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Resumo

7

A asma brénquica € uma doenca inflamatéria crénica comum que ocorre em
criancas e adolescentes sendo resultado de uma interacdo entre genética,
exposicao ambiental e outros fatores especificos que levam ao desenvolvimento e a
manutengdo dos sintomas, tendo objetivos importantes a serem alcancados no
decorrer do tratamento. Estes devem propor o controle ambiental, a orientacdo
alimentar, a farmacoterapia antiinflamatoria, imunoterapia e o apoio psicoldgico,
considerando-se que a dinamica familiar e a rotina de vida do paciente sdo
modificadas com a melhora ou piora da doenca'?. Atualmente, a avaliacdo da
qualidade de vida vem sendo um importante elo que tenta unir o diagnostico ao
tratamento, procurando visualizar o paciente de forma mais humanistica, levando em
conta, ndo somente a terapéutica, mas sim, o complexo doenca, individuo e suas
inter-relacées; ou seja, para controlar os sintomas é necessario que se observe
atentamente como a crianga e o0 adolescente vivenciam seu problema junto aos
seus familiares e qual a percepcdo que eles possuem de sua qualidade de vida.
Este estudo propbe-se a verificar a concordancia de respostas entre criancas e
adolescentes asmaticos sobre sua qualidade de vida e correlacionar com a
percepcdo que os pais tém a respeito do impacto da asma sobre a vida de seus
filhos, para tanto foi verificada a concordancia das respostas obtidas quando da
aplicacdo do questionario Pediatric Asthma Quality of Questionnarie - Adaptado
(PAQLQ-A) a criancas, adolescentes e aos seus pais. O instrumento sobre
qualidade de vida PAQLQ — A validado no Brasil, foi escolhido porque objetiva
aspectos importantes e fundamentais para a adequada avaliacdo da qualidade de

vida desses pacientes. Mostra-se eficaz em avaliar os aspectos fisicos (dominio dos
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sintomas e as atividades), como também aspectos psicoldgicos (dominio das
emocodes). Esta dissertacdo apresentara um artigo de revisdo sobre aspectos
envolvidos na escolha e aplicacdo de instrumentos de avaliagdo de qualidade de
vida e particularidades relativas a populacdo de criancas e adolescentes, em
especial, aos asmaticos (Artigo I). O segundo artigo apresenta os resultados obtidos
na aplicacdo do questionario PAQLQ — A a criancas, adolescentes e a seus pais
guanto a concordancia de respostas. (Artigo Il). A partir dos resultados encontrados,
a equipe de saude envolvida no cuidado a criancas e adolescentes tera subsidios
para escolher e observar os critérios adequados para a aplicacdo de instrumentos,

visando a avaliacdo de qualidade de vida a populacao pediatrica.

Descritores: Asma — crianca e adolescentes. Asma — Qualidade de vida.

Qualidade de vida em criancas e adolescentes.
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Asthma is the most common chronic inflammatory disease in children and
adolescents. It is the result of an interaction among genetics, environmental exposure
and other specific factors that lead to the development and the maintenance of the
symptoms, with important objectives to be reached during the treatment. These
objectives must show the environmental control, the alimentary orientation, the
breathing physiotherapy, the anti-inflammatory pharmacotherapy, immune therapy
and the psychological help. We need to consider that the dynamics of the family and
the patient’s daily routine are modified with the improvement or the worsening of the
disease. Nowadays, the evaluation of the quality of life is being an important link that
tries to unite the diagnosis to the treatment, trying to visualize the patient in a more
humanistic way, taking into account, not only the therapy, but, the complexity of the
disease, the individual and his interrelationships; in other words, to control the
symptoms is necessary an attentive observation of how the child and the adolescent
deal with their problem and their relatives as well as what their view of their quality of
life is. This study intends to verify the asthmatic children's and adolescents’
perceptions about their quality of life and to correlate them with their parents’
perceptions regarding the impact of asthma in their children's life. To achieve this, we
have tried to verify the agreement of the answers obtained from the questionnaire
“Pediatrics Asthma Quality” -(PAQLQ-A) applied to children, adolescents and their
parents. The instrument about quality of life PAQLQ — A is validated in Brazil, and it
was chosen because it aims at important and fundamental aspects for the
appropriate evaluation of these patients” quality of life. It seems to be effective in

evaluating the physical aspects (control of the symptoms and activities), as well as
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psychological aspects (control of the emotions). This dissertation presents a review
article about the aspects involved in the choice and application of evaluation
instruments of quality of life and the particularities related to the children and
adolescents population, especially, to the asthmatic ones (Article 1). The second
article presents the results obtained from the agreement of the answers to the
questionnaire “PAQLQ — A” applied to children, adolescents and their parents.
(Article II). With the obtained results, the health workers involved in the care of
children and adolescents will have subsidies to choose and to observe the
appropriate criteria for the use of instruments, aiming at the evaluation of the quality

of life to the pediatrics population.

Key words: Asthma — children and adolescent. Asthma — Quality of life. Quality of

life in children and adolescent.
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A asma é uma doenca complexa, comum em criancas e adolescentes,
cujos episodios de exacerbacdes acontecem sobre um substrato inflamatorio
croénico’. Traz atualmente um consideravel comprometimento & qualidade de vida
dos pacientes e aos seus familiares, mesmo tendo um arsenal terapéutico altamente

efetivo, disponivel para o controle dos sintomas e para o tratamento clinico.

As pesquisas em asma brénquica tém focado a razdo da mortalidade e
as medidas fisiologicas da funcdo pulmonar, sendo estas a base padrdo dos
resultados na avaliacdo da asma >. As medidas fisiolégicas tém contribuido
enormemente para um melhor entendimento da fisiopatologia da asma e deverao
continuar sendo importantes para o diagnostico e evolucdo da resposta ao
tratamento. Entretanto, elas falham em fornecer um melhor entendimento na lacuna
existente entre a disponibilidade do tratamento médico efetivo e o fato da reducéo da

mortalidade e morbidade n&o terem sido ainda alcancadas **

Uma outra questdo importante relaciona-se ao impacto conferido a
asma pelos pais e os filhos; ou seja, a percepcao de cada faixa etaria em relacéo a
sua vivéncia de asma e a percepcao dos pais. Segundo Guyatt et al. 1997, sugerem
que em criangas menores 0s pais ndo tém uma boa idéia do que seus filhos
asmaticos estdo experimentando. E provavel que eles consigam obter suas
impressdes assistindo as manifestacdes clinicas da doenga como tosse, chiado, o
levantar noturno, as medicacfes usadas e a possibilidade de lembrar o valor do
peak flow (pico de fluxo inspiratério) > Por outro lado, pais de criancas mais velhas
conseguem obter suas impressbes com o relato de experiéncias do dia-a-dia de
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suas criancas, 0s quais tém moderado entendimento dos sintomas da doenca e as

manifestacdes clinicas ndo sdo tio acentuadas. > % "#

Alguns estudos também apontam dificuldades relacionadas as faixas
etarias envolvidas; considerando que criancas menores de doze anos podem ter
dificuldade de compreensdo, algumas vezes por problemas de alfabetizacdo e
outras por inadequacdo dos termos * " Em criancas maiores; e na adolescéncia,
muitas vezes existem problemas na aderéncia ao tratamento e consequentemente
repercussdo na qualidade de vida, porém considera-se que a capacidade de

interpretacdo e comunicacéo encontra-se mais apuradas nesta faixa etaria %"

Atualmente, a avaliacdo da qualidade de vida esta sendo reconhecida
por clinicos e profissionais de saude, como uma importante medida que tenta
averiguar a interface entre o diagnéstico e o manejo do tratamento clinico 3. O
cuidado da saude em asma brénquica, principalmente em criancas e adolescentes,
nao deve focar somente a sobrevida do paciente, mas a qualidade da extensao da
vida, tentando abranger aspectos importantes e fundamentais envolvidos na
dinamica familiar para adequado acompanhamento e tratamento efetivo 31314
Diante destas questdes, a idéia de investigar a percepcao de qualidade de vida em
criancas, adolescentes asmaticos e a percepcao de seus pais nos parece oportuna.
Entdo, avaliar a qualidade de vida destas pessoas, tendo como foco a asma € algo
gue realmente funciona? Ha validade em aplicar-se um questionario de qualidade de
vida a familiares quando se trata de criangas que possuem algum fator limitante,
como, por exemplo, ndo estar alfabetizada? A faixa etaria e a fase do
desenvolvimento cognitivo que a crianga se encontra podem interferir nos resultados

da medida de qualidade de vida?

Este estudo propde-se a verificar a concordancia de respostas entre
criancas e adolescentes asmaticos sobre sua qualidade de vida e correlacionar com
a percepcao que os pais tém a respeito do impacto da asma sobre a vida de seus
filnos para tanto foi verificada a concordancia das respostas obtidas quando da
aplicacdo do questionario Pediatric Asthma Quality of Questionnarie - Adaptado

(PAQLQ — A) a criancas, adolescente e seus pais.
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O instrumento sobre a qualidade de vida — o PAQLQ — A foi escolhido
porque objetiva aspectos importantes e fundamentais para a adequada avaliacdo da
gualidade de vida nesses pacientes. Ele mostra-se eficaz em avaliar os aspectos
fisicos (dominio dos sintomas e as atividades), como também os aspectos
psicolégicos (dominio das emocdes). Associa-se ao fato, de ja ter sido validado e
adaptado em nossa lingua portuguesa, sendo considerado de boa aplicabilidade e
podendo ser respondido pelo préprio paciente ou aplicado por entrevistador treinado
3.

A partir dos resultados encontrados, poderemos alertar aos médicos
pediatras, alergologistas, pneumologistas pediatricos e outros profissionais da saude
para uma atencdo especifica sobre o entendimento da realidade de saude dos
pacientes asmaticos e 0s seus genitores; consequientemente, tentando melhorar a
aderéncia ao tratamento, diminuindo a morbidade a que estao sujeitos e melhorando

a sua qualidade de vida.

Com a proposta de tentar elucidar os questionamentos acima, esta
dissertacdo apresentara um artigo de revisao sobre aspectos envolvidos na escolha
e aplicacdo de instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida e particularidades
relativas a populacéo de criancas e adolescentes, em especial, os asméaticos (Artigo
). O segundo artigo apresenta os resultados obtidos na aplicagcdo do questionério
PAQLQ — A, a criancas, adolescentes e aos seus pais quanto a concordancia de

respostas. (Artigo II).
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RESUMO

Objetivos: Realizar uma revisdo de literatura sobre os aspectos envolvidos na
avaliacdo de qualidade de vida da populacdo em geral e, particularidades, em
criancas e adolescentes asmaticos, objetivando discutir conceitos inerentes as
avaliacbes de qualidade de vida e a metodologia aplicada aos instrumentos de
pesquisa em pediatria de acordo com fatores associados a idade e ao
desenvolvimento cognitivo.

Fontes pesquisadas: O presente artigo foi baseado em livros classicos de Alergia e
Imunologia, Pneumologia Pediatrica e Psicologia do Desenvolvimento em Pediatria e
artigos pesquisados nas bases de dados eletrbnicas Medline, Lilacs e Bireme.
Utilizando para a busca os descritores: asthma pediatrics, children and adolescent,
parents, pediatric outcomes research e quality of life, e foi dada preferéncia aos
estudos publicados nos ultimos 10 anos, salvo estudos classicos com relevancia ao
tema abordado.

Conclusdes: Este artigo buscou atualizar o termo abrangente e inespecifico-
qualidade de vida - correlacionando-o com aspectos subjetivos, multidimensionais e
de aplicabilidade dos instrumentos no cuidado especifico da saude de criancas e

adolescentes com asma brénquica.
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Conceptual and methodological aspects and aspects of the applicability

of evaluation instruments of the quality of life - Bronchial Asthma.

Abstract

Objectives: To review the literature about the aspects involved in the evaluation of
the quality of life of the population in general and, particularities, in asthmatic children
and adolescents, aiming at discussing the concepts about the evaluations of quality
of life and the methodology applied to the instruments of research in pediatrics
according to the factors associated to the age and the cognitive development.
Researched sources: The present article was based on classic books of Allergy and
Immunology, pediatrics pneumology and Psychology of the Development in
Pediatrics and articles which we researched on the internet based on Medline, Lilacs
and Bireme. The following words were used in the research: asthma pediatrics,
children and adolescent, parents, pediatric outcomes research and quality of life, and
it was given preference to the studies published in the last 10 years, except for the
classic studies with relevance to the theme.

Conclusions: In this article, we tried to update the wide-ranging and nonspecific term
— quality of life - correlating it with subjective and multidimensional aspects, and
aspects of applicability of the instruments in the specific care with the health of

children and adolescents
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2.1 Qualidade de vida — aspectos conceituais

A maneira como a saude é considerada pelos profissionais de saude e
a comunidade tem mudado ao longo do tempo. Varios fatores conduzem para estas
mudancas, dentre eles o reconhecimento da importancia das consequéncias sociais
da doenca e o reconhecimento que as intervencbes médicas apontam para
aumentar a duracdo e a qualidade da sobrevida da espécie humana. Por estas
razdes, a qualidade, efetividade e eficiéncia dos cuidados médicos estdo sendo

freqlientemente avaliadas pelo impacto na qualidade de vida do paciente. *

A gualidade de vida é uma nocdo eminentemente humana, atrelada ao
grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, social e ambiental. O termo abrange
muitos significados, que refletem um senso comum - varidvel de um individuo ao
outro - refletindo expectativas, conhecimentos, experiéncias, e valores individuais e
coletivos, que se reportam as varias épocas, espacos e historias diferentes, sendo,
portanto, uma construcdo social com uma marca cultural. * De um modo geral, a
qualidade de vida é um construto dindmico e esta relacionada ao modo, condi¢des e
estilos de vida, incluindo idéias de desenvolvimento sustentavel, ecologia humana e,
inclusive, no campo politico, a presenca da democracia e dos direitos humanos e

sociais.>®

No campo da saude, o discurso da relacdo entre saude e qualidade de
vida, embora bastante inespecifico, existe deste o nascimento da medicina social,
nos séculos XVIII e XIX, quando investigacdes sistematicas comecaram a referendar
este assunto e dar subsidios para politicas publicas e movimentos sociais.? Apartir
do século XX, o uso do termo qualidade de vida torna-se mais especifico e a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define o termo como “a percep¢do do
individuo sobre a sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de
valores nos quais vive, e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes”. Nesta definicdo estdo incluidos seis principais dominios: estado
fisico, psicolégico, niveis de independéncia, relagcbes social, meio ambiente, e

padréo espiritual (religido e crencas pessoais) > **
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A OMS prioriza a medida de qualidade de vida de cinco grupos
(pacientes crbnicos, seus familiares, pessoas em situacbes extremas, com
dificuldade de comunicacgéo, e criangas), porém os estudos tém se concentrado em
pacientes crdnicos com cancer, diabetes, doenca cardiaca e cerebrovascular,
artrites crénicas, asma bréonquica ou consequéncias crénicas de doencas ou agravos

agudos, como problemas neuroldgicos, pos-traumaticos e transplantes.

Devido a multiplicidade e complexidade do conceito sobre qualidade de
vida e de sua relatividade frente a diferentes culturas e realidades sociais, diversos
estudos tém surgido a partir da década de 90 com um consenso entre 0s estudiosos
da éarea quanto aos aspectos mais importantes e relevantes do conceito de
qualidade de vida: subjetividade e multidimensionalidade "

No que concerne a subjetividade, trata-se de considerar a percepcao
da pessoa sobre o0 seu estado de saude e sobre 0s aspectos ndo-médicos do seu
contexto de vida. Estudiosos enfatizam entdo, que a qualidade de vida sé pode ser
avaliada pela propria pessoa. Neste sentido, ha a preocupacdo quanto ao
desenvolvimento de métodos de avaliacao e de instrumentos que devam considerar
a perspectiva da populacdo ou do paciente, e ndo a visdo dos cuidadores e
profissionais de saude. > "

O consenso quanto a multidimensionalidade, refere-se ao
reconhecimento de que o construto € composto por diferentes dimensdes; e que
esse conceito deve incluir a doenca, o estado funcional - funcdes fisicas,

psicoldgicas e sociais - e as percepcdes de satde > "

Atualmente, duas tendéncias quanto a conceitualizacdo do termo na
area de saude sdo identificadas: QV como conceito genérico e outro especifico,
relacionada a salde — QVRS (Qualidade de vida relacionada a saude). O uso dos
instrumentos genéricos aborda o perfil de saude ou nao, procura englobar todos os
aspectos importantes relacionados a saude e refletem o impacto de uma doenca
sobre o individuo. Podem ser usados para estudar individuos da populacdo geral ou
de grupos especificos, como o0s portadores de doencas crbénicas. Permitem

comparar a qualidade de vida de individuos sadios com doentes ou de portadores da
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mesma doenca, vivendo em diferentes contextos sociais e culturais. Como
desvantagem, ndo sdo sensiveis na deteccdo de aspectos particulares e especificos

da qualidade de vida de um individuo com uma determinada doenca® ®

O uso dos instrumentos especificos detecta particularidades da
qualidade de vida, considerando aspectos importantes da doenca. Eles maximizam o
sinal ou o limite da variabilidade das respostas entre os pacientes com o diagnostico
de uma determinada doenca. Em geral, esses instrumentos incluem itens que
refletem o subconjunto de sintomas e limitacdes das funcdes fisicas, psicoldgicas e
sociais. Em sua maioria, 0s instrumentos assumem um reconhecimento explicito de
causalidade dos fatos. Eles apresentam um potencial de responder melhor a
mudancas ao longo do tempo, pois contém apenas tdpicos relevantes da populacéo
alvo e podem, assim, inquerer sobre detalhes altamente especificos, sendo
recomendado nas pesquisas clinicas ou medidas de mudancas da QV devido a uma
intervencdo. No entanto, possuem a desvantagem de nao permitir comparagoes

entre diferentes tipos de doencas® ®

Recentemente, o termo “Patient Reported Outcomes” ou PROS
(Desfechos ou resultados relatados pelo paciente) tém surgido na linguagem dos
cuidados de saude e inclui o termo — QVRS (Qualidade de vida relacionada a
saude). Os questionarios que medem a QVRS sao usados especificamente para
recorrer a medidas que ndo sao somente relatadas pelos pacientes, mas também
inclui as avaliagées dos pacientes no reconhecimento ou percepc¢éo do impacto da
doenca no seu funcionamento fisico e bem-estar >

Os “Desfechos ou Resultados relatados pelos pacientes” vém sendo
propostos como um termo abrangente para descrever um largo espectro da doenca
e resultados do tratamento, subjetivamente descrito pelo paciente, propondo
substituir o termo muito vago que é o termo “qualidade de vida’. Este termo foi
também proposto por um grupo maior, originalmente conhecido como grupo de
Harmonizagdo da QVRS (Qualidade de vida relacionada a saude), incluindo
representantes de varias organizacfes profissionais com interesse em pesquisas na
area de saude e convencidas a trazer algum consenso sobre a conduta e

interpretacdo da pesquisa na qualidade de vida relacionada & saude °*%
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2.2 Qualidade de vida — aspectos metodoldgicos

2.2.1 Instrumentos

Existe uma variedade crescente de instrumentos ou questionarios
disponiveis na literatura médica para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada a
saude. Estes questionarios sdo compostos por um numero determinado de itens.
Podem ser constituidos de uma pergunta simples ou estruturados com questdes

especificas. *%

O conjunto de itens de um questionario denomina-se dominio,
dimensdo ou escala, que se refere ao comportamento ou experiéncia que se
pretende medir. Estes dominios sdo importantes para a condicdo de saulde
analisada - a funcao fisica, a dor, o bem-estar emocional e o aspecto social - e
devem estar baseados na proposta do estudo. E importante saber se o instrumento
foi testado em uma populacdo ou em populacdo similar, se foram divulgados os
resultados estatisticos de suas propriedades de medida, se o instrumento foi
traduzido e adaptado culturalmente e se esse processo foi bem conduzido. *#

Devem-se ainda considerar os individuos que participardo desse
processo, ou seja, se eles serdo capazes de avaliar sua propria qualidade de vida e
completar corretamente 0 questionario, porque 0s prejuizos cognitivos, déficit de
empatia e comunicacao, dificuldades fisicas ou emocionais podem comprometer a

avaliacdo. &

Embora esses questionarios sejam de facil acesso, nem todos estdo
adaptados culturalmente e validados. O pesquisador pode criar e validar um
instrumento para a cultura em alvo seguindo as orientacdes especificas publicadas
sobre cada etapa deste processo. Porém, atualmente preconiza-se proceder com
traducdo e validacdo de um questionario estrangeiro e ndo mais com o0
desenvolvimento de novos questionarios, pois se podem realizar comparacdes
interculturais de intervencbes e de diferentes estados de saude, com beneficios

relativos de tempo e custo. *%
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Os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida podem ser
classificados de acordo com sua aplicacdo e seu tipo de medida. Quanto a

aplicacéio, eles podem ser: instrumentos de avaliacdo, preditivos, e descriminativos. ®

O objetivo de um instrumento de avaliacdo é medir mudancas
ocorridas ao longo do tempo na qualidade de vida de um individuo ou de uma
populacdo. Tem como utilidade quantificar os beneficios de um tratamento ou de

uma intervencéo. ®

O instrumento preditivo € usado para classificar individuos em um
conjunto de categorias de medidas pré-definidas, predizendo os resultados a partir
de uma data atual. Geralmente, as medidas preditivas sdo usadas como screening
ou testes diagnodsticos para identificar quais individuos tém ou desenvolverdo uma

condicéo especifica no futuro. &

Os instrumentos descriminativos medem diferencas entre sujeitos em
um ponto no tempo. Eles podem ser usados em pesquisas para distinguir individuos
ou grupos de acordo com sua condicdo de saude (ex. os testes de inteligéncia para
distinguir habilidades de aprendizagem entre criancas).

2.2. Medidas e Parametros Psicométricos

A maioria dos instrumentos medindo qualidade de vida relacionada a

([N

saude (QVRS) é construida seguindo uma medicdo psicométrica. A psicometria
um ramo da pesquisa que nos possibilita determinar qudo bom é um instrumento.
Ela avalia diferentes percepcbes e sentimentos entre o0s individuos, seus
comportamentos e atitudes (trabalha com o modelo de estrutura latente - Tracos

psicolégicos), e pode determinar quéo bons s&o os questionarios. 2

As principais propriedades de medida dos questionarios de qualidade

de vida sé&o: confiabilidade ou reprodutibilidade, validade e responsividade 12-15.



Aragdo, Laura Janne Lima  Aspectos conceituais, metodol6gicos e de aplicabilidade dos instrumentos de avaliagao . . . 28
Artigo de revisao

A confiabilidade é uma medicéo estatistica de quanto confiaveis sdo os
dados do instrumento de pesquisa. Ela se refere a qudo bem uma medida pode ser
replicada repetidamente nas mesmas pessoas produzindo resultados semelhantes.
E avaliada sob trés formas: teste - reteste; forma — alternativa e consisténcia interna.

Podendo estas formas ser empregadas intra — observador e inter — observador. & **

O teste — reteste consiste na aplicagéo do instrumento de pesquisa aos
mesmos respondentes, em momentos diferentes, com iguais condi¢cdes e formas de
aplicacdo, para ver quao reprodutivel sdo os resultados; ou seja, mede a
estabilidade das respostas ao longo do tempo. Porém, periodos de tempos distantes
produzem estimativa de confiabilidade reduzida refletindo mudancas da variavel de
interesse. Isto é chamado “efeito pratico” e € um problema desafiador na medi¢éo do

instrumento, podendo falsamente diminuir a confiabilidade do teste - reteste. ***°

A forma - alternativa ou alternancia de redacdo fornece um meio para
escapar do problema do efeito pratico. Usa uma base de palavras ou conjunto de
respostas diferentes para obter as mesmas informacdes sobre um determinado

tépiCO 14, 15.

A consisténcia interna é aplicada a grupos de itens que medem
diferentes aspectos do mesmo tema. E um indicador de qudo bom os diferentes

itens mensuram o mesmo tépico.** *°

A confiabilidade intra — observador mede a estabilidade de resposta ao
longo do tempo no mesmo individuo respondente, porém necessitando de periodos
diferentes e apropriados. Periodos de tempo distantes podem produzir estimativas

de confiabilidade diminuida, refletindo uma mudanca na variavel de interesse. **

A confiabilidade inter — observador mede quao bom o instrumento &
para avaliar determinado fenbmeno quando aplicado por pesquisadores diferentes
aos mesmos respondentes. Pode ser usado para demonstrar a confiabilidade de

uma pesquisa ou ela mesma ser a variavel de interesse em um estudo. ** *°
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A validade de um instrumento consiste na sua capacidade em aferir
aquilo a que se propde medir. Esta propriedade deve ser documentada quando
iniclamos um novo instrumento de pesquisa ou quando aplicamos instrumentos de
pesquisa estabelecidos para uma nova populagdo. Constitui-se numa importante
medida de acuracia de um instrumento, podendo ser classificado em: validade de

face, contelido, critério e de constructo ® 4 1°

A validade de face é uma revisdo subjetiva e casual de um
instrumento, avaliado por individuos sem um conhecimento especifico no assunto

em estudo. ** 1°

A validade de conteludo é uma determinacdo subjetiva de quao
apropriado o item parece para um ou mais revisores que tém o conhecimento do
assunto. Envolve uma analise sistematizada do contelddo da pesquisa para
assegurar a inclusao ou exclusao de itens considerados, ou ndo, importantes. Nao é
quantificada estatisticamente, nem € uma medicdo cientifica de acuracia de
instrumentos de pesquisa, todavia nos fornece uma boa fundamentacdo sobre o

assunto no qual é construido um instrumento de pesquisa ** **

A validade de critério € uma medida de quao bom um instrumento se
comporta comparado a outro instrumento de pesquisa, fornecendo evidéncias
guantitativas da acuracia do instrumento avaliado. Pode ser medido diferentemente,
dependendo da quantidade de literatura publicada e disponivel na area de estudo. A

validade de critério pode ser dividida em: validade concorrente e preditiva'* *°

A validade concorrente requer que 0 instrumento de pesquisa em
questdo seja julgado em relacdo a algum outro método que é reconhecido como
“padrdo ouro” para avaliar a mesma variavel. Pode ser um indice psicométrico,
algum fator de medicao cientifica, ou outro teste geralmente aceito pela comunidade
cientifica. A validade preditiva tem a habilidade para prever eventos futuros,
comportamentos ou resultados de um tratamento. Em um breve intervalo de tempo,
a validade preditiva é similar & validade concorrente. E usado no curso de um estudo

para predizer a resposta a um estimulo, o sucesso de uma intervencdo, o tempo
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para o tratamento final, ou outro critério objetivo. Ambas sdo medidas

estatisticamente por um coeficiente de correlacdo. ** *°

A validade de constructo € a mais valiosa maneira de avaliar o
instrumento. E dificil medir e relatar, pois é determinada apds anos de experiéncia
com o instrumento de pesquisa. Abrange duas formas: convergente e divergente. A
validade convergente implica em diferentes métodos para obter informacdes sobre
um traco latente ou conceito de um dominio, produzindo conclusées semelhantes.
Ela é analoga a mensurar a confiabilidade de forma alternativa. Na validade
divergente o instrumento de pesquisa devera buscar o conceito ou traco latente de

interesse através de abordagens indiretas nas quais ele esteja implicito ** **

A Ultima propriedade psicométrica de um instrumento de avaliacao de
qualidade de vida é a responsividade ou sensitividade. E a habilidade para detectar
pequenas, mas importantes mudancas na qualidade de vida em um grupo de
individuos, avaliando efeitos de intervencgdes e distinguindo diferencas individuais na

resposta ao tratamento & ** °

2.3 Medidas de qualidade de vida em pediatria

2.3.1. Aspectos conceituais

Atualmente, um corpo crescente de pesquisadores tem estudado a
qualidade de vida relacionada a saude em pediatria (QVRSP). Esta definicao
abrange os mesmos conceitos da qualidade de vida relativa a saude dos adultos -
subjetividade e multidimensionalidade - porém os aspectos especificos da vida das
criangas e adolescentes que englobam os dominios de funcionamento, tais como:
emocoOes, sintomas e atividades, sao diferentes, pois elas vivenciam o impacto da

doenca e do tratamento permanentemente além dos efeitos médicos. % ¢ 18

Quanto as emocdes, Bibace e Walsh 1980, demonstraram que o
entendimento das criancas e adolescentes quanto a percepcdo da doenca
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desenvolve-se de acordo com os estagios do desenvolvimento cognitivo descritos na
Teoria de Piaget; pois este em crescente mutacdo tem um impacto importante na

vivéncia e respostas das criancas obtidas na medida da qualidade de vida. **#

Mussen, 2001 citando Piaget, prop0s que a crianca € um ser dinamico,
gue a todo o momento interage com a realidade, operando ativamente com objetos e

pessoas.

Essa interacdo com o ambiente faz com que a criangca construa
estruturas mentais e adquira maneiras de fazé-las funcionar. Considera que o
processo de desenvolvimento é influenciado por fatores como maturagéo,
exercitacdo, aprendizagem social, ou seja, aquisicdo de valores, linguagem,
costumes e padrdes culturais e sociais, e equilibracdo - processo de auto-regulacdo
do organismo apoOs cada desequilibrio sofrido. Propde que o desenvolvimento

cognitivo prossegue numa seqiiéncia de quatro estagios qualitativamente diferentes. %%

O estagio sensorio-motor (0 a 18 meses) é caracterizado pelas
primeiras adaptacdes, repeticdo de acdes, reconhecimento de objetos e espacos,
assimilacdo e acomodacdo de esquemas, concluindo-se com o aparecimento da

linguagem. #* 2%

Neste estagio, a atividade intelectual da crianca é de natureza
sensorial e motora. A principal caracteristica é a auséncia da funcdo semigtica, isto
€, a crianca nao representa mentalmente os objetos. Sua acao € direta sobre eles e
a percepcdo da doenca estd num estagio de incompreensdo. A estimulacdo
ambiental interferir4 na passagem de um estagio para o outro. *% %

O estéagio pré-operacional (18 meses a 07 anos) € subdividido em preé-
conceitual e intuitivo. O pré-conceitual (18 meses a 04 anos), 0 pensamento
sincrético, vai do particular para o pensamento trasdutivo, as relacdes causais séo
explicadas por artificialismo; no estégio intuitivo (04 a 07 anos) ocorrem imitacées da
realidade, as percepcdes sao imediatas e centralizadas, e ainda nédo ha
reversibilidade e estabilidade, predomina 0 egocentrismo e 0 pensamento

contraditorio. 2> 23
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Neste estagio a crianca comeca a adquirir a capacidade de pensar
sobre objetos e fatos que ndo estdo presentes no ambiente imediato para
representa-los através de figuras mentais, sons, imagens, palavras ou outras formas.
A nova capacidade permite as criangas ultrapassarem os limites do “aqui e agora”.
Elas entendem que uma imagem mental ou idéia pode ser um simbolo para um

objeto ou uma experiéncia vivida. ** #*

Apesar dessas grandes realizacbes, 0 pensamento pré-operacional
nao dispde de formas importantes de compreensao logica. Elas tém inabilidade de
distanciar-se do seu meio ambiente, isto €, a crianca ainda ndo se mostra capaz de
colocar-se na perspectiva do outro, a crianga capta estados momentaneos sem
junta-los em um todo e a sua percepcao da doenca engloba os conceitos de

fenomenismo e contégio. ** 2"

O conceito de fenomenismo trata da forma como a crianca na fase pré-
operacional elabora a idéia de causa da doencga, nesta fase a crianga compreende
esta causa como proveniente do meio externo; a idéia de contagio associa a “causa”
da doenca a objetos ou pessoas proximas. A idéia entre a causa e o efeito da

doenca é idealizada neste periodo em termos “magicos” e de crengas. ¥ %

No estagio operacional concreto (07 a 11-12 anos), a crianga € capaz
de classificar, agrupar, observar relagdes simétricas, teste de ensaio e erro. Ela ja

consegue imaginar regras gerais e realizar explicacdes parciais. ?* *

Este estagio € caracterizado pela descentralizacdo do “eu” nos
acontecimentos. As criancas claramente distinguem entre o que € interno e o que &
externo a elas. Elas sao capazes de concentrar sua atencdo em diversos atributos
de um objeto ou de um acontecimento simultaneamente e entendem as relacdes
entre os mesmos, mas ainda ndo explicam, conforme as regras logicas do

pensamento formal. > %

Embora as criancas deste estagio tenham ido muito além quanto ao
raciocinio, resolucdo de problemas e logica, muito da sua atividade mental continua

a ser restrita ao aqui e agora dos objetos concretos e das relacbes. Neste estagio,
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as criancas raciocinam mais intuitivamente e ndo de modo abstrato, através de
proposi¢cdes hipotéticas ou eventos imaginarios e percebem a doenca sobre duas
formas distintas, porém interligadas; ou seja, elas podem distinguir entre a causa da
doenca e como a causa tornou-se efetiva. A causa é vista como pessoa, objeto ou
acdo externa na qual as criancas tém um aspecto de qualidade que € “bom” ou
“ruim” para 0 corpo — a contaminacao. Por outro lado, as criancas em fases mais
adiantadas do desenvolvimento cognitivo deste estagio percebem a doenca como
localizada dentro do corpo, enquanto a causa pode ser fortemente externa - a

internalizacdo™® -

O estagio operacional formal (12 anos em diante) é caracterizado pelo
desenvolvimento da logica e do pensamento abstrato, h& capacidade de
formulacdes de hipdteses ou pensamento hipotético-dedutivo, encontrarem leis

gerais, concepgao espacial do infinito, ndo mais restrito ao tangivel. % %%

Os adolescentes tém maior probabilidade de perceber a distingao entre
captar simplesmente alguma coisa ou guardar na memoria. Sua perspectiva de
tempo futuro € consideravelmente maior e eles geralmente sdo capazes de
processar informacgfes de maior complexidade, do que as faixas etarias menores, e
de fazer isto com maior rapidez e eficiéncia de acordo com as demandas de tarefas

especificas %> %

Neste estagio a percepgdo da influéncia da doengca em sua vida €
marcada por fenémenos fisioldgicos e psicofisiologicos que vao desde a percep¢ao
da causa descrita, como o nado funcionamento ou o mau funcionamento do
organismo interno, a percepcdo das causas psicoldgicas associadas as doencas.
Como adolescentes estdo aptos e capazes de entender os pensamentos ou
sentimentos das pessoas como fatos universais e generalizar 0S mesmos, e como
isto pode afetar o funcionamento do corpo quando os mesmos sdo afetados pela

doenca. 192

Esta cronologia é variavel conforme a cultura, historia e época de
desenvolvimento da crianca. A transicdo de um estagio ao outro envolve uma

reorganizagdo fundamental da forma que o individuo constréi - ou reconstréi - e
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interpreta 0 mundo. Assim sequéncias de idade sdo mutaveis, mas ndo a sequéncia
de fases; ou seja, todas as criancas normais passam pelos estagios na mesma
ordem. Nenhuma crianca salta de um estagio pré-operacional para o formal sem
passar pelo estagio das operacdes concretas. Em cada etapa, novas capacidades
cognitivas diferentes e mais adaptativas a idade sdo acrescentadas aquele conceito

que foi alcancado previamente 2%

No decorrer das fases do desenvolvimento cognitivo, a compreensao e
percepcdo da asma sao dificultadas pelas suas caracteristicas, assim criancas e
adolescentes podem ter sintomas intermitentes ou persistentes - de graus variados -
e serem desencadeados ou agravados por infecgbes virais, aeroalérgenos e

exercicios, que ndo s&o entendidos pelas mesmas como fazem os adultos. 2%

As criancas menores tendem a conceitualizar os sintomas da doenca
com caracteristicas néo reversiveis, desconhecendo que sua saude pode melhorar
com o tempo. Expressam a doenca asmatica, na maioria das vezes, sem dispnéia e

sibilancia, mas com tosse recorrente, noturna e seca ** %"

Nas criangas maiores e adolescentes 0s sintomas e sinais S&o
facilmente reconhecidos com dispnéia, tosse crbnica, sibilancia, aperto no peito ou
desconforto respiratério®” *”- Associa-se aos sintomas sensacdes de fracasso, raiva,
auto-censura, perda da auto-estima e o medo. Isto tudo representa um fardo extra,
pois a medida que o desenvolvimento cognitivo progride, eles desenvolvem maior
habilidade para interpretar psicologicamente os sinais e 0s sintomas da asma

brénquica como indicador de doenca ou bem-estar ¢ 1% 3% 32

Torna-se entdo desafiadora a avaliacdo dos sintomas de qualidade de
vida em asma brdnquica, visto que as faixas etarias menores podem nao reconhecer
0s sintomas, ou podem ter o quadro clinico em associacdo com marcadores ou
tracos do comportamento (como fadiga ou irritabilidade), mostrando que a
psicopatologia e sintomas podem ser associados, resultando um quadro confuso em

que o sintoma de ansiedade e o quadro clinico de asma podem ser inseparaveis®® 3%
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Quanto as atividades, também sao dificeis de serem avaliadas em
relacdo a sintomatologia apresentada no momento da atividade fisica e a sua
percepcdo na qualidade de vida, pois sdo bastante diversificadas as modalidades
que as criangas e adolescentes praticam no seu dia-a-dia ao longo do seu

desenvolvimento cognitivo. 343¢

As criangas menores tém tendéncia a permanecerem confinadas ao
ambiente familiar, escolar, ou a creches, ficando a maior parte do tempo
aglomeradas e mais expostas a contaminacdo ambiental, praticando assim, menos

atividades fisicas. **

Nas criangcas maiores e adolescentes, 0 meio ambiente torna-se mais
hostil e impde o desenvolvimento de habilidades para enfrenta-lo. E necessario que
adquiram autonomia, tornem-se independentes de seus pais e envolvam-se em
atividades fisicas em grupos, tornando-se, de tal forma, dificil resgatar a lembranca
no momento que se vao avaliar os sintomas relacionados ao exercicio

especificamente. 3% %2

2.3.2. Aplicacéo de questionarios de qualidade de vida em pediatria

Em uma revisdo sistemética, Clark e Eiser, 2004 encontraram 18
ensaios clinicos em asma bronquica, incluindo medidas de qualidade de vida em
pediatria, 0 que parece representar um namero muito pequeno dentro da producéo

cientifica, envolvendo estudos clinicos em pediatria *

Instrumentos de qualidade de vida relacionados a doencga respiratoria
pediatrica tém sido criados e validados para varias faixas etéarias, incluindo o
Pediatric Rhinoconjunctivitis Quality of Questionnaire (PRQLQ 6-12 anos), Childhood
Asthma Questionnaire (CAQ) Form A (4-7anos), Form B (8-11anos) Form C (12-
16anos) e o Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ de 7-17), dentre

outros %363
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Estas pesquisas tém identificado varias caracteristicas que devem ser
consideradas quando se aplicam questionarios de qualidade de vida em pediatria.
Estes instrumentos podem ser aplicados por profissionais de saude pelo telefone ou

correio, podem ser auto-adminstraveis ou aplicado por uma terceira pessoa. *% 3¢ 3

Entretanto, algumas desvantagens sao observadas nas diferentes
formas de aplicacdo destes questionarios. Quando feita por entrevistadores, requer
treinamento dos profissionais para que haja padronizacdo da forma de entrevista, o
que gera um custo maior e menor viés. Na aplicacdo feita pelo telefone, alguns
dados séo perdidos, mas deve-se utilizar um questionario simples e bem estruturado
para que o interlocutor compreenda as questdes de interesse. Quando o0s
instrumentos sdo auto-adminstraveis, observa-se que os pacientes ndo alfabetizados
tendem a ser excluidos, muitos dados podem ser perdidos por estarem incompletos
e a auséncia do pesquisador pode gerar ansiedade e inseguranca nas criancas e
adolescentes ao responder os itens. No entanto, apresentam menor custo e maior

privacidade % 3¢~ 3%

Ha também diferencas relacionadas durante a aplicacdo do
questionario a criancas e adolescentes quanto a compreensao do “conceito” do que
€ concreto e do que € subjetivo; ou seja, as faixas etarias menores podem fornecer
relatos empiricamente confiaveis sobre o conceito de saude, tais como dor e uso de
medicacdes; mas ndo compreendem o conceito associado ao impacto emocional da

doenca, o que fica reservado, para as faixas etarias maiores e adolescentes'® 3%

O nivel de compreensdo da linguagem escrita e leitura também
poderdo colocar um limite sobre a idade apropriada de aplicagdo de um
questionario. Algumas criancas podem requerer entrevistadores para assisti-los na
leitura dos questionarios, administrando o procedimento e mantendo-os focados na
tarefa. Ao contrario, as criancas maiores e adolescentes completam o questionario

com maior compreenséo e independéncia. "3

E também importante considerar a percepcdo das criancas para
fornecer informacdes sobre tratamentos que terdo um impacto positivo em mdltiplos

dominios de sua vida, incluindo o contexto social como a escola e o cuidado diario. 1"
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7

Quando avaliamos o contexto social e cultural, € importante lembrar
que as criancas estdo envoltas em multiplos contextos sociais; incluindo o
relacionamento com seus pais e o funcionamento familiar, o seu grupo etério, a
escola e a comunidade. Cada contexto contribui de forma diferente para o impacto

da doenca e o tratamento da crianca. ** %

Outro elemento importante que influencia nos resultados dos
questionarios de qualidade de vida neste processo de saude e doenca é a
escolaridade dos genitores e as condicbes ambientais e sécio-econdmicas das
familias. A pobreza ndo é um fator de risco para o surgimento da asma, mais sim,
um fator agravante, pois as familias desfavorecidas economicamente e pouco
instruidas tém uma maior dificuldade de acesso aos servi¢cos de saude, obtendo um
subdiagnostico da doenca asmatica; e consequentemente, maiores dificuldades para

o tratamento e acompanhamento especifico. ** **

Para aplicacdo de questionarios de qualidade de vida mais complexos,
pode ser necessario o envolvimento de um adulto responsavel pelo menor de idade,
pois se acredita que estes fornecam informacdes confiaveis, complexas e mais
abstratas. Além disto, nas criancas com faixas etarias menores ou severamente
incapacitadas, os pais podem fornecer informacdes valiosas que nao poderiam, de

outra forma, ser obtidas. & 3%

Entdo, quando envolvemos e entrevistamos os cuidadores ou pais na
avaliacdo da qualidade de vida de criancas e adolescentes, temos que nos lembrar
de todo este contexto em que estdo envolvidos, e por isto, alguns pesquisadores
preferem questionar diretamente a crianca - 0 que é concernente ao conceito
subjacente da qualidade de vida - enquanto outros preferem questionar um dos pais
ou cuidador mais préximo. *>4°

Nem o relato das criangcas nem o relato dos pais sao insentos de
impressdes pessoais ou traduzem fielmente o que vem ocorrendo. Alguns
pesquisadores tém sugerido obter informagcdes de ambos, as criancas e seus pais.
Esta perspectiva pode fornecer um quadro complexo de como o impacto da doenca

e do tratamento influéncia na vida das criancas e adolescentes e seus familiares. % *°
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Estudos tém examinado esta questdo ao avaliar o grau de
concordancia entre o relato dos pais e o0 das criangas. A suposicdo guia, € que um
alto nivel de concordancia deveria indicar que tanto a crianca quanto os pais
poderiam ser envolvidos sem um comprometimento na avaliacdo da qualidade de

vida das criancas e adolescentes 18 333947

Alguns pesquisadores tém encontrado simultaneamente, maior
concordancia entre pais e filhos, quando as criangas estdo doentes, enquanto outros

tém alta concordancia para criangas saudaveis. *®***

No caso de discordancia, entretanto, os pesquisadores necessitariam
determinar qual o relato € mais confidvel ou apropriado para os estudos. O grau de
concordancia pode depender de varios fatores, ente eles, os dominios do
questionario aplicado, a idade da crianca e adolescente, e o entendimento da
percepcdo do processo de saude e doenca da crianca pelos pais ou cuidadores
proximos. Por exemplo, a correlagdo tem se mostrado maior para dominios fisicos
do que dominios emocionais. Com relacdo a idade, a faixa etaria maior esta

associada a maior concordancia. 8 3% 40 48

Finalmente, ndo existe uma solucédo atual para a questado do cuidador;
nao estd bem definido se os pais sdo os respondentes adultos proximos mais
apropriados. Algumas criancas podem passar mais tempo com o professor, bab4, ou
outro membro da familia do que com os pais, e este outro adulto pode ter opinido

mais acurada do funcionamento fisiolégico e social da crianga. 3% 4°4®

Sempre que a crianca for capaz de fornecer informacdes validas e
confidveis, o relato das criangcas e adolescentes € a estratégia ideal, pois é
condizente com a definicdo da qualidade de vida relacionada a saude que enfatiza a

perspectiva subjetiva do paciente. 4"

Antes de iniciar avaliacbes de medida da qualidade de vida
relacionadas a saude em pediatria, 0s pesquisadores precisam avaliar se a idade é

apropriada para o instrumento, devendo avaliar o vocabulario, as instrucdes, a
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estrutura da sentenca, o conteudo, e as op¢des de resposta, incluindo também os

fatores contextuais. & 47 50

E necessario conduzir um teste piloto com detalhamento cognitivo
cuidadoso, determinando a confiabilidade e validade das informacdes fornecidas que
€ dependente da idade, fases do desenvolvimento cognitivo, diferencas individuais,
culturais e de seu entendimento do estado de saude e doenca. Deve-se considerar,

ainda, a area da doenca e o tipo de dominio a ser avaliado. *® 4"

Outro ponto importante € que devido a maior variabilidade de resposta
ser esperada com criancas em faixas etarias menores, uma amostra de tamanho
maior sera requerida para determinar o efeito do tratamento na qualidade de vida. E
recomendado que o0s pesquisadores examinem cuidadosamente 0s custos e
beneficios de cada pesquisa, considerando os resultados obtidos em estudos pilotos

para verificacdo e adequacao de instrumentos de coleta de dados. % 4" °°

A qualidade de vida € considerada, portanto, uma medida de desfecho
clinico, que prioriza a avaliacdo subjetiva do préprio paciente quanto aos efeitos que
uma doenca ou um tratamento exercem sobre sua vida diaria e seu nivel de

satisfacdo e bem estar.

Por meio de instrumentos bem estruturados e validados, € possivel
definir para cada especialidade médica, os fatores importantes que estao
relacionados a qualidade de vida para garantir uma intervencdo adequada por parte
dos profissionais. Este tipo de avaliagdo, associada as avaliacdes clinicas e
laboratoriais, permitem nos implementar com seguranca tratamentos clinicos e
medidas educativas que possam satisfazer ao paciente e a sua familia e, assim ter

um impacto positivo na qualidade de vida.
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Resumo

Objetivo: Verificar a concordancia das respostas obtidas quando da aplicacdo do
guestionario Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adaptado - PAQLQ — A a
criancas, adolescentes asméaticos e aos seus pais.

Métodos: ApOs o cumprimento das exigéncias éticas, os dados sobre a qualidade
de vida foram obtidos através da aplicacdo do questionario - PAQLQ -A em sua
versao traduzida para a lingua portuguesa, adaptada e validada no Brasil. O
questionario foi respondido por 126 pacientes (criangas = 70 e adolescentes = 56) e
por seus pais, oriundos de servicos publicos de referéncia em Recife — PE. Foi
criado um banco de dados no programa SPSS 13.0 e analisado estatisticamente
com o teste de concordancia Kappa e correlacado de Sperman.

Resultados: A concordancia das respostas para as criangas e adolescentes variou
de ruim a regular, embora em alguns itens de avaliagdo houvesse um p valor
estatisticamente significante.

Conclusdes: Este estudo vem contribuir para a compreensao sobre a utilizacdo de
instrumentos padronizados para avaliacdo da qualidade de vida quanto a sua
aplicabilidade na pratica clinica, apontando as dificuldades relativas a populacao
pediatrica em nossa realidade e as diferentes percepcdes entre pais e filhos sobre
como a asma afeta a vida de criancas e adolescentes. Isto aponta para a
necessidade de uma avaliagdo criteriosa sobre a adequacdo dos instrumentos em
relacdo a populacdo a ser estudada e a necessidade de adaptacéo e validacdo de
questionarios especificos para aplicacdo aos pais. Estes instrumentos podem ser
especialmente importantes quando se pretende avaliar a qualidade de vida

relacionada a saude de criancas menores.
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Quality of life: relation between the answers given by the children and
adolescents who have bronchial asthma and their parents’ answers. It
was used the questionnaire PAQLQ-A.

Abstract

Objective: To verify the agreement of the answers obtained with the applied
questionnaire PAQLQ(Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire) - adapted to
asthmatic children and adolescents and to their parents.

Methods: After the execution of the ethical demands, the data about the quality of
life were obtained through the application of the questionnaire - PAQLQ -A in its
Portuguese version, adapted and validated in Brazil. The questionnaire was
answered by 126 patients (children = 70 and adolescents = 56) and by their parents,
originated from good public services in Recife - PE. A database was created in the
program SPSS 13.0 and it was analyzed statistically with the agreement test called
Kappa and Sperman’s correlation.

Results: The agreement of the answers to the children and adolescents varied from
bad to regular, although in some evaluation items there was a statistically significant
p value.

Conclusions: This study is going to contribute to the understanding of the use of
standardized instruments for the evaluation of the quality of life in relation to its
applicability in clinic practice. It points the difficulties of the pedriatics population in
our reality and the different points of view of parents and children about how asthma
affects the life of children and adolescents. We realize the need of a critical
evaluation about the adaptation of the instruments in relation to the population to be
studied and the need of adaptation and validation of specific questionnaires to apply
them to the parents. These instruments can be specially important when the intention

is to evaluate the quality of life in relation to the younger children's health.
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3.1 Introducéao

Os avangos no diagnostico, tratamento e controle das enfermidades
tém acarretado o aumento da sobrevida das pessoas acometidas por agravos
cronicos '. Assim, informacdes sobre qualidade de vida tém sido incluidas como
indicadores para avaliar eficAcia, eficiéncia e os desfechos dos tratamentos clinicos 2. Em
pediatria, a medida da qualidade de vida nos possibilita avaliar e acompanhar a
crianca de forma humanizada, levando em conta a terapéutica, o individuo e suas

inter-relacées sociais.

Em criancas e adolescentes asmaticos, a medida da qualidade de vida
tem sido avaliada pela gravidade da doenca, mensuracdo da funcdo pulmonar e
informacBes obtidas com os pais. No entanto, ha evidéncias que os parametros
clinicos, a funcdo pulmonar e as informacgdes familiares - que estéo interligadas ao
nivel de escolaridade, linguagem, caracteristicas regionais, culturais e ambientais -
pouco se correlacionam com o que a crianca esta sentindo e vivenciando no seu dia-
a-dia. Além disto, a faixa etdria e o desenvolvimento cognitivo mudam ou
determinam como a crianga e 0 adolescente entende e percebe a doenca
interferindo na sua qualidade de vida > *

Diante do exposto, investigar qualidade de vida na populacdo
pediatrica utilizando o questionario PAQLQ-Adaptado no Brasil * com as respostas
dos pais como parametros para avaliacdo é algo que realmente funciona? Este
guestionamento motivou a realizacdo deste estudo, objetivando avaliar a
concordancia das respostas entre pais e filhos sobre a qualidade de vida das

criancas e adolescentes asmaéticos.

3.2 Método e Casuistica

Estudo descritivo do tipo transversal, realizado no Ambulatorio de
Alergia e Imunologia em Pediatria do Hospital das Clinicas da Universidade Federal

de Pernambuco (UFPE) e no ambulatério de Pneumologia Pediatrica do Instituto
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Materno Infantil Professor Fernando Figueira (IMIP). Os hospitais séo referéncias em
assisténcia médica, ensino e pesquisa para tratamento das doencas alérgicas e

pulmonares pediatricas em Pernambuco.

Foram incluidos criancas e adolescentes entre sete e dezessete anos
com asma brénquica intermitente, persistente leve, moderada e grave, classificada
de acordo com o Ill Consenso Brasileiro no Manejo da Asma de 2002° e foram
excluidos pacientes com doencas imunolégicas e respiratérias crénicas como:

bronquiolites obliterantes, bronquiectasias, fibrose cistica e pneumonias intersticiais.

Para determinarmos o tamanho da amostra para cada faixa etaria de
criancas e adolescentes, utilizou-se um procedimento do tipo sequencial, iniciando
com uma amostra piloto de 20 criancas, 20 adolescentes e seus pais. Em seguida
alimentou-se o banco de dados com uma nova amostra de mesmo tamanho,
realizando testes de diferencas de médias, ou proporgcdes, conforme a variavel de
interesse e repetindo-se este procedimento até a estabilizacdo das medidas; ou
seja, até a saturacdo das respostas dadas pelos pais e por seus filhos, o que

ocorreu com uma amostra de 70 criangas e 56 adolescentes.

A coleta das informacdes foi realizada pelo pesquisador responsavel e
por dois alunos de iniciacdo cientifica treinados para a aplicacdo do PAQLQ — A
traduzido e validado no Brasil®, e o escore de classificacdo da gravidade da asma,
segundo o Il Consenso Brasileiro no Manejo da Asma> no periodo de Abril a Agosto
de 2006.

O PAQLQ - A é composto de 23 questdes relacionadas a ultima
semana de vida da crianca ou do adolescente, dividas em trés dominios: sintomas,
emocOes e atividades. Para cada pergunta foi apresentado cartdo resposta com
pontuacdo de um a sete (um = maximo prejuizo e sete = nenhum prejuizo). Foi
utilizado um cartdo verde com questdes relativas a freqiiéncia dos sintomas e um

cartdo azul para as questdes relativas a intensidade dos sintomas, respectivamente.

Apoés esclarecimentos, o Termo de Consentimento Livre e Informado

foi assinado pelo responsavel e as criancas e adolescentes foram submetidos a
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anamnese e exame clinico pelo pesquisador. Posteriormente os pais, as criangas e
os adolescentes responderam ao PAQLQ — A em ambientes diferentes. O projeto foi
aprovado pelos Comités de Etica em pesquisa com Seres Humanos da UFPE e IMIP
sob o n®. 299/05 e n ° 775.

Os dados foram processados no software SPSS versao 13.0 e para
medir o grau de concordancia foi utilizado o coeficiente de concordancia Kappa,
adotando o nivel de 95% de confianca °. Este indice, conforme sugerido por Andrade
e Zicker, 1997 € um indicador de concordancia ajustada que varia no intervalo (-1 a
+ 1) e desconta o fator chance. No caso de impossibilidade de calcular o coeficiente
Kappa (matriz de dados assimétrica) foi utilizado o coeficiente de correlacdo de
Spearman.

A amostra estudada constituiu-se de 70 criancas, sendo 40(57,1%) do
sexo masculino e 30(42,9%) do sexo feminino e 56 adolescentes 32(57,1%) meninos
e 24(42,9%) meninas. A mediana de idade das criancas foi de 09 anos e dos
adolescentes 13 anos. Entre as criangas, houve predominancia da asma persistente
leve (35,7%) e entre os adolescentes a intermitente (39,3%). A Rinite alérgica foi a
doenca associada mais encontrada nos pacientes (91,4% e 87,5%

respectivamente), acordando com a literatura médica atual’ - Tabela 1.

A concordancia das respostas das criangcas e dos seus pais para 0S
dominios de sintomas, emocdes e atividades do questionario PAQLQ-A nao foi
satisfatoria. Em alguns itens do questionario a amostra ficou reduzida de forma
importante, pois filhos, pais, ou ambos, ndo entenderam a pergunta, destaque-se,
por exemplo, que em 42,9% (N=40) da amostra de criangas nao se obteve a
informacdo combinada com seus pais na variavel “emoc¢des por sentir-se de fora” -
Tabela 2 e 3.

Quanto aos adolescentes e aos seus pais, a concordancia das
respostas mostrou-se baixa com um Kappa variando entre ruim - observado no item
que avalia o incobmodo causado pela doenca em relacao ao convivio social (dominio

das atividades) - a uma concordancia regular obtida no item que avalia a percepcao
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do desconforto causado pela doenca asmatica (dominio das emoc¢des). No dominio
emocdes o quarto item avaliado pelo questionario sofreu uma discordancia de 16,1%
determinando um N=47 adolescentes, isto ocorreu pela dificuldade de compreenséao
da expressdo “sentir-se de fora”. O melhor nivel de concordancia obtido para
adolescentes e pais foi encontrado no dominio emo¢des com uma concordancia

regular para o item “desconfortavel” — Tabela 4.

3.3 Resultados

Tabela 1 - Distribuicdo de variaveis demogréficas e clinicas de criancas e

adolescentes asmaticos. Recife, 2006.

Variaveis Criancas Adolescentes
N % N %
Idade 07 a 11 anos 12 a 17 anos
Mediana da idade 09 anos 13 anos
Sexo
Masculino 40 57,1 32 57,1
Feminino 30 42,9 24 42,9

Classificacao de gravidade da asma

Intermitente 15 21,4 22 39,3
Persistente Leve 25 35,7 12 21,4
Persistente Moderada 22 31,4 18 32,1
Persistente Grave 08 11,4 04 7,1
Doencgas Associadas

Rinite Alérgica 64 91,4 49 87,5
Dermatite atopica 09 12,9 06 10,7
Conjuntivite 10 14,3 - -

Intolerancia Alimentar 10 14,3 03 5,4
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Tabela 2 — Amostra utilizada no calculo da concordancia obtida na aplicacédo do

questionario PAQLQ-A a criancas e adolescentes e aos seus pais. Recife, 2006.

a b~ W N P

(0]

Dominio dos Sintomas

. Tosse

. Crise de asma
. Chiado no peito
. Aperto no peito
. Sintomas de

respiracao curta

. Sentiu-se cansado

7. Acordou a noite por

8.

9.

asma
Sentiu-se sem
respiracao

Problemas para dormir

10. Dificuldades em

respirar profundamente

Dominio das emocdes

1.

Sentir-se frustrado

2. Sentiu-se preocupado
3.
4

. Emocdes por sentir-se

Sentiu-se zangado

de fora

. Frustrado por ndo

poder estar com 0s
outros

. Desconfortavel

. Apavorado por crise de

asma

. Sentiu-se irritado

Dominio das Atividades

1.

2.

Incomodado por néo
poder estar com 0s
outros

Incomodado ao realizar
as atividades da ultima
semana.

Informacdes combinadas
criancas e pais

N Nao analisados
(%)

70 0

69 1(1,4)

70 0

65 5(7,1)

70 0

70

70

69 1(1,4)

70

70

57 13(18,6)

69 1(1,4)

70 0

40 30(42,9)

57 13(18,6)

55 15(21,4)

69 1(1,4)

69 1(1,4)
66 4(5,7)
66 4(5,7)

Informacdes combinadas
adolescentes / pais

N N&o analisados
(%)

56 0
56 0
56 0
54 2(3,6)
56 0
55 1(1,8)
56 0
56 0
56
56
55 1(1,8)
56 0
56 0
47 9(16,1)
55 1(1,8)
56
56
56 0
54 2(3,6)
54 2(3,6)
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Tabela 3 — Concordancia na aplicacdo do questionario PAQLQ-A entre as respostas

obtidas de criancas e de seus pais. Recife, 2006.

a b wNPE

= O©o0o~NO

Dominio
dos Sintomas

. Tosse

. Crise de asma

. Chiado no peito

. Aperto no peito

. Sintomas de respiracao

curta

. Sentiu-se cansado

. Acordou a noite por asma
. Sentiu-se sem respiracao
. Problemas para dormir

0. Dificuldades em respirar

profundamente

Dominio das Emocdes

1.

5.

6.
7. Apavorado por crise de

8.

Sentiu-se frustrado

2. Sentiu-se preocupado
&
4. Emocgdes por sentir-se de

Sentiu-se zangado

fora

Frustrado por ndo poder
estar com 0s outros
Desconfortavel

asma
Sentiu-se irritado

Dominio das Atividades

1.

2.

Incomodado por né&o
poder estar com 0s
outros

Incomodado ao realizar as

atividades ultima semana

Coeficiente Nivel de
Kappa Concordancia
0,159 Fraca
0,058 Fraca
0,014 Fraca
0,028 Sofrivel
0,139 Sofrivel
0,133 Sofrivel
0,066 Fraca
0,210 Sofrivel
0,288 Sofrivel
0,245 Sofrivel
0,371 Sofrivel
0,361 Sofrivel
0,253 Sofrivel
-0,011 Ruim
0,198 Fraca
0,053 Fraca
0,244 Sofrivel
0,008 Fraca
0,235 Sofrivel
0,102 Fraca
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Tabela 4 — Concordancia na aplicacdo do questionario PAQLQ-A entre as respostas

obtidas de adolescentes e de seus pais. Recife, 2006.

Dominio dos Sintomas

. Tosse

. Crise de asma

. Chiado no peito

. Aperto no peito

. Sintomas de respiracao
curta

. Sentiu-se cansado

. Acordou a noite por asma

. Sentiu-se sem respiracao

. Problemas para dormir *

0. Dificuldades em respirar
profundamente

a b wnN Pk

= O 0~

Dominio das Emocdes

1. Sentiu-se frustrado

2. Sentiu-se preocupado

3. Sentiu-se zangado

4. Emocdes por sentir-se de
fora

5. Frustrado por ndo poder
estar com 0s outros

6. Desconfortavel

7. Apavorado por crise de
asma

8. Sentiu-se irritado

Dominio das Atividades
1. Incomodado por nao
poder estar com 0S outros.

2. Incomodado ao realizar as
atividades na ultima
semana.

Coeficiente

Kappa

0,168
0,322
0,235
0,300
0,152

0,354
0,170
0,032

0,097

0,156
0,397
0,361
0,212
0,268

0,425
0,253

0,156

-0,051

0,231

* Coeficiente de correlacdo de Spearman.

Nivel
Concordancia

Fraca
Sofrivel
Sofrivel
Sofrivel
Fraca

Sofrivel
Fraca
Fraca

Fraca

Fraca

Sofrivel
Sofrivel
Sofrivel
Sofrivel

Regular
Sofrivel

Fraca

Ruim

Sofrivel
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3.4 Discussao

A avaliacdo da qualidade de vida vem sendo reconhecida por
profissionais de saude, como um “elo” que tenta preencher a lacuna existente entre
o diagndstico e o manejo do tratamento clinico'. O cuidado a criancas e
adolescentes com asma brénquica deve focar a qualidade de vida; ou seja, 0s
desfechos do tratamento subjetivamente descrito pelas criancas e adolescentes,
abrangendo os aspectos multidimensionais da doenca, bem como o contexto

econdmico, social e cultural dos genitores 2°°. -

Estudos % 111213, 14, 19,20

tém examinado esta questdo ao avaliar o grau
de concordancia entre o relato das criancas e dos seus pais. Um alto nivel de
concordancia indicaria que tanto o relato da criangca quanto o relato dos pais
poderiam ser obtidos sem um comprometimento no desfecho da avaliacdo da
qualidade de vida das criancas e adolescentes. No entanto, alguns pesquisadores
tém encontrado uma maior concordancia entre pais e filhos quando as criancas

estdo doentes * 16 17,18

20,21.

, enquanto outros tém alta concordancia para criangas

saudaveis

O grau de concordancia dos relatos pode depender de varios fatores,
entre eles, os dominios do questionario, o vocabulario, as instrucdes, a estrutura das
sentencas, a idade da crianga e do adolescente, a fase do desenvolvimento
cognitivo, diferencas econdémicas, sociais, culturais e o entendimento da percepcao
do processo de saude e doenca da crianca pelos genitores ou cuidadores proXimos.
11,12, 14,2223 A nouca atencdo dada aos aspectos culturais e sociais da crianca e

adolescente podem resultar em desvios significantes dos dados coletados %

Em nosso estudo, confirmamos a aplicabilidade do instrumento PAQLQ
- Adaptado no Brasil * porém a concordancia entre as respostas das criancas e dos
seus pais para avaliacdo dos dominios do questionario mostrou uma baixa

correlacdo das respostas.
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Segundo La Escala ® a dificuldade em se aplicar o questionario no
Brasil foi encontrada para as idades de sete a oito anos e para algumas criancas
gue ndo compreendiam o significado de termos como “frustrado”, “moderadamente”

ou “desconfortavel”.. - Tabelas 2 e 3.

Em nosso estudo observamos as mesmas dificuldades das criancas e
adolescentes para as mesmas palavras encontradas e um acréscimo importante do
termo “sentir-se de fora”, isto pode ter ocorrido por tratar-se de uma expressao nao

usual na linguagem regional.

A concordancia observada entre as respostas dos adolescentes e dos
seus pais também foi baixa. Este resultado foi discordante de alguns estudos que
apontaram maior concordancia para faixas etaria maiores, especialmente nos

dominios relacionados a sintomas *> ***"

Na maioria das vezes, os relatos dos pais podem ser baseados na
observacdo de manifestacdes clinicas como a tosse, a dispnéia, o despertar noturno,
0 uso das medicacBes e 0 numero de visitas a emergéncia. A dependéncia da
crianca em relacdo aos cuidados dos pais pode interferir na percepgédo destes de
forma que freqiientemente a valora¢do do impacto da asma na vida de seus filhos é

maior nos pais que nas criangas ****>

No caso do adolescente, por vivenciar um momento de busca de
autonomia e de identidade muitos sintomas e sentimentos em relacdo a doenca nao

sdo externados, fazendo com que a percepcéo do cuidador fique prejudicada * %

27,28.

Finalmente, parece ndo existir uma boa percepcédo das experiéncias
vividas pelas criancas e adolescentes asmaticos e pelos seus pais. Nem o relato das
criancas nem o relato dos pais sdo insentos de juizo de valor e traduzem com
exatiddo o que esta ocorrendo. Porém, sempre que a crianca e o adolescente
fornegam informacdo valida e confiavel sobre sua experiéncia diante da doenca
asmética o seu relato deve ser valorizado, as impressdes dos pais devem ser

consideradas como complementares %"
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Em conclusdo, o determinante da avaliacdo dos desfechos dos
tratamentos relacionados a salde em criancas e adolescentes com asma brénquica
é complexo e esfor¢cos devem ser direcionados em avalia¢des tradicionais - clinica e
laboratorial - bem como em avaliacdes de qualidade de vida. Sempre que a crianca
e 0 adolescente forem capazes de compreender o que esta sendo perguntado e
fornecam informacdes coerentes, suas respostas devem ser valorizadas, pois esta
conduta € condizente com a definicdo de qualidade de vida relacionada a saude que
enfatiza a perspectiva subjetiva do paciente.

Assim, teremos um atendimento pediatrico especializado com melhor
eficacia no manejo do tratamento clinico, pois avaliar a qualidade de vida das
criancas e dos adolescentes asmaticos com questionarios bem adaptados a
realidade regional, cultural, faixa etaria e fase do desenvolvimento cognitivo é uma
estratégia importante para aumentar a aderéncia ao tratamento e termos um bom

desfecho relatado tanto pelas criancas e adolescentes quanto por seus pais.
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Considerages finais

Este estudo nos comprova o que ja se tem dito nos livros classicos de
alergia, pneumologia e nos consensos existentes sobre o assunto — Asma, doenca
inflamatdria crénica persistente que requer seguimento continuo, com tratamento
ininterrupto, necessitando de politicas publicas de sadde que priorizem o
atendimento e liberacdo das medicagbes, principalmente para as criangcas e

adolescentes com atendimento precario nas urgéncias e emergéncias dos hospitais.

Assim, teremos disponibilidade maior para um encaminhamento ao
atendimento pediatrico especializado e melhor disponibilidade para fazer o “elo” que
atualmente se fala entre tratamento clinico, laboratorial e qualidade de vida, pois
avaliar a qualidade de vida das criancas e dos adolescentes asmaticos com
guestionarios bem adaptados a realidade regional, cultural, faixa etaria e fase do
desenvolvimento cognitivo € uma estratégia pratica importante para aumentar a
aderéncia ao tratamento e termos um bom desfecho relatado tanto pelas criancas e

adolescentes quanto por seus pais.
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QUESTIONARIO PEDIATRIC ASTHMA QUALITY OF QUESTIONNARIE —
ADAPTADO (PAQLQ - A)

Gostaria que vocé me contasse quanto a sua asma Ihe incomoda enquanto esta
realizando essas atividades (ou incomoda a seu filho).

Eu lhe direi que cartdo usar. Escolha o nimero ou a cor que melhor descreva o quanto
vocé (ou seu filho) ficou incomodado por sua asma ao realizar cada atividade na Gltima
semana.

QUESTIONARIO PEDIATRIC ASTHMA QUALITY OF QUESTIONNARIE - ADAPTADO
(PAQLQ-A)

Nome: DN: | Idade:
Asma: () Intermitente ()PL ()PM ()PG | Tempo:

MedicacAo: 1.( ) SIM 2.( )NAO Qual:

Doenca associada: 1.( ) Rinite 2.( )Conjuntivite 3.( )Dermatite 4.( )

Alergia Alimentar

Espirometria:

VEF1

FEF

CVF

PFE

Sintomas: Azul

1)Tossir

2)Ter crise de asma

3)Ter chiado

4)Ter aperto no peito

5)Ter respiracdo curta

Durante a ultima semana, por causa de sua asma, com que frequéncia voceé: Verde

6)Sentiu-se cansado

7)Acordou a noite por asma

8)Sentiu-se sem respiracdo

9)Problemas para dormir

10)Dificuldades em respirar profundamente

Emocdes: Verde

11) Sentir-se frustrado

12) Sentir-se preocupado, agitado ou perturbado.

13) Sentir-se zangado

14) Sentir-se de fora
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15)Frustrado por ndo poder estar com 0s outros

16)Desconfortavel

17)Apavorado por crise de asma

18)Sentir-se irritado

Atividades:

Verde

Com que freqliéncia, durante a Gltima semana, vocé ficou incomodado por causa de sua
asma:

19) Nao poder ficar com os outros

20)Ao0 realizar as atividades da Gltima semana

Escolha 03 atividades realizadas na ultima semana.
O quanto vocé ficou incomodado ao realiza-las por causa de sua asma.

Azul

21)

22)

23)

Sintomas noturnos:

Sintomas ao acordar:

Quantos “puffs” B, durante a noite:

Quantos “puffs” B, durante o dia:

Limitacdo das atividades diarias:

Expectoracéo:
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QUESTIONARIO PAQLQ-A DOS PAIS POS-PILOTO
N° Questionario da Mae: | Nome: Data:
Nome da crianca: | Sexo: | Idade: DN:
Asma: () Intermitente ( ) Persistente Leve ( ) P.Moderada Tempo: (meses)
() P.Grave
Medicacdo: 1.( )NAO 2.( )SIM Qual onome e a posologia:
Broncodilatadores de curta duracdo () B.de longa duracdo ()  Cromoglicato ()  Xantinas ()
Corticosteréide inalatorio () Corticosteréide sistémico () Antileucotrienos( )

Frequéncia: O () Ix/dia() 2x/dia() 3x/dia() 4x/dia()

Doenca associada:  1.( ) Rinite  2.( ) Conjuntivite  3.( ) Dermatite 4.( ) Alergia Alimentar

Espirometria:
1.( ) NAO 2.() Pré- BD: P&s-BD:
SIM
Data: CVF:
VEF;.
FEF 2506 -75%:
PFE:
Sintomas: Azul
1)Tossir
2)Ter crise de asma
3)Ter chiado
4)Ter aperto no peito
5)Ter respiracdo curta
Durante a Gltima semana, por causa da asma, com que fregliéncia o seu filho: Verde
6)Sentiu-se cansado
7)Acordou a noite por asma
8)Sentiu-se sem respiracao
9)Problemas para dormir
10)Dificuldades em respirar profundamente
Emocoes: Verde
11) Sentir-se frustrado (insatisfeito, decepcionado, desiludido, triste):
12) Sentir-se preocupado, agitado ou perturbado.
13) Sentir-se zangado
14) Sentir-se de fora
15)Frustrado por ndo poder estar com 0s outros
16)Desconfortavel
17)Apavorado por crise de asma
18)Sentir-se irritado
Atividades: Verde
Com que frequiéncia, durante a Gltima semana, o seu filho ficou incomodado por causa
da asma:
19) Né&o poder ficar com 0s outros
20)Ao0 realizar as atividades da Ultima semana
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Escolha 03 atividades realizadas na ultima semana (vide atividades em anexo): Azul
O quanto vocé acha que seu filho ficou incomodado ao realiza-las por causa da
asma:

21)

22)

23)

Sintomas noturnos: 1.Tosse () 2.Cansaco () 3.Faltadear() 4.Chiado ou aperto no peito ()

Sintomas ao acordar: 1.Tosse () 2.Cansaco () 3.Faltadear () 4.Chiado ou aperto no peito ()

Quantas vezes o seu filho acorda durante a noite precisando usar a bombinha?

E quando isso acontece, quantos “puffs” ou bombinhas, ele utiliza? (mostrar dispositivo):

Quantas vezes o seu filho usa durante o dia a bombinha?

E quando isso acontece, quantos “puffs” ou bombinhas, ele utiliza? (mostrar dispositivo):

Expectoracéo: ndo () sim ():Cor: Transparente () Amarela () Amarelo-esverdeada ()
Sanguinolenta ()
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QUESTIONARIO PAQLQ-A DA CRIANCA E ADOLESCENTE POS-PILOTO

N° Questionério da Crianca: | Data:

Nome: | Sexo: | Idade: | DN:

Asma: () Intermitente ( ) Persistente Leve ( ) P.Moderada Tempo: (meses)
() P.Grave

Medicagdo: 1.( )NAO 2.( )SIM Qual o nome?
Broncodilatadores de curta duracdo () B.de longa duracdo () Cromoglicato () Xantinas ()
Corticosteréide inalatério () Corticoster6ide sistémico () Antileucotrienos( )

Frequéncia: O () 1Ix/dia() 2x/dia() 3x/dia() 4x/dia()

Doenca associada:  1.( ) Rinite  2.( ) Conjuntivite  3.( ) Dermatite 4.( ) Alergia Alimentar

Espirometria:
1.( ) NAO 2.()SIM Pré- BD: Pds-BD:
Data: CVF:
VEF;.
FEF 2506 -75%:
PFE:
Sintomas: Azul
1)Tossir

2)Ter crise de asma

3)Ter chiado

4)Ter aperto no peito

5)Ter respiracdo curta

Durante a Gltima semana, por causa de sua asma, com gue fregliéncia vocé: Verde

6)Sentiu-se cansado

7)Acordou a noite por asma

8)Sentiu-se sem respiracdo

9)Problemas para dormir

10)Dificuldades em respirar profundamente

Emocoes: Verde

11) Sentir-se frustrado (insatisfeito, decepcionado, desiludido, triste):

12) Sentir-se preocupado, agitado ou perturbado.

13) Sentir-se zangado

14) Sentir-se de fora

15)Frustrado por ndo poder estar com 0s outros

16)Desconfortavel

17)Apavorado por crise de asma

18)Sentir-se irritado

Atividades: Verde

Com que frequiéncia, durante a Gltima semana, vocé ficou incomodado por causa de
sua asma:

19) Né&o poder ficar com 0s outros

20)Ao realizar as atividades da Gltima semana
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Escolha 03 atividades realizadas na ultima semana (vide atividades em anexo): Azul
O gquanto vocé ficou incomodado ao realiza-las por causa de sua asma.

21)

22)

23)

Sintomas noturnos: 1.Tosse () 2.Cansaco () 3.Faltadear () 4.Chiado ou aperto no peito ()

Sintomas ao acordar: 1.Tosse () 2.Cansaco () 3.Faltadear() 4.Chiado ou aperto
no peito ()

Quantas vezes vocé acorda durante a noite precisando usar a bombinha?

E quando isso acontece, quantos “puffs” ou bombinhas, vocé utiliza? (mostrar dispositivo):

Quantas vezes vocé usa durante o dia a bombinha?

E quando isso acontece, quantos “puffs” ou bombinhas, vocé utiliza? (mostrar dispositivo):

Expectoracao: ndo () sim ():Cor: Transparente () Amarela () Amarelo-esverdeada ()
Sanguinolenta ()
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ATIVIDADES DIARIAS USADAS PARA RESPONDER AO QUESTIONARIO
PAQLQ-A PARA AS CRIANCAS, ADOLESCENTES E SEUS PAIS.

1.BASQUETE 2.BRINCAR COM ANIMAIS
Sim() Nao () Sim () Néo ()
3.ANDAR DE BICICLETA 4. PULAR CORDA

Sim () Nao () Sim () Néo ()
5.DORMIR 6.NADAR

Sim () Nao () Sim () Nao ()
7.CAMINHAR 8.SUBIR ESCADAS

Sim () Nao () Sim () Néo ()
9.ESTUDAR 10.CANTAR

Sim () Néo () Sim() Né&o ()
11.GRITAR 12.PATINAR

Sim () Na&o () Sim () Néo ()
13.CAMINHAR NO CAMPO 14 ESCALAR

Sim () Nao () Sim () Nao ()
15.CONVERSAR 16.DANCAR

Sim () Nao () Sim () Néo ()
17.BRINCAR NO RECREIO 18.BRINCAR COM AMIGOS

Sim () Nao () Sim () Néo ()
19.CORRER 20.FAZER COMPRAS

Sim () Nao () Sim () Nao ()
21.FUTEBOL 22.VOLEI

Sim () Nao () Sim () Néo ()
23.SUBIR LADEIRAS 24.RIR

Sim () Nao () Sim () Nao ()
25.FAZER TAREFA DE CASA 26.FAZER ARTESANATO

Sim () Nao () Sim () Néo ()
27.GINASTICA 28.ANDAR DE SKATE

Sim () Nao () Sim () Nao ()
29.ESCORREGAR DE TOBOGA 30.LEVANTAR DE MANHA

Sim () Nao () Sim () Néo ()
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ESCORE CLINICO DA CLASSIFICACAO DA GRAVIDADE DE ASMA

Ne° Data:
Questionario:
Nome: Sexo: Estatura: Peso: Idade:
Asma Persistente Persistente Persistente
Intermitente Leve Moderada Grave
S.1. >ou=1 Diarios. Diarios.
Sintomas: <ou =1 vez/ sem. vez/seme<1 Mas ndo Continuos.
Falta de ar, aperto vez/dia. continuos.
no peito, chiado e
tosse. 1() 2() 3() 4()
A.2. Em geral normais Limitacao Prejudicadas. | Limitagdo Diéria.
para grandes
Atividades: esforcos. Algumas faltas | Falta freqiiente ao
Falta ocasional ao ao trabalho ou trabalho e escola.
trabalho ou escola. Faltas escola. Sintomas com
ocasionais ao Sintomas com exercicios leves
trabalho ou exercicio (andar no plano).
escola. moderado
(subir escadas).
10 2() 30 40)
C.3. Ocasionais (leves). | Infrequentes. Frequentes. Frequentes —
Graves.
Crises *: Controladas com Algumas Algumas com
broncodilatadores, requerendo idaa Necessidade de
sem ida a curso de emergéncia, corticoides
emergéncia. corticoides. uso de sistémico,
corticoides internacdo ou com
sistémicos ou risco de vida.
internacéo.
10 2() 30 40)
SN.4. Raros. Ocasionais. Comuns. Quase Diarios.
Sintomas <ou=2vezes/ més. | > 2 vezes/més > 1 vez/sem. > 2 vezes/sem.
Noturnos**: e<ou=
lvez/sem.
10) 2() 30 40)
B.5.
<ou =1 vez/sem <ou=2 > 2 vezes/sem e | > ou = 2 vezes/dia.
Broncodilatador vezes/sem. < 2 vezes/dia.
para alivio:
10) 2() 30) 40)
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P.6. Pré - bd > 80% Pré - bd > ou = Pré - bd entre
previsto. 80% previsto. 60% e 80% Pré - bd < 60%
PFE ou VEF, previsto previsto.
nas consultas: 10) 2() 3().
40)

* Pacientes com crises infreqlientes, mas que coloquem a vida em risco, devem ser classificados
como portadores de asma persistente grave.

** Despertar noturno regular com chiado ou tosse é um sintoma grave.

Escore: 1.() Asma Intermitente
2.() Asma Persistente Leve

3.() Asma Persistente Moderada
4.() Asma Persistente Grave
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CARTAO AZUL DE RESPOSTAS

- As Notas variam de acordo com a intensidade dos sintomas.

1. EXTREMAMENTE INCOMODADO

6. ALGUMAS VEZES

7. NAO INCOMODOU.




Aragdo, Laura Janne Lima Avaliagéo de qualidade de vida em criangas e adolescentes portadores de asma . . .
Anexo VII

Anexo VII

CARTAO VERDE DE RESPOSTAS

- As notas variam de acordo com a frequiéncia dos sintomas.

5. PEQUENA PARTE DO TEMPO

6. ALGUMAS VEZES

7. NUNCA.
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Apéndice I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Qualidade de vida em asma brénquica:
Andlise comparativa da aplicacdo do questionario PAQLQ — A a criancas, adolescentes e aos

seus pais.

Responsavel pelo projeto: Dra. Laura Janne Lima Aragéo.
Endereco: Rua Francisco da Cunha, n°.: 1910 Aptos: 1901 - Bloco: B Boa Viagem.
CEP 51020 — 041- Recife — PE Telefone para contato: 3466 - 3240 / 9232 -3250.

Prezados Pais ou Responsaveis:

Este estudo se refere a aplicacdo de um questionario para avaliar a qualidade de vida das
criancas e dos adolescentes com asma brénquica, com o objetivo de ajudar aos médicos a conhecer
melhor o seu filho e de como a asma interfere na vida de sua familia. O questionario sera aplicado
apos o exame clinico da crianga ou do adolescente e posteriormente aos genitores (pais ou
responsaveis).

Neste estudo, ndo havera despesas financeiras para o paciente ou pais e ndo havera
divulgacédo do nome de nenhum paciente ou genitor (a) em especial.

Os dados dos resultados finais da pesquisa seréo analisados em conjunto.

Se nao desejar que seu filho (a) participe da pesquisa ele (a) continuara a receber o mesmo
atendimento que sempre recebeu no ambulatorio.

Eu li, compreendi e autorizo que seja feito o questionario a mim e ao meu filho (a) utilizando

0s dados obtidos para a pesquisa.

Nome da crianca

Nome dos pais ou responsavel.

1. Testemunha.

2. Testemunha.

Responsavel pelo projeto. Data: Recife, / /




