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1. INTRODUCAO

A asma é considerada uma das doengas crénicas mais comuns em todo o0 mundo,
podendo acometer pessoas de todas as racas e idades, especialmente as criangas’>. A
doenga é altamente prevalente e possui expressivos indices de morbidade. Estima-se
que a frequéncia de asma ativa esteja ao redor de 10% no Brasil, sendo considerada um
sério problema de saude publica, aumentando os gastos com a saude da populagédo. No
entanto, quando diagnosticada e tratada adequadamente, consegue ser controlada,

possibilitando uma vida normal aos individuos*®.

A asma afeta o individuo de forma global, interferindo em sua estrutura fisica,
emocional e social, cujo tratamento complexo e continuo requer adeséo por parte do
paciente e de sua familia. As limitagcbes causadas pela asma repercutem negativamente
na vida do paciente, interferindo em suas relagées familiares e sociais, sobretudo em sua
qualidade de vida’. A doenca compromete a qualidade do sono, a nutrigdo, a frequéncia
escolar, limita a pratica de exercicios e outras atividades coletivas. Essas sao situacdes
que podem levar o asmatico ao isolamento, a depressao e ao atraso no desenvolvimento

normal®.

A fim de tratar a crianga asmatica, os profissionais da saude precisam conhecer
0S mecanismos que cercam e ocasionam a doenga, bem como o quanto a qualidade de
vida esta afetada, pois s6 assim, poderdo tracar metas a curto, médio e longo prazo.
Cada vez mais, a equipe multidisciplinar esta voltada tanto as limitagdes fisicas causadas

pela asma, como também para a qualidade de vida e bem-estar de seu paciente.

Bastante abrangente, o conceito de qualidade de vida varia entre as pessoas de
acordo com o grau de expectativa em relagdo a doenga e seus objetivos ao longo da

vida. Ela é percebida de maneira diferente para cada uma, dependendo do contexto o
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qual esta inserida, posi¢cao socioecondmica, valores pessoais, preocupacdes e desafios
individuais®®'°. A partir da necessidade de avaliar este importante parametro na vida dos
pacientes, foram desenvolvidos instrumentos capazes de mensura-la de forma confiavel,
permitindo melhor conhecimento das caracteristicas de cada pessoa, identificando assim,
suas principais limitacdes. Com a finalidade de medir os prejuizos fisicos, emocionais e
sociais vivenciados por criangas asmaticas entre 7 e 17 anos, foi desenvolvido por
Juniper e cols. um instrumento especifico capaz de mensurar a qualidade de vida: o
Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), ou questionario sobre a
qualidade de vida na asma pediatrica. Os itens do questionario foram baseados na
opiniao de criangas asmaticas que relataram atividades que seriam importantes para
elas. O instrumento foi validado e publicado no ano de 1996 na lingua inglesa e mais

tarde foi traduzido para outros idiomas, inclusive para o Portugués''".

Além do tratamento medicamentoso, outros fatores, quando associados, podem
contribuir para promog¢do e melhorar a qualidade de vida das criangas asmaticas.
Pesquisas educacionais e preventivas junto a populagédo estdo sendo desenvolvidas e
demonstram a efetividade destes programas frente a doenga. Santana e cols. realizaram
uma revisao analitica da literatura com 39 trabalhos e observaram as intervencoes
educativas para asmaticos de 0 a 18 anos. Os achados demonstram que 20% dos
pacientes melhoraram a qualidade de vida, 83,3% melhoraram o conhecimento da
doenca, e 66,6% a capacidade para atividades fisicas; 54,5% reduziram hospitalizagdes
e 50% as visitas a emergéncia. Os autores acreditam que a educacdo de criancas e
adolescentes asmaticos produz resultados benéficos®. O efetivo controle da doenga tende
a melhorar a qualidade de vida e depende da adesao do paciente e de seus pais a um
tratamento adequado, associados a participagdo em um programa de educacéo.
Devemos chamar atencdo para a magnitude desse problema, visando a importancia de

politicas educativas e preventivas de saude, sobretudo, os beneficios gerados com a
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implementacdo de programas de educacao em asma, disponibilizando-os a maior parte

da populagao possivel.

E imprescindivel que os profissionais da salide e a comunidade estejam cientes
da importancia de educar os pacientes asmaticos quanto a sua doenca e as medidas que
possam ser tomadas para promover a qualidade de vida. No Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) foi idealizado e desenvolvido desde 1996, o Programa de Educagéao
e Assisténcia a Criangca Asmatica (PEA), por Vieira V. Em 1999, este iniciou como projeto
de extensao universitaria, contando com a colaboragcdo de académicos de medicina a
partir do 6° semestre. O objetivo principal do programa é obter um controle adequado da
doencga e conseqlente melhora na qualidade de vida das criangas, mediante interferéncia

medicamentosa e educacional ™.

Dessa forma, o propésito desse estudo € verificar o impacto do PEA na qualidade
de vida das criangas asmaticas atendidas no Servigco de Pneumologia do Hospital de

Clinicas de Porto Alegre.
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2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 ASMA

A asma, independente de sua gravidade, merece atengdo quanto ao diagnéstico,
prevengao e tratamento das crises. A doencga caracteriza-se por inflamacao associada a
mudangas de hiper-responsividade bronquica das vias aéreas inferiores (aumento da
reatividade), obstrucdo ao fluxo aéreo que podem ser reversiveis espontaneamente ou
através do uso de medicamentos. Essa limitagdo a passagem do ar é decorrente da

broncoconstricdo aguda, edema, formagao muco e remodelamento® %>,

A doencga é uma sindrome complexa com muitos fenétipos clinicos envolvendo
adultos e criangas. Ela é resultante de uma associagdo multifatorial, caracterizada pela
interacao entre fatores genéticos, exposigcdo ambiental e fatores ocupacionais. O controle
adequado da doencga evita sua cronicidade, ameniza o desconforto e mal-estar causado
pelas crises, além de reduzir as limitacdes fisicas e favorecer o incremento da qualidade

de vida dos asmaticos*'"'8.

2.1.1 Definicéo

Segundo o Il Consenso Brasileiro no Manejo da Asma, a asma € definida como
uma doenca inflamatéria cronica caracterizada por hiper-responsividade das vias aéreas
inferiores e por limitagdo variavel ao fluxo aéreo, reversivel espontaneamente ou com
tratamento, manifestando-se clinicamente por episédios recorrentes de sibilancia,

dispnéia, aperto no peito e tosse, particularmente & noite e pela manha ao despertar’.

2.1.2 Epidemiologia da Asma
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A asma é considerada uma das patologias mais comuns presente em todo o
mundo, podendo acometer pessoas de todas as racas e idades, sendo a principal doenca

cronica na infancia'>19%°,

Acredita-se que a prevaléncia, a morbidade e a mortalidade estdo aumentando
tanto no Brasil quanto no resto do mundo?"?*. No entanto, estudos epidemioldgicos sobre
a asma sao limitados, em funcdo da extensdo territorial e da auséncia de dados
referentes a realidade da doenca nas diferentes regides’>°. Estima-se que no Brasil haja

10 milhdes de portadores de asma®>.

Essa desordem gera grande impacto nos sistemas publico e privado do Brasil. A
caréncia de um programa nacional para o manejo e educagdao da asma, eficiente e
abrangente, € um empecilho para que haja redugcdo dos custos referentes a doenca.
Estima-se que a prevaléncia de sintomas relacionados a esta disfungdo seja de
aproximadamente 20%, enquanto que a frequéncia de asma ativa ao redor de 10%,

sendo que os indices encontrados no pais sdo semelhantes aos de paises desenvolvidos

8,26.

Os recursos financeiros utilizados com hospitalizagao representam a parcela mais
importante dos gastos com asma em paises desenvolvidos?’. Sendo considerada um
sério problema de saude publica a doenca € responsavel por 350.000 internacbes por
asma no Brasil, correspondendo & quarta causa de hospitalizacdo pelo Sistema Unico de
Saude brasileiro (SUS), 2,3% do total, e a terceira causa entre criangas e adultos jovens.
Estima-se ainda que represente o 3° lugar em gastos anuais com a doenca*®’. No ano
de 2004, segundo informagdes do DATASUS, foram internadas no SUS
aproximadamente 200.000 criangas asmaticas menores de 14 anos, mesmo
considerando-se uma provavel subnotificacdo da doenca em varias regibes do pais.

Dados mundiais revelam que um em cada 250 6bitos é decorrente da asma, no Brasil,
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registros revelam que a doenca foi responsavel por 3.000 mortes no SUS no ano de

20048,

A doenca parece ser mais freqlente nas criancas do que nos adolescentes e nos
adultos. Ela inicia na infancia, geralmente antes dos 10 anos de idade, tendendo a
remissdo na puberdade. A asma acomete de 3 a 5% dos adultos e 7 a 10% das

18,28

criangas Estudos mostram que ha um predominio do sexo masculino, porém a

explicagcdo para essa causa ainda é desconhecida. Ha autores que sugerem que essa
diferenca deva-se a anatomia do sistema respiratério, e afirmam que os meninos
possuem vias aéreas de menor calibre e um aumento de ténus muscular, 0 que provoca
um aumento da resisténcia das vias aéreas. Além disso, ha predominio de formas leves

2831 Qutros estudos

da doencga, ndo havendo relagdo entre o0 sexo e a gravidade da asma
mostram que a prevaléncia na idade escolar é superior em criangas na fase de

alfabetizagdo do que naquelas com idades proximas a puberdade®.

A asma apresenta-se com alta prevaléncia e morbidade e baixa mortalidade. A
mortalidade esta associada principalmente ao equivoco na avaliagdo da gravidade do
quadro do paciente, e na abordagem inadequada da asma que resulta em tratamento
ineficaz e tardio, e também a dificuldade de acesso aos servicos especializados no
tratamento da asma. Observa-se um aumento da prevaléncia em todo o mundo,
especialmente entre as criancas. Esse dado também pode estar associado as mudancgas
nos habitos alimentares, aumento da pobreza, a urbanizagéo, a poluicdo ambiental, que
propiciam a proliferacdo dos alérgenos domiciliares. Outros fatores parecem contribuir
com essa constatagdo como maior capacitagcao para realizacdo dos diagndsticos, a maior

detecgéo de genes para asma, desmame precoce entre outros >°72%%,

2.1.3 Patologia e Patogenia
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No paciente asmatico observa-se pulmdes volumosos e distendidos, com os
brénquios e bronquiolos cheios de secre¢cdo mucosa, denominados tampées®. Ha trés
fatores fundamentais para entender a fisiopatologia da asma: inflamagao brénquica,

broncoconstri¢do e hipersecrecao*>?.

A inflamagédo brénquica é talvez o fator fisiopatogénico mais importante a ser
salientado e esta presente em todos os individuos acometidos independente da
gravidade da asma. Essa reagdo pode ser encontrada em individuos assintomaticos,
naqueles com asma de inicio recente e também no periodo intercrise. O processo
inflamatério ocorre como resultado de interacbes complexas entre células inflamatdrias,
mediadores e células estruturais das vias aéreas, sendo responsavel por desencadear

uma restricdo ao fluxo aéreo nos pulmoes, produzindo os sibilos, e também muco'®

Com o processo inflamatério ocorre uma cascata de reagdes: infiltracdo
eosinofilica, degranulacao de mastdcitos, lesdo intersticial da parede da via aérea,
ativacao dos linfécitos Th2 que produzem linfocinas, como as interleucinas IL-4, IL-5, IL-
13, que em conjunto com outras sdo responsaveis pelo inicio e manutengéo do processo
inflamatério. Essas células e seus mediadores sao responsaveis por lesdes e alteragoes
na estrutura epitelial, anormalidades no controle neural autonémico e no ténus da via
aérea, além de alteragbes na permeabilidade vascular, produ¢do de muco, mudancgas na

funcdo mucociliar e aumento da reatividade do musculo liso da via aérea ****.

A hiper-responsividade das vias aéreas e a obstrugcdo ao fluxo aéreo, decorrentes
do processo inflamatorio sdo alteragcbes funcionais que podem contribuir para o
surgimento dos sintomas da asma. Essa disfungcdo é caracterizada por uma resposta
exagerada dos bronquios, a estimulos como irritantes ambientais, alérgenos, inalagéo de

ar frio e exercicios fisicos, provocando o surgimento de sibilos e dispnéia. A limitagao a

passagem de ar nas vias aéreas € recidivante e multifatorial, podendo ser desencadeada:
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por broncoconstricdo aguda, induzida de modo IgE dependente (por alérgenos) ou IgE
nao-dependente (exercicios, inalagdo de ar frio e de irritantes), pelo edema das vias
aéreas decorrente da permeabilidade microvascular e da exsudacdo causada pela
liberacdo de mediadores, pela formagao crénica dos tampdes de muco os quais
contribuem para a limitagcdo ao fluxo aéreo, ou ainda pelo remodelamento das vias
aéreas, compreendendo as alteragdes estruturais em sua matriz que acompanham a

inflamacao®.

2.1.4 Manifestacdes Clinicas

A asma manifesta-se clinicamente por episddios recorrentes de sibilancia
alternados com periodos de respiragao relativamente normal, dispnéia, sensacdo de
aperto no peito e tosse que ocorre especialmente a noite e ao despertar pela manha.
Outros sintomas como coriza, congestdo nasal e irritagdo dos olhos podem estar
presentes no paciente asmatico®’. Sua frequéncia varia bastante, e entre as criancas os
sintomas podem ser mais severos do que entre os adultos. Ao exame fisico, o avaliador
pode observar expiracdo prolongada e sibilos difusos, aumento da secre¢do nasal,

eczema, dermatite atdpica, entre outras manifestacdes alérgicas na pele'®.

A crise caracteriza-se por exacerbacao reversivel dos sintomas e piora da fungao
pulmonar. Sua durabilidade é muito variavel, podendo ser rapida, passageira e durar
alguns minutos, como também estender-se levando dias, dependendo do estado geral do
paciente e das condi¢cbes que o cercam. As crises podem ser classificadas como: fracas
ou leves, podendo passar despercebidas e manifestando-se sob a forma de tosse e
cansaco; moderadas que podem estar acompanhadas de sibilos, cansacgo e dificuldade
para respirar, e geralmente impedem o paciente de realizar os exercicios; e as graves
que sao caracterizadas por dispnéia intensa, sibilos e tosse freqliente, as quais impedem

totalmente a pratica de atividades fisicas**®.
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O periodo intercrise pode durar horas a meses e ocorre quando o asmatico
encontra-se estavel, com os sintomas controlados. Quanto maior for este periodo melhor
sera a qualidade de vida do paciente. A doenca pode ser controlada na maioria dos
pacientes, fazendo com que sintomas diurnos e noturnos sejam incomuns, bem como o
uso de broncodilatador de alivio seja menos frequiente, o nimero de crises assim como o

absenteismo & escola diminua e a atividade fisica possa ser mantida'®"®.

2.1.5 Fatores Desencadeantes da Asma

Os fatores que podem estar intimamente relacionados ao desenvolvimento da
asma sao classificados com intrinsecos e extrinsecos. Quando associados, eles podem
desencadear uma crise, agravando o quadro clinico do paciente de acordo com sua faixa
etaria. Sao esses fatores que determinam o risco de sua manifestagcado, podendo levar a

um aumento ou redugdo da probabilidade de sua ocorréncia®*’.

Dentre os fatores desencadeantes da asma podemos citar: alérgenos inalados (os
acaros presentes no po domiciliar, os fungos, alérgenos provenientes de animais
domésticos, presentes nas secregoes, excrecdes, pélos e penas, baratas e polens);
alérgenos alimentares (a hipersensibilidade ou intolerancia aos alimentos é de dificil
confirmacgao. A crianca alérgica geralmente tem reacbes gastrintestinais, reacbes de pele
ou respiratorias, que geralmente s&o rapidas, mas podem ocorrer duas horas apods a
ingestao do alimento); infeccbes virais (Infecgbes pelo virus sincicial respiratério, rinovirus
e influenza s&o causas frequentes de exacerbacdo); substancias irritantes (produtos de
limpeza, inseticidas, perfumes, tintas entre outros); medicamentos; alteragbes hormonais;
mudancas bruscas de temperatura; atividade fisica intensa; exposicdo ocupacional a
substancias irritantes e sensibilizantes; poluicdo atmosférica; fumaca de cigarro; entre

outros’.
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Pacientes que tém predisposicdo genética ao desenvolvimento de resposta
mediada por IgE, quando expostos de forma precoce e repetida a estimulos alérgicos,

poderdo desenvolvé-la em 50 a 70% dos casos ™.

Os fatores emocionais também podem estar associados a asma. Estudos
apontam associacdes entre aspectos emocionais € o desencadeamento de uma crise de

asma, embora as teorias atribuam o broncoespasmo a hipersensibilidade colinérgica.

Testes de avaliacao de ansiedade tém demonstrado niveis bem mais altos entre
o0s asmaticos do que entre as outras criangas, assim como o aumento da hiperatividade,
dificuldade de relacionamento, agressividade e depressdo. Muitas vezes, devido aos
inUmeros problemas e afligdes gerados pela asma, a familia de uma crianga asmatica
passa a ser agitada e inquieta, transferindo a ela essas sensacbes. Além disso, o medo
de desencadear uma crise de asma, os prejuizos por ela gerados associados a pouca
qualidade do sono e alimentagao, as recorrentes auséncias escolares e o isolamento

social podem contribuir para o surgimento da ansiedade nessas criangas>®>°.

Levy e cols. sugerem que o estresse psicolégico venha a ser um preditor
determinante sobre a fungao imunolégica e a inflamagao da via aérea, levando a crianga

a desenvolver a asma®.

2.1.6 Diagnostico da Asma

O diagnéstico é fundamental para que se possa tragar um plano de agao para
tratar o paciente, o que torna indispensavel uma anamnese completa, buscando
informacdes referentes aos fatores desencadeante das crises, seguida de um minucioso
exame fisico®. O diagndstico da asma deve ser baseado primariamente em condicdes

clinicas e funcionais®’®.
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A presenca de um ou mais sintomas como tosse crOnica, sibilos, dispnéia,
sensacao de desconforto toracico ou “aperto no peito”, especialmente a noite ou nas
primeiras horas da manhad sao alguns dos indicios da presenca da doenga. Esses
sintomas podem ser episédicos ou ndo, melhorando espontaneamente ou com uso de

medicagdes especificas para asma*®°.

Segundo o Il Consenso Brasileiro no Manejo da Asma, podem ser indicativos de
asma na espirometria: obstrugdo das vias aéreas caracterizada por reducdo do Volume
Expiratério Forgado no Primeiro Segundo (VEF,), inferior a 80% do previsto e da relagéao
VEF, /CVF (Capacidade Vital Forgada), inferior a 75 em adultos e a 86 em criancas;
obstrugdo ao fluxo aéreo que desaparece ou melhora significativamente apés uso de
broncodilatador (aumento do VEF, de 7% em relagcéo ao valor previsto e 200ml em valor

absoluto, apds a inalagdo de B, de curta duracédo)*®.

A mensuracao do Pico de Fluxo Expiratério (PFE), ou Peak Flow com variagéo
diurna exagerada pode ser utilizada para documentar a obstrucao variavel do fluxo aéreo,
quando ocorrer a diferenga média entre manha e a noite com amplitude superior a 20%
em um periodo de duas a trés semanas®. Além disso, o teste de broncoprovocacdo com
uso de broncoconstritores (metacolina, histamina, carbacol), e o teste de
broncoprovocagao por exercicio que podera demonstrar queda do VEF, acima de 10% a

15%, podem ser utilizados em algumas circunstancias**®.

Doengas como a apnéia obstrutiva do sono, bronquiectasias, infec¢des virais ou
bacterianas, sindrome da hiperventilacdo entre outras, podem equivocadamente levar a
um diagndéstico de asma, devido a sua semelhanga com a doencga, assim, € importante

1’6, Os exames laboratoriais como

que seja realizado o diagndstico diferencia
hemograma, dosagem de IgE sérica em criangas maiores de um ano, exame

parasitoldgico de fezes e radiografia do torax também s&o auxiliares no diagnéstico.
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2.1.7 Classificacéo Gravidade da Asma

No presente estudo a classificacdo da gravidade da asma utilizada foi a descrita
por ROSIER e cols.,1994. Essa classificagdo permite mensurar com seguranga a
severidade funcional da asma em criangas, podendo ser utilizado em estudos

populacionais e na investigagao de regimes de tratamento®.

O questionario foi validado e compreende seis questdes contemplando
informacdes referentes a frequéncia e intensidade dos episédios, a frequéncia de
sintomas e a intensidade da disfuncéo entre os episédios. A escala das respostas varia

de zero a quatro para classificar a severidade da asma.

A partir dessa escala determina-se a asma como leve, moderada e grave. Os
escores da escala de severidade foram comparados com a classificacdo tradicional de
asma persistente versus episodica e com as medidas concomitantes de piora funcional.
Sendo estas, auséncias escolares por sibilos, limitacdo de atividades diarias no ultimo
ano e piora funcional nas ultimas duas semanas antes da entrevista. A relagcdo da
gravidade medida comparada a relagao pela espirometria no dia da visita foi investigada,

assim como, a relagao da gravidade com o uso da medicagéo.

Para propésitos descritivos, foi desenvolvido um indice simples com escalas de
classificacdo de gravidade de asma. Assim, a escala e o indice descritos nesse estudo
facilitam a descricao do impacto da asma no cotidiano dessas criangas baseadas nessas

seis questdes pesquisadas™.

2.1.8 Terapéutica
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A constante procura pelos atendimentos nos servicos de emergéncia,
especialmente durante as crises, determinou que essa fosse talvez a Unica forma de
tratamento viavel para alguns pacientes. Essa constatacido pode estar relacionada a
condigao socioecondmica das familias e a falta de conhecimento quanto a necessidade
de tratar o paciente asmatico continuamente®. Tratar a doenca se faz necessario, pois o
tratamento auxilia no controle dos sintomas, reduz as crises, previne limitacbes crdnicas
ao fluxo aéreo, permite que o paciente possa realizar atividades diarias normais, mantém
a fungdo pulmonar normal ou a melhor possivel, reduz as visitas a emergéncia e

hospitalizagdes, além de prevenir a morte'®.

A fim de tratar o paciente de forma adequada sao necessarias medidas conjuntas
que compreendem, entre outras, o diagnostico adequado, indicagdo e uso correto de

medicacoes eficazes e medidas educativas para controle dos sintomas.

Com os avangos das pesquisas, as companhias farmacéuticas colocaram a
disposicado dos especialistas medicamentos mais eficazes e de longa duragdo, os quais

passaram a contribuir para um incremento da qualidade de vida dos pacientes.

Os farmacos utilizados com o objetivo de melhorar os sintomas agudos sao os .-
agonistas com rapido inicio de acdo, brometo de ipratrépio e aminofilina®®. Os
medicamentos usados para a manutencdo, a fim de prevenir os sintomas, sdo os
corticoides inalatorios e sistémicos, as cromonas, os antagonistas de leucotrienos, os [3,-
agonistas de longa duracéo e teofilina de liberagdo lenta. Os corticoides inalatérios sao
os que oferecem melhor relacdo custo, risco, beneficio para o controle da asma
persistente. Eles apresentam diferentes deposicdes em vias aéreas intrapulmonares,
rapida eliminacdo sistémica e diferentes poténcias clinicas as quais podem ser
influenciadas pelo dispositivo de administracdo. A resposta ao medicamento prescrito

também ira depender da adequacéao do dispositivo inalatério e orientagcdo ao paciente de
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utiliza-lo. Sua utilizacdo tem sido associada a redugcdo da mortalidade e das

hospitalizagdes por asma®.

2.2 Educacdo em Asma

Apesar dos avancgos cientificos e do advento de medicagcbes eficazes no
tratamento da asma, a falta de programas assistenciais e educativos contribuem para que

a doenca prossiga atingindo indices preocupantes™.

A educacao dos pacientes é imprescindivel para o sucesso do controle da asma,
tendo impacto positivo na mudanca ativa de comportamento frente & doenca®. Os
pacientes asmaticos, seus pais e cuidadores devem receber orientagbes referentes a
asma, de forma que possam reagir diante de uma crise inesperada e também possam ser
estimulados a modificar suas atitudes de forma preventiva, visando melhorar a qualidade

de vida®.

Segundo o | Consenso de Educagdo em Asma, as principais causas da falta de
éxito no tratamento da asma podem estar relacionadas: ao paciente (a ndo adesao ao
tratamento, o uso incorreto da medicagao, falha no reconhecimento da exacerbagao dos
sintomas e exposicoes freqlentes aos fatores desencadeantes das crises entre outros);
ao médico (a inadequada identificacdo dos sintomas e dos agentes desencadeantes das
crises e falha na prescricdo de medicagbes, por exemplo); e a estrutura no sistema de
saude (falta de distribuicdo de medicamentos e falta de implementagdo de um plano de
educacdo, sdo algumas das causas apontadas). A informagdo e a educagado sao
fundamentais para minimizar essas possiveis falhas. O tratamento efetivo da doencga é
multifatorial e depende do controle das crises e de seus efeitos, da maior participacdo do
paciente no manejo da asma e adesdo ao tratamento, da redugdo de internagbes

hospitalares e visitas & emergéncia’.
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As acdes educativas em asma sao baseadas entre outras coisas, na hipétese de
que elas contribuem para que os indices de morbidade sejam reduzidos e melhorem a
qualidade de vida das criancas®. Os principais niveis de educacdo em asma s&o descritos
a seguir: educar os profissionais ligados a saude quanto a realizagdo do diagndstico
correto e de forma precoce, orientacdo quanto a adesdo e terapéutica adequadas, e
atualizacao e aplicacdo dos consensos; educar os pacientes asmaticos através do modo
informativo (através da informagéao oral ou escrita) e modo estruturado, no qual, além da
educacgao do paciente, é preconizada a monitorizacdo da doenca, revisao médica e plano
de acédo por escrito, que reduz o numero de hospitalizagdes, procura a emergéncia e
visitas a equipe médica ndo agendadas. Essas medidas fazem com que os pacientes e
seus responsaveis identifiquem mais rapidamente a sintomatologia da asma e possam

tomar providéncias quanto as crises precocemente®*'*2,

2.2.1 Programa de Educac¢do em Asma

Desde a década de 70, estdo sendo preconizados os programas educativos em
asma nos EUA. No Brasil, em 1996 foi publicado o | Consenso Brasileiro de Educacéao
em Asma, e no ano de 1999 o Ministério da Saude estabeleceu um plano nacional de
acao preventiva contra a asma, denominado “Plano Nacional de Controle da Asma”
Portaria n° 1394/MS®°. O consenso foi criado a partir da revisdo da literatura e de
discussdes entre especialistas, o qual representa uma amplitude de conscientizacao,
aprendizado e conhecimento do assunto, auxiliando os profissionais no manejo e no

tratamento dos pacientes asmaticos’.

A fim de melhorar a qualidade de vida desses pacientes foram desenvolvidos

programas de educagdo em asma em servicos especializados no tratamento da asma
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(em hospitais e em unidades basicas de saude). Estes programas podem ser aplicados
por profissionais de equipes multidisciplinares, de forma individualizada ou em grupos de
pacientes asmaticos. A proposta visa causar impacto com o esclarecimento da doenga,
fazendo com que as pessoas modifiguem seus habitos diarios frente ao problema,

melhorando o controle da doenga e sua qualidade de vida ">,

Segundo o Ill Consenso Brasileiro no Manejo da Asma, os programas de
educagao que demonstram melhores resultados sido aqueles estruturados com no
minimo seis meses, um ano ou mais®. Estes programas devem enfatizar aos participantes
que a evolugdo da doenga, em parte, pode ser controlada, dependendo diretamente do
comprometimento do paciente e de seus responsaveis. Os programas devem ser
adaptados conforme as caracteristicas soécio-econémico-culturais da populacdo a qual

esta sendo enfocada'®®.

Forshee e cols. relatam que é importante controlar o estado de saude da crianga e
detectar o inicio de uma crise, fazendo com que ela se sinta responsavel por seu
tratamento e possa conviver melhor com a doenga. Para isso, € indiscutivel que haja
conscientizagdo do problema e educacido do paciente e de seus responsaveis frente a
asma“®. Shames e cols. acreditam que medidas educativas, associadas as intervencdes
medicinais e ao comportamento dos pacientes, favorecam o entendimento da doenga, e

melhorem a qualidade de vida*.

Para que um programa de educagao em asma seja proximo do ideal, ele devera
contemplar alguns objetivos imprescindiveis como informar a populagdo as
caracteristicas da asma, seu tratamento, explicando que com o tratamento adequado a

doenca pode ser controlada e o paciente podera ter vida normal. Além disso, é

fundamental educar tanto os pacientes asmaticos como os profissionais da saude,
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ensinando-os a reconhecer os sintomas, os fatores desencadeantes das crises e assim,

promover a melhorara qualidade de vida'**".

Segundo o | Consenso de Educagado em Asma, € viavel implantar um programa
de educacdo aberto a comunidade cuja finalidade seja divulgar a asma e tentar
desmistifica-la, o qual seja direcionado ao paciente e seus familiares'®. O ideal seria criar
uma equipe multidisciplinar com a presenca de médicos, fisioterapeutas, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, educadores, técnicos de enfermagem e académicos dos
cursos da saude, de modo que cada profissional possa contribuir na educacgao e
tratamento do paciente. Outra questao importante seria a padronizagao das condutas e a
uniformizacio das técnicas a ser estabelecida entre os profissionais da equipe, para que
nao se crie uma disparidade entre as informacdes, as quais possam vir a confundir o

paciente.

O profissional da saude, ao orientar sobre educacao em asma, deve visar
algumas metas junto a crianga e sua familia: explicar os aspectos que envolvem a
fisiopatologia e a cronicidade da asma; informar quanto a importancia do uso da
medicacdo e seus possiveis efeitos adversos (¢ fundamental que o médico prescreva
medicamentos apropriados para cada caso); ensinar o0 paciente a reconhecer os
sintomas precocemente e quando ha a real necessidade de procurar a emergéncia;
identificar os fatores desencadeantes das crises, orientando a reducdo a exposicdo e

como evita-los.

Além disso, aprender a lidar com os temores do paciente, seus medos e angustias
a respeito da doencga, restabelecer as atividades fisicas e sociais, minimizar o
absenteismo escolar e ensinar a execucao de um plano de agao, sao atribuicbes desses
profissionais. A elaboragdo de um plano de agao devera ser individualizada, realizada por

escrito, e devera contemplar a monitoragdo dos sintomas, reconhecimento dos sinais e
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sintomas precoces e tratamento domiciliar das crises leves. Outro tépico a ser abordado
durante o programa é enfatizar o quanto é importante 0 comprometimento e a adeséo ao
tratamento como um todo, por parte dos responsaveis pela crianca e dela mesma, de

modo que comparecam as consultas e aos encontros do programa’>®.

Acredita-se que
programas de educacdo em asma, através da promogao do entendimento da doenga, o
desenvolvimento de habilidades de automanejo e adesdo ao tratamento, podem

promover a melhora da qualidade de vida, através da mudanca de atitudes e mitos em

relacdo a doenca®.

O HCPA desenvolve desde 1996, um programa multidisciplinar de educacao e
assisténcia a crianga asmatica, cujo objetivo principal é obter um controle adequado da
doenca e consequente melhora na qualidade de vida dos pacientes, mediante

interferéncia medicamentosa e educacional.

A educacao dos pacientes e seus familiares € realizada durante as consultas
médicas e de enfermagem e em reunides de grupo (durante o ano sao realizadas quatro
reunides). Os principais topicos trabalhados sdo as alteracbes que ocorrem nas vias
aéreas, os principais fatores desencadeantes, o controle ambiental, como tratar as crises
leves em casa, sinais indicativos de gravidade e quando procurar um servigo de
emergéncia médica. Nas reunides os pais dos pacientes sdo orientados e expdem suas
duvidas sobre a doencga e seus temores. Concomitantemente, os mesmos tépicos séo
trabalhados com as criangas, de uma forma ludica, usando recursos pedagogicos
diversos como teatro de fantoches, jogos, casa de boneca, gincanas, entre outros. No
programa, mudangas nos habitos de vida e no ambiente domiciliar sdo orientados e

incentivados de uma forma repetitiva pela equipe.

Setenta e cinco criangas, com idade entre 6 e 12 anos participaram do programa,

de janeiro de 2001 a junho de 2006, sendo 48 do sexo masculino e 27 do feminino, a
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maioria de cor branca (57%). Quarenta e sete pacientes (62,5%) iniciaram com sintomas
de asma no primeiro ano de vida, cujos sintomas mais freqlentemente durante as crises
foram: tosse (90,5%), falta de ar (88%), chiado (86,5%), cansago (66,5%) e aperto no
peito (43,5%). Os principais fatores desencadeantes de crises de asma identificados
foram: mudancas climaticas (89%), poeira (68%), infec¢cdes (60%), exercicio fisico
(58,5%), fumaca (57%), fatores emocionais (52%), fumaca de cigarro (49%). Os
principais alérgenos ambientais e poluentes encontrados na casa dos pacientes foram:
animais domésticos (62,5%), poeira (54,5%), bichos de pelucia (48%), tapetes/cortinas

(42,5%).

Os resultados obtidos com os pacientes tém sido animadores, observando-se
importante melhora sintomatica, com redugdo do numero e intensidade das crises e
maior habilidade de lidar com a doenga, com redugdo das consultas em servigos de

emergéncia, além de um aumento da capacidade fisica para os exercicios™.

2.3 Qualidade de vida na asma

Cada vez mais a qualidade de vida tem sido discutida nas mais diversas areas,
sobretudo, no que se refere a saude. De maneira geral, as pessoas passaram a
demonstrar constante preocupacido com o seu bem estar e as mudangas de habitos para
melhorar sua saude. Aumentar a qualidade de vida através da pratica de atividades
fisicas, alimentacao balanceada e qualidade do sono adequada s&o metas a serem
atingidas por quem deseja viver mais e melhor. Da mesma forma, os profissionais da
saude estdo cada vez mais engajados nao somente no tratamento e no controle das
doencgas, mas também na prevengao e promog¢ao da saude, através dos programas de
educacao e conscientizagdo da populacdo. A expressao qualidade de vida é subjetiva,
individual e depende das caracteristicas fisicas e psicologicas de cada individuo. Dificil

de ser conceituada, ela é determinada de acordo com os valores e satisfagdes pessoais,
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como também pelo entendimento de bem-estar de cada um®***. Com o progresso das
pesquisas cientificas houve um importante avanco terapéutico, principalmente entre as
disfungdes crbénicas, o que aumentou a sobrevida dos pacientes. Este fato nem sempre
esta relacionado com uma possivel melhora da qualidade de vida, pois 0 aumento na
expectativa de vida possibilitou que as pessoas vivessem mais, porém, muitas vezes,

sendo acompanhadas por seqiielas e limitagdes importantes®.

As caracteristicas individuais e o modo de vida das pessoas, associados as
limitagbes da prépria doenca fazem com que as interferéncia na qualidade de vida sejam
percebidas de forma diferente para cada um. As doengas e suas limitagbes interferem
diretamente no bem-estar das pessoas, ocasionando, assim, prejuizos incalculaveis. O
impacto proporcionado pela asma, muitas vezes nao esta correlacionado com a

gravidade ou o seu progndstico®.

Sem duvida alguma, a asma é responsavel pela mudanca no estilo de vida das
criangas e de suas familias, seja na frequéncia a escola, no trabalho, nas atividades de
vida diarias, ou na realizagdo de projetos pessoais, 0s quais muitas vezes precisam ser

adiados ou abandonados devido as imposi¢des desta enfermidade.

As freqlientes crises asmaticas fazem com que as criangas tenham déficits no seu
desenvolvimento motor, psiquico e social. Essas limitacbes sdo maléficas a crianga
asmatica, pois & através de atividades ludicas que ela desenvolve suas habilidades e

comeca a se relacionar com outras criangas de sua faixa etaria.

As constantes e inesperadas oscilagdes em seu estado de saude, decorrentes de
inumeros fatores como as mudancgas climaticas ou o contato com alérgenos ambientais,
atrapalham sua rotina e afetam diretamente o estado emocional. Os disturbios

emocionais como ansiedade, dependéncia e superprotecado dos pais estdo presentes e
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atrapalham a vida do paciente asmatico. Outro fator importante que caracteriza o perfil
desse paciente é o isolamento social, e muitas dessas criancas podem desenvolver

desconfianga, angustia e panico, levando-as a uma situagdo de constante estresse™.

2.3.1 Avaliacdo e mensuracédo da qualidade de vida

Com o progresso da ciéncia, surgiram novas perspectivas no tratamento de
doencas que antes eram temidas, aumentando ndo s6 a expectativa como também
melhorando as condicoes de vida dos pacientes. A partir desses avangos, 0s
profissionais da saude sentiram necessidade de ampliar seus conceitos e passaram a
perceber os pacientes de uma forma mais abrangente, com suas limitagdes fisicas,

psicoldgicas e sociais.

Aos poucos, foi percebendo-se a importancia de avaliar e mensurar a qualidade
de vida dos individuos, e assim, ferramentas com poder estatistico foram criadas para
suprir essa necessidade. Ao longo dos anos, houve aprimoramento de técnicas que
propiciaram a criagdo de instrumentos cada vez mais especificos, direcionados a

individuos com particularidades de acordo com sua doencga®°.

Tradicionalmente os investigadores clinicos utilizavam para avaliar o status do
paciente medidas convencionais de asma, como calibre da via aérea, sintomas, uso de
medicagado, resposta da via aérea ao exercicio entre outros'*’. H4 bem pouco tempo
atras, a asma detinha a atencéo das equipes que tratavam os pacientes com relagcéo ao
tratamento das crises e as variacdes de intensidade, prevencao de recidiva com controle
de medidas ambientais e medicamentosas. Assim, 0 prognoéstico do paciente asmatico
melhorou muito com o surgimento das drogas de longa duragao inalaveis. Atualmente, no

entanto, o enfoque tem sido melhorar e aumentar a qualidade de vida deste paciente®.
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Estes indicativos sugeriram que estudos fossem realizados para determinar o impacto da

asma na vida das criangas, mensurando assim, sua qualidade de vida.

Os questionarios de qualidade de vida foram introduzidos nas pesquisas clinicas
para mensurar problemas que interferem no bem-estar e no estilo de vida dos pacientes.
Estes instrumentos estdo sendo usados com maior frequéncia para avaliar grupos de

pacientes, eficacia de medicamentos e caracterizagéo geral das populagdes estudadas®.

Os questionarios escritos tém sido os principais instrumentos utilizados para
avalia-la e podem ser classificados como gerais ou especificos. O questionario geral
mostra-se util para avaliar a limitacdo social e detectar mudancas no estilo de vida,
muitas vezes ndo detectaveis através de outros marcadores tradicionais. Este tipo de
instrumento avalia a qualidade de vida através de uma escala genérica, e quando usados
para relacionar as condicdes de saude apresentam correlagdo significativa com a
doenca. Os questionarios especificos sao utilizados para avaliar o impacto funcional de
determinada doenga sobre o paciente e o quanto limitante estd sendo a patologia na vida
deste. Sao mais sensiveis e possibilitam medir as minimas mudancgas na qualidade de

vida®%®",

A monitorizacdo da qualidade de vida avalia o impacto da doenga sobre as
atividades do paciente sob a perspectiva deste, e os dados sobre ela caracterizam-se
como uma variavel qualitativa e de pesos distintos. Os instrumentos que mensuram
qualidade de vida abrangem informacgdes relacionadas as emogdes, atividades fisicas,

sintomatologia, questdes relacionadas ao ambiente, limitagbes decorrentes da doenca

entre outras®?.

Diante do paciente asmatico, o profissional procura deter-se na disfungdo de um

o6rgado ou sistema, e muitas vezes ndo presta atengdo na avaliagdo dos prejuizos
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funcionais (fisicos, emocionais e sociais) que possam estar associados e que sao
fundamentais para o desenvolvimento da crianga®®. No caso dos pacientes asmaticos, os
questionarios de qualidade de vida podem ser uteis para avaliar a eficacia de um
programa de educacdo, abordagem de tratamento, efeito de medicamento ou a

repercussdo da asma para dado paciente®.

Os questionarios de qualidade de vida podem ser utilizados para caracterizacao
de uma populagao, devendo ser capazes de separar os individuos higidos dos doentes
num determinado instante, a chamada validagao transversal. E os instrumentos para
avaliar a eficacia de um programa, necessitam ser validados de duas formas: quanto a
sua reprodutibilidade, ou seja, dar as mesmas respostas para a mesma situagao; e
quanto & responsividade, capaz de detectar diferengas no decorrer do tempo®%. Para que

os instrumentos sejam aplicados com seguranga € preciso que sejam validados.

A primeira validagdo que um questionario tem que ter é de carater genérico, ou
seja, uma rapida analise das perguntas dara ao especialista nogdo de compreensao por
parte do paciente. Em seguida, deve ser realizada uma segunda validacdo do
questionario, que é verificado se as questdes de limitacdo fazem algum sentido frente as

limitacdes da doencga.

Antes de desenvolver um questionario € necessario pesquisar entre os pacientes
asmaticos quais as situagdes limitantes, pois os autores ndo conseguem supor o que de
fato possa ser limitante para o paciente. Outro ponto chave no processo de validagao de
questiondrios é com relacdo a adaptagdo cultural e tradugdo das atividades®*®.

Concluido esse processo, o questionario tem condicdes de ser aplicado com precisédo e

seguranca.

2.3.2 Instrumento Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ)
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Devido a necessidade de mensurar a qualidade de vida dessa populagado, o
Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), ou Questionario de Qualidade
de Vida sobre a Asma Pediatrica, foi desenvolvido por Juniper e cols., da qual recebemos
autorizagao para aplica-lo. O questionario sobre a qualidade de vida na asma pediatrica é
um instrumento que foi desenvolvido para uma doencga especifica, com a finalidade de
medir os prejuizos fisicos, emocionais e sociais vivenciados por criancas entre 7 e 17
anos. Os itens do questionario foram baseados na opinido de criangas asmaticas que

relataram atividades que seriam importantes para elas.

O PAQLQ pode ser utilizado de duas formas: auto-aplicado e aplicado pelo
entrevistador, o qual foi validado e publicado no ano de 1996 na lingua inglesa e
posteriormente em outros idiomas®®. Adaptar o questionario para outras linguas e
culturas ndo é tado simples assim, representa mais que uma simples tradugdo, o qual
necessita ser adaptado para as diferentes culturas®. La Scala e cols. traduziram e
adaptaram ao portugués (cultura brasileira), e verificaram sua reprodutibilidade e a

capacidade de verificar alteragdes clinicas do questionario adaptado'?.

O conteudo contido no PAQLQ se refere as dificuldades do dia-dia apontadas
pelas proprias criangas asmaticas, e as palavras utilizadas no questionario sdo as
mesmas usadas por elas para descrever seus problemas®. O instrumento tem as
seguintes caracteristicas: contempla areas de fungdo que sdo importantes para a crianga
asmatica; abrange tanto seus aspectos fisicos quanto emocionais; consegue reproduzir
quando o estado clinico encontra-se estavel; consegue ser responsivo quando as
mudangas sdo importantes para o paciente, mesmo quando essas forem muito

pequenas; e também ele é capaz de medir a qualidade de vida nas criangas asmaticas.

Para avaliar as propriedades de medida do PAQLQ, foram recrutados 52

pacientes asmaticos, com idades entre 7 e 17 anos, e cujo o escore do dominio limitagdo
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dos sintomas do PAQLQ, avaliados na semana anterior a inclusdo no estudo, fosse
menor do que 6.5 (7.0 = nenhum prejuizo e 1.0 = grave prejuizo). Foram excluidas todas

as criangas que tinham outras doencas que interferissem na qualidade de vida.

Durante a consulta, as criangas estiveram acompanhadas por um responsavel,
geralmente os pais, que convivesse coma crianga ao menos 75% do tempo. Além disso,
outros instrumentos foram aplicados com as criancas e seus pais, bem como exames
complementares foram realizados durante o periodo de execugdao do estudo. O
instrumento PAQLQ foi aplicado pelo mesmo entrevistador, o qual foi treinado, durante
todas as entrevistas (na inclusdo, apds a primeira, a quinta € nona semana). Este
questionario tem sido testado de maneira rigorosa em todos os grupos de idade (7-9, 10-
13, 14-17 anos), a fim de se ter certeza de que ele é reproduzivel, valido e que é sensivel
as mudancas (capaz de detectar mudancas importantes na qualidade de vida, mesmo

que Sejam pequenas)11,13, 61,62

Segundo o guia de orientagbes, preconiza-se que o PAQLQ deva ser o primeiro
questionario a ser respondido durante a consulta, e ndo deva preceder nenhum dialogo
com o profissional de saude antes de sua aplicacao, pois este fato podera interferir nas
respostas da crianca. Além disso, é importante que 0s pais ou responsaveis que
acompanhem a crianga a consulta ndo estejam presentes enquanto ela estiver
respondendo ao questionario. Frequentemente, os pais tém uma ma percepcao da
qualidade de vida de seus filhos e, sem querer, podem influenciar em suas respostas,
além disso, muitas vezes as criangas podem relutar a dar respostas precisas quando os

pais estiverem presentes®.

O questionario possui 23 perguntas, para ser respondido em aproximadamente 10
a 15 minutos na primeira visita e em torno de 7 minutos nas visitas de seguimento’. As

questdes estao distribuidas em trés dominios: limitagdo das atividades (com 5 questdes),
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sintomas (10 questdes) e fungdo emocional (com 8 perguntas). O Questionario possui
mais de uma versdo: a versdao padronizada com trés atividades padronizadas ja
determinadas pela versdo original: 1) atividades fisicas, como correr, nadar, praticar
esportes, andar, subir ladeiras, morros ou escadas e andar de bicicleta; 2) conviver com
animais, como brincar com animais de estimacdo, ou tomar conta de animais; 3)
atividades com os amigos e a familia, como brincar na hora do recreio e fazer coisas com
seus amigos e sua familia. E a versao individualizada, com atividades n&ao padronizadas

onde a crianca escolhe trés atividades quaisquer de sua preferéncia®.

Em estudos cientificos as atividades padronizadas facilitam a analise de dados,
pois diminuem o numero de variaveis a serem pesquisadas, ao passo que a versao
individualizada € melhor para o paciente particular, na pratica clinica, podendo

individualizar melhor as diferencas culturais, de sexo e raca®®°.

As respostas sdo expressas pelas criangas utilizando uma escala de sete
pontos'®, através de dois cartdes (azul e verde) com sete opcdes de resposta cada um
deles, sendo que o “1” representa o maior prejuizo possivel e “7” indica que nao ha
prejuizo algum do ponto de vista da crianga. Todos os itens do instrumento tém peso
igual. Assim sendo, os resultados de uma area com cinco itens e o de uma area com dez

itens serdo ambos expressos numa faixa que varia de um a sete'"®.

Os valores dos escores foram comparados em cada uma das trés avaliagdes
realizadas durante o estudo, a fim de verificar uma mudanc¢a de comportamento da asma
sobre a qualidade de vida. Naqueles pacientes cuja asma mostrou-se ndo estar
adequadamente controlada o sistema de tratamento era revisado e modificado’"®. Para
detectar mudanca nos valores dos escores (geral e por dominios), determinou-se a

diferenca minima importante que representa uma alteracdo de 0.5 no escore®'®. Este
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coeficiente foi criado para verificar as mudangas no comportamento da asma para cada

paciente.

Para que o pesquisador tenha total confianca nos resultados do PAQLQ, é
importante que os pacientes compreendam perfeitamente a escala utilizada durante o
questionario. Mesmo as criangas mais novas captam perfeitamente o conceito quando
este lhes é explicado devagar e cuidadosamente. A sentenga “durante a ultima semana”
inserida nas perguntas, foi bastante explorada com as criangas a fim de que houvesse
real entendimento por parte delas, e naquelas menores, que as vezes demonstraram
duvida quanto a compreensao de seu significado, era solicitado as responsaveis que
fizessem mengdo a algum acontecimento que tivesse marcado este periodo, para que

facilitasse o entendimento da crianga e que ela pudesse se situar no periodo de tempo

estipulado.

O guia de orientagcbes sugere que ao perceber que a crianga apresentou algum
problema de compreensao da pergunta, a melhor alternativa seria simplesmente repetir a
pergunta utilizando exatamente as mesmas palavras do questionario. Repetindo assim,

quantas vezes forem necessarias®’.
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4. OBJETIVO DO ESTUDO

4.1 Objetivo Geral

Verificar o impacto do Programa de Educagdo em Asma (PEA) na qualidade de

vida das criangas asmaticas.
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5. DESENHO DO ESTUDO

ESTUDO TRANSVERSAL COMPARADO

Amostra de Pacientes do Grupo do Programa de Educacdo em Asma e do

Grupo Controle:

114 PACIENTES

8 PACIENTES
EXCLUIDOS

106 PACIENTES INCLUIDOS

GRUPO PROGRAMA DE EDUCACAO GRUPO CONTROLE
EM ASMA 74 PACIENTES
32 PACIENTES
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1. ABSTRACT

Introduction: Asthma is a chronic disease that may compromise the child’'s normal
development. An asthma education program (AEP) was implemented at Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) in order to improve the quality of life of children with this
disease.

Objective: To verify the impact of AEP in the quality of life of asthmatic children.
Methods: A compared cross-sectional study was carried out to assess quality of life using
the instrument Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) in literate
asthmatic children between 7 and 13 years old in two different groups: patients who
participated in the AEP and patients who did not (control group).

Results: This study included 106 patients, 32 in the AEP group and 74 in the control
group, mean age 10.2 £ 1.8 years (mean * SD), 52 patients had mild asthma, 35
moderate and 19 severe. There was significant improvement in the quality of life of the
AEP group when the limitation scores in standardized and individualized activities
(P=0.002), physical activities (P=0.001), activities with friends and family (P=0.015) and
bad mood (P=0.035) were assessed. There was no significant difference in the scores for
symptoms, emotional function and overall quality of life.

Conclusion: AEP children showed better quality of life concerning the limitations on
everyday activities.

Keywords: asthma/ children/ education program/ quality of life/ questionnaire
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2. INTRODUCTION

Asthma is a chronic obstructive airways disease that occurs in people of different
ages and socio-economical levels'. Symptoms appear during childhood??, occurring more
often among children than adolescents and adults, tending to remission during puberty*®.
Males are more affected by asthma than females, but the reason for this behavior is still

unknown®,

Asthma causes countless physical and emotional impairments to the children and
their families. Social isolation, school abstenteeism, deprivation from playing and physical
exercising are some of the indicators that interfere with children’s quality of life’. In the last
years, more effective drugs for the disease treatment provided an increase in these
patients’ life expectancy, nevertheless, they are not enough®. The education of the
asthmatic patient on the disease’s management, mainly during childhood is vital once it

makes him feel responsible and committed with his quality of life?*.

At HCPA, a program of education and assistance to the asthmatic child was
conceived and developed by Vieira V. since 1996 and three years later it was turned into
an extension project, including undergraduate students from the sixth semester of
Medicine. The main goal of this program is to obtain appropriate control of the disease
and therefore better quality of life for the children through drug and educational

interference.

In order to measure physical, social and emotional impairment in asthmatic
children between 7 and 17 years old, Juniper and cols. developed a specific instrument,
the PAQLQ, which is able to measure quality of life in pediatric asthma. The questionnaire
items were based on the opinion of asthmatic children who reported activities they

considered important'®'"'2. The instrument was validated and published in English in
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1996 and later translated to other languages. La Scala and cols. have recently adapted it

to the Brazilian culture and validated to Portuguese®.

Based on literature and the AEP at HCPA, this study was devised in order to verify

the impact of the education program on the quality of life of children.
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3. PATIENTS AND METHODS

From April 2005 through August 2006 a compared cross-sectional study was
carried out at the Pneumology Service of HCPA, which was approved by the institution’s
Research Ethics Committee. All participants agreed to participate in the study and signed

the informed consent.

Literate asthmatic children regardless of severity, between 7 and 13 years old
attending school were included in this study. Children who had cognitive alterations or any

other comorbidity that interfered with quality of life were excluded.

Patients were divided into two groups: Intervention Group (AEP): Children who
participated in the AEP. In this group, education to patients and family members was
carried out during appointments and group meetings. The main topics were alterations in
airways and precipitating factors of asthma crises. Four sessions were carried out during
the year. Thirty-five children included in the AEP between 2002 and 2004 participated in
this group. The patients’ families were asked to participate through a telephone call or
phonogram. Only two patients out of thirty-five were not located. The interviews for this
study were previously scheduled and carried out at the HCPA’'s ambulatory. Control
Group: Children who did not participate in the AEP. This group of patients was
comprised of 74 asthmatic children seen at the pneumology ambulatory of the HCPA. The

same interview procedures were used in both groups.

Quality of Life Assessment and Asthma Severity

In order to assess quality of life in asthmatic patients, the PAQLQ was used after

being validated and adapted to the Brazilian culture. This instrument was devised to

investigate patients’ impairments related to asthma during the week prior to the interview.
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It contains 23 questions divided into three areas: activity limitations (5 questions),
symptoms (10 questions) and emotional function (8 questions). The questionnaire has two
versions and both were used in this study: standardized activity version (with three
activities: physical activity, getting along with animals, and activities with friends and
family) and individualized activity version (with non-standardized activities in which the
child chooses three favorite activities out of an investigation list provided by the

researcher.

All PAQLQ items have equal importance individually. The questionnaire is directly
analyzed from the points obtained. The result of each area, as well as overall quality of life
is expressed through the mean score of its items i.e., the result of each area, as well as
the overall score for quality of life, range from 1 (the highest impairment) to 7 (the lowest
impairment possible). Therefore, the results of an area of 5 items, for instance, and the
results of an area of 10 items both range from 1 to 7. This method for calculating points

turns the result interpretation easier.

In order to assess asthma severity, a validated instrument developed by Rosier'™
at al was used and it expresses asthma severity classification as mild, moderate and
severe. Other characteristics and each patient's socioeconomical conditions were also

assessed.

Statistical Analysis

Sample size calculation was based on 5% significance level , .9 power, moderate
standardized effect size (SES>0.7) and 1:2 proportion between AEP and control groups.
Therefore, a total of 99 individuals, 33 from the AEP group and 66 from the control one

was estimated. PEPI (Programs for Epidemiologists) version 4.0 was used.
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Ki-square test was applied to assess the association between qualitative variables.
In order to compare the scores related to dicotomic variables, Student t test was used.
Student t and Mann Whitney tests were used respectively to compare groups concerning
quantitative variables with symmetrical and asymmetrical distributions. Significance level
adopted was 5% and the analyses were performed on the SPSS program (Statistical

package for Social Sciences) version 10.0.
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4. RESULTS

Sample characteristics

Firstly, 114 children were interviewed and 8 were excluded for not meeting the
inclusion criteria proposed by the study. The sample was comprised of 106 patients, 32 in
the AEP and 74 in the control group of both genders, between 7 and 13 years old. In the
AEP group, 81.3% were boys and 18.8% girls and in the control group, 58.1% were boys
and 41.9% girls (P=0.038) and the mean age of the patients was 10.2 £ 1.8. There was no
significant difference between the groups and there was no significant difference between

the variables: mother’s educational background, family income, and social class (Table 1).

Asthma Severity Classification

Out of 106 patients, 49% showed mild asthma, 33% were moderate and 18%
severe and there was no difference between the groups. In the AEP group, 56.2%
showed mild asthma, 31.3% moderate and 12.5% severe. In the control group, 46% of the

patients showed mild asthma, 33.8% moderate and 20.2% severe.

When practicing physical activities, 82% of the AEP and 58% of the control group
reported some symptom. Variables such as precipitating factors (insecticide, wool,
emotions, exercising, weather changes), the presence of environment allergens and home
pollutants (pets, teddy bears, wool blankets, firewood stove, fireplace, carpets and

curtains) did not show significant difference between the groups (Table 2).

Quality of Life Assessment
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Quality of life, using the PAQLQ instrument for standardized activities, showed
lower limitation in the activities and it was statistically significant in the AEP group
compared to the control group (AEP: 5.51 £ 1.24 versus control: 4.69 + 1.22, P=0.002).
Overall quality of life score in the standardized activities did not show significant difference
when comparing both groups. (AEP: 5.20 £ 1.16 versus control: 4.77 £ 1.13, P=0.077). In
the individualized activities, quality of life showed lower limitation in the activities and it
was statistically significant in the AEP group when compared to the control group (AEP
5.48 + 126 versus control 4.59 + 1.31, P=0.002). Overall quality of life score did not show
significant difference when comparing both groups (AEP: 5.20 £ 1.15 versus control: 4.75
+ 1.12, P=0.063). The scores for symptoms and emotional function domains did not show

significant differences between the groups (Table 3).
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5. DISCUSSION

This study assessed and compared quality of life between asthmatic children who
participated in the AEP and those who did not. In this study there were more males in both
groups, showing significant difference. This finding was accidental and is in accordance
with literature reports'®'>". Information on age, gender, educational background, family
income, economic class and asthma severity had similar characteristics in both groups,

turning them homogeneous.

The results suggest that AEP patients have better quality of life than control group
patients. When assessing the limitation in standardized and individualized activities,
significant difference between the groups was observed. The better performance
suggested by the questionnaire concerning physical activities, activities with friends and
family, lower level of bad mood and irritation and performance enhancement to follow
peers’ pace were significant findings associated with the AEP group compared to the
control group. When performing analytical literature review with 39 papers, Santana et al
found that 83.3% of kids improved their knowledge about the disease, 66.6% improved
capacity for physical activity and 20% improved quality of life'®. Other studies also showed
increase in quality of life after education programs, which promoted better knowledge
about the disease, decrease in school absenteeism, emergency room admissions,

symptoms, health expenses, as well as asthma morbidity parameters'’ 2>,

Similar studies comparing quality of life in asthmatic children between two groups
of patients are unknown. When using the instrument in two different but comparable
groups, we show the possibility for using the PAQLQ with this approach. In our study, 7
year olds had no difficulty understanding and answering questions appropriately. Using
the PAQLQ, Juniper and cols applied this instrument with the child as his/her own control

and, like in our study, there were no problems related to patients’ age™’.
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The decrease in emergency room admissions, as well as in the number of
hospitalizations, were not significant between the groups, although there was a tendency
in favor of the AEP group. This result may not have been significant due to the limitation

on the number of patients.

Precipitating factors such as contact with pets, smoke or cigarettes are reported to
be more frequent in the control group. However, a significant number of parents in the
AEP group reported the presence of mold. These findings are probably due to the impact
caused by the program on the children and their parents. This perception may not occur in
the control group, so that these symptoms and care are often unperceived or even
overlooked. Bettencourt et al report that the education process leads to significant
improvement of the problems related to asthma management, as well as quality of life
indexes?’. Shames et al. believe that educational measures associated with behavior
changes that favor the understanding about the disease and therefore improve their

quality of life %°.

A limitation of our study may have been the lack of spirometry, according to the

studies of Juniper and cols'??

. Osman and cols, however, evaluating 266 patients
admitted at emergency room services, showed that difference concerning quality of life
correlated more significantly with the clinical decisions and the use of medical resources

than differences in lung function?’.

Another limitation was the lack of randomization between the groups, which was

not possible due to its design.

The PAQLQ was chosen for this study because it comprehends crucial aspects for
appropriate quality of life assessment. This questionnaire assesses physical as well as

psychological aspects and is already validated in several countries including Brazil'*2%'.
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Based on the results found in this study, we showed that the PAQLQ is easy to
apply and understand, allowing for the education on asthma in parents and children,
consequently improving quality of life. Broader randomized studies are still necessary so
that asthma education programs like this can be spread and implemented in clinical

practice.
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Table 1 — Sample characteristics according to group
Asthma Education Program and Control

Characteristics AEP Control P

(n=32) (n=74)

Age 10,4 (1,4) 10,1 (1,9) 0,409*

(in years)

Educational 0,278**

backgrounde

1% to 4" grade 16 (50,0) 47 (63,5)

5" to 8" grade 16 (50,0) 27 (36,5)

Gendere 0,038**

Male 26 (81,3) 43 (58,1)

Female 6 (18,8) 31 (41,9)

Colore 0,150**

White 21 (65,6) 61 (82,4)

Black 6 (18,8) 6 (8,1)

Medium Brown 5 (15,6) 7 (9,9)

Mother educational 0,650**

backgrounds

No School 0(0,0) 2(2,7)

1% grade incomplet 9 (28,1) 25 (33,8)

1% grade complet 5(15,6) 12 (16,2)

2% grade incomplet 6 (18,8) 8 (10,8)

2% grade complet 9(28,1) 24 (32,4)

College incomplet 2 (6,3) 1 (1,4)

College complet 1(3,1) 2 (2,7)

Familiar Profits e 0,314**

<2 5(15,6) 26 (35,1)

2-4 16 (50,0) 28 (37,8)

4-8 10 (31,3) 17 (23,0)

8-16 1(3,1) 2(2,7)

16 — 24 0 (0,0) 1(1,4)

EAP: Educational Asthma Program
o n (%)

* Student T Test
** Pearson’s Chi-squared Test
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Table 2— Sample’s Clinical Characteristics According to Group

Asthma Education Program and Control

Characteristics AEP Control P
(n=32) (n=74)

Asthma Severitye 0,642***
Mild 18 (56,2) 34 (45,9)
Moderate 10 (31,3) 25 (33,8)
Severe 4 (12,5) 15 (20,3)
Age of Symptoms 8,5 (3,0-18,8) 19,5 (7 -48) 0,001****
Onset **
(in months)
Age of 1° Asthma 12 (6 — 24) 24 (12-52,5)  0,003****
Crisis **
(in months)
Number of Asthma 2(1-3) 4 (2-10) 0,001****
Attacks Last Year **
Use of Corticoid- 20 (62,5) 47 (63,5) 1,000***
containing Inhalants
[ ]
Emergency-room 15 (46,9) 46 (62,2) 0,212***
admissions e
Hospitalizations e 25 (78,1) 45 (60,8) 0,132***
Asthma provoking
Attackse
Animal Contact 5(15,6) 34 (45,9) 0,006***
Cigarettes 13 (40,6) 53 (71,6) 0,005***
Smoke 14 (43,8) 51 (68,9) 0,026***
Exercising 13 (40,6) 44 (59,5) 0,116***
Environment
Allergense
Mold 14 (43,8) 15 (20,3) 0,024
Dust 21 (65,6) 33 (44,6) 0,076™**

EAP Educational Asthma Program

o n (%)

* Mean (SD) ** Median (percentiles 25 — 75)
*** Pearson’s Chi-squared Test
**** Mann-Whitney Test
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Table 3 — Assessment of PAQLQ scores according to group

Scores AEP Control P

(n=32) (n=74)
Sandardized 5,20 (1,16) 4,77 (1,13) 0,077***
Overall
Mean*
Individualized 5,20 (1,15) 4,75 (1,12) 0,063***
Overall
Mean*
Domains Mean *
Symptoms* 5,08 (1,30) 4,81 (1,24) 0,316***
Limitation of 5,51 (1,24) 4,69 (1,22) 0,002***
Standardized
Activities*
Limitation of 5,48 (1,26) 4,59 (1,31) 0,002***
Individualized
Activities*
Emotional 5,13 (1,22) 4,75 (1,25) 0,154***
Function*
Median Question**
Physical Activities 6(4-7) 4 (3-06) 0,001 ****
Pets company 6(5-7) 554-7) 0,095****
Activities with 6,5(5-7) 55(4-6,3) 0,015*
Friends and Family
Bad mood/Irritation 6(4-7) 4,5(3-6) 0,035****
Felt unable to follow 6(4-7) 4(3-6) 0,005****

pace

PAQLQ: Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire
EAP: Educational Asthma Program

*Mean (SD) ** Median (percentiles 25 — 75)

*** Student T Test
**** Mann-Whitney Test
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1. RESUMO

Introducdo: A asma € uma doenga crénica que pode comprometer o desenvolvimento
normal da crianca. No Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) foi implantado o
Programa de Educacdo em Asma (PEA), visando melhorar a qualidade de vida das
criancas com essa enfermidade.

Objetivo: Verificar o impacto do PEA na qualidade de vida das criangas asmaticas.
Métodos: Foi realizado um estudo transversal comparado, para avaliar a qualidade de
vida utilizando-se o instrumento Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ)
em criangas asmaticas, alfabetizadas, entre 7 e 13 anos, de dois grupos distintos:
pacientes que participaram do PEA e outros que nao participaram (grupo controle).
Resultados: Foram incluidos nesse estudo 106 pacientes, 32 do grupo PEA e 74 do
grupo controle, com média de idade de 10,2 + 1,8 anos (média + DP), 52 pacientes
apresentavam asma leve, 35 moderada e 19 grave. Houve melhora significativa na
qualidade de vida no grupo PEA quando se avaliou o escore de limitagdo nas atividades
padronizadas e individualizadas (P=0,002), atividades fisicas (P= 0,001), atividades com
seus amigos e sua familia (P=0,015) e mal-humor (P=0,035). Ndo houve diferencga entre
0s grupos nos escores de sintomas, fungao emocional e na qualidade de vida global.
Concluséo: Criangas do PEA mostraram melhor qualidade de vida no que se refere as
limitagbes das atividades em seu cotidiano.

Descritores: asmal/ criangas/ programa de educagao/ qualidade de vida/ questionario
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2. INTRODUCAO

A asma é uma doencga obstrutiva crénica das vias aéreas que acomete pessoas
de diversas idades e com niveis sécio-econdmicos diferentes’. Os sintomas surgem na
infancia®>, fazendo com que ela seja mais expressiva entre as criangas do que entre os
adolescentes e adultos, tendendo a remissdo na puberdade*®. O sexo masculino é mais
acometido pela asma do que o sexo feminino, porém a explicacdo para este

comportamento ainda é desconhecida®.

A asma causa inumeros prejuizos fisicos e emocionais a crianga e a sua familia.
O isolamento social, absenteismo escolar, a privacdo de atividades ludicas e de
exercicios fisicos sao alguns dos indicadores que interferem na qualidade de vida das
criancas’. Nos ultimos anos, o advento de drogas mais eficazes no tratamento da doenca
permitiu o aumento da expectativa de vida desses pacientes, no entanto, isso nédo é
suficiente®. A educacdo do asmatico frente ao manejo da doenca, sobretudo na infancia,
é fundamental, pois faz com que ele se sinta responsavel e comprometendo-se com o

seu tratamento, contribuindo com o incremento da qualidade de vida®®.

No HCPA foi idealizado e desenvolvido o Programa de Educacao e Assisténcia a
Crianca Asmatica, por Vieira V., desde 1996 e trés anos depois foi transformado em
projeto de extensao, passando a incorporar alunos a partir do 6° semestre de graduagao
da Medicina. O objetivo principal do programa é obter um controle adequado da doenga e
consequente melhora na qualidade de vida das criangas, mediante interferéncia

medicamentosa e educacional.

Com a finalidade de medir os prejuizos fisicos, emocionais e sociais vivenciados
por criangas asmaticas entre 7 e 17 anos, foi desenvolvido por Juniper e cols. um

instrumento especifico, o0 PAQLQ, capaz de mensurar a qualidade de vida na asma
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pediatrica. Os itens do questionario foram baseados na opinido de criangcas asmaticas

101112 O instrumento foi

que relataram atividades que seriam importantes para elas
validado e publicado no ano de 1996 na lingua inglesa e mais tarde foi traduzido para
outros idiomas. Recentemente, La Scala e cols. adaptaram a cultura brasileira e

validaram o mesmo instrumento .

Baseado na literatura e no desenvolvimento do PEA no HCPA, este estudo foi
elaborado com o objetivo de verificar o impacto do programa de educacio na qualidade

de vida das criangas asmaticas.



71

3. PACIENTES E METODOS

No periodo de abril de 2005 a agosto de 2006 foi realizado um estudo transversal
comparado no Servigco de Pneumologia do HCPA, o qual foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Instituicdo. Todos os participantes consentiram em participar do

estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Foram incluidas no estudo criancas asmaticas, independente da gravidade, de
ambos os sexos, com faixa etaria entre 7 e 13 anos de idade, alfabetizados e que
estavam freqlientando a escola. Foram excluidas criangas com alguma alteragao

cognitiva, motora ou qualquer outra comorbidade que interferisse na qualidade de vida.

Os pacientes foram divididos em dois grupos: Grupo Intervencédo (PEA):
criangas que participaram do PEA. Nesse grupo a educagao dos pacientes e seus
familiares foi realizada durante as consultas e em reunides de grupo. Os principais
tépicos abordados foram as alteragdes nas vias aéreas e os fatores desencadeantes da
crise asmatica. Ao todo, quatro reunides foram realizadas durante um ano. Participaram
desse grupo, 35 criangas que haviam sido incluidas no PEA entre 2002 e 2004. As
familias desses pacientes foram convidadas a participar através de telefonema ou
fonograma. Dos 35 pacientes que compunham o grupo do PEA, apenas dois ndo foram
localizados. As entrevistas para essa pesquisa foram agendadas previamente, sendo
realizadas nos dias de ambulatério no HCPA. Nessa ocasidao, as questbes eram
aplicadas as criancas por um pesquisador treinado. Grupo Controle: criangas que nao
participaram do PEA. Este grupo de pacientes foi composto por 74 criangas asmaticas
atendidas no ambulatério de pneumologia do HCPA. Em ambos os grupos foram usados

0s mesmos procedimentos para a entrevista.

Avaliagéo da Qualidade de Vida e da Gravidade da Asma
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Para avaliar a qualidade de vida dos pacientes asmaticos, foi aplicado o PAQLQ,
o qual foi validado e adaptado para a cultura brasileira. Esse instrumento foi elaborado
para investigar junto aos pacientes quais prejuizos relacionados a asma eles vivenciaram
durante a semana anterior a entrevista. Ele possui 23 questdes divididas em trés areas:
limitacdo nas atividades fisicas (5 questdes), sintomas (10 questdes) e fungao emocional
(8 questdes). O questionario possui duas versdes e ambas foram usadas nesse estudo:
versao de atividades padronizadas (com trés atividades: atividades fisicas, conviver com
animais e atividades com os amigos e a familia) e versao de atividades individualizadas
(com atividades ndo padronizadas onde a crianga escolhe trés atividades de sua

preferéncia a partir de uma lista de investigagéo fornecida pelo pesquisador).

Individualmente, todos os itens do PAQLQ tém peso igual. O questionario é
analisado diretamente a partir dos pontos obtidos. O resultado de cada area, assim como
o da qualidade de vida global, é expresso através da média de pontos de seus itens. Isto
é, o resultado de cada uma das areas, assim como o resultado global da qualidade de
vida, variam de 1 (maior prejuizo) a 7 (menor prejuizo possivel). Assim sendo, por
exemplo, os resultados de uma area com 5 itens e o de uma area com 10 itens serao
ambos expressos numa faixa que varia de 1 a 7. Esse método de calculo dos pontos

facilita a interpretacao dos resultados.

Para avaliagdo de gravidade de asma, utilizamos o instrumento ja validado,
desenvolvido por Rosier e cols, que expressa a classificacdo da gravidade da asma em
leve, moderada e grave. Foram avaliadas também outras caracteristicas e as condi¢cdes

socioecondmicas de cada paciente.

Analise Estatistica
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O célculo do tamanho da amostra foi baseado no nivel de significAncia de 5%,
com poder de 90%, tamanho de efeito padronizado moderado (TEP>0,7) e proporgao
entre os grupos do PEA e controle de 1:2. Assim, estimou-se um total de 99 individuos,
33 do grupo do PEA e 66 do grupo controle. O programa utilizado foi o PEPI (Programs

for Epidemiologists) versao 4.0.

O teste Qui-Quadrado foi aplicado para avaliar a associacdo entre as variaveis
qualitativas. Com a finalidade de comparar os escores em relagdo as variaveis
dicotbmicas o teste t-Student foi utilizado. Os testes t-Student e Mann-Whitney foram
empregados, respectivamente, para comparar os grupos com relagdo as variaveis
quantitativas com distribuicdo simétrica e assimétrica. O nivel de significancia adotado foi
de 5% e as anadlises foram realizadas no programa SPSS (Statistical Package for the

Social Sciences) versao 10.0.
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4. RESULTADOS

Caracterizacdo da Amostra

Inicialmente, foram entrevistadas 114 criangas, sendo que oito delas foram
excluidas, pois ndo corresponderam aos critérios de inclusdo propostos pelo estudo. A
amostra foi constituida por 106 pacientes, 32 do PEA e 74 do grupo controle, de ambos
os sexos, com idades entre 7 e 13 anos. No grupo do PEA 81,3% eram meninos € 18,8%
meninas e no grupo controle, 58,1% eram meninos e 41,9% meninas (P=0,038), sendo
que a média de idade dos pacientes foi de 10,2 + 1,8 anos, ndo havendo diferenga
significativa entre os grupos. Também nao foi observada diferenga significativa entre as

variaveis: escolaridade da mae, renda familiar e classe econémica (Tabela 1).

Classificacdo da Gravidade da Asma

Dos 106 pacientes, 49% apresentavam asma leve, 33% moderada e 18% grave,
ndao havendo diferenga entre os grupos. No grupo do PEA, 56,2% apresentava asma
leve, 31,3% moderada e 12,5% grave. No grupo controle 46% dos pacientes apresentava

asma leve, 33,8% moderada e 20,2 % grave.

Ao realizar atividades fisicas, 82% das criangcas do PEA e 58% do grupo controle
relataram apresentar algum sintoma. Variaveis como fatores desencadeantes das crises
(inseticidas, 1a, emogdes, exercicios, mudangas climaticas), a presenca de alérgenos
ambientais e poluentes domiciliares (animais domésticos, bichos de peldlcia, cobertores
de 13, fogao a lenha, lareira, uso de tapetes e cortinas) ndo mostrou diferencas

significativas entre os dois grupos (Tabela 2).

Avaliacdo da Qualidade de Vida
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A qualidade de vida, utilizando o instrumento PAQLQ para atividades
padronizadas, demonstrou menor limitacdo nas atividades, sendo estatisticamente
significativa, no grupo PEA, quando comparado ao grupo controle (PEA: 5,51 £ 1,24 vs
controle: 4,69 + 1,22, P=0,002). O escore de qualidade de vida global, nas atividades
padronizadas, ndo demonstrou diferenca significativa ao comparar os dois grupos. (PEA:
520 + 1,16 vs controle: 4,77 + 1,13, P=0,077). Nas atividades individualizadas, a
qualidade de vida demonstrou menor limitagdo nas atividades, sendo estatisticamente
significativa, no grupo PEA quando comparado ao grupo controle (PEA 5,48 £ 1,26 vs
controle 4,59 + 1,31, P=0,002). O escore de qualidade de vida global ndo demonstrou
diferenca significativa ao comparar os dois grupos (PEA: 5,20 + 1,15 vs controle: 4,75 +
1,12, P=0,063). Os escores dos dominios sintomas e funcdo emocional, ndo mostraram

diferencas significativas entre os grupos. (Tabela 3)
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5. DISCUSSAO

O presente estudo avaliou e comparou a qualidade de vida entre as criangas
asmaticas que participaram do PEA e aquelas que ndo haviam participado do programa.
Neste estudo houve predominio do sexo masculino, tanto no grupo do PEA como no
controle, apresentando diferenca significativa. Este achado foi casual e vai de encontro
aos relatos da literatura’®'®'®. As informagdes referentes a idade, sexo, escolaridade,
renda familiar, classe econémica e gravidade da asma mostraram caracteristicas muito

semelhantes entre os dois grupos, fazendo com que estes fossem homogéneos.

Os resultados sugerem que os pacientes do PEA tém melhor qualidade de vida
do que os pacientes do grupo controle. Ao avaliar a limitagdo nas atividades
padronizadas como nas individualizadas, constatou-se uma diferenca significativa entre
os grupos. O melhor desempenho sugerido pelo questionario referente as atividades
fisicas, atividades com seus amigos e sua familia, menor nivel de mal-humor e irritacao, e
melhora no desempenho para acompanhar o ritmo dos colegas, foram achados
significativos associados ao grupo do PEA em relagcéo ao grupo controle. Ao realizar uma
revisdo analitica da literatura com 39 trabalhos, SANTANA et al, encontraram em 83,3%
das criancas melhora no conhecimento da doenca, 66,6% melhoraram a capacidade para
atividades fisicas e 20% melhoraram a qualidade de vida'®. Outros estudos também
demonstram aumento da qualidade de vida com os programas de educac¢io, nos quais
houve incremento no conhecimento da doencga, reducdo do absenteismo escolar, das
visitas a emergéncia, dos sintomas, dos custos gastos com saude, bem como dos

parametros de morbidade de asma'’"%.

Desconhecemos outros estudos semelhantes ao nosso, os quais tenham
comparado a qualidade de vida de criangas asmaticas entre dois grupos de pacientes. Ao

utilizar o instrumento entre dois grupos diferentes, mas comparaveis, mostramos a
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possibilidade do uso do PAQLQ com essa abordagem. N&o encontramos em nosso
estudo dificuldade com criangas na faixa etaria de 7 anos em entender e responder
adequadamente a todos os questionamentos. Usando o PAQLQ, Juniper e cols.
aplicaram esse instrumento, sendo a crianga seu proprio controle e, como em nosso

trabalho, ndo houve problemas com a relagéo a faixa etaria desses pacientes.

A reducgdo as visitas a emergéncia, assim como as internagées hospitalares, nao
foram significativas entre os grupos, apesar de haver uma tendéncia a favor do grupo do
PEA. Esse resultado pode nao ter sido significativo pela limitagdo no numero de

pacientes.

Os fatores desencadeantes das crises como contato com animais domésticos,
fumaca ou fumo mostrou ser mais freqiente nos pacientes do grupo controle. Ja, no
grupo do PEA um numero expressivo de pais relatou a presenca de mofo.
Provavelmente, esses achados devem-se ao impacto gerado nas criangas e seus pais
pelo programa de educacgdo. Essa percepc¢do talvez ndo ocorra nos pais do grupo
controle, de modo que esses sintomas e cuidados, muitas vezes, passem imperceptiveis
ou até mesmo sejam desconsiderados. Bettencourt et al relatam que com o processo de
educacao, ha melhora significativa na identificagdo dos problemas relacionados ao
manejo da asma, como também nos indices de qualidade de vida?*. Shames et al.,
acreditam que medidas educativas associadas a mudanca de comportamento dos
pacientes favoregcam o entendimento da doenca, e melhorem assim a qualidade de

vida?.

Uma limitagdo de nosso estudo pode ter sido a ndo utilizagdo da espirometria,

1226 Osman e cols, no entanto,

conforme utilizado nos trabalhos de Juniper e cols
avaliando 266 pacientes admitidos em servicos de emergéncia, mostraram que

diferengas com relacdo a qualidade de vida, correlacionaram-se mais significativamente
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com as decisdes clinicas e com a utilizagdo de recursos médicos do que diferencas na
fungdo pulmonar®’. Outra limitagdo foi a falta de randomizacdo entre os grupos, o que

nao foi possivel devido ao préprio desenho deste.

O PAQLQ foi escolhido para este estudo, pois abrange aspectos fundamentais
para a adequada avaliagao da qualidade de vida. Esse questionario avalia tanto aspectos
fisicos, como psicoldgicos, e ja tem sua validade aferida em varios paises, e inclusive no
Brasil '* 2531,

Com base nos resultados encontrados pelo presente trabalho, mostramos que o
PAQLQ é facil de aplicar e entender, possibilitando a educacdo em asma em pais e
criancas, com a consequiente melhora na qualidade de vida. Estudos mais amplos e
randomizados ainda sdo necessarios para que programas de educagdo em asma como

este possam ser difundidos e implementados na pratica clinica.
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Tabela 1 — Caracterizagdo da Amostra Conforme os Grupos do
Programa de Educacdo em Asma e Controle

Caracteristicas PEA Controle P

(n=32) (n=74)

Idade (anos) e 10,4 (1,4) 10,1 (1,9) 0,409*

Escolaridade da 0,278**

crianca e

12 a 42 série 16 (50,0) 47 (63,5)

52 a 82 série 16 (50,0) 27 (36,5)

Sexo e 0,038**

Masculino 26 (81,3) 43 (58,1)

Feminino 6 (18,8) 31 (41,9)

Cor e 0,150**

Branca 21 (65,6) 61 (82,4)

Preta 6 (18,8) 6 (8,1)

Parda 5(15,6) 7 (9,5)

Escolaridade da 0,650**

mée e

Analfabeto 0 (0,0) 2(2,7)

1° incompleto 9 (28,1) 25 (33,8)

1° completo 5(15,6) 12 (16,2)

2° incompleto 6 (18,8) 8 (10,8)

2° completo 9 (28,1) 24 (32,4)

Superior incompleto 2 (6,3) 1 (1,4)

Superior completo 1(3,1) 2 (2,7)

Renda familiar(SM) e 0,314**

<2 5(15,6) 26 (35,1)

2-4 16 (50,0) 28 (37,8)

4-8 10 (31,3) 17 (23,0)

8-16 1(3,1) 2(2,7)

16— 24 0(0,0) 1(1,4)

SM:salario minimo

PEA: Programa de Educacao em Asma
«n (%)

* Teste T-Student

** Teste Qui-Quadrado
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Tabela 2—Caracterizacédo Clinica dos Individuos conforme os
grupos do Programa de Educac&do em Asma e Controle

Caracteristicas PEA Controle P
clinicas (n=32) (n=74)
Gravidade da 0,642***
asmae
Leve 18 (56,2) 34 (45,9)
Moderado 10 (31,3) 25 (33,8)
Grave 4 (12,5) 15 (20,3)

Idade de inicio 8,5(3,0-18,8) 19,5 (7 —48) 0,001****
dos sintomas

(meses) **

Idade da 1*crise 12 (6 —24) 24 (12-52,5) 0,003****
asma (meses) **

N° de crises no 2(1-3) 4 (2-10) 0,001****
Gltimo ano **

Uso corticéide 20 (62,5) 47 (63,5) 1,000***
inalatério e

Procura a 15 (46,9) 46 (62,2) 0,212***
emergéncia e

Historia de 25 (78,1) 45 (60,8) 0,132***
hospitalizacdo

por asma e

Fatores

desencadeantes

das crises e

Animais 5(15,6) 34 (45,9) 0,006***
Fumo 13 (40,6) 53 (71,6) 0,005***
Fumaca 14 (43,8) 51 (68,9) 0,026***
Exercicios 13 (40,6) 44 (59,5) 0,116***
Alérgenos

ambientais

Mofo 14 (43,8) 15 (20,3) 0,024***
Poeira 21 (65,6) 33 (44,6) 0,076***
PEA: Programa de Educagdo em Asma

en (%)

** Mediana (percentis 25 — 75)
*** Teste Qui-Quadrado de Pearson
**** Teste de Mann-Whitney
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Tabela 3 — Avaliacdo da Qualidade de Vida dos pacientes do
Programa de Educacdo em Asma e do grupo Controle através

do Instrumento PAQLQ

Escores PEA Controle P
(n=32) (n=74)

Global 5,20 (1,16) 4,77 (1,13) 0,077***
Padronizado *
Global 5,20 (1,15) 4,75 (1,12) 0,063***
Individualizado *
Por Dominios *
Sintomas 5,08 (1,30) 4,81 (1,24) 0,316***
Limitacdo nas 5,51 (1,24) 4,69 (1,22) 0,002***
Atividades
Padronizadas
Limitacdo nas 5,48 (1,26) 4,59 (1,31) 0,002***
Atividades
Individualizadas
Funcdo Emocional 5,13 (1,22) 4,75 (1,25) 0,154***
Por Questéo
Padronizada**
Atividades fisicas 6(4-7) 4(3-6) 0,001****
Conviver c/ animais 6(5-7) 55@4-7) 0,095****
Atividades c¢/ amigos 6,5(5-7) 55(4-6,3) 0,015**
e familia
Mal-humorado 6(4-7) 4,5 (3-06) 0,035****
Achou que néo 6(4-7) 4(3-6) 0,005****
conseguiria
acompanhar o ritmo
dos outros

PAQLQ: Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire
PEA: Programa de Educagdo em Asma

* Média (DP)

** Mediana (percentis 25 — 75)
*** Teste T-Student para Amostras Independentes

****Teste de Mann-Whitney
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CONCLUSAO

Criancas do que participaram do Programa de Educagdo em Asma mostraram
melhor qualidade de vida no que se refere as limitacbes das atividades padronizadas e
individualizadas em seu cotidiano. Outros indicativos como niumero de crises de asma no
ultimo ano, procuras a emergéncia no ultimo ano e fatores desencadeantes das crises
(como por exemplo, contato com animais domésticos, fumo e fumaga) também sugerem
que essas criancas demonstram ter melhor qualidade de vida do que aquelas que nao

participaram do PEA.
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CONSIDERACOES FINAIS e PERSPECTIVAS

Esse estudo teve como objetivo verificar o impacto do Programa de Educacido em
Asma na qualidade de vida das criangas asmaticas as quais foram atendidas no Hospital
de Clinicas de Porto Alegre. Nossa proposta foi inicialmente embasada nos trabalhos da
Dra. Juniper, a qual percebeu que ndo somente os profissionais de saude, mas também
0s pais das criangas asmaticas tinham percep¢des equivocadas sobre a qualidade de
vida destes pacientes. A Dr® Vera Vieira iniciou em 1996, um projeto no HCPA, o
Programa de Educacdo em Asma, com o propésito de obter um controle adequado da
doenca, e conseqlente melhora na qualidade de vida das criangas, mediante

interferéncia medicamentosa e educacional.

Ao encontro do PEA, surgiu a idéia de mensurar a qualidade de vida desses
pacientes. Utilizando o instrumento Paediatrics Asthma Quality of Life Questionnaire
desenvolvido pela Dr® Juniper e cols, pudemos concretizar esse projeto. Assim,
entramos em contato com a autora do PAQLQ, a qual nos autorizou sua aplicacdo e nos
disponibilizou seu material. Realizamos entdo, um estudo transversal comparado e
constatamos que as criangas que participaram deste projeto tiveram significativa melhora
em sua qualidade de vida. Esse instrumento foi escolhido para ser aplicado em nosso
estudo, pois abrange aspectos fundamentais para a adequada avaliagdo da qualidade de
vida. Esse questionario avalia tanto aspectos fisicos como psicolégicos, e tem sua
validade aferida em varios paises, inclusive no Brasil. La Scala e cols, adaptaram para a
lingua portuguesa (cultura brasileira) e o validaram, reforgando assim, a seguranca na

aplicabilidade do PAQLQ.

A importancia dos programas de educagdo em asma no tratamento das criancas
asmaticas tem sido foco de investigacdo intensa, e cada vez mais percebe-se a

necessidade de sua implementagdo junto a comunidade. Espero que este estudo possa
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contribuir para que outros programas sejam desenvolvidos e difundidos em nosso pais, e
que estudos randomizados possam ser estimulados, a fim de que os programas de

educagao em asma se tornem parte integrante dos cuidados a crianga asmatica.
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QUARTA PARTE

ANEXQOS
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ANEXO |

Instrumento PAQLQ Padronizado



90

Eu quero que vocé me conte o quanto sua asma te incomodou durante a dltima
semana. Eu vou te dizer qual cartdo vocé deve usar. Escolha o ndmero que
melhor descreve o quanto sua asma te incomodou durante a Ultima semana.

1. O quanto sua asma te incomodou ao fazer ATIVIDADES FiSICAS (como
correr, nadar, praticar esportes, andar, subir ladeiras/morro ou escadas e
andar de bicicleta) durante a dltima semana? [CARTAQ AZUL]

” 4 O quanto sua asma te incomodou ao CONVIVER COM ANIMAIS (como
brincar com animais de estimagao ou tomar conta de animais, etc) durante
a ultima semana? [CARTAQ AZUL]

3. O gquanto sua asma te incomodou ao fazer ATIVIDADES COM SEUS
AMIGOS E SUA FAMILIA (como brincar na hora do recreio e fazer coisas
com seus amigos e sua familia) durante a ultima semana? [CARTAO AZUL]

4, O quanto sua TOSSE te incomodou na Ultima semana? [CARTAO AZUL]

5. Com que frequéncia sua asma fez voce se sentir CHATEADO/A durante a
ultima semana? [CARTAQ VERDE]

B. Com que frequéncia sua asma fez vocé se sentir CANSADO/A durante a
Ultima semana? [CARTAQO VERDE]

7. Com que freqiéncia vocé se sentiu PREOCUPADO/A OU ABORRECIDO/A
por causa de sua asma, durante a ultima semana? [CARTAO VERDE]

8. O guanto as CRISES / ATAQUES DE ASMA te incomodaram durante a
ultima semana? [CARTAO AZUL]

9, Com que freqléncia sua asma fez vocé sentir RAIVA durante a Ultima
semana? [CARTAO VERDE]

10. O guanto o CHIADO / CHIO NO PEITO te incomodou durante a dltima
semana? [CARTAQ AZUL]

11.  Com que frequéncia sua asma fez vocé se sentir MAL-HUMORADO/A,
IRRITADO/A durante a ultima semana? [CARTAO VERDE]

12. 0O quanto o APERTO NO SEU PE!TOFFEITO TRANCADO te incomodou
durante a ultima semana? [CARTAO AZUL]

13.  Com que frequéncia vocé se sentiu DIFERENTE DOS OUTROS OU
EXCLUIDO/A, por causa de sua asma, durante a ultima semana?
[CARTAO VERDE]

2
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O quanto a RESPIRACAQ CURTA te incomodou durante a dltima semana?
[CARTAO AZUL]

Com que frequéncia vocé se sentiu CHATEADO/A POR NAO CONSEGUIR
ACOMPANHAR O RITMO DOS OUTROS durante a Gltima semana?
[CARTAO VERDE]

Com que freqléncia sua asma fez vocé ACORDAR DURANTE A NOITE,
durante a Ultima semana? [CARTAO VERDE]

Com que frequéncia vocé NAO SE SENTIU A VONTADE por causa de sua
asma durante a dltima semana? [CARTAO VERDE]

Com que freqliéncia vocé sentiu FALTA DE AR durante a (ltima semana?
[CARTAO VERDE]

Com que freqiiéncia vocé achou que NAQ CONSEGUIRIA ACOMPANHAR
O RITMO DOS OUTROS, por causa de sua asma, durante a ultima
semana? [CARTAQ VERDE]

Com que frequéncia vocé DORMIU MAL DURANTE A NOITE por causa de
sua asma, durante a Gltima semana? [CARTAQ VERDE]

Com que freguéncia vocé sentiu MEDO POR CAUSA DE UMA CRISE DE
ASMA durante a ultima semana? [CARTAO VERDE]

Pense em todas as atividades que vocé fez durante a Ultima semana. O :
guanto sua asma te incomodou enquanto fazia essas atividades? [CARTAO
AZUL]

Com que frequéncia vocé teve dificuldades para RESPIRAR FUNDQ
durante a ultima semana? [CARTAO VERDE]

CODIGO DE AREA:

S = Sintomas
Limitagdo nas atividades
Fung&o emocional

m»
)

3
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FOLHA DE RESPOSTAS
NOME: NUMERO:
DATAS DE PREENCHIMENTO:
1 2
3% 4
ITEM RESPOSTAS

18 2 32 4

e

. Atividades fisicas

. Conviver com animais

. Atividades com seus amigos e sua familia

Tosse

. Chateado/a

. Cansado/a

. Preocupado/a / Aborrecido/a

Crises [ ataques de asma

o L O S R G B

Raiva

=t
o

. Chiado / chio no peito

-
=1

. Mal-humorado/a, irritado/a

L
N

. Aperto no peito / peito trancado

—
(93]

. Se sentir diferente dos outros ou
excluido/a

14. Respiracéo curta

15. Chateado/a, ndo conseguir acompanhar

o ritmo dos outros

16. Acordar durante a noite

17. N&o se sentir a vontade

18. Faltade ar

19. N&o conseguir acompanhar o ritmo dos
outros

4

FANSTITUTICULTADAPYPROJECTIaz 1 115 queationtvaraiana finakes \braziliaipagbeag.des02/ 02/2001
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ITEM RESPOSTAS
1° 2 3 q

20. Dormir mal durante a noite

21. Medo por causa de uma crise de asma

22. Incomedado/a em atividades, de um

maodo geral
23. Respirar fundo

FAINSTITUT\CULT ADAPWROJECT\az 1115 Tirialeslbr azifsi decO2/02/2001
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OPGOES DE RESPOSTA

CARTAO VERDE

1. OTEMPO TODO

2. AMAIOR PARTE DO TEMPO

3. FREQUENTEMENTE

4. ALGUMAS VEZES

5. DEVEZ EM QUANDO

6. QUASE NUNCA

7. NUNCA
CARTAO AZUL

1. EXTREMAMENTE INCOMODADO/A

2. MUITO INCOMODADO/A

3. BASTANTE INCOMODADO/A

4. MAIS OU MENOS INCOMODADO/A

UM POUCO INCOMODADO/A
QUASE NADA INCOMODADO/A

NEM UM POUCO INCOMODADO/A

FAINSTITUTWCULTADAPPROJECT @z 11 1540 i i ip b 2001
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ANEXO Il

Instrumento PAQLQ Individualizado



96

Das atividades restantes, qual delas mais te incomoda?

ANOTE AS RESPOSTAS DO PACIENTE E CONTINUE ATE QUE 3
ATIVIDADES TENHAM SIDO IDENTIFICADAS.

MOSTRE 05 CARTOES AZUL E VERDE AO PACIENTE E EXPLIQUE AS
ESCALAS.

ANOTE AS RESPOSTAS DO PACIENTE NA FOLHA DE RESPOSTA.

Agora, eu quero que vocé me conte o quanto sua asma te incomodou enquanto
fazia uma dessas atividades. Eu vou te dizer qual cartdo vocé deve usar, Escolha
o numero gue descreve da melhor maneira o quanto sua asma te incomodou ao
fazer cada uma dessas atividades, durante a ultima semana.

1 0O quanto sua asma te incomodou ao (ATIVIDADE 1: )
durante a ultima semana. [GARTAO AZUL]

2. O guanto sua asma te incomodou ao (ATIVIDADE 2: )
durante a dltima semana. [CARTAO AZUL]

3. O quanto sua asma te incomodou ao (ATIVIDADE 3: )
durante a ultima semana. [CARTAO AZUL]

4, 0 quanto sua TOSSE te incomodou na Ultima semana? [CARTAQ AZUL]

TE Com gue freqléncia sua asma fez vocé se sentir CHATEADO/A durante a
ultima semana? [CARTAO VERDE]

6. Com que freqléncia sua asma fez vocé se sentir CANSADO/A durante a
tltima semana? [CARTAO VERDE]

T Com que frequéncia vocé se sentiu PREOCUPADO/A OU ABORRECIDO/A
por causa de sua asma, durante a Ultima semana? [CARTAQO VERDE]

8. O guanto as CRISES / ATAQUES DE ASMA te incomodaram durante a
dltima semana? [CARTAO AZUL]

9. Com que frequéncia sua asma fez vocé sentir RAIVA durante a Ultima
semana? [CARTAO VERDE]

FUNSTITUTCULTADAPPROJE CTiaz111 Tirales b1 azil i y 1200
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10. O quanto o CHIADO / CHIO NO PEITO te incomodou durante a Ultima
semana? [CARTAO AZUL]

11.  Com que freqUéncia sua asma fez vocé se sentir MAL-HUMORADOI/A,
IRRITADQ/A durante a Ultima semana? [CARTAO VERDE]

12. O quanto o APERTO NO SEU PEITO/PEITO TRANCADO te incomodou
durante a ultima semana? [CARTAO AZUL]

13.  Com que frequéncia vocé se sentiu DIFERENTE DOS OUTROS OU
EXCLUIDO/A, por causa de sua asma, durante a Ultima semana?
[CARTAO VERDE]

14 O quanto a RESPIRAGAO CURTA te incomodou durante a tltima semana?
[CARTAO AZUL]

15.  Com que frequiéncia vocé se sentiu CHATEADO/A POR NAO CONSEGUIR
ACOMPANHAR O RITMO DOS OUTROS durante a dltima semana?
[CARTAQO VERDE]

16. Com gue frequéncia sua asma fez”vocé ACORDAR DURANTE A NOITE,
durante a tltima semana? [CARTAO VERDE]

17.  Com que frequéncia vocé NAO SE SENTIU A VONTADE por causa de sua
asma durante a dltima semana? [CARTAQO VERDE]

18.  Com que freqiiéncia vocé sentiu FALTA DE AR durante a (ltima semana?
[CARTAO VERDE]

18.  Com que frequiéncia vocé achou que NAO CONSEGUIRIA ACOMPANHAR
O RITMO DOS OUTROS, por causa de sua asma, durante a ultima
semana? [CARTAQ VERDE]

20. Com que freqiiéncia vocé DORMIU MAL DURANTE A NOITE por causa de
sua asma, durante a Ultima semana? [CARTAQ VERDE]

21.  Com que freqiéncia vocé sentiu MEDO POR CAUSA DE UMA CRISE DE
ASMA durante a ultima semana? [CARTAQ VERDE]

FUNSTITUT\CULTADAPPROJECT\az 11151q i finales\brazi pbrag.doc 027022001
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22. Pense em todas as atividades que vocé fez durante a ultima semana.
O quanto sua asma te incomodou enquanto fazia essas atividades?
[CARTAQ AZUL]

23, Com que fregiiéncia vocé teve dificuldades para RESPIRAR FUNDO
durante a ultima semana? [CARTAO VERDE]

CODIGO DE AREA:

S = Sintomas

A = Limitagdo nas atividades

E = Fungdo emocional
FAINSTITUT\CULTADAPWPROJECTVaz 111 i i dpeQZ/02M 2001
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FOLHA DE ATIVIDADES
1. SURFAR 18. SUBIR LADEIRA / MORRO
2. PRATICAR ARTES MARCIAIS 19. SUBIR ESCADAS
3. JOGAR BASQUETE 20. RIR
4. DANGAR (BALE / JAZZ | SAMBA) 21. ESTUDAR
5. JOGAR PETECA 22. FAZER PEQUENAS TAREFAS
DOMESTICAS
6. BRINCAR NA HORA DO RECREIO 23. CANTAR
7. BRINCAR COM ANIMAIS 24, FAZER TRABALHOS MANUAIS OU
PRATICAR HOBBIES / PASSATEMPOS
8. BRINCAR COM AMIGOS 25. GRITAR
9. ANDAR DE BICICLETA 26. FAZER GINASTICA
10. CORRER 27. ANDAR DE PATINS
11. PULAR CORDA 28. ANDAR DE SKATE
12. FAZER COMPRAS 29. PRATICAR ATLETISMO
13. DORMIR 30. ANDAR A CAVALD
14. JOGAR FUTEBOL / BOLA 31. JOGAR TENIS, FRESCOBOL
15. NADAR 32. JOGAR CAPOEIRA
16, JOGAR VOLEI 33. FAZER ESCALADA / RAPEL
17. ANDAR 34. SE LEVANTAR DE MANHA
35. FALAR
ATIVIDADES IDENTIFICADAS PELO PACIENTE
1) 9)
2) 6)
3) 7)
4} 8)

FIUNSTITUTCULTADAPFROJECTI2 111
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FOLHA DE RESPOSTAS
NOME: NUMERO:
DATAS DE PREENCHIMENTO:
g s
- . o]
ITEM RESPOSTAS

1 a 23 33 4&

. Atividade 1

. Atividade 2

. Atividade 3

Tosse

. Chateado/a

. Cansado/a

. Preocupado/a / Aborrecido/a

. Crises / ataques de asma

{10 B « TR RO = R | EE - R B &

. Raiva

10. Chiado / chio no peito

11. Mal-humorado/a, irritado/a

12. Aperto no peito / peito trancado

13. Se sentir diferente dos outros ou

excluido/a

14. Respiragdo curta

15. Chateado/a, ndo conseguir acompanhar

o ritmo dos outros

16. Acordar durante a noite

17. N&o se sentir &4 vontade

18 Faltade ar
19. Nao conseguir acompanhar o ritmo dos
outros
FUNSTITUTV\CULTADAPPROJECTVaz 11 e pagibr doc02/02 2001
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ITEM RESPOSTAS
1& 23 33 43

20. Dormir mal durante a noite

21. Medo por causa de uma crise de asma

22. Incomodado/a em atividades, de um

modo geral
23. Respirar fundo

FANSTITUTWCULTADAPWROJECT a2z 11 il i finales G azil il J 2001
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OPGOES DE RESPOSTA

CARTAO VERDE

1. OTEMPO TODO

2. AMAIOR PARTE DO TEMPO

3. FREQUENTEMENTE

4. ALGUMAS VEZES

5. DEVEZ EM QUANDO

6. QUASE NUNCA

7. NUNCA
CARTAO AZUL

1. EXTREMAMENTE INCOMODADO/A

2. MUITO INCOMODADO/A

3. BASTANTE INCOMODADO/A

4. MAIS OU MENOS INCOMODADO/A

5. UMPOUCO INCOMODADO/A

6. QUASE NADA INCOMODADO/A

7. NEM UM POUCO INCOMODADO/A

FAINSTITUTWCULTADAPPROJECT @z 11 1540 i i ip b 2001
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ANEXO Il

Ficha de Avaliacdo do Paciente
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Ficha de Avaliacdo do Paciente

Dados de Identificacdo

Nome Completo:

Nome do Responsavel:

Data de Nascimento: (_ _/ /) Idade:
Sexo: ()M ()F Cor: ()Branca ( )Preta ( )Mista
Grupo de Atendimento: ( ) Programa de Educagdo em Asma -HCPA
( ) Ambulatério Pneumologia Infantil HCPA
( ) Posto de Saude

Enderegco Completo:

Bairro:

Cidade: CEP:

Telefones para contato:

Alfabetizacdo: ( )Nao ()Sim Escolaridade:

Nome da Escola:

Turno que Frequenta: ( )Manha ( ) Tarde ( ) Noite ( ) Integral
Data da Entrevista: (_ _/_ _ [/ )

Anamnese:

HDA:

Quais os sintomas que seu filho apresenta?

( )Apertono Peito ( )Cansago ( )Chiado ( ) Faltade Ar

( )Tosse ( ) Outros:

Qual aidade do inicio dos sintomas respiratorios?

Qual a idade da primeira crise de asma?

Quais os meses do ano que seu filho apresenta mais crises ou todo o ano se

apresenta da mesma forma?

Quais os meses do ano que seu filho apresenta menos crises?
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N° de Crises por ano em média:

Crises:
Sintomas Iniciais:
( ) Aperto no peito ( ) Chiado ( ) Falta de Ar ( ) Queixas nasais ( ) Tosse

Duracdo Média das Crises (em horas ou dias):

Fatores Desencadeantes das Crises:
Alérgenos: ( ) Contato com animais ( ) Inseticidas ( ) Fumaca ( ) Fumo ( ) La
( )Mofo ( ) Perfume ( ) Poeira ( ) Alimentos ( ) Emocdes

( ) Exercicios ( ) Infecgdes ( ) Medicamentos ( ) Mudangas Climaticas

NUmero de Crises nos ultimos 12 meses:

Houve procura dos servigos de emergéncia nos ultimos 12 meses?

()Sim ( )Nao Quantas vezes? Epoca do Ano:

Onde é atendido nas crises?

( ) Em casa

( ) Servigo de emergéncia

( ) Posto de saude

Possui histdria de hospitalizagdo por asma?

( Y)Nao ( )Sim Quantas vezes? Epoca do Ano:

Possui historia de internagdo na UTI por asma?

( Y)Nao ( )Sim Quantas vezes? Epoca do Ano:

Intercrises

Quais aos sintomas apresentados?

( ) Nenhum ( )Chiado ( )Faltadear ( )Tosse
Quais as queixas noturnas apresentadas?

( ) Nenhuma ( )Chiado ( )Faltadear ( )Tosse
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Quanto ao uso de medicamentos no periodo intercrise, faz algum uso?

( )N&o ( )Sim Quais medicamentos?

Pratica alguma atividade fisica/ esporte?

( )Sim Qual?

Com que frequéncia/ semana?

( ) Nao
Por causada Asma? ( )Sim

Por outro motivo? ( ) Qual?

Apresenta sintomas quando faz exercicios?
( ) Nenhum ( )Chiado ( )Faltadear ( )Tosse
Faz uso de medicamentos antes dos exercicios?

( )Nao ( )Sim Quais medicamentos?

Revisdo de Sistemas

Sintomas das vias aéreas superiores:

( ) Nenhum ( ) Aspira secregcédo VAS ( ) Cefaléia ( ) Coriza ( ) Dorme de boca
aberta ( ) Espirros em salva ( ) Obstrugéo nasal ( ) Otalgia ( ) Prurido
Sintomas da Pele:

( ) Nenhum () Alergia a picada da insetos ( ) Eczema ( ) Urticaria
Sintomas dos Olhos:

( ) Nenhum ( ) Prurido ( ) Hiperemia ( ) Lacrimejamento

Quanto as infeccdes de repeticao:

( ) Auséncia ( ) Faringoamigdalites ( ) Otites ( ) Pneumonias (com Rx)
() Sinusites ( ) Tosse Produtiva ( escarro purulento)

Quanto a alergia a medicamentos:

( ) Néo ( )Sim  Quais?

Quanto a alergia a alimentos:

( ) Néo ( )Sim  Quais?
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Apresenta azia ou regurgitagcio? ( )N&o () Sim
Apresenta dor no estbmago, enjéo ou vémitos? ( )Nao ( ) Sim

Com que freqtiéncia?

Qual o momento do dia?

Ha relacdo com a alimentacao? ( )Nao ( )Sim

Ha relagdo com medicamentos? ( )N&o ( )Sim

Tratamento em Uso:

Faz uso de medicamento para a prevencdo da Asma?

( YNao ( )Sim Quais?

Faz uso de medicamento para a prevencao da Rinite?

( YNao ( )Sim Quais?

Antecedentes Familiares:

Asma na Familia:

( )N&o ( )Sim Quem?

Atopia na Familia:

( )Nao ( )Sim Quem?

Antecedentes Mesoldqgicos:

NUumero de pessoas dormindo no quarto com a crianga:

()1 ()2 ()3 ()4 ()9 ()z6

Alguém na familia fuma?

( )N&o ( )Sim Quem?

Quanto aos alergenos ambientais e poluentes da casa:
( ) Animais domésticos ( ) Bichos de pelucia ( ) Cobertor de la ( ) Mofo

( ) Fogao a lenha ou lareira ( ) Poeira ( ) Tapete/ Cortina
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ANEXO IV

Ficha de Avaliacdo de Gravidade de Asma
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Ficha de Avaliacdo de Gravidade de Asma

Nome:

Grupo: Data da Avaliacéo:

1) Algumas criangas tém crises de asma apenas de tempos em tempos e sentem-
se perfeitamente bem no periodo intercrises. Porém, outras podem ter chiado e aperto no
peito na maior parte dos dias, sofrendo com estas crises de asma mais graves. Nos

ultimos 12 meses, quantas vezes seu (sua) filho (a) teve episddios de chiado no peito?

() Diariamente 4
() Semanalmente 3
() Mensalmente 2
() Menos de uma vez por més 1
() Nunca 0
() Nao sei -
Pontuacgao: _

2) Nos ultimos 12 meses, quantas vezes seu (sua) filho (a) acordou durante a

noite com tosse ou chiado no peito?

() Na maioria das noites 4

() Em 1-3 noites por semana 3

() Em menos de 1 noite por semana 2

(') Somente nas crises 1

( )Nunca 0
() Nao sei -
Pontuacgao:

3) Nos ultimos 12 meses, quantas vezes seu (sua) filho (a) teve chiado no peito no

primeiro momento da manha?



110

() Na maioria das manhéas 4
() Em 1-3 manhéas por semana 3
() Em menos de 1 manha por semana 2
() Somente nas crises 1
() Nunca 0
() Nao sei -
Pontuacao:

4) Nos ultimos 12 meses, seu (sua) filho (a) ja teve uma crise tdo grave que o
impossibilitou de falar mais de uma ou duas palavras até puxar o ar novamenteteve

chiado no peito no primeiro momento da manha?

() Sim 4
() Nao 0
() Nao sei -
Pontuacao:

5) Nos ultimos 12 meses, quantas vezes as atividades de seu (sua) filho (a) foram
prejudicadas pela tosse, chiado ou dificuldade para respirar fundo enquanto ele (a)

estava em casa ou brincando com outras criangas?

() Diariamente 4
() Semanalmente 3
() Mensalmente 2
() Menos de uma vez por més 1

() Nunca 0
() Nao sei -

Pontuacéo:
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6) Nos ultimos 12 meses, quantas vezes o0s exercicios fisicos (incluindo esportes
organizados como futebol, vélei, basquete, etc. e educacao fisica ) de seu (sua) filho (a),

foram prejudicados pela tosse, chiado ou dificuldade para respirar?

() Diariamente 4
() Semanalmente 3
() Mensalmente 2
() Menos de uma vez por més 1
() Nunca 0
() Nao sei -

Pontuacéo:
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ANEXO V

Roteiro de Avaliacdo Socioecondmica
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Roteiro para Avaliagio Socioeconémica

ldentificagao:
1. Renda:

1.1 familiar 1.2 percapita familiar . Pai - ”ffl
acima de 24 SM 10 pontos acima de 6 SM 10 pontos
entre 16 ¢ 24 SM 08 pontos entre 4 ¢ 6 SM 08 pontos
entre 8 e 16 SM 06 pontos entre 2 e 4 SM 06 pontos
entre 4 ¢ 8 SM 04 pontos |- entre 1 ¢ 2 5M 04 pontos
entre 2 a 4 SM 02 pontos entre 0,5 e 1 SM 02 pantos
abaixo de 2 SM 0 ponto abaixo de 0.5 SM 0 ponto
2. Instrugdo d. chefe da familia: (pai e mae ) Pal
superior completo 10 pontos
superior incompleto 09 pontos
2° grau completo 08 pontos
2° grau incompleto 06 pontos
1° grau completo 04 pontos =
1° grau incompleto 02 pontos
analfabeto ou semialfabetizado 0 ponto

3. Profissao do chefe da familia:' (pai ¢ m3e/ e g

profissionais liberais, dirigentes ¢ administradores de alto nivel 10 pontos

[uncoes administrativas de nivel médio, nao manuais de rotina e [ 09 pontos

fungées de escritorio

proprietirios na industria, comeércio e servigos e empresarios por 08 pontos
| conta propria

tecnicos, artistas e supervisores do trabalho manual e trabalhadores 06 pontos

manuais na inddstria modecna

trabalhadores manuais na industria tradicional e trabalhadores nos | 04 pontos

servigos em geral

trabalhadores nos servicos domesticos, vendedores ambulantes e 02 pontos

artesdes

donas de casa e estudantes 01 ponto

desempregados 0 ponto

' Para aposentados, considerar a profissio exercida quando na ativa.

Denise Duarte Bruno fone: (51) 223-4885 — e-mail: kdhome@uol.com.br




4. Condigdes de habitagdo:
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4.1 propriedade 4 2 tamanho’

quitada 10 pontos d ou+ quancse de 2ou | 10 pontas
+ banheiros

em amortizagio 08 pontos 3 quartos e 2 banheiros | 08 pontos

locada 06 pontos 3 quartos e 1 banheiro | 06 pontos

cedida 04 pontos 2 quartos e 1 banheiro | 04 pontos

propriaem lereno cedido | 02 pontos I quarto e 1 banheiro 02 pontos

mora de favor 0 ponto Tou nenhum quarto e 0 ponto
banheiro fora ou coletivo

. £ AR 1 S oasy
5 Sinais exteriores de situagiio socioeconomica:

tipo pontos tipo pontos

fogio % geladeira
radio televiséo
aparelho de sam freezer
video cassete computador
forno de microondas lavadora de pratos
lavadora de roupas secadora de roupa
aparelho de ar-condicionado aparelho telefonico
carro motacicleta
telefone celular obras de arte
empregado diarista empregado mensalista
associagao a clubes de lazer assinatura de periédicos
televisdo a cabo ou por satélite aulas especiais (idiomas, etc)
acesso 4 Internet equipamentos nauticos
Classificagéo pelo niimero de pontos

de 0 a 9 pontos classe baixa inferior

de 10 a 20 pontos classe baixa superior

de 21 a 43 pontos classe média inferior

de 46 a 70 pontos classe média

de 71 a 95 pontos classe média superior

acima de 96 pontos classe alta

? Incluir dependencias de empregada.
! Atribuir em cada item um ponto por unidade e somar os pontos de todas os items. :

Denise Duarte Bruno

fone: (51) 223-4885 — e-mail: kdhome@uol.com.br
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ANEXO VI

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

“Impacto do Programa de Educacdo em Asma na Qualidade de Vida de

Criancas Asmaticas em Fase Escolar”

INICIAIS DA CRIANCA:

GRUPO:

Seu(sua) filho(a) esta sendo convidado(a) a participar de um Projeto de Pesquisa.
Por favor leia com atencao este documento, e faga as perguntas que achar importantes.

Este Estudo possibilitara aos profissionais da area da saude conhecer melhor a
Qualidade de Vida e o bem-estar das criangas asmaticas. Além disso, este trabalho
permitira descobrir se participar de um programa de educagdo em asma, com palestras,
orientagbes e esclarecimentos a respeito da doenca de seu (sua) filho (a), podera
contribuir para melhorar o desempenho dele (a) frente a asma no dia a dia, permitindo
que possa ir a escola, possa brincar e se divertir como outras criangas de sua idade.

Tanto a sua participagdo quanto a do seu (a) filho (a) é inteiramente voluntaria,
sendo que vocé pode a qualquer momento desistir do Estudo, e retirar o seu
consentimento. Esta decisdo nao ira prejudicar de nenhuma forma o cuidado e o
tratamento que seu (sua) filho (a) ira receber.

Caso vocé permita que seu (sua) filho (a) participe do Estudo, respondendo o
questionario, vocé recebera uma copia deste documento, a qual contera a assinatura dos
investigadores responsaveis pelo projeto.

Seu (sua) filho (a) sera convidado a responder um questionario de qualidade de
vida para criangas asmaticas, o qual contém vinte e trés perguntas relativas a tosse, falta
de ar, crises asmaticas, atividades fisicas, convivio com animais, atividades com amigos
e a familia, sentimentos de aborrecimento, irritacdo, sentimentos de exclusido entre outras

perguntas.
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Solicitamos aos senhores pais ou responsaveis que nao interfiram nas respostas
da crianga durante a aplicagdo do questionario, a menos que sejam solicitados. Somente
a experiéncia da crianga que se quer avaliar.

As criangas receberdao atendimento conforme a rotina a qual estdo sendo
acompanhadas pelos seus médicos. A inclusdo no estudo € totalmente voluntaria, sem
gasto algum aos pais ou responsaveis, que poderao retirar seu consentimento se assim
entender, no momento que quiserem.Seu nome e sua identidade, assim como de
seu(sua) filho(a) serdo mantidos confidenciais e os dados serdo divulgados em grupos,

sem a identificagdo das criangas.

Responsaveis pela Pesquisa:

Patricia Miraglia f.: (51) 2101.8241/ (51) 9161.4801
Prof. Dr. Sérgio Menna-Barreto f.: (51) 2101.8241

Prof. Dr. Pedro Dall’Ago f.: (51) 2101.8241
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TERMO DE ADESAQO

Eu li as informagdes acima (ou forma lidas para mim) e todas as minhas
perguntas foram respondidas para minha satisfagdo. Eu voluntariamente concordo com a
participacao do (a) meu (minha) filho (a) neste Estudo, apds té-lo assinado, e receberei
uma copia deste Termo de Consentimento.

Nome do Paciente:

Assinatura do Paciente:

Data:

Nome do Pai/Mae ou Responsavel:

Assinatura:

Data:

Nome da Pessoa que ofereceu Consentimento:

Assinatura:

Data:

Nome do Investigador:

Assinatura:

Data:
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ANEXO VII

Tabela 4
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Tabela 4 — Avaliacdo dos escores do questionario PAQLQ

conforme o grupo

Escores PEA Controle P
(n=32) (n=74)
Global padronizado * 5,20 (1,16) 4,77 (1,13) 0,077***
Global individualizado* 5,20 (1,15) 4,75 (1,12) 0,063***
Por Dominio *
Sintomas 5,08 (1,30) 4,81 (1,24) 0,316***
Limitagdo nas 5,51 (1,24) 4,69 (1,22) 0,002***
atividades
padronizadas
Limitacao nas 5,48 (1,26) 4,59 (1,31) 0,002***
atividades
individualizadas
Fungéo emocional 5,13 (1,22) 4,75 (1,25) 0,154***
Por questéo **
Atividades fisicas 6(@4-7) 4(3-6) 0,007
Conviver c/ animais 6(5-7) 554-7) 0,095****
Atividades c/ seus 6,5(56-7) 55(4-6,3) 0,015
amigos e familia
Tosse 55(4-6) 5(2-06) 0,202****
Chateado (a) 5(4-06) 5(2-06) 0,639****
Cansado (a) 5(4 -6) 45(3-5,3) 0,141%
Preocupado (a) 6 (4-6) 5(3-6) 0,267****
Crises de asma 5(4-6,8) 5@4-7) 0,797
Raiva 64-7) 5(3,8-7) 0,120****
Chiado no peito 6(5-7) 5(3-6) 0,104****
Mal-humorado 6(4-7) 4,5 (3 -06) 0,035****
Aperto no peito 6(5-7) 53-7) 0,068****
Excluido (a) 64-7) 54-7) 0,151
Respiragao curta 6(3,3-7) 5(4-6) 0,455
N&o acompanha o 6(4-7) 5(4-06) 0,124
ritmo dos outros
Acordar durante a 6(4-7) 6(4,8-7) 0,779****
noite
N&o se sentiu a 6 (5-16) 5(4-6) 0,175***
vontade
Falta de ar 5@-7) 5(4-6) 0,551
Achou que nédo 6(4-7) 4(3-6) 0,005****
conseguiria
acompanhar o ritmo
dos outros
Dormiu mal durante a 6(4-7) 5(4-6,3) 0,192
noite
Medo por causa de 6(4-7) 6(4-7) 0,730****
uma crise de asma
O quanto a asma 6 (4-6) 5(3-6) 0,232****
incomodou na semana
Respirar fundo 5(4-6) 5(4-6) 0,855****

PEA= Programa de Educagdo em Asma

* Média (DP)

** Mediana (percentis 25 — 75)

*** teste t-Student para amostras independentes
**** teste de Mann-Whitney



121

B118i Bacha, Patricia Miraglia
Impacto do programa de educagdo em asma na qualidade
de vida de criangas asmaticas / Patricia Miraglia Bacha ; orient.
Sérgio Saldanha Menna-Barreto. — 2006.
120 f. :il. color.

Dissertacao (mestrado) - Universidade Federal do Rio
Grande do Sul. Faculdade de Medicina. Programa de Pds-
Graduacao em Medicina: Ciéncias Médicas. Porto Alegre, BR-
RS, 2006.

1. Asma 2. Qualidade de vida 3. Crianga 4. Educacgéo do
paciente |. Menna Barreto, Sérgio Saldanha Il. Titulo.

NLM: WF 553




