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Resumo: O objetivo do estudo foi analisar a qualidade de vida dos adolescentes
portugueses e verificar o impacto de se ser portador de uma doenca crénica, nomea-
damente de uma doenca crénica com impacto na participacdo na vida escolar, familiar
e escolar. Participaram no estudo 8215 adolescentes portugueses (53,9% meninas),
que frequentavam o 8°, 10° e 12° anos de escolaridade em Portugal continental, no
ambito do estudo do Health Behaviour in School aged Children (HBSC). Perguntou-se
aos adolescentes sobre a sua qualidade de vida e aspetos relacionados com a existén-
cia de sintomas fisicos e psicolégicos bem como a existéncia doenca crénica com im-
pacto na participacao na vida escolar, familiar e escolar. Os adolescentes com doenca
crénica apresentam significativamente mais sintomas fisicos e psicolégicos e menor
percecao de qualidade de vida. Controlando o género e a idade, a existéncia de sinto-
mas fisicos ou psicolégicos tem um impacto negativo na percepcao de qualidade de
vida, esta relacao fica mais forte quando os adolescentes referem ser portadores de
uma doenca crénica com impacto na participacdo e na assiduidade na escola, na fami-
lia ou no lazer. A dificuldade de participacdo na familia é a que maior valor explicativo
adiciona. Estes resultados sugerem que em relacdo aos adolescentes portadores de
doenca crénica os esforcos interventivos devem dirigir-se sobretudo em garantir a sua
participacdo social e afetiva na familia, na escola e no grupo de pares.

Palavras-chave: Qualidade de vida, Sintomas fisicos e psicoldgicos, Doenca cro-
nica, Participacgao.

Abstract: The objective of this study was to analyze the quality of life of Por-
tuguese adolescents and to verity the impact of having a chronic health condition,
namely with impact on the participation on school, family and social life (peers and lei-
sure). A total of 8215 Portuguese adolescents (53.9% girls) attending the 8th, 10th and
12th grades in Portugal were included in the Health Behavior in School aged Children
(HBSCQ) study. Adolescents were asked about their quality of life and aspects related
to the existence of physical and psychological symptomes, as well as if the chronic he-
alth condition has impact on the participation on school, family and social life (peers
and leisure). Adolescents with chronic health conditions present significantly more
physical and psychological symptoms and less perceived quality of life. Controlling
gender and age, the existence of physical or psychological symptoms has a negative
impact on the perception of quality of life. This relationship is stronger when adoles-
cents report having a chronic health condition with an impact on participation and
attendance at school, in the family or at leisure. The difficulty of participation in the
family is the one that adds more explanatory value. These results suggest that, in rela-
tion to adolescents with chronic health conditions, intervention efforts should focus
on ensuring their social and affective participation in the family, school and at leisure
with the peer group.

Keywords: Quality of life, Physical and psychological symptoms, Chronic health

conditions, Participation.
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Introducao

A adolescéncia é marcada por multiplas mudancas e transicoes e
a vivéncia duma doenca crénica varia muito sobretudo em funcdo da
pessoa, das limitagdes que a doenca impoe (Barros, 2009).

Os dados do Non Communicable Diseases Global Status Report
(WHO, 2014a) indicam que as doencas crénicas sao a principal causa de
morte prematura no mundo representando 60% de todos os casos. Cer-
ca de 10% dos adolescentes sofrem de uma doenca crénica com impac-
to no seu dia-a-dia, sendo atualmente um desafio para os sistemas de
salde, e uma preocupacao em termos de saude publica (WHO, 2014a;
WHO, 2014b).

Recentemente, a OMS apresentou o conceito de termo non-com-
municable diseases (NCD), que define as doencas que nédo sao transmi-
tidas pessoalmente, que tém uma longa duragao e sao geralmente de
progressao lenta, referindo-se a situacdes extensiveis e irreversiveis que
frequentemente podem ser controladas, mas nao curaveis. As NCD mais
frequentes sao as doencas cardiovasculares, oncoldgicas, respiratérias
(tais como a doenca pulmonar crénica e a asma), a diabetes (WHO,
2014b), a epilepsia, a obesidade e a artrite (CDC, 2016).

Resultados anteriores do estudo HBSC em Portugal (Matos et al.
2013; Barros, 2009) avaliaram a relagao entre a existéncia de uma doen-
¢a crénica e a percecao de saude subjectiva. Os jovens com doenca cré-
nica relataram mais sintomas psicolégicos, menos satisfacdo global com
a vida e menos percepcao positiva do ambiente escolar, confirmando a
associacao negativa entre a doenca crénica e a satisfacao global com
a vida. Verificou-se e que esta relacao foi moderada pelo género, pelo
ano de escolaridade e pelo estatuto sécio-econdmico, e mediada por
variaveis relacionadas com a escola.

Criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude/edu-
cacao podem apresentar dificuldade na interacao social e nas regras
sociais, como no seu comportamento e na auto-regulagao, por isso a
qualidade de vida das criancas e jovens, nomeadamente, de criangas e
jovens com necessidades de saude e/ou educacgdo especificas deve ser
compreendida numa perspectiva ecoldgica, tendo em conta os fatores
pessoais, sociais e ambientais que funcionam como fatores ligados ao
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risco ou ligados a protecao de um desenvolvimento positivo (Gaspar
et al,, 2012), estando em causa, para além das limitagGes associadas a
condicdo crénica de saude, a percecao que as criangas e jovens tem das
limitagdes em termos da sua participacdo na vida na escola, na familia e
com 0s amigos.

A promogao e desenvolvimento de competéncias socio emocionais
e relacionais em criancas e jovens com necessidades de educagao/saude
especiais funciona como um fator protetor no seu desenvolvimento posi-
tico, saudavel e global (Gaspar, Bilimdria, Albergaria, & Matos, 2016).

Método

Este trabalho estd integrado no Health Behaviour in School aged
Children/HBSC (Inchley et al., 2016; Matos et al., 2015, 2018), que con-
siste num inquérito realizado de 4 em 4 anos, em 48 paises, em colabo-
racao com a Organizacao Mundial de Saude (OMS), seguindo um pro-
tocolo internacional (Roberts et al., 2009). O mesmo pretende estudar
os comportamentos dos adolescentes nos seus contextos de vida e a
sua influéncia na sua saude/bem-estar. Sao apresentadas questoes re-
lacionadas com aspetos demograficos, familia, escola, amigos, saude,
bem-estar, sexualidade, alimentacao, lazer, sono, sedentarismo, ativida-
de fisica, consumo de substancias, uso de medicamentos, violéncia, uso
de tecnologias, migragdes e participacao social. Portugal esta incluido
desde 1998 (www.aventurasocial.com).

O estudo HBSC 2018 em Portugal teve a aprovacao de Comissao de
Etica e do MIME (Monitorizacao de Inquéritos em Meio Escolar). Os agru-
pamentos escolares aceitaram participar e foi obtido consentimento in-
formado dos pais ou tutores legais. As respostas ao inquérito (online)
foram voluntarias e anénimas.

Participantes

Neste trabalho especifico serao incluidos alunos 8° (48,6%), 10°
(30%) e 12° anos (21,4%), num total de 5695 alunos, sendo 53,9% do
género feminino, de idade média de 15,46 anos (DP=1,80), de todo o
continente portugués.
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Medidas e Variaveis

Tabela 1 - Medidas e varidaveis em estudo

Variaveis Medida

Género 1 - Masculino; 2 - Feminino;

Escolaridade 1 -8°ano; 2 - 10°ano; 3 - 122 ano

Doenca cronica 1-Sim; 2 - Nao;

Impacto na escola A doenca afeta a assiduidade e participacdo na escola?
1 -Sim; 2 - Nao;

Impacto na familia A doenca afeta a assiduidade e participacdo em atividades com a familia?
1 -Sim; 2 - Nao;

Impacto nos amigos A doenca afeta a assiduidade e participagao em atividades de tempos
livres (com amigos, etc.)?
1 -Sim; 2 - Nao;

Sintomas fisicos Dores de costas; dores de pescoco, dores de cabeca, tonturas e dores de
estdmago. Quanto maior for o valor do resultado menos sintomas fisicos.
(Min. 1 - Max. 5)

Sintomas Psicolégicos Nervosismo, irritacdo ou mau humor, tristeza e Medo. Quanto maior for o

valor do resultado menos sintomas psicoldgicos (Min. 1 - Max. 5)

Kidscreen - Percecdgo daQV  Os mais elevados correspondem a melhor percecao de QV. (Min. 10 -
Max. 50)

Analise de dados

Procedeu-se a andlise dos dados, através do programa estatistico
SPSS, versao 24 para o Windows. Através da ANOVA pretendeu-se verifi-
car se existiam diferencas de género e de escolaridade (8°, 10° e 12°) dos
participantes no que diz respeito a existéncia de doenca crénica e ao
seu impacto na participagao na escola, na familia e no grupo de pares.
Através do modelo de regressao linear multipla pretendeu-se analisar
num primeiro modelo a relacdo dos sintomas fisicos e psicolégivos com
a percecao de qualidade de vida. Posteriormente estudou-se o aumen-
to de variancia da qualidade de vida explicada, se se acrescentassem
separadamente varidveis relacionadas com a existéncia de uma doenca
crénica que afetasse a assiduidade e participacao 1) na escola, 2) na fa-
milia e 3) no lazer/grupo de pares.
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Tabela 2 - Caracteristicas dos participantes (N=5695)

Total
% ou M+DP
Doenga crénica
Sim 16,3
Nao 83,7
Tipo de doenca croénica (as 6 mais prevalentes)
Alergias (em geral) 4,5
Asma 3,2
Doenca cardiaca 0,6
Doenca renal 0,4
Diabetes 0,3
Epilepsia 0,2
Impacto na escola
Sim 27,1
Nao 72,9
Impacto na familia
Sim 15,5
Néo 84,5
Impacto nos amigos
Sim 28,1
Nao 71,9
Kidscreen QV 36,4+7,3

Abreviagoes: M, Média; DP, Desvio Padrdo; QV, Qualidade de vida

Resultados

Tabela 3 - ANOVA - Diferencas de médias na qualidade de vida (Kids), nos sintomas
fisicos e psicolégicos na doenca crénica

Tem doenca crénica Néao tem doenca cré- F
Dimensoes nica
M DP M DP
Kids/ Percecédo QV 35,20 7,13 36,68 7,28 28,04***
Sintomas fisicos 3,96 0,90 4,27 0,79 100,55%**
Sintomas psicoldgicos 3,40 1,12 3,73 1,06 68,29%**

Nota: *** p<0,001

Através dos resultados obtidos (Tabela 3) pode observar-se que
existem diferencas estatisticamente significativas relativamente a qua-
lidade de vida nos jovens que tém e que nao tém doenca crénica. Assim,
a média da QV percecionada pelos jovens com doenca crénica é inferior
a dos jovens sem doenca crénica. Os jovens com doenga cronica apre-
sentam mais sintomas fisicos e sintomas psicolégicos.
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De acordo com a Tabela 4, observar-se que a maior percecao de
qualidade de vida por parte dos jovens esta associada a presenca mais
reduzida de sintomas fisicos e sintomas psicolégicos. No seu conjunto,
as variaveis deste modelo, explicam 27% da variancia.

Tabela 4 - Regressdo linear multipla das varidveis para o estudo da associacdo dos
sintomas fisicos e psicolégicos e das limitacoes da participacdo na escola, familia e
amigos por doenca crénica, na percecao de qualidade de vida (varidvel dependente)
(controlando o género e a idade)

B Erro padrao Beta t

Modelo 1 (Constante) 27,261 2,423 11,253

Kids/ Percecao QV  Sintomas fisicos 1,476 0,288 0,187%* 5,121
Sintomas psicoldgicos 2,407 0,233 0,378*** 10,333
R?=0,27; F=74,934 (4/803), p<0,001

Modelo 2 (Constante) 25,164 2,616 9,618

Kids/ Percecao QV  Sintomas fisicos 1,165 0,301 0,149%** 3,874
Sintomas psicolégicos 2,488 0,240 0,395%** 10,356
Impacto na escola 1,718 0,506 0,108** 3,397
R?=0,29; F=60,363 (5/724), p<0,001

Modelo 3 (Constante) 23,423 2,612 8,967

Kids/ Percecao QV  Sintomas fisicos 1,234 0,293 0,158%** 4215
Sintomas psicolégicos 2,481 0,236 0,394*** 10,525
Impacto na familia 2,840 0,609 0,146*** 4,667
R?=0,33; F=70,130 (5/721), p<0,001

Modelo 4 (Constante) 25,772 2,525 10,206

Kids/ Percecao QV  Sintomas fisicos 1,280 0,294 0,164%** 4,350
Sintomas psicolégicos 2,539 0,236 0,404*** 10,755
Impacto nos amigos 1,532 0,494 0,098** 3,100

R’=0,32; F=68,142 (5/720), p<0,001
Nota: *** p<0,001; ** p<0,01

O modelo foi replicado incluindo separadamente o facto de se ser
portador de doenca crénica com impacto na assiduidade e na participa-
¢ao 1) na escola, 2) na familia e 3) nos tempos livres/amigos (Tabela 4). O
padrdo obtido nos trés modelos foi semelhante. O modelo um, que in-
cluiu a existéncia de doenca crénica com impacto na assiduidade e parti-
cipacao na escola explicou 29% da variancia F(5,724) = 60,636; p<0,001. O
modelo dois que incluiu a existéncia de doenca crénica com impacto na
assiduidade e participacdo na familia, explicou 33% da variancia F(5,721)
=70,130; p<0,001. O modelo trés, que incluiu a existéncia de doenca cré-
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nica impacto na assiduidade e participacao nos tempos livres/amigos ex-
plicou 32% da variancia F(5,720) = 68,142; p<0,001.

Discussao

O estudo HBSC tem algumas limitagcOes relacionadas com ser de
auto-reporte e ter um desenho transversal, tem, no entanto, a vanta-
gem de ser um estudo em larga escala, com uma metodologia rigorosa
que permite comparar resultados em cada série e posteriormente e nos
varios paises incluidos.

Os adolescentes com doenca crénica apresentam significativamen-
te mais sintomas fisicos e psicolégicos e menor percecao de qualidade
de vida. Controlando o género e a idade, a existéncia de sintomas fisicos
ou psicolégicos tem um impacto negativo na percepcao de qualidade
de vida. Esta relacao fica mais forte quando os adolescentes referem ser
portadores de uma doenca crénica com impacto na participacao e na
assiduidade na escola, na familia ou no lazer. O impacto da participacao
na familia é o que maior valor explicativo adiciona.

A adaptacdo a doenca crénica tem uma grande variagao interpes-
soal, associada nao sé a gravidade e caracteristicas da doenca, como a
caracteristicas pessoais e a qualidade do suporte social e dos servicos
de saude. A promocao de uma boa percecao de qualidade de vida re-
lacionada com a saude, incluindo o bem-estar e saude mental, a boa
percecao de saude fisica (com um bom controlo pessoal da sintomato-
logia) é fundamental e aparece associada a pocibilidade de participagao
social, (nomeadamente nas relagdes com a familia, com os amigos, na
escola e no tempo de lazer). Estes resultados sugerem que na relagao a
adolescentes portadores de doencga crénica esforgos interventivos de-
vem dirigir-se sobretudo a garantir a sua participacao social e afetiva na
familia, na escola e no grupo de pares.

Desde ha muito se insiste na qualidade e diversificacao dos cuida-
dos de saude, onde por vezes os utentes passam um tempo considera-
vel das suas vidas. Estes devem apoiar os doentes no controlo da sinto-
matologia associada a doenca, mas ir para além da mera abordagem da
sintomatologia e focar a plena participagao social.
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Conclusoes e Recomendacgées para Profissionais e Politicas Publicas

Uma darea fundamental de intervencao na area das doencas créni-
cas € ao nivel do processo de transicao para a vida adulta (Santos et al.,
2017). Também a insercao das Tecnologias da Informacao e Comunica-
¢ao (TICs) se impde, e a Internet é uma ferramenta na redugao as barrei-
ras de acesso aos cuidados de saude (Matos & Sampaio, 2009).

Considerando a alta vulnerabilidade a que os jovens com doencas
cronicas possam estar sujeitos, varios estudos tém realcado a importan-
cia de fortalecer as estruturas de apoio inerentes, familia e escolas, uma
vez que estas podem ser potenciais fatores de protecao (Gaspar et al.,
2016; Gaspar et al., 2016; Matos & Sampaio, 2009).

Recomenda-se, pois, que as escolas e os centros de saide assumam
claramente este papel e desenvolvam procedimentos mais sistematicos
para apoiar os alunos, os utentes e suas familias permitindo-lhes uma
plena participagao social, na familia, na escola e no lazer com o grupo
de pares.

Também desde ha muito se insiste em “dar voz” aos afetados pelas
condigOes crénicas de saude, enquanto “especialistas” de uma condi-
¢ao com a qual convivem diariamente, o que lhes deveria dar, apoés in-
formacao adequada sobre a sua doenca e suas caracteristicas, uma po-
sicao privilegiada para tomar decisoes relacionadas com o seu dia-a-dia
em matéria de saude, informando e influenciando os decisores clinicos
e politicos na sua area de “especialidade” (Matos, 2015).

Agradecimento: Gina Tomé é apoiada pela Bolsa FCT (SFRH/BPD/108637/2015).
Susana Gaspar é apoiada pela Bolsa da ULisboa (BD2016/609).
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