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RESUMO

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) nos pacientes com bronquiolite
obliterante pés-infecciosa (BOPI) comparando os escores de qualidade de vida com
os de criancgas higidas. Verificar as associagdes entre os escores de qualidade de
vida e os dados de fungdo pulmonar de criangas com BOPI. Descrever as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas das criangas envolvidas no estudo.
Avaliar as propriedades psicométricas do questionario através da confiabilidade e
validade. Metodologia: Apés o cumprimento das exigéncias éticas, os dados sobre
qualidade de vida foram obtidos através do questionario genérico Pediatric Quality of
Life (PedsQL) 4.0. Aplicou-se o questionario em duas ocasides, em 31 criangas com
BOPI e em 80 criangas higidas, de 8-17 anos, de ambos os sexos. Os dados foram
submetidos ao teste t de Student e correlagao linear de Pearson. As propriedades
psicométricas do questionario foram avaliadas pela diferenga minima importante,
pelo a de Cronbach e Correlagdo Intraclasse. Resultados: A idade média das
criangas com BOPI foi de 11,2 £+ 2,6 anos, 67,7% meninos, a média de anos de
estudos foi 4,3 + 2,2, apresentavam-se eutroficas 77,4% e a média do VEF4 na
espirometria foi de 45%. Com relagao a qualidade de vida houve diferenga na média
total dos escores e nos respectivos dominios entre os grupos, mas nao foram
diferengas estatisticamente significativas. Quanto as propriedades psicométricas do
questionario, o a de Cronbach foi 2 0,7 no escore total e nos dominios fisico,
psicossocial e social nas criangas com BOPI e apenas no psicossocial nas criangas
higidas. A reprodutibilidade do questionario foi = 0,7 no global e em todos os
dominios, para ambos os grupos. Conclusdes: Nao houve diferencas na QV das
criangcas com BOPI em relagéo as higidas. Na sua condigéo de questionario genérico, o
PedsQL4.0 demonstrou-se confiavel e, portanto, utilizavel como elemento

complementar no acompanhamento da saude dessas criangas.

Descritores: Bronquiolite obliterante; pneumopatia crénica; criancas; qualidade de
vida; PedsQL.



ABSTRACT

Objective: It aims at evaluating the quality of life in patients with postinfectious
bronchiolitis obliterans (PBO) comparing their quality of life scores to the ones of
healthy children. Also, at verifying the associations between the quality of life scores
and the lung functioning data of PBO children. It also has the objective of describing
the socio-demographic and clinical characteristics of children who were involved in
the study. It aims at evaluating the psychometrical properties of the questionnaire by
its reliability and validity. Methodology: After the accomplishment of ethical
demands, the data about quality of life were obtained by means of the Pediatric
Quality of Life (PedsQL) 4.0 generic questionnaire. It was applied in two occasions,
to 31 PBO children and 80 healthy ones, between 8 and 17 years of age, of both
genders. The data were submitted to the Student’s t-test and Pearson’s linear
correlation. The psychometric properties of the questionnaire were assessed by the
minimum important difference, by Cronbach’s a and the intraclass correlation.
Results: The average age of PBO children was 11.2 £ 2.2, 67.7% were boys, with an
average of 4.3 £ 2.2 years of studies, 77.4% were eutrophic and with an average of
45% of FEV1 in spirometry. In relation to the quality of life, there was a difference in
the total average of scores and in the respective domains between the groups, but
they were not statistically meaningful differences. Concerning the psychometric
properties of the questionnaire, Cronbach’s a was = 0.7 in the total score and in the
physical, psychosocial and social domains of children with PBO and only in the
psychosocial one in the healthy children. The reproductibility of the questionnaire
was globally 2 0.7 and in all domains for both groups. Conclusions: There were no
differences in quality of life of PBO children in relation to the healthy ones. In its
condition of generic questionnaire, PedsQL 4.0 showed to be reliable and therefore

applicable as a complementary element in the follow-up of these children’s health.

Keywords: postinfectious bronchiolitis obliterans; chronic pneumopathy; children; life
quality; PedsQL.
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1 INTRODUCAO

A importancia da qualidade de vida (QV) no contexto da satde dos individuos vem
sendo amplamente reconhecido nos ultimos anos (DIOS, 2004).

A Organizagao Mundial da Saude (OMS) define satide como um estado de bem-estar
completo, incluindo o fisico, o mental e o social, e ndo simplesmente a auséncia de enfermidade
(WHO, 1948). O modelo biomédico tradicional, no entanto, centraliza-se nos desfechos
clinicos, fisiologicos, bioquimicos e moleculares, fundamentais nas investigacdes clinicas,
todavia carentes de informacodes a respeito do bem-estar social e mental dos pacientes e de sua
percepgao sobre a propria saude (PORTA et al., 2000).

Partindo desse conceito de saude, o termo QV ndo tem um significado unico, ¢ aberto
a diversas interpretagdes. Alguns autores o definem como sendo uma combinagdo de bem-
estar objetivo e subjetivo em multiplos dominios da vida (incluindo os estados fisico,
psicolédgico e social), considerados importantes na cultura, na época em que o individuo estd
inserido, estando essa definicdo de acordo com os padrdes universais dos direitos humanos
(PREBIANCHI, 2003). Atualmente a busca da melhora da QV tornou-se tdo importante como
o tratamento da propria doenca, pois estd sendo dada énfase ndo s6 a abordagem
farmacologica, mas também comportamental, no manejo das doengas, visando um incremento
na qualidade de vida dos pacientes.

A partir da necessidade de avaliar a qualidade de vida relacionada a saide (QVRS),
foram desenvolvidos instrumentos capazes de serem fidedignos e sensiveis as dimensdes que
se pretende avaliar, permitindo um melhor conhecimento das caracteristicas de cada individuo
dentro do contexto de sua enfermidade (ANGUITA; LABRADOR; CANDEL, 2001). Dentre
as diversas doencas que afetam a faixa etaria pediatrica, as doencas respiratorias sdo as causas
mais comuns de morbidade e mortalidade no mundo todo, sendo responsavel por
aproximadamente 30% de todos os obitos infantis nos paises em desenvolvimento. Conforme
o grau de acometimento e a evolucdo das doencas pulmonares hd seqiielas irreversiveis,
dentre estas destaca-se a bronquiolite obliterante pos-infecciosa (HINMAN, 1998).

A bronquiolite obliterante poés-infecciosa ¢ uma doenga cronica que cursa com um

comprometimento obstrutivo importante das pequenas vias aéreas, afetando a crianga de uma
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forma global, consequentemente interferindo em sua estrutura fisica, emocional e social,
influenciando negativamente na sua QV.

Nesse estudo, objetivamos avaliar a QVRS em um grupo de criangas e adolescentes
com bronquiolite obliterante pos-infecciosa (BOPI), de maneira que pudéssemos quantificar,
de maneira formal e padronizada, os prejuizos emocionais, fisicos e sociais sofridos por esses
individuos. Com essa finalidade, utilizou-se um questionario genérico, para a avaliacdo da

qualidade de vida, denominado Pediatric Quality of Life (PedsQL 4.0) (VARNI et al., 2001).
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

2.1 BRONQUIOLITE OBLITERANTE POS-INFECCIOSA (BOPI)

2.1.1 Definicéo

A BOPI ¢ uma doenca pulmonar difusa, com diversos graus de comprometimento, que se
caracteriza por uma obstru¢do cronica de pequenas vias aéreas, conseqiiente a uma grave
infeccdo do trato respiratorio inferior . Apds a agressao da via aérea, o limen dos bronquiolos
predominantemente terminais, sdo preenchidos total ou parcialmente por infiltrado
inflamatério, que evoluem com a formacdao de fibrose e consequentemente obstrugdo
irreversivel do fluxo aéreo (HARDY; SCHIDLOW; ZAERI, 1988; CHAN; MURIDAN;
DEBRUYNE, 2000).

2.1.2 Epidemiologia

A BOPI ¢ considerada uma entidade severa e pouco freqiiente na pediatria. Acomete
preferencialmente lactente do sexo masculino, porém a explicagdo para essa causa ainda ¢
desconhecida (CASTANOS et al., 2001).

Lange, em 1901, pela primeira vez apresentou a descri¢do de bronquiolite obliterante
(BO) através de dois casos, dos quais a etiologia era desconhecida (apud ZHANG; SILVA,
2000). Na faixa etaria pediatrica, desde 1964, os relatos enfatizam a relagdo da BO com
infecgdo pulmonar prévia (CASTANOS et al., 2001).

Nao existem dados epidemiologicos concretos sobre a prevaléncia de BOPI, todavia,
nos ultimos anos, observou-se um aumento na sua incidéncia, principalmente nos paises do
hemisfério sul como Argentina, Chile, Brasil, Nova Zelandia e Austradlia (COLOM et al.,
2006; JONES et al., 2004).
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Muitos fatores podem contribuir para o desenvolvimento da BOPI, mas cada vez mais
se observam associagdo com a resposta imune do paciente, carga e sorotipo do virus que o
acomete, predisposi¢do genética e fatores ambientais, refletindo-se esses aspectos na severidade

da doenga na fase aguda e nas provaveis seqiielas (COLOM et al., 2006).

2.1.3 Etiologia

Ha diversas etiologias como ponto de partida para a ocorréncia da BOPI. Entre todas
as etiologias, descreve-se em criangas a inalacdo de substancias toxicas, sindromes
aspirativas, doengas imunoldgicas, reacdo a drogas, rejeigdo pods-transplante de 6rgdos e pos-
infecciosa. Dentre essas, as causas pos-infecciosas sao as mais freqiientes na faixa pediatrica,
sendo as infec¢des de etiologia viral as mais prevalentes (ESTENNE et al., 2002). A relacdao
de infecgdo respiratoria aguda no lactente e doenga pulmonar cronica se estabeleceu a partir
de estudos de Becroft em 1971 onde avaliaram a relagdo da infec¢do por adenovirus e sua
relagdo com bronquiolite obliterante (BECROFT, 1971). Geralmente ocorre nos primeiros
dois anos de vida em que a crianga estd mais suscetivel as infecg¢des virais. Os principais
agentes virais causadores da bronquiolite viral aguda sdo influenza, parainfluenza, adenovirus
e virus sincicial respiratorio. Mycoplasma também pode estar associado (SCHLESINGER et
al., 1998; KIM et al., 2001). Atualmente, com o advento da técnica de imunofluorescéncia,
pode-se identificar melhor o virus na bronquiolite viral aguda, mas dependendo do estagio da
doenca, o agente, muitas vezes, deixa de ser identificado. O virus adenovirus (tipos 3, 7 e 21)
associa-se mais freqlientemente com o desenvolvimento da BOPI, pois est4 relacionado aos
casos mais severos de bronquiolite viral aguda (ZHANG; SILVA, 2000; CASTANOS et al.,
2001).

2.1.4 Patologia

O achado patologico caracteristico da BOPI ¢ a obliteragdo de bronquiolos por fibrose.
Porém vérios termos tém sido utilizados para denominar esta condicao, tais como bronquiolite
criptogénica e bronquiolite fibrosante. Myers e Colby (1993) propuseram a caracterizagao de

duas categorias de BO: a proliferativa e a constritiva. A BO proliferativa ¢ considerada por
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esses autores como BO do tipo pura, sendo caracterizada por projecdes polipoides de tecido
de granulacdo que obstruem a luz dos bronquiolos. Quando o tecido de granulagdo se estende
até a luz alveolar, a lesdo ¢ denominada BO com pneumonia organizante, ou BOOP. A BO
constritiva ¢ caracterizada por graus variados de infiltrado inflamatdrio, fibrose peri-bronquiolar,
mucoestase, distor¢ao e obstru¢do do limen bronquiolar. Os autores consideram que esses dois
tipos histologicos sdo entidades distintas, com caracteristicas clinicas e prognosticos especificos
nos quais a BO constritiva tem pouca resposta a corticoterapia e aos broncodilatadores (ZHANG;
SILVA, 2000).

A literatura tem classificado a BOPI como BO constritiva, € esse achado foi
confirmado por Thais Mauad e colaboradores. Nesse artigo, a autora relata a realizagdo de
bidpsia a céu aberto em 30 criancas com diagndstico de BOPI. Dessas, 29 (97%)
apresentavam oclusdao do limen bronquiolar por tecido fibrotico e/ou inflamagdo. A obstrugao
total do limen bronquiolar foi observada em 23% desses pacientes (MAUD; DOLHNIKOFF;
GROUP, 2002). Zhang e Silva encontraram resultados semelhantes em 8 pacientes que

realizaram bidpsia (ZHANG; SILVA, 2000).

2.1.5 Diagnostico

A BOPI ¢ uma doenga obstrutiva severa e irreversivel das vias aéreas inferiores
(ZHANG; SILVA, 2000). Os casos reportados, na maioria, sao de criangas que apresentam
inicialmente uma bronquiolite viral aguda nos primeiros dois anos de vida e que perduram
com broncoespasmo, estertores, taquidispnéia e tosse por semanas ou meses depois do insulto
viral (JONES; PITREZ; STEIN , 2004).

O exame fisico ¢ compativel com sinais de doenca pulmonar obstrutiva cronica, como
deformidade torécica e sibilancia, secundéria ao aprisionamento de ar . Baqueteamento digital
e cianose nos pacientes gravemente afetados (SANTOS; ROSARIO; RIED, 2004).

O diagnoéstico da BOPI em criangas, atualmente, se faz pelos achados clinicos,
radiolégicos, teste de fungdao pulmonar, cintilografia e tomografia computadorizada de alta
resolucao (CHAN; MURIDAN; DEBRUYNE, 2000; SANTOS; ROSARIO; RIED, 2004).

O radiograma de torax ¢ inespecifico, mostrando areas de hiperinsuflagdo, atelectasias
e bronquiectasias, rarefacdo da wvasculatura pulmonar e/ou opacidades de padrao

reticulonodular (HARDY; SCHIDLOW; ZAERI, 1988).
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A cintilografia pulmonar com Tecnésio99 nao ¢ especifica, mostrando defeitos de
perfusdo nas areas afetadas, ja que, devido ao acometimento heterogéneo da doenga, ha uma
distribuigdo irregular do marcador com padrao segmentar e subsegmentar (MOCELIN, 2004).

A tomografia computadorizada de alta resolugdo (TCAR) ¢ considerada, atualmente, o
exame mais adequado para avaliar as lesdes nas pequenas vias aéreas, pois possibilita uma
descricdo mais acurada da localizagdo e extensdo da lesaio (MOCELIN, 2004). A imagem de
hiper e hipoatenuacdo, chamada de perfusdo em mosaico, ¢ o sinal mais caracteristico das
lesdes nos bronquiolos. Essa imagem em mosaico representa areas de pouco fluxo pulmonar
juntamente com areas de densidade pulmonar aumentada devido a redistribuicdo do fluxo
sangiiineo pulmonar pelo aumento relativo do mesmo em zonas de pulmao normal. Essas
imagens se intensificam na expira¢do. Além disso, pode-se observar espessamento bronquico,
bronquiectasias, atelectasias lobares ou segmentares (CASTANOS et al., 2001).

A biodpsia a céu aberto € o padrao ouro, mas a literatura reporta pouca vantagem desse
exame invasivo, pois nem sempre confirma o diagnostico devido a distribui¢ao heterogénea
da doenga nas vias aéreas (SANTOS; ROSARIO; RIED, 2004; HARDY et al., 1988; MAUD;
DOLHNIKOFF; GROUP, 2002).

O teste de fungdo pulmonar feito pela espirometria se caracteriza pelo componente
obstrutivo. Nesse caso ha uma obstru¢ao fixa e auséncia de reversibilidade da obstrugao
bronquica pds-broncodilatador, permitindo distinguir essa doenca de outras enfermidades
pulmonares cronicas como a asma (WEGNER et al., 1994).

Para a avaliagdo do comprometimento funcional, pode-se utilizar o teste da caminhada
de seis minutos que expressa o grau de limitagdo da tolerancia aos exercicios dos pacientes
com doenga obstrutiva cronica (VAN STEL et al., 2001). Utilizam-se como pardmetros a
distancia percorrida, a dessaturagdo (quando maior que 4%), a saturagdo inicial em repouso, a
minima e a final. Na literatura ndo ha uma padronizagdo no ponto de corte para os valores
considerados na pediatria, mas ¢ um exame de facil aplicagdo e com poucos custos, sendo
uma ferramenta adicional na avalia¢do funcional pulmonar (MOCELIN et al., 2004).

Conforme a literatura, o diagnoéstico da BOPI em criangas ndo necessita da bidpsia,
pois os achados clinicos de obstrucdo cronica, juntamente com os antecedentes de infecgdo
por agentes infecciosos, as provas funcionais e a TCAR de torax, podem confirmar o

diagnoéstico (TEPER; FISCHER; JONES, 2002).
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2.1.6 Tratamento

O tratamento da BOPI ¢ de suporte por ndo haver um método terapéutico especifico.
Muitos pacientes necessitam de oxigénio por tempo prolongado, fisioterapia respiratdria
assiduamente, suporte nutricional e constante acompanhamento (FISCHER, 2005). Acredita-
se que o efeito dos corticoides seja pouco efetivo devido as alteragcdes patoldgicas
irreversiveis nas pequenas vias aéreas. No entanto tem sido utilizado em casos selecionados,
com o objetivo de sustar o processo inflamatorio inicial da BO, quando se encontra na fase
proliferativa. At¢é o momento, porém, ndo hd evidéncias suficientes para que seu uso
sistematico seja adotado (ZHANG; SILVA, 2000).

Os broncodilatadores t€ém sido empregados empiricamente, mas recomenda-se que sua
prescrigao seja baseada em provas de fun¢do pulmonar, ou de acordo com a sintomatologia
clinica. A antibioticoterapia ¢ reservada para quando ocorre exacerbacdo do quadro, geralmente
nos meses de inverno. A op¢do do medicamento ¢ guiada pelos exames bacterioscOpicos e
cultura do escarro. Quando ndo se isola o germe, indica-se o antibidtico conforme as bactérias
freqiientes em cada faixa etdria. O tratamento cirargico tem sido direcionado para as

bronquiectasias localizadas de dificil resolu¢cao (FISCHER, 2005).

2.1.7 Prognostico

O prognostico da doenca depende do grau de acometimento na fase aguda. Apds o
insulto primério, pode haver uma reversibilidade com evolucao favoravel, geralmente nos
locais em que as vias aéreas ndo sdo acometidas, estas se desenvolvem, regredindo a doenca
bronquiolar. Outros evoluem com dependéncia de oxigénio, atelectasias persistentes,
bronquiectasias, pneumonias de repeticdo, conseqiientemente, evoluindo a longo prazo para
um cor pulmonale, o que determina limitagdes na pratica das atividades diarias do paciente e

compromete a sua qualidade de vida (MAUD; DOLHNIKOFF; GROUP, 2002).
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2.2 MENSURACAO DA QUALIDADE DE VIDA

Atualmente a pesquisa em qualidade de vida (QV) vem recebendo atengdo em todas as
areas exatas e humanas como na Psicologia, Sociologia, Medicina e Economia.

Qualidade de vida ndo tem uma defini¢do unanime, pois € uma expressao eminentemente
subjetiva que engloba o grau de satisfacdo que o individuo tem em relagdo a sua condicao
fisica, ao seu estado emocional, a sua vida social, assim como ao sentido que atribui a ela.
(SCHWARTZMANN, 2003).

Para Schumaker e Naughton (apud SCHWARTZMANN, 2003), QV ¢ a percepcao
subjetiva, influenciada pelo estado de saude atual e pela capacidade de poder realizar aquelas
atividades importantes para o individuo. Assim, a esséncia desse conceito estd em perceber as
caracteristicas da experiéncia humana, tendo como foco central o bem-estar individual
(ASSUMPCAO et al., 2000).

O conceito de QV nao pode ser de nenhum modo, independente das normas culturais,
padrdes de conduta e expectativas de cada um. No campo da satde, o discurso da relacdao
entre saude e qualidade de vida surgiu com a medicina social (MINAYO; HARTZ; BUDS,
2000), época em que a Organizagdo Mundial da Satde (OMS) definiu o conceito de saude
(WHO, 1948). Essa aproximagao biopsicossocial com a satde influenciou fortemente no
construto de qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) (EISER; MOHA; MORSE,
2000).

Nao existe uma defini¢do universal de QVRS e um modelo ideal de instrumento capaz
de avaliar profundamente o grau de satisfagao de cada individuo perante suas adversidades,
mas ha dois renomados grupos que se dedicam ao assunto. Os grupos WHOQOL (World
Health Organization Quality of Life) e o ERIQA (European Regulatory Issues on Quality of
Life Assessment) o quais estabeleceram um consenso sobre os principais aspectos que devem
compor os instrumentos que avaliam a qualidade de vida relacionada a satde que sdo
(WHOQOL, 1995; CHASSANY, et al., 2002):

1. Subjetividade: reconhecer a percep¢ao do individuo envolvido.
2. Multidimensionalidade: estad representada pela variedade de dominios abordados pelos
instrumentos, que permite avaliar aspectos da vida pessoal como o funcional, o fisico,

o emocional e o social. O estado funcional ¢ a capacidade do individuo de realizar

suas tarefas diarias e, dentro desse dominio, se incluem: o autocuidado, a mobilidade,

as atividades fisicas e as atividades de rotina. Os sintomas fisicos se relacionam com a

enfermidade e/ou tratamento. O funcionamento psicoldgico associa a ansiedade e a
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depressdao com a enfermidade. O funcionamento social geralmente avalia o grau em
que a doenga afeta o individuo no exercicio de suas atividades sociais.

3. Incluir no instrumento sentimentos positivos e negativos.

4. Registrar a variabilidade no tempo.

Independentemente do instrumento escolhido para quantificar a qualidade de vida ¢
importante que o mesmo seja confiavel, valido e sensivel as mudancas (RAJMIL et al., 2004).
A avaliagdo da QVRS estd se convertendo num campo emergente dentro da pratica médica,
pois, cada vez mais os profissionais da satde estdo se preocupando em incluir na avaliagdo
clinica os aspectos subjetivos do paciente afetado pela doenca e integrar dados a respeito do
impacto da enfermidade e/ou tratamento na sua vida cotidiana, a fim de ter um perfil mais
amplo do portador da enfermidade e para qualificar ainda mais a atencdo dada a essa
populacdo (PORTA et al., 2000). Além disso, pode ser uma importante medida auxiliar e
facilitadora na comunicagdo entre profissionais de equipes multidisciplinares nas tomadas de
decisdes compartilhadas pelo clinico e pelo paciente (PREBIANCHI, 2003).

Ha varios instrumentos ja utilizados, para avaliar a QV principalmente dos adultos.
Quanto a populacdo pediatrica, hd um numero de trabalhos cientificos que estdo se dedicando
a procura de instrumentos adequados para atender essa populacao (EISER, MOHA, MORSE,
2000).

2.3 TIPOS DE INSTRUMENTOS PARA MEDIR QVRS

A avaliacdo da qualidade de vida relacionada a satide (QVRS) ndo esta restrita ao uso
de questiondrios. Também pode ser feita através de entrevistas ou pelo método observacional.
Porém o método de aplicagdo de questiondrio, geralmente, ¢ preferido pela praticidade e
economia de custos (WEINBERGER et al., 1996). Esse tipo de instrumento se classifica em
dois grupos com objetivos, fung¢des e utilizagdes diferentes: genéricos e especificos
(FERNANDEZ VARGAS et al., 2001).

A aplicabilidade dos questionarios genéricos ¢ ampla, podendo avaliar QVRS em
distintas doencas e, também, em uma populacao sauddvel. Permite uma comparacdo mais
abstrata e geral do dano que produzem as diversas enfermidades. Sdo utilizadas para a detecgdo e
avaliagdo da evolucdo da doenga e/ou intervengdes sanitarias (PORTA et al., 2000; RAAT,
MOHANGOO, GROOTENHUIS, 2006). Sua maior desvantagem ¢ o fato de poder conter

itens que ndo sejam relevantes para uma determinada enfermidade ou serem menos sensiveis
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para observar pequenas mudangas em uma determinada doencga, antes e durante o tratamento
(CHASSANY et al., 2002).

Os questionarios especificos foram desenvolvidos para serem usados em pacientes
com enfermidades especificas, porque detectam melhor como um problema especifico pode
influenciar na QV. A maior vantagem ¢ que t&ém uma alta sensibilidade as mudangas perante um
problema de doenga. Sdo especialmente indicados para avaliar os resultados de ensaios
clinicos de tratamentos especificos (PORTA et al., 2000). A principal limitacdo ¢ que nio
permitem realizar comparacdes entre diferentes patologias, j4 que nem sempre existe um
questionario especifico para uma condigdo concreta.

A decisdo de escolher um questionario genérico ou especifico depende do objetivo do

estudo (DIOS, 2004).

2.4 PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DO INSTRUMENTO

Os instrumentos que se relacionam com medidas psicoldgicas devem ser calibrados
para produzir resultados com o minimo possivel de erros, e para isso devem apresentar
caracteristicas capazes de atestar que os dados que produzem sdo confidveis e legitimos.

Assim, as propriedades fundamentais sdo: confiabilidade e validade (PASQUALI, 1999).

2.4.1 Confiabilidade

Também pode ser denominada de fidedignidade, precisdo, constincia, confianca e
homogeneidade. Essas diferentes denominagdes mostram a variabilidade de conceitos que a
confiabilidade admite, dependendo do que se quer ressaltar no teste. Esta relacionada com a
consisténcia das pontuagdes obtidas pelo mesmo individuo em diferentes ocasides através do
mesmo instrumento, sendo que instrumentos confidveis mostram que pacientes estdveis t€ém o
mesmo resultado depois de repetidas aplicagdes (DIOS, 2004).

A principal definicdo da confiabilidade de um teste refere-se ao grau do qual um
instrumento esta livre do erro aleatorio, ou seja, o quanto o escore obtido no teste se aproxima

do escore verdadeiro do sujeito num tragco qualquer. O erro aleatorio esta diretamente
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associado aos fatores estranhos ao construto (SCIENTIFIC ADVISORY COMMITTEE OF
THE MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002).

A confiabilidade de um instrumento ¢ medida através de um coeficiente, que pode
variar de 0 a 1, sendo que o 1 indica 0 méximo de confiabilidade. O coeficiente ¢ avaliado

usando a consisténcia interna, o método de duas metades ou teste-reteste (EISER; MORSE,

2001b).

2.4.1.1 Consisténcia Interna

Mostra o grau em que todos os itens nos diferentes dominios sdo coerentes entre si.
Diz-se que, quando a consisténcia ¢ alta, os itens incluidos no questiondrio representam o
mesmo atributo, caso contrario, se a consisténcia ¢ baixa, significa que os itens do mesmo nao
sdo adequados ao constructo que se quer avaliar (PORTA et al., 2000). Para avaliar esta
propriedade, calcula-se o coeficiente a de Cromnbach, considerando valores adequados nas
comparagdes de grupos um valor minimo de 0,7 (EISER; MORSE, 2001b; RAJMIL et al.,
2001).

2.4.1.2 Método das Duas Metades

Divide-se o instrumento em duas metades equivalentes em extensdo e calcula-se a
correlagdo entre ambas as metades. Caso a correlagcdo entre as duas metades for alta, significa

que o teste ¢ fidedigno, sendo pouco utilizado (FACHEL; CAMEY, 2000).

2.4.1.3 Teste — Reteste

Também chamado de reprodutibilidade, avalia o grau no qual um questionario da
similares valores de escores em administragdes repetidas em idénticas condigdes. Freqiientemente,
utiliza-se o Coeficiente de Correlagdo Intraclasse (ICC). Valores a partir de 0,7 sdo considerados
aceitaveis para as comparagdes de grupos (SCIENTIFIC ADVISORY COMMITTEE OF THE
MEDICAL OUTCOMES TRUST, 2002).
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2.4.2 Validade

E a capacidade de medir o que se quer medir. H4 uma dificuldade de demonstrar a
validade de um novo instrumento que avalia QV e isso ocorre pelo fato de que o novo
instrumento a ser validado deve ser comparado com outro instrumento padrdo “ouro” que
avalia o mesmo conceito (HULEY et al, 2006). A auséncia de medidas ja previamente
padronizadas faz com que a validade seja limitada. Ha trés tipos de validade: contetido,
construto e critério. Essa divisdo, porém, nao ¢ uniforme na literatura (EISER; MORSE,

2001b; STREINER; NORMAN, 1995).

2.4.2.1 Validade de Contetdo ou Face

Sao os nimeros de itens necessarios para medir a variavel de interesse. Em relagdo a
QVRS, avalia-se até que ponto os itens refletem o impacto da enfermidade sobre a vida do
paciente nos dominios fisico, psicologico e social. Para assegurar uma elevada validade de
conteudo, recorre-se aos métodos de entrevista em que o grupo de pacientes e profissionais da
saude sdo convidados a checar os itens do questionario e as opg¢des de resposta, quanto a

clareza, a compreensao e a aceitabilidade (PORTA et al., 2000).

2.4.2.2 Validade de Construto

E 0 modo como o instrumento pode medir o que pretende investigar. Em outras
palavras, refere-se a relagdo entre o questiondrio e a teoria que ele se propde a avaliar. A
validade de construto pode ser classificada em trés tipos: validade divergente/convergente e
discriminante (DIOS, 2004). Quando um novo questionario de QVRS gera pontuagdes altas,
semelhante a outro questionario ja validado, indica que hd um grau de concordancia convergente,
caso contrario sera divergente. A validade discriminante tem a caracteristica de distinguir os
diferentes grupos através das comparagdes das pontuagdes geradas pelo instrumento que esta
avaliando a QV, podendo ser avaliado estatisticamente pela diferenca minima importante
(DMI), que ¢ o valor minimo necessario para mostrar diferencas na QVRS entre diferentes

grupos de enfermidades (CHASSANY et al., 2002; BARRET et al., 2005).
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2.4.2.3 Validade de Critério

Compara o questiondrio que se quer testar com um padrdo. Como referido anteriormente,
fica dificil avaliar essa propriedade pela pouca disponibilidade de questionarios ja padronizados
para uso na populacao pediatrica, sendo considerada uma correlagdo moderada quando »~0,4-

0,7 e fortemente relacionado quando valores de »~1 (CHASSANY et al., 2002).

2.4.2.4 Sensibilidade

E considerado um tipo de validade em vez de uma propriedade separada. Define-se
como a capacidade de refletir a variabilidade ocorrida na vida do paciente em fun¢do de uma
interven¢do, novo tratamento e/ ou alteragdo no quadro clinico (DIOS, 2004).

Dependendo dos itens de cada questionario e das respostas dadas, pode haver maior ou
menor sensibilidade as mudangas. Uma forma de materializar esse conceito ¢ através do
calculo do tamanho do efeito, que mostra até que ponto um instrumento gera pontuagdes
diferentes antes e depois de um tratamento ou interven¢ao de eficacia ja comprovada (PORTA
et al., 2000).

Considera-se sensibilidade pequena, quando o valor encontrado ¢ de 0,2 e, quando a
sensibilidade ¢ moderada ou grande, os valores sdo respectivamente 0,5 ¢ 0,8 (RAJMIL et al.,

2001).

2.5 QUALIDADE DE VIDA NAS DOENCAS CRONICAS

Na literatura, define-se como enfermidade cronica a condi¢ao patologica que persiste
durante mais de trés meses em um ano, ou que leva a hospitalizagdo continua por pelo menos
um més em um ano (KUCZYNSKI et al., 2003).

De um modo geral, hd um consenso na area da saude de que ¢ essencial assegurar ao
individuo com enfermidade cronica um padrdo de vida que lhe permita o desenvolvimento
fisico, mental e social adequado (PREBIANCHI, 2003).

No Brasil, ndo ha dados concretos capazes de apontar o nimero de pacientes que

evoluem para uma condi¢do crOnica, mas constata-se, que com 0s progressos cientificos e
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tecnologicos, tem crescido a expectativa de vida desses pacientes, o que conseqiientemente
implica o aumento da incidéncia de casos de doencas cronicas em geral e morbidades
psiquiatricas (KUCZYNSKI et al., 2003).

E sabido que o individuo portador de doenga cronica tem limitagdes na sua vida diria
para exercer suas atividades cotidianas e freqiientemente a resposta a essa condigdo ¢ a
alteragdo no seu comportamento, passando muitas vezes, desapercebido pelo profissional da
satde ou pela familia (SOTO ALVAREZ, 2003). Muitas vezes essa mudanca de conduta se
expressa através de alteracdes psiquicas, principalmente, a depressio (ASSUMPCAO et al.,
2000). A depressao pode exacerbar os efeitos da doenga primaria e ser um fator coadjuvante,
causador de prejuizo e sofrimento, afetando a qualidade de vida (CRUZ, 2005).

Devido a essa superposicao de sintomas fisicos € emocionais, torna-se necessario associar
a abordagem clinica do individuo medidas que avaliem a qualidade de vida relacionada a
saude, para que se possa reconhecer estes quadros, cuja aparéncia ¢ modificada pela doenga de
base, levando consequentemente a alteracdes na qualidade de vida o que constitui um indicador
de satde global (SCHWARTZMAN, 2003). Para isso, ¢ importante que pesquisadores que
trabalham com QV desenvolvam estratégias apropriadas para controlar os efeitos das
condi¢cdes comorbidas, estabelecendo critérios de exclusdo e inclusdo bem definidos
(GAYNES apud CRUZ, 2005).

Os questionarios genéricos de QV sdo uma opgdo de instrumento a serem utilizados
em enfermidades cronicas, pois podem ser adotados em grupos heterogéneos de pacientes e

com diversas patologias (SOTO ALVAREZ, 2003).

2.6 QUALIDADE DE VIDA NAS PNEUMOPATIAS CRONICAS

Dentre as pneumopatias cronicas, as doengas obstrutivas sdo as mais prevalentes no
nosso meio € que mais consomem os recursos na saude publica, principalmente na faixa
pediatrica (FERNANDEZ VARGAS et al., 2001). Aspectos variados como a dispnéia, a
limitacdo aos exercicios, o estado nutricional e a dependéncia de oxigénio sdo condigdes
presentes na pneumopatia cronica que interferem na vida diaria e conseqiientemente na QV.
Na literatura, trabalhos afirmam que ndo hé consenso em relagdo a influéncia de cada fator na
QV desses pacientes (DOURADO et al., 2004).

Apesar de a avaliagdo funcional pulmonar ser um dos recursos mais utilizados para

quantificar o grau de acometimento pulmonar, a literatura relata que a correlagdo entre os
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indices espirométricos ¢ a QV é pequena ou quase nula (FERNANDEZ VARGAS et al.,
2001). Na verdade, a correlagdo entre a evolugdo da obstrugao pulmonar e a reducao da QV ¢
pouco consistente, pois muitas vezes o paciente ja esta adaptado a sua condicdo e se sente bem,
apesar de ter dados clinicos e laboratoriais ruins. Portanto ndo ¢ possivel quantificar o nivel de QV
de um determinado paciente, baseando-se somente nos valores dos indices espirométricos, dai
a necessidade de langarmos mao da utilizagdo de instrumentos que avaliem juntamente com
os dados biologicos as vivéncias decorrentes do problema, bem como o quanto a qualidade de

vida se encontra comprometida (DOURADO et al., 2004).

2.7 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE EM PEDIATRIA

Na ultima década, t€m sido elaborados questionarios dirigidos as criangas e aos adolescentes
com doengas cronicas como a asma e o diabetes entre outras (FERNANDEZ-LOPEZ et al.,
2004; DIOS, 2004; RAAT et al., 2006).

Qualquer fator que ameace a auto-imagem e a integridade corporal da crianga durante
o seu desenvolvimento provoca uma reagdo de defesa e adaptativa proprios de sua idade. Em
todas as etapas do desenvolvimento fisico € psicoemocional, o bindmio crianga-familia deve
constituir o foco de atengdo do profissional de saide (MATZA et al., 2004).

Quanto mais precoce for a abordagem da crianca e dos pais a respeito da doenga, maiores
serdo as chances de um estabelecimento de confianga, otimizando o tratamento clinico, o que
contribuira para um crescimento mais saudavel e, conseqlientemente, para elevar o nivel da
QV (BARREIRE et al., 2003).

Um bom instrumento para avaliar QV em pediatria deve apresentar caracteristicas
particulares:

- capacidade de a propria crianca entender as questdes e responder ao questionario,
sendo que as perguntas devem ser adaptadas a faixa etaria e conforme o grau de compreensao,
pois a alfabetizacdo ¢ um limitante importante na hora de administrar o questionario. Cada
pais tem um sistema de educacgao, e esse fator pode determinar uma varia¢ao da idade minima
de compreensao da crianga em relacao aos varios ambitos culturais (BADIA et al., 2001);

- ser sensivel em observar o impacto produzido pela doenga e o seu respectivo
tratamento na QVRS que varia de maneira substancial com a idade, sendo que os adolescentes
tém mais expectativas de cura com relagdo a enfermidade. A partir dos 11 anos, ja estd

comprovado que as criancgas tém mais autonomia para responder as questoes, pois nessa fase a
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resposta estd muito vinculada ao seu desenvolvimento cognitivo, as influéncias dos amigos, a
auto-estima e as suas aspiragdes educacionais (AGUERO, 2001);
- direcionar-se a pessoa certa: o melhor é que seja sempre a crianga que responda,

pois a mesma ¢ capaz de dar informagdes mais auténticas com respeito a sua enfermidade.

Segundo Varni et al., na pratica pediatrica, também tém sido evidenciados problemas
psicossociais associados a doenca primaria, usando o termo “nova morbidade escondida”,
pois a crianca ndo relata muitas vezes o que sente, expressando-se apenas através de seu
comportamento. Nao ha um instrumento padrdo para ser utilizado em criangas e adolescentes,
mas estdo surgindo questionarios adaptados a cada fase cognitiva a fim de medir a QV o mais

fidedignamente possivel (VARNI et al., 2005).

2.8 INSTRUMENTOS UTILIZADOS PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

2.8.1 Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)

O PedsQL ¢ um modelo de instrumento que foi criado para avaliar a qualidade de vida
relacionada a saide em criangas e adolescentes com idade entre 2 a 18 anos de idade,
composto de um moddulo genérico e modulos para doengas especificas (VARNI et al., 1999a).

Desenvolvido nos Estados Unidos por James Varni e colaboradores, nos ultimos
quinze anos, o PedsQL 1.0 foi originalmente derivado de dados de criangas que apresentavam
cancer e foi construido como um instrumento genérico para ser utilizado nao categoricamente
na populagdo pediatrica (VARNI et al., 1999a). O PedsQL 2.0 e 3.0 incluiram constructos
adicionais e novos itens que o tornaram mais sensivel. O PedsQL genérico 4.0 foi resultado
de um processo interativo, baseado nos conceitos de status funcional e bem-estar descritos em
defini¢des de “estado de satide” que sdo baseados nos moldes da Organizagdo Mundial de
Satde (VARNI et al., 2001).

E composto por um questionario que pode ser auto-aplicavel ou administrado por um
entrevistador as criangas de 5-7,8-12 ¢ 13-18 anos. O mesmo questionario ¢ utilizado para os
pais, a fim de avaliar sua percepcao com relacdo a qualidade de vida da crianga e incluem as

idades de 2-4, 5-7, 8-12 e 13-18 anos.
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O questionario genérico PedsQL 4.0 (Anexo A), se caracteriza pela multidimensionalidade
que incluiu quatro dominios com seus respectivos itens: fisico (8 itens), emocional (5 itens), e
social (5 itens), sendo acrescentado o dominio escolar (5 itens); ao total sdo 23 itens de
perguntas (VARNI et al., 2001). Além desses ha o dominio psicossocial, que ¢ a agregacao
dos dominios emocional, social e escolar. Os mesmos dominios estdo presentes no instrumento
destinado aos pais. Cada item tem uma pontuagdo de 0 a 4 numa escala Likert e ¢ utilizada
para as criancas de 8 — 18 anos e para seu responsavel, onde: 0 = nunca; 1 = quase nunca;
2 = algumas vezes; 3 = muitas vezes e 4 = quase sempre. Para criangas de 5 — 7 anos, criou-se
uma escala Likert de 3 pontos, mais simplificada (0 — 3). Esses valores posteriormente sao
operacionalizados, transformando-se numa escala linear inversa de valores que vai de 0-100,
na qual a pontuagdo maior representa melhor estado clinico. Os escores de cada item sdo
somados e divididos pelo numero de escores respondidos, apresentando a média do escore de
cada item do dominio; se mais de 50% dos itens ndo s3o respondidos, o escore nio ¢
analisado (VARNI et al., 2002).

Trabalhos realizados descrevem um coeficiente de consisténcia interna (o de Cronbach)
acima do minimo recomendado para comparagdes de grupos que ¢ de 0,7, mostrando sua boa
confiabilidade (VARNI et al., 2001; VARNI et al., 2002; VARNI et al., 2006).

O PedsQIl, como um questionario genérico, ¢ utilizado para comparagao entre diferentes
doencas e tratamentos, diversos graus de gravidade de doengas e entre pacientes com
enfermidade e higidos, sendo util para os indicadores de morbidade (UZARK et al., 2003;
VARNI et al., 2006).

O modulo de doenga especifica do PedsQL ja foi desenvolvido para asma, artrite, cancer,
doengas cardiacas e diabetes (FELDER-PUIG et al., 2004; CHAN et al., 2005; VARNI et al.,
2004; UZARK et al., 2003).

A literatura descreve um tempo médio no preenchimento do questionario em torno de
4 minutos, evidenciando sua praticidade e factibilidade (VARNI et al., 2002).

A versdao em portugués foi traduzida e validada no Brasil (validagdo lingiiistica) pelo

MAPI Research Institute (MAPI-RI), especializado em validagdo de questiondrios em saude.
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2.8.2 Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES)

A familia é uma instituicdo que da ao individuo o seu primeiro ponto de apoio social.
E um laboratério de experiéncias relacionais e de aprendizagens, no qual todos os afetos
servirdo de base para o comportamento futuro (SEVERINO apud SANTOS ROSA, 2003). Do
ponto de vista pratico, estudos demonstram a importancia do papel da familia no apoio as
criangas portadoras de doencgas cronicas na medida em que ela gerencia o paciente doente nas
suas necessidades praticas e comanda a situacdo da doenga. Nem sempre ¢ nem todos os
familiares tém condicdes estruturais, econdmicas e emocionais para conduzir todos os aspectos
da convivéncia com a doenca, sendo necessarios, a avaliagdo e o acompanhamento dessas
familias, pois indiretamente estardo auxiliando no tratamento clinico do paciente (FLEIG
apud SANTOS ROSA, 2003).

O FACES 1II ¢ um questionario de avaliagdo da adaptabilidade e coesdo familiar. E
um instrumento breve e simples, podendo ser utilizado como um meio de triagem em servigos
de atengdo primaria a satde. Foi desenvolvido originalmente por Olson em 1986, em inglés e
validado no Brasil em 1997, por Falceto (OLSON, 1986; FALCETO et al., 2000), tendo sido
utilizado em criangas asmaticas por Santos Rosa (SANTOS ROSA, 2003).

E uma escala que avalia a funcionalidade da familia, permitindo classificar as familias
de risco para doencas psiquidtricas a partir da combinacdo de duas dimensdes: a coesdo e a
adaptabilidade. A coesdo familiar avalia o grau em que os membros da familia sdo separados
ou conectados em relagdio ao grupo familiar. E a capacidade de a familia manter-se unida frente
aos problemas do dia-a-dia. Existem quatro dimensdes de coesdo: as separadas e as conectadas
que s3o as centrais e as extremas que sdo as aglutinadas e as desligadas. A adaptabilidade
familiar refere-se a flexibilidade do sistema familiar para promover mudangas. Define-se como a
capacidade do sistema familiar de mudar sua estrutura de poder, os papéis interacionais € as
regras da relagdo em resposta a situagdes de estresse. E composta pelas medidas centrais que
sdo as flexiveis e as estruturadas e as extremas que sdo as rigidas e as cadticas (GREEN et al.,
1991; FALCETO et al., 2000).

O questionario FACES (Anexo B) ¢ composto de vinte perguntas, sendo as perguntas
impares sobre a coesdo e as pares sobre a adaptabilidade alternadas entre si. As perguntas
admitem cinco respostas diferentes (quase nunca = 1, raramente = 2, as vezes = 3, freqlientemente
= 4 ¢ quase sempre = 5). Quantitativamente, a média dos valores encontrados tanto para a

coesdo quanto para a adaptabilidade define o ponto central. Na coesdo, definindo-se o valor
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da média, considera-se que, até um desvio padrao para a esquerda, as familias sdo ditas
separadas e para a direita, conectadas; com mais de um desvio padrao para a esquerda, sao
desligadas e, para a direita, aglutinadas. O mesmo ocorre em relagdo a adaptabilidade: os
valores mais baixos, at¢é um desvio padrdo para a esquerda do ponto médio, apontam as
familias flexiveis e, para a direita, as estruturadas; com mais de um desvio padrio para a

esquerda, sdo caodticas e, para a direita, rigidas (FALCETO, 1997).

Familias Familias Familias Familias
Desligadas Separadas Conectadas Aglutinadas
| | |
-1DP Coesao + 1 DP
Média
Familias Familias Familias Familias
Cadticas Flexiveis Estruturadas Rigidas
| | |
-1DP Adaptabilidade +1DP
Média

Fonte: FALCETO, 1997.

Figura 1 - Classificagdo das familias quanto a coesdo ¢ a adaptabilidade.

Olson (1986) descreve um modelo de analise dos resultados baseado no “modelo
cincunflexo”, que ¢ o resultado da combinacdo das respectivas dimensdes da coesdo e
adaptabilidade. O modelo permite classificar 16 diferentes tipos de familia, sendo essas, por
sua vez, classificadas em trés grupos: familias balanceadas, ou de risco baixo, familias na
zona moderada e as familias de risco alto para desenvolver doengas psiquiatricas (FALCETO,
BUSNELLO, BOZZETTI, 2000).

Esse modelo postula que as familias consideradas de baixo risco apresentam coesao e
adaptabilidade médias; as do grupo de risco moderado apresentam um dos parametros médio
e 0 outro parametro extremo; e as do grupo de alto risco apresentam tanto a coesdo quanto

adaptabilidade situadas nos extremos, conforme o diagrama descrito por Green et al. (1991).
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FLEXIVELMENTE
SEPARADA

FLEXIVELMENTE
CONECTADA

ESTRUTURADAMENTE
SEPARADA

Fonte: GREEN et al., 1991.

Familias balanceadas:

Il Familias de risco médio:

I Familias de alto risco:

ESTRUTURADAMENTE
CONECTADA

B W= 0NN WN—= DWN -~

. separada + estruturada

. separada + flexivel

. conectada + estruturada
. conectada + flexivel

. separada + rigida

. separada + cadtica

. conectada + rigida

. conectada + cadtica

. estruturada + desligada
. estruturada + aglutinada
. flexivel + desligada

. flexivel + aglutinada

. desligada + rigida

. desligada + cadtica
. aglutinada + rigida

. aglutinada + cadtica

Figura 2 - Modelo circunflexo do FACES.
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3 JUSTIFICATIVA DO ESTUDO

A bronquiolite obliterante pds-infecciosa € uma pneumopatia cronica da infancia que
pode ter como conseqiliéncia diferentes graus de comprometimento funcional, afetando na
realizacdo das atividades da vida didria, conseqlientemente ocasionando prejuizo a sua
qualidade de vida.

As medidas de qualidade de vida relacionadas a saude tém tido destaque na literatura
médica, por ter um enfoque multidimensional que valoriza a satide do individuo em diferentes
dominios como o fisico, o social e o emocional.

Os questionarios de QV tém sido utilizados como um coadjuvante no desfecho de
ensaios clinicos e como medida de efetividade e qualidade nos cuidados em saude.

Hé uma escassez de estudos voltados para a avaliagao da qualidade de vida na pratica
pediatrica, principalmente no que se refere as doencas cronicas, que podem comprometer de
maneira global a saude do individuo.

O objetivo principal deste estudo foi avaliar a qualidade de vida relacionada a satide
em criancas e adolescentes portadores de bronquiolite obliterante pds-infecciosa, através de
um questionario genérico proprio para a faixa etdria pediatrica, traduzido para o portugués e
de facil aplicabilidade. Devido a importancia desse quesito optou-se pelo questionario
PedsQL 4.0, como mais um parametro no conhecimento das caracteristicas de cada individuo e

de suas principais limitagdes.



4 OBJETIVOS



4 Objetivos

39

4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de criangas e adolescentes com

bronquiolite obliterante pos-infecciosa através do questionario genérico PedsQL 4.0.

4.2 OBJETIVOS SECUNDARIOS

- Descrever as caracteristicas clinicas e funcionais das criancas com bronquiolite
obliterante pos-infecciosa.

- Auvaliar as propriedades psicométricas do questionario PedsQL 4.0.

- Correlacionar os dados funcionais pulmonares com a qualidade de vida de criangas
e adolescentes com BOPI

- Avaliar a estrutura da familia das criancas com enfermidade através do questionario

FACES I1I.
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5 METODOLOGIA

No periodo de dezembro de 2005 a dezembro de 2006, foram selecionadas as criangas
e os adolescentes com diagndstico prévio de BOPI. Os pacientes eram acompanhados pela
mesma equipe médica no ambulatério de pneumologia pediatrica do Hospital da Crianca
Santo Antonio e Hospital Materno Infantil Presidente Vargas. O diagndstico foi baseado na
associagdo de critérios clinicos e radioldgicos (FISCHER et al., 2002).

Esses critérios foram:

1) histéria de infeccdo pulmonar aguda, com componente obstrutivo em criancas
menores de dois anos previamente higidas; 2) obstrucdo da via aérea que persiste apds seis
semanas do evento inicial, identificada por exame fisico e mediante provas de fun¢do pulmonar.
3) tomografia de alta resolugdo (TCAR) com padrao de perfusdo em mosaico associada ou
ndo a atelectasias e/ou bronquiectasias. 4) exclusdo de outras afec¢des pulmonares cronicas
(fibrose cistica, tuberculose, deficiéncia de alfa 1-antitripsina e imunodeficiéncias) (MOCELIN,
2004; HARDY, 1994).

O grupo controle foi selecionado em uma escola publica da grande Porto Alegre.
Constituiram o grupo controle aquelas criancas sem doenga cronica € sem o uso de medicagao
continuada por qualquer motivo. Para confirmar o perfil desses participantes, seus responsaveis
responderam a um questiondrio screening (Apéndice A) breve e elaborado para tal fim, que

rastreava, através de dez perguntas diretas, a presenga de doengas ou sintomas persistentes.

5.1 CRITERIOS DE INCLUSAO

Das criancas com BOPI:
1 - Idade entre 8 a 17 anos de idade
2 - Estaveis clinicamente (escore 1 ¢ 2)

3 - Alfabetizadas.
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Das criangas higidas:
Idade entre 8 a 17 anos de idade.
Auséncia de doenca cronica e/ou uso de medicagdes de uso continuado, avaliadas

através do questiondrio screening.

5.2 CRITERIOS DE EXCLUSAO

1 - Criangas descompensadas do quadro respiratorio.
2 - Criangas portadoras de comprometimento neuroldgico, motor ou outras condigdes

cronicas que pudessem comprometer sua QV.

5.3 DELINEAMENTO

E um estudo observacional do tipo casos e controles.

5.4 LOGISTICA

O estudo foi submetido ao Comité de Etica da Irmandade Santa Casa e Hospital
Materno Infantil Presidente Vargas na cidade de Porto Alegre. Todos os responsaveis legais
formalizaram a participagdo das criancas no estudo através da assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (Anexo C). Foi solicitado o consentimento verbal as criancas
acima de oito anos.

Antes da consulta de rotina, os pacientes com BOPI que preencheram os critérios de
inclusdo responderam ao questionario PedsQL 4.0. O entrevistador foi devidamente treinado
na metodologia dos questionarios. O tempo foi cronometrado durante a entrevista. Na primeira
visita, o responsavel pela crianga respondeu ao questionario FACES III. Foi considerado como
responsavel o membro da familia que convivesse com o paciente e que fosse alfabetizado.

Seguindo o mesmo protocolo, o grupo controle respondeu ao questionario PedsQL 4.0.

na escola.
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Apoés a aplicacao dos questiondrios, obtiveram-se as caracteristicas sociodemograficas:
idade, sexo e escolaridade tanto das criancas quanto dos adultos, renda familiar € nimero de
fumantes no domicilio (Apéndice B).

O estado clinico do paciente foi avaliado através de uma adaptagdo do escore de
acompanhamento de asma (FISCHER et al., 2001). O escore é composto por quatro estados
clinicos: 1= estavel em uso de medicacdo de manutencao; 2 = descompensacgao leve (em uso
de medicac¢do usual e necessidade de medicacdo de resgate); 3 = descompensacdo moderada
(necessitou procurar servico de emergéncia); 4 = descompensacdo severa (necessitou ser
internado).

A avaliagdo clinica constou de informagdes sobre a doenga, como idade do diagnostico e
escore clinico. Foram aferidos o peso em quilogramas e a altura em cm. Para os calculos dos
dados antropométricos, utilizou-se o indice de massa corporal (IMC), sendo utilizado o
programa Epi-Info 2002. A avaliagao funcional foi através da espirometria e teste da caminhada
de seis minutos (TC6). Todos os pacientes com BOPI realizaram espirometria ap6s a aplicagao
do questiondrio e a avaliacdo clinica. A espirometria foi realizada através de um espirometro
portatil (spirodoc versao 3.2, Italia) e os pardmetros considerados foram: Capacidade Vital
Forgada (CVF), Volume Expiratorio Forgado no primeiro segundo (VEF)), relacio VEF,/CVF
expressa em percentagem (indice de Tiffenau), Fluxo Expiratorio For¢ado entre 25% e 75%
da CVF (FEF 25-75), baseados nos valores de referéncia de Knudson (KNUDSON et al.,
1983). Para a classificagdao funcional pela espirometria, foram utilizados os critérios da ATS
(ATS, 2005), através do percentual do previsto do VEF, estratificado em quatro grupos:

Normal > 80% ; leve > 60 a 79% ; moderado > 41 a 59% e grave < 40% (ATS, 2005).
A resposta ao broncodilatador foi considerada positiva para o caso de haver aumento maior
que 12% do VEF;.

O TC6 consistiu na avaliagdo da distdncia maxima percorrida em seis minutos que
mede a tolerancia ao exercicio e foi realizado nos pacientes com BOPI. As normas seguiram o
protocolo da ATS (2002), que ja estdo bem definidas em adultos com doenga pulmonar
cronica (VAN STEL et al., 2001). Antes de iniciar o teste, pediu-se que a crianga descansasse
por 10 minutos e, nesse periodo, registraram-se a freqiiéncia cardiaca (FC), a freqiiéncia
respiratdria (FR) e a saturagdo periférica de repouso (SpO,). A seguir, a crianga foi orientada
a caminhar num espago previamente determinado com uma distancia total de trinta metros
num ritmo constante e acelerado, ao lado de um examinador que controlava, a cada minuto,
sua freqliéncia cardiaca e saturacdo através de um oximetro portatil (nonin série 2.500) e um

crondmetro. O paciente era questionado a cada minuto sobre sintomas de dispnéia ou dor em
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membros inferiores. Ao término de seis minutos, foi contabilizada a distancia percorrida, a
dessaturagdo (queda maior que 4%), saturacdo inicial e a saturagdo minima.

A manifestagdo de cansacgo intenso expressa pelo participante, a saturagdo de oxigénio
da hemoglobina < a 85% ou recusa em concluir a caminhada foram critérios para interromper

o teste.

5.5 CALCULO DO TAMANHO DA AMOSTRA

Para calcular o tamanho da amostra, considerou-se a fim de detectar uma diferenca
minima importante de 0,5 — 0,6 pontos nos escores dos valores ndo operacionalizados do
PedsQL 4.0, entre os grupos (doentes x higidos), aceitou-se um erro alfa de 5% e um erro beta
de 20% entre duas amostras independentes com propor¢ao 1:2 respectivamente. O niimero
necessario de criangas para o estudo foi de 34 doentes e 68 higidos (CHASSANY et al., 2002;
BARRETT et al., 2005).

5.6 ANALISE ESTATISTICA

A andlise e o processamento dos dados foram realizados com o auxilio do programa
SPSS versao 14.0.

As variaveis continuas sdo apresentadas como medianas (percentil 25 e 75) ou médias
e desvio padrdo, e as varidveis categéricas sdo descritas em freqliéncias absolutas e relativas.
Para comparar as pontuacdes do PedsQL, total e por dominio, entre os grupos, utilizou-se o
teste t de Student para amostras independentes. Avaliaram-se possiveis relagdes entre medidas
funcionais e os resultados dos escores do questionario ¢ dos dominios deste, mediante a
correlagao de Pearson (r), considerando aceitaveis valores de » > 0,3.

Foi aplicada a validade discriminante, ou seja, a capacidade do questionéario de
diferenciar doentes de higidos, comparando a diferenca da média dos escores em cada dominio e
no total, através do teste ¢ de student para amostras independentes e, através da diferenca

minima importante (DMI) entre os grupos, considerado para este questionario valores > 12,5.
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A confiabilidade do questionario foi determinada através da consisténcia interna pelo
coeficiente o de Cronbach. Quanto a reprodutibilidade, foi avaliada, calculando-se a correlagdao
intraclasse. Conforme literatura (EISER; MORSE, 2001a; EISER; MORSE, 2001b; VARNI
et al., 1999a), considerou-se como aceitaveis valores de 0,7 ou mais. Avaliou-se a relagdo
entre medidas funcionais e os escores do questionario mediante a correlacdo de Pearson (r),

considerando aceitaveis valores > 0,3. Um valor de p < que 0,05 foi considerado significativo.
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Resumo

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) nos pacientes com
bronquiolite obliterante pos-infecciosa (BOPI) através do questionario genérico PedsQL 4.0,
comparando os resultados com os de criangas higidas. Metodologia: Aplicamos o PedsQL em
duas ocasides, por entrevista, em 31 criancas com BOPI e em 80 criangas higidas, de 8-17
anos, ambos 0s sexos e sem limitacdes cognitivas ou motoras. O grupo BOPI estava
clinicamente estdvel nos dois momentos. Avaliamos a validade discriminante, pela diferenca
da média dos escores entre os grupos, que deveria ser > 12,5 pontos nos higidos. A
confiabilidade do questionario foi determinada pela consisténcia interna, pelo coeficiente o de
Cronbach e a reprodutibilidade, comparando teste e retest e correlacdo intraclasse (CIC).
Aceitaveis, valores de o e CIC, quando > 0,7. Resultados: Idade média das criangas com
BOPI foi de 11,2 anos, 67,7% meninos, com média do VEF;, em relagdo ao esperado, de
45%. A diferenca de pontos entre os grupos foi menor que o esperado no total e em 3 dos 5
dominios do instrumento. O o foi > 0,7 no total e em 3 das 5 dimensdes nos BOPI; nos
higidos foi > 0,7 no total e em 2 das 5 dimensdes. A reprodutibilidade entre as entrevistas foi
> 0,7 no global ¢ em todos os dominios, para ambos grupos. Conclusdes: Nido houve
diferengas na QVRS das criangas com BOPI e das higidas. Na sua condi¢ao de questionario
genérico, o PedsQL demonstrou-se confiavel e, portanto, utilizdvel como elemento

complementar no acompanhamento da saude dessas criangas.

Descritores: Bronquiolite obliterante; Criangas; Qualidade de vida relacionada a satde.
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Abstract

Objective: To assess the health related quality of life (HRQOL) in postinfectious
bronchiolitis obliterans (PBO) patients using the generic HRQOL instrument PedsQL 4.0,
comparing to healthy children. Methods: the PedsQL was administered twice in 31 children
having PBO and in 80 healthy children, aged 8-17 years old, from both genders and with no
cognitive or motor impairment. PBO group was clinically stable during two moments of
administration. Discriminant validity was assessed by score mean difference between groups
that should be >12,5 points in the healthy group. The reliability of the instrument was
evaluated by internal consistency (Cronbach alfa coefficient- o) and the reproducibility by
comparing test and re-test and intra-class coefficient (ICC). Acceptable a and ICC values
were > 0.7. Results: Mean age for PBO children was 11.2 years, 67.7% were boys, VEF,
mean was of 45% as expected. The differences between groups were smaller than expected in
total and in 3 out of 5 domains of the instrument. The a was > 0.7 in total and in 3 out of 5
dimensions among PBO children; in addition, in healthy ones this was > 0.7 in total and in 2
out of 5 dimensions. The reproducibility between interviews was > 0.7 in total and in all
domains for both groups. Conclusions: There were no differences in the HRQOL between
PBO and healthy children. As a generic instrument, the PedsQL proved to be a reliable,

therefore, a useful complementary element for health attendance of these children.

Keywords: Bronchiolitis obliterans; Children; Health related quality of life (HRQOL).
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Introducéo

A bronquiolite obliterante pos-infecciosa (BOPI) é uma pneumopatia cronica, cujo
ponto de partida ¢ uma infeccdo grave, do trato respiratorio inferior, em criangas anteriormente
higidas." * E pouco freqiiente, mas quando instalada, atinge diversos graus de
comprometimento, tendo a obstrucdo cronica das pequenas vias aéreas como a principal
caracteristica. A literatura ndo reporta dados claros sobre a prevaléncia, mas ha registro de
casos da doenga distribuidos em diferentes continentes: América, Europa, Asia e Oceania. No
entanto, parece haver um nimero de casos proporcionalmente maior na Argentina, Chile e no
Sul do Brasil. Muitos agentes etiologicos podem estar associados, particularmente os virus,
sendo que o Adenovirus ¢ o agente infeccioso mais freqiiente.” *

Os avangos tecnologicos no diagnostico e tratamento das doengas cronicas permitem
hoje maior sobrevida e melhores condi¢des aos pacientes. Mas as novas tecnologias
freqlientemente ndo se atém aos elementos subjetivos que sdo inerentes aos pacientes e que
incidem sobre a evolugdo e o prognostico das doencas. Assim sendo, a avaliacdo da qualidade
de vida relacionada a saude (QVRS), ¢ um desses elementos que vem ao encontro dessa
necessidade, permitindo uma visdo complementar aos métodos objetivos a partir da
perspectiva do paciente.” %’

A partir dos anos 80 e, particularmente nos ultimos dez anos, inimeros instrumentos
genéricos e especificos, tém sido desenvolvidos com esta finalidade, mas, no Brasil sua
utilizacao ainda ¢ limitada. O presente estudo visa conhecer a QVRS das criangas com BOPI,
através do questionario genérico Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL), e comparar

os resultados com aqueles de criangas higidas.® > '°
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Meétodos

No periodo de dezembro de 2005 a dezembro de 2006, foram selecionados criangas e
adolescentes com diagndstico prévio de BOPI, com idades entre oito e dezessete anos. Os
pacientes eram acompanhados pela mesma equipe médica, no ambulatoério de pneumologia
pediatrica de dois hospitais da rede publica, na cidade de Porto Alegre. O diagnéstico foi
baseado na associagdo de critérios clinicos e radiologicos:> ' 1) histéria de infecgdo pulmonar
aguda, com componente obstrutivo, em crianga menor de dois anos, previamente higida; 2)
obstrucdo da via aérea, identificada por exame fisico e/ou mediante provas de fun¢do pulmonar,
que persiste alterada apos seis semanas do evento inicial, apesar do uso de broncodilatadores e
corticoides sistémicos; 3) tomografia computadorizada de alta resolugdo, com padrdo em
mosaico e/ou bronquiectasias; 4) exclusdo de outras afec¢des pulmonares cronicas.

Os pacientes com BOPI se encontravam clinicamente estaveis.'> Foram excluidas as
criangas com limitagcdes cognitivas, motoras ou com outras condi¢des cronicas que pudessem
comprometer a sua qualidade de vida. As criangas higidas tinham idades similares, eram de
ambos os sexos e foram selecionadas numa escola publica da grande Porto Alegre. Foram
consideradas higidas aquelas sem doenca cronica e sem uso de medicacdo continuada por
qualquer motivo. Para comprovar isso, os pais responderam a um questiondrio screening,
breve e elaborado para tal fim, que rastreava através de perguntas diretas, a presenga de
doencas ou sintomas persistentes.

Os questionarios foram aplicados em ambos os grupos através de entrevista, em duas
ocasides e com um intervalo maior que duas semanas entre as aplicagdes, para evitar o viés
recordatorio. Os entrevistadores foram treinados na metodologia de aplicagdo dos

instrumentos'> '
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A QVRS foi a variavel principal do estudo. Como varidveis secundarias incluiram-se:
a) dados demograficos: idade, sexo, peso, altura, indice de massa corporal (IMC), escolaridade da
crianga, escolaridade do adulto responsavel, renda familiar, nimero de comodos e fumo no
domicilio; b) dados clinicos: idade do diagndstico, escore de Fischer modificado (1 = estado
basal; 2 = com aumento de sintomatologia, necessitando de medicagao diferente da usual; 3 =
procurou servigo de emergé€ncia e 4 = necessitou ser internado); c¢) avaliagdo do risco
psiquidtrico familiar mediante a escala FACES IIL;'> '° d) dados funcionais: teste da
caminhada dos seis minutos (TC6) que avaliou a distancia percorrida, saturagao inicial, final e
queda de saturagio, conforme as recomendacdes da ATS'” e a espirometria, que foi realizada
por um espirdmetro portatil modelo SpiroDoc versdo 3.2 (MIR, Italia) conectado a uma
impressora HP Deskjet 690C, os parametros avaliados foram: CVF, VEF,, CVF/VEF,,
FEF25-75, usando os valores de referéncia de Knudson.'® As recomendacdes foram conforme
a ATS/ERS 2005." O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa de ambos
hospitais e, para sua realizacdo, as criancas manifestaram verbalmente sua adesdo a pesquisa,

bem como seus responsaveis que assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido.

Instrumentos

O PedsQL 4.0 ¢ um questionario genérico de avaliagdo da QVRS, desenhado para uso
. . , . 10 . , . N
em criangas e adolescentes, desenvolvido na lingua inglesa.” O questiondrio apresenta trés
versdes para criangas de acordo com o nivel cognitivo: 5-7 anos, 8-12 anos e > 12 anos e que
. . 9 . , .
podem ser auto-aplicadas ou por entrevista.” O PedsQL, a partir de 8 anos, contém 23 itens,
divididos em quatro dominios: fisico (oito itens), emocional (cinco itens), social (cinco itens)
e fungdo escolar (cinco itens). Um quarto dominio, o psicossocial, ¢ a soma dos ultimos trés.
Cada item tem cinco opgdes de resposta numa escala Likert (nunca = 0 a quase sempre = 4),

valores que sdo operacionalizados posteriormente, transformado-os numa escala linear inversa
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de 0-100, na qual a pontuagdo maior representa melhor escore. Os resultados dos escores de
cada item sdo somados e divididos pelo numero de escores respondidos.”® As versdes em
portugués foram validadas lingiiisticamente pelo MAPI Reseach Institute (MAPI-RI).

O FACES U1 (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale) ¢ uma escala com
20 itens que avalia o funcionamento familiar, permitindo classificar familias como sendo de
baixo, médio ou alto risco para desenvolver doengas psiquiatricas, a partir da combinacao de
duas dimensoes: coesdo ¢ adaptabilidade. O FACES III foi validado no Brasil por Falceto e

1
cols.'

Analise Estatistica

A analise e o processamento dos dados foram realizados com o programa SPSS versao
14.0. A amostra foi calculada considerando uma diferenca minima importante (DMI) de 0,5 —
0,6 pontos nos escores dos valores ndo operacionalizados do PedsQL entre os grupos (doentes
x higidos), aceitando um erro alfa de 5% e um erro beta de 20%, com proporcao 1:2 sujeitos
respectivamente. O tamanho amostral calculado para o estudo foi de 34 doentes e 68
higidos.'*?'

As variaveis continuas sdo apresentadas como medianas ou médias e desvio padrdo, e
as medidas categoéricas, em freqiiéncias absolutas e relativas. Para comparar as pontuacdes do
PedsQL, total e por dominio, entre os grupos, utilizou-se o teste t de Student para amostras
independentes. Avaliaram-se possiveis relagdes entre medidas funcionais e os resultados dos
escores do questionario ¢ dos dominios deste, mediante a correlacio de Pearson (7),
considerando aceitaveis valores r > 0,3.

As propriedades psicométricas avaliadas foram: validade, confiabilidade e

reprodutibilidade. A validade foi obtida através da diferenca minima importante (DMI) que ¢

o valor minimo necessdrio (neste caso 12,5-15) para mostrar a diferenca na QVRS, entre
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higidos e doentes.'* ** A confiabilidade foi calculada através do coeficiente de consisténcia
. 1 g . .

interna a de Cronbach (a-C)."* A reprodutibilidade avaliou se o instrumento obteve resultados
semelhantes nas duas avaliagdes em que os individuos nao mudaram sua condigao clinica,

mediante a correlacio intraclasse (CIC). Recomenda-se para a-C e para a CIC valores > 0,7, '

Resultados

Participaram do estudo 31 criangas com BOPI e 80 controles. No grupo de criangas
com BOPI, 67,7% eram do sexo masculino, tinham uma idade média de 11,2 £+ 2,6 anos, com
média de 4,3 = 2,2 anos completos de estudo e duas criangas ndo realizaram a segunda
entrevista. As caracteristicas demograficas foram semelhantes em ambos os grupos, exceto
quanto ao sexo, predominando as meninas (66,3%) no grupo controle. A média de idade dos
responsaveis pelos pacientes foi de 38,9 + 7,9 anos, a maioria ndo era tabagista (66,7%) e a
média de anos de estudos completos foi de 6,2 + 3,1. Quanto a renda familiar, no grupo de
BOPI, a média foi de 2,3 salarios minimos mensais e, em suas casas, 0 numero de comodos
foi em média de 2,5.

A mediana da idade do diagnostico de BOPI foi 8,5 meses. Nao houve diferenca das
caracteristicas clinicas e funcionais nas duas entrevistas, sendo que o escore clinico 1 (71%)
predominou. Em termos nutricionais, observou-se que 24 (77,4%) encontravam-se eutroficas,
3 (9,7%) com baixo peso, 3 (9,7%) com sobrepeso e 1 (3,2%) obesa. De acordo com o
FACES 111, as familias distribuiram-se assim: 17 (47,2%) eram familias de baixo risco, 16
(44,4%) familias de risco médio e 3 (8,3%) de alto risco. Nao houve correlacdo da estrutura
familiar com os dados objetivos (espirometria e TC6).

Na Tabela 1, apresentamos as variaveis funcionais, segundo os critérios da ATS para a
classificagdo do disturbio ventilatorio, 6 (19,4%) apresentavam disturbio ventilatorio

obstrutivo (DVO) leve; 14 (45,2%) DVO moderado e 11 (35,5%) DVO grave.
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A média das pontuagdes dos escores de qualidade de vida nas duas entrevistas (teste-
reteste) e a avaliagdo da reprodutibilidade estdo demonstradas na tabela 2. No grupo de BOPI
nao houve diferencgas estatisticamente significativas, no escore total e em 4 dos 5 dominios.
Nos higidos houve diferengas estatisticamente significativas na média do escore total e no
dominio escolar, mas estas diferencas ndo chegaram a serem suficientes para atingir uma
DMI. A reprodutibilidade do questionario foi boa em ambos grupos, com valores de CIC
> 0,7 no global e em todas as dimensdes.

Na tabela 3, aparecem os dados relativos a validade discriminante e a consisténcia
interna do questionario. No grupo BOPI, os valores do a-C foram > 0,7 na maioria dos
dominios. No grupo de higidos, tiveram valores > 0,7 no dominio total e no psicossocial,
embora em ambos 0s grupos os outros dominios tivessem valores > 0,5 considerado na pratica
adequado.'* Quanto a validade discriminante, quando comparados os resultados do PedsQL,
entre os grupos, os higidos tiveram maiores pontuacdes, no total e nos dominios fisico e
social, atingindo diferengas estatisticamente significativas (p < 0,05). Contudo, a diferenga da
média dos escores entre os grupos foi menor que os valores necessarios para atingir a DMI de
12,5, s6 dois dominios atingiram, o fisico e o social.

As correlagdes entre os dominios do questionario e as provas funcionais foram fracas,

tanto na espirometria quanto no TC6 (tabela 4).

Discussao

A bronquiolite obliterante pds infecciosa, apesar de ser uma doenga rara, em nosso estudo
encontramos um numero consideravel de criangas portadoras desta enfermidade, confirmando
dados da literatura que destacam a concentragdo na regido sul do Brasil 4. Nas diversas

publicacdes sobre BOPI, as caracteristicas sociodemograficas das criangas tém semelhangas e o
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nosso estudo nao foi a excecdo. Entre as semelhangas, salientamos o acometimento da doenga
nos primeiros anos de vida, seqiiclas pulmonares, comprometimento permanente da funcao
ventilatéria, baixo nivel socioecondmico e a predominéncia do sexo masculino.” '

Considerando apenas a renda informada, as condi¢des econdmicas das familias das
criangas analisadas corresponderam as classes D e E do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE, que sdo as de menores condi¢des. Nos estudos, esse dado parece ser um
denominador comum nas doengas pulmonares obstrutivas cronicas, no sentido de que menor o
nivel socioecondmico maior o risco para o desenvolvimento da doen¢a.”® O funcionamento
familiar também tem relagdo com a situagdo socioeconomica ¢ as situacdes de doenca cronica
também incidem sobre a dindmica das familias. Este achado ndo teve relevancia com vistas
aos objetivos principais do trabalho, ja que o desenho do estudo ndo permite fazer uma analise
mais ampla na qual pudéssemos avaliar a familia, controlando a situagdo economica e outros
possiveis fatores de confusdo. De qualquer maneira, chamou a atengdo o fato de que os
resultados demonstraram um grande numero de familias de risco médio para doenga
psiquiatrica.

Apesar da clara alteragdo funcional respiratéria, do tipo obstrutiva, acometendo
fundamentalmente as pequenas vias aéreas (tabela 1), ndo houve boa correlagdo entre as
medidas objetivas e os resultados do PedsQL (tabela 4). Essa escassa concordancia ja foi descrita
em diversos trabalhos que incluem QVRS* e refor¢a a perspectiva de complementaridade
entre estes dois tipos de avaliagdes, propiciando, assim, uma visdo mais holistica do
individuo.

A propor¢ao de estudos que incluem avaliacdo da QVRS em pesquisas com criangas
doentes ¢ menor do que com adultos, predominando aqueles que abordam outras doencas
cronicas. Asma e fibrose cistica se destacam como modelos de doenga respiratoria cronica,

. , . , 2 . , ’
contando com questionarios especificos.” Os questionarios especificos se concentram naquelas
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dimensdes que mais podem estar comprometidas pela doenca em questao, sendo instrumentos
mais sensiveis as mudangas do estado clinico. Ja os genéricos permitem conhecer de maneira
geral a QVRS, podendo ser aplicados numa populacdo geral e a0 mesmo tempo comparar
com diferentes grupos de enfermidades, provendo informac¢des no nivel individual e de
grupo.” A BOPI, apesar do impacto que causa na vida das criangas e de suas familias, ainda
nao tem um questiondrio especifico e, de fato, o presente estudo € o primeiro a avaliar QVRS
em criangas com esta doenca.

A escolha do PedsQL deveu-se as suas caracteristicas, visto que utiliza os dominios
considerados essenciais para analisar QVRS,”® ¢ de facil e rapida aplicagio e ja foi usado em
doengas cronicas ¢ em diversos paises, demonstrando bom desempenho psicométrico. No
entanto, como a maioria dos instrumentos que avaliam QVRS, o PedsQL nao tem pontos de
corte determinados que categorizem a qualidade de vida de um individuo ou de uma
populagdo, portanto, utilizamos o recurso da comparacao entre um grupo controle de criangas
higidas, com caracteristicas sociodemograficas similares com a populagdo do estudo. Uzark e
cols.”® compararam criangas cardiopatas e criangas higidas, encontrando escores maiores nas
criangas higidas que nos doentes e dentro destes, quanto maior a severidade da cardiopatia,
menor os escores.”’

Diferente do trabalho de Varni e cols.,zo’ 2

optou-se por avaliar a validade discriminante
ndo pelo tamanho do efeito entre os grupos, e sim a partir da DMI, por ser inerente ao
contexto paciente — questionario.”' Assim, o PedsQL ndo conseguiu diferenciar claramente os
higidos dos doentes. Nesse caso, se poderia admitir a possibilidade do erro tipo beta, porém,
ao analisar os trabalhos citados, os quais avaliam a validade discriminante do instrumento

20, 2 ~ 7 ~ . .
0-27 as pontuacdes destes, também ndo atingem a DMI. Desta maneira,

entre varios grupos,
fica questionada tal capacidade para diferenciar grupos com QVRS sabidamente diferentes

quando se utiliza, como determinante, a DMI em vez do tamanho do efeito. A validade
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discriminante ¢ indispensavel, para recomendar ou nao a utilizacdo de determinado instrumento e
ndo pode ser vista fora de contexto, sem considerar as outras propriedades psicométricas.”> De
fato, neste estudo, a confiabilidade do questionario, em termos de reprodutibilidade, foi boa
para ambos os grupos, € a consisténcia interna também foi boa, embora melhor nos doentes do
que nos higidos, quando avaliadas as dimensdes de maneira independente. Estes resultados
sobre a confiabilidade do instrumento reforgam os achados de outros estudos quanto a
consisténcia do PedsQL."

Por outro lado, a sele¢do do instrumento ¢ fundamental para um melhor aproveitamento
sobre a avaliacdo da QVRS, exigindo maior preocupagdo quando a escolha inclui instrumentos
desenvolvidos em outras realidades socioculturais. Nesses casos, o instrumento deve contar
também com uma adaptagdo lingiiistica e cultural apropriada.®® A versdo do PedsQL disponivel
para populacdo brasileira conta com a validagdo lingiiistica e esta ¢ respaldada pela instituigao
internacional mais conhecida na adapta¢dao de instrumentos de QVRS, o MAPI-RI. Apos a
realizacdo do estudo, foi possivel concluir que o questionario PedsQL apresenta um bom nivel
de confiabilidade, porém conclusdes definitivas sobre a adequacdo do uso do instrumento
devem ser vistas com cautela. Acredita-se, por isso, que € necessario completar a validade da
versdo brasileira do PedsQL, incluindo, além da populagao higida, grupos com diferentes
enfermidades e com numero suficiente de participantes, para que se possa avaliar todas as
propriedades psicométricas, objetivando afiancar a sua utilizacdo, seja no estado atual, seja

apds um readaptacdo cultural do instrumento.
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Tabela 1 - Caracteristicas funcionais das crian¢as com bronquiolite obliterante pés-infecciosa

Minima Méxima Média = DP Mediana
Espirometria (n = 31)
CVF (L) 0.49 3,26 17 + 0,79 1,54
CVF % 28 96 66,0 £ 18,5 68
VEF, (L) 0.10 2,16 0,98 +0,5 0,87
VEF,; % 19 81 4535+ 15,9 45
VEF,/CV 31 82,4 59,7+ 11 59,1
FEF25-75 (L) 0.16 1,74 0,65+ 0,37 0,61
FEF25-75 % 7 60 245+ 13,7 22
TC6 (n=31)
Distancia (m) 300 637 507,3+75,7 505
SpO, Inicial 88 99 96,7 +£2,15 97
SpO, Minima 36 97 93,3 +£2,55 94

Dessaturagéo 16(53,3%)

DP = desvio padrao; CVF = capacidade vital forcada em litros; CVF % = percentual do previsto da
capacidade vital for¢ada; VEF, = volume expiratério for¢cado no primeiro segundo; VEF; % = percentual do
previsto do volume expiratorio for¢ado do primeiro segundo; VEF/CVF = relagdo entre o VEF, e a CVF;
FEF25-75 = fluxo expiratdrio forgado entre 25% e 75% da CV; TC6 = teste da caminhada de seis minutos; m
= metros; SpO, = saturacdo periférica de oxigénio.
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Tabela 2 - Comparacao teste e reteste do PedsQL.: escores, diferencas e correlagdes intraclasse

Dominios BOPI (n =29) Higidos (n = 80)

Escores Dif p CIC Escores Dif P CIC
Total 67,35 /70,04 269 0,18 091 77,23 /79,35 2,12 0,02* 0,87
Fisico 67,10/70,36 326 029 0,77 80,74 / 83,06 2,32 0,07 0,78
Psicossocial 67,44 / 69,94 2,50 0,20 0,92 76,05 /78,11 2,06 0,05 0,87
Emocional 67,60/ 66,90 0,68 0,86 0,71 67,03 /70,59 3,56 0,05 0,79
Social 70,26 /79,30 9,05 0,02%* 0,82 86,95/86,72 0,23 0,89 0,73
Escolar 64,50/ 63,60 0,86 0,71 0,90 74,19 /77,03 2,84 0,04* 0,86

PedsQL = Pediatric Quality of Life; BOPI = Bronquiolite Obliterante Pos-Infecciosa; Dif = diferenga entre as médias
dos escores; CIC = correlagdo intraclasse; *p < 0,05
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Tabela 3 -Validade e confiabilidade do PedsQL.: escores e consisténcia interna
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Escore Escore Coeficiente o. Cronbach
Dominios BOPI Higidos Dif p —

(n=31) (n = 80) BOPI Higidos
Total 67,69 77,22 9,53 0,02%* 0,88 0,80
Fisico 67,30 80,74 13,43" 0,03* 0,70 0,55
Psicossocial 67,82 76,05 8,23 0,06 0,86 0,75
Emocional 68,23 67,03 1,19 0,39 0,65 0,64
Social 71,37 86,95 15,58" <0,01* 0,87 0,50
Escolar 63,87 74,19 10,32 0,25 0,57 0,56

PedsQL = Pediatric Quality of Life; BOPI = Bronquiolite Obliterante Pds-Infecciosa; Dif: diferenca da média dos

escores; > diferenca minima importante; *p < 0,05.
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Tabela 4 - Correlacéo do PedsQL com dados funcionais
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TC6 VEF; %
Dominios
r p r Y
Total 0,08 0,67 - 0,09 0,62
Fisico - 0,00 0,98 -0,05 0,78
Psicossocial 0,10 0,60 -0,09 0,60
Emocional -0,05 0,77 -0,28 0,12
Social 0,19 0,29 0,08 0,66
Escolar 0,06 0,76 -0,10 0,60

PedsQL = Pediatric Quality of Life; TC6 — teste da caminhada dos seis minutos; VEF,; % — percentual do previsto do

volume expiratorio forcado do primeiro segundo; » — correlagdo de Pearson; * p < 0,05.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

As medidas de qualidade de vida relacionadas a satide em portadores de doengas
cronicas podem ser uma ferramenta essencial como coadjuvante no tratamento, pois leva em
consideracdo a perspectiva do individuo em relagdo ao seu estado de satde.

Apesar da estrutura de diversas pesquisas sobre QVRS, a avaliacdo do desempenho do
questionario PedsQL 4.0 nos pacientes com BOPI ndo havia sido relatada até o momento.
Neste estudo, a QVRS das criangas com BOPI, nesta amostra, demonstrou-se pouco diferente
das criangas higidas, ndo foi possivel determinar se isto foi devido a falta de diferencas entre
os grupos ou a limitagcdes metodoldgicas do instrumento. A boa confiabilidade do PedsQL 4.0
ao avaliar as criangas doentes, sugere boa consisténcia e, portanto, utilizavel como elemento

complementar no acompanhamento da saude dessas criancas.
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APENDICE A

PERGUNTAS SOBRE A SAUDE DA CRIANCA

Nome da Crianga:

Série: Turma

Nome do adulto responsavel:

Endereco: Telefone:

Prezados pais,

Gostariamos de convidar seu filho(a) a participar de uma pesquisa sobre qualidade de
vida em saude. Para isto, primeiramente, precisamos de algumas informagdes sobre o estado
de saude geral da crianga. Caso concorde que seu filho(a) participe favor preencher o questionario
abaixo.

As perguntas a seguir pretendem conhecer o estado de saude do seu filho ou filha. Por
favor, marque um “X” na opc¢do que corresponda. Nas perguntas 4,5,6 e 8, responda

brevemente o que ¢ perguntado.

Estado de Saude Relatado

1. Em sua opinido, a sua crianga esta do jeito que ela normalmente é?

Sim  Nao

2. A sua crianca tem algum problema de saiude cronico, ou seja, permanente, ou que
precisa de tratamento todos os dias?

Sim_ Nao

Se vocé respondeu NAO a pergunta 2, pule até a pergunta 10 sem responder as

demais. Caso respondeu SIM , ir para a pergunta 3.

3. Toma remédio(s) continuo ou todos os dias, para esse(s) problema(s)?

Sim  Nao
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4. Qual ¢ problema ou doenga que a crianga tem?

5. Quais os remédios ou tratamentos que usa?

6. Desde quanto tem esse(s) problema(s)?

7. Acompanha com médico por esse(s) problema(s)?

Sim  Nao

8. Desde quando acompanha?

9. Esteve atacado da bronquite ou do problema que a crianga tem, nas ultimas duas
semanas?

Sim  Nao

10. A crianga teve algum problema de satde que fez com que faltasse a aula ou ficasse
de repouso em casa nas ultimas duas semanas?

Sim  Nao

Muito obrigado por responder!
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APENDICE B

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM CRIANCAS
COM BRONQUIOLITE OBLITERANTE POS-INFECCIOSA

Dados da Crianca

Nome: Idade:  anosSexo
Endereco:

Telefones(s) de contatos: /

Escolaridade (série): (Total anos deestudo: )

Doenga de Base: Data do diagnostico:  /  /

Tempo de acompanhamento

Estado da doenga:

Iniciando acompanhamento ( ) Em acompanhamento ()
Exame Fisico 1

Peso (percentil): / Altura (percentil): /

Escore Clinico () 1()2()3 ()4

Espirometria: CVF__ / VEF,_ / CVF% / FEF25-75 /[

Resposta ao BD: Sim () Néo ()

Exame Fisico 2

Peso (percentil): / Altura (percentil): /

Escore Clinico ()1 ()2()3()4

Espirometria: CVF__ /  VEF,__ / CVF%__/ FEF25-75 |

Resposta ao BD: Sim () Nao ()

78
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Dados do Responsavel

Nome:
Idade:  Grau de parentesco:
Escolaridade: Fumante: Sim () Nao () Quantos( )
Renda familiar (sm): RS )
N® de quartos no domicilio: N de moradores:
Escore Clinico

1 Estavel

2 Descompensacao Leve

3 Descompensagdo Moderada

4 Descompensagdo Severa

Uso de medicagdo diferente do usual: aumento do oxigénio; medicacdo de resgate; antibidticos; corticosterdide
sistémico.

Precisou ir 8 Emergéncia

Precisou internar
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ANEXO A

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

™

PedsQL N® de identificagdo:

Versdo 4.0 — Portugués (Brasil) Data:

RELATO DA CRIANCA (8 A 12 ANOS)

INSTRUCOES
A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais VOCé pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo
um “X” no nimero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso
2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
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Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?
Sobre minha satde e minhas atividades Nunca Quase | Algumas | Muitas | Quase
(DIFICULDADE PARA...) nunca vezes vezes | sempre
1. Para mim ¢ dificil andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Para mim ¢ dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim ¢ dificil praticar esportes ou fazer | 0 1 2 3 4
exercicios Fisicos
4. Para mim ¢ dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim ¢ dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a
6. Para mim ¢ dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu me sinto cansado/a 0 1 2 3 4
Sobre meus sentimentos (DIFICULDADE PARA...) Nunca Quase Algumas | Muitas Quase
nunca vezes vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
Como eu convivo com outras pessoas Nunca Quase | Alguma | Muitas | Quase
(dificuldades para...) nunca S Vezes Vezes sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outras | 0 1 2 3 4
criangas
2. As outras criangas ndo querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4
3. As outras criangas implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outras criancasda | 0 | 2 3 4
minha idade fazem
5. Para mim ¢ dificil acompanhar a brincadeira com | 0 1 2 3 4

outras Criangas
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Sobre a escola (dificuldades para...) Nunca Quase Alguma | Muitas | Quase
nunca S VEZES VEZES sempre
1. E dificil prestar atengfio na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esquego as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha | 0 1 2 3 4
turma
nac fQT'PFCIC PC!‘{\]QI‘PC
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto & aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
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ANEXO B

QUESTIONARIO PEDIATRICO SOBRE QUALIDADE DE VIDA

™

PedsQL N° de identificagdo:

Versio 4.0 — Portugués (Brasil) Data:

RELATO DO ADOLESCENTE (13 A 18 ANOS)

INSTRUCOES
A proxima pagina contém uma lista de coisas com as quais VOCE pode ter dificuldade.

Por favor, conte-nos se vocé tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES, fazendo
um “X’’ no numero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso
2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
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da minha idade

Sobre minha satide e minhas atividades Nunca Quase | Alguma | Muitas | Quase
(dificuldade para...) nunca S vezes vezes sempre
1. Para mim ¢ dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Para mim ¢ dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim ¢ dificil praticar esportes ou fazer | O | 2 3 4
exercicios Fisicos
4. Para mim ¢ dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim ¢ dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a
6. Para mim ¢ dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia ou disposi¢do 0 1 2 3 4
Sobre meus sentimentos Nunca | Quase Algumas | Muitas | Quase
(dificuldade para...) nunca vezes vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
Como eu convivo com outras pessoas Nunca | Quase Algumas | Muitas | Quase
(dificuldades para...) nunca vezes Vezes sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros / | 0 1 2 3 4
outras Adolescentes
2. Os outros / as outras adolescentes ndo querem ser 0 1 2 3 4

meus amigos / minhas amigas
3. Os outros / as outras adolescentes implicam comigo | 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outros / outras 0 1 2 3 4

adolescentes da minha idade fazem

5. Para mim ¢ dificil acompanhar os / as adolescentes | 0 1 2 3 4
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Sobre a escola Nunca | Quase Alguma | Muitas Quase
(Dificuldades Para...) nunca S vezes vezes sempre
1. E dificil prestar atengfio na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esquego as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma | 0 1 2 3 4
nas tarefas escolares
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto & aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
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ANEXO C

QUESTIONARIO FACES llI

AS ASSERTATIVAS ABAIXO, PREENCHENDO OS QUADRADOS CONFORME A ESCALA:

O NUMERO INDICA O CONCEITO QUE NA SUA OPINIAO MELHOR RESPONDE A PERGUNTA

1 2 8 4 5

Quase

nunca Raramente As vezes Fregiilentemente | Quase sempre

1

2.

10

11

12.

13,

14,

15,

16.

17,

18.

1s.

20.

DESCREVA SUA FAMILIA ATUALMENTE:
. Os membros da familia pedem ajuda uns aos outros

Seguem-se as sugestdes dos filhos na solugio de problemas

. Aprovamos os amigos que cada um tem

. Os filhos expressam suas opinides quanto a sua disciplina

. Gostamos de fazer coisas apenas com a nossa familia

. Diferentes pessoas da familia atuam nela como lideres

. Os membros da familia sentem-se mais préximos entre si que com pessoas estranhos ‘a familia
. Em nossa familia mudamos a forma de executar as tarefas domésticas?

. Os membros da familia gostam de passar o tempo livre juntos

. Pais e filhos discutem juntos os castigos

. Os membros da familia se sentem muito préximos uns dos oufros

Os filhos tomam as decisdes em nossa familia

Estamos todos presentes quando compartilhamos atividades em nossa familia

As regras mudam em nossa familia

Facilmente nos ocorrem coisas que podemos fazer juntos em familia

Em nossa familia fazemos rodizio das responsabilidades domésticas

Os membros da familia consultam outras pessoas da familia para tomarem suas decisdes
E dificil identificar o(s) lider(es) na nossa familia

A unidio familiar & muito importante

E dificil dizer quem faz cada tarefa doméstica em nossa casa

POR FAVOR, INDIQUE SUA POSICAO NA FAMILIA> MAE( )PAT( ) FILHO n°( )

(por ordem de nascimento)
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