal meta é a busca do
bem-estar e da qualidade de vida destas criancas.

Este estudo baseia-se num grupo de criancas com problemas motores e noutro
sem condicao de deficiéncia. Pretende-se analisar a qualidade das criancas de cada um
dos grupos (segundo a sua propria percepcao) e comparar.

O nosso problema € o seguinte: As criancas com problemas motores, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos os géneros, que frequentam as escolas
publicas da Zona do Pinhal, terdo a mesma qualidade de vida que as criancas sem
condicao de deficiéncia, que frequentam as mesmas escolas?

O instrumento utilizado neste estudo é o Autoquestionnaire Qualité de Vie
Enfant Imagé. Este instrumento permite avaliar a qualidade de vida das criancas, na
percepcao das mesmas. Ao dar as criancas a oportunidade de exprimir o estado
emocional que sente em diversas situacoes, estamos a dar-lhe possibilidade de relatar a
sua sensacao subjectiva de bem-estar e, assim, podemos avaliar a sua qualidade de
vida.

Este estudo encontra-se organizado em trés partes.

Na primeira parte encontra-se o enquadramento teorico, onde sao abordados os
aspectos historicos do termo qualidade de vida, a evolucdo do conceito de qualidade de
vida, o conceito de qualidade de vida, a qualidade de vida relacionada a saude, a
qualidade de vida em criancas, a qualidade de vida em criancas com problemas motores
e os instrumentos de avaliacao da qualidade de vida.

Na segunda parte apresentamos a planificacao e organizacao do trabalho pratico,
onde se incluem os objectivos e a metodologia do estudo.

Por fim, na terceira parte procedemos a analise e tratamento de dados,

caracterizacao da amostra, analise e discussao dos resultados e conclusoes.
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QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM PROBLEMAS MOTORES - Estudo Comparativo

Capitulo | - O conceito de qualidade de vida

1. Aspectos historicos do termo qualidade de vida

Os aspectos fundamentais que caracterizam o ser humano sao a procura de
condicoes que lhe permita ultrapassar as suas adversidades da vida e a necessidade de
vislumbrar novas condicoes que tornem o seu dia-a-dia mais agradavel. E por essas
razoes que, desde épocas remotas, o Homem procura incessantemente uma melhor
qualidade de vida (QV) (Moreira, 2006).

Para reflectirmos sobre QV devemos remeter-nos aos avancos tecnoldgicos
transpostos pela humanidade (Cardoso, 2010).

No periodo Neolitico (entre 12 mil e 4 mil a.C.), a vida humana foi revolucionada
com o dominio das técnicas adequadas a producdo do fogo. Verificou-se uma grande
evolucao da QV do ser humano, pois passaram a cozinhar os alimentos e a proteger-se
do frio e dos predadores (Andrade, 2009).

O periodo denominado de Proto-Histéria, marcado pela invencao da roda, em
4000 a.C., também contribuiu para uma melhoria da QV do ser humano, uma vez que
substituiu os antigos trenos por carros de duas e quatro rodas, facilitando nao so6 a sua
locomocao, mas também o transporte de cargas (Cardoso, 2010).

Desta forma, a QV esta directamente relacionada com os elementos subjectivos
(promotores do bem-estar) e com os elementos objectivos (bens materiais e servicos,
imprescindiveis para se obter e manter a dignidade humana) (Moreira, 2006).

Na polis da Grécia Antiga, a QV estava dependente da participacao politica,
sendo considerada uma condicao indispensavel. Bodstein (1997, citado por Souza, 2010)
recorda que o bem-estar humano nao dependia apenas de artefactos técnicos e de
descobertas naturais, pois estava fortemente relacionado com a participacao na vida
publica, liberdade e igualdade entre aqueles que eram designados de cidadaos. Deste
modo, “participar da vida publica adquiria nesse contexto um sentido preciso: uma
realizacao, uma conquista e, portanto, uma acdao que se projetava para além das
necessidades bioldogicas do homem” (Bodstein, 1997, citado por Souza, 2010, p.13).

Ao reflectirmos sobre os aspectos historicos mais pertinentes, fortalecemos a
ideia de que a QV é determinada por uma condicao historica e social. Se pensarmos
“sobre quais seriam os elementos indicadores de uma boa qualidade de vida a resposta
dada por determinada pessoa, vira impregnada por estes fatores socio-historicos, no

entanto nem sempre conscientes e explicitados” (Souza, 2010, p.14).
5



Silvia Marta Garcia Costa

Assim, para definir QV, é indispensavel compreender os aspectos historicos e
sociais. Segundo Schaff (1967, citado por Cardoso, 2010):

O homem nasce numa determinada sociedade, sob determinadas
condicdes sociais e inter-humanas que ele préprio nao escolhe; sao
elas o resultado da atividade de geracdes anteriores [e] a opinidao do
que é bom ou mau, do que é digno ou nao, quer dizer, o determinado
sistema de valores, é dado socialmente, igualmente como o
conhecimento do mundo, que é determinado pelo desenvolvimento
historico da sociedade. As condicdes sociais formam, com a ajuda da
consciéncia social vigente, o individuo humano, que nasce e se
desenvolve numa sociedade. (p.44)

Podemos afirmar que o individuo depende das condicoes que a sociedade lhe
promove, uma vez que é através da socializacao e da cultura que ele se desenvolve
como pessoa. E através da cultura que podemos analisar experiéncias, comportamentos
e valores que predominam numa sociedade, o que determina as suas condicdes
historicas, num determinado local e/ou num determinado periodo (Cardoso, 2010).

Chan U (2005) afirma que a QV foi objecto de estudo em diversas areas. Na
perspectiva deste autor:

Na filosofia, a QV é a referéncia para os conceitos do «bom» e ao
mesmo tempo, a defesa destes conceitos. Na psicologia, a QV explica
as causas da salde mental, do bem-estar subjectivo e o conceito do
desenvolvimento humano. Nas ciéncias sociais, a QV justifica como os
governos e os mercados podem contribuir para melhorar as qualidades
de vida social e popular. (p. 609)

2. Evolucao do conceito de qualidade de vida

Embora o tema QV esteja a ganhar cada vez mais terreno, continua a assumir-se
como um termo dificil de definir (Rocha et al., 2000).

Segundo Seidl & Zannon (2004), ha indicios de que o termo QV comecou a ser
utilizado na literatura, em estudos sobre a definicao e avaliacdo deste termo, na
década de 1930. Estas autoras referem que mais de 70% dos instrumentos que foram
encontrados num periodo de 70 anos, apareceram na literatura apenas a partir da
década de 1980.

Dantas et al. (2003) referem que a producao cientifica nacional, no que diz
respeito ao tema QV, aumentou a partir de 1999.

Apds a Segunda Guerra Mundial, a preocupacao evidenciada pela Organizacao das
Nacoes Unidas (ONU), relativamente as condicoes de vida dos paises membros, levou-a a

estudar as variaveis que interferiam nas mesmas. Por conseguinte, na década de 1950,
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surgiram estudos sobre a medicao de atributos humanos, designados por boa vida
(Carletti de Oliveira, 2006).

Nesta época, a “boa vida” era apenas um privilégio de quem tinha poder
aquisitivo, uma vez que o termo passou a ser utilizado para reflectir a QV em relacao
aos bens adquiridos (Anders, 2004).

Assim, a nocdo de “boa vida” era considerada sinénimo de crescimento
econdémico e a QV estava estreitamente relacionada com a conquista de bens materiais
(por exemplo, casa e carro). Para os criticos, esta concepcao era extremamente pobre,
uma vez que desconsiderava a vida humana e estava distante da nocao de que viver com
qualidade é um direito de todos os individuos (Scattolin, 2006b).

Mais tarde, o conceito de “boa vida” foi ampliado, com a finalidade de medir o
quanto uma sociedade se tinha desenvolvido economicamente, independentemente de a
riqueza estar ou nao bem distribuida (Carletti de Oliveira, 2006).

Deste modo, os indicadores econémicos tornaram-se instrumentos importantes
na medicao e comparacao da QV, entre cidades, regides, paises e culturas (Anders,
2004). Entendia-se que as populacbes dos paises com melhores indicadores econdémicos
usufruiam de uma melhor QV (Paschoal, 2000).

O Produto Interno Bruto (PIB) era relacionado com a boa vida. Esta relacao foi
criticada por varios cientistas sociais, que focam que essa riqueza medida pelo PIB nao
era distribuida equitativamente pela populacao (Rattner, 1977).

Em 1964, o presidente dos Estados Unidos da América (EUA), Lyndon Johnson,
utilizou pela primeira vez o termo QV em contexto politico, quando referiu num
discurso que o bem-estar da populacdo nao pode ser medido através do balanco
realizado pelos bancos, mas sim através da QV que é proporcionada aos individuos
(Fleck, 1999). A partir desta data, muitos programas de promocao da saude passaram a
dar uma crescente atencao a esse termo. Nos EUA, as primeiras revistas cientificas a
publicarem estudos sobre QV foram “Social Indicators Research”, em 1974, e
“Sociological Abstracts”, em 1979, as quais contribuiram claramente para a expansao
tedrica e metodoldgica deste conceito (Melo, 2005).

Nos anos que antecederam a década de 1960, a expressao QV surgiu nos debates
publicos em torno do meio ambiente e da deterioracao das condicoes de vida em meios
urbanos (Soares, 2007).

Gomez-Vela & Verdugo (2003, citado por Soares, 2007) relatam que, ao longo da
década de 1950 e no inicio da década de 1960, aumentou o interesse em conhecer o
bem-estar humano, bem como a preocupacao com as consequéncias da industrializacao.

Assim, surgiu a necessidade de medir o bem-estar mediante dados objectivos. Nas
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ciéncias sociais, desenvolveram-se indicadores sociais e estatisticos que possibilitaram a
medicao dos dados vinculados ao bem-estar social de uma populacao.

Ao longo dos anos, o conceito de “boa vida” continuou a ampliar-se. Para além
do crescimento econdmico, passou-se a ter em consideracao o desenvolvimento social (a
saude, a educacao, a moradia, o transporte, o lazer, o trabalho e o crescimento
individual) (Paschoal, 2000). Os indicadores também se ampliaram, passando a
considerar-se uma infinidade de indicadores, tais como: esperanca de vida, nivel de
escolaridade, mortalidade infantil, taxa de violéncia (suicidios, homicidios, acidentes),
saneamento basico, nivel de poluicao, condicoes de moradia e de trabalho, qualidade
do transporte, lazer... Varios paises estabeleceram politicas de bem-estar social,
designadas por Welfare State (Paschoal, 2000).

Apesar de todos os indicadores serem fundamentais para a avaliacao e
comparacao da QV entre paises, regides e cidades, ndao eram suficientes para medir a
QV de individuos, ja que podiam inserir-se de formas diversificadas na sociedade
(Carletti de Oliveira, 2006).

Na década de 1960, surgiu a ideia de que avaliar a QV em termos de crescimento
econdémico e de desenvolvimento social, apresentados por uma determinada sociedade,
nao era suficiente para medir a QV percebida, dado que nao permitia avaliar o quanto
as pessoas estavam satisfeitas ou insatisfeitas com a sua vida (Anders, 2004).

Assim, surgiu a preocupacao em avaliar a QV percebida pelo proéprio individuo,
de forma a poder considerar-se a sua satisfacao pessoal. “Passou-se a valorizar, entao, a
opiniao dos individuos. O dono da vida € quem deveria avaliar a qualidade de sua vida”
(Paschoal, 2000, p.21).

E nesta época que a Organizacdo Mundial de Salide (OMS) redefine o conceito de
saude, acrescentando-lhe “a nocao de bem estar fisico, emocional e social e inicia
discussoes sobre a possibilidade de mensurar o bem estar” (Scattolin, 2006a, p.1).

Para estudar a QV do individuo, é pertinente entender o significado dessa
expressao. Para isso, € fundamental decompor a expressaio em duas palavras:
“qualidade” e “vida” (Carletti de Oliveira, 2006).

Mora (1978) definiu “qualidade” baseando-se essencialmente nas definicoes de
Aristoteles, que a considerava uma caracteristica do ser. Desta forma, nao apresentava
conotacao valorativa, mas antes uma conotacdo descritiva dos fenémenos ou dos
objectos a que se referia. Para Aristoteles, as Unicas caracteristicas proprias da
qualidade sao a semelhanca e a diferenca. Considera, ainda, que qualidade pode ser,
por exemplo, um habito, uma disposicao, uma capacidade, ou a figura e a forma de uma

coisa.
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Segundo Prazeres (1996, citado por Carletti de Oliveira, 2006), o conceito de
“qualidade” indica o que caracteriza alguma coisa, 0 que torna uma coisa naquilo que
se considera, o que constitui o seu modo de ser, virtude, sinais valorativos ou
depreciativos.

Carletti de Oliveira (2006) menciona que varios filosofos se debrucaram sobre o
tema “qualidade”, destacando-se duas posicoes distintas. Por um lado, Francis Bacon
defendeu no seu livro Novum Organum, que se entende “qualidade” como sendo de dois
tipos descritivos, apesar de alguns o serem de forma mais visivel do que outros. Por
outro lado, Gassendi, Galileu, Hobbes e outros, propoem a existéncia de uma matéria
sem qualidades ou de uma matéria com propriedades puramente mecanicas (objectivas)
e de certas qualidades primarias e secundarias (subjectivas).

Quanto ao termo “vida”, este € definido no “Dicionario Completo de Lingua
Portuguesa” (2006, p.1512) como sendo o “estado de actividade de animais e plantas;
existéncia; espaco de tempo decorrido entre o nascimento e a morte; modo de viver;
profissao; emprego; conjunto de coisas necessarias a subsisténcia”.

Nordenfelt (1994) distingue vida completa de vida parcial. O mesmo autor indica
duas dimensdes para uma vida completa, relacionadas com o tempo (eventos vitais que
o individuo vivencia desde nascimento até a morte) e com a totalidade dos aspectos da
vida (soma de todos os aspectos da existéncia do individuo, num determinado momento
ou durante um determinado periodo). Como nao é possivel estudar a totalidade dos
aspectos da vida de um individuo, deve-se seleccionar alguns atributos relacionados a
vida, procurando que essa seleccao seja o melhor possivel.

De acordo com Paschoal (2000), devem ser considerados como principais
aspectos da vida: a soma total das experiéncias, as actividades realizadas na vida, as
realizacoes, os eventos e as circunstancias atribuidos ao individuo, sendo que uma vida
maxima contém todos estes elementos.

Na unidao das duas palavras, “qualidade” e “vida”, obtemos o termo “Qualidade
de Vida”. Ha indicios de que a primeira citacao deste termo foi feita por Pigou, em
1920, através da publicacdo do livro The Economics of Welfare, relacionado com
economia e bem-estar material (Wood-Dauphine, 1999, citado por Melo, 2005). Segundo
Carletti de Oliveira (2006), Pigou mencionava o apoio que o governo dava as classes
sociais menos favorecidas e discutia o impacto do mesmo na vida dos individuos e no
orcamento do Estado. “Nessa época, o termo nao teve repercussao e caiu no
esquecimento” (Carletti de Oliveira, 2006, p.8).

Mais tarde, o termo voltou a surgir com o intuito de criticar as politicas que
procuravam estimular o crescimento econémico sem limites, reflectindo-se na exaustao

dos recursos naturais e no aumento da poluicao do meio ambiente (Musschenga, 1997,
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citado por Scattolin, 2006b). Ordway (1953) e Osborn (1957) citado por Pascoal (2000,
p.66) referiam “os perigos da exaustao dos recursos nao-renovaveis e questionavam a
crenca no progresso tecnologico e econdémico”. Os efeitos assoladores deste
crescimento econémico colocariam em risco as condicoes que proporcionavam uma “boa
vida” para o futuro, ressurgindo a preocupacao com a QV (Carletti de Oliveira, 2006).

Segundo Musschenga (1994) citado por Paschoal (2000, p.66), “Ordway insistia na
necessidade de se reverem as idéias dominantes de «boa vida» e «valores». Se tais
idéias socobrassem, o fim da expansao industrial poderia ser o fim de nossa civilizacao”.

No final da década de 1950 e na década de 1960, Galbraith, um economista
norte-americano famoso, passou a utilizar o termo QV nos seus registos (Musschenga,
1994 citado por Paschoal, 2000).

Na década de 1960, as desigualdades sociais originaram movimentos sociais e
iniciativas politicas, com o intuito de melhorar a vida dos individuos, na procura de um
bem-estar para todos (Wood-Dauphinee, 1999 citado por Carletti de Oliveira, 2006).

Bowling (2001) refere também que o conceito se esta a estender para outras
areas. Assim, para além da politica, estende-se para as artes, o lazer, a salde, o
emprego, o transporte, a moradia, a conservacao e preservacao do meio ambiente e a
educacao.

Em pequenos passos, o termo QV foi-se incorporando as politicas sociais, com
outros termos, de significado semelhante. Musschenga (1997, citado por Scattolin,
2006b, pp.37-38) refere que “apds a Segunda Guerra Mundial, devido a influéncia da
ideologia do utilitarismo e do bem estar social, as politicas sociais passaram a ser
formuladas em termos de «felicidade», «bem-estar» e «qualidade de vida» ”.

Buarque (1993) considera que o conceito de QV é mais antigo, uma vez que pode
ter sido reconhecido antes de ter sido definido. Para Buarque (1993):

O primeiro gesto do que viria a ser o homem tinha por motivacao a
melhoria na qualidade de vida dele e dos demais de sua tribo. Apesar
disto, s6 muito recentemente o conceito surge, se consolida no
imaginario coletivo dos homens, e assume como definicao o uso de
técnicas. Durante séculos, a qualidade de vida estava em nao ser
ameacado pelos deuses, nem ser surpreendido pelas intempéries, e ter
forca para resistir aos inimigos, naturais ou humanos. A vida era a
rotina, a qualidade dela era nao quebrar a rotina. (p.157)

Simoes (2001, citado por Carletti de Oliveira, 2006) considera que, na Idade
Média, existiram dois aspectos distintos para o conceito de QV: o primeiro dizia respeito
aos senhores feudais e estava relacionado com a aquisicdo de bens materiais e de
terras, que se associava a uma boa QV; o outro referia-se aos vassalos, que
relacionavam a QV a ideia de obtencao de uma forca (o dom das coisas ou das pessoas).

Depois apareceu uma nova classe social, a burguesia, para quem o conceito de QV
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adquiriu um significado novo: embora também estivesse associado a aquisicao de bens
materiais, tinha como objectivo garantir prestigio social e obter regalias.

Dawsey (2001, citado por Carletti de Oliveira, 2006) salienta que o significado de
QV varia de acordo com o momento cultural, podendo mesmo contradizer-se. Este autor
refere trés conjuntos de formulacdes: evolucionista cultural, relativismo cultural e
estruturalismo francés.

No ponto de vista evolucionista cultural, o conceito de cultura baseia-se na
definicao de Tylor (1871, citado por Carletti de Oliveira, 2006), que a define como:

Cultura ou civilizacao, tomada em seu sentido etnografico mais amplo,
€ aquele todo complexo que inclui conhecimento, crenca, arte,
moralidade, lei, costume, e quaisquer outras capacidades ou habitos
adquiridos pelo homem como membro da sociedade. (p.11)

O grupo de pensadores do relativismo cultural baseia-se nas concepcoes de Franz
Boas (antropdlogo teuto-americano), que parte do termo “Kultur” (um modo de vida
caracteristica de um povo ou grupo social) e permite a coexisténcia de “culturas”
(Silveira, 1976, citado por Carletti de Oliveira, 2006).

Os pensadores do estruturalismo francés tém como referéncia Lévi-Strauss (1989,
citado por Carletti de Oliveira, 2006), que critica o evolucionismo cultural. Este autor
declara a existéncia de um falso evolucionismo, uma vez que nao é linear e afirma que
a “humanidade é rica de possibilidades imprevistas, que, ao aparecerem, sempre
deixarao os homens estupefatos; (...) é repleto de aventuras, rupturas e escandalos”
(Lévi-Strauss, 1989, citado por Carletti de Oliveira, 2006, p.12).

De acordo com Goémez-Vela & Verdugo (2003, citado por Soares, 2007), durante a
década de 1970 e inicio de 1980, o desenvolvimento e o aperfeicoamento dos
indicadores sociais provocaram uma diferenciacao entre estes e a QV. A expressao QV
comeca a assumir um caracter multidimensional, definindo-se como conceito integrador
que compreende todas as areas da vida, referenciando nao s6 as condicoes objectivas,
mas também os componentes subjectivos (Soares, 2007).

Para Minayo et al. (2000), os indicadores de natureza objectiva e subjectiva
expressam dimensdes de QV. Os indicadores de natureza objectiva reportam-se aos
aspectos globais da vida, tendo como referéncia a satisfacao das necessidades basicas e
das necessidades criadas pelo grau de desenvolvimento econdémico e social de
determinada sociedade. Estes indicadores avaliam diferentes itens, tais como:
emprego/desemprego, populacao abaixo da linha de pobreza, alimentacao, transporte,
qualidade do ar, etc.. Os indicadores de natureza subjectiva indicam o modo como os
individuos sentem ou pensam as suas vidas, ou ainda o0 modo como percebem o valor dos
componentes materiais, reconhecidos como base social da QV. Ja Moreira (2006)
salienta o facto das sondagens realizadas sobre a QV mostrarem que valores, tais como
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o amor, a liberdade, a solidariedade e a realizacao pessoal, fazem parte da concepcao
de QV.

Assim, apenas a partir da década de 1980 é que o conceito de QV ganha
efectivamente significados de natureza subjectiva, isto €, a QV torna-se fundamental,
também como algo percebido pelos individuos, abrangendo termos como bem-estar e
felicidade (Anders, 2004).

Abbdi-Simon et al. (2001, citado por Carletti de Oliveira, 2006, p.15), referem
que a multidimensionalidade do conceito de QV é encontrada na “Enciclopédia Médica
Cirlrgica”, onde QV é definida como “uma medida integrada pelo bem estar fisico,
mental e social percebido por uma pessoa ou grupo de pessoas e o grau de satisfacao e
gratificacao nos campos como a saude (...), a familia, o trabalho, a educacao, a auto-
estima e as relacdes com os demais”.

Nesta definicdo é eminente a influéncia do conceito de salde, preconizado pela
OMS em 1947, no que se refere ao bem-estar fisico, mental e social. Contudo, ja se
comeca a salientar a importancia das condicoes sociais, educacionais e ambientais,
ampliando, deste modo, os factores que influenciam a QV (Carletti de Oliveira, 2006).

No livro “Carta Urgente sobre Qualidade de Vida”, Roberto (1996, citado por
Carletti de Oliveira, 2006) aborda as diferentes implicacdes do conceito QV, procurando
entendé-lo profundamente:

E por isso que depor sobre a qualidade de vida é efetivamente algo
delicado porque, para uns, essa percepcao duma vida melhor esta
ligada a superacao da miséria, para outros a conquista de novos bens
ou poderes e, se calhar, para todos, a realidade do Amor nas suas
vidas. (pp.15-16)

A diversidade de conceitos e a falta de um consenso para definir QV, levou a
ONU, através da OMS, a accionar um grupo de trabalho que se dedicasse a procura de
uma proximidade conceitual. Assim, no final da década de 1980, reuniram-se
especialistas de diversas areas e diferentes contextos culturais, sociais, politicos e
econdémicos, com o objectivo de encontrar um conceito e elaborar um instrumento de
avaliacao da QV (Fleck, 1998, citado por Carletti de Oliveira, 2006).

Segundo Anders (2004) o “ termo QV foi introduzido na sociedade contemporanea
com um cunho politico-social, tendo suas origens nas ciéncias humanas e sociais, mas
voltado a busca de indicadores objetivos com intuito de apreender o significado de

bem-estar social” (p.41).
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3. Conceito de qualidade de vida

O conceito de QV é antigo, pois a discussao sobre bem-estar ou felicidade
“remonta a Platdao e Aristételes [...]. Apesar do termo «qualidade de vida» ser de
aparecimento recente na literatura pertinente, estabelecendo-se com frequéncia em
artigos a partir de meados de 1970, [os] seus antepassados remontam a filosofia de
Claude Helvétius (1715-1771)” (Kuczynski, 2002, p.38).

Assim, embora o interesse pelas pesquisas na area da QV exista desde os tempos
remotos, podemos considerar que sé agora se esta a tornar mais frequente (Soares,
2007).

Definir QV é uma tarefa ardua, uma vez que cada individuo tem a sensacao de
que ja sabe o significado desta expressao, ou, pelo menos, consegue sentir o que ela
exprime (Souza, 2010).

Segundo Barreire et al. (2003, p.56), na literatura cientifica verificam-se
incontaveis  “controvérsias tedricas e metodoldgicas”, nao sO6 devido a
multidimensionalidade e subjectividade do conceito QV, como também devido aos
inumeros factores que intervém na sua elaboracao como o objecto “de avaliacao ou de
pesquisa”.

Para Moller (1997, citado por Souza, 2010), a palavra “qualidade” nao se pode
descrever de forma clara e objectiva, pois € empregada com significados diversos.

A diversidade de significados, abrangidos pelo termo QV, deve-se, em parte, a
influéncia de trés caracteristicas fundamentais, que se podem associar ao conceito de
QV. A primeira caracteristica refere-se ao momento histérico, uma vez que,
dependendo do desenvolvimento econdmico, social e tecnologico de determinada
sociedade, que é diferente em cada periodo, se determinardao os padroes de QV dessa
sociedade. A segunda caracteristica esta relacionada com a cultura, pois os valores e
necessidades de cada sociedade dependem das suas crencas, tradicées e costumes. Por
altimo, a terceira caracteristica diz respeito as classes sociais, dado que a nocao de
bem-estar esta relacionada com a posicao social, sendo nitidamente verificado este
aspecto em sociedades com evidentes desigualdades e heterogeneidades, onde essa
nocao varia entre as camadas superiores e inferiores (Minayo et al., 2000).

QV “é uma nocao eminentemente humana e abrange muitos significados que
refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e coletividades. Tais
significados refletem o momento historico, a classe social e a cultura a que pertencem
os individuos” (Dantas et al., 2003, p.533). Esta compreende uma diversidade de

significados e mostra as experiéncias, os valores e os conhecimentos dos individuos. Esta
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directamente relacionada com o grau de satisfacdo dos individuos no que diz respeito a
sua vida familiar, amorosa, social e ambiental. Assim, cada sociedade tem o seu modelo
de conforto e bem-estar, que se integra na cultura, na salde e nas ideias que resultam
dos padroes de conforto e de tolerancia da mesma (Minayo et al., 2000).

Segundo Schalock et al. (2003, citado por Melo, 2005), o conceito de QV muda
bastante de um pais para outro, podendo variar, também, dentro do mesmo pais.

Eiser & Morse (2001, citado por Melo, 2005) comentam a complexidade da
realizacao de um estudo cientifico da QV, devido ao facto do termo ser usado, no dia-a-
dia, de diversas formas. Afirmam, por exemplo, que para uns QV pode significar
felicidade, e, para outros, pode significar bem-estar material. Outros, ainda, associam o
termo QV a relacionamentos familiares e amizades.

Segundo Albuquerque (2005), podemos entender a QV percebida como uma
dimensao subjectiva da mesma, uma vez que depende da apreciacao do individuo, no
que diz respeito a sua funcao fisica, social e psicologica, e € influenciada pelas
condicoes objectivas de saude fisica e das relacdes sociais.

De acordo com Campana (1997, citado por Souza, 2010), os que estudam a QV:
[...] no mundo capitalista, apesar da quantidade de investigacoes
realizadas, nunca estao completamente de acordo sobre o que de fato
esta qualidade de vida significa e como deve ser medida. Para a
maioria, contudo, o termo ‘qualidade’ supb6e a superacao de uma
limitada avaliacao quantitativa do desenvolvimento. (p.15)

Se considerarmos a impossibilidade de se definir QV unicamente por elementos
quantitativos e tivermos em conta a agregacao de elementos subjectivos a ela, ha a
salientar o facto de a QV estar relacionada com as condicdes sociais dos individuos
(Souza, 2010).

Skevington (2002, citado por Lucena, 2010) refere que a QV é construida
socialmente e esta relacionada com o significado dado pelo individuo aos aspectos da
sua vida. Um evento que ocorre do mesmo modo na vida de dois individuos, pode ter
repercussoes e efeitos distintos para cada um, uma vez que isso depende das suas
experiéncias anteriores. Assim, os individuos podem fazer interpretacoes diferentes ou
valorizar de formas distintas os eventos que acontecem nas suas vidas.

Desta forma, as condicoes sociais de cada individuo impdem diferentes
aspiracoes, percepcoes, projectos e sonhos, podendo o mesmo identificar factores de
QV diferentes (Souza, 2010).

Uma vez que o individuo esta inserido numa sociedade, é fundamental pensar em
todos os factores relacionados com a QV, para se poder promové-la. E necessario
conhecer os habitos, os valores, as crencas e as atitudes dos individuos pertencentes a

determinado segmento social, para se poder reflectir acerca da QV (Souza, 2010).
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Segundo Hoyos & Guerreiro (1985, citado por Souza, 2010):

[...] a qualidade de vida nos setores de classe alta e média na
sociedade possui caracteristicas e componentes diferentes da
qualidade de vida dos setores mais pobres, componentes basicos do
dia-a-dia tais como alimentacao, habitacdo, salde, podem ou nao ser
considerados quando se fala de qualidade de vida. (p.16)

0 individuo necessita de atravessar um processo de mudanca para melhorar a sua
QV. Por exemplo, o individuo podera procurar continuamente melhores condicoes de
vida, principalmente através de um estilo de vida mais saudavel. Essas mudancas sao,
ndo so6 a nivel individual, como também a nivel colectivo, sendo que a sua escolha
individual podera interferir a nivel colectivo (Souza, 2010).

E importante salientar que, apesar da existéncia de diferentes perspectivas do
termo QV, assiste-se, dentro dessas perspectivas, a uma difusao desse mesmo termo em
todo o mundo. No entanto, ainda ndo é possivel aceitar uma Unica definicdo, uma vez
que nao existe um consenso acerca do constructo QV (Albuquerque, 2005).

No entanto, ha alguma concordancia entre o grupo de especialistas em QV da
OMS, World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) Group, no que diz respeito a
algumas caracteristicas do conceito QV: multidimensionalidade, subjectividade e
presenca de dimensdes positivas (como por exemplo, a mobilidade) e negativas (como
por exemplo, a dor) (Guyatt & Cols, 2001, citado por Melo, 2005).

A OMS define QV como “a percepcao do individuo de sua posicao na vida, no
contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relacao aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes”. (WHOQOL Group, 1994, citado por
Fleck et al., 1999, p.20). Esta definicao serviu como ponto de partida para a construir
um instrumento que permitisse avaliar a QV (Canavarro, s/d).

A definicao de QV da OMS mostra a complexidade e a natureza multidimensional
da mesma, baseada em seis dominios: fisico, psicoldgico, nivel de independéncia,
relacées sociais, meio ambiente e espiritualidade/religiao/crencas pessoais, incluindo,
cada um deles, diversos sub-dominios (Fleck et al., 1999).

Desta forma, QV é “uma unidade de ideias representada pela tentativa de
nomear algumas caracteristicas da experiéncia humana, na perspectiva do proprio
individuo, por meio de sua percepcao subjetiva” (Soares, 2007, p.26), que, de acordo
com Assumpcao Jr. et al. (2000), tem como factor principal a sensacao de bem-estar.

O conceito de QV esta relacionado com caracteristicas humanas e com valores de
conotacao positiva, tais como éxito, felicidade, salde, riqueza e satisfacao de vida, que
indicam conceitos atribuidos a esséncia e aspectos essenciais da existéncia humana.
Segundo Schalock & Verdugo (2003, citado por Soares, 2007), o conceito de QV esta a

alastrar-se nos campos da educacao, cuidado com a salde, servicos sociais e familias, o
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que nos leva a reflectir sobre as politicas e praticas que modificam as vidas dos
individuos e as suas percepcoes de uma vida de qualidade.

Para Schalock & Verdugo (2003, citado por Melo, 2005), o termo QV resulta da
interaccao entre a pessoa e o ambiente, sofrendo influéncias antropologicas,
sociologicas e psicologicas. No entanto, para alguns autores, a QV pode ser interpretada
num sentido interno, como uma correlacao do temperamento ou da personalidade.
Estes aspectos sao considerados mais importantes para proporcionar uma sensacao de
bem-estar do que o apoio dado pela sociedade.

Schalock & Verdugo (2003, citado por Melo, 2005, p.37) “propéem o estudo da
QV com base em oito dominios ou dimensbes: bem-estar emocional, relacoes
interpessoais, bem-estar material, desenvolvimento pessoal, bem-estar fisico,
autodeterminacao, inclusao social e direitos”.

Schalock & Verdugo (2003, citado por Soares, 2007) propdéem, ainda, uma
perspectiva ecologica, de modo a descrever os diversos contextos do comportamento
humano, que podem ser classificados dentro de trés niveis do sistema: microssistema,
mesossistema e macrossistema. O microsistema inclui a familia, o lar e o local de
trabalho, que afectam a vida do individuo. O mesosistema abrange a comunidade, os
servicos e as organizacdes, que influenciam o funcionamento do microsistema. Por
altimo, o macrosistema esta relacionado com tendéncias sociopoliticas, sistemas
econdmicos e outros aspectos relacionados com a sociedade, que afectam os valores, as

crencas e o significado de palavras e conceitos.

4. Qualidade de Vida Relacionada a Saude

Proporcionar saude significa, nao so6 evitar doencas, mas também assegurar
meios e situacdes que permitam ampliar a capacidade de viver com um certo padrao de
bem-estar, mesmo perante as adversidades da vida (Anders, 2004).

Nos séculos XVIII e XIX, com o aparecimento da medicina social, as investigacoes
sobre QV comecaram a fazer parte das politicas publicas e dos movimentos sociais,
impulsionando uma relacao entre QV e salde (Minayo et al., 2000). Surgiram diversas
investigacbes que “comecaram a referendar esta tese e dar subsidios para politicas
publicas e movimentos sociais” (Minayo et al., 2000, p.9), havendo “indicios de que o
termo surgiu pela primeira vez na literatura médica, na década de 30” (Seidl & Zannon,
2004, p.581).

Contemporaneamente, a expressao “saude” ja ndo é utilizada como sinénimo de

“auséncia de doenca”, pois passou a relacionar-se com um estado positivo de bem-
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estar, que inclui o bem-estar fisico, psiquico e social. Deste modo, o conceito de QV
sobrepoe-se a presenca ou auséncia da doenca, podendo ser avaliado em individuos com
ou sem algum tipo de doenca (Minayo et al., 2000).

Para além do conceito de QV mais genérico, na area da salde evidencia-se,
também, o termo “qualidade de vida relacionada a salde” (QVRS). Este esta
directamente relacionado com a existéncia de problemas e intervencbes ao nivel da
saude e reporta-se ao impacto dos sintomas, das incapacidades ou das limitacdes, sobre
o funcionamento e a percepcao do bem-estar (Seidl & Zannon, 2004).

No ambito da salde, sob um ponto de vista mais amplo, o termo QV apoia-se na
compreensao das necessidades basicas do ser humano, materiais e espirituais, e foca-se
essencialmente no conceito de promocao de saude (Minayo et al., 2000).

Tal como o termo QV, o termo QVRS também apresenta multiplas definicoes.
Actualmente, a QVRS constitui um tema imprescindivel nas pesquisas relacionadas com
saude, dado que os seus resultados poderao ser utilizados na seleccao das modalidades
de tratamento passiveis de serem aplicadas, além de influenciarem na avaliacao da
relacao entre o custo e o beneficio do cuidado proporcionado (Fayers, 2000, citado por
Andrade, 2009).

A QVRS inclui “a avaliacdo dos sintomas fisicos, capacidade funcional e o
impacto psicossocial da doenca sobre a crianca e a familia” (Strand & Russel, 1997,
citado por Brasil et al., 2003, p.64).

A QVRS aumenta a sua complexidade, uma vez que o impacto da doenca na vida
de um individuo depende de diversos factores, que nem sempre se podem controlar. A
QVRS reporta-se “a saude e ao bem-estar do individuo nos dominios fisico, psicologico,
social e espiritual” (Rocha et al., 2008, p.293). Do mesmo modo, Shin & Johnson (1978,
citado por Assumpcao Jr. et al., 2000, p.2) referem que “a qualidade de vida consiste
na possessao dos recursos necessarios para a satisfacao das necessidades e desejos
individuais, participacao em atividades que permitem o desenvolvimento pessoal, a
auto-realizacdao e uma comparacao satisfatoria entre si mesmo e os outros”. Ribeiro
(2005, citado por Leal, 2008, p.4) refere-se a “um conjunto de aspectos de bem estar,
saude e seguranca fisica, mental e social, capacidade de desempenhar actividades com
seguranca e com maximo aproveitamento possivel”.

A QVRS apresenta uma grande importancia em criancas, uma vez que a sua
mensuracao (através de testes realizados clinicamente) se considera um indicador de
salde, que permite um aperfeicoamento das estratégias e a avaliacao dos servicos de
saude prestados. Também ¢é considerada essencial para identificar criancas com maiores
necessidades, que, devido as suas dificuldades financeiras, nao terao acesso a rapidez

de certas intervencoes (Varni et al., 2006, citado por Andrade, 2009).
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A doenca pode provocar um impacto psicolégico nas criancas, que podera ser
ainda maior quando se trata de uma doenca sem cura. Deste modo, a mensuracao da QV
€ importante para a avaliacao dos tipos de tratamento e da relacao entre o custo e os
beneficios que promove a crianca, promovendo uma adequada distribuicao dos recursos
e implementacao de programas de saude apropriados (Canini et al., 2004).

A QVRS pode ser considerada como sin6nimo do termo “estado de salde
percebido”. Este inclui trés dominios: fisico, psicologico e social. No dominio fisico
incluem-se os aspectos da capacidade funcional e da capacidade que o individuo possui
para desenvolver actividades fisicas. O dominio psicolégico comporta aspectos
relacionados com o bem-estar, a satisfacao, a auto-estima, a depressao e a ansiedade.
O dominio social esta relacionado com a interaccao social e familiar (Fayers & Machin,
2000, citado por Lucena, 2010).

“Na area da saude, o interesse pelo conceito QV é relativamente recente e
decorre, em parte, dos novos paradigmas que tém influenciado as politicas e as praticas
do setor nas ultimas décadas” (Seidl & Zannon, 2004, p.580). Desta forma, a saude e a
doenca representam processos relacionados com aspectos econdémicos, socioculturais,
experiéncia pessoal e estilos de vida. Com esta mudanca de paradigma, passou a
esperar-se uma melhoria da QV, tanto ao nivel das politicas publicas para o sector nos
campos da promocao da salde e da prevencao de doencas, como ao nivel das praticas
assistenciais (Seidl & Zannon, 2004).

A QVRS enquanto resultado de salde esta revestida de extrema importancia no
que concerne a pratica pediatrica, uma vez que a sua mensuracao se converteu num
indicador de salde fundamental em testes realizados clinicamente. A QVRS também é
considerada indispensavel na identificacao de criancas com mais necessidades (Varni et
al., 2006, citado por Lucena, 2010).
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Capitulo Il - Qualidade de vida em criancas

1. Qualidade de vida em criancas

Desde 1966, QV tornou-se uma categoria do Index medicus. Apesar disso, o
interesse pela QV em criancas so é significativo desde o inicio da década de 1980. De
um modo geral, a QV em criancas tem recebido menos atencao do que em adultos (Eiser
& Morse, 2001, citado por Melo, 2005).

Assim, os estudos acerca da QV em criancas sao bastante recentes, sendo a QV
definida como um conceito subjectivo e multidimensional, que compreende a
capacidade funcional e a interaccao psicossocial da crianca e da sua familia (Brasil et
al., 2003).

Saupe & Broca (2004) referem que avaliar a QV de uma crianca implica avaliar o
modo de vida dessa crianca e o contexto em que ela vive. Em geral, defende-se que QV
depende essencialmente da forma como a crianca percebe e avalia a sua propria vida.

Quando reflectimos sobre QV em criancas, associamos a palavras, como
“alegria”, “brincadeira”, “esperanca”, “beleza”, “saudavel”, “desenvolvimento”,
“futuro” e “vida” (Anders, 2004).

Verdugo & Sabeh (2002, citado por Soares, 2007) mencionam que a escassez de
trabalhos centrados na infancia é grande, e que geralmente se referem ao conceito de
forma superficial e avaliam apenas algumas das dimensdes ou indicadores de QV
(competéncia social, stress, competéncias cognitivas). A QV, encarada como conceito
holistico e multidimensional, e considerando a avaliacao do nivel de satisfacao ou bem-
estar da crianca, de acordo com a sua propria percepcao, s6 comecou a ser estudada
recentemente e de forma elementar, dada a precariedade dos modelos conceituais
estruturados e fundamentados (Sabeh et al., 2006, citado por Soares, 2007).

Os primeiros estudos que surgiram sobre QV em criancas foram na area da
oncologia. Assim, surgiu o interesse em avaliar o impacto do cancro na QV das criancas,
permitindo melhorar os recursos terapéuticos destinados a essas criancas. Embora, na
maioria dos casos, o incremento da QV seja uma importante meta, ainda é pouco
evidente a aplicacao de medidas de QV (Eiser et al., 2005, citado por Melo, 2005).

No que diz respeito a QV em criancas, “tem sido definida como um conceito
subjetivo e multidimensional, que inclui a capacidade funcional e a interacao

psicossocial da crianca e de sua familia” (Brasil et al., 2003, p.64). A QV em criancas
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pode ser comprometida por diversos factores, tais como: dor causada por enfermidade
ou tratamento, falta de energia para realizar as actividades diarias e medos em relacao
ao futuro (Clarke & Eiser, 2004, citado por Melo, 2005).

O significado de bem-estar, para criancas com condicao de deficiéncia, pode
designar “o quanto [0s] seus desejos se aproximam da realidade, refletindo [a] sua
prospeccao, influenciada por eventos cotidianos e de ordem crénica” (Hinds, 1990,
citado por Melo, 2005, p.38).

Para Kuczynski et al. (2003, citado por Melo, 2005), uma doenca crénica é
qualquer condicao patoldgica que perdure durante um periodo superior a trés meses por
ano ou que leve a hospitalizacao continua por, pelo menos, um més num ano.

As criancas com doencas cronicas, que necessitam de permutar entre a vida
escolar e os internamentos hospitalares, tém o constante desafio de conciliar esses dois
mundos em que esta inserido. Para além disso, necessita de explicar as outras criancas
os procedimentos médicos a que esta sujeito e manter a esperanca de ter uma vida
mais “normal”. Na maioria dos casos, nao € tido em consideracao o impacto emocional
na crianca, aquando o desenvolvimento de tecnologias e programas médicos (Neff &
Dale, 1990, citado por Melo, 2005).

Na perspectiva de Munist et al. (1998, citado por Andrade, 2009):

As particularidades biopsicossociais referentes ao processo de
crescimento, desenvolvimento pessoal (maturidade emocional e
intelectual) e insercao social, caracterizam o grupo das criancas e
adolescentes como de alta vulnerabilidade aos agravos sociais e
exigéncias do ambiente, abrangendo diferentes demandas como:
familia, grupo social e os sistemas de atencao (pedagdgico, salde,
assisténcia social, trabalho, lazer, esporte, outros) (p.17)

Para Barreire (2003, p.56), “durante cada fase do desenvolvimento da crianca,
qualquer condicao que ameace a integridade corporal ou a autoimagem sera percebida
de maneira diferente e demandara mecanismos de defesa e adaptativos especificos para
a faixa etaria”. De qualquer forma, a relacao entre a crianca e a familia deve constituir
0 centro das atencdes, em todas as etapas de desenvolvimento da crianca (Barreire,
2003).

Gaspar et al. (2006) elaboraram um estudo, através da aplicacao do questionario
Kidscreen a 3195 criancas e adolescentes portugueses. Com este estudo procuraram
uma maior compreensao da percepcao de QVRS, identificando as popula¢des de risco e
proporcionando programas de intervencao (a nivel individual, interpessoal e
comunitario), convenientemente contextualizados e avaliados.

Este estudo mostrou uma melhor percepcao da QVRS nas dimensoées

“sentimentos”, “familia, ambiente familiar e vizinhanca” e “provocacao”. Por outro
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lado, a dimensao “ambiente escolar e aprendizagem” foi relacionada a uma menor
percepcao da QVRS (Gaspar et al., 2006).

Na comparacao entre género masculino e feminino, registaram-se diferencas
significativas. As criancas do género masculino apresentaram valores médios superiores.
Apenas no item “ambiente escolar e aprendizagem” e nas dimensdes “questoes
economicas” e “amigos(as)” as diferencas entre os géneros nao foram significativas
(Andrade, 2009).

Na comparacao entre criancas e adolescentes, verifica-se que as criancas
apresentam valores mais elevados, excepto para o item “provocacao” (Andrade, 2009).

Relativamente a comparacao entre nacionalidades, verificou-se maior QV nos
participantes portugueses do que nos do Brasil ou de um pais africano, excepto nas
dimensdes “saude e atividade fisica”, “sobre si proprio” e “ambiente escolar e
aprendizagem”, nas quais as diferencas nao foram significativas (Andrade, 2009).

Desta forma, os pesquisadores sugeriram a inclusao de medidas de percepcao da
propria QV em criancas e adolescentes, sobretudo ao nivel da saude fisica, cultural,
envolvimento social, comportamentos de saude e processos psicossociais, dado que
estes factores influenciam a QV no contexto da salde (Lucena, 2010).

Eiser & Jenney (2007, citado por Lucena, 2010) referem que existem diferencas
entre o que é QV em criancas, no ponto de vista do adulto e no da prépria crianca.
Durante o seu desenvolvimento, as criancas e os adolescentes estdao inseridos num
contexto familiar, o qual influencia a sua QV (Jenney & Levitt, 2002, citado por Lucena,
2010). Segundo Kowal et al. (2002, citado por Andrade, 2009):

As particularidades da familia, da educacdo e do funcionamento
familiar estdao diretamente relacionadas com o bem-estar
socioemocional da crianca, principalmente, a sensibilidade e resposta
da mesma as suas proprias necessidades, além do investimento e
percepcao de competéncia por parte dos pais, substituindo
sentimentos de agressividade, hostilidade e comportamentos punitivos
e manipulativos. (p.18)
O estado de ansiedade e depressao também influenciam o bem-estar da crianca
e do adolescente. As criancas ansiosas mostram maior preocupacao com o futuro, com
as reaccoes dos outros e com o seu proprio bem-estar. As criancas deprimidas
apresentam significativamente menor satisfacado com elas proprias (ou seja, uma
perspectiva mais negativa de si mesmas) e maiores problemas em relacao a perda de
interesse e a motivacao (Lonigan et al., 1994, citado por Lucena, 2010).
Os instrumentos que se propoem a avaliar a QV, seja em adultos ou em criancas,
necessitam de atender aos critérios de confiabilidade e validade. E pertinente conhecer

se uma medida é confiavel e valida, ou seja, se permite responder de forma similar em
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diferentes situacoes e se mensura QV mais do que qualquer outro constructo (Eiser &
Morse, 2001, citado por Melo, 2005).

Para avaliar a confiabilidade podem utilizar-se testes de consisténcia interna,
teste-reteste e confiabilidade inter-examinador (Melo, 2005).

A consisténcia interna estabelece se os itens de um dominio avaliam a mesma
dimensao e, geralmente, é medida recorrendo ao coeficiente alfa de Cronbach (Melo,
2005).

A confiabilidade teste-reteste é determinada quando individuos completam uma
medida em duas ocasides distintas e as pontuacdes das duas situacdes se correlacionam
entre si. E importante “considerar que uma baixa confiabilidade teste-reteste pode
refletir uma mudanca real entre individuos e nao indicar que a medida tem pobre
confiabilidade, pois a QV é sensivel a mudancas ao longo do tempo” (Eiser & Morse,
2001, citado por Melo, 2005, pp.40-41).

A confiabilidade inter-examinador refere-se a consisténcia de um instrumento
quando este é utilizado por diferentes entrevistadores e é usualmente medida através
da estatistica de Kappa. Com a finalidade de minimizar a probabilidade de uma
mudanca real na vida do individuo, o tempo entre as duas medidas deve ser o minimo
possivel (Eiser & Morse, 2001, citado por Melo, 2005).

A auséncia de uma medida considerada padrao-ouro, leva a que seja um desafio
estabelecer validade nos instrumentos de avaliacao de QV (Melo, 2005).

“A validade de constructo refere-se ao elo entre os conceitos supostamente
captados pelo instrumento que se deseja avaliar e outros conceitos relacionados ao
constructo em estudo, segundo hipoteses pré-estabelecidas” (Eiser & Morse, 2001,
citado por Melo, 2005, p.42). Uma maneira de avaliar a validade de constructo é através
da analise fatorial, que se obtém a partir de métodos estatisticos. No entanto, em
grande parte dos casos, as pequenas amostras nao possibilitam o seu uso, recorrendo-se
a analise através de experts (Eiser & Morse, 2001, citado por Melo, 2005).

Depois de escolher um instrumento confiavel para utilizar na pesquisa,
deparamo-nos ainda com outro grande desafio, que consiste em descobrir qual é a
melhor forma de avaliar a QV em criancas. Assim, levanta-se a questao se a melhor
forma sera através das proprias criancas, dos seus pais ou de ambos. Este aspecto tem
suscitado algum interesse, tendo surgido algumas pesquisas neste sentido (Melo, 2005).

Para Prebianchi (2003), existem trés formas distintas de recolher dados para
medir a QV: utilizar exclusivamente o relato dos individuos, utilizar apenas os relatos
das pessoas proximas ou utilizar medidas que combinem as duas formas de obtencao dos

dados. Nas criancas, principalmente nas de idades mais baixas ou com condicao de
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deficiéncia (mental ou motora), € mais comum a avaliacao da QV da crianca a partir de
relatos de pessoas proximas dela.

As medidas de QV podem ser avaliadas através de questionarios e entrevistas
com as criancas e pais, sendo importante o desenvolvimento de pesquisas que
determinem a relacao entre a avaliacdo da crianca e dos pais, tendo-se em
consideracao variaveis como o género, a idade e as condicoes de salde (Eiser, 2005,
citado por Vasconcelos, 2009).

Se forem utilizados questionarios adequados a idade e ao nivel cognitivo em que
as criancas se encontram, estas sao capazes de relatar o seu bem-estar e a sua
capacidade funcional. Em algumas situacées pode haver impedimento a aplicabilidade
de algumas medidas de avaliacao, por exemplo, em criancas com idade muito baixa,
que apresentem dificuldades na leitura e na escrita. Para ultrapassar estas situacoes,
alguns autores desenvolveram questionarios que sao destinados a diferentes grupos de
idades e que desenvolvem outras estratégias e métodos, tais como: diferentes
categorias de resposta e utilizacao de figuras ou pictogramas (Eiser et al., 2007, citado
por Lucena, 2010).

Eiser (2001, citado por Melo, 2005) declara que existe diferenca entre a QV em
criancas, na visao de um adulto e na visao da propria crianca. Por outro lado, Duffy et
al. (1993, citado por Melo, 2005) referiram que existe um bom nivel de concordancia
entre as criancas e os seus pais no que diz respeito a avaliacao de varios de aspectos,
tais como, funcionamento fisico, psicossocial e sintomas gerais, que afectam
directamente a QV em criancas com artrite crénica.

Pode ser pertinente perceber a propria percepcao da crianca sobre a doenca ou
o problema que possui, bem como interpretar a forma como esta afecta a sua vida no
quotidiano. Em criancas com problemas de caracter permanente, torna-se pertinente
determinar se o tratamento leva a crianca a sentir-se melhor. No entanto, a medicao da
sensacao de bem-estar em criancas continua a ser um desafio (Eiser & Morse, 2001,
citado por Melo, 2005). Ainda que seja desejavel a obtencao de dados sobre a QV na
percepcao da propria crianca, admite-se que existem muitas situacdes em que nao é
possivel fazé-lo (por exemplo, em criancas com deficiéncia mental severa ou profunda,
a pouca idade das criancas, ou nos casos em que nao existe comunicacao efectiva)
(Melo, 2005).

O recurso aos pais para a avaliacao da QV em criancas surge pelo facto de se
considerar que a crianca pode nao ser um respondente confiavel, o que pode dever-se,
por exemplo, a falta de habilidade linguistica e cognitiva para entender e responder aos

questionarios (Eiser & Morse, 2001, citado por Melo, 2005).
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Eiser & Morse (2001, citado por Melo, 2005) referem que, dependendo da forma
como sao questionadas, as criancas poderao ser capazes de expressar emocoes. E
reforcada a importancia da utilizacao de figuras para ajudar a entender as opcoes de
resposta. No que diz respeito a avaliacao da dor, sao frequentemente utilizadas faces
com expressao neutra, com sorriso ou de raiva. Estas também sao usadas para medir a
QV de criancas com asma. A utilizacao das figuras compreende diversas vantagens,
como o aumento do interesse da crianca e um melhor entendimento por parte desta,
mantendo a sua atencdo. Estas vantagens serdao um contributo para a obtencao de
respostas mais significativas (Eiser & Morse, 2001, citado por Melo, 2005).

E fundamental que as medidas de QV sejam avaliadas através das criancas e
também através de outros individuos, sendo importante desenvolver pesquisas para
determinar a relacao entre a avaliacao da crianca e as outras avaliacdes, tendo em
consideracao o género, a idade e a condicao de saude (Eiser & Morse, 2001, citado por
Melo, 2005).

Ainda segundo os mesmos autores, a concordancia entre pais e filhos tem sido
muitas vezes considerada pela determinacao do coeficiente de correlacao momento-
produto de Pearson. Para estas autoras, existe uma boa concordancia (acima de 0,50)
entre pais e filhos nos dominios que englobam actividade fisica, funcdo e sintomas.
Porém, referem que existe uma pobre concordancia (menor que 0,30) para os dominios
que englobam questdes sociais € emocionais.

Para Varni et al. (2005, citado por Melo, 2005) as criancas com Paralisia Cerebral
(PC) sao capazes de expressar as suas opinides sobre QVRS. Verificaram que criancas
com PC tém pontuacdes mais baixas de QVRS em comparacao com criancas saudaveis da
mesma faixa etaria e, também, que criancas com tetraplegia tém significativamente
pontuacdes mais baixas que criancas com diplegia e hemiplegia, nao sé6 no dominio
fisico, mas também emocional, social e de funcionamento escolar.

O nivel de concordancia entre pais e filhos sobre QV varia de acordo com o
dominio a ser estudado. Uma maior concordancia tem sido apresentada para as questoes
relacionadas a limitacdes funcionais do que para itens relacionados com aspectos
emocionais e bem-estar social. “Estas discrepancias podem refletir diferencas reais de
perspectivas, assim como uma falta de insight dos pais sobre a vida das criancas” (Neff
& Dale, 1990, citado por Melo, 2005).

O estudo realizado por Lecoq et al. (2000, citado por Melo, 2005) permitiu
avaliar as propriedades psicométricas de um instrumento para mensuracao da QV em
criancas com asma, no ponto de vista dos pais e das proprias criancas. O instrumento
que era dirigido aos pais apresentou maior capacidade para detectar alteracées na QV

ao longo do tempo para a maior parte das dimensoes. Melo (2005) refere que esses
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dados mostram a importancia de verificar as propriedades psicométricas dos
instrumentos utilizados, antes de considerar que existe concordancia entre pais e filhos.

E previsivel que os pais possuam um conhecimento limitado sobre os seus filhos,
nomeadamente no que diz respeito a relacionamentos fora da familia, actividades
desenvolvidas fora de casa e sentimentos que a criancas apresentam. Desta forma,
constata-se a existéncia de um nivel de concordancia inferior para itens em que os pais
e os filhos tém acesso a informacdes diferentes (como por exemplo, interaccao entre
pares) e para itens mais abstractos (como por exemplo, emocodes) (Jokovic et al., 2004,
citado por Melo, 2005).

Alguns estudos tém mostrado que os profissionais de salde consideram mais
negativo o impacto da mielomeningocele na salde de criancas, do que as proprias
criancas ou os seus pais (Rasmusson et al., 1993, citado por Melo, 2005). Deste modo, os
instrumentos para avaliar a QV nao devem ser destinados apenas a profissionais de
saude, pois é importante ter-se em consideracao a opiniao das criancas e dos seus pais
(Parkin et al., 1997, citado por Melo, 2005).

Em estudos realizados com adultos, aponta-se para as habilidades limitadas dos
médicos na avaliacdo da QV, uma vez que, muitas vezes, estes subestimam a
intensidade da dor, os niveis de ansiedade e a depressao (Eiser & Morse, 2001, citado
por Melo, 2005).

As consequéncias da doenca sao mais negativas no ponto de vista dos pais, do
que no ponto de vista das proprias criancas. Isto foi comprovado num estudo com
criancas com Artrite Juvenil, no qual as suas maes referiram que existia um maior
comprometimento pela doenca em relacdo a auto-estima e a competéncia,
relativamente ao referido pelas préprias criancas (Ennett et al., 2001, citado por Melo,
2005).

Jokovic et al. (2004, citado por Melo, 2005) procuraram verificar o quanto os pais
de criancas com problemas orais conhecem os seus filhos. Antes da construcao do
questionario, os autores realizaram entrevistas aos pais, de forma a averiguar quais os
itens necessarios para avaliar a QV relacionada a saude oral. Os autores verificaram
que, sempre que havia a possibilidade dos pais responderem “eu nao sei”, tal se
verificava em algum item. Nesta pesquisa, quase metade dos pais responderam “eu nao
sei” em pelo menos um dos 37 itens do questionario e 25% responderam em trés ou mais
itens. Os autores afirmam que, mesmo quando € dada a opcao de responder “eu nao
sei”, as respostas dos pais podem diferir das respostas dadas pelas criancas. Embora os
pais refiram que possuem conhecimento quanto a experiéncia da crianca relativamente
a doenca, as suas respostas podem reflectir a verdade tal como ela é percebida, nao

sendo necessariamente idéntica a da crianca.
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Prevé-se que a concordancia entre pais e filhos aumente com a idade da crianca,
principalmente quando melhora a linguagem, pois consegue expressar aos pais as suas
experiéncias e emocoes, com mais facilidade. As criancas mais velhas (10-11 anos), com
menor pontuacao relativamente a emocoes positivas, concordaram menos com 0s seus
pais do que as criancas mais novas (8-9 anos). Além disso, diz-se que existe uma maior
concordancia entre pais e criancas doentes, do que entre pais e criancas saudaveis, uma
vez que no primeiro caso é maior a dependéncia que existe entre pais e filhos (Eiser &
Morse, 2001, citado por Melo, 2005).

Segundo Varni et al. (2001, citado por Melo, 2005) as criancas a partir dos 5 anos
de idade podem ser consideradas respondentes confiaveis. Bjornson & Mclaughlin (2001,
citado por Melo, 2005) reforcam essa ideia, quando referem que as criancas com
incapacidade, a partir dos 5 anos de idade, podem contribuir para avaliar a sua
incapacidade e sao respondentes competentes. As mesmas autoras ressaltam que a
concordancia entre pais e filhos é influenciada pela idade, constatando-se maior
concordancia entre pais e filhos na infancia do que na adolescéncia.

Sabeh et al. (2006, citado por Soares, 2007) procuraram identificar as dimensoes
da QV relevantes para as criancas, na Argentina e Espanha. Através de um estudo do
tipo qualitativo, com uma amostra de 199 criancas, com idades entre os 8 e 0s 12 anos,
puderam identificar as seguintes dimensodes: ocio e actividades recreativas, rendimento,
relacdes interpessoais, bem-estar fisico e emocional, bem-estar colectivo e valores e
bem-estar material.

Uma proposta de conceituacao de QV na infancia, que tem em consideracao o
estudo antes descrito, define-a como a percepcao subjectiva apresentada pela crianca,
juntamente com aspectos objectivos referentes a cinco dominios, a saber: bem-estar
emocional, bem-estar fisico, relacbes interpessoais, desenvolvimento pessoal e
actividades e bem-estar material (Sabeh et al., 2006, citado por Soares, 2007).

O bem-estar emocional compreende os estados emocionais (afecto positivo ou
negativo) experimentados pela crianca (tais como: a alegria, a tristeza, o nervosismo, o
humor e a preocupacao); a percepcao global de satisfacao com a vida; a visao de futuro
(como a crianca acredita que sera a sua vida adulta) e a auto-estima/auto-conceito
(como a crianca se vé e se valoriza a si mesma e como cré que, em geral, a véem os
outros) (Sabeh et al., 2006, citado por Soares, 2007).

No bem-estar fisico inclui-se o estado de saude fisica da crianca (sono, doencas,
sintomas e sinais fisicos, energia, nivel de nutricao e desenvolvimento fisico) e o acesso
e consequente satisfacdo com a assisténcia sanitaria (Sabeh et al., 2006, citado por
Soares, 2007).
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Nas relacdes interpessoais inserem-se a frequéncia, qualidade e satisfacao com
os afectos, interaccao (positiva ou negativa), comunicacao e aceitacao entre os
elementos da familia; estilo educativo e de criacao dos pais (tais como: prémios,
castigos e abandono); frequéncia, qualidade e satisfacao com as relacoes de amizade e
companheirismo no meio escolar e extra-escolar, e satisfacao e qualidade nas relacoes
com os professores, percepcao, por parte da crianca, de apoios, reforcos, castigos,
expectativas e imagem que os professores tém delas (Sabeh et al., 2006, citado por
Soares, 2007).

O desenvolvimento pessoal e actividades referem-se ao grau de desempenho,
progresso, resultados e satisfacao pessoal com as actividades escolares de
aprendizagem; percepcao que tem a crianca das suas habilidades cognitivas e das
oportunidades que tem para desenvolvé-las; frequéncia e oportunidade de experiéncias
nos tempos livres (como jogos e brincadeiras, desportos, actividades fisicas, televisao,
videos) e autodeterminacao (possibilidade de eleger e tomar decisdes) (Sabeh et al.,
2006, citado por Soares, 2007).

Por fim, o bem-estar material diz respeito as posses materiais da crianca e da
sua familia (presentes que recebe, roupa, brinquedos, objectos); caracteristicas fisicas
dos ambientes em que se desenvolve (qualidade e conforto do lar e da escola) e nivel
socio-econdomico da familia (Sabeh et al., 2006, citado por Soares, 2007).

Podemos verificar que, para as criancas e os adolescentes, o bem-estar esta
associado aos desejos, e estes aproximam-se da realidade, reflectindo a sua
prospeccao. Assim, é curioso observar a diferenca entre o que € QV em criancas, sob o
ponto de vista de um adulto e na visao da propria crianca (Assumpcao Jr. et al., 2000).
Este facto tem despertado um interesse crescente por ouvir a opinidao da propria
crianca, privilegiando-a e fortalecendo-a como participante (Sabeh et al., 2006, citado
por Soares, 2007).

Os estudos realizados sobre QV em criancas de idade escolar sao ainda muito
escassos e estdo em fase inicial. Dantas et al. (2003) analisaram a producao cientifica
sobre QV, de universidades puUblicas, do estado de Sao Paulo (Brasil), nas quais se
realizaram um elevado nimero de investigacdes. Esse estudo foi do tipo exploratorio e
descritivo e os dados foram recolhidos em bibliotecas virtuais das universidades
escolhidas. Foram analisados 53 estudos, verificando-se que apenas um analisou a QV de
criancas e estava especificamente relacionado com a saude.

Ferreira (2005) e Fialho (2006) desenvolveram estudos sobre a QV em criancas e
a promoc¢ao da salde em contexto escolar, no ponto de vista das proprias criancas,

permitindo que elas procedessem a sua autoavaliacao.
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A pesquisa de Ferreira (2005) pretendia compreender a forma como as criancas
de uma escola publica de Fortaleza (Brasil) percebem a QV, quais os factores que elas
consideram necessarios e qual a ordem de importancia dos mesmos. Esta pesquisa
incluiu 60 alunos, com idades compreendidas entre os 4 e os 6 anos de idade. A recolha
de dados foi realizada através de técnicas projectivas (como desenhos e figuras) e o
questionario AUQEI. Com base nas categorias de QV propostas por Sabeh et al. (2002,
citado por Soares, 2007), realizou-se uma triangulacao metodoldgica entre os resultados
obtidos nas trés fases do estudo. Deste modo, verificou-se que, por ordem de
importancia, as criancas envolvidas no estudo se preocupam com o “brincar” (categoria
de 6cio e actividades recreativas), com a “afectividade dos pais” (relacoes
interpessoais) e com a “moradia” (bem-estar material).

Ja o estudo de Fialho (2006) teve como objectivo avaliar a QV infantil no
contexto da escola puUblica e privada, destacando-se as dimensdes mais importantes de
QV no ponto de vista da crianca e a relacao entre a QV e o rendimento escolar que a
crianca apresenta. Este estudo incluiu 90 criancas (47 do género masculino e 43 do
género feminino), com idades compreendidas entre os oito e os onze anos. A recolha de
dados foi realizada através do questionario “Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant
Imagé” (AUQEI), com uma nota de corte de 48. Verificou-se se que, em geral, a QV das
criancas foi satisfatoria, apresentando-se uma pontuacao média final de 51,17. As
categorias relacionadas com a felicidade foram: a familia, o acesso a bens materiais e o
lazer. Por outro lado, as categorias referentes a infelicidade foram: as brigas, a
auséncia da familia e a morte/doenca. As dimensdes que as criancas envolvidas no
estudo consideraram mais relevantes foram: o rendimento (72,2%), o bem-estar fisico e
emocional (67,0%), as relacoes interpessoais (61,5%), o bem-estar colectivo e valores
(54,4%), as actividades recreativas (52,0%) e o bem-estar material (42,8%). Nao ocorreu
correlacao entre o rendimento escolar e a QV.

Podemos verificar que, ao longo dos tempos, tem vindo a crescer o niumero de
pesquisas sobre QV em criancas tendo em conta a sua propria perspectiva (Melo, 2005).

Na perspectiva de Lawford & Eiser (2001, citado por Melo, 2005), um dos
factores cruciais para a QV de individuos com doencas crénicas é a resiliéncia. Para
estes autores, trata-se de um conceito que pode ser definido como um processo
dinamico que envolve uma adaptacao positiva dentro de um contexto de significativa
adversidade. Por exemplo, num estudo com maes esquizofrénicas, embora as criancas
estivessem expostas a adversidade, muitas delas mostraram uma adaptacao positiva.

Ainda segundo os mesmos autores, a resiliéncia pode ser dividida em dois tipos:

resiliéncia como resisténcia ao stress e resiliéncia como recuperacao de um trauma. As
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criancas que apresentam resiliéncia sao consideradas activas, afectuosas e de boa
indole.

Desde a introducao do termo QV na area da saude, aumentou o numero de
pesquisas nos diferentes contextos, bem como o nimero de instrumentos desenvolvidos
para esse fim, sobretudo a partir de 1980. A maior parte desses instrumentos surgiram
nos EUA e na Inglaterra, no entanto, sdo utilizados em diversos paises (Fleck et al.,
1999).

Os estudos publicados sobre a QVRS em paises nao industrializados sao muito
escassos. O conceito QVRS inclui o impacto da incapacidade fisica causada pela doenca
no desempenho escolar, na vida social e nas varias actividades, dentro e fora do
contexto familiar, ampliando a dimensao do impacto da doenca sobre a crianca e a sua
familia (Brasil et al., 2003).

2. Qualidade de vida em criangcas com problemas motores

O conceito Necessidades Educativas Especiais (NEE) comecou a ser difundido em
1978, a partir da sua adop¢cao no Warnock Report, no Reino Unido, onde se declara que
a finalidade de educacao é igual para todos e que todos tém direito a ela. No entanto,
sO em 1994 é que este conceito foi adoptado na Declaracao de Salamanca e redefinido
como abrangendo todas as criancas ou jovens, cujas necessidades se relacionam nao
apenas com as deficiéncias, mas também com criancas sobredotadas, de minorias
étnicas ou culturais e de areas ou grupos desfavorecidos ou marginais com dificuldades
educacionais (UNESCO, 1994).

Segundo Bairrao et al. (1998), o conceito de NEE compreende todos os alunos
que apresentam dificuldades ou incapacidades que se reflectem numa ou mais areas de
aprendizagem e que, por isso, exigem recursos ou adaptacdes especiais no processo de
ensino/aprendizagem.

De acordo com Correia (1993), o conceito de NEE, reporta-se as criancas e aos
adolescentes que possuem problemas fisicos, intelectuais, sensoriais, emocionais e com
dificuldade de aprendizagem, derivadas de factores fisicos ou ambientais. Para este
autor, o conceito de NEE abrange criancas e adolescentes com aprendizagem atipico, ou
seja, criancas que nao acompanham o curriculo normal, sendo necessario proceder a
adaptacoes curriculares de acordo com a problematica da crianca ou do adolescente.
Deste modo, todas as criancas tém direito a um programa de educacao publica gratuito,

independentemente dos problemas que possuem.
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Um aluno tem NEE quando a sua deficiéncia ou a sua incapacidade fisica ou
psicologica nao lhe permite atingir, da mesma forma que os outros, aquilo que lhes é
ensinado normalmente na escola. Estes alunos necessitam de um complemento
educativo adicional e diferente, com o objectivo de promover o seu desenvolvimento e
a sua aprendizagem (Correia, 1999). Segundo Brenan (1988, citado por Correia, 1999,
p.48) “ha uma necessidade educativa especial quando um problema (fisico, sensorial,
intelectual, emocional, social ou qualquer combinacdo destas problematicas) afecta a
aprendizagem”.

Nos alunos com NEE, incluem-se criancas e jovens que possuem problemas
motores. A deficiéncia motora “traduz-se numa limitacao crénica ou duradoura da
mobilidade, com implicacdes significativas na independéncia e autonomia do individuo”
(Ferreira, 2007).

Segundo Rodrigues (1998) a deficiéncia motora caracteriza-se pela perda de
capacidades, resultante de uma lesao congénita ou adquirida. As criancas e jovens com
problemas motores, apresentam limitacdes no funcionamento do sistema &sseo-
articular, muscular ou nervoso, que afectam directamente a postura ou o movimento.
Dependendo do grau da deficiéncia, apresentam limitacdes nas actividades que podem
realizar. Ja na perspectiva de Ferreira (2007), a localizacdo da lesao origina diferentes
patologias. Assim:

Se a lesao afectar o sistema nervoso central, centros reguladores
(cérebro, cerebelo, tronco cerebral) as patologias serao paralisia
cerebral, traumatismos cranio-encefalicos, acidente vascular cerebral.
Se a lesao afectar a espinal medula entao as patologias serao espinha
bifida e traumatismo vértebro-medular. Se a lesao afectar o musculo,
nervo efector as patologias serdao distrofias musculares progressivas.

(p.-13)
Ainda segundo a mesma autora, nas deficiéncias motoras congénitas, a crianca

pode adaptar-se de forma progressiva, ultrapassando as dificuldades que vao surgindo.
No entanto, a deficiéncia pode interferir na relacao dos pais com a crianca, gerando
problemas na relacdo afectiva e social, e causando constrangimentos no
desenvolvimento das suas potencialidades. Por outro lado, no caso das deficiéncias
motoras adquiridas, as aquisicoes que a crianca ja tinha realizado poderao ser
consideradas como aspectos positivos no seu desenvolvimento. Mas ha que considerar as
dificuldades que a crianca podera sentir em aceitar a perda que sofreu, bem como a
dificuldade sentida por parte dos pais.

De acordo com a Classificacao Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (OMS, 2003), os problemas motores decorrem de limitacdes ao nivel das funcoes
do corpo, nomeadamente: ao nivel das articulacoes e ossos; da forca, tonus e

resisténcia muscular e do movimento.
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Na perspectiva de Melo (2005), para criar ambientes favoraveis aos individuos
com problemas motores é necessario eliminar as barreiras arquitectonicas, de forma a
facilitar a locomocao e a adaptacao aos diversos espacos. Outro aspecto relevante é o
acesso desses individuos as informacbes acerca dos seus direitos, bem como das
possibilidades que existem em desenvolver as suas potencialidades em diferentes
actividades (tais como, a nivel social, escolar e lazer).

Os estudos realizados em criancas com problemas motores sao muito escassos e
referem-se, na maior parte dos casos, a criancas com Distrofia Muscular de Duchenne
(DMD), Artrite Reumatoéide Juvenil (ARJ) ou Paralisia Cerebral (PC).

Borges (2011) realizou um estudo com o intuito de verificar a relacao da QV das
pessoas com deficiéncia fisica praticantes de desportos, no qual participaram 48
atletas. Este estudo mostrou que a QV dos atletas com deficiéncia fisica era semelhante
a populacao em geral.

No estudo realizado por Melo (2005), realizado em 14 criancas com DMD,
utilizando o Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI), o AUQEI qualitativo
e a Técnica Projectiva dos Trés Desejos, pretendia-se avaliar a QV percebida em
criancas com DMD. Os resultados mostraram boa QV de vida das criancas com DMD.
Estes resultados coincidem com os obtidos por Kohler et al. (2005, citado por Melo,
2005) numa das suas pesquisas sobre QV em Duchenne, desenvolvida com uma
populacao adulta, com diversos niveis de dificuldade motora e respiratoria. Também o
estudo realizado por Rahbek et al. (2005 citado por Melo, 2005) evidenciou excelentes
niveis de QV em adultos com DMD, verificando-se que estes individuos nao mostravam
preocupacao relativamente ao seu futuro, nem a sua doenca.

Kuckzynki (2000, citado por Lucena, 2010) realizou um estudo em 28 portadores
de artrite reumatodide juvenil (ARJ), 28 portadores de leucemia linféide aguda e 28
individuos sem qualquer tipo de doenca. Neste estudo foram utilizados trés
instrumentos: a Children’s Global Assessment Scale, a Vineland Adaptive Behavior Scale
e o AUQEI. O objectivo deste estudo era comparar os indices de QV de criancas com
doencas cronicas com os de criancas saudaveis. Os resultados deste estudo mostraram
que as criancas com doencas cronicas apresentaram indices de QV mais baixos.

Ja o estudo realizado por Christofoletti et al. (2007), tinha como objectivo
analisar a influéncia exercida pelo comprometimento motor sobre a QV de criancas com
PC. Este foi realizado em 33 criancas (5 tetraparéticas, 9 diparéticas e 19
hemiparéticas), utilizando o AUQEI. Os dados obtidos neste estudo evidenciaram que o
comprometimento motor, encontrado de forma diferente nos grupos tetraparéticos,

diparéticos e hemiparéticos, pode ter influéncia sobre a QV da crianca com PC.
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Em Varni et al. (2005, citado por Melo, 2005) mostrou-se que criancas com PC
conseguem expressar as suas opinides acerca de QVRS. Neste estudo verificou-se que as
pontuacoes de QVRS criancas com PC sao mais baixas do que as de criancas saudaveis da
mesma faixa etaria. Também se mostrou que criancas com tetraplegia tém pontuacoes
inferiores as criancas com diplegia e hemiplegia.

O estudo realizado por Morales (2005) também teve como objectivo avaliar a
QVRS de criancas e adolescentes com PC. O instrumento utilizado foi o Child Health
Questionnaire - 50 Items (CHQ-PF50). Este instrumento foi aplicado aos pais de criancas
e adolescentes com PC, com idades compreendidas entre os 5 e os 18 anos. Verificou-se
que a PC teve um impacto negativo na QVRS das criancas e adolescentes que
participaram no estudo.

Também no estudo realizado por Vasconcelos (2009) se pretendia avaliar a QV de
criancas com PC. Neste estudo, o dominio escolar foi considerado o mais comprometido,
sendo propostas estratégias com o intuito de promover a insercao das criancas com PC
na escola, o mais precocemente possivel. Desta forma, obtinha-se uma melhoria da QV
destas criancas.

Através da revisao de literatura verificamos que é pertinente aprofundar os
estudos sobre a QV em populacdes especificas, como € o caso das criancas com
problemas motores.

E conveniente que todos os que intervém com criancas com problemas motores,
nao se esquecam de que elas sao pessoas com direitos. Para ultrapassarem as suas
dificuldades é necessario dar a estas criancas as mesmas oportunidades que aos seus
pares e fazer uma avaliacdo da situacdo do individuo. Essa avaliacao deve ser feita por
profissionais especializados e devem ser adoptadas tecnologias de apoio que permitam
uma maior participacao do individuo na vida da comunidade e uma melhor QV.

Deve-se preparar a crianca com problemas motores para ocupar um lugar na
sociedade e, através dos colegas, professores e pais, servir de agente modificador de
atitudes da propria sociedade para com a crianca com problemas motores, adaptando-
se as suas necessidades especificas.

As limitacdes motoras das criancas (e por vezes outros problemas de satde), bem
como as repercussdes psicossociais, podem afectar a sensacao subjectiva de satisfacao
pessoal e de felicidade, ou seja, comprometer a QV da crianca. Por outro lado, a
“capacidade funcional e desempenho nao implicam necessariamente em vida
considerada gratificante e satisfatoria” (Kuczynski, 2002, p.12).

De acordo com a revisao de literatura, os questionarios que melhor se aplicam a
criancas com problemas motores sao o Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé
(AUQEI) e Child Health Questionnaire - 50 Items (CHQ-PF50). O primeiro é aplicado a
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propria crianca, enquanto o segundo é um instrumento genérico de avaliacao de QVRS,
que é aplicado aos pais. Geralmente as informacgdes sao recolhidas juntos de familiares.
No entanto, podem existir diferencas entre a QV na visao de um adulto e na visao da
propria crianca. Esse facto tem despertado um crescente interesse por ouvir as opinioes
da proépria crianca.

Avaliar a QV em criancas com condicao de deficiéncia é muito importante, uma
vez que o desenvolvimento das tecnologias médicas pode contribuir para o aumento do
seu tempo de vida. No entanto, isso pode nao significar a promocao da QV dessas
criancas (Eiser & Jenney, 2007, citado por Lucena, 2010).

De acordo com Bergner (1989, citado por Morales, 2005, p.19), pode considerar-
se que existe uma boa QV, quando “as expectativas do individuo sao alcancadas e
satisfazem as experiéncias”, isto €, quando existe uma menor distancia entre os
objectivos a serem atingidos e os alcancados. Deste modo, devem promover-se nas
criancas com deficiéncia a aceitacao da realidade de forma a melhorar a sua QV.

No que se refere a educacao, ha poucos estudos sobre a percepcao de criancas e
jovens e os efeitos da educacdao na QV (Gémez-Vela & Sabeh, 2004, citado por Melo,
2005). A base humanistica dos cuidados de saude é a mesma que define as metas
educacionais e sociais da actualidade. As escolas e os centros de reabilitacao sao
mantidos para promover oportunidades educacionais para criancas com deficiéncias,
incluindo criancas com problemas motores (Pinto et al., 2005, citado por Melo, 2005).

Para Soares (2007), a pesquisa da QV em contexto escolar € inovadora,
considerando-se um elemento essencial para uma boa aprendizagem e o
desenvolvimento da crianca. E fundamental a busca da autonomia e a independéncia de
individuos com condicao de deficiéncia, promovendo a sua QV.

De acordo com Gomez-Vela & Verdugo (2003, citado por Soares, 2007), a QV em
individuos com condicdao de deficiéncia é referenciada na propria definicao de
deficiéncia, na formulacao de objectivos gerais da intervencao e na avaliacao da propria
intervencao. Por conseguinte, se as escolas reconhecerem a importancia da QV dos seus
alunos, alcancarao os seus objectivos mais eficazmente.

Assim, a pesquisa sobre esta tematica torna-se interessante, pretendendo abrir

caminho para propostas de accoes estratégicas (Soares, 2007).

3. Instrumentos de avaliacdao da qualidade de vida

Os instrumentos que permitem avaliar a QV sao classificados em trés categorias

distintas: os que avaliam QV geral, QVRS e QV especifica. Deste modo, os instrumentos

33



Silvia Marta Garcia Costa

podem ser classificados em genéricos e especificos (Fleck et al., 1999; Minayo et al.,
2000).

Os instrumentos genéricos aplicam-se a uma grande variedade de populacao, nao
especificam a patologia e sao mais adequados para estudos epidemioldgicos (Fleck et
al., 1999; Minayo et al., 2000). Estes instrumentos aplicam-se quando se procura
compreender a influéncia exercida por uma doenca na vida dos individuos, inseridos em
determinada sociedade. Para isso, sao analisados factores relacionados com a funcao e
o desconforto fisico e emocional. Estes instrumentos evidenciam as experiéncias e as
percepcoes subjectivas do individuo e podem aplicar-se em individuos saudaveis ou nao,
sobressaindo as aspiracoes, os objectivos e um sentimento de competéncia
(relativamente a padrdes internos ou externos) (Ciconelli, 2003; Prebianchi, 2003).

Por outro lado, os instrumentos especificos aplicam-se quando se pretende que
determinados aspectos da QV sejam avaliados individual e minuciosamente,
possibilitando a deteccao de modificacées nos factores associados a doenca, como os
sintomas, a incapacidade para uma determinada funcao, podendo ser exclusiva para
uma determinada populacao (criancas, por exemplo), para uma funcao (capacidade
fisica, sono, funcdo sexual), ou para uma alteracdo (dor) (Ciconelli, 2003; Prebianchi,
2003). Estes instrumentos sao utilizados na avaliacao da QV quotidiana dos individuos
(adultos ou criancas) ou pessoas em condicoes de doenca, de deficiéncia ou que sao
sujeitas a intervencoes médicas (tais como a PC, o cancro, as doencas cardiacas, a
deficiéncia motora, etc.) (Fleck et al., 1999; Minayo et al., 2000).

Mulhern et al. (1989, citado por Assumpcao Jr. et al., 2000, p.121) apontaram
nove caracteristicas fundamentais para um instrumento de avaliacao da QV: ser “breve,
simples, facil” de aplicar e “reprodutivel”; “incluir uma abordagem da funcéao fisica”,
do “desempenho escolar e ocupacional”, do “ajustamento social” e da “auto-
satisfacao”; “ter sensibilidade para detectar os problemas funcionais mais comuns” em
criancas com algum tipo de doenca ou de deficiéncia; “ser confiavel e valido” para o
grupo de individuos a que se destina; valer-se de informacao de pais; adequar-se a
idade; adequar-se a deteccao do desempenho acima da média; possibilitar uma
estimativa “confiavel do funcionamento pré-morbido” e permitir a avaliacdo da QV da
crianca na sua prépria percepcao. Porém, segundo Glazer & Ivan (1996) citado por
Assumpcao Jr. et al. (2000), até a actualidade, nenhum instrumento conseguiu abranger
todas essas caracteristicas essenciais, embora muitos deles sejam utilizados com esta
finalidade.

No que concerne a avaliacao da QV em criancas, a maioria dos instrumentos nao
podem ser aplicados as proprias criancas. Geralmente, as informacdes sao obtidas

através de relato dos pais, o que podera nao coincidir com o que as criancas sentem.
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Actualmente, o estilo de vida da populacdao tem proporcionado uma maior reflexao
sobre este tema e desenvolveram-se instrumentos que permitem avaliar a QV através da
percepcao do proprio individuo, tais como: Questiondrio de avaliacdo da Qualidade de
Vida de alunos adolescentes (Gomez-Vela & Alonso, 2009) e Autoquestionnaire Qualité
de Vie Enfant Imagé (AUQEI) (Manificat & Dazord, 1997, citado por Assumpcao Jr. et al.,
2000).

Existem muitos instrumentos que permitem avaliar a QV de adultos. Porém,
poucos foram desenvolvidos para avaliar a QV em criancas. No Brasil existem quatro
instrumentos validados para avaliar a QV em criancas: o Autoquestionnaire Qualité de
Vie Enfant Imagé (AUQEI), o Child Health Questionnaire (CHQ), o Childhood Health
Assessment Questionnaire (CHAQ) e o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL 4.0)
(Vasconcelos, 2009).

Passamos de seguida a apresentar cada um deles:

a) Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé (AUQEI)

O AUQEI foi desenvolvido por Manificat e Dazord, em 1997, que o denominaram
de Escala de Qualidade de Vida da Crianca (EQVC), (Manificat & Dazord, 1997, citado
por Melo, 2005).

Assumpcao Jr. et al. (2000) realizaram uma pesquisa, no Brasil, tendo como
finalidade a validacao e a traducao deste instrumento, com uma amostra constituida
por 353 criancas, todas saudaveis, com idades compreendidas entre 4 e 12 anos, que
frequentavam uma escola de classe média, na cidade de Sao Paulo (Brasil). A média das
pontuacdes foi de 52,1, registando-se diferencas significativas entre a populacao
masculina (50,5) e feminina (53,5). Para um intervalo de confianca de 95%, obteve-se
um ponto de corte de 48, abaixo do qual a QV era considerada prejudicada e acima era
considerada nao prejudicada. Os factores mais correlacionados foram “funcao” e
“familia”, enquanto que os de menor correlacao foram “autonomia” e “lazer”.

O AUQEI procura “avaliar a sensacao subjetiva de bem-estar do individuo,
partindo da premissa de que um individuo em desenvolvimento é, e sempre foi, capaz
de expressar a sua subjetividade” (Kuczynski et al., 2003, citado por Melo, 2005, pp.39-
40).

E um instrumento que permite avaliar os sentimentos da crianca relativamente
ao seu estado actual, ndo tendo em conta o seu desempenho. E direccionado para
criancas de 4 a 12 anos de idade e é constituido por 26 questdes que exploram relacoes
familiares, sociais, actividades, salde, funcoes corporais e separacao (Assumpcao Jr. et
al., 2000).
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O AUQEI permite realizar uma autoavaliacao utilizando um suporte de imagens,
as quais correspondem a faces que exprimem diferentes estados emocionais (“muito
infeliz”, “infeliz”, “feliz” e “muito feliz”), os quais sao associadas a diferentes dominios
da vida. Desta forma, pretende-se que a crianca responda a cada questao com o auxilio
dessas faces. Depois de identificados os diferentes estados emocionais, realiza-se a
leitura das 26 questoes ou dominios incluidos no AUQUEI, 18 das quais estdao contidas em
quatro dominios ou factores (Assumpcao Jr. et al., 2000).

Nos dominios inclui-se a “funcdo” (com questdes relativas as actividades da
escola, as refeicoes, ao deitar, e a ida ao médico), a “familia” (questdes relacionadas
com a opinidao quanto as figuras parentais e as criancas, quanto a si mesmo), o “ lazer”
(que se referem as férias, aniversario e relacbes com os avos), a ‘“autonomia”
(concernentes a independéncia, relacdes com companheiros e avaliacdo) (Vasconcelos,
2009).

Esta escala permite ao investigador avaliar a sensacao de bem-estar ou a
satisfacdo que as criancas manifestam relativamente a alguns aspectos da vida
(Vasconcelos, 2009).

Este instrumento (o AUQEI) baseia-se no ponto de vista da satisfacao da propria
crianca, o qual pode ser correlacionado pelo ponto de vista de outra pessoa, como por
exemplo dos pais. Deste modo, permite estabelecer a concordancia entre o ponto de
vista da crianca e o dos pais, 0 que se tornou emergente nos estudos sobre QV em

criancas (Assumpcao Jr. et al., 2000).

b) Child Health Questionnaire (CHQ)

O CHQ contém 15 conceitos de saude, cada um deles com pontuacado de 0 a 100.
A uma maior pontuacdo corresponde um melhor estado de saude, bem como um maior
grau de satisfacao e de bem-estar, incluindo também o aspecto fisico e psicossocial
(Clarke & Eiser, 2004, citado por Melo, 2005).

Este instrumento foi desenvolvido pelo Child Health Assessment Project, um
projecto do The Health Act Institute em Boston (EUA), no periodo de 1990 a 1996
(Landgraf et al., 1999, citado por Vasconcelos, 2009).

O CHQ é um instrumento genérico de medida de QV, que deve ser aplicado a
criancas e adolescentes, com idades compreendidas entre os cinco e os dezanove anos.
Este instrumento permite avaliar a QVRS, determinando o bem-estar fisico, emocional e
social dos individuos, segundo a perspectiva dos pais ou responsaveis, através de 15
conceitos de saude. Cada um desses conceitos possui uma pontuacao de 0-100, sendo
que uma pontuacao superior indica melhor estado de salde, grau de satisfacdo e bem-

estar, e resultam em dois indices sumarios - o fisico e o psicossocial (0-70). Tem a
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vantagem de acrescentar e integrar uma avaliacao global do individuo no meio
ambiente onde esta inserido (Brasil et al., 2003).

Embora o CHQ tenha sido validado no Brasil através da avaliacao do efeito da
Artrite Reumatoide Juvenil (ARJ) na QV em criancas e adolescentes, tem sido utilizado
em diversas doencas cronicas pediatricas, que foram adaptadas para o portugués e

publicadas recentemente (Vasconcelos, 2009).

c) Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ)

O CHAQ é um instrumento especifico para a avaliacao da QV de criancas
portadoras de Artrite Juvenil. As informacdes sao obtidas através de entrevistas com os
pais. Este instrumento mensura a capacidade funcional da crianca e a sua
independéncia, em oito actividades da sua vida diaria, estimando o grau de dificuldade
ou limitacdo atribuido a doenca, numa escala de 0 a 3, na qual os valores superiores
indicam menor capacidade (Machado et al., 2001, citado por Vasconcelos, 2009).

Os mesmos autores realizaram a adaptacao e validacao da versao brasileira do
CHAQ e o CHQ, através de um estudo com 314 criancas saudaveis e de 157 criancas com

ARJ. O CHAQ-CHQ foi completado em 89% dos casos pela mae e em 11% dos casos pelo
pai.

d) Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL 4.0)

O PedsQL € um instrumento genérico de mensuracao da QV que avalia a crianca
nos varios aspectos do seu desenvolvimento. E constituido por 23 itens
multidimensionais, abrangendo aspectos emocionais (5 itens), fisicos (8 itens), sociais (5
itens) e escolares (5 itens). Compreende relatos da crianca (incluidas nas idades de 5 a
7 anos, de 8 a 12 anos e de 13 a 18 anos) e relatos dos pais (que incluem as idades de 2
a4 anos, de 5 a7 anos, de 8 a 12 anos e de 13 a 18 anos) (Klatchoian, 2007, citado por

Vasconcelos, 2009).

Na perspectiva de Prebianchi (2003), qualquer questionario a aplicar deve
possuir instrucdes claras, itens concisos e oportunidade para a crianca solicitar ajuda, ja
que as criancas possuem caracteristicas desenvolvimentistas especificas que devem ser

respeitadas. Assim, torna-se possivel obter o auto-relato das criancas.
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Il Parte - Planificacdo e organizacao do trabalho pratico

39



Silvia Marta Garcia Costa

40



QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM PROBLEMAS MOTORES - Estudo Comparativo

Capitulo Il - Objectivos do estudo

1. Introducéo

Neste capitulo iremos formular e enunciar o problema e definir os objectivos que

nos propomos alcancar com o presente estudo.

2. Enunciado do problema

De acordo com a revisao bibliografica que fizemos é evidente a importancia da
QV nas criancas. Uma vez que os estudos realizados sobre QV em criancas com
problemas motores sao muito escassos, € pertinente a realizacao deste estudo.

Ao longo dos tempos, tém surgido varias definicdes para o conceito de QV e tém
sido realizados alguns estudos acerca da QV em criancas com ou sem algum tipo de
deficiéncia.

Estes estudos revestem-se de uma grande importancia, no entanto o impacto dos
seus resultados na melhoria da QV em criancas com problemas motores ainda sao
limitados. Em pleno século XXI ainda se consideram insuficientes os estudos sobre QV
em criancas com problemas motores. Deste modo, apesar de existirem algumas
limitacodes, justifica-se a realizacao deste estudo.

O presente estudo pretende avaliar a QV pela perspectiva da propria crianca com
problemas motores, através da Escala AUQEI e comparar com a perspectiva da propria
crianca sem qualquer tipo de deficiéncia.

Assim, 0 nosso problema é o seguinte: As criancas com problemas motores, com
idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos os géneros, que frequentam as
escolas publicas da Zona do Pinhal, terdo a mesma QV que as criancas sem condicao de

deficiéncia, que frequentam as mesmas escolas?
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3. Objectivos

Assim, para dar resposta ao nosso problema vamos analisar a QV de criancas com
problemas motores, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos os
géneros, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal, segundo a sua propria
percepcao e comparar com a QV das criancas sem condicao de deficiéncia, também

segundo a sua propria percepcao, através da aplicacao da Escala AUQEI.

Como objectivos deste estudo enunciamos os seguintes:

v Analisar a QV de criancas com problemas motores, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da
Zona do Pinhal, segundo a sua propria percepcdo, através de um instrumento
especifico padronizado.

v Analisar a QV de criancas sem condicao de deficiéncia, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da
Zona do Pinhal, segundo a sua propria percepcao, através de um instrumento
especifico padronizado.

v Analisar os diferentes dominios da QV em criancas com problemas
motores, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as
escolas publicas da Zona do Pinhal.

v" Analisar os diferentes dominios da QV em criancas sem condicao de
deficiéncia, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem
as escolas publicas da Zona do Pinhal.

v Comparar os diferentes dominios entre as criancas com problemas
motores e as criancas sem condicao de deficiéncia, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal.

v' Comparar a QV das criancas com problemas motores com a QV das
criancas sem condicao de deficiéncia, com idades compreendidas entre os 6 e os

12 anos, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal.
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Capitulo IV - Metodologia do estudo

1. Introducao

Neste capitulo iremos descrever os procedimentos metodoldgicos, a definicao da

amostra e o instrumento para recolha de dados.

2. Procedimentos Metodologicos

O presente estudo circunscreve-se metodologicamente a um estudo de caso.

Segundo Yin (2003), um estudo de caso baseia-se, essencialmente, no trabalho
de campo, estudando, por exemplo, um individuo ou uma instituicao na sua realidade,
utilizando entrevistas, observacées, documentos ou questionarios.

Ludke e André (1986 citado por Nascimento, 2010) referem que mesmo que
sejam evidentes certas semelhancas com outros casos ou situacdes, o interesse do
estudo de caso incide naquilo que ele tem de Unico, de particular. Afirmam que:

O estudo de caso é o estudo de um caso, seja ele simples ou
especifico, como o de uma professora competente de uma escola
publica, ou complexo e abstrato, como o das classes de alfabetizacao
(CA) ou o do ensino noturno. O caso € sempre bem delimitado,
devendo ter seus contornos claramente definidos no desenrolar do
estudo. O caso pode ser similar a outros, mas € ao mesmo tempo
distinto, pois tem um interesse proprio, singular. (p.31)

Para caracterizar o estudo de caso, os mesmos autores mencionam sete
caracteristicas: (1) visam a descoberta, podendo surgir, em qualquer momento, novos
aspectos relevantes para a investigacdo, além dos pressupostos inicialmente; (2)
enfatizam a interpretacao em contexto, pois todo o estudo desta natureza tem que ter
em conta o meio em que esta inserido, entre outros aspectos; (3) retratam, de forma
completa e profunda, a realidade; (4) utilizam uma variedade de fontes de informacao;
(5) permitem generalizacdes naturalistas; (6) apresenta as diferentes perspectivas de
uma situacao social; e (7) utilizam uma linguagem mais acessivel do que outros métodos

de investigacao.
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Na perspectiva de Ponte (2006):

Um estudo de caso visa conhecer uma entidade bem definida como
uma pessoa, uma instituicdo, um curso, uma disciplina, um sistema
educativo, uma politica ou qualquer outra unidade social. O seu
objectivo é compreender em profundidade o “como” e os “porqués”
dessa entidade, evidenciando a sua identidade e caracteristicas
prc')prias, nomeadamente nos aspectos que interessam ao pesquisador.
E uma investigacao que se assume como particularistica, isto €, que se
debruca deliberadamente sobre uma situacao especifica que se supoe
ser Unica ou especial, pelo menos em certos aspectos, procurando
descobrir a que ha nela de mais essencial e caracteristico e, desse
modo, contribuir para a compreensao global de um certo fenémeno de
interesse. (p.2)

De acordo com Merriam (1988, citado por Nascimento, 2010), o estudo de caso
qualitativo é caracterizado pelo seu caracter descritivo, particular e indutivo. Segundo
Yin (2003) esta metodologia de investigacao nao tem a finalidade de generalizar os
resultados obtidos, mas sim de conhecer com profundidade casos concretos.

Este estudo assume, portanto, a metodologia de estudo de caso, de natureza
descritiva e transversal.

Almeida & freire (2000, citado por Trigueiros, 2007, p.50) caracterizam a
investigacao descritiva como uma investigacdo que procura “descrever fendémenos,
identificar variaveis e inventariar factos”.

Para Arnal, Rincon & Latorre (1992, citado por Trigueiros, 2007) um estudo é de
caracter transversal quando os sujeitos sao inquiridos num determinado momento.

Assim, o nosso estudo é de caracter descritivo e transversal:

v' Descritivo, dado que se realiza uma analise descritiva da QV das criancas
em estudo, com base nos dados recolhidos através de um questionario
genérico.

v Transversal porque os sujeitos serao inquiridos uma Unica vez.

Giinther (2006, p.207) refere que o investigador deve “usar a abordagem teorico-
metodologica que permita, num minimo de tempo, chegar a um resultado que melhor
contribua para a compreensao do fenomeno”.

Desta forma, o nosso estudo é de natureza qualitativa dando lugar a
quantificacao de alguns resultados.

Bogdan & Biklen (1994, citado por Freitas, 2002) referem que:

...um campo que era anteriormente dominado pelas questées da
mensuracao, definicoes operacionais, variaveis, testes de hipdteses e
estatistica alargou-se para contemplar uma metodologia de
investigacdo que enfatiza a descricao, a inducao, a teoria
fundamentada e o estudo das percepcoes pessoais. Designamos esta
abordagem por Investigacao Qualitativa. (p.26)
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Godoy (1995, citado por Neves, 1996) caracteriza um estudo qualitativo
referindo a utilizacao do ambiente natural para recolha de dados, o caracter descritivo,
o enfoque indutivo e a importancia do significado que os individuos dao as coisas e a sua
vida.

Este estudo desenvolve-se nas escolas publicas da Zona do Pinhal. Nestas
escolas, sao incluidas no estudo todas as criancas com problemas motores, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que sejam autorizadas pela escola (Apéndice 1)
e pelos Pais/Encarregados de Educacao (Apéndice 2) a participar.

O numero de criancas sem condicao de deficiéncia sera nas mesmas proporcoes
do grupo de criancas com problemas motores.

0 instrumento utilizado é a Escala de Qualidade de Vida (EQV) identificada como
AUQEI (Anexo 1), que é um instrumento de Avaliacao de QV, aplicado a proépria crianca.

Depois da recolha dos questionarios e da analise dos mesmos, iremos proceder ao
seu tratamento e a discussao dos resultados obtidos.

Devido ao nimero reduzido da amostra, nao sera feita uma analise factorial.

A partir dos resultados obtidos, far-se-a a distribuicao das criancas de acordo
com a avaliacdo da QV, fazendo um estudo de frequéncias e calculando o nimero de
criancas que apresentam uma QV prejudicada ou nao prejudicada, em cada um dos
grupos (criancas com problemas motores e criancas sem condicao de deficiéncia).

Na avaliacao da QV sao abordados os seguintes dominios: autonomia (questoes
relacionadas com a independéncia, relacdo com os colegas e avaliacoes), lazer
(questodes relacionadas com férias, aniversario e relacdao com avos), fungdo (questoes
relacionadas com a actividade na escola, refeicbes, hora de deitar, ida ao médico,
actividades desportivas e hospitalizacao) e familia (questoes sobre a opiniao em relacao
as figuras parentais e delas em relacao a si mesmo) (Anexo 2).

Estes dominios serao comparados individualmente entre criancas com problemas
motores e criancas sem condicao de deficiéncia. Far-se-a um estudo de frequéncias e
calcular-se-a a média geral e a média em cada um dos dominios de QV.

As respostas serao agrupadas pelas pontuacdes “muito triste” mais “triste” e
“muito feliz” mais “feliz”, para cada um dos dominios, com o intuito de verificar as
diferencas entre as criancas com problemas motores e as criancas sem condicao de
deficiéncia.

Em cada uma das questdes apresentadas, calcular-se-a a média das pontuacoes

obtidas em cada um dos grupos e far-se-a uma analise desses resultados.
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3. Definicdo da Amostra

Os sujeitos do estudo sao criancas com problemas motores e criancas sem
condicao de deficiéncia, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos
os géneros, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal.

A amostra foi composta por quatro criancas com problemas motores, que
constituiram o Grupo 1 (G1), e por quatro criancas sem condicao de deficiéncia, que
integraram o Grupo 2 (G2).

Todas as criancas que participaram no estudo foram autorizadas pelos pais ou
Encarregados de Educacao a participar no mesmo (Anexo 4). Os sujeitos foram
informados dos objectivos do estudo e da sua importancia, bem como do anonimato das
suas declaracoes.

A faixa etaria foi seleccionada de acordo com a abrangéncia da Escala AUQEI,
que é o instrumento seleccionado para a avaliacao da QV das criancas com problemas
motores e da QV das criancas sem condicao de deficiéncia. Consideramos que este
instrumento é o que mais se adequa, dado que é aplicado a propria crianca e utiliza um
suporte de imagens que representam diferentes estados emocionais (muito triste, triste,
feliz, muito feliz). E de facil aplicacdo em criancas com problemas motores, pois a
crianca responde a cada questao através do cartao com a imagem que mais corresponde

ao seu sentimento.
3.1. Critérios de Inclusao

No G1 foram incluidas no estudo criancas com problemas motores que
frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal.

Para o G2, foram incluidas no estudo o mesmo nimero de criancas sem condicao
de deficiéncia, pertencentes as mesmas turmas das criancas do G1, do mesmo género e
da mesma idade.

Relativamente a ambos os grupos, apenas entraram no estudo as criancas com
idade estabelecida na faixa etaria dos 6 aos 12 anos e cujos Encarregados de Educacéo
tenham autorizado a participacao dos mesmos.

Assim, no grupo de estudo incluem-se todas as criancas com problemas motores,
com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos os géneros, que
frequentem escolas publicas da Zona do Pinhal e que sejam autorizadas a participar no
estudo e o0 mesmo nimero de criancas sem condicdo de deficiéncia, também com idades

compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos os géneros, que frequentem as
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mesmas escolas/turmas, que consigam responder ao questionario e que sejam

autorizadas a participar no estudo.

3.2. Critérios de Exclusao

Foram excluidas do estudo:

- Criancas com idade nao compreendida na faixa etaria dos 6 aos 12 anos;

- Criangas que nao conseguem responder ao inquérito;

- Criancas cujos Encarregados de Educacao nao tenham autorizado a participacao

no estudo.

4. Instrumento utilizado

O instrumento utilizado nesta pesquisa foi a Escala AUQEI (Autoquestionnaire
Qualité de Vie Enfant Imagé) modificado (Anexo 1), que € um instrumento de Avaliacao
de QV, aplicado a prépria crianca.

Este questionario é um instrumento genérico que permite analisar a QV das
criancas com problemas motores, segundo a sua propria percepcao, e comparar com a
QV das criancas sem condicao de deficiéncia, também segundo a sua prépria percepcao
(Assumpcao Jr. et al., 2000)

A Escala AUQEI foi desenvolvida na Franca, em 1997, por Manificat e Dazord. Em
2000, foi traduzida para o portugués e validada no Brasil através da sua aplicacao a 353
criancas com idades compreendidas entre os 4 e os 12 anos (Assumpc¢ao Jr. et al.,
2000).

De acordo com Assumpcao Jr. et al. (2000, citado por Murer, 2008) a Escala
AUQEI é considerada um:

[...] instrumento (til, capaz de verificar os sentimentos da crianca em
relacao ao seu estado actual, nao avaliando a QV a partir de
interferéncias pelo desempenho ou pela produtividade da crianca. A
escala busca avaliar a sensacao subjectiva de bem-estar da crianca,
partindo da premissa que a crianca em desenvolvimento é capaz de se
expressar quanto a sua subjectividade. (p.32)

Segundo Davis et al. (2006, citado por Murer, 2008, p.32) “o AUQEl € um

questionario com reconhecida validade e confiabilidade”.
Esta EQV é constituida por 26 questdes que exploram relacoes familiares, sociais,

actividades, saude, funcdes corporais e separacao da familia.
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Apresentaremos o questionario, explicando a forma como se realiza. Este sera
aplicado sob a forma de entrevista (entrevista estruturada) para facilitar o
entendimento das questdes por parte das criancas. E respondido pela prépria crianca,
baseando-se, assim, no ponto de vista da satisfacao da mesma.

0 questionario sera aplicado, preferencialmente, na escola, pelo investigador ou
por outro docente. Neste caso, far-se-a uma reuniao prévia com o docente, para
explicar os procedimentos a adoptar.

Foram realizados alguns ajustes a Escala AUQEI, nomeadamente no vocabulario,
com o intuito de tornar a Escala mais acessivel para as criancas. Deste modo, substituiu-
se a palavra “infeliz” por “triste” e “crescido” por “grande”. Fez-se a traducao do
Portugués do Brasil para o Portugués de Portugal.

Cada questao é estruturada em forma de escala com 4 possibilidades de resposta
(“muito feliz”, “feliz”, “triste” e “muito triste”), utilizando um suporte de 4 imagens
(Figura 1) representativas de diversos estados emocionais, que reflectem os sentimentos
das criancas frente a conflitos que possam sofrer no quotidiano, tais como: na relacao
com a familia, amigos e outras pessoas com quem convive; comportamento que
apresenta na escola, no hospital, nas refeicoes e nos momentos de entretenimento;
conhecimento e percepcao da sua auto-imagem; as suas perspectivas futuras; e

desempenho académico e fisico na pratica de desportos (Assumpcao Jr. et al., 2000).

3 - Muito feliz 2 - Feliz 1 - Triste 0 - Muito triste

Figura 1 - Imagens representativas de estados emocionais.
Fonte: Manificat & Dazord (1997) adaptado por Buczynski (2007).

Tal como sugerido por Assumpcao, Jr. et al. (2000), antes da entrevista, solicita-
se as criancas que relatem uma experiéncia que tenham vivido para cada imagem
representativa, o que permite compreender a situacao e expressar os seus proprios
sentimentos. Deste modo, pode aferir-se se as criancas identificaram correctamente os
estados emocionais correspondentes.

Apds verificar se as criancas estdo aptas para responder ao questionario,
apresenta-se a seguinte sugestao: “Diz como te sentes”. Depois € apresentada cada

questao e pede-se a crianca, que indique com um dos dedos das maos, sem tempo
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determinado, a resposta que mais corresponde ao seu sentimento, relativamente a
questao que lhe foi apresentada (Assumpcao Jr. et al., 2000).

Os dados obtidos através do questionario sao submetidos a uma analise, tendo
em conta as questdes isoladamente, bem como os diferentes dominios (autonomia,
lazer, funcao e familia).

As pontuacoes atribuidas a cada uma das 26 respostas variam de 0 a 3 (0 para
“muito triste”, 1 para “triste”, 2 para “feliz” e 3 para “muito feliz”), o que permite
obter uma pontuacdo Unica, que resulta do somatdrio das pontuacoes atribuidas em
cada item. Deste modo, a soma das pontuacbes atribuidas a cada um dos itens
representa o total individual, podendo este valor variar entre 0 e 78.

Considera-se que a crianca possui uma QV prejudicada quando obtém uma
pontuacao inferior a 48 ou satisfatoria se apresenta uma pontuacao igual ou superior a
48. Assim, a QV é tanto maior quanto maior for a pontuacao obtida (Assumpcao Jr. et
al., 2000).

Das 26 questdes incluidas no AUQEI, 18 podem ser agrupadas em 4 dominios
(Andrade, 2009).

Ainda segundo o mesmo autor, no dominio “Autonomia” incluem-se as questoes
relacionadas com a independéncia, a relacado com os amigos e a avaliacdo. Assim, estao
contempladas cinco questées (questao 15: “Diz como te sentes quando brincas
sozinho(a)”; questao 17: “Diz como te sentes quando dormes fora de casa”; questao 19:
“Diz como te sentes quando os amigos falam de ti”; questao 23: “Diz como te sentes
quando estas longe da familia”; questao 24: “Diz como te sentes quando recebes as
notas da escola”).

O dominio “Lazer” considera as questdes relacionadas com férias, aniversario e
relacdes com os avos. Deste modo, inserem-se neste dominio trés questdes (questao 11:
“Diz como te sentes no dia do teu aniversario”; questao 21: “Diz como te sentes
durante as férias”; questao 25: “Diz como te sentes quando estas com os teus avos”)
(Andrade, 2009).

Relativamente ao dominio “Funcdo”, abrange todas as questdes referentes as
refeicoes, ao deitar-se, as actividades da escola e a ida ao médico. Portanto, neste
dominio integram-se cinco questdes (questao 1: “Diz como te sentes a mesa, com a tua
familia”; questao 2: “Diz como te sentes a noite, quando te deitas”; questao 4: “Diz
como te sentes a noite, ao dormir”; questao 5: “Diz como te sentes na sala de aula”;
questao 8: “Diz como te sentes quando vais a uma consulta médica”) (Andrade, 2009).

Por Ultimo, no dominio “Familia” integram-se as questdes relacionadas com a
opinidao da crianca sobre os pais e sobre ela propria. Consequentemente, incluem-se

cinco questoes neste dominio (questao 3: “Diz como te sentes, se tens irmaos, quando
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brincas com eles”; questao 10: “Diz como te sentes quando pensas no teu pai”; questao
13: “Diz como te sentes quando pensas na tua mae”; questao 16: “Diz como te sentes
quando o teu pai ou a tua mae falam de ti”; questao 18: “Diz como te sentes quando
alguém te pede para mostrares alguma coisa que sabes fazer”) (Andrade, 2009).
Segundo Ferreira (2008), as restantes questdes nao estao incluidas nos quatro
dominios e conservam uma importancia separada desses dominios (questao 6: “Diz como
te sentes quando vés uma fotografia tua”; questao 7: “Diz como te sentes em momentos
de brincadeiras, durante o recreio”; questao 9: “Diz como te sentes quando praticas um
desporto”; questao 12: “Diz como te sentes quando fazes os trabalhos de casa”; questao
14: “Diz como te sentes quando estas internado(a) no hospital”; questao 20: “Diz como
te sentes quando tomas medicamentos”; questdao 22: “Diz como te sentes quando
pensas em quando fores grande”; questao 26: “Diz como te sentes quando vés
televisao”). De acordo com Assumpcao Jr. et al. (2000), embora estas questées nao

sejam incluidas nos quatro dominios, incluem-se na avaliacao global da QV da crianca.

5. Recolha de dados

Antes de iniciar a recolha de dados, foi efectuado o registo no sistema de
Monitorizacdao de Inquéritos em Meio Escolar, da Direccao-Geral de Inovacao e
Desenvolvimento Curricular. Depois de aprovado o registo, foi realizado um pedido de
autorizacao do inquérito AUQEI, com o nimero de registo 0229200001.

A recolha de dados foi iniciada apds aprovacao da Direccao-Geral de Inovacao e
Desenvolvimento Curricular, dos Directores das Escolas e dos Encarregados de Educacao,
bem como a anuéncia da prépria crianca.

Os dados foram recolhidos nas Escolas Publicas da Zona do Pinhal, no més de
Junho de 2011.

Inicialmente foi dado a conhecer este estudo aos directores dos Agrupamentos
de Escolas da Zona do Pinhal e solicitou-se autorizacao para a participacao de alunos
desses Agrupamentos (Anexo 3).

De seguida, com a colaboracao dos docentes de Educacao Especial, fez-se um
levantamento dos alunos com problemas motores que existiam nesses Agrupamentos,
com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos.

Apds o levantamento dos alunos com problemas motores existentes em cada
Agrupamento, foi dado a conhecer o estudo aos respectivos Encarregados de Educacao e

solicitou-se autorizacao para a participacao dos seus educandos (Anexo 4).
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Com a colaboracao dos Directores de Turma dos alunos com problemas motores
autorizados a participar no estudo, foi seleccionado, aleatoriamente, um aluno da
turma, sem condicao de deficiéncia, do mesmo género e da mesma idade que o aluno
com problemas motores, que também iria participar no estudo.

Os Encarregados de Educacao dos alunos sem condicao de deficiéncia também
foram informados do estudo e foi solicitada autorizacao para a participacao dos seus
educandos.

Realizou-se uma recolha de dados sobre as criancas que participaram no estudo,
através de informacoes fornecidas pelos Directores de Turma, o que possibilitou um
melhor conhecimento do perfil das criancas e das condicdes socioculturais da familia.

Cada crianca foi entrevistada individualmente e foi preenchido o questionario
(Anexo 5). Todas as entrevistas foram realizadas na escola, com a colaboracao de um
docente. Para o G1 (criancas com problemas motores) houve a colaboracao dos
docentes de Educacao Especial e para o G2 (criancas sem condicao de deficiéncia) dos

respectivos Directores de Turma.

51



Silvia Marta Garcia Costa

52



QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM PROBLEMAS MOTORES - Estudo Comparativo

lll Parte: Apresentacdo, analise e tratamento de dados
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Capitulo V - Analise e tratamento dos dados

1. Introducao

Neste capitulo pretendemos analisar e tratar os dados obtidos através dos
questionarios, tendo em conta as questdes isoladamente, bem como os diferentes

dominios (autonomia, lazer, funcao e familia).

2. Anélise dos dados

Os dados obtidos através do questionario sao submetidos a uma analise, tendo
em conta as questoes isoladamente, bem como os diferentes dominios (autonomia,
lazer, funcao e familia).

Sao atribuidos valores de 0 a 3 a cada uma das vinte e seis respostas, sendo 0
para “muito triste”, 1 para “triste”, 2 para “feliz” e 3 para “muito feliz”. Os dados
obtidos no AUQEI foram pontuados através da soma das pontuacdes por item.

No que concerne a pontuacdao dos questionarios a soma das pontuacoes
atribuidas a cada um dos itens pode variar de 0 a 78. O ponto de corte é 48, sendo os
valores menores associados a uma QV prejudicada e os valores maiores ou iguais a 48
correspondem a uma qualidade de vida satisfatoria. Assim, a QV sera tanto maior,

quanto maior foi a pontuacao obtida.

3. Tratamento de dados

Depois da recolha dos questionarios e da analise dos mesmos, iremos proceder ao
seu tratamento e a discussao dos resultados obtidos.

Devido ao numero reduzido da amostra, nao sera feita uma analise factorial.

A partir dos resultados obtidos, far-se-a a distribuicao das criancas de acordo
com a avaliacao da QV, calculando o nimero de criancas que apresentam uma QV
prejudicada ou nao prejudicada, em cada um dos grupos (criancas com problemas

motores e criancas sem qualquer tipo de deficiéncia). Verificar-se-a se existe uma
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diferenca significativa entre a qualidade de vida das criancas do G1 e a qualidade de
vida das criancas do G2.

Na avaliacdo da QV sao abordados os seguintes dominios: autonomia, lazer,
funcao e familia.

Estes dominios serdao comparados individualmente entre criancas com problemas
motores e criancas sem qualquer tipo de deficiéncia. Calcular-se-a a média geral e a
média em cada um dos dominios de QV.

As respostas serao agrupadas pelas pontuacdes “muito triste” mais “triste” e
“muito feliz” mais “feliz”, para cada um dos dominios, com o intuito de verificar as
diferencas percentuais entre as criancas com problemas motores e as criancas sem
condicao de deficiéncia.

Em cada uma das questoes apresentadas, calcular-se-a a média das pontuacoes

obtidas em cada um dos grupos e far-se-a uma analise desses resultados.

4. Caracterizacdao da Amostra

De acordo com os critérios de inclusao e exclusao propostos, foram entrevistadas
8 criancas, sendo 4 com problemas motores e 4 criancas sem condicao de deficiéncia.

De seguida sera tracado o perfil de cada crianca para melhor entendimento dos
resultados obtidos na presente pesquisa. Os nomes nao sao revelados para assegurar o

anonimato.

4.1. Caracterizacao das criancas com problemas motores

4.1.1. Caracterizacdo da crianca A

v" Crianca do género masculino.

v Tem 11 anos.

v' Os pais estao divorciados. Vive com a mae e com a irma mais velha, que
frequenta o 7° ano. Faz visitas ao pai de 15 em 15 dias. O pai nao se demitiu do
seu papel e, segundo a Directora de Turma, esta presente na educacao do seu
educando e vai a escola sempre que solicitado. Nas férias a crianca esta uma
semana com cada progenitor. Recentemente, descobriu-se uma irma mais velha,

que reside na Espanha.
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v' Segundo relatorio médico datado de 08 de Junho de 2006, esta crianca sofre de
paralisia cerebral (PC) forma tetraparética espatica que lhe foi detectada aos
doze meses no Hospital Pediatrico de Coimbra.
v E tetraplégico e desloca-se numa cadeira de rodas eléctrica.
v A crianca revela dificuldades na area da coordenacao motora, na motricidade
fina e global. Apresenta grandes dificuldades ao nivel de coordenacao geral e da
coordenacao 6culo-manual. Tem dificuldade na manipulacdao de objectos e s6
manipula com a mao esquerda, em virtude do seu lado direito estar mais
afectado.
v' Frequenta o 5° Ano.
v’ Esta abrangida pelo Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de Janeiro, com as seguintes
medidas educativas:

a) Apoio pedagogico personalizado;

¢) Adequacoes no processo de matricula;

d) Adequacodes no processo de avaliacao;

e) Curriculo especifico individual (apenas desde 14 de Fevereiro de 2011);

f) Tecnologias de apoio.

4.1.2. Caracterizacdo da crianca B

v' Crianca do género masculino.

v' Tem 12 anos.

v" Vive com os pais e com um irmao mais velho.

v' 0 irmao tem 15 anos e frequenta a mesma escola (9° Ano).

v O pai é carpinteiro e a mae esta desempregada. Tém algumas dificuldades

economicas.

v A crianca é muito acompanhada pelos pais.
v A crianca esta integrada no grupo/turma e é bem aceite pelos colegas. No
entanto, isola-se com frequéncia, principalmente durante os intervalos.
v E uma crianca meiga, sociavel, bastante interessada nas actividades ludicas e
com boa auto-estima.
v Apresenta dificuldades de aprendizagem, défice de atencao/concentracao,
dificuldades de memorizacao e alguma desmotivacao e desinteresse pelas
actividades escolares propostas, nomeadamente na leitura e na escrita.
v" Tem o membro inferior esquerdo mais curto, revelando dificuldades a nivel da
motricidade global. No entanto é auténoma.

v Frequenta o 6° Ano.
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v’ Esta abrangida pelo Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de Janeiro, com as seguintes
medidas educativas:
e) Curriculo especifico individual;

f) Tecnologias de apoio.
4.1.3. Caracterizacdo da crianca C

v" Crianca do género feminino.
v Tem 12 anos.
v Vive num meio rural (aldeia).
v Vive com o pai, a mae, a avo paterna e o tio paterno.
v O pai é madeireiro e a mae é doméstica.
v" Tem um irmao mais velho que esta institucionalizado em Lisboa.
v" A crianca distrai-se com facilidade, nao perturbando a turma, mas fica apatica.
v A crianca é bem aceite pelos colegas da turma.
v A crianca sofreu um acidente aos quatro anos, quando ficou com a mao direita
presa numa maquina debulhadora. Consequentemente, ficou sem dois dedos da
mao direita e os restantes foram submetidos a uma reconstrucao.
v’ Este facto dificulta-lhe a escrita e a manipulacao de objectos, pois passou da
lateralidade dextra para a esquerdina. A escrita e as outras actividades onde
tenha de utilizar as maos tornaram-se morosas.
v" Por vezes a aluna mostra cansaco e uma certa desmotivacao pelas tarefas.
v Frequenta o 6° Ano.
v' Esta abrangida pelo Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de Janeiro, com as seguintes
medidas educativas:

a) Apoio pedagogico personalizado;

d) Adequacodes no processo de avaliacao.
4.1.4. Caracterizacao da crianca D

v" Crianca do género feminino.

v Tem 9 anos.

v' 0 agregado familiar € constituido por 4 elementos com idades compreendidas
entre os 9 e os 44 anos.

v" A mae é licenciada e o pai tem o ensino secundario.

v' 0 irmao tem 13 anos e frequenta o 7° ano de escolaridade.
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v Sofre de paralisia cerebral-diplegia espastica, apresentando grandes limitacoes
na area motora (motricidade global e fina). Desloca-se em cadeira de rodas.
v Frequenta o 3° Ano.
v’ Esta abrangida pelo Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de Janeiro, com as seguintes
medidas educativas:

a) Apoio pedagodgico personalizado;

b) Adequacoes curriculares individuais;

d) Adequacoes no processo de avaliacao;

f) Tecnologias de apoio.

4.2. Caracterizacdo das criancas sem condicao de deficiéncia

4.2.1. Caracterizacdo da crianca E

Crianca do género masculino.

Tem 11 anos.

A crianca gosta de natacao e musica.

Frequenta o 5° Ano.

Vive numa vila.

Vive com a mae, o pai e a irma.

A irma é mais nova, tem 7 anos e frequenta o 1° Ano.

A mae é secretaria e o pai trabalha com materiais de construcao.

O ambiente familiar é normal.

SR N N N N N N R

A mae é muito interessada pelo aproveitamento e comportamento do seu

educando e vai regularmente a escola. Acompanha o filho em casa.

4.2.2. Caracterizacao da crianca F

Crianca do género masculino.
Tem 12 anos.

Vive apenas com os pais.

Os pais sao professores.

v

v

v

v' Nao tem irmaos.
v

v" Frequenta o 6° Ano.
v

Os pais preocupam-se bastante com a educacao do seu educando e

acompanham o seu trabalho em casa.
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4.2.3. Caracterizacdo da crianca G

v" Crianca do género feminino.

v' Tem 12 anos.

v' Vive com o pai, a mae e um irmao mais novo.

v A mae é doméstica e o pai trabalha por conta prépria (pintor de superficies
metalicas, plastificadores e isoladores).

v' Frequenta o 6° Ano.

v" Tem um bom rendimento escolar.

v" Vive num meio rural (aldeia).

v Os pais colaboram na educacao da crianca e sao muito responsaveis.

v" A mae é a Encarregada de Educacao. Preocupa-se com a situacao escolar da sua
educanda e desloca-se frequentemente a escola.

v" 0 ambiente familiar € harmonioso e os pais prestam um bom apoio a filha.

4.2.4. Caracterizacdo da crianca H

v" Crianca do género feminino.

v Tem 9 anos.

v Frequenta o 3° ano de escolaridade.

v 0 agregado é constituido por 5 pessoas (pais e 2 irmas de 5 anos).

v Os pais sao professores com idades compreendidas entre os 42 e 44 anos.

v Pais preocupam-se com a situacao escolar da sua educanda e deslocam-se

frequentemente a escola.

5. Analise dos Resultados

5.1. Caracterizacao da amostra

Seguindo os critérios de inclusao e exclusao propostos, foram entrevistadas 4

criancas com problemas motores (criancas A, B, C e D), que constituem o Grupo 1 (G1) e

4 criancas sem condicao de deficiéncia (E, F, G e H), que constituem o Grupo 2 (G2).
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A crianca A frequenta a mesma turma que a crianca E, a crianca B a mesma que
a F, a crianca C a mesma que a G e, por Ultimo, a crianca D frequenta a mesma turma
que a H.

No G1 existem duas criancas do género feminino e duas do género masculino e

no G2 existem, também, duas do género feminino e duas do género masculino (tabela

1.

Género Feminino (F) Género Masculino (M)
Idade Total de
61 | & T?thl GI | G2 | Total(w) | criancas
09 1 1 2 0 0 0 2
11 0 0 0 1 1 2 2
12 0 0 0 2 2 4 4
Total 1 1 2 3 3 6 8

Tabela 1 - NUmero de criangas por género e faixa etaria.

Como se pode observar na tabela 1, as criancas entrevistadas tinham idades
compreendidas entre os 9 e os 12 anos, sendo a média de idades de 11 anos.

No G1 inclui-se uma crianca com 9 anos, uma com 11 anos e duas com 12 anos. O
G2, também contém uma crianca com 9 anos, uma com 11 anos e duas com 12 anos.

Deste modo, no total das criancas que participam no estudo obtemos duas

criancas com 9 anos, duas com 11 anos e quatro com 12 anos.

5.2. Questoes abertas do AUQEI

A primeira parte do AUQEI é constituida por 4 questdes abertas e permite avaliar
a compreensao da crianca sobre as variaveis da escala, através de relatos que elas
fazem das suas experiéncias. Estes relatos manifestam sentimentos, que variam de
muita tristeza a extrema felicidade. Desta forma, podemos verificar se as criancas estao
aptas a segunda fase de perguntas da escala.

Todas as criancas entrevistadas conseguiram responder as quatro questoes
abertas do AUQEI, citando, em cada uma delas, situacoes por elas vivenciadas, em cada
um dos estados emocionais (“muito triste”, “triste”, “feliz” e “muito feliz”).

A partir da questao “Algumas vezes estas muito triste? Diz porqué.” (tabela 2)

verificou-se que 3 criancas relacionaram o estado emocional “muito triste” com o
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contexto familiar (auséncia dos pais, problemas de salde da familia ou morte de
familiares). Outras 3 revelaram baixa auto-estima, sentindo-se desvalorizada perante os
outros, quando referiram, por exemplo, que se sente “invisivel” ou que parece a “pior
pessoa do mundo”. Uma crianca relacionou com actividades de que nao gosta e é
obrigada a realizar. Outra crianca relacionou com o facto de nao a deixarem ir onde

quer. Por Gltimo, uma crianca fez referéncia a doenca.

Estado )
) Respostas dadas por cada crianca
emocional

A - “Porque nao gosto de fazer algumas coisas e obrigam-me.”

B - “Porque me sinto invisivel.”

C - “Quando nao me deixam ir onde eu quero.”

D - “Porque estou doente.”

Muito triste E - “Quando os meus pais estao em trabalho.”

F - “Porque as vezes pareco a pior pessoa do mundo e parece que esta
tudo contra mim.”

G - “Por problemas de salde da familia”.

H - “Porque sinto a falta das pessoas da minha familia que morreram

ha pouco tempo.”

Tabela 2 - Respostas dadas pelas criancas nas questdes abertas do AUQEI, a partir da questao “Algumas
vezes estas muito triste? Diz porqué.”.

Através da questao “Algumas vezes estas triste? Diz porqué.” (tabela 3)
observou-se que 4 criancas relacionaram o estado emocional “triste” com o contexto
familiar (pais zangados com a crianca, discussao com irmao ou mae esta longe). Outras
duas relacionaram com isolamento (sozinho a jogar a bola) e problemas sociais. Uma
crianca revelou baixa auto-estima, sentindo-se incompreendida, e outra relacionou com

a falta de actividades.
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Estado )
) Respostas dadas por cada crianca
emocional
A - “Quando nao tenho nada para fazer.”
B - “Porque me sinto incompreendido.”
C - “Porque os meus amigos se zangam comigo.”
) D - “Porque discuto com o mano.”
Triste

E - “Quando estou sozinho a jogar a bola a frente de casa.”
F - “Quando decepciono os meus pais e eles ficam zangados comigo.”
G - “Por problemas sociais.”

H - “Porque a mae esta longe.”

Tabela 3 - Respostas dadas pelas criancas nas questoes abertas do AUQEI, a partir da questao “Algumas
vezes estas triste? Diz porqué.”.

Com a questao “Algumas vezes estas feliz? Diz porqué.” (tabela 4) verificou-se
que 5 criancas relacionaram o estado emocional “feliz” com a familia e/ou amigos
(presenca da familia e/ou amigos, actividades realizadas com a familia e pais felizes
com a crianca), embora uma delas apenas fizesse referéncia aos amigos. Duas criancas
relacionaram com actividades que gosta de realizar ou com o que os outros fazem para
a crianca. Outra crianca relacionou com o facto de nao a deixarem ir onde quer. Por

altimo, uma crianca relacionou com o facto de estar bem com os outros.

Estados ]
o Respostas dadas por cada crianca
emocionais
A - “Quando faco coisas que gosto (ex.: limpar o pé da casa).”
B - “Porque ando de bicicleta em familia.”
C - “Porque estou ao pé dos meus amigos.”
Feliz D - “Porque fazem coisas boas para mim.”

E - “No dia do meu aniversario com a minha familia.”
F - “Quando os meus pais ficam felizes comigo.”
G - “Por estar bem com as pessoas.”

H - “Porque estou com os amigos e a minha familia.”

Tabela 4 - Respostas dadas pelas criancas nas questdes abertas do AUQEI, a partir da questao “Algumas
vezes estas feliz? Diz porqué.”.
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Por Ultimo, a partir da questao “Algumas vezes estas muito feliz? Diz porqué.”
(tabela 5) as respostas dadas por duas criancas relacionaram o estado emocional “muito
feliz” com o acesso a bens materiais, fazendo referéncia as prendas que recebem no dia
de aniversario. Uma crianca relacionou com a participacao em actividades de lazer (ida
as piscinas). Uma crianca relacionou com o contexto familiar (salde da familia) e outras
duas com os amigos (estar com 0s amigos na escola ou ter companhia para brincar em
casa). Uma crianca relacionou com o facto de parecer a melhor pessoa do mundo e

outra com a ajuda dos outros e o sucesso na resolucao de problemas.

Estados )
o Respostas dadas por cada crianca

emocionais
A - “Quando faco anos e me dao prendas.”
B - “Porque recebo uma prenda de aniversario que queria muito.”
C - “Nas férias, ir as piscinas.”
D - “Porque tenho visitas em casa e tenho companhia para brincar.”

Muito feliz E - “Quando estou com os meus amigos na escola.”

F - “Quando pareco a melhor pessoa do mundo.”
G - “Por a salde da minha familia estar bem.”
H - “Quando as pessoas me ajudam nos problemas e eles se

resolvem.”

Tabela 5 - Respostas dadas pelas criancas nas questdes abertas do AUQEI, a partir da questao “Algumas
vezes estas muito feliz? Diz porqué.”.

5.3. Instrumento AUQEI

Apds a compreensao das criancas acerca dos conceitos “muito triste”, “triste”,
“feliz” e “muito feliz”, foi aplicada a segunda etapa do AUQEI, a qual possui 26
questoes fechadas, baseadas no ponto de vista de satisfacao da propria crianca.

E importante salientar que 4 questionarios nao foram respondidos
completamente, uma vez que as criancas C, E, F e H ndo responderam a todas as

questoes (tabela 6).
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Questionarios Dominio Dominio Dominio Dominio
QV Geral ) B L
de QV Autonomia Lazer Funcoes Familia
Completamente
4 7 8 8 6
respondidos
Nao

respondidos 4 1 0 0 2

completamente

Tabela 6 - Nimero de respostas aos questionarios.

No que diz respeito ao dominio “Autonomia”, existe 1 questionario que nao esta
respondido completamente. Relativamente ao dominio “Familia”, encontramos 2
questionarios que nao estao respondidos completamente. Nos dominios “Lazer” e
“Funcoes”, todos os questionarios estao completamente respondidos.

A questao 3 (“Se tens irmaos, quando brincas com eles”) nao foi respondida por
duas criancas, uma porque nao tem irmaos e outra porque o irmao foi institucionalizado
e a crianca nao tem contacto com o mesmo.

A questao 14 (“Quando estas internado no hospital”) nao foi respondida por uma
crianca, que mencionou que nao se lembra de alguma vez estar internada.

A questao 18 (“Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes
fazer”) nao foi respondida por uma crianca que referiu que nunca lhe pedem para
mostrar algo que sabe fazer.

A questdao 19 (“Quando os amigos falam de ti) nao foi respondida por uma
crianca, que salientou que depende se estao a dizer bem ou a dizer mal.

A questao 22 (“Quando pensas em quando fores grande”) nao foi respondida por

uma crianca que explica que nao costuma pensar nisso.

5.3.1. Analise da qualidade de vida das criancas

Os resultados foram pontuados de 0 a 3, resultando numa melhor compreensao.
Realizou-se a soma das pontuacées para cada questao, bem como a soma das
pontuacdes para cada crianca. De seguida calculou-se a média obtida em cada questao.
Salientaram-se as questées com pontuacoes mais elevadas ou mais baixas.

No caso das criancas que deixaram questdes em branco, realizou-se a
transformacao das respectivas pontuacdes, em proporcao para a pontuacao maxima que
era possivel obter em cada questionario (78 pontos), de forma a poder comparar-se com

os valores obtidos pelas outras criancas. No caso do dominio “Lazer”, que é constituido
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apenas por 3 questodes, realizou-se a transformacao, em proporcao para a pontuacao
maxima dos restantes dominios, compostos por 5 questdes (15 pontos), de modo a poder

comparar-se os diferentes dominios com o dominio “Lazer”.

5.3.1.1.Analise da qualidade de vida das criancas com problemas motores

No G1 incluem-se 4 criancas com problemas motores, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal. Vamos
analisar a sua QV, segundo a sua propria percepcao, através dos resultados do AUQEI.

As pontuacoes atribuidas a cada questao, bem como as somas das pontuacoes em

cada questao e em cada crianca do G1, podem ser observadas na tabela 7.

~ G1
Questoes A B C D Soma
1 2 2 3 3 10
2 1 2 3 1 7
3 3 3 - 3 9*
4 3 2 3 2 10
5 2 2 2 3 9
6 3 2 2 2 9
7 3 3 3 3 12
8 3 2 0 2 7
9 2 3 3 3 11
10 2 3 3 3 11
11 3 3 3 3 12
12 2 2 2 2 8
13 3 3 3 3 12
14 0 1 0 0 1
15 2 1 0 2 5
16 2 2 2 3 9
17 2 2 2 2 8
18 2 2 - 3 7*
19 3 1 2 2 8
20 2 2 0 0 4
21 3 3 2 3 11
22 3 2 - 3 8*
23 1 3 1 0 5
24 2 1 1 3 7
25 3 2 2 3 10
26 2 3 3 3 11
Soma 59 57 45 60 221
Pontuacéao 59 57 50,87 60 226,87
Pontua¢cdo média 56,72

*Soma que inclui apenas as pontuacoes das criancas que responderam a uma questao.

Tabela 7 - Grupo 1 - Pontuagdes atribuidas a cada questao e respectivas somas.

No G1, a pontuacao total obtida para cada crianca variou entre 50,87 a 60, sendo

a média do grupo de 56,72.
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Ao somarmos a pontuacao obtida pelas criancas em cada item, podiamos obter
um maximo de 12 pontos. Nas questdes nao respondidas por todas as criancas realizou-
se a transformacao do valor apresentado. A média total das pontuacoes obtidas foi de
8,81.

Em cada item a pontuacao podia variar de 0 a 3. A média total das pontuacoes
obtidas em cada item foi de 2,20.

A soma das pontuacbes e média da pontuacdo para cada item, bem como as

médias totais, podem ser observadas na tabela 8.

67



Silvia Marta Garcia Costa

AUQEI - G1
Soma das
pontuacoes por
item/ Média da
Diz como te sentes: Pon,tuggéo pontgagéo
maxima por item
possivel por
item

1.A mesa, com a tua familia. 10/12 2,50
2.A noite, quando te deitas. 7/12 1,75
3.Se tens irmaos, quando brincas com eles. 9/9 (12/12%) 3
4.A noite, ao dormir. 10/12 2,50
5.Na sala de aula. 9/12 2,25
6.Quando vés uma fotografia tua. 9/12 2,25
7.Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. 12/12 3
8.Quando vais a uma consulta médica. 7/12 1,75
9.Quando praticas um desporto. 11/12 2,75
10.Quando pensas no teu pai. 11/12 2,75
11.No dia do teu aniversario. 12/12 3
12.Quando fazes os trabalhos de casa. 8/12 2
13.Quando pensas na tua mae. 12/12 3
14.Quando estas internado no hospital. 1/12 0,25
15.Quando brincas sozinho(a). 5/12 1,25
16.Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. 9/12 2,25
17.Quando dormes fora de casa. 8/12 2
18.Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. | 7/9 (9,33/12) 2,33
19.Quando os amigos falam de ti. 8/12 2
20.Quando tomas medicamentos. 4/12 1
21.Durante as férias. 11/12 2,75
22.Quando pensas em quando fores grande. 8/9 (10,67/12) 2,67
23.Quando estas longe da familia. 5/12 1,25
24.Quando recebes as notas da escola. 7/12 1,75
25.Quando estas com os teus avos. 10/12 2,50
26.Quando vés televisao. 11/12 2,75

Médias 8,81/12 2,20

*Valores apos transformacao.

Tabela 8 - Grupo 1 - Soma e média das pontuacdes obtidas em cada questao do AUQEI.
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Ao apresentarmos a média das pontuacdes para cada item por ordem
decrescente (tabela 9), podemos verificar que é mais alta nas questdes: questao 3, “Se
tens irmaos, quando brincas com eles”, questao 7, “Em momentos de brincadeiras,
durante o recreio”, questao 11, “No dia do teu aniversario” e questao 13, “Quando
pensas na tua mae”. Por outro lado, podemos verificar que a pontuacao média é mais

baixa para a questao 14, “Quando estas internado no hospital”.

AUQEI - G1
Média da
Diz como te sentes: pﬁg%‘ig&;geﬁr
decrescente)

3.Se tens irmaos, quando brincas com eles. 3

7.Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. 3

11.No dia do teu aniversario. 3

13.Quando pensas na tua mae. 3

9.Quando praticas um desporto. 2,75
10.Quando pensas no teu pai. 2,75
21.Durante as férias. 2,75
26.Quando vés televisao. 2,75
22.Quando pensas em quando fores grande. 2,67
1.A mesa, com a tua familia. 2,50
4.A noite, ao dormir. 2,50
25.Quando estas com os teus avos. 2,50
18.Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. 2,33
5.Na sala de aula. 2,25
6.Quando vés uma fotografia tua. 2,25
16.Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. 2,25
12.Quando fazes os trabalhos de casa. 2

17.Quando dormes fora de casa. 2

19.Quando os amigos falam de ti. 2

2.A noite, quando te deitas. 1,75
8.Quando vais a uma consulta médica. 1,75
24.Quando recebes as notas da escola. 1,75
15.Quando brincas sozinho(a). 1,25
23.Quando estas longe da familia. 1,25
20.Quando tomas medicamentos. 1

14.Quando estas internado no hospital. 0,25

Tabela 9 - Grupo 1 - Média individual das pontuacdes referentes as questdoes do AUQEI, por ordem
decrescente.
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No grafico da figura 2 podemos visualizar as somas das pontuacées das 4 criancas

com problemas motores (Grupo 1), obtidas em cada uma das questdes do AUQEI.

Soma das pontuac¢oes do AUQEI no G1

[
N W

[EEY
[EEY

[En
o

Frequéncia absoluta

O R N W H U1 OO N 0 O

Questoes

Figura 2 - Grupo 1 - Soma das pontuacdes do AUQEI por questao.

Observando o grafico verificamos que existem 4 questdes com pontuacao
maxima: questdao 7 (com 12 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes em
momentos de brincadeiras, durante o recreio”, a questdao 11 (com 12 pontos, em 12
possiveis), “Diz como te sentes no dia do teu aniversario”, a questdo 13 (com 12
pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando pensas na tua mae” e a questao
3 (com 9 pontos, em 9 possiveis, uma vez que uma das criancas nao respondeu a
questao), “Diz como te sentes, se tens irmaos, quando brincas com eles”.

Destacam-se, ainda, outras questdes com pontuacdes elevadas: a questdo 9
(com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando praticas um desporto”, a
questdao 10 (com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando pensas no
teu pai”, questao 21 (com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes durante as
férias” e questdo 26 (com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando vés
televisao”.

Por outro lado, com pontuacdées mais baixas, destacam-se as seguintes: questao

14 (com 1 ponto, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando estas internado(a) no
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hospital”, questdao 20 (com 4 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando
tomas medicamentos”, questao 15 (com 5 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te
sentes quando brincas sozinho(a)” e questdo 23 (com 5 pontos, em 12 possiveis), “Diz

como te sentes quando estas longe da familia”.

5.3.1.2.Analise da qualidade de vida das criancas sem condicdo de deficiéncia

No G2 incluem-se 4 criancas sem condicdo de deficiéncia, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da Zona do
Pinhal. Vamos analisar a sua QV, segundo a sua propria percepcao, através dos
resultados do AUQEI.

Na tabela 10 podemos encontrar as pontuacdes referentes a cada item do
questionario, bem como as somas das pontuacées em cada questdao e em cada crianca
do G2.
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Questdes 62
E F G H Soma

1 2 2 3 2 9
2 2 2 3 2 9
3 3 3 3 9*
4 1 3 2 2 8
5 2 2 2 3 9
6 3 2 3 2 10
7 2 3 3 2 10
8 1 3 1 2 7
9 2 2 3 3 10
10 2 3 3 3 11
11 2 2 3 3 10
12 3 2 2 2 9
13 2 3 3 2 10
14 0 0 1 1*
15 1 1 3 1 6
16 3 3 3 2 11
17 2 2 3 2 9
18 3 2 3 2 10
19 2 2 3 7*
20 1 2 0 2 5
21 3 3 3 3 12
22 3 2 3 2 10
23 0 0 0 1 1
24 3 3 3 3 12
25 2 3 3 3 11
26 2 2 3 3 10

Soma 49 57 64 56 226

Pontuacgéo 50,96 59,28 64 58,24 232,48
Pontuacao média 58,12

*Soma que inclui apenas as pontuacdes das criancas que responderam a questao.

Tabela 10 - Grupo 2 - Pontuacgoes atribuidas a cada questao e respectivas somas.

No G2, a pontuacao total obtida para cada crianca varia entre 50,96 a 64, sendo

a média do grupo de 58,12.
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Somando as pontuacdes do G2 em cada item, podemos obter um maximo de 12
pontos. Nos itens ndo respondidos por todas as criancas realizou-se a transformacao do
valor apresentado. A média total das pontuacdes obtidas foi de 9,65.

Em cada item a pontuacao podia variar de 0 a 3. A média total das pontuacoes
obtidas em cada item foi de 2,23.

A soma das pontuacbes e média da pontuacdo para cada item, bem como as

médias totais, podem ser observadas na tabela 11.
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AUQEI - G2
Soma das
pontuacoes por
item/ Média da
Diz como te sentes: Pon,tu_agéo pontqagéo
maxima por item
possivel por
item

1.A mesa, com a tua familia. 9/12 2,25
2.A noite, quando te deitas. 9/12 2,25
3.Se tens irmaos, quando brincas com eles. 9/9 (12/12%) 3
4.A noite, ao dormir. 8/12 2
5.Na sala de aula. 9/12 2,25
6.Quando vés uma fotografia tua. 10/12 2,50
7.Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. 10/12 2,50
8.Quando vais a uma consulta médica. 7/12 1,75
9.Quando praticas um desporto. 10/12 2,50
10.Quando pensas no teu pai. 11/12 2,75
11.No dia do teu aniversario. 10/12 2,50
12.Quando fazes os trabalhos de casa. 9/12 2,25
13.Quando pensas na tua mae. 10/12 2,50
14.Quando estas internado no hospital. 1/9 (1,33/12%) 0,33
15.Quando brincas sozinho(a). 6/12 1,50
16.Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. 11/12 2,75
17.Quando dormes fora de casa. 9/12 2,25
18.Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. 10/12 2,50
19.Quando os amigos falam de ti. 7/9 (9,33/12%) 2,33
20.Quando tomas medicamentos. 5/12 1,25
21.Durante as férias. 12/12 3
22.Quando pensas em quando fores grande. 10/12 2,50
23.Quando estas longe da familia. 1/12 0,25
24.Quando recebes as notas da escola. 12/12 3
25.Quando estas com os teus avos. 11/12 2,75
26.Quando vés televisao. 10/12 2,50

Médias 9,65/12 2,23

*Valores apos transformacao.

Tabela 11 - Grupo 2 - Soma e média das pontuacdes obtidas em cada questao do AUQEI.
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Ao apresentarmos a média das pontuacdes para cada item por ordem

decrescente (tabela 12), podemos verificar que é mais alta nas questoes: questao 3, “Se

tens irmaos, quando brincas com eles”, questdao 21, “Durante as férias” e questao 24,

“Quando recebes as notas da escola”. Por outro lado, podemos verificar uma pontuacao

mais baixa nas questoes: questao 23, “Quando estas longe da familia” e questao 14,

“Quando estas internado(a) no hospital”.

AUQEI - G2
ponst%rgé‘éiispor M(éjgia
Diz como te sentes: p item/~ pontua-
ontuacao ~
maxima possivel g?;)eﬁqor
por item

3.Se tens irmaos, quando brincas com eles. 9/9 (12/12%) 3
21.Durante as férias. 12/12 3
24.Quando recebes as notas da escola. 12/12 3
10.Quando pensas no teu pai. 11/12 2,75
16.Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. 11/12 2,75
25.Quando estas com os teus avos. 11/12 2,75
6.Quando vés uma fotografia tua. 10/12 2,50
7.Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. 10/12 2,50
9.Quando praticas um desporto. 10/12 2,50
11.No dia do teu aniversario. 10/12 2,50
18.Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. 10/12 2,50
13.Quando pensas na tua mae. 10/12 2,50
22.Quando pensas em quando fores grande. 10/12 2,50
26.Quando vés televisao. 10/12 2,50
19.Quando os amigos falam de ti. 7/9 (9,33/12%) 2,33
1.A mesa, com a tua familia. 9/12 2,25
2.A noite, quando te deitas. 9/12 2,25
5.Na sala de aula. 9/12 2,25
12.Quando fazes os trabalhos de casa. 9/12 2,25
17.Quando dormes fora de casa. 9/12 2,25
4.A noite, ao dormir. 8/12 2
8.Quando vais a uma consulta médica. 7/12 1,75
15.Quando brincas sozinho(a). 6/12 1,50
20.Quando tomas medicamentos. 5/12 1,25
14.Quando estas internado no hospital. 1/9 (1,33/12%) 0,33
23.Quando estas longe da familia. 1/12 0,25

Tabela 12 - Grupo 2 - Média individual das pontuacdes referentes as questées do AUQEI, por ordem

decrescente.
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No grafico da figura 3 podemos visualizar as somas das pontuacées do AUQEI por

questao, relativamente as criancas do G2.

Soma das pontuag¢oes do AUQEI no G2
13 12 12
12 11 11
11 1010 10 | 10 10
s 07999 9 9
5° 8 =
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Figura 3 - Grupo 2 - Soma das pontuacoes do AUQEI por questao.

Depois de calcular a soma das pontuacdes das 4 criancas sem condicao de
deficiéncia, obtidas em cada uma das questdes, verificou-se que existiam trés questoes
com pontuacao maxima: questdo 21 (com 12 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te
sentes durante as férias”, a questao 24 (com 12 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te
sentes quando recebes as notas da escola” e questdao 3 (com 9 pontos, em 9 possiveis,
uma vez que uma crianca nao respondeu a questao), “Diz como te sentes, se tens
irmaos, quando brincas com eles”.

Destacam-se, ainda, outras questdes com pontuacdes elevadas: a questdo 10
(com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando pensas no teu pai”, a
questdo 16 (com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando o teu pai ou
a tua mae falam de ti” e a questao 25 (com 11 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te
sentes quando estas com os teus avos”.

Por outro lado, com pontuacdes mais baixas, destacam-se as seguintes questdes:
questdo 23 (com 1 ponto, em 12 possiveis), “Diz como te sentes quando estas longe da
familia”, questdao 14 (com 1 ponto, em 9 possiveis), “Diz como te sentes quando estas
internado(a) no hospital” e a questdo 20 (com 5 pontos, em 12 possiveis), “Diz como te

sentes quando tomas medicamentos”.
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5.3.2.Analise por dominios

Das 26 questoes que compoem o AUQEI, 18 estao agrupadas em 4 dominios da
vida: “autonomia” (questées 15, 17, 19, 23 e 24), “lazer” (questoes 11, 21 e 25),
“funcao” (questdes 1, 2, 4, 5 e 8) e “familia” (questdes 3, 10, 13, 16 e 18). As restantes
(questoes 6, 7, 9, 12, 14, 20, 22 e 26) nao estao incluidas nos referidos dominios, mas
sao contempladas na avaliacao da QV geral das criancas.

De seguida faremos analise dos diferentes dominios da QV das criancas,

considerando os grupos isoladamente.

5.3.2.1.Andlise dos diferentes dominios da qualidade de vida das criancas com

problemas motores

De seguida, vamos analisar os diferentes dominios da QV das criancas com
problemas motores que participam no estudo.
Na tabela 13 podemos observar o nimero de criancas que respondeu “muito

triste”, “triste”, “feliz” e “muito feliz”, em cada questao, por dominio.
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DIMENSAO DA QV

MUITO TRISTE
(n)

TRISTE
(n)

FELIZ
(n)

MUITO FELIZ
(n)

FUNCAO

A mesa com a familia
Quando se deita

Ao dormir

Na sala de aula
Consulta médica

NWN-=-aN

Total do dominio “Func¢ao”

—_
o

N, aNnaN

FAMILIA

Brinca com irmaos

Pensa no pai

Pensa na mae

Pai ou mae falam da crianca
Mostrar algo que sabe fazer

Total do dominio “Familia”

N W T =

S, 2w

LAZER

Dia do aniversario
Durante as férias
Estar com avos

Total do dominio “Lazer”

WlN =

OIN W N

AUTONOMIA

Brincar sozinho(a)
Dormir fora de casa
Amigos falam da crianca
Longe da familia
Receber notas da escola

Total do dominio “Autonomia”

N+ =

oNN =2 A

o=+ NAMADN

(W= = e

12

Tabela 13 - Nimero de respostas dadas pelas criancas do Grupo 1, para cada uma das questdes.

Apos analise dos resultados referentes a cada item do questionario, verificamos

que, no dominio “Funcao”, se registaram 10 respostas “feliz” (em 20). J4 no dominio

“Familia”, observaram-se 13 respostas “muito feliz” (em 19). No que concerne ao

dominio “Lazer”, verificaram-se 9 respostas “muito feliz” (em 12). Por ultimo, no

dominio “Autonomia” obtiveram-se 9 respostas “feliz” (em 20).

Por outro lado, verificamos 2 respostas “triste” no dominio “Funcao” e 6

respostas “triste” no dominio “Autonomia”.

Ao agruparmos as respostas “muito triste” e “triste” e as respostas “feliz” e

“muito feliz” verificamos que as criancas do G1 apresentaram satisfacao mais elevada

nos dominios “Familia” e “Lazer”, verificando-se que todas as criancas responderam as

questoes relativas a esses dominios com “feliz” ou “muito feliz”. No dominio “Funcao”,

registaram-se 3 respostas “muito triste” e “triste” e 17 respostas “feliz” e “muito feliz”
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(em 20). Ja no dominio “Autonomia”, verificaram-se 8 respostas “muito triste” e
“triste” e 12 respostas “feliz” e “muito feliz” (em 20).

No G1, as pontuacées dos 4 dominios foram calculadas com o intuito de
comparacao. Para cada dominio (“autonomia”, “lazer”, “funcoes” e “familia”), foram
somadas as pontuacdes dos itens que o compdem para cada crianca e calculada a
pontuacao média do G1.

No que diz respeito ao dominio “Autonomia” (Tabela 14), que inclui as questdes
15, 17, 19, 23 e 24, as criancas do G1 apresentaram uma pontuacao média de 8,25. A

pontuacdao minima foi de 6 (em 15) e a pontuacao maxima foi de 10 (em 15).

Questoes G1
Dominio
“Autonomia” A B ¢ b
15 2 1 0 2
17 2 2 2 2
19 3 1 2 2
23 1 3 1 0
24 2 1 1 3
Soma 10 8 6 9
Pontuacao 10 8 6 9
Pontua¢cao média por grupo 8,25

Tabela 14 - Pontuacdes no dominio “autonomia” do Grupo 1.

Relativamente ao dominio “Lazer” (Tabela 15), que inclui as questoes 11, 21 e
25, as criancas do G1 obtiveram uma pontuacao média de 8,25 (que corresponde a
13,75, apos transformacdo a mesma escala que os outros dominios, ou seja de 0 a 15). A

pontuacao minima foi de 7 (em 9) e a pontuacao maxima foi de 9 (em 9).

Questoes G1

Dominio A B c D
azer
11 3 3 3 3
21 3 3 2 3
25 3 2 2 3
Soma 9 8 7 9
Pontuacéao 9 8 7 9
Pontuacdao média por grupo 8,25 (13,75%)

*Média apods transformac&o.

Tabela 15 - Pontuagdes no dominio “lazer” do Grupo 1.
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No que concerne ao dominio “Funcdes” (Tabela 16), que inclui as questoes 1, 2,
4, 5 e 8, as criancas do G1 apresentaram uma pontuacao média de 10,75. A pontuacao

minima foi de 10 (em 15) e a pontuacao maxima foi de 11 (em 15).

Questoes G1

Dominio
“Funcoées”

1

2

4

5

wiN|lw| =N >
olNwl wlwl 0O
N W N =lw O

8

Soma

— —
OONNNNNW

— | -
- —
- -
— -
—
N

Pontuacao

Pontuacdao média por grupo 10,75

Tabela 16 - Pontuagdes no dominio “funcdes” do Grupo 1.

Em relacao ao dominio “Familia” (Tabela 17), que inclui as questdes 3, 10, 13,
16 e 18, as criancas do G1 apresentaram uma pontuacao média de 13,33. A pontuacao

minima foi de 12 (em 15) e a pontuacao maxima foi de 15 (em 15).

Questoes G1
Dominio
“Familia” A B ¢ D
3 3 3 3
10 2 3 3 3
13 3 3 3 3
16 2 2 2 3
18 2 2 - 3
Soma 12 13 8 15
Pontuacao 12 13 13,33 15
Pontuacao média por grupo 13,33

Tabela 17 - Pontuacdes no dominio “familia” do Grupo 1.
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Por fim, vamos calcular a média da pontuacao por item (agrupados em cada

dominio), bem como a média da pontuacao por dominio e a respectiva percentagem

(tabela 18).

§ AUQEI - G1
£ Média da Média da
E Diz como te sentes: a a Percentagem
o : pontuacao por | pontuacao (%)
Qe item por dominio 0
15.Quando brincas sozinho(a). 1,25
© 17.Quando dormes fora de casa. 2
£
g 19.Quando os amigos falam de ti. 2 8,25 55
5
< | 23.Quando estas longe da familia. 1,25
24.Quando recebes as notas da escola. 1,75
11.No dia do teu aniversario. 3
© . 8,25
E 21.Durante as ferias. 2,75 (13.75%) 91,67
25.Quando estas com os teus avos. 2,50
1.A mesa, com a tua familia. 2,50
2.A noite, quando te deitas. 1,75
(7]
[}
'S | 4.A noite, ao dormir. 2,50 10,75 71,67
3
L
5.Na sala de aula. 2,25
8.Quando vais a uma consulta médica. 1,75
3.Se tens irmaos, quando brincas com eles. 3
10.Quando pensas no teu pai. 2,75
o
'€ | 13.Quando pensas na tua mae. 3 13,33 88,87
©
" [16.Quando o teu pai ou a tua mae falam de
t; 2,25
18.Quando alguém te pede que mostres 233
alguma coisa que sabes fazer. ’

*Média apods transformac&o.

Tabela 18 - Grupo 1 - Média por item e soma da média obtida em cada item do AUQEI, por dominio.
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No dominio “Autonomia” as questdes com pontuacdao média superior foram:
questao 17 (“quando dormes fora de casa”) e questao 19 (“quando os amigos falam de
ti”) (com 2). Por outro lado, as questdées com pontuacao mais baixa (1,25) foram:
questao 15 (“quando brincas sozinho(a)”) e questdao 23 (“quando estas longe da
familia”).

Em relacdo ao dominio “Lazer”, o item com pontuacao média mais elevada (3)
foi o 11 (“no dia do teu aniversario”) e com pontuacdao mais baixa (2,50) foi o 25
(“quando estas com os teus avos”).

Ja no dominio “Funcoes”, as questdes com pontuacao média mais elevada (2,50)
foram: questdao 1 (“a mesa, com a tua familia”) e questao 4 (“a noite, ao dormir”). Por
outro lado, as questdes com pontuacao média mais baixa (1,75) foram: questdo 2 (“a
noite, quando te deitas”) e questao 8 (“quando vais a uma consulta médica”).

No dominio “Familia” obteve-se maior pontuacao média nas questoes: questao 3
(“se tens irmaos, quando brincas com eles”) e questao 13 (“quando pensas na tua
mae”), ambas com pontuacao média de 3. A questao 16 (“quando o teu pai ou a tua
mae falam de ti”) obteve a menor pontuacao neste dominio (2,25).

No G1, verificou-se uma pontuacdao média superior no dominio “Lazer” (média de
13,75, apds transformacao, que corresponde a 91,67%) e “Familia” (média 13,33, que
corresponde a 88,87%), seguidos por “Funcdes” (média 10,75, que corresponde a
71,67%) e “Autonomia” (média 8,25, que corresponde a 55%), que apresentam valores

mais baixos.

5.3.2.2. Anadlise dos diferentes dominios da qualidade de vida das criangas sem

condicao de deficiéncia

Seguidamente, vamos analisar os diferentes dominios da QV das criancas sem
condicao de deficiéncia que participam no estudo.
Na tabela 19 podemos observar o nimero de criancas que respondeu “muito

triste”, “triste”, “feliz” e “muito feliz”, em cada questao, por dominio.
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DIMENSAO DA QV

MUITO TRISTE
(n)

TRISTE
(n)

FELIZ
(n)

MUITO FELIZ
(n)

EUNCAO

A mesa com a familia
Quando se deita

Ao dormir

Na sala de aula
Consulta médica

N+ =

_WNWwWw

_ e e e

Total do dominio “Funcao”

12

FAMILIA

Brinca com irmaos

Pensa no pai

Pensa na mae

Pai ou mae falam da crianca
Mostrar algo que sabe fazer

N =N =

NWNWNIN

Total do dominio “Familia”

LAZER

Dia do aniversario
Durante as férias
Estar com avos

w AN

Total do dominio “Lazer”

AUTONOMIA

Brincar sozinho(a)
Dormir fora de casa
Amigos falam da crianca
Longe da familia
Receber notas da escola

N W

i e N

Total do dominio “Autonomia”

12

Tabela 19 - Nimero de respostas dadas pelas criancas do Grupo 2, para cada uma das questdes.

Apods analise dos resultados que dizem respeito a cada item do questionario,

verificamos que, no que se refere ao dominio “Funcdo”, se registaram 12 respostas

“feliz” (em 20). No dominio “Familia”, obtiveram-se 14 respostas “muito feliz” (em 20).

Relativamente ao dominio “Lazer”, verificaram-se 9 respostas “muito feliz” (em 12). Ja
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no dominio “Autonomia” obtiveram-se 7 respostas “muito feliz” (em 19, uma vez que
uma crianca do G2 nao respondeu a uma questao deste dominio).

Por outro lado, encontramos 3 respostas “triste” nas questdes relativas ao
dominio “Funcao” e 4 respostas “triste” nas questées do dominio “Autonomia”.

Ao agruparmos as respostas “muito triste” e “triste” e as respostas “feliz” e
“muito feliz” verificamos que as criancas do G2 apresentaram satisfacao mais elevada
nos dominios “Familia” e “Lazer”, uma vez que todas as criancas responderam sentir-se
“feliz” ou “muito feliz” nas questoes relativas a esses dominios. No dominio “Funcdo”
registaram-se 3 respostas “muito triste” e “triste” e 17 respostas “feliz” e “muito feliz”
(em 20). No dominio “Autonomia” encontramos 7 respostas “muito triste” e “triste” e
12 respostas “feliz” e “muito feliz” (em 19, uma vez que uma crianca do G2 nao
respondeu a uma questao deste dominio).

No G2, também se calcularam as pontuacdes dos 4 dominios. Para cada dominio
(“autonomia”, “lazer”, “funcdes” e “familia”), foram somadas as pontuacoes dos itens
que o compoem para cada crianca do G2 e calculada a pontuacao média deste grupo.

No que diz respeito ao dominio “Autonomia” (Tabela 20), que inclui as questdes
15, 17, 19, 23 e 24, as criancas do G2 obtiveram uma pontuacao média de 9,19. A

pontuacao minima foi de 8 (em 15) e a pontuacao maxima foi de 12 (em 15).

Questoes G2
Dominio

“Autonomia” E F G H

15 1 1 3 1

17 2 2 3 2

19 2 2 3 -

23 0 0 0 1

24 3 3 3 3

Soma 8 8 12 7
Pontuacéao 8 8 12 8,75

Pontuacao média por grupo 9,19

Tabela 20 - Pontuagdes no dominio “autonomia” do Grupo 2.

No que diz respeito ao dominio “Lazer” (Tabela 21), que inclui as questdes 11,
21 e 25, as criancas do G2 obtiveram uma pontuacao média de 8,25 (que corresponde a
13,75, apos transformacao a mesma escala que os outros dominios, ou seja, de 0 a 15).

A pontuacao minima foi de 7 (em 9) e a pontuacao maxima foi de 9 (em 9).
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Questoes G2

Efm"“f,’ E F G H
azer
11 2 2 3 3
21 3 3 3 3
25 2 3 3 3
Soma 7 8 9 9
Pontuacéao 7 8 9 9
Pontuacao média por grupo 8,25 (13,75%)

*Média apds transformacéao.

Tabela 21 - Pontuagdes no dominio “lazer” do Grupo 2.

No que diz respeito ao dominio “Funcoes” (Tabela 22), que inclui as questodes 1, 2,
4, 5 e 8, as criancas do G2 obtiveram uma pontuacao média de 10,50. A pontuacao

minima foi de 8 (em 15) e a pontuacao maxima foi de 12 (em 15).

Questoes G2
“I'_?°m‘[“°,, E F G H
uncoes
1 2 2 3 2
2 2 2 3 2
4 1 3 2 2
5 2 2 2 3
8 1 3 1 2
Soma 8 12 11 11
Pontuacao 8 12 11 11
Pontuacao média por grupo 10,50

Tabela 22 - Pontuacdes no dominio “funcdes” do Grupo 2.

No que diz respeito ao dominio “Familia” (Tabela 23), que inclui as questdes 3,
10, 13, 16 e 18, as criancas do G2 obtiveram uma pontuacdo média de 13,38. A

pontuacao minima foi de 12 (em 15) e a pontuacao maxima foi de 15 (em 15).

Questoes G2

Dominio
“Familia”

3

10

13

16

WWININ)|
NWWwww T
wWwwww o

18

Soma 10

::,NNNww T

— | —
NN
— | —
(8,148, ]

Pontuacéao 12,50

Pontuacao média por grupo 13,38

Tabela 23 - Pontuacdes no dominio “familia” do Grupo 2.
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Por fim, vamos calcular a média da pontuacao por item (agrupados em cada

dominio), bem como a média da pontuacao por dominio e a respectiva percentagem

(tabela 24).

§ AUQEI - G2
= Média da Média da
E Diz como te sentes: a a Percentagem
o : pontuacao por pontuacao por (%)
aQ item dominio ?
15.Quando brincas sozinho(a). 1,50
@ 17.Quando dormes fora de casa. 2,25
£
g 19.Quando os amigos falam de ti. 2,33 9,19 61,27
5
< | 23.Quando estas longe da familia. 0,25
24.Quando recebes as notas da escola. 3
11.No dia do teu aniversario. 2,50
O . 8,25
E’l 21.Durante as férias. 3 (13,75%) 91,67
25.Quando estas com os teus avos. 2,75
1.A mesa, com a tua familia. 2,25
2.A noite, quando te deitas. 2,25
(7]
[}
l§~ 4.A noite, ao dormir. 2 10,50 70
35
L
5.Na sala de aula. 2,25
8.Quando vais a uma consulta médica. 1,75
3.Se tens irmaos, quando brincas com 3
eles.
10.Quando pensas no teu pai. 2,75
o
‘E 13.Quando pensas na tua mae. 2,50 13,38 89,20
©
" [16.Quando o teu pai ou a tua mae falam
de ti. 2,75
18.Quando alguém te pede que mostres 2,50
alguma coisa que sabes fazer. ’

*Média apods transformac&o.

Tabela 24 - Grupo 2 - Média por item e soma da média obtida em cada item do AUQEI, por dominio.
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No dominio “Autonomia” a questdo com pontuacao média superior foi a 24
(“quando recebes as notas da escola”), com pontuacao média de 3. Por outro lado, a
questao que apresentou uma pontuacao média inferior foi a questao 23 (“quando estas
longe da familia”), com pontuacao média de 0,25.

Relativamente ao dominio “Lazer”, o item com pontuacao média mais elevada
foi 0 21 (“durante as férias”), com pontuacao média de 3, e o item com pontuacao
média mais baixa foi o 11 (“no dia do teu aniversario”), com pontuacao média de 2,50.

Ja no dominio “Funcdes”, as questdes com pontuacao mais elevada foram:
questao 1 (“a mesa, com a tua familia”), questao 2 (“a noite, quando te deitas”) e
questdao 5 (“na sala de aula”), ambas com pontuacao média de 2,25. Com pontuacao
média mais baixa (1,75) encontra-se a questdao 8 (“quando vais a uma consulta
médica”).

No dominio “Familia” obteve-se maior pontuacdao média na questao 3 (“se tens
irmaos, quando brincas com eles”), com pontuacdo média de 3. As questdoes 13
(“quando pensas na tua mae”) e 18 (“quando alguém te pede que mostres alguma coisa
que sabes fazer”) apresentaram a pontuacao média mais baixa (ambas com 2,50).

No G2, verificou-se uma pontuacdao média superior no dominio “Lazer” (média de
13,75, apods transformacao, que corresponde a 91,67%) e “Familia” (média 13,38, que
corresponde a 89,20%), seguidos por “Funcdes” (média 10, 50, que corresponde a 70%) e
“Autonomia” (média 9,19, que corresponde a 61,27%), que apresentam valores mais

baixos.

5.3.3.Comparacdo dos diferentes dominios da qualidade de vida entre as criancas

com problemas motores e as crian¢as sem condicdo de deficiéncia

De seguida, vamos comparar os diferentes dominios da QV entre as criancas com
problemas motores (G1) e as criancas sem condicao de deficiéncia (G2).

Para as criancas de ambos os grupos, calculou-se a média em cada um dos
dominios e no AUQEI geral, bem como a variacdo obtida e a variacao possivel (tabela
25). Na variacao obtida considera-se a pontuacao minima e maxima obtida pelas
criancas em cada dominio. Na variacao possivel considera-se a pontuacao minima e

maxima que € possivel obter em cada um dos dominios.
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AUQEI - = Variacao . Variacao
Dominios Méedia Obtida Possivel Media Obtida Possivel
Autonomia 8,25 6-10 0-15 9,19 8-12 0-15

8,25 ] ] 8,25 ) ]
Lazer (13,75%) 7-9 0-9 (13,75%) 7-9 0-9
Funcoes 10,75 10-11 0-15 10,50 8-12 0-15
Familia 13,33 12-15 0-15 13,38 12-15 0-15

*Média apods transformacao.

Tabela 25 - Média das pontuacdes obtidas em cada dominio, por grupo. Variacdo obtida e possivel, em cada
um dos grupos.

No dominio “Autonomia”, a soma das pontuacdes de cada crianca podia variar
entre 0 e 15. No G1, a menor pontuacao obtida foi de 6 e a mais alta foi de 10,
enquanto que no G2 variou entre 8 e 12.

Em relacdao ao dominio “Lazer”, a soma das pontuacdes de cada crianca podia
registar valores entre 0 e 9, tendo-se verificado que, em ambos os grupos, o menor
valor apresentado foi de 7 e o maior foi de 9 (pontuacao maxima).

Ja no dominio “Fungdes”, a soma das pontuacdes de cada crianca podia variar
entre 0 e 15. No G1 obteve-se uma pontuacao minima de 10 valores e maxima de 11, no
G2 obteve-se uma pontuacao minima de 8 e maxima de 12.

Por dltimo, no dominio “Familia” a soma das pontuacdes de cada crianca
também podiam variar entre 0 e 15. Tanto no G1 como no G2, as somas variaram entre
12 e 15.

Desta forma, verificamos que no G1 como no G2, nos dominios “Lazer” e
“Familia”, as pontuacdes médias alcancadas foram elevadas, mostrando boa percepcao
do grupo para estes dominios de QV. No dominio “Autonomia” obtiveram-se pontuacoes
médias mais baixas, evidenciando também maior diferenca entre o valor maximo e
minimo, na variacao obtida.

Para as criancas de ambos os grupos, calculou-se a média em cada um dos

dominios e transformou-se esse valor em percentagem (tabela 26).
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AUQEI
Dominio G1 G2
Média Perci%t)agem Média Perce&t)agem
Autonomia 8,25 55 9,19 61,27
Lazer (12”272*) 91,67 (12”2755’*) 91,67
Funcgdes 10,75 71,67 10,50 70
Familia 13,33 88,87 13,38 89,2

Tabela 26 - Média e percentagem por dominios de QV, em cada um dos grupos.

No dominio “Autonomia” as criancas do G1 obtiveram uma pontuacao média de
8,25 (que corresponde a 55%) e as do G2 de 9,19 (que corresponde a 61,27%). Assim,
verificou-se uma pontuacdo média superior para as criancas sem condicao de
deficiéncia.

Relativamente ao dominio “Lazer”, verificaram-se pontuacoes médias iguais
para as criancas com problemas motores e para as criancas sem condicao de
deficiéncia, de 8,25 (13,75, apos transformacao, que corresponde a 91,67%).

No que diz respeito ao dominio “Fung¢des”, no G1 observou-se uma pontuacao
média de 10,75 (que corresponde a 71,67%) e no G2 de 10,50 (que corresponde a
71,67%). Deste modo, verificou-se uma pontuacao média ligeiramente inferior para as
criancas sem condicao de deficiéncia.

Por Gltimo, no dominio “Familia” verificou-se uma pontuacdao média de 13,33
(que corresponde a 88,87%) para o G1 e de 13,38 (que corresponde a 89,2%) para o
G2, pelo que verificamos que é ligeiramente superior para as criancas sem condicao de
deficiéncia.

Assim, no G1 obteve-se uma média inferior nos dominios “Autonomia” e
“Familia”, relativamente ao G2. Por outro lado, o G1 obteve uma média superior que o
G2 no dominio “Funcdes”. Relativamente ao dominio “Lazer”, as médias obtidas em

cada um dos grupos foram iguais.
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5.3.4.Comparac¢ao da qualidade de vida das criancas com problemas motores com a

qualidade de vida das crian¢cas sem condicdo de deficiéncia

De seguida, vamos comparar a QV das criancas com problemas motores com a QV

das criancas sem condicao de deficiéncia.

A figura 4 mostra os itens que obtiveram mais respostas “muito feliz”.

Itens com maiores percentagens de
1] . =1
respostas "muito feliz
. N 75%
Durante o recreio T 100%
pratica um desporto TN 75%
D do anivercirio T 100%
<.
Pensa na mae 100%
B Grupo 1
Pai ou mae falam da crianca
© S 75%  Grupo 2
s 75%
Durante as férias ° 100%
R e be a5 NOtas 0 &S Ol o S S 100%
SRR ———
Ve televicio W 75%
T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 4 - Itens com maiores percentagens de respostas “muito feliz” dos dois grupos.

No grupo de criancas com problemas motores (Grupo 1), verificaram-se mais
respostas “muito feliz” nos itens: brinca com irmaos (dominio “Familia”), durante o
recreio (questao isolada), pratica um desporto (questao isolada), pensa no pai (dominio
“Familia”), dia do aniversario (dominio “Lazer”), pensa na mae (dominio “Familia”),

durante as férias (dominio “Lazer”) e vé televisao (questao isolada).
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No grupo de criancas sem condicao de deficiéncia (Grupo 2), verificou-se mais
respostas “muito feliz” nos itens: brinca com irmaos (dominio “Familia”), pensa no pai
(dominio “Familia”), pai ou mae falam da crianca (dominio “Familia”), durante as férias
(dominio “Lazer”), recebe as notas da escola (dominio “Autonomia”) e esta com os avos

(dominio “Lazer”).

A figura 5 mostra os itens que obtiveram mais respostas “muito triste”.

Itens com maiores percentagens de
respostas "muito triste"

. . 75%

Estd internado no hospital ?
B Grupo 1
. . m Grupo 2

Estd longe da familia
75%
T T T T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figura 5 - Itens com maiores percentagens de respostas “muito triste” dos dois grupos.

No grupo de criancas com problemas motores (Grupo 1), verificou-se um maior
numero de respostas “muito triste” no item “esta internado no hospital”.
No grupo de criancas sem condicao de deficiéncia (Grupo 2), verificou-se um

maior numero de respostas “muito triste” no item “esta longe da familia”.

No que concerne a pontuacao média obtida no AUQEI geral, podemos comparar

as pontuacdes médias obtidas por cada um dos grupos (tabela 27)

G1 G2
Variacao Variacao
%UQEI' Média Média
era Obtida Possivel Obtida Possivel
56,72 50,87-60 0-78 58,12 50,96-64 0-78

Tabela 27 - Média das pontuacdes obtidas em cada dominio, por grupo. Variacao obtida e possivel, em cada
um dos grupos.
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Ao compararmos o G1 com o G2, verificamos que o primeiro (constituido por
criancas com problemas motores) obteve uma pontuacao média por crianca de 56,72 e o
segundo (constituido por criancas sem condicao de deficiéncia) obteve uma pontuacao
média por crianca de 58,12 (em 78 possiveis). Ou seja, a pontuacao média por crianca
foi ligeiramente superior nas criancas sem condicao de deficiéncia do que nas criancas
com problemas motores.

No G1 a menor pontuacao obtida foi de 50,87 e a mais elevada foi de 60. No G2
as pontuacdes variaram entre 50,96 e 64.

O resultado do AUQEI, que inclui as 26 questdes, apresentou uma QV nao
prejudicada, e constatou-se que as pontuacdes totais de QV, calculados para as 4
criancas com problemas motores e para as 4 criancas sem condicao de deficiéncia, se
apresentam satisfatorios.

Na Tabela 28, verifica-se que as pontuacdoes de QV de todas as criancas
participantes foram iguais ou superiores a nota de corte, 48 pontos, indicativo de QV
nao prejudicada. Nenhuma crianca obteve pontuacdes inferiores, ou seja, nenhuma
apresenta uma QV prejudicada. Nesta perspectiva, nao se observam diferencas entre os

dois grupos.

Nota de corte (Valor Stlsoluto) (Valor athsoluto) Qualidade de Vida
Nota <d£e18corte 0 0 Baixa
Nota id‘e{'8corte 4 4 Boa

Total de criancas 4 4

Tabela 28: Pontuacoes de qualidade de vida dos dois Grupos.
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6. Discussao dos Resultados

O AUQEI é um instrumento utilizado para avaliar a sensacao subjectiva de bem-
estar, partindo da premissa de que a crianca € capaz de se expressar quanto a sua
subjectividade (Buczynski et al., 2007). Paralelamente, este instrumento genérico
permitiu-nos comparar a QV de criancas com problemas motores e de criancas sem
condicdo de deficiéncia. Desta forma, considera-se que € uma ferramenta Util, que
permite verificar os sentimentos da crianca em relacao ao seu estado actual, nao o
avaliando a partir de interferéncias realizadas através do seu desempenho e da sua
produtividade (Assupcao Jr. et al., 2000).

A amostra obtida neste estudo foi de 8 criancas (4 com problemas motores e 4
sem condicao de deficiéncia), o que se considera uma amostra pequena. Tal deve-se ao
facto de poucas criancas com problemas motores frequentarem as escolas publicas da
Zona do Pinhal. Esta amostra incluiu todas as criancas com problemas motores, com
idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentavam as escolas publicas da
Zona do Pinhal e que revelaram capacidade para responder ao questionario, dado que
todas foram autorizadas pelos Encarregados de Educacao a participar no estudo.

Todas as criancas que participaram no estudo conseguiram responder as quatro
questdes abertas do AUQEI, fazendo referéncia a situacoes por elas vivenciadas. Desta
forma, verificou-se que estavam aptas para responder ao questionario.

Os resultados obtidos através do AUQEI indicaram uma QV nao prejudicada de
todas as criancas aqui estudadas, na visao delas proprias, uma vez que, ao considerar-se
a nota de corte 48, verificou-se que todas as criancas se encontravam na faixa acima de
48. No estudo de Borges (2011), também se verificou que a QV dos atletas com
deficiéncia fisica era semelhante a populacdo em geral. Também no estudo de Melo
(2005), sobre QV em criancas com Distrofia Muscular Progressiva do tipo Duchenne
(DMD), os resultados foram semelhantes. Outro estudo que evidenciou uma boa QV em
DMD, mas em adultos, foi o estudo de Rahbek et al. (2005, citado por Melo, 2005), onde
se verificou que os individuos nao estavam preocupados com a sua doenca, nem com o
seu futuro.

O presente estudo mostrou que as criancas com problemas motores, que
frequentam as escolas puUblicas da Zona do Pinhal, apresentaram uma QV nao
prejudicada, tendo sido obtida uma pontuacao média de 56,72 (bastante acima de 48, o
ponto de corte). Em Kuczynski (2002), as criancas portadoras de leucemia linféide aguda
e ARJ apresentaram pontuacdoes médias de 54,64 e 57,18 pontos, respectivamente.

Kuczynski & Assumpcao (1999, citado por Buczynski, 2007) afirmam que os individuos
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podem manifestar uma capacidade surpreendente de viver na plenitude, ainda que as
suas vidas sejam limitadas pela doenca e pelo tratamento.

No que concerne a QV das criancas sem condicao de deficiéncia que participaram
neste estudo, observou-se uma pontuacdao média de 58,12. Também no estudo de
Kuczynski (2002), as criancas saudaveis apresentaram uma pontuacao média de 58,43
pontos, ou seja, uma pontuacao média bastante proxima da pontuacao média registada
no presente estudo. Ja no estudo de validacdo do AUQEI para criancas brasileiras,
realizado por Assumpcao Jr. et al. (2000), a pontuacao média foi de 52,1 (inferior a
pontuacdo média encontrada no presente estudo, que é de 57,42). Porém, comparando
os dois grupos, verifica-se que as criancas com problemas motores obtiveram uma
pontuacdao média de 56,72 e as criancas sem condicao de deficiéncia obtiveram 58,12.
Embora a pontuacao média obtida pelas Ultimas seja ligeiramente superior, os valores
sao proximos. Também no estudo de Andrade (2009), se obtiveram pontuacdes médias
muito proximas, dado que as criancas infectadas pelo HIV obtiveram uma pontuacao
média de 49,2 e as sem infeccao obtiveram 51,1.

A analise isolada de cada uma das questoes que compdem o AUQEI demonstra
que, itens do dominio “autonomia”, tais como o item 23 (estar longe da familia) e o
item 15 (brincar sozinho), apresentaram menores valores na avaliacao da QV para
ambos os grupos.

No caso das criancas com problemas motores, as baixas pontuacées podem ser o
reflexo de comprometimento fisico e/ou de dificuldades de socializacdo, causando um
impacto menos positivo na QV. Também no estudo de Assumpcao Jr. et al. (2000) os
itens relacionados com autonomia obtiveram baixas pontuacoes.

Neste estudo, também se registaram, em ambos os grupos, baixas pontuacoes
nos itens 14 (estar internado no hospital) e 20 (tomar medicamentos), os quais sao
considerados isoladamente, bem como no item 8 (ir a uma consulta médica), incluido no
dominio “funcdes”. Estes trés itens tornam-se ainda mais relevantes quando se trata de
criancas com problemas motores, que podem apresentar episddios frequentes de
internamento, ida frequente a consultas ou uso constante de medicacao. Estes
resultados sao semelhantes aos encontrados noutros estudos sobre QV, como em
Barreire (2003).

Por outro lado as questdes com pontuacdao maxima, nas criancas com problemas
motores, foram as questdes 7 (“em momentos de brincadeiras, durante o recreio”,
questao isolada), 11 (“no dia do teu aniversario”, do dominio “Lazer”) e 13 (“quando
pensas na tua mae”, do dominio “Familia”). Nas criancas sem condicao de deficiéncia,
registou-se pontuacdo maxima nas questées 21 (“durante as férias”, do dominio

“Lazer”) e 24 (“quando recebes as notas da escola”, dominio “Autonomia”).
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Tanto nas criancas com problemas motores, como nas criancas sem condicao de
deficiéncia, verificou-se a existéncia de uma questiao do dominio “Lazer” com
pontuacao maxima. Deste modo, tal como no estudo de Melo (2005) verifica-se que as
actividades de lazer sao valorizadas pela crianca, na percepcao da sua QV. Eiser &
Morse (2001, citado por Melo, 2005) salientam a importancia da funcao social na QV de
criancas e referem que quando as relacGes sociais sao prejudicadas, afectam
negativamente a sua vida adulta.

Ainda relativamente aos resultados obtidos em cada item do AUQEI, os itens que
obtiveram maiores pontuacdes (quando consideramos todas as criancas que
participaram no estudo) foram o 3 (“se tens irmaos, quando brincas com eles”, dominio
“Familia”), 21 (“durante as férias”, dominio “Lazer”), 7 (“em momentos de
brincadeiras, durante o recreio”, questao isolada), 10 (“quando pensas no teus pai”,
dominio “Familia”), 11 (“no dia do teu aniversario”, dominio “Lazer”) e 13 (“quando
pensas na tua mae”, dominio “Familia”). Ou seja, estes itens que obtiveram maiores
valores na avaliacdo da QV estdao incluidos nos dominios “Familia” e “Lazer”, a
excepcao do item 7, que corresponde a uma questao isolada.

Quanto aos quatro dominios que compdéem o AUQEI, o dominio “Lazer” obteve a
maior percentagem (91,78%) e o dominio “autonomia” é o que apresentou menor
percentagem (58,53%).

Em ambos os grupos, o dominio “Lazer” obteve a maior pontuacao média (13,75
em 15), na percepcao das criancas, sobretudo relacionado com as férias (pontuacao
média de 2,75 para o G1 e de 3 para 0 G2) e o aniversario (pontuacao média de 3 para o
G1 e de 2,50 para o G2). Desta forma, verifica-se a importancia do brincar e do lazer
para a sensacao subjectiva de bem-estar, na percepcao das proprias criancas.

Para além do dominio “Lazer”, também o dominio “Familia” foi entendido como
promotor do bem-estar das criancas, no ponto de vista das mesmas, dado que obteve a
segunda pontuacao média mais elevada em ambos os grupos.

Tanto no dominio “Lazer” como no dominio “Familia”, todas as criancas
responderam sentir-se felizes ou muito felizes, em cada um dos itens que o compoem.
Deste modo, estes dominios foram percebidos como promotores da QV destas criancas,
proporcionando-lhes bem-estar.

Por outro lado, o dominio “Autonomia” foi considerado o mais comprometido na
QV de criancas, na percepcao das mesmas, obtendo a pontuacao média mais baixa. O
dominio “Funcdo” também obteve pontuacdes mais baixas do que os dominios “Lazer” e
“Familia”.

No dominio “Autonomia”, nas criancas com problemas motores, verificou-se que

menos de metade (1 crianca) responde muito triste em brincar sozinho e em estar longe
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da familia, menos de metade (1 crianca) responde estar triste em brincar sozinho e
quando os amigos falarem deles, metade (2 criancas) afirmam sentir-se tristes por estar
longe da familia e receber as notas da escola. Nas criancas sem condicao de deficiéncia,
mais de metade (3 criancas) referem sentir-se muito tristes quando estdao longe da
familia, mais de metade (3 criancas) sentem-se tristes quando brincam sozinhos e
menos de metade (1 crianca) quando estao longe da familia.

No que concerne ao dominio “Funcdo”, verificou-se que metade das criancas
com problemas motores afirmaram sentir-se tristes quando se deitam e menos de
metade (1 crianca) refere sentir-se muito triste quando vai a uma consulta médica. Nas
criancas sem condicao de deficiéncia, metade (2 criancas) sentem-se tristes quando vao
a uma consulta médica e menos de metade (1 crianca) sente-se triste ao dormir.

Nas questdes isoladas, apenas se registaram respostas “muito triste” e “triste”
nas questdes 14 (“quando estas internado no hospital”’) e 20 (“quando tomas
medicamentos”). Nas outras, todas as criancas apresentaram perspectivas mais
optimistas.

O dominio “Autonomia” foi o que apresentou uma pontuacao média inferior,
tanto nas criancas com problemas motores, como nas criancas sem condicao de
deficiéncia. No que se refere as criancas com problemas motores (8,25) este dominio
obteve uma pontuacao média inferior ao grupo de criancas sem condicao de deficiéncia
(9,19). Os valores mais baixos obtidos no dominio “Autonomia” para as criancas com
problemas motores podem ser o reflexo das dificuldades impostas por esses problemas.
Eiser & Morse (2001, citado por Melo, 2005) referem que as doencas cronicas reflectem
directamente na autonomia das criancas, principalmente naquelas que estao mais
proximas da transicdo para a adolescéncia, uma vez que passam a desenvolver mais
actividades fora de casa e longe dos pais. Ora, nas criancas com problemas motores,
também pode acontecer o mesmo. Dado que metade da nossa amostra (4 criancas) €
constituida por criancas de 12 anos, periodo em que ocorre a transicao para a

adolescéncia, tal pode justificar as baixas pontuacoes obtidas neste dominio.
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Capitulo VI - Conclusdes

1. Introducao

Neste capitulo iremos proceder a reposicao dos objectivos deste estudo e a

conclusao.

2. Reposicao dos objectivos do trabalho

Com este trabalho pretendemos dar resposta ao seguinte problema: As criancas
com problemas motores, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, de ambos
os géneros, que frequentam as escolas publicas da Zona do Pinhal, terao a mesma QV
que as criancas sem condicao de deficiéncia, que frequentam as mesmas escolas?

Assim, constituiram objectivos deste estudo:

v Analisar a QV de criancas com problemas motores, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da
Zona do Pinhal, segundo a sua propria percepcao, através de um instrumento
especifico padronizado.

v Analisar a QV de criancas sem condicao de deficiéncia, com idades
compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da
Zona do Pinhal, segundo a sua propria percepcao, através de um instrumento
especifico padronizado.

v' Analisar os diferentes dominios da QV em criancas com problemas
motores, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as
escolas publicas da Zona do Pinhal.

v Analisar os diferentes dominios da QV em criancas sem condicao de
deficiéncia, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos, que frequentem
as escolas publicas da Zona do Pinhal.

v Comparar os diferentes dominios entre as criancas com problemas
motores e as criancas sem condicao de deficiéncia, com idades compreendidas

entre os 6 e os 12 anos, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal.
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v' Comparar a QV das criancas com problemas motores com a QV das
criancas sem condicao de deficiéncia, com idades compreendidas entre os 6 e os

12 anos, que frequentem as escolas publicas da Zona do Pinhal.

3. Conclusées

Pensar em QV leva-nos a reflectir sobre o que esta relacionado com o grau de
satisfacao, a felicidade e o bem-estar. Porém, actualmente ndo existe um consenso
sobre o seu significado (Barreire et al., 2003).

A QV pode ser considerada como uma concepcao pessoal, cuja quantificacao é
dificil e as definicbes variam de acordo com os interesses do individuo, de seu grupo
cultural e dos seus proprios valores (Assumpcao Jr. et al., 2000).

Sampaio & Oliveira (2004, p.45) salientam a “necessidade de que haja educacao,
informacao e apoio da populacao, possibilitando [...] melhor qualidade de vida”.

Quando se trata de criancas, é ainda mais dificil definir QV, uma vez que esta
essencialmente relacionada com brincadeiras, prazer e harmonia, e varia de acordo com
as fases de desenvolvimento e as ralacoes familiares (Barreire et al., 2003).

Para além disso, a QV em criancas €, tradicionalmente, avaliada através da
percepcao dos seus pais ou responsaveis. O desenvolvimento de alguns instrumentos de
medida da QV (entre os quais o AUQEI), destinados a criancas, tem vindo a inverter essa
tradicao.

O meio que rodeia a crianca com problemas motores nem sempre € propicio ao
seu desenvolvimento. E importante que ela tenha oportunidade de progredir, de se
tornar o mais autonoma possivel, de frequentar a escola e de se realizar como ser
individual e social, para melhorar a sua QV. Desta forma, pretende-se promover as
criancas com problemas motores uma maior autonomia, e proporcionar-lhes, a elas e a
sua familia, a melhor QV possivel.

De um modo geral, percebe-se que os trabalhos destinados a avaliar a QV de
individuos sao reduzidos, particularmente aqueles que se destinam apenas a criancas
(Andrade, 2009). Essa escassez é ainda mais evidente no que se refere a estudos que
envolvam a QV de criancas com problemas motores, o que dificulta a comparacao dos
resultados.

Deste modo, destaca-se a importancia da avaliacao da QV em criancas com
problemas motores, uma vez que estes podem interferir de diversas formas na sua vida.
Apesar de o AUQEl nao ter sido construido para avaliar dominios especificos

relacionados com problemas motores, este instrumento pode mostrar, do ponto de vista

98



QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM PROBLEMAS MOTORES - Estudo Comparativo

de satisfacao da prépria crianca, as relacdes familiares, sociais, actividades, saude e
funcdes corporais (Bass, 2009).

Com esta pesquisa, observou-se que a escala AUQElI é de facil aplicacao e
compreensao para as criancas, revelando que estas sao capazes de descrever as suas
proprias percepcoes.

Este estudo de avaliacao da QV em criancas com problemas motores, sugere-nos
que, na sua percepcao, elas sao felizes, apesar das suas limitacoes motoras. Com base
na variacao possivel entre 0 a 78, considerando-se como nota de corte 48, estabelecida
por Assumpcao Jr. et al. (2000), os resultados obtidos através do AUQEI indicaram que
todas as criancas que participaram neste estudo (tanto as criancas com problemas
motores, como as criancas sem condicao de deficiéncia) possuem uma QV nao
prejudicada. As pontuacdes das criancas com problemas motores variaram entre 50,87 e
60, e as pontuacées médias das criancas sem condicao de deficiéncia variaram entre
50,96 e 64.

Assim, o presente estudo evidenciou que a auto-percepcao sobre a QV, por
criancas com problemas motores, com idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos,
pode ser considerada nao prejudicada.

A pontuacdao média total obtida pelas criancas com problemas motores do
presente estudo foi ligeiramente inferior a pontuacao média obtida pelas criancas sem
condicao de deficiéncia. No entanto, nao foi demonstrado impacto negativo na QV de
criancas com problemas motores.

Nas criancas com problemas motores, o facto do dominio “autonomia” ter
apresentado a pontuacdo média mais baixa, alerta-nos para a necessidade do
desenvolvimento de accdes que tornem a crianca mais independente, capaz de realizar
as actividades do seu dia-a-dia.

Este estudo contribuiu para a melhor compreensao sobre a QV de criancas com
problemas motores, comparando os valores obtidos por estas criancas com os obtidos
por criancas sem condicao de deficiéncia. No entanto, o reduzido tamanho da amostra
nao permite generalizar conclusoes. Além disso, embora o comprometimento motor
possa influenciar a QV da crianca com problemas motores, existem outros factores nao
observados neste estudo, que também podem vir a influenciar no resultado. Desta
forma, este tema merece ser explorado de melhor forma.

Os estudos futuros sobre esta tematica, com amostras maiores de criancas com
problemas motores, poderdo ser Uteis na definicdo de estratégias para estas criancas,
com vista a melhorar o seu sucesso escolar e obter resultados significativos na melhoria
da sua QV.
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Deste modo, sugere-se a utilizacao deste estudo para o desenvolvimento e
aprofundamento de estudos da QV em criancas com problemas motores, pois os estudos

existentes nesta tematica ainda se revelam insuficientes.
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QUESTIONARIO AUQEI

Algumas vezes estas muito triste? Diz porqué.

Algumas vezes estas triste? Diz porqué.

Algumas vezes estas feliz? Diz porqué.

Algumas vezes estas muito feliz? Diz porqué.

Diz como te sentes:

Muito
triste

Triste

Feliz

Muito
feliz

—_

. A mesa, com a tua familia.

2. A noite, quando te deitas.

3. Se tens irmaos, quando brincas com eles.

4. A noite, ao dormir.

5. Na sala de aula.

6. Quando vés uma fotografia tua.

7. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio.
8. Quando vais a uma consulta médica.

9. Quando praticas um desporto.

10. Quando pensas no teu pai.

11. No dia do teu aniversario.

12. Quando fazes os trabalhos de casa.

13. Quando pensas na tua mae.

14. Quando estas internado no hospital.

15. Quando brincas sozinho(a).

16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti.
17. Quando dormes fora de casa.

18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer.
19. Quando os amigos falam de ti.

20. Quando tomas medicamentos.

21. Durante as férias.

22. Quando pensas em quando fores grande.
23. Quando estas longe da familia.

24. Quando recebes as notas da escola.

25. Quando estas com os teus avos.

26. Quando vés televisao.

Adaptado de: Assumpcao Jr. et al. (2000)
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NUMERO DAS QUESTOES DO AUQEI E SEUS DOMINIOS

AUTONOMIA LAZER FUNCOES FAMILIA
15 11 1 3

17 21 2 10

19 25 4 13

23 5 16

24 8 18

Fonte: Assumpcao Jr. et al. (2000).
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Autorizacao da Escola

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacéo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

O objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida de criangas com Problemas
Motores e comparar com a Qualidade de Vida de criangas sem condicdo de deficiéncia, o que
podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar a Qualidade de
Vida destas criancas.

Nao existem quaisquer riscos relacionados a participacdo nesta pesquisa.

As informacgOes obtidas nas entrevistas serao confidenciais, assegurando o sigilo da
participagao.

Serd usado um nome ficticio para divulgacdo destas informacdes, impossibilitando assim a
identificacao das criangas.

Dec que autorizo/n&s=awterze=(riscar o que ndo interessa) a participagao de alunos da
Escola @%Q(W\\Q ds Somfas | A C%-Q\C\f:i
neste estudo, apds a autorizacao dos respectivos Pais ou Encarregados de Educacao, garantindo

as criancas o direito de optarem pela nao participacao.

seals, | IeF, wam de 2011
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Autorizacao da Escola

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criangas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacdo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e 0s 12 anos.

O objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida de criancas com Problemas
Motores e comparar com a Qualidade de Vida de criancas sem condicdo de deficiéncia, o que
podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar a Qualidade de
Vida destas criancas.

Nao existem quaisquer riscos relacionados a participacao nesta pesquisa.

As informacOes obtidas nas entrevistas serdo confidenciais, assegurando o sigilo da
participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informagdes, impossibilitando assim a
identificacao das criangas.

Declaro que autorizo/ndo autorizo (riscar o que ndo interessa) a participacao de alunos da>
Eeotr (b0 CAumduo EBLLDT (29\& 180U -0 ~ MOV

neste estudo, apos a autorizacao dos respectivos Pais ou Encarregados de Educacéo, garantindo

as criancgas o direito de optarem pela nao participacao.

>mzuc< ~Gg - “\ﬁ%( . AS de ’;}m\qo de 2011
: X C

O (A) Directorta)—_
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Autorizacdo dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

0 objectivo deste estudo ¢ analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criangas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criancas.

A participacao neste estudo sera responder a algumas questdes que serdo solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacao nesta pesquisa.

As informagdes obtidas nas entrevistas serao confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacao destas informagdes, impossibilitando assim a
identificacdo do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/na@e—auterizo (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

£ s ’ .
, 1S de_D¢#tfo de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao
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Autorizacao dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criancas.

A participacao neste estudo sera responder a algumas questdes que serao solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacao nesta pesquisa.

As informacoes obtidas nas entrevistas serdo confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informacdes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/mnae-autesize (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

Q& A0 de CYéJ/& de 2011
( /

O(A)E do(a) de Educacao
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Autorizacao dos Pais/Encarregados de Educagao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacdo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e 0s 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criancas.

A participacao neste estudo sera responder a algumas questdes que serao solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacdo nesta pesquisa.

As informacdes obtidas nas entrevistas serdo confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participagao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informagdes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/nao autorizo (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

Mo €ioioe, ,_Z de H) O de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao
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Autorizacao dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacdo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criancas.

A participacdo neste estudo sera responder a algumas questdes que serao solicitadas pelo
entrevistador.

Nio existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacdo nesta pesquisa.

As informagdes obtidas nas entrevistas seréo confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informagdes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/nae—auterizo (riscar o que ndo interessa) a participacdo do meu

filho/educando a participar neste estudo.

\
|
|

\QEQE , 25 de F@fu‘ O de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao

128



QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS COM PROBLEMAS MOTORES - Estudo Comparativo

Autorizacao dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacdo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e 0s 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criangas.

A participacdo neste estudo sera responder a algumas questdes que serdo solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacao nesta pesquisa.

As informacdes obtidas nas entrevistas serao confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacao destas informacdes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/nae-auterizo (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

0
SN , 40 de AX«(JV de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao
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Autorizacao dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacao Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criangas.

A participacdo neste estudo sera responder a algumas questdes que serao solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacdo nesta pesquisa.

As informagdes obtidas nas entrevistas serao confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacao destas informagoes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/nae—autorize (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

O N . B
V-atV: 4SS ’Lr\\\ o _ de 2011

0O

O (A) Encarregado(a) de Educacéo
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Autorizacdo dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no dmbito do Mestrado em Educacédo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que serd
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e 0s 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criangas.

A participacao neste estudo sera responder a algumas questdes que serao solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacdo nesta pesquisa.

As informagdes obtidas nas entrevistas serdo confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacao destas informacdes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/ndo autorizo (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

Sale 1 de f(/(w\&@/ de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao
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Autorizacao dos Pais/Encarregados de Educacao

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacdo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os géneros, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

0 objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de outras
criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar
a Qualidade de Vida destas criancas.

A participacao neste estudo sera responder a algumas questdes que serao solicitadas pelo
entrevistador.

Nao existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacdo nesta pesquisa.

As informacdes obtidas nas entrevistas serdo confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participagao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informagdes, impossibilitando assim a
identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/ndo autorizo (riscar o que ndo interessa) a participacdo do meu

filho/educando a participar neste estudo.

So\a /4 _de Dexco de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao
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Questionario AUQEI

Algumas vezes estas

muito  triste? Diz
porqué.

Porque ndo gosto de

Algumas vezes estas
triste? Diz porqué.
tenho

Quando __ndo

Algumas vezes estas
feliz? Diz porqué.

Quando _faco coisas

nada para fazer.

que gosto. Exemplo:

Crianca A

Algumas vezes estas
muito feliz? Diz
porqué.

Quando faco anos e

fazer algumas coisas e

obrigam-me.

limpar o pé da casa

me ddo prendas.

Diz como te sentes:

Muito
feliz

Muito

friste Feliz

Triste

. A mesa, com a tua familia.

. A noite, quando te deitas.

. Se tens irmaos, quando brincas com eles.

. A noite, ao dormir.

. Na sala de aula.

Quando vés uma fotografia tua.

. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio.

. Quando vais a uma consulta médica.

. Quando praticas um desporto.

0. Quando pensas no teu pai.

11. No dia do teu aniversario.

12. Quando fazes os trabalhos de casa.

13. Quando pensas na tua mae.

14. Quando estas internado(a) no hospital.

15. Quando brincas sozinho(a).

16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti.

17. Quando dormes fora de casa.

18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer.

X | X | X | X

19. Quando os amigos falam de ti.

20. Quando tomas medicamentos.

21. Durante as férias.

22. Quando pensas em quando fores grande.

23. Quando estas longe da familia.

24. Quando recebes as notas da escola.

25. Quando estas com os teus avos.

26. Quando vés televisao.
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Crianca B
Questionario AUQEI
Algumas vezes estdas Algumas vezes estas Algumas vezes estas Algumas vezes estas
muito  triste?  Diz  triste? Diz porqué. feliz? Diz porqué. muito feliz? Diz
porqué. Porque _me _ sinto Porque ando de porqué.
Porque _me __sinto incompreendido. bicicleta em familia. Porque recebo uma
invisivel. prenda de aniversdrio

que queria muito.

Diz como te sentes:

Muito
triste

Muito

Feliz feliz

Triste

-

. A mesa, com a tua familia.

. A noite, quando te deitas.

. Se tens irmaos, quando brincas com eles.

A noite, ao dormir.

. Na sala de aula.

Quando vés uma fotografia tua.

. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio.

. Quando vais a uma consulta médica.

. Quando praticas um desporto.

Quando pensas no teu pai.

11

No dia do teu aniversario.

12.

Quando fazes os trabalhos de casa.

13.

Quando pensas na tua mae.

14.

Quando estas internado(a) no hospital.

15.

Quando brincas sozinho(a).

16.

Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti.

7.

Quando dormes fora de casa.

18.

Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer.

19.

Quando os amigos falam de ti.

20.

Quando tomas medicamentos.

21.

Durante as férias.

22.

Quando pensas em quando fores grande.

23.

Quando estas longe da familia.

24,

Quando recebes as notas da escola.

25.

Quando estas com os teus avos.

26.

Quando vés televisao.
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Questionario AUQEI

Algumas vezes estds Algumas vezes estas

muito  triste?  Diz  triste? Diz porqué.

porqué. Porque __os

meus

Algumas vezes estas

feliz? Diz porqué.

Sim, porque estou ao

Quando ndo me

amigos se zangaram

pé de amigos.

deixam ir aonde eu comigo.

quero.

Crianca C

Algumas vezes estas
muito feliz? Diz
porqué.

Nas _ferias, ir as

piscinas.

Diz como te sentes: ﬁ?s]:‘e) Triste | Feliz :2::;0
1. A mesa, com a tua familia. X
2. A noite, quando te deitas. X
3. Se tens irmdos, quando brincas com eles.
4. A noite, ao dormir. X
5. Na sala de aula.
6. Quando vés uma fotografia tua.
7. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. X
8. Quando vais a uma consulta médica. X
9. Quando praticas um desporto.
10. Quando pensas no teu pai.
11. No dia do teu aniversario.
12. Quando fazes os trabalhos de casa. X
13. Quando pensas na tua mae. X
14. Quando estas internado(a) no hospital.
15. Quando brincas sozinho(a).
16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti.
17. Quando dormes fora de casa.
18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer.
19. Quando os amigos falam de ti. X
20. Quando tomas medicamentos. X
21. Durante as férias. X
22. Quando pensas em quando fores grande.
23. Quando estas longe da familia.
24. Quando recebes as notas da escola.
25. Quando estas com os teus avos. X
26. Quando vés televisao. X
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Questionario AUQEI

Algumas vezes estads Algumas vezes estas Algumas vezes estas

Crianca D

Algumas vezes estas

muito  triste?  Diz  triste? Diz porqué. feliz? Diz porqué. muito feliz? Diz

porqué. Porque discuto com o Porque fazem coisas porqué.

Porque estou doente. mano (poucas vezes). boas para mim. Porque tenho visitas e
tenho companhia para
brincar.

Diz como te sentes: i?,:’;:g Triste | Feliz 2’:{:;0
1. A mesa, com a tua familia. X
2. A noite, quando te deitas. X
3. Se tens irmaos, quando brincas com eles. X
4. A noite, ao dormir. X
5. Na sala de aula. X
6. Quando vés uma fotografia tua. X
7. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. X
8. Quando vais a uma consulta médica. X
9. Quando praticas um desporto. X
10. Quando pensas no teu pai.
11. No dia do teu aniversario.
12. Quando fazes os trabalhos de casa. X
13. Quando pensas na tua mae. X
14. Quando estas internado(a) no hospital. X
15. Quando brincas sozinho(a). X
16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. X
17. Quando dormes fora de casa. X
18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. X
19. Quando os amigos falam de ti. X
20. Quando tomas medicamentos. X
21. Durante as férias.
22. Quando pensas em quando fores grande.
23. Quando estas longe da familia. X
24. Quando recebes as notas da escola.
25. Quando estas com os teus avos.
26. Quando Vés televiséo.
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Algumas vezes estas

Questionario AUQEI

Algumas vezes estas

Algumas vezes estas

Crianca E

Algumas vezes estas

muito  triste?  Diz  triste? Diz porqué. feliz? Diz porqué. muito  feliz? Diz
porqué. Quando estou sozinho No dia do meu porqué.
Quando os meus pais a jogar d bola a frente aniversdrio com a Quando estou com 0s
estdo em trabalho. de casa. minha familia. meus amigos na
escola.
Diz como te sentes: x?s]:g Triste | Feliz leiii;o
1. A mesa, com a tua familia.
2. A noite, quando te deitas.
3. Se tens irmaos, quando brincas com eles.
4. A noite, ao dormir. X
5. Na sala de aula.
6. Quando vés uma fotografia tua.
7. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio.
8. Quando vais a uma consulta médica.
9. Quando praticas um desporto. X
10. Quando pensas no teu pai. X
11. No dia do teu aniversario.
12. Quando fazes os trabalhos de casa. X
13. Quando pensas na tua mae. X
14. Quando estas internado(a) no hospital.
15. Quando brincas sozinho(a). X
16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. X
17. Quando dormes fora de casa. X
18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. X
19. Quando os amigos falam de ti. X
20. Quando tomas medicamentos. X
21. Durante as férias. X
22. Quando pensas em quando fores grande. X
23. Quando estas longe da familia. X
24. Quando recebes as notas da escola.
25. Quando estas com os teus avos.
26. Quando vés televisao. X
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Questionario AUQEI

Algumas vezes estds Algumas vezes estds Algumas vezes estas

muito  triste?  Diz triste? Diz porqué. feliz? Diz porqué.

porqué. Fico _triste quando Quando os meus ficam

Porque as vezes decepciono os meus felizes comigo.

Crianca F

Algumas vezes estas

muito

feliz? Diz

porqué.

Quando _pareco a

pareco a pior pessoa pais e eles ficam melhor _pessoa  do
do mundo e parece zangados comigo. mundo.
gue estd tudo contra
mim.
Diz como te sentes: 2’:‘:51:2 Triste | Feliz 2’::;0
1. A mesa, com a tua familia.
2. A noite, quando te deitas.
3. Se tens irmaos, quando brincas com eles.
4. A noite, ao dormir. X
5. Na sala de aula. X
6. Quando vés uma fotografia tua. X
7. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio. X
8. Quando vais a uma consulta médica. X
9. Quando praticas um desporto.
10. Quando pensas no teu pai.
11. No dia do teu aniversario. X
12. Quando fazes os trabalhos de casa. X
13. Quando pensas na tua mae. X
14. Quando estas internado(a) no hospital. X
15. Quando brincas sozinho(a). X
16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. X
17. Quando dormes fora de casa. X
18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. X
19. Quando os amigos falam de ti. X
20. Quando tomas medicamentos. X
21. Durante as férias.
22. Quando pensas em quando fores grande.
23. Quando estas longe da familia. X
24. Quando recebes as notas da escola. X
25. Quando estas com o0s teus avos.
26. Quando vés televisdo.
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Questionario AUQEI

Algumas vezes estds Algumas vezes estas

muito  triste?  Diz triste? Diz porqué.

porqué. Sim. _Por problemas

feliz? Diz porqué.

Algumas vezes estas

Sim. Por estar bem

Sim. Por problemas de sociais.

satude da familia.

com as pessoas.

Crianca G

Algumas vezes estas

muito feliz? Diz
porqué.

Sim. Por a saude da

minha _familia estar

bem.
Diz como te sentes: Mgito Triste | Feliz Mu?to

triste feliz
1. A mesa, com a tua familia. X
2. A noite, quando te deitas. X
3. Se tens irmaos, quando brincas com eles. X
4. A noite, ao dormir.
5. Na sala de aula.
6. Quando vés uma fotografia tua.
7. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio.
8. Quando vais a uma consulta médica. X
9. Quando praticas um desporto.
10. Quando pensas no teu pai.
11. No dia do teu aniversario.
12. Quando fazes os trabalhos de casa. X
13. Quando pensas na tua mae. X
14. Quando estas internado(a) no hospital. X
15. Quando brincas sozinho(a). X
16. Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti. X
17. Quando dormes fora de casa. X
18. Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer. X
19. Quando os amigos falam de ti. X
20. Quando tomas medicamentos. X
21. Durante as férias. X
22. Quando pensas em quando fores grande.
23. Quando estas longe da familia. X
24. Quando recebes as notas da escola.
25. Quando estas com os teus avos.
26. Quando vés televisao.

Adaptado de: ASSUMPCAO JR. et al (2000)

141




Silvia Marta Garcia Costa

Questionario AUQEI

Algumas vezes estas Algumas vezes estas

muito  triste?  Diz  triste? Diz porqué.

Sim, porque a minha

Algumas vezes estas

porqué.

As vezes. Porque sinto  mde estd longe.

a falta das pessoas da

minha _familia _que

morreram _hd _pouco

tempo.

Crianca H

Algumas vezes estas

feliz? Diz porqué. muito feliz? Diz
Estou. Porque estou porqué.
com os amigos e a sim, quando as

minha familia.

pessoas _me _ajudam

nos problemas e eles

se resolvem.

Diz como te sentes:

Muito
triste

Muito

Feliz Fali

Triste

. A mesa, com a tua familia.

. A noite, quando te deitas.

. Se tens irmaos, quando brincas com eles.

. A noite, ao dormir.

. Na sala de aula.

. Quando vés uma fotografia tua.

. Em momentos de brincadeiras, durante o recreio.

O IN|O TN W N =

. Quando vais a uma consulta médica.

. Quando praticas um desporto.

Quando pensas no teu pai.

11.

No dia do teu aniversario.

12;

Quando fazes os trabalhos de casa.

13.

Quando pensas na tua mae.

14.

Quando estas internado(a) no hospital.

15.

Quando brincas sozinho(a).

16.

Quando o teu pai ou a tua mae falam de ti.

17

Quando dormes fora de casa.

18.

Quando alguém te pede que mostres alguma coisa que sabes fazer.

19.

Quando os amigos falam de ti.

20.

Quando tomas medicamentos.

21.

Durante as férias.

22.

Quando pensas em quando fores grande.

23;

Quando estas longe da familia.

24.

Quando recebes as notas da escola.

25.

Quando estas com os teus avos.

26.

Quando vés televisao.
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AUTORIZACAO DA ESCOLA

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacédo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os sexos, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

O objectivo deste estudo € analisar a Qualidade de Vida de criancas do Problemas
Motores e comparar com a Qualidade de Vida de criancas sem condicdo de deficiéncia, o que
podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam melhorar a Qualidade de
Vida destas criancas.

N&o existem quaisquer riscos relacionados a participacdo nesta pesquisa.

As informacdes obtidas nas entrevistas serao confidenciais, assegurando o sigilo da
participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informacdes, impossibilitando assim
a identificacao das criancas.

Declaro que autorizo/nao autorizo (riscar o que ndo interessa) a participacao de alunos

da Escola neste estudo, apos a autorizacdo

dos respectivos pais ou Encarregados de Educacao, garantindo as criancas o direito de optarem

pela nao participacao.

s de de 2011

O (A) Director(a)
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AUTORIZACAO DOS PAIS/ENCARREGADOS DE EDUCACAO

Tomei conhecimento do estudo sobre “Qualidade de Vida em criancas com Problemas
Motores”, realizado no ambito do Mestrado em Educacédo Especial - Dominio Cognitivo e Motor,
pela mestranda Silvia Costa, orientada pela Professora Doutora Helena Mesquita, e que sera
desenvolvido nesta escola, envolvendo criancas de ambos os sexos, com idades compreendidas
entre os 6 e os 12 anos.

O objectivo deste estudo é analisar a Qualidade de Vida do seu filho/educando e de
outras criancas, o que podera contribuir para o desenvolvimento de actividades que permitam
melhorar a Qualidade de Vida destas criancas.

A vossa participacdo neste estudo sera responder a algumas questdoes que serdo
solicitadas pelo entrevistador.

N&o existe quaisquer riscos relacionados a vossa participacao nesta pesquisa.

As informacdes obtidas nas entrevistas serao confidenciais, assegurando o sigilo sobre a
vossa participacao.

Sera usado um nome ficticio para divulgacdo destas informacdes, impossibilitando assim
a identificacao do seu filho/educando.

Declaro que autorizo/nao autorizo (riscar o que ndo interessa) a participacao do meu

filho/educando a participar neste estudo.

s de de 2011

O (A) Encarregado(a) de Educacao
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