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INTRODUCAO

A asma brénquica é um problema de saude publica devido a sua elevada
freqiéncia, natureza cronica, absenteismo escolar e laboral decorrentes dela e
elevados custos para a sociedade (1-3). Poucas doencas crénicas conseguem um
impacto tao grande, pelo numero de pessoas que dela padecem e pelo énus na vida
de cada uma delas.

Possivelmente, essa seja a doenca crbnica mais freqlente nas idades
pediatricas, com prevaléncias variaveis entre 1% e 30% nas diferentes populagoes,
muitas delas sem acesso ao atendimento sanitario e as medicagdes necessarias
para o devido manejo da doenca, particularmente nos paises em desenvolvimento
(4-6).

A partir de 2006, iniciou uma mudang¢a de paradigma no manejo da asma.
Progressivamente, o grau de controle da doenca quanto a classificacdo da
gravidade esta deixando de ser o foco central em torno do qual giram as acdes
terapéuticas (2, 3). Isso evidencia um maior entendimento da natureza dindmica da
asma, cujo controle tem se demonstrado menor do que imaginamos (7, 8); em parte,
pela variabilidade de suas apresentacbes (9), mas também pelas dificuldades
encontradas no seu manejo (10). Tais dificuldades incluem adesao inadequada dos
pacientes assim como a difusao/utilizacao fragmentada da evidéncia cientifica pelos
provedores diretos de saude, médicos e gestores (5, 11-14).

As estratégias para avaliar o controle da doenca também mudaram em
complexidade no decorrer do tempo. A semiologia e & fungdo pulmonar
convencional, novos testes e métodos foram se somando, varios desses de
particular utilidade nas populagdes pediatricas. Incluem-se medidas objetivas que
avaliam componentes da fisiopatologia, como a resisténcia da via aérea mediante
oscilometria (de impulso ou forgada) ou a liberacdo de marcadores exalados, como o

Oxido nitrico, e a contagem de eosindfilos no escarro (3, 15, 16).

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas



Introducdo 3

Incluem-se também medidas subjetivas, entre as quais questionarios
estruturados para avaliar desfechos informados pelo paciente de maneira
sistematica (3, 17). Afinal de contas, a asma é uma doenga de natureza cronica e
influencia a vida dos doentes em tantas maneiras quantas sejam possiveis de
acontecer na conjuncao de fenétipos da enfermidade somados as caracteristicas
das pessoas que dela sofrem. As medidas objetivas ndo permitem avaliar os
elementos subjetivos que surgem desse bindmio. Ja a avaliacdo da Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS) descreve as repercussdes que uma doenca e
seu tratamento ocasionam no estilo de vida, equilibrio psicolégico e grau de bem

estar do paciente segundo ele mesmo julgue e valorize (17, 18).

Nos paises desenvolvidos, os estudos da Qualidade de Vida Relacionada a
Saude (QVRS) vém apresentando avangos notaveis no seu aproveitamento em
ensaios clinicos e no desenvolvimento de instrumentos para avalia-lo (19-21).
Embora lentamente, de maneira progressiva também comegcam a coloca-los no
ambito assistencial, aspirando igualdade de condigdes com as outras medidas de
avaliacao da saude (22, 23)

Por outro lado, nos paises em desenvolvimento, o pouco numero de
publicagdes incluindo QVRS como desfecho sugere que, tanto no ambito da saude
publica quanto no ambito académico, falta um maior interesse em explorar os
aportes ao cuidado das pessoas que o estudo da QVRS permite. Nesse contexto,

também é fundamental valorizar a sele¢cao dos instrumentos a incorporar.

Se a tendéncia mundial é a de utilizar instrumentos conhecidos e de
comprovado desempenho psicométrico para poder comparar resultados entre paises
e populacoes (24), tal desempenho deve ser reproduzido nas versées desses para
outras linguas ou culturas. Tradugbes diretas sem métodos préprios ou sem
harmonizagdo, avaliagdes incompletas das propriedades psicométricas e erros
metodolégicos na testagem podem resultar na adogdo de versdes locais
questionaveis (25-28). Isso atentaria contra o objetivo central da inclusado desse tipo
de desfechos, que € a de propiciar uma aten¢cdo em saude de maior qualidade, de
acordo com as necessidades das pessoas, visando ao seu “completo bem estar
fisico, mental e social” (29).

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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Qualidade de Vida

Para alguns estudiosos, o filésofo Aristételes (384 — 322 a.C.) ja se referia a
importancia de uma vida dentro de certos padrdes de qualidade, no seu tratado
sobre ética, “A Etica Nicomacheana’. No entanto, a origem publica da expressido
“Qualidade de Vida” é controversa. A mais aceita data da década de sessenta,
quando Lyndon Johnson, na época presidente dos Estados Unidos de América
(EUA), expressou:

“.. as metas (de uma grande sociedade) ndo podem ser medidas pelo
tamanho da nossa conta no banco. Elas s6 podem ser medidas pela qualidade de

vida que o nosso povo consiga” (30).

Na década de sessenta, também se realizou um dos primeiros grandes
estudos sobre essa visdo de qualidade de vida — sociedade — bem estar, inferida no
discurso de Johnson. O estudo interessou-se mais pela experiéncia da vida do que
pelas condigcbes da vida. Até hoje, permanecem vigentes, em termos gerais,
conclusdes importantes dos autores do estudo. Eles escreveram: “as relagdes entre
as condicdes objetivas e os estados psicolégicos sdo muito imperfeitas e, para
conhecer a experiencia da qualidade de vida serd necessario ir diretamente ao

individuo para pedir-lhe a sua descricdo de como ele considera a sua vida” (31).

O conceito de QV diversificou-se nas vertentes que poderiam assumi-lo ou
inclui-lo nos seus ambitos de estudo. Assim, as areas humanas, as da saude e as
da economia desenvolveram caminhos separados. Apesar das contradicdes
aparentes entre os enfoques das trés vertentes, elas incluem elementos das outras,
pela propria multidimensionalidade do conceito, que é o reflexo de como a vida
compreende multiplos aspectos ou dominios: o social, o cultural, o material, o fisico,
o mental, o espiritual e o laboral /escolar, para citar alguns dos mais importantes.
Esses dominios, por definicdo, avaliam constructos, considerando que constructos
séo, desde o ponto de vista psicométrico, “variaveis abstratas que ndo podem ser
medidas nem observadas diretamente, e que foram idealizadas para simplificar o
material empirico e permitir estabelecer relagcées funcionais entre os dados” (32).

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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A QV é também um conceito dindmico, devido a sua caracteristica de mudar
ao longo do tempo ou entre pessoas de diferentes condigbes sociais ou de
diferentes origens geograficas e/ou culturais e, inclusive, mudar no mesmo individuo,
dependendo do seu estado animico. (30).

Qualidade de Vida Relacionada a Saude

A partir dos anos noventa, as instituicdes financeiras como, o Banco Mundial
passaram a dar maior atencdo aos cuidados na saude, visto que os avangos na
medicina demonstravam estar associados com aumentos importantes nos custos e
representando grandes repercussdes nas economias das pessoas e dos paises
(33). De maneira especial, as doencas cronicas ou incapacitantes melhoraram as
taxas de sobrevida, associadas a novos métodos diagnosticos e terapéuticos, muitos
desses baseados em tecnologias modernas e complexas. Contudo, junto a isso
aumentou o numero de pessoas com sequelas ou incapacidades que consomem
recursos, a partir das medidas coadjuvantes no tratamento ou na manutengao de
condi¢des de vida. Acrescente-se que se torna fundamental, nas doengas crénicas,
a convivéncia com os limites decorrentes da doencga, visto que néo tém cura. Esses
limites sdo estabelecidos a partir da conjugacédo entre a tolerancia aceitavel pelo
doente e 0 que os provedores de assisténcia sejam capazes de fornecer. Partindo
dessas situacdes, a QV passa a ser uma medida valorizada no contexto da saude,
impulsionada por questdes éticas e filosoficas, mas também por determinantes
socioecondmicos e politicos (34-36).

De qualquer maneira, as mudangas na saude, tanto nos doentes cronicos
como nos individuos higidos, levam a mudancas no seu bem estar nos aspectos
fisicos, psicolégicos e sociais da vida (30). Todos esses fatores proprios do individuo
e também os que externamente interagem com ele, podendo mudar seu estado de
saude, sao os determinantes do conceito Qualidade de Vida Relacionada a Saude.
Nao existe uma definicdo unica da QVRS, e algumas, inclusive, propiciam confusao
com outros termos relacionados ou derivados (37-39). Todavia, alguns autores
assumem aos Desfechos Reportados pelos Pacientes (“Patient Reported Outcomes”
— PRO) como termos equivalentes quando a QVRS é o PRO mais complexo de

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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todos. A definicdo de QVRS de Schipper e cols.(40) € uma das mais conhecidas, e
de acordo com ela, a QVRS:

“.. descreve as repercussées que uma doenga e seu tratamento podem provocar no
estilo de vida, equilibrio psicoldgico e grau de bem estar do paciente, tais como ele

as perceba, julgue e valorize”

Essas repercussdes surgem das inter-relagdes que acontecem dinamicamente,
durante o processo saude-doenca. Na figura 1, apresentamos graficamente algumas
das inter-relacbes existentes entre os diversos fatores que tém influéncia sobre a
QVRS.

Vv
Beneficios
Clinicos
3
I ][]
= v Dominios Vi Dominios
D sinais e Fisicoe Sociale
SEEER Sintomas = s i
Psicologico Escolar
I ]
r
T n Experiéncias v
nj_n + Adversas
Créngas,
Atitudes,
Tratamentos Escalade
Valores

Figura 1. Inter-relagdes entre os vérios fatores que influenciam nos dominios da QVRS. I) A doenga
desencadeia sinais e sintomas. Il) Os tratamentos agem sobre a doenca e/ou reduzem a
sintomatologia. ) Os tratamentos podem provocar efeitos adversos. IV) A diminui¢do de sinais e
sintomas é uma expresséo de beneficios clinicos. V) Em conjunto, os sinais e sintomas, os beneficios
obtidos e os efeitos adversos da terapéutica séo filtrados a partir das crencas, atitudes e escalas de
valores do individuo, o que se reflete sobre os dominios fisico e psiquico da QVRS. VI) Os dominios

fisicos elou psiquicos podem influenciar os dominios social, escolar ou econémico.

A maior aplicagdo das medidas de avaliacdo da QVRS tem sido em ensaios

clinicos durante as analises de novas medicacbes, mas também podem ser

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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utilizadas nas pesquisas de planejamento sanitario, nas pesquisas sobre servigos de
saude, no acompanhamento a saude de populagdes e na pratica clinica. A asma,
pelas suas caracteristicas epidemioldégicas e de apresentacbes e respostas
terapéuticas variadas, € uma das doengas com um numero importante de estudos

que incluem QVRS, a maioria realizados em adultos.

Aspectos Metodoldgicos dos Instrumentos de medicao da QVRS

O interesse da medicina moderna nao s6 na quantidade (medida objetiva),
como também na qualidade (medida subjetiva), vistas como complementares e nao
como antagébnicas, representa um avango historico. A operacionalizacao dessas
variaveis subjetivas, porém, representa uma grande dificuldade pela falta de
familiaridade com elas, diferente da psicologia e das ciéncias da educacdo, que
lidam com o assunto ha mais de 50 anos. Assim, é da experiéncia dessas duas
areas do conhecimento que a medicina se apropria, das suas bases metodoldgicas
para o desenvolvimento e aplicagdo de instrumentos que avaliam esses elementos
subjetivos (41).

A construcao de questionarios/escalas € um processo complexo e demorado.
Nao existe um método unico quanto ao numero de dominios e itens por dominio a
serem incluidos, mas é importante que a estrutura do instrumento consiga ser mais
do que a soma das partes. Ao considerar os trés grandes dominios que estado
sempre presentes, o Fisico, o Psicossocial e o Social, devem ser elaborados os
itens que irdao compor cada dominio. Os itens sdo perguntas que, individualmente e
no conjunto, avaliam o mesmo constructo, sdo operacionalizadas em escores
numeéricos, e a soma das perguntas representa o dominio que compdem. Por ultimo,

a somatdria dos escores dos dominios conforma o escore total da escala.

A figura 2 é um modelo proposto por Testa (35), que integra
esquematicamente os dominios e variaveis envolvidas na QVRS. Cada dominio
pode ser medido em dois sentidos: mediante a avaliagcao objetiva do funcionamento
(eixo Y), e mediante a percepcao subjetiva da saude (eixo X). Embora a avaliagao
objetiva seja muito importante para identificar o nivel da saude do paciente, a
percepgao subjetiva dele e as expectativas que tenha transformam aquela avaliagéo

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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objetiva na qualidade de vida que vivencia (letra Q). Dado que as expectativas sobre
saude e a capacidade de adaptagdo as limitagées ou incapacidades que possam
surgir influenciam a percepgédo de saude e a satisfacdo com a vida, duas pessoas
com o mesmo estado de saude podem ter diferentes Qualidades de Vida.

Escalas para Medir
Z

Trabalho
Vida Diaria
Relactes Pessoais
Afeto Positivo
Afeto Negativo
Comportamento

Sintomas
Funcionalidade
Discapacidade

Social

S "
g Elevada | 9" -%
S )
21 e Qualidade de Vida s
\ :z Q(X,Y) 3y
a o
Oo%\ °
7, o
Os _—— v ®
Diminuida Low 3
Low « » High -
Percepgoes Subjetivas
X

Fig 2. Integracdo de dominios e variaveis que participam na avaliagdo da QVRS. O eixo X representa
as percepgoes subjetivas da salde; o eixo Y, o estado objetivo da salde; as coordenadas Q (X,Y), a
atual qualidade de vida associada a algum dominio (dominio psicolégico) ou escala especifica

(sintomas).

Existe um grande numero de questionarios que avaliam QVRS e outros que
continuam sendo construidos. A principal vantagem de contar com questionarios
préprios é que esses responderdo as necessidades particulares de uma pesquisa,
doenca ou grupo alvo. A principal desvantagem parte do principio de que, para
comparar entre grupos, as medidas de afericdo devem ser similares. Obviamente,

além de similares, os instrumentos devem responder as perguntas que 0s

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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pesquisadores ou clinicos procuram responder mediante a sua utilizagdo. Antes de
optar pela construgédo de um novo instrumento, recomenda-se pesquisar na literatura
cientifica por questionarios existentes que possam ser adequados aos NOSSOS

interesses e cujo comportamento psicométrico demonstre solidez.
Etapas de elaboracao dos questionarios

A elaboracao de questionarios deve levar em consideracdo diversas etapas, cuja
ordem nao é rigida, podendo voltar a etapas prévias para realizar ajustes antes de

continuar o processo (32, 41-43).

1. Etapa de Conceitualizacao.
O objetivo é refletir, planificar e projetar.
a. O que se quer medir: conteudo
b. Onde se quer medir: contexto
c. A quem pretendemos medir: populagéao
d. Como vamos medir: administragao
e. Para que queremos medir: aplicagées individuais (paciente), ou
populacionais.
f. Que tipo de medigdo queremos: genérica ou especifica.
g. Funcéao: qual sera a capacidade de discriminar, descrever e predizer a QV.
h. Como deve ser o instrumento: determinar que dominios, qual tamanho,
qual comportamento psicométrico esperado.
2. Etapa de Elaboragéo.
Momento para a criacao dos itens por dominio e por instrumento.
a. Definicdo de perguntas: pesquisa prévia sobre o assunto, opinides de
experts, de pesquisadores e de individuos no grupo alvo
b. Formatagdo de perguntas: redagéo, sistema de respostas e codificagéo
das mesmas.
Padronizagédo das condi¢6es de aplicagcédo
Caracterizagdo dos dominios: qual a melhor ordem dos itens e dos
dominios, testagem em grupo piloto pequeno e analise psicométrica
e. Modelacdo: ajustar numero de itens conforme a consisténcia interna no

grupo piloto inicial.

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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3. Etapa de Objetivacéo.
E o momento de testar o comportamento psicométrico numa amostra com
representatividade estatistica
a. Avaliacdo da confiabilidade e da validade.
b. Analise fatorial
4. Etapa de Tipificagao.
Dar significado as diferentes pontuagdes e, se 0 instrumento permitir,
estabelecer valores de referéncia populacionais.
5. Adaptacéao cultural.
Adequar o instrumento a outra lingua e cultura, considerando os elementos

conceituais originais.
Propriedades Psicométricas

E importante salientar os aspectos relacionados com as propriedades
psicométricas (de medicdo) do questionario, visto que o objetivo dos instrumentos &
propriamente medir os constructos da QVRS. Basicamente, trata-se de duas
propriedades centrais, Validade e Confiabilidade, que podem estar subdivididas em
varios elementos nem sempre somatoérios. Apresentaremos aspectos basicos e

simplificados de ambas as propriedades.
Validade

A Validade é a capacidade de medir aquilo que se pretende medir e,
classicamente, é subdividida em trés: de conteudo, de critério e de construto (44).
Mais recentemente, foram postuladas subdivisbes dessas, o que, para alguns
autores, pouco acrescenta a teoria intrinseca sobre validade, visto que validade

representa, fundamentalmente, testagem de hipoteses (41).

Validade de Conteudo: Dentro da psicometria, predominou como modelo de validade

de escalas até a década de 50 do século passado. O seu ponto de partida € um
processo qualitativo baseado na reflexdo e no conhecimento do assunto que é
objeto de medigao pelo instrumento. Refere-se ao nimero de itens necessérios para

medir as variaveis assim como a representatividade e relevancia da amostra de
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condutas incluidas na prova, considerada como elemento fundamental na testagem,

embora ndo garanta niveis superiores de validade.

Validade de Critério: Predominou entre as décadas de 50 e 70. Mede o

comportamento do questionario quando comparado com um padrao de referéncia
para predizer o desempenho especifico de um sujeito.

Validade de Construto: E o modelo predominante desde finais da década de 70.

Mede-se a escala conforme as hipdteses ldgicas propostas, pelo que se considera a
forma mais fundamental de validade. Pode ser trabalhada sob varios angulos, entre
eles a analise de representacao do construto, que utiliza a técnica de analise fatorial,
e a analise por hipétese, que utiliza a técnica de validacao convergente/ validacao
discriminante (44).

Tanto a técnica de andlise fatorial quanto a técnica de validagdo convergente/
discriminante sdo consideradas robustas, o que faz delas relativamente frequentes
nos estudos que avaliam as caracteristicas psicométricas de questionarios. A
andlise fatorial tem como |l6gica verificar quantos construtos comuns sao
necessarios para explicar as covariancias (intercorrelagdes) dos itens. A validacao
convergente/ discriminante parte do principio de que, para demonstrar a validade de
construto de um teste, & preciso determinar duas coisas: 1) o teste deve
correlacionar significativamente com outras variaveis com as quais o construto
medido pelo teste deveria, pela teoria, estar relacionado (validacdo convergente) e,
2); nao se correlacionar com variaveis com as quais ele teoricamente deveria diferir
(validade discriminante) (45, 46).

Confiabilidade

A confiabilidade de um instrumento refere-se a consisténcia das pontuacdes
obtidas pelos mesmos individuos quando examinados com o mesmo instrumento em
diferentes ocasides. Contudo, em todas as medigdes, existe um valor real e um
componente de erro aleatério, ou erro de medicdo, que pode ser devido ao
instrumento, ao examinador ou ao proprio individuo. Conhecer a confiabilidade do

instrumento permite identificar qual é a magnitude da sua imprecisdo. A
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confiabilidade inclui trés componentes: a) Consisténcia Interna, medido mais
comumente pelo coeficiente de consisténcia interna a de Cronbach, que reflete o
grau de coeréncia dos elementos da escala/dominio entre si; b) Reprodutibilidade,
que reflete a estabilidade dos resultados em individuos nos quais o construto medido
nao apresentou mudancas, e € avaliada tipicamente com o método de Correlacao
Intra Classe; c) Sensibilidade as Mudangas, que se reflete com mudangas nos
escores, com mudancas do construto, quando houver. E avaliada seja com o
método do Tamanho do Efeito seja com o célculo da Diferengca Minima Importante.
Com freqiiéncia, a sensibilidade as mudangas é considerada uma propriedade

psicométrica independente da validade e da confiabilidade (19, 41, 44).

Podemos representar graficamente (fig. 3) a dinamica das propriedades
bésicas dos questionarios de QVRS com um exemplo de intervencéo (35). A seguir,
apresentamos as vantagens e desvantagens dos métodos mais comuns de
aplicacdo de questionarios, que é uma fonte de erro inerente. Em criangas e
adolescentes, a participagdo dos pais como entrevistadores ou supervisores durante
o preenchimento individual aumenta as possibilidades desse erro

N
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E — >
Z QN z() 3
© —E %
©
> S
w —
g +E g
E 3
S Q) 2(0) ©
S -E =
© c(0 c( 2
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Variavel Critério, C
=B +E Confiabilidade Az—r Responsividade
Gmmmmp  Validade LLi 1| Sensibilidade

Figura 3: Q representa a QV atual, Z a QV conforme medida com o questionério, e C, a presenga ou
auséncia de uma intervencao (0= néo intervengéo, 1=intervencgao), que se sabe seja capaz de alterar

Q. Os tridngulos equilateros representam a mudanga nas medidas. (+ E)= erro aleatério.
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Tabela 1: Vantagens e Desvantagens dos Métodos para Coleta da Informacao de Questionarios de QVRS (17, 41, 47)

Método de Coleta

Vantagens

Desvantagens

Entrevistador

- Sabe-se quem responde

- E possivel que se tenha menor perda
de dados

- E

entendidas.

facil explicar perguntas nao

- Custo alto

- E necessario treinar-lhe

- Pode introduzir vieses, que aumentam com mais de um
entrevistador

- Possibilidade de infuir nas respostas do entrevistado.

Auto-administrado

- Obtem-se respostas mais honestas.
- Relativamente facil e barato.
- Pode nao requerer muito tempo para o

paciente

- E possivel que se tenha maior perda de dados
- Possibilidade de preenchimento incompleto dos questionarios.
- Podém existir perguntas que se interpretem erradamente.

- Possiveis interferéncias de familiares na hora de preencher.

Pelos Correios

- Baixo custo
- Evita deslocamento de pacientes.

- Facil de levar adiante.

- Baixa taxa de respostas.
- Incerteza sobre quem é que realmente preenche/ responde.

- Pouca credibilidade

Pelo Telefone

- E

entendidas.

facil explicar perguntas nao
- Demora-se menos que preencher com
entrevistador.

- Metodologia eficiente e facil de aplicar

- Custo nao desprecivel.

- Necessidade de acesso ao teléfono.

- Pouca capacidade de controlar as respostas dos pacientes.
- Possibilidadee de viés do entrevistador.

- Possiveis interferéncias de familiares na hora de preencher.

- Invengéo de respostas para terminar logo.

Validagdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas
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Questionarios Genéricos vs. Especificos

Os questionarios que avaliam QVRS podem ser agrupados em genéricos ou
especificos. Os questionarios especificos, como seu nome sugere, sao especificos
para avaliar escalas e dimensdes proprias de uma doenga, ou grupos de doencas.
Isso significa que apenas podem ser aplicados em doentes. Logicamente nao
permitem comparacdes com outras populacdes e, freqlientemente, alguns dominios
basicos e pouco comprometidos pela doenca sdo sacrificados em prol de maior
espago para aqueles dominios que refletem mais o impacto da enfermidade. Por
exemplo, em doengas como asma, a avaliacdo de sintomas é salientada, feita
diretamente com perguntas especificas, ou indiretamente, mediante perguntas sobre
a influéncia deles sobre as atividades e as emocodes. Isso faz dos instrumentos
especificos mais sensiveis para identificar mudangas no estado da saude, da QVRS
(17,19). Por outro lado, 0s genéricos permitem comparagdes entre diversas
populacdes, higidas ou doentes, visto que avaliam aspectos mais gerais da QVRS.
A reprodutibilidade deles é outra caracteristica importante a explorar. Recomenda-se
a utilizagédo conjunta de ambos tipos de instrumentos, visto que se complementam.
Ao avaliarmos doengas cronicas, isso adquire uma maior importancia, ja que fornece

uma visdo mais completa da QVRS do individuo (48).

Adaptacao Cultural

A medicado da QVRS, com freqiéncia, pressupbe a utilizacdo de um
questionario desenvolvido originalmente em outro contexto cultural. Nesse caso, é
necessario adaptar o instrumento a lingua ou cultura onde se pretenda utiliza-lo,
mediante um processo de adaptacao cujo objetivo principal deve ser o de preservar
o conteudo semantico no uso habitual da linguagem da nova tradugao, atingindo

assim uma equivaléncia de significados dos questionarios em ambas culturas.

Adaptacéo cultural, portanto, é diferente de traducdo, que é um processo
simplista. A tradugcdo considera apenas os aspectos de equivaléncia linguisticos no
sentido mais basico e ndo os de significado no contexto. A adaptacao cultural pode
significar, as vezes, mudancas na estruturacdo dos itens no questionario e na
modelagem, préprios dominios para preservar as hipéteses dos construtos (49).
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Visto o complexo do processo, existem recomendagdes para sua devida
realizagdo, para evitar assim o surgimento de versdes inadequadas por ndo serem
capazes de avaliar os construtos originais, comprometendo a sua veracidade (50).
Todavia, ndo existem diretrizes Unicas. Acquadro e cols.(51) realizaram uma revisao
sobre as recomendacdes existentes na literatura. Do total de artigos que abordaram
de uma ou outra maneira esse topico, chegaram a 17 métodos diferentes. Entre as
propostas, a de Herdam e cols. (52) nos parece das mais interessantes pelos

elementos conceituais que inclui.

Previamente, eles tinham apresentado evidéncias de confusdo nas
discussdes sobre equivaléncia entre diferentes versodes linglisticas de questionarios
genéricos de QVRS e concluiram que as variagdes nas definicoes de equivaléncia
partiam da adogdo da abordagem “absolutista”, feita nesses trabalhos. Essa
abordagem parte de assumir que nao ha mudancga (ou € minima) no conteudo e na
organizagao de conceitos como QVRS entre as culturas; é suficiente cuidar bem dos
elementos linglisticos para que um questionario desenvolvido em uma cultura possa
ser usado em outra diferente (53).

Em contraposicao, eles propuseram a adogcao da abordagem “universalista” e
nela baseiam as suas recomendagdes para a adaptagao cultural de instrumentos. A
abordagem universalista, diferentemente da absolutista, ndo assume que os
constructos sejam iguais entre diferentes culturas, o que implica na necessidade de
estabelecer, primeiro, se 0 conceito existe e se é interpretado de maneira similar.
Com isso, procura-se identificar os aspectos do conceito que realmente sejam
universais, para utilizar apenas esses no desenvolvimento das versbes dos

instrumentos que venham medir dito constructo nas outras culturas (52).

O Mapi Research Institute (http://www.mapi-research.fr/), da Franga € um
centro famoso e influente, dedicado a adaptacao de questionarios relacionados com
saude, além de depositario de um grande banco de instrumentos. Seguem uma
metodologia padrdo que inclui a utilizagdo do classico método de tradugéo-
retrotraducdo entre as etapas importantes do processo de validacdo dos

questionarios em outra lingua/cultura. Recentemente, acrescentaram uma
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adverténcia na pagina onde listam os questionarios que podem ser baixados online

(http://www.mapi-research.fr/i_03_list.htm).

Lé-se que nem todos os questionarios listados passaram por um processo de
validacao linglistica completo, o que consideramos uma contradicdo com seus
objetivos como instituicdo responsavel pela validagdo dos instrumentos que
disponibiliza gratuitamente para usos académicos e pagos, para pesquisas

financiadas.

Pouco se conhece sobre a experiéncia dos paises em desenvolvimento
quanto ao processo de validacao / adaptacao cultural, embora a preocupacao entre
académicos exista (27), e algumas publicacbes evidenciam dificuldades
metodoldgicas nesses paises (28, 50).

Particularidades da Avaliacao da QVRS na Pediatria

A maioria de instrumentos de QVRS foi desenhada para adultos. Nos ultimos
10-20 anos, houve um aumento no numero de instrumentos exclusivos para as
idades pediatricas, embora a maior parte desses seja desenvolvida em inglés, sendo
escassa e irregular a disponibilidade dos mesmos em outras linguas (54). Essa
situacdo € mais dramatica nos paises em desenvolvimento. O Brasil conta com
algumas versodes de questionarios, como se pode conferir no site do MAPI-Research
Institute, assim como aumentou o niumero de publicagdes que incluem questionarios

de QVRS no Jornal de Pediatria e nas revistas especializadas no assunto.

A medicao da QVRS em criancas apresenta diferencas quanto ao adulto, e
essas diferencas devem ser consideradas na hora de construir ou selecionar
instrumentos para avaliar criangas e adolescentes (55). Em primeiro lugar, crianga
nao é um adulto pequeno, o que determina diferengas nos valores, na percepg¢ao do
mundo, nos interesses e nos sentimentos. Por isso, embora os aspectos gerais de
QVRS se apliquem igualmente as criangcas e adolescentes, é importante, na
construcao ou escolha de um instrumento de QVRS pediéatrico, que ele corresponda
com as experiéncias, atividades e contextos que sejam relevantes para essa

populacao (56).
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Por um lado, a capacidade da propria crianga de entender e responder
questionarios varia em dependéncia do desenvolvimento cognitivo. As criancas
comecam a poder informar sobre dominios concretos entre os 4-6 anos de idade.
Tempo e espaco também sao dois dos conceitos abstratos que estédo influenciados
pelo desenvolvimento humano e pelas experiéncias de vida. E preciso considerar
versOes diferentes para diferentes idades, o que torna mais complexo o desenho das
medidas para seu uso em criangas. A apropriacao da linguagem é outro elemento
dependente do desenvolvimento cognitivo. Nos paises em desenvolvimento, as
limitagbes nos sistemas de ensino e o baixo nivel socioeconémico de grandes
segmentos da populacédo retardam a apropriacdo das linguagens verbal e escrita,

dificultando ainda mais a construcao, adaptacao e utilizacdo de questionarios.

Por outro lado, a escolha do método também dependera do desenvolvimento
cognitivo das criancas. Pelas caracteristicas do que esta sendo medido, os
instrumentos de QVRS deveriam ser respondidos pelo proprio paciente. As
alternativas possiveis sdo: a) a utilizacdo de um adulto que responda pela crianga
(proxy), geralmente um dos pais, ou b) a inclusdo, no mesmo instrumento, de
perguntas direcionadas as criangas assim como outras direcionadas a um proxy
(57). Em adolescentes, 0 assunto proxy tem suas particularidades, acontecendo as
menores taxas de concordancia entre o que eles e o0s pais respondem nos

questionarios (58, 59).

Poderiamos resumir os elementos a considerar quando da construcdo ou

escolha de instrumentos de QV para utilizar em criangas (56, 60, 61):

1. Operacionalizar uma definicdo de Qualidade de Vida, clara, genérica e
aceita.

2. Incluir com abrangéncia os dominios de Qualidade de Vida aplicaveis a
todas as criangas.
Ter formas paralelas para a crianga e outros informantes (proxy).
Medir a satisfagdo nos dominios percebidos como importantes pelas
criangas.

5. Demonstrar caracteristicas psicométricas satisfatorias.
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6.

Prover normas para a populagédo geral e para qualquer grupo especifico
de criangas a que se destine.

Reconhecer explicitamente que as criangas sdao seres em
desenvolvimento, utilizando diferentes classes de itens, formas de
resposta, ou formas complementares distintas, dependendo do

desenvolvimento da crianga.
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JUSTIFICATIVA
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JUSTIFICATIVA

A disponibilidade de instrumentos para medir qualidade de vida para uso na
populacéo brasileira ainda € pouca, e os existentes sdo, na maioria, desenvolvidos

originalmente em outros idiomas.

As versbes locais desses questionarios devem ser equivalentes, linglistica,
evaluativa e operacionalmente com as originais. A utilizacdo de versées sem a
devida equivaléncia, atenta contra a obtencédo de informagdes, possibilitando, por
tanto, a interpretacao errada da QVRS.

Os questionarios PAQLQ e PedsQL 4.0 ja foram utilizados em diversos estudos e
paises, demonstrando consisténcia e utilidade na avaliacdo da QVRS de criangas e
adolescentes asmaticas. Porém, ambos instrumentos apenas foram traduzidos ao
portugués do Brasil, sem termos certeza que essas versdes sejam equivalentes com

as originais, e adequadas, portanto, para utilizar-lhes em populacéo brasileira.
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OBJETIVO
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OBJETIVO

Estudar as propriedades psicométricas dos questionarios PAQLQ e PedsQL 4.0 em

criangas asmaticas do Rio Grande do Sul, Brasil.
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METODOS
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METODOS

No periodo de janeiro a setembro de 2006, foram incluidas criangas e
adolescentes com diagnéstico de asma, de ambos 0s sexos e com idades entre oito
e dezessete anos. Os sujeitos faziam parte do programa de asma da prefeitura de
Porto Alegre (Brasil) e eram acompanhadas, pela mesma equipe médica, no
ambulatério de pneumologia pediatrica de dois hospitais em Porto Alegre: Hospital

da Crianga Santo Anténio e Hospital Materno Infantil Presidente Vargas.

Critérios Diagnosticos para Asma

O diagnostico tinha sido feito baseado em sinais-sintomas, evolugéo clinica e
resposta ao tratamento (63), e a classificacdo da severidade foi de acordo com as
recomendacdes de 2002 do National Asthma Council Australia, que classifica as
criangas em: asma episédica infreqlente, asma episédica freqliiente e asma crdnica
(63). Para fins do presente estudo, incluimos apenas individuos na categoria
diagnéstica Asma Episodica Freqlente que, no momento da inclusdo, néo

estivessem na vigéncia de crise.

Exclusdo

Foram excluidas as criancas com limitagdes cognitivas, motoras ou com
outras condicdes crénicas que pudessem comprometer de maneira importante a sua

qualidade de vida.

VARIAVEIS

A QVRS foi a variavel principal do estudo. Como variaveis secundarias
incluiram-se: a) dados demograficos: idade, sexo, estado nutricional, escolaridade
da crianga, nivel socio-econémico, exposicdo ao fumo domiciliar (Anexo 1); b)
escore do asmatico; c) avaliagdo do risco psiquiatrico familiar mediante a escala
FACES-III (Anexo 9); d) dados funcionais espirométricos (CVF e VEF1), em valores
absolutos e como percentagem do esperado, usando os valores de referéncia de
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Knudson (64). A classificagédo funcional através da espirometria foi determinada com
o VEF1 da seguinte maneira: 80-100% do esperado = normal; 60-79% = obstrucao
leve; 41-59% = obstrucdo moderada. Avaliamos também a resposta
broncodilatadora (BD), considerada como existente, se houvese uma mudanca

>10% no VEF1 em relagao ao valor tedrico (65).

Estado Nutricional

Para o estado nutricional, utilizamos o indice de massa corporal (IMC),
categorizado segundo o percentual (%) para idade, conforme as recomendacgdes do
CDC: baixo peso: IMC< %5; peso adequado: IMC 5-85%; risco de sobrepeso: IMC
86-95%; obesidade: IMC> 95% (66).

Nivel Socio-Econ6mico

O nivel sécio-econémico foi determinado através do Critério Brasil, baseado
na escala da ABEP (Associagdo Brasileira de Empressas de Pesquisas), versao
1997, que identifica 5 classes econdémicas possiveis (A,B,C,D,E), segundo a
combinagdo dos seguintes elementos: educagdo do chefe da familia, posse de

certos itens materiais, e contar com empregado mensalista (67) (Anexo 10).

Escore do Asmatico

O escore do asmatico (68) € utilizado para avaliar a evolugao da doenca,
desde a ultima consulta, em termos de controle, a partir da utilizacdo de recursos
adicionais a medicacao preventiva. O sistema de pontuagéo original foi modificado,
convertendo-lhe, de uma escala lineal bidireccional com intervalo de pontos de -4 a
2, para outra escala lineal, unidireccional de 1-4 pontos, correspondendo: 1= em uso
de corticéide inalado (Cl) + ndo teve crise; 2= Cl + precisou usar medicagdo de
resgate, conforme plano escrito; 3= Cl + teve crise que o fez procurar servigo de
emergéncia; 4= Cl + teve crise que precisou de internagdo. Para o estudo,

registramos o escore da consulta correspondente a segunda entrevista.
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INSTRUMENTOS

Os questionarios foram aplicados, por meio de entrevista, em duas ocasioes,
e com 4-6 semanas entre as aplicacbes. Os entrevistadores foram treinados,
previamente, na metodologia de aplicagao dos instrumentos.

PAQLQ (Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire)

O PAQLQ, é um instrumento especifico de avaliacdo da QVRS em criancas
asmaticas entre 7-17 anos de idade. Pode ser autoaplicado e também mediante
entrevista. Foi desenvolvido na lingua inglesa (69) e € um dos questionarios de
QVRS mais difundidos, com mais de vinte validagdes linglisticas ou culturais
diferentes (www.qoltech.org).

Tem 23 itens distribuidos em trés dominios: Limitagdo de Atividades (d-LimA,
5 itens), Sintomas (d-Sint, 10 itens) e Fungdo Emocional (d-Emo, 18 itens). Trés dos
itens do d-LimA s&o individualizados para cada paciente, ou seja, antes de iniciar o
questionario, cada crianca escolhe as trés atividades da sua vida diaria que estéao
mais comprometidas pela asma. Todos os itens do PAQLQ sao respondidos, de
maneira similar e através de uma escala Likert de 7 pontos, onde 1 representa o
maior grau de comprometimento (extremamente incomodado/ o tempo todo), e 7,
nenhum comprometimento (nem um pouco incomodado/ nunca). O questionario é
pontuado, total e por dominios, a partir da média das pontuacdes dos itens
correspondentes. A diferenca minima importante (DMI) é de 0,5 pontos entre

avaliacoes.

PedsQL 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory)

O PedsQL 4.0 (PedsQL) é um questionario genérico de avaliacdo da QVRS
em criangas, desenvolvido na lingua inglesa (46) (Varni, 2001). O questionario
apresenta trés versdes para criangas, de acordo com o nivel cognitivo: 5-7 anos, 8-
12 anos e > 12 anos. A versao do instrumento, a partir de 8 anos, consta de 23
itens, divididos em quatro dominios: fisico (d-Fis, 8 itens), emocional (d-Emoc, 5
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itens), social (d-Soc, 5 itens), e fungéo escolar (d-Esco, 5 itens). Um quarto dominio,
o psicossocial (d-PsiSo), é a soma dos ultimos trés. Cada item tem cinco opgdes de
resposta numa escala Likert (nunca=0 a quase sempre=4), valores que sao
operacionalizados posteriormente, transformado-lhes numa escala linear inversa de
0-100, onde a pontuacdo maior representa melhor estado. O questionario é
pontuado, total e por dimensdes, a partir da média das pontuagbes dos itens

correspondentes.

Escala FACES lll (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale)

Trata-se de uma escala com 20 itens que avalia o funcionamento familiar a
partir da combinacdo de dois dominios, coesdao e adaptabilidade, permitindo
classificar familias como sendo de baixo, médio e alto risco para desenvolver
doencas psiquiatricas. A coesdo, que avalia quao vinculados emocionalmente estao
os membros da familia entre si, e a adaptabilidade, que avalia o grau de flexibilidade
do sistema familiar para promover mudangas na ocorréncia de situagdes que
representem um desafio (70). Utilizamos a versdo do FACES Ill validada para o
Brasil (71).

Determinacao de Mudancas entre entrevistas

Na segunda entrevista (Reteste), depois dos instrumentos de QVRS,
aplicamos as criangas um Inquérito de Mudangas na Asma (InM). O InM consistia
em pergunta Unica sobre o estado da doenga, em relagdo a consulta anterior, com 9
opcoes de resposta numa escala likert (“muito melhor” a “muito pior”). As respostas

foram reagrupadas de duas maneiras: em 3 categorias (“igual”, “melhor” e “pior”), e

em 2 categorias (“mudaram” e “ndo mudaram?”).

Adesao

Aplicamos também um Inquérito de Adeséao (InA), que perguntava sobre a
freqUéncia de descumprimento da medicagéo preventiva para asma desde a ultima
consulta. Tinha 7 opgbes de resposta numa escala likert (“sempre” a "nunca”). As
respostas do InA conformaram duas categorias: “esquece” e “ndo esquece”.
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PROPRIEDADES PSICOMETRICAS

As propriedades psicométricas (PPs) estudadas foram Validade convergente,
que avalia se a medida dos construtos do questionario se correlacionan com as do
outro instrumento que mede construtos equivalentes, demonstrando que o

instrumento € “valido” para avaliar o que se pretende.

Estudamos também as PPs relativas a Confiabilidade, que avalia se um
instrumento é capaz de medir sempre da mesma maneira 0 que pretende medir.
Para isso, estudamos: a) consisténcia interna, através do coeficiente a de Cronbach
(a-C), que avalia correlacoes especificas entre os itens totais e por dominio; b)
sensibilidade as mudancas, que avalia se a diferenca entre as duas entrevistas é
importante, mediante o Tamanho do Efeito (TE); c) a reprodutibilidade, que avalia se
um instrumento obtém resultados semelhantes quando as condi¢cdes do individuo
entre as aplicagbes ndo mudaram, mediante a correlacdo intraclasse (CIC). A
primeira, consisténcia interna, foi avaliada em todo o grupo. Ja as duas ultimas, sua
avaliacao dependeria das respostas do InM. No grupo “Mudaram” calculamos o TE;
no grupo “Nao Mudaram”, calculamos a CIC.

ESPIROMETRIAS

As espirometrias foram realizadas, seguindo as recomendacdes da ATS/ERS
2005 (72). Foi utilizado um espirdbmetro portatil modelo SpiroDoc, versédo 3.2 (MIR,
ltalia), conectado a uma impressora HP Deskjet 690C para a obtencao impressa das
curvas (Ver Anexos). ApoOs impressdo, avaliava-se a aceitabilidade e

reprodutibilidade dessas.
ASPECTOS ETICOS

O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa de ambos
hospitais, HCSA e HMIPV. Os responsaveis pelas criangas assinaram termo de
consentimento livre e esclarecido e as criangas foram incluidas apds concordarem

verbalmente em participar.
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ANALISE ESTATISTICA

A andlise e o processamento dos dados foram realizados com o programa
SPSS versao 14.0 (SPSS Inc., Chicago IL). A amostra foi calculada considerando
uma diferenca minima importante (DMI) de 0,5 pontos nos escores do PAQLQ entre
ambas entrevistas, aceitando um erro alfa de 5% e um erro beta de 20%. A DMI é a
menor diferenca no escore que reflete, para o paciente, una mudanca clinicamente

importante. Assim, o calculo foi de 36 sujeitos.

As variaveis continuas sao apresentadas como médias e desvio padrao (DP),
e as variaveis categoricas, em frequéncias absolutas e relativas. As analises foram

divididas por questionario e entre questionarios.

Nas analises por questionario calculamos, inicialmente, a média e DP das
pontuagdes do total e por dominio e comparamos as duas entrevistas (teste/re-
teste), utilizando o teste t de Student para amostras pareadas. Calculamos também
a proporcdo de criangas com itens sem responder e, todavia, foi calculada a
propor¢éo de criangas com pontuagdo minima e maxima (floor / ceiling effect). Para
o valor de a-C, consideram-se adequados valores = 0,7 mas, na pratica clinica,

valores >0,5 podem ser considerados adequados (55).

O TE foi calculado no grupo de criangas categorizadas “mudaram” a partir do
InM. No seu calculo, utilizamos a férmula que integra tanto o DP do Teste quanto o
do Re-teste (73), com o auxilio da ferramenta Effect Size Calculator, do Curriculum,
Evaluation and Management Centre, da Universidade de Durham (Inglaterra). A
interpretacao classica dos valores de TE é: 0,2 = TE pequeno; 0,5 = TE médio; 0,8 =
TE grande (74). A CIC foi calculada naqueles categorizados como “ndo mudaram”,

considerando aceitaveis valores 20,7.

Também avaliamos possiveis relagcdes entre variaveis descritivas e medidas
funcionais com os resultados dos escores do PAQLQ e do PedsQL, total e por
dominio. Para isso, usamos correlacado de Pearson (r) e consideramos aceitaveis as

correlagdes com valores r> 0,3.
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Na analise entre questionarios, avaliamos correlagdes (r) possiveis entre o

escore total e dimensodes similares: PAQLQ e PedsQL.
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RESUMO

Objetivo: estudar as propriedades psicométricas do questionario PAQLQ (Paediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire) em criancas asmaticas do Rio Grande do Sul, Brasil.

Métodos: Aplicamos o PAQLQ, por entrevista e em 2 ocasides, a 125 criancas asmaticas
entre 8 e 17 anos de idade, em acompanhamento em ambulatérios de pneumologia
pediatrica em Porto Alegre, Brasil. Também aplicamos o questionario genérico, PedsQL 4.0
(Pediatric Quality of Life Inventory), imediatamente apdés o PAQLQ. As propriedades
psicométricas estudadas foram: Validade Convergente, ao comparar as dimensoées
equivalentes entre ambos questionarios; Consisténcia Interna, mediante o Coeficiente Alfa
de Cronbach (a-C); a Sensibilidade as Mudancas, estimando o tamanho do efeito (TE), e a
Reprodutibilidade, mediante o coeficiente de correlagdo intra-classe (CIC). Avaliamos
possiveis correlacdes (r de Pearson) entre as pontuagdes total € por dominio do PAQLQ,
dominios equivalentes do PedsQL e variaveis socioecondmicas e familiares que pudessem
incidir sobre a QVRS das criancas.

Resultados: a média da idade foi de 11,2 anos e 60% foram meninos. O escore global do
PAQLQ apresentou um a-C de 0.93; a escala de Sintomas, 0,88; de Emocbées 0,86; e
Limitacdo de Atividades, 0,72. O TE Global foi de 0,60; a escala Sintomas, 0,45; Emocgdes,
0,56 e Limitagbes de Atividades 0,60. A CIC Global foi de 0,80; a escala Sintomas, 0,74;
Emocgoes, 0,79 e Limitagbes de Atividades 0,66. As Correlacbes com o PedsQL foram, para
os escores Globais, r=0,37, para as escalas Emocoes, r=0,40 e para as escalas Fisicas,
r=0,34. O PAQLQ né&o se correlacionou com as variaveis socioecondmicas e familiares.

Conclusao: O PAQLQ demonstrou bom comportamento nas propriedades psicométricas
avaliadas: validade convergente, consisténcia interna, reprodutibilidade e sensibilidade as
mudangcas. Isto apdia a utilizagdo da versao disponivel para o Brasil, em criangas do Rio
Grande do Sul.

Descritores: Qualidade de vida relacionada a salde, criancas, asma, PAQLQ.
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INTRODUCAO

Nao existem duavidas que a asma brénquica é um problema de salde publica,
particularmente nos paises em desenvolvimento: elevada freqiéncia, natureza crdnica,
absenteismo escolar e laboral associados, e elevados custos para a sociedade (1-4).

A partir de 2006 comegou uma mudanga de paradigma no manejo dessa doenca.
Progressivamente, o grau de controle da doenca vem deslocando a classificacdo da
gravidade como o foco central em torno do qual giram as acdes terapéuticas (1, 2). A
mudanga vem acompanhada de agdes e de estratégias, entre as quais se inclui a avaliagao
da qualidade de vida relacionada com a saude (QVRS). Historicamente, as medidas
objetivas foram privilegiadas, mas essas nao permitem avaliar os elementos bio-
psicossociais que surgem desse bindbmio, e que a QVRS, sim, inclui.

A utilizagdo sistematica das medidas de QVRS tem demonstrado grande potencial
em se juntar as medidas mais tradicionais para atender e acompanhar a salde das pessoas
(5-8). A integragdo da QVRS, porém, ainda ndo é tao difundida devido, em parte, a pouca
familiarizacdo com a interpretagdo dos dados gerados (8), e as dificuldades na escolha do
instrumento. Esse ultimo é de particular importancia nos paises em desenvolvimento, o que
torna mais relevante ainda que o processo de adaptacao dos questionarios para tal fim seja
adequado (9, 10).

Existem aproximadamente onze questionarios especificos diferentes para avaliar a
QVRS em criangas asmaticas (11, 12). De todos esses instrumentos, o Paediatric Asthma
Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) (13) é o mais difundido.

A validacdo da versdo em portugués para o Brasil foi realizada pelo MAPI Research
Institute (MAPI-RI), da Franga, que é um centro especializado em validagao de questionarios
sobre QVRS (http://www.mapi-research.fr/). Porém, ndo ha relato na literatura desse
processo de validagdo. Em comunicagédo pessoal com o MAPI-RI, fomos informados de que
os ajustes finais do instrumento foram feitos apds testagem em apenas 11 criancas.

Considerando a necessidade de testar em condigdes reais o instrumento para avaliar
o comportamento deste no contexto cultural do Brasil, o objetivo do presente estudo, é
avaliar as propriedades psicométricas do PAQLQ em criangas asmaticas brasileiras do
estado do Rio Grande do Sul.
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METODOS

No periodo de janeiro a setembro de 2006, foram incluidas criangas e adolescentes
com diagnostico de asma, de ambos os sexos e com idades entre oito e dezessete anos. Os
sujeitos faziam parte do Programa de Asma da prefeitura de Porto Alegre (Brasil) e eram
acompanhadas, pela a mesma equipe médica, no ambulatério de pneumologia pediatrica de
dois hospitais em Porto Alegre: Hospital da Crianca Santo Anténio e Hospital Materno
Infantil Presidente Vargas. O diagnéstico tinha sido feito baseado em sinais-sintomas,
evolucao clinica e resposta ao tratamento (15), e a classificacdo da severidade foi de
acordo com as recomendacdes de 2002 do National Asthma Council Australia, que
classifica as criangas em: asma episodica infreqliente, asma episédica fregliente e asma
cronica (15). Para fins do presente estudo, incluimos apenas individuos na categoria
diagnostica Asma Episodica Freqiiente que, no momento da inclusdo, nao estivessem na
vigéncia de crise. Foram excluidas as criangas com limitagdes cognitivas, motoras ou com
outras condigbes crbnicas que pudessem comprometer de maneira importante a sua
qualidade de vida.

Os questionarios foram aplicados, por meio de entrevista, em duas ocasides, e com
4-6 semanas entre as aplicacées. Os entrevistadores foram treinados, previamente, na
metodologia de aplicacao dos instrumentos.

A QVRS foi a variavel principal do estudo. Como varidveis secundarias incluiram-se:
a) dados demograéficos: idade, sexo, estado nutricional, escolaridade da crianga, nivel socio-
econdmico, exposicdo ao fumo domiciliar; b) escore do asmatico; ¢) avaliacdo do risco
psiquiatrico familiar mediante a escala FACES-III; d) dados funcionais espirométricos (CVF e
VEF1), em valores absolutos e como percentagem do esperado, usando os valores de
referéncia de Knudson (16). A classificacdo funcional através da espirometria foi
determinada com o VEF1 da seguinte maneira: 80-100% do esperado = normal; 60-79% =
obstrucdo leve; 41-59% = obstrucdo moderada. Avaliamos também a resposta
broncodilatadora (BD), considerada como existente, se houvesse uma mudanca >10% no
VEF1 em relacao ao valor teérico (17).

Para o estado nutricional, utilizamos o indice de massa corporal (IMC), categorizado
segundo o percentual (%) para idade, conforme as recomendacdes do CDC: baixo peso:
IMC< %5; peso adequado: IMC 5-85%; risco de sobrepeso: IMC 86-95%; obesidade: IMC>
95% (18).

O nivel socioeconémico foi determinado através do Critério Brasil, baseado na escala
da ABEP (Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisas), versdo 1997, que identifica 5
classes econbmicas possiveis (A,B,C,D,E), segundo a combinagdao dos seguintes
elementos: educacado do chefe da familia, posse de certos itens materiais, e contar com
empregado mensalista (19).
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O escore do asmatico (20) é utilizado para avaliar a evolugdo da doenca, desde a
tltima consulta, em termos de controle, a partir da utilizacdo de recursos adicionais a
medicacdo preventiva. O sistema de pontuacéo original foi modificado, convertendo-lhe, de
uma escala lineal bidirecional com intervalo de pontos de -4 a 2, para outra escala lineal,
unidirecional de 1-4 pontos, correspondendo: 1= em uso de corticéide inalado (Cl) + nao
teve crise; 2= Cl + precisou usar medicagao de resgate, conforme plano escrito; 3= Cl + teve
crise que o fez procurar servico de emergéncia; 4= Cl + teve crise que precisou de
internacado. Para o estudo, registramos o escore da consulta correspondente a segunda
entrevista.

As espirometrias foram realizadas por um dos autores (R.M), seguindo as
recomendacdes da ATS/ERS 2005 (21). Foi utilizado um espirébmetro portatii modelo
SpiroDoc, versao 3.2 (MIR, ltalia), conectado a uma impressora HP Deskjet 690C.

O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa de ambos hospitais, os
responsaveis pelas criangas assinaram termo de consentimento livre e esclarecido e as

criangas concordaram verbalmente em participar.
INSTRUMENTOS

PAQLQ (Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire)

O PAQLQ é um instrumento especifico de avaliagdo da QVRS em criancas
asmaticas entre 7-17 anos de idade. Pode ser auto-aplicado e também mediante entrevista.
Foi desenvolvido na lingua inglesa (13) e € um dos questionarios de QVRS mais difundidos,
com mais de vinte validag@es linglisticas ou culturais diferentes (www.qoltech.org).

Tem 23 itens distribuidos em trés dominios: Limitacao de Atividades (d-LimA, 5
itens), Sintomas (d-Sint, 10 itens) e Funcdo Emocional (d-Emo, 18 itens). Trés dos itens do
d-LimA sao individualizados para cada paciente, ou seja, antes de iniciar o questionario,
cada crianca escolhe as trés atividades da sua vida diaria que estdo mais comprometidas
pela asma. Todos os itens do PAQLQ sao respondidos, de maneira similar e através de uma
escala likert de 7 pontos, onde 1 representa o maior grau de comprometimento
(extremamente incomodado/ o tempo todo), € 7, nenhum comprometimento (nem um pouco
incomodado/ nunca). O questionario é pontuado, total e por dominios, a partir da média das
pontuagdes dos itens correspondentes. A diferenca minima importante (DMI) é de 0,5
pontos entre avaliagdes.

PedsQL 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory)
O PedsQL 4.0 (PedsQL) é um questionario genérico de avaliagdo da QVRS em criangas,
desenvolvido na lingua inglesa (22) (Varni, 2001). O questionario apresenta trés versoes
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para criangas, de acordo com o nivel cognitivo: 5-7 anos, 8-12 anos e > 12 anos. A verséao
do instrumento, a partir de 8 anos, consta de 23 itens, divididos em quatro dominios: fisico
(d-Fis, 8 itens), emocional (d-Emoc, 5 itens), social (d-Soc, 5 itens), e funcao escolar (d-
Esco, 5 itens). Um quarto dominio, o psicossocial (d-PsiSo), é a soma dos ultimos trés.
Cada item tem cinco opgoes de resposta numa escala Likert (nunca=0 a quase sempre=4),
valores que s&o operacionalizados posteriormente, transformado-lhes numa escala linear
inversa de 0-100, onde a pontuagdo maior representa melhor estado. O questionario é
pontuado, total e por dimensbes, a partir da média das pontuagdbes dos itens
correspondentes.

Escala FACES lll (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale)

Trata-se de uma escala com 20 itens que avalia o funcionamento familiar a partir da
combinagao de dois dominios, coesao e adaptabilidade, permitindo classificar familias como
sendo de baixo, médio e alto risco para desenvolver doencgas psiquiatricas. A coesao, que
avalia quao vinculados emocionalmente estdo os membros da familia entre si, e a
adaptabilidade, que avalia o grau de flexibilidade do sistema familiar para promover
mudancas na ocorréncia de situagdes que representem um desafio (23). Utilizamos a versao
do FACES lll validada para o Brasil (24).

Determinacao de Mudancas entre entrevistas

Na segunda entrevista (Re-teste), depois dos instrumentos de QVRS, aplicamos as criangas
um Inquérito de Mudangas na Asma (InM). O InM consistia em pergunta Unica sobre o
estado da doencga, em relacdo a consulta anterior, com 9 opcdes de resposta numa escala
likert (“muito melhor” a “muito pior”). As respostas foram reagrupadas de duas maneiras: em

3 categorias (“igual”, “melhor” e “pior”), e em 2 categorias (“mudaram” € “ndo mudaram”).

Adeséao

Aplicamos também um Inquérito de Adesao (InA), que perguntava sobre a freqiiéncia de
descumprimento da medicagdo preventiva para asma desde a Ultima consulta. Tinha 7
opcoes de resposta numa escala Likert (“sempre” a “nunca”). As respostas do InA

conformaram duas categorias: “esquece” e “ndo esquece”.

Propriedades Psicométricas

As propriedades psicométricas (PPs) estudadas foram Validade convergente, que
avalia se a medida dos construtos do questionario se correlacionam com as do outro
instrumento que mede construtos equivalentes, demonstrando que o instrumento é “valido”

para avaliar o que se pretende.
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Estudamos também as PPs relativas a Confiabilidade, que avalia se um instrumento é capaz
de medir sempre da mesma maneira 0 que pretende medir. Para isso, estudamos: a)
consisténcia interna, através do coeficiente a de Cronbach (a-C), que avalia correlagdes
especificas entre os itens totais e por dominio; b) sensibilidade as mudancas, que avalia se
a diferencga entre as duas entrevistas é importante, mediante o Tamanho do Efeito (TE); c) a
reprodutibilidade, que avalia se um instrumento obtém resultados semelhantes quando as
condigcdes do individuo entre as aplicacées ndo mudaram, mediante a correlacao intraclasse
(CIC). A primeira, consisténcia interna, foi avaliada em todo o grupo. Ja as duas ultimas, sua
avaliagdo dependeria das respostas do InM. No grupo “Mudaram” calculamos TE; no grupo
“Nao Mudaram”, calculamos CIC.

Analise Estatistica

A anadlise e o processamento dos dados foram realizados com o programa SPSS versao
14.0 (SPSS Inc., Chicago IL). A amostra foi calculada considerando uma diferengca minima
importante (DMI) de 0,5 pontos nos escores do PAQLQ entre ambas entrevistas, aceitando
um erro alfa de 5% e um erro beta de 20%. A DMI é a menor diferengca no escore que
reflete, para o paciente, uma mudancga clinicamente importante. Assim, o calculo foi de 36
sujeitos.

As variaveis continuas sdo apresentadas como médias e desvio padrao (DP), e as
variaveis categoricas, em freqiiéncias absolutas e relativas. As analises foram divididas por
questionario e entre questionarios.

Nas analises por questionario calculamos, inicialmente, a média e DP das
pontuagbes do total e por dominio e comparamos as duas entrevistas (teste/re-teste),
utilizando o teste t de Student para amostras pareadas. Calculamos também a proporcao de
criancas com itens sem responder e, todavia, foi calculada a proporcdo de criangas com
pontuagdo minima e maxima, conhecida como o “efeito teto/ efeito chao (floor / ceiling
effect). Para o valor de a-C, consideram-se adequados valores = 0,7 mas, na pratica clinica,
valores >0,5 podem ser considerados adequados (5).

O TE foi calculado no grupo de criangas categorizadas “mudaram” a partir do InM.
No seu calculo, utilizamos a férmula que integra tanto o DP do Teste quanto o do Re-teste
(25), com o auxilio da ferramenta Effect Size Calculator, do Curriculum, Evaluation and
Management Centre, da Universidade de Durham (Inglaterra). A interpretagao classica dos
valores de TE é: 0,2 = TE pequeno; 0,5 = TE médio; 0,8 = TE grande (26). A CIC foi
calculada naqueles categorizados como “ndo mudaram”, considerando aceitaveis valores
20,7.
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Também avaliamos possiveis relagdes entre variaveis descritivas e medidas
funcionais com os resultados dos escores do PAQLQ e do PedsQL, total e por dominio.
Para isso, usamos correlacao de Pearson (r) e consideramos aceitaveis as correlagcbes com
valores r> 0,3.

Na analise entre questionarios, avaliamos correlagdes (r) possiveis entre o escore

total e dimensodes similares: PAQLQ e PedsQL.

RESULTADOS

Participaram do estudo 125 criangas, 75 meninos (60%) e 50 meninas (25%), com
idade média de 11,1 £+ 2,5 anos e 11,3 + 2,3 anos respectivamente. A média de escolaridade
foi de 4,52 + 2,3 anos completos. Em termos nutricionais, observou-se que 78 (62,4%)
encontravam-se eutréficas, 5 (4%) com baixo peso, 29 (23,2%) com sobrepeso e 13
(10,4%) obesas.

De acordo com o FACES, as familias distribuiram-se desta forma: 36 (32,4%) eram
de baixo risco psiquiatrico, 61 (54,1%) de risco médio e 15 (13,5%) de alto risco. A
exposigao ao tabaco intradomiciliar foi relatada em 44,8% dos casos. Quanto ao nivel socio-
econbémico, 39,6% eram de nivel muito baixo ou baixo € 51% de nivel médio.

A distribuicao funcional pulmonar foi: 81,8% normal e 19,2% com obstrugao leve. A
maioria (66,7%) n&o teve resposta ao BD. Na Tabela 1, apresentamos o detalhe das
variaveis secundarias.

As caracteristicas psicométricas gerais do PAQLQ aparecem na Tabela 2. Os
resultados apresentados foram obtidos do Teste, exceto o relativo a “Reprodutibilidade” e
“Sensibilidade as Mudancgas”, que inclui analises entre teste e re-teste. A pontuagdo média
do questionario foi de 5,18, com a menor pontuagdo por conta do d-LimA (4,99) e, a maior
média, no d-Sint (5,20). Nenhuma crianga teve efeito chdo mas, em todos os dominios,
incluindo o instrumento como um todo, houve criangas que atingiram o efeito teto (8.8% no
d-emo). Os valores de a-C foram todos = 0,7 inclusive nos intervalos de homogeneidade,
sendo a excecdo o dominio “LimA”, cujo limite inferior foi de 0,653. O comportamento no
tempo (grupos Mudaram e “Ndo Mudaram”) teve bons resultados, com valores totais de
CIC=0,8 e de TE=0,6. Os menores valores corresponderam, na Reprodutibilidade, ao
dominio LimA (0,66) e, na Sensibilidade as Mudancas, ao dominio Sintomas (0,45). Na
tabela 3, apresentamos o detalhe do comportamento do PAQLQ no tempo, para ambas
categorias de acordo ao InM.. As diferencas test/re-teste, global e por dominios foram
maiores que a DMI no grupo “Mudaram”, mas também na d-LimA do grupo “nao mudaram”.

As correlagdes pesquisadas aparecem na tabela 4. Encontramos correlagbes
aceitaveis (>0,3) entre 0 PAQLQ e o PedsQL, tanto nas pontuagdes globais quanto nas suas

dimensbes equivalentes. A funcdo pulmonar ndo se correlacionou com nenhum dos
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dominios do instrumento. Em geral, as variaveis diretamente dependentes das criancas,
inclusive a sua avaliacdo de mudanca, tiveram correlacées = 0,41 com o escore global do
questionario, correspondendo ao InM a maior correlagdo (r=0,95). O Escore do Asmatico
ndo demonstrou correlagdo com o PAQLQ. As varidveis vinculadas a condigdo S-E ou a
familia tiveram valores de rinexpressivos.

DISCUSSAO

Esta é a primeira validacado em campo da versao do PAQLQ considerada oficial para
o Brasil, mas que apenas contava com uma versdo traduzida, realizada em 2001. A
validagcdo em campo é fundamental no processo, pois permite avaliar as caracteristicas
psicométricas em condicdes menos artificiais e, a partir disso, completar os ajustes que
sejam necessarios até conseguir adaptar, culturalmente, o instrumento. Em 2005, foi
publicada outra validagcdo do PAQLQ em criancas brasileiras (27), iniciada de maneira
independente, porém, até hoje, sua versao resultante nao se disponibiliza ao publico, por
falta de autorizacdo da autora original do questionario. O valioso investimento, em termos de
esforco humano e académico, é desaproveitado dessa maneira, independente de terem sido
questionados aspectos metodolégicos do seu processo de adaptagao cultural (28).

Nos paises em desenvolvimento, um dos maiores problemas atuais na inclusao de
QVRS nas pesquisas estd na falta de questionarios préprios ou de versbes locais,
devidamente validadas, de instrumentos conhecidos. Ainda que timidamente, verifica-se, na
literatura, um numero crescente de questionarios sendo validados na América Latina,
incluido o Brasil, mas a qualidade dessas validacbes nem sempre corresponde com o
recomendado (28). Traducbes diretas sem métodos adequados ou sem harmonizagao,
avaliacdo incompleta das propriedades psicométricas e erros metodologicos na testagem
podem resultar na adogao de versdes locais questionaveis (11, 29-31) (ACQUADRO, 2007;
SWAINE-VERDIER, 2004; BEATON, 2000; SOLANS, 2007). O préprio MAPI-RI disponibiliza
versdes traduzidas que ndo possuem validagdo em campo (http://www.mapi-
research.fr/i_03_list.htm), com o risco de serem utilizadas sem uma adaptacdo cultural
completa. Isso pode levar a desfechos em QVRS que nao sejam o reflexo da realidade
estudada. As versdes para o portugués do Brasil, dos questionarios PAQLQ e PedsQL 4.0
utilizados neste estudo, obtidas com autorizacdo do MAPI, ndo contavam com validacoes
em campo e isso motivou a sua aplicacao e testagem.

O PAQLQ ¢, sem duvidas, o questionario especifico de avaliagdo da QVRS em
criancas e adolescentes asmaticos mais difundido, com publicacdes em diversos paises.
Numa busca simples no Scholar Google em Dezembro 2007, o artigo original é citado em
357 publicagdes. No PubMed, uma busca que associe “PAQLQ”", “Asthma”, “Children”,
“HRQOL” e “Questionnaires” gera 97 artigos. Ja o niumero de publicagdes no PubMed que
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relatam a validagdo em outros idiomas é de 7 (27, 32-37), sendo que, na Espanha, houve 2
publicagbes, no que parece uma divergéncia entre os membros do grupo original que iniciou
a validagao (38), e a outra validagao no Brasil ndo esta disponivel, conforme relatado
previamente.

Ao comparar 0os nossos resultados com essas poucas publicacbées de validacdo em
outros paises, os valores que encontramos, sao similares. Isto é, os nossos resultados
sugerem que a versado utilizada do PAQLQ consegue reproduzir o comportamento
psicométrico (equivaléncia de medicdo) que faz dele um instrumento reconhecido (11).
Todavia, chamam a atencao as diferentes metodologias utilizadas, no que diz respeito a
avaliagdo das propriedades psicométricas. Embora trate-se de métodos que, em termos
psicométricos, pertencem a Teoria Classica de Testes (39), a aplicacdo dos principios
correspondentes nem sempre é explicitada nos estudos. Em Singapura, por exemplo,
apenas calcularam a CIC (32); na Espanha, Tauler avaliou a sensibilidade as mudancas
pela DMI e néo pelo TE, igual ao que a prépria Juniper fez no estudo original do PAQLQ (13,
35). Apesar de obter valores de consisténcia interna adequados, Badia apenas cita o
intervalo geral desses, e Juniper ndo faz referéncia nenhuma ao seu calculo (13, 34).
Surpreendentemente, Reichenberg e Broberg, apoiados em semelhancas nas pontuacoes
que encontraram na validacdo do questionario feita na Suécia e nas do estudo original,
consideraram a versdo como sendo equivalente sem avaliar nenhum paréametro
psicométrico (33). Acreditamos que, na publicagdo de resultados de validagcbes de
instrumentos, contar com os elementos basicos da confiabilidade (consisténcia interna,
sensibilidade as mudancas e/ou reprodutibilidade) fornece informacbes importantes a
considerar na escolha do instrumento de QVRS e nas eventuais adaptagdes culturais que o
mesmo possa ter. Agéncias reguladoras como EMEA (European Medicinal product
Evaluation Agency) ou a FDA (Federal Drug Administration) exigem dos laboratérios a
inclusdo da QVRS como desfecho nos ensaios clinicos com medicagbes e, nas suas
diretrizes, discutem sobre as caracteristicas que os instrumentos deveriam ter (10, 40). Os
mesmos motivos da industria farmacéutica deveriam regir a pratica e a pesquisa clinica
quanto ao uso dos questionarios.

A utilizacdo simultanea de instrumentos especificos junto com genéricos é uma
praxis recomendada, na medida em que se complementam (41). Os especificos avaliam
aspectos ligados com a doenca e a sua dinamica particular. Os genéricos avaliam outros
aspectos mais gerais, mas importantes para o individuo. Encontramos, na literatura, apenas
um estudo que incluia, juntos, o PAQLQ e o PedsQL (12). Lamentavelmente, nao
conseguimos comparar as correlagdes que encontraram com as nossas, pois eles avaliaram
correlacao partindo dos resultados do Multitrait Multimethod (MTMM) entanto nos utilizamos

correlacao convencional de Pearson.
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De qualquer maneira, no nosso estudo, os dominios equivalentes entre os
questionarios (global, fisico e emocional) se correlacionaram positiva e significativamente,
confirmando a validade convergente de ambos instrumentos. Contudo, essas correlagoes
foram minimamente aceitaveis para os padrdes (10) (CHASSANY, 2002). Analisando
comparativamente o comportamento psicométrico individual dos instrumentos, o PedsQL
teve, na consisténcia interna, valores menores e intervalos de homogeneidade mais
dispersos e, na reprodutibilidade, valores menores que o 0,7 preconizado como aceitavel.
Se o PedsQL ja demonstrou comportamento estavel nas propriedades psicométricas, tanto
em populacdes higidas quanto em doentes crénicos de diversos paises, possivelmente seja
necessaria uma revisao da versao disponivel para o Brasil. Essa é a principal conclusao do
outro brago deste estudo, onde se analisa detidamente o comportamento do PedsQL 4.0 em
asmaticos (42).

No presente estudo, a fungdo pulmonar das nossas criangas, avaliada com VEF1%,
nao se correlacionou com nenhum dos dominios do PAQLQ, similar ao descrito em outras
publicagbes (35-37, 43, 44). As medidas de QVRS pretendem complementar as medidas
objetivas ou classicas de saude. Ainda ndo estd completamente claro, porém, como devem
ser avaliadas em conjunto, visto que freglentemente ndo parecem correlacionar-se. Os
objetivos e 0 momento das avaliacoes devem ser levados bem em conta, visto que ambos
tipos de medi¢des tém suas particularidades (8).

A vida das criangas esta diretamente relacionada com a familia. Esta relagcdo de
dependéncia natural das criangcas para com os adultos pode ser maior em casos de
doencas, agudas e cronicas, por tanto, a QVRS destas criangas poderia estar influenciada
por indicadores sabidos importantes em anadlises de risco: estado socioecondmico,
escolaridade do adulto e tipo de familia (4, 45, 46). Fatores ambientais podem também
influenciar a QVRS, da mesma maneira que ja demonstrou influenciar parametros objetivos
de salde respiratoria (14, 47). Na nossa amostra, ndo houve correlagio entre a maioria dos
varios fatores estudados. Apesar do nimero proporcionalmente elevado de familias com
risco psiquiatrico, moderado ou alto, esse nao se correlacionou com os resultados dos
questionarios. O nivel sdcio-econdmico também ndo se correlacionou, apesar de 40% nos
estratos “baixo” ou “muito baixo”.

O comportamento com esses indicadores poderia se justificar pela conjuncdo, em
maior ou menor grau, de dois fendbmenos. Primeiro, vinculado a elementos préprios das
criancas que vivem a doenga, entre esses o0 coping (48) ou a resiliéncia, todos explicados,
de alguma maneira, mediante a chamada “homeostase do bem estar subjetivo”, a qual
propde que, similar aos mecanismos homeostaticos bioldgicos, existem mecanismos
psicolégicos que funcionam sob influéncia da personalidade, controlando a percepcéao da
QV. Eles agem, dependendo das circunstancias, no sentido de preservar a estabilidade do
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sistema de “bem estar subjetivo”, que sustenta uma boa percepcdo de qualidade de vida
(49).

Em segundo lugar, o funcionamento do sistema ou dos micro-sistemas dentro da
saude também podem contribuir positivamente. Da Rosa, ao pesquisar a importancia da
rede de apoio social numa populagao de criangas asmaticas do programa de asma de Porto
Alegre, encontrou que, independente das condicdes econdmico-sociais das familias das
criancas, era mais importante a percepcao que essas tinham de estarem recebendo um
atendimento em salude adequado as necessidades, onde o bom relacionamento médico-
paciente tinha um papel preponderante (50) (SANTOS-ROSA, 2003).

Entre as limitagbes do estudo estdo: o numero de criangas que nao relataram
mudancas entre as duas avaliagdes foi proporcionalmente menor; os valores demonstram
boa reprodutibilidade, mas um ndmero maior daria mais consisténcia a esses resultados;
igualmente, a inclusao de mais criangas no estudo poderia ter permitido ampliar as analises,
permitindo, por exemplo, explorar possiveis diferengas entre idades. Todavia, 0 nimero de
criancas incluidas neste estudo é bem maior que o célculo amostral estimado e que aquele
dos estudos mais conhecidos de validagdo do PAQLQ. A ndo testagem objetiva da
avaliacao entre e intra-observadores também pode ser apontada como limitagdo, embora o
treinamento, o controle e a proximidade dos autores com o cenario e os atores da coleta, de
alguma maneira, compensem essa omissao.

Concluindo, a aplicagao/validagdo em campo da versdo para o Brasil do PAQLQ, em
criancas do Rio Grande do Sul, demonstrou que o questionario é valido, apresenta boa
consisténcia interna e bom comportamento no tempo, tanto nos pacientes com mudancas
na sua condicdo de saude (sensibilidade as mudancgas) quanto naqueles que se mantiveram
estaveis (reprodutibilidade). Nas criangas asmaticas estudadas, fatores familiares ou

econdmicos ndo demonstraram ser determinantes na QVRS relatada.
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Tabela 1
Caracteristicas Gerais e Funcionais das Criangas Asmaticas
Min Max Méd + DP
Idade 8 17* 11,18 £ 2,39
IMC 13,12 27,83 19,26 + 3,37
Escolaridade 1 12 45+23
n %
Sexo
Masculino 75 60,0
Feminino 50 40,0
Estado Nutricional
Baixo peso 5 4,0
Eutrofico 78 62,4
Sobrepeso 29 23,2
Obesidade 13 10,4
Hospital
HCSA 56 44,8
HMIPV 69 55,2
Doenca no Tempo
Melhor 86 77,5
Igual 17 15,3
Pior 8 7,2
Esquecem Medicacao
Sim 9 8,1
Ocasionalmente 30 27,0
Nao 72 64,9
Nivel Socio-Econdomico
Muito Baixo 8 7,2
Baixo 37 33,0
Médio 56 50,0
Méd. — Alto 11 9,8
Risco Psiquiatrico
Familiar
Baixo 36 32,1
Médio 61 54,5
Alto 15 13,4
Exposi¢dao Domiciliar a Fumo
Sim 56 44,8
Nao 69 55,2
Espirometria Min Max Méd £+ DP
CVF (L) 1,61 5,74 2,68 £0,79
CVF(%) 72 133 102 +10,9
VEF1 (L) 1,35 4,24 2,13 +0,56
VEF1(%) 68 124 94,3 + 11
Resp BD n %
Sim 34 33,3
Nao 68 66,7
* ldade maxima nas meninas: 16 ano n=125
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Tabela 2

Caracteristicas Psicométricas do PAQLQ em Criangas Asmaticas de Porto Alegre

— DOMINIOS —
Limitacao de

Global Atividades Emocional Sintomas
N¢ ltens 23 5 8 10
Escore Tedrico 1-7 1-7 1-7 1-7
Escore Identificado 22-7 28-7 22-7 1,3-7
Média + DP 5,18 £1,13 4,99 +1,21 5,34 +1,33 5,20 +1,20
n- Efeito Chéao 0 0 0 0
n -Efeito Teto (%) 2(1,6) 7 (5,6) 11 (8,8) 3(2,4)
a-C Total 0,93 0,72 0,86 0,88
a-C (Intervalo H)' 0,930/ 0,934 0,653/0,712 0,837/ 0,855 0,864/ 0,875
Reprodutibilidade? 0,80 0,66 0,79 0,74
Sensibilidade A® 0,60 0,60 0,56 0,45

n=125

'Intervalo H (homogeneidade)= intervalo de valores no dominio.

*Tamanho do Efeito no grupo “Mudaram”;

3Correlacao Intra Classe no grupo “Nao Mudaram”

a-C = alfa de Cronbach
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Tabela 3
O PAQLQ no Tempo — Teste vs. Re-teste:
Reprodutibilidade e Sensibilidade as Mudangas

Dominios n Escores Dif p DP-T TE Cic
Total

Mudaram 94 5,10/5,78 068 0,000 1,12 060 n.a.
N-mudaram 17 554/594 039 0,032 1,00 na 0,80
Limitacao de Atividades

Mudaram 94 489/565 0,75 0,000 1,23 0,60 n.a

N-mudaram 17 5,41/5,94 0,53* 0,020 1,00 n.a. 0,66

Emocoées

Mudaram 94 5,27/ 6,01 0,74 0,000 1,31 0,56 n.a.

N-mudaram 17 5,64/6,08 0,43 0,061 1,22 n.a 0,79

Sintomas

Mudaram 94 5,13 /5,67 0,54* 0,000 1,20 0,45 n.a.

N-mudaram 17 5,59 /5,82 0,23 0,298 1,09 n.a. 0,74

n=125
Dif = diferenca; DP-T= desvio padrao do Teste; * Diferenca = DMI; N-=nao
TE= Tamanho do efeito; CIC= Correlacao Intraclasse; n.a.=nao aplica
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Tabela 4: Correlagdes PAQLQ VS. PedsQL 4.0 e Outras Variaveis
em Criancas Asmaticas Brasileiras

— DOMINIOS -
Limitacao de
Global Atividades = Emocional Sintomas
r p r p r p r p
PedsQL 4.0
Global 0,37/ 0,000
Fisico 0,34 /0,000
Emocdes 0,40/ 0,000
Funcao Pulm
CVF (L) 0,35/0,000 0,33/0,001 0,31/0,001 0,32/0,001
VEF1 (L) 0,37/0,000 0,36/0,000 0,34/0,001 0,33/0,001

Outras Variaveis

Escore Asm. -0,22/0,080 -0,21/0,097 -0,14/0,245 -0,24/0,051

Sexo 0,16/0,075 0,14/0,117 0,13/0,072 0,16/0,072
Idade 0,47 /0,000 0,40/0,000 0,45/0,000 0,42/0,000
Esc. Crianga 0,49/0,000 0,41/0,000 0,47/0,000 0,45/0,000
Indice Brasil 0,18/0,590 0,24/0,013 0,18/0,068 0,08/0,425
Esc. Adulto  0,00/0,939 0,03/0,743 0,08/0,933 -0,02/0,837
Ind. Mudan¢a 0,95/0,323 0,68/0,481 0,98/0,308 0,09/0,346
Ind. Adesédo  0,11/0,240 0,08/0,401 0,13/0,179 0,09/0,329

r = indice de correlacdo de Pearson n=125
Asm.= do asmatico; Esc.=escolaridade; Ind.=indice
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Resumo

Objetivo: estudar as propriedades psicométricas, da versao para o Brasil, da escala
genérica do questionario de Qualidade de Vida relacionada a Saude (QVRS), o PedsQL 4.0
(Pediatric Quality of Life Inventory), em criancas asmaticas do Rio Grande do Sul e nos
adultos responsaveis por elas. Métodos: Aplicamos o PesQL 4.0, por entrevista e em 2
ocasides, a 125 criancas asmaticas entre 8 e 17 anos de idade, em acompanhamento
ambulatorial em Porto Alegre, Brasil. Junto, aplicamos, as criangas, o PAQLQ (Paediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire). As propriedades psicométricas estudadas foram
Validade Convergente, ao correlacionar entre ambos questionarios as pontuagdes das
dimensdes equivalentes; Consisténcia Interna, mediante o Coeficiente Alfa de Cronbach (a-
C); Sensibilidade as Mudancas, estimando o tamanho do efeito (TE), e Reprodutibilidade,
mediante o coeficiente de correlacdo intra-classe (CIC). Também aplicamos,
separadamente, aos adultos responsaveis, o PedsQL, para compararmos a qualidade de
vida geral das criangas pelo método proxy. Avaliamos possiveis correlagdes (r de Pearson)
entre as pontuagdes total e por dominio, do PedsQL, com dominios equivalentes do
PAQLQ, com as pontuacbes proxy do PedsQL, e com variaveis socioeconémicas e

familiares que pudessem incidir sobre a QVRS das criancgas.

Resultados: a média da idade foi de 11,2 anos e 60% foram meninos. O PedsQL teve uma
a-C Global de 0,81; a escala Fisica, 0,61; a Emocional, 0,54; na Social, 0,61; na Escolar,
0,46 e, na escala Psico-Social 0,75. O TE Global foi 0,33; na escala Fisica 0,21; na
Emocional, 0,35; na Social, 0,20; na Escolar, 0,23 e, na escala Psico-Social 0,33. A CIC
Global foi de 0,61; escala Fisica, 0,62; Emocional, 0,30; na Social, 0,48; na Escolar, 0,62 e,
na escala Psico-Social 0,53. As Correlagbes com o PAQLQ foram, para os escores
Globais, r=0,37, para as escalas Emocgdes, r=0,40 e para as escalas Fisicas, r=0,34. Com o
proxy foram, Global de 0,17; escala Fisica, 0,11; Emocional, 0,04; Social, 0,16; Escolar, 0,01
e, com a escala Psico-Social 0,16. Nenhum dos dominios do PedsQL se correlacionaram

com as variaveis socioecondmicas e familiares analisadas.

Conclusao: O PedsQL 4.0 demonstrou um comportamento por baixo do esperado, nas
propriedades psicométricas avaliadas. A validade convergente e a consisténcia interna
atingiram valores minimamente aceitaveis, entanto que, reprodutibilidade e sensibilidade as
mudancgas, obtiveram valores inferiores aos esperados. Estes resultados sugerem que a
aversao atual pode precisar de ajustes.

Descritores: Qualidade de vida relacionada a saude, criangas, asma, PedsQL.

Validacdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas



Artigo PedsQL 63

INTRODUCAO

Nos paises desenvolvidos, as publicacbes atestam como o estudo da Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS) vem apresentando avangos notaveis no seu
aproveitamento em ensaios clinicos e no desenvolvimento de instrumentos para avaliar-lhe.
Embora lentamente, de maneira progressiva também comegam a colocar-lhes, no ambito
assistencial, aspirando igualdade de condi¢des com as outras medidas de avaliacdo da
saude (1, 2).

Por outro lado, nos paises em desenvolvimento, o pouco nimero de publicagdes
incluindo QVRS como desfecho, sugere que, tanto no dmbito da saude publica quanto no
ambito académico, falta um maior interesse em explorar os aportes ao cuidado das pessoas
que o estudo da QVRS permite. Nesse contexto, também é fundamental valorizar a selegao

dos instrumentos a incorporar.

Se a tendéncia mundial é a de utilizar instrumentos conhecidos e de comprovado
desempenho psicométrico para poder comparar resultados entre paises e populacgées (3) tal
desempenho deve ser reproduzido nas versdes destes para outras linguas ou culturas.
Tradugdes diretas sem métodos préprios ou sem harmonizagao, avaliagdes incompletas das
propriedades psicométricas e erros metodologicos na testagem, podem resultar na adogao
de versdes locais questionaveis (4-7). Isso atentaria contra o objetivo central da inclusao
deste tipo de desfechos, que é a de propiciar uma atengdo em salde de maior qualidade,
acorde com as necessidades das pessoas, visando o seu “completo bem estar fisico, mental
e social” (8).

No presente estudo, analisaremos as propriedades psicométricas, da versao para o
Brasil, da escala genérica do questionario de QVRS, o Pediatric Quality of Life Inventory 4.0

(PedsQL) (9), em criangas asmaticas do Rio Grande do Sul.

METODOS

No periodo de janeiro a setembro de 2006, foram incluidas criangas e adolescentes
com diagnostico de asma, de ambos os sexos e com idades entre oito e dezessete anos. Os
sujeitos faziam parte do programa de asma da prefeitura de Porto Alegre (Brasil) e eram
acompanhadas pela mesma equipe médica, no ambulatério de pneumologia pediatrica de
dois hospitais em Porto Alegre: Hospital da Crianga Santo Anténio e Hospital Materno
Infantil Presidente Vargas. O diagnéstico tinha sido feito baseado em sinais-sintomas,
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evolugao clinica e resposta ao tratamento (11), e a classificagcdo da severidade foi de acordo
com as recomendagoes de 2002 do National Asthma Council Australia, que classifica as
criangcas em: asma episédica infreqiiente, asma episédica freqliente e asma crénica (11).
Para fins do presente estudo, incluimos apenas individuos na categoria diagnéstica Asma
Episédica Freqlente que, no momento da inclusdo, nao estivessem na vigéncia de crise.
Foram excluidas as criancas com limitacdes cognitivas, motoras ou com outras condigdes

cronicas que pudessem comprometer de maneira importante a sua qualidade de vida.

Os questionarios foram aplicados, mediante entrevista, em duas ocasides, € com 4-6
semanas entre as aplicagbes. Os entrevistadores foram treinados, previamente, na
metodologia de aplicagdo dos instrumentos.

A QVRS foi a variavel principal do estudo. Como varidveis secundarias incluiram-se:
a) dados demograéficos: idade, sexo, estado nutricional, escolaridade da crianga, nivel socio-
econdmico, exposicdo ao fumo domiciliar; b) escore do asmatico; ¢) avaliacdo do risco
psiquiatrico familiar mediante a escala FACES-III; d) dados funcionais espirométricos (CVF e
VEF1), em valores absolutos e como percentagem do esperado, usando os valores de
referéncia de Knudson (12). A classificacdo funcional através da espirometria foi
determinada com o VEF1 da seguinte maneira: 80-100% do esperado = normal; 60-79% =
obstrucdo leve; 41-59% = obstrugdo moderada. Avaliamos também a resposta
broncodilatadora (BD), considerada como existente se houvesse uma mudanca >10% no
VEF1 em relacao ao valor teérico (13).

Para o estado nutricional, utilizamos o indice de massa corporal (IMC), categorizado
segundo o percentual (%) para idade, conforme as recomendacdes do CDC: baixo peso:
IMC< %5; peso adequado: IMC 5-85%; risco de sobrepeso: IMC 86-95%; obesidade: IMC>
95% (14).

O nivel socioeconémico foi determinado através do Critério Brasil, baseado na escala
da ABEP (Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisas), versdo 1997, que identifica 5
classes econbmicas possiveis (A,B,C,D,E), segundo a combinagdao dos seguintes
elementos: educacado do chefe da familia, posse de certos itens materiais, e contar com
empregado mensalista (15).

O escore do asmatico (16) é utilizado para avaliar a evolugdo da doenca, desde a
tltima consulta, em termos de controle, a partir da utilizacdo de recursos adicionais a
medicacao preventiva. O sistema de pontuacao original foi modificado, convertendo-lhe, de
uma escala lineal bidirecional com intervalo de pontos de -4 a 2, para outra escala lineal,
unidirecional de 1-4 pontos, correspondendo: 1= em uso de corticoide inalado (Cl) + nao
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teve crise; 2= Cl + precisou usar medicacao de resgate, conforme plano escrito; 3= Cl + teve
crise que o fez procurar servico de emergéncia; 4= Cl + teve crise que de precisou
internagdo. Para o estudo registramos o escore da consulta correspondente a segunda
entrevista.

As espirometrias foram realizadas por um dos autores (R.M), seguindo as
recomendagdes da ATS/ERS 2005 (17). Foi utilizado um espirdmetro portatii modelo
SpiroDoc verséao 3.2 (MIR, ltalia), conectado a uma impressora HP Deskjet 690C.

O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa de ambos os hospitais,
0S responsaveis pelas criangas assinaram termo de consentimento livre e esclarecido e as

criangas concordaram verbalmente em participar.
Instrumentos:
PedsQL 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory)

O PedsQL 4.0 (PedsQL) é um questionario genérico de avaliagdo da QVRS em criangas,
desenvolvido na lingua inglesa (9). O questionario apresenta trés versdes para criangas e
trés equivalentes, com perguntas similares, para ser respondidas pelos adultos
responsaveis (g-proxy). As versoes,foram desenhados de acordo com o nivel cognitivo: 5-7
anos, 8-12 anos e > 12 anos. A versao do instrumento, a partir de 8 anos, consta de 23 itens,
divididos em quatro dominios: fisico (d-Fis, 8 itens), emocional (d-Emoc, 5 itens), social (d-
Soc, 5 itens), e fungdo escolar (d-Esco, 5 itens). Um quarto dominio, o psicossocial (d-
PsiSo), é a soma dos ultimos trés. Cada item tem cinco opcoes de resposta numa escala
Likert (nunca=0 a quase sempre=4), valores que sdo operacionalizados posteriormente,
transformando-lhes numa escala linear inversa de 0-100, onde a pontuacdo maior
representa melhor estado. O questionario € pontuado, total e por dimensdes, a partir da
média das pontuacgdes dos itens correspondentes.

PAQLQ (Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire)

O PAQLQ é um instrumento especifico de avaliagdo da QVRS em criancas
asmaticas entre 7-17 anos de idade. Pode ser auto-aplicado e também mediante entrevista.
Foi desenvolvido na lingua inglesa (18) e € um dos questionarios de QVRS mais difundidos,

com mais de vinte validagdes lingUisticas ou culturais diferentes (www.qoltech.org).

Tem 23 itens distribuidos em trés dominios: Limitacdo de Atividades (5 itens),
Sintomas (10 itens) e Funcdo Emocional (18 itens). Todos os itens do PAQLQ sao

respondidos, de maneira similar e através de uma escala Likert de 7 pontos, onde 1
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representa o maior grau de comprometimento e, 7, nenhum comprometimento. O
questionario é pontuado, total e por dominios, a partir da média das pontuacdes dos itens
correspondentes.

Escala FACES lll (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale)

Trata-se de uma escala com 20 itens que avalia o funcionamento familiar a partir da
combinacao de dois dominios, coesao e adaptabilidade, permitindo classificar familias como
sendo de baixo, médio e alto risco para desenvolver doengas psiquiatricas. A coesao avalia
quéo vinculados emocionalmente estdo os membros da familia entre si, e a adaptabilidade,
avalia o grau de flexibilidade do sistema familiar para promover mudangas na ocorréncia de
situagdes que representem um desafio (19). Utilizamos a versdo do FACES lll validada para
o Brasil (20).

Determinacao de Mudancgas entre entrevistas

Na segunda entrevista (Reteste), depois dos instrumentos de QVRS, aplicamos as criangas
um Inquérito de Mudangas na Asma (InM). O InM consistia em pergunta Unica sobre o
estado da doencga, em relacdo a consulta anterior, com 9 opcdes de resposta numa escala
Likert (“muito melhor” a “muito pior”). As respostas foram reagrupadas de duas maneiras:

em 3 categorias (“igual”, “melhor” e “pior”), e em 2 categorias (“mudaram” e “nao mudaram”).
Adesao

Aplicamos também um Inquérito de Adesao (InA), que perguntava sobre a freqiiéncia de
descumprimento da medicagdo preventiva para asma desde a Ultima consulta. Tinha 7
opcoes de resposta numa escala Likert (“sempre” a “nunca”). As respostas do InA

conformaram duas categorias: “esquece” e “ndao esquece”.
Propriedades Psicométricas

As propriedades psicométricas (PPs) estudadas foram Validade convergente, que
avalia se a medida dos construtos do questionario se correlacionam com as do outro
instrumento que mede construtos equivalentes, demonstrando que o instrumento é “valido”
para avaliar o que se pretende. Estudamos também as PPs relativas a Confiabilidade, que
avalia se um instrumento é capaz de medir sempre da mesma maneira o que pretende
medir. Para isso, estudamos: a) consisténcia interna, através do coeficiente a de Cronbach
(a-C), que avalia correlagdes especificas entre os itens totais e por dominio; b) sensibilidade
as mudangas, que avalia se a diferenca entre as duas entrevistas € importante, mediante o
Tamanho do Efeito (TE); c) a reprodutibilidade, que avalia se um instrumento obtém
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resultados semelhantes quando as condi¢des do individuo entre as aplicagdes nao
mudaram, mediante a correlagao intraclasse (CIC). A primeira, consisténcia interna, foi
avaliada em todo o grupo. Ja as duas ultimas, sua avaliagdo dependeria das respostas do
InM. No grupo “Mudaram” calculamos o TE; no grupo “Nao Mudaram”, calculamos CIC.

Analise Estatistica

As analises e o processamento dos dados foram realizados com o programa SPSS
versdao 14.0 (SPSS Inc., Chicago IL). A amostra tinha sido calculada em 36 sujeitos,
considerando uma diferenca minima importante (DMI) de 0,5 pontos nos escores do PAQLQ
(21) entre ambas entrevistas. O PedsQL nao tem DMI calculada mas, estudos de teste-
reteste, prévios, encontraram TE >0,4 entre as avaliagbes (22, 23). Mantivemos, entdo, os
125 sujeitos, considerando que, recomendam-se 64 sujeitos para obter valores esperados
de TE 20,5, aceitando um erro alfa de 5% e um erro beta de 20% (1).

As variaveis continuas sdo apresentadas como médias e desvio padrao (DP), e as
variaveis categoéricas, em freqiiéncias absolutas e relativas. As analises foram divididas por

questionario e entre questionarios.

Nas andlises por questionario, calculamos, inicialmente, a média e DP das
pontuagbes do total e por dominio e comparamos as duas entrevistas (teste-reteste),
utilizando o teste t de Student para amostras pareadas. Calculamos também a proporgao de
criancas com itens sem responder e a proporcdo de criangas com pontuacdo minima e
maxima, conhecida como “efeito teto/ efeito chao (floor e ceiling effect). Para o valor de a-C
consideram-se adequados valores 20,7 (1, 24).

O TE foi calculado no grupo de criangas categorizadas “mudaram” a partir do InM.
No seu calculo utilizamos a férmula que integra tanto o DP do Teste quanto o do Reteste
(25), com o auxilio da ferramenta Effect Size Calculator, do Curriculum, Evaluation and
Management Centre, da Universidade de Durham (Inglaterra). A interpretagao classica dos
valores de TE é: 0,2 = TE pequeno; 0,5 = TE médio; 0,8 = TE grande (26). A CIC foi
calculada naqueles categorizados como “ndo mudaram”, considerando aceitaveis valores
20,7 (24).

Avaliamos possiveis correlagbes entre variaveis descritivas e medidas funcionais
com os resultados dos escores do PedsQL. Para isso, usamos correlagdo de Pearson (1) e,

consideramos aceitaveis, as correlagdes os valores r> 0,3.

Na analise entre questionarios, avaliamos correlagdes (r) possiveis entre o escore

total e dimensdes similares: a) PedsQL e PAQLQ; b) PedsQL- p-proxy.
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RESULTADOS

Participaram do estudo 125 criangas, 75 meninos (60%) e 50 meninas, com idade
média de 11,1 £ 2,5 anos e 11,3 + 2,3 anos respectivamente (tabela 1). A média de
escolaridade foi de 4,52 + 2,3 anos completos. Em termos nutricionais, observou-se que 78
(62,4%) encontravam-se eutréficas, 5 (4%) com baixo peso, 29 (23,2%) com sobrepeso e
13 (10,4%) obesas.

As familias distribuiram-se desta forma: 36 (32,4%) eram de baixo risco psiquiatrico,
61 (54,1%) de risco médio e 15 (13,5%) de alto risco. A exposicao ao tabaco intradomiciliar
foi relatada em 44,8% dos casos. Quanto ao nivel socioeconébmico, 39,6% eram de nivel

muito baixo ou baixo e 51% de nivel médio.

A distribuicao funcional respiratéria foi: 81,8% normal e 19,2% com obstrucéo leve. A
maioria (66,7%) nao teve resposta ao BD. Na Tabela 1, também apresentamos o detalhe
das variaveis secundarias.

As caracteristicas psicométricas gerais do PedsQL aparecem na Tabela 2. Os
resultados apresentados foram obtidos do Teste, exceto o relativo a “Reprodutibilidade” e
“Sensibilidade as Mudangas”, que inclui andlises entre Teste e Re-teste. A pontuagcido média
do questionario foi de 82,03 + 9,67, com a menor pontuagéo por conta do d-Emoc (78,64 *
14,13) e, a maior média, no d-Soc (88,80 £12,40). Nenhuma criancga teve efeito chdo mas,
em todos os dominios, houve criangas que atingiram o efeito teto d-Soc (37,6% no d-emo).
O valor de a-C global foi de 0,81 e 0,75 no d-PsiSo, mas nos outros dominios oscilou entre
0,46 e 0,61, atingindo valores de 0,36 e 0,37 nos intervalos de homogeneidade (d-Esco e d-

Emoc respectivamente).

O comportamento no tempo (grupos “Mudaram” e “Nao Mudaram”) teve resultados
menores que o desejado, com valores totais de CIC=0,61 e de TE=0,33. Os menores
valores corresponderam, na Reprodutibilidade, ao dominio d-Emoc (0,33) e, na
Sensibilidade as Mudancgas, ao d-Soc (0,20). Na tabela 3 apresentamos o detalhe do

comportamento do PedsQL no tempo, para ambas PPs, de acordo ao InM.

As correlagbes pesquisadas aparecem na tabela 4. Encontramos correlagdes
aceitaveis (>0,3) entre o PedsQL e o PAQLQ, tanto nas pontuagées globais quanto nas suas
dimensdes equivalentes. A funcdo pulmonar n&o se correlacionou com nenhum dos
dominios do instrumento. O Escore do Asmatico demonstrou correlagdo com o PedsQL,

Validagdo de Questionarios de QVRS em Criangas Asmaticas



Artigo PedsQL 69

apenas no d-Esco. As variaveis vinculadas a condicado S-E ou a familia tiveram valores de r

inexpressivos.

As correlagdes com o p-proxy foram pobres em todos os dominios, inclusive na
pontuagao global (tabela 5).

DISCUSSAO

Esta é a primeira validagdo em campo da versao, considerada oficial para o Brasil,
do PedsQL 4.0. Segundo nos informou o MAPI-RI, mediante comunicagao pessoal, a versao
€ considerada linglisticamente validada, apdés um processo constituido pelas etapas
seguintes: a) traducao no Brasil, b) revisdo da traducao pelo MAPI-RI, c) retro-traducéao, d)
revisdo por clinicos no Brasil, e) testagem das variantes correspondentes em 3 criancas de

8-12 anos e em 3 de 13-18 anos.

Nao existe um modelo Unico para realizar a validagao cultural de questionarios, mas,
nas etapas finais do processo, dependendo do modelo utilizado, a maioria das diretrizes
recomenda que o instrumento seja testado, para ajustes finais, em 5-15 individuos do grupo
alvo. Esses numeros foram os que Acquadro e cols. identificaram, recentemente, na revisao
que fizeram de 17 diretrizes (guidelines) representativas dos métodos de validagao
conhecidos (3).

Porém, é a primeira aplicagdo em populagdo com representagdo estatistica que
permite avaliar o comportamento psicrométrico dos instrumentos em condigbes reais,
comprovando a adequacgdo do processo linglistico (5) e, portanto, da “equivaléncia de
medigao” (24).

O PedsQL 4.0 tem demonstrado boas propriedades psicométricas tanto em criancas
higidas como em criangas com doengas crOnicas variadas, bem como nos diversos
contextos culturais e linglisticos onde foi aplicado (22, 23, 27-32). De fato, o PedsQL é um
dos questionarios genéricos de avaliagdo da QVRS em criangcas e adolescentes mais
difundidos. No PubMed, uma busca em dezembro 2007 que associava “PedsQL”,
“Criancas”, “QVRS” e “Questionarios” gerou 278 artigos e, com a busca, “PedsQL” e
“Validacao”, 33 publicacdes.

Ao comparar 0s nossos resultados com os relatados em outros estudos que
informam as caracteristicas métricas, ou que lidam com a validacao cultural /lingUistica do
PedsQL 4.0, encontramos algumas semelhangas, mas também diferengas importantes. As
médias dos escores estdo dentro do relatado em doengas crdnicas e, inclusive, superiores

aos obtidos em criancas higidas e em asmaticas (tabela 5). As correlacdes desses valores
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com os dominios equivalentes do PAQLQ evidenciam a existéncia de validagao
convergente, embora os valores de r sejam discretos, bem inferiores aos recomendados
(33) ou aos ja reportados em estudos nos que associaram instrumentos genéricos e
especificos (27, 34, 35).

Nao analisamos formalmente a validade discriminante, que permite diferenciar
higidos de doentes, quando comparados os seus escores (23, 33). Contudo, os escores dos
asmaticos foram similares aos de 80 criancas higidas brasileiras (tabela 5), com idades
similares, incluidas como controles em outro estudo do nosso grupo, onde se avaliaram
criangas com bronquiolite obliterante péds-infecciosa (36). Isso significa que os escores do
PedsQL nao permitiiam diferenciar asmaticos de higidos, dois grupos com QVRS
teoricamente diferentes, sugerindo pobre validade discriminante do instrumento nessa
populacdo (33). Salientamos que, este tipo de validade é a mais avaliada e confirmada do
PedsQL, inclusive com asmaticos, nos estudos publicados (9, 27). Certamente, talvez seja
possivel questionar o método de selecdo dos 80 escolares higidos, mas a inclusao foi apos
obter informacdes deles, mediante um questionario de screening sobre diagndsticos ou
evidéncias de doengas cronicas, uso prolongado de medicacdes e histéria recente de
doenca aguda ou convalescenga cirargica, somado a informacdes complementares da
escola. Além disso, a coleta da informacao do PedsQL foi mediante entrevistas, similares as
dos asmaticos do presente estudo.

Em relagcdo a outra PPs fundamental, a Confiabilidade, os valores de consisténcia
interna dos nossos asmaticos, foram, em geral, menores que os da maioria dos estudos
(tabela 6) (22, 23, 27-32). No global, os nossos resultados tiveram um a-C aceitavel, de 0,81
mas, nos dominios, os valores ndo chegaram a 0,7, exceto o Psicossocial, que é um
dominio composto. Ele inclui 3 de 4 dominios e 65,2% do total de itens, podendo obter, por

artificio estatistico, valores maiores que os dominios independentes que o conformam (24).

Por outro lado, estudos com o PedsQL em populacbes maiores de higidos,
particularmente nos EUA, tiveram uma consisténcia interna 20,8 e as diferengas entre
higidos e doentes foi significativa. Porém, cabe salientar que, alguns desses questionarios,
foram preenchidos em casa, tendo os pais como entrevistadores improvisados ou como
supervisores das criancas e adolescentes, quando essas auto-respondiam as perguntas (22,
27). Na fase inicial da testagem dos instrumentos, as condi¢cdes para responder aos
mesmos devem evitar 0 maximo de vieses possiveis (24). Acreditamos que completar um
questionario em casa, fora do controle dos pesquisadores, ndo apodia esse objetivo,
propiciando o viés de afericdo. Uma das caracteristicas dos questionarios devem ser a sua
praticidade e facilidade na obtencdo das informagées. O encaminhamento desses,via postal
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ou entrevista telefébnica é uma alternativa interessante, mas dependera do tipo de
instrumento e seus objetivos, para assumir ou nao os vieses potenciais com essas técnicas
de obtengdo de informagéo (24). De qualquer maneira, antes de testar estes métodos, é
recomendavel contar com o comportamento do instrumento em condi¢cées mais controladas,
0 que nao era o caso nesses estudos do PedsQL.

Contudo, essas reflexbes sobre métodos de coleta questionam aspectos
metodolégicos da versdo original do instrumento, mas nao explicam completamente as
diferencas com os nossos resultados. Acreditamos que as diferengas entre os dados dos
nossos asmaticos e os descritos nas publicagcdes do PedsQL sejam, fundamentalmente, por
conta da versao disponivel do questionario que nés utilizamos. A falta de maior exigéncia
metodolégica durante o processo de validacdo pode ter propiciado uma versao sem a
devida equivaléncia de medicdo, que pode se explicar pela utilizacdo de termos de uso

incomum, ou por uma inadequada “equivaléncia conceitual” do questionario.

Os instrumentos de QVRS, por definicdo, pretendem obter informagcdes sobre
aspectos importantes para uma pessoa, inseridas dentro de um contexto cultural
determinado. Embora esses aspectos, (estado fisico, social, ocupacional, escolar e
emocional), sejam importantes para as pessoas, independente da sua cultura, o equilibrio
entre esses ou a importancia proporcional de cada um depende, sim, das particularidades
do seu entorno soécio-cultural e de como os construtos sejam abordados nesses
instrumentos (37). Essa é a esséncia da equivaléncia conceitual, e ndo dar-lhe a sua devida
importancia dificulta a obtencdo de versdes dos questionarios, aplicaveis em populagdes
diferentes da original (6, 24).

Justamente, o estudo de Huguet e cols. (38) descreve o processo de validacdo da
versdo catala do PedsQL, baseado numa rigorosa equivaléncia conceitual. Durante a
validacao, as analises metodolégicas apontaram que o modelo de analise estrutural original
do instrumento ndo era reproduzivel. Entdo, substituiram o método Mutlitrait Multimethod
(MTMM) pela analise factorial convencional, (exploratéria (AFE) e confirmatéria (AFC),
modificaram a colocacdo de alguns itens e eliminaram outros, obtendo uma versao
conformada por 12 itens e ndo por 23, como 0 modelo original proposto por Varni (9).

Embora nao seja objetivo do presente estudo, ndés também analisamos a
factorizacdo do PedsQL (AFE e AFC) nos resultados dos asmaticos que estudamos, sem
conseguir reproduzir o modelo original do instrumento (dados nao apresentados).
Obviamente, o fato de ndo termos aplicado o método MTMM, impossibilita comparar
resultados que permitam inferir maiores conclusées.
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De qualquer maneira, embora o MTMM seja uma opgéo para estudar a factorizacao
dos instrumentos, ele € menos difundido que a AFE e a AFC, sendo, inclusive, questionado
por alguns autores (33, 38).

Quanto as correlagdes entre os escores das criancas e os dos seus proxy (entre si,
com outras variaveis e com outros questionarios), essas aparecem na tabela 4. Em geral,
nao houve correlagéo entre as respostas das criangas (pontuagdes global e por dominio) e
as outras variaveis pesquisadas, inclusive as dos proxy. Gostariamos de comentar sobre as

Ultimas e sobre aquelas vinculadas aos aspectos S-E e familiares.

As correlagdes entre as criancas e seus proxy nao foram boas, com valores até de
0,04 no d-Emoc. Os estudos com o PedsQL, freqientemente, relatam boas correlagdes
crianca-proxy, mas a literatura cientifica sobre o assunto proxy sugere que € mais provavel
encontrar correlagdes pouco expressivas ou nao encontrar correlagdes, particularmente nos
adolescentes. Os proxy devem ser considerados um parametro importante naquelas
criancas com dificuldades para avaliar seu proprio estado, como as criangas com menos de
7 anos, ou as criangas com limitagbes cognitivas (39). Em criangas maiores e em
adolescentes, a avaliacdo do proxy deve ser um complemento cuja maior utilidade sera
diretamente proporcional ao conhecimento da situacdo de saude das criancas e ao vinculo
que a equipe médica e paramédica tenha com elas.

Quanto as variaveis de corte sociolégico, esperar se que quanto maior a situacdo de
risco social menor seria a QVRS, mas nés nao confirmamos essa relacdo apesar da
propor¢ao representativa de criangas em situagao sdcio-econdmica pouco favoravel e com
familias de risco para doencas psiquiatricas na nossa amostra (tabela 1). E verdade que as
variaveis familiares e S-E podem influenciar a QVRS dos seus membros, (40-42), mas essa
influéncia nao é constante ou similar em todas as pessoas, pois cada uma tem, em maior ou
menor propor¢ao, mecanismos de adaptacdo dependentes da sua personalidade (43, 44).
Somado a isso, o vinculo estabelecido ao longo do tempo entre os pacientes € as suas
familias com a equipe médica e a confianca depositada nessa também podem contribuir
para diminuir o impacto negativo dos fatores de risco sociais (45).

O nosso estudo tem limitagdes, entre as que podemos citar: primeiro, ndo testamos
objetivamente a concordancia entre e intra-observadores, embora o treinamento, o controle
e a proximidade dos autores com o cendrio e atores da coleta, de alguma maneira
compensem essa omissao. Também, a falta de outros grupos de criancas, higidas e com
doencas crbnicas, nao permitiu realizar uma andlise mais ampla do comportamento
psicométrico do questionario, que permitisse, por exemplo, avaliar diferengas entre

diferentes grupos etarios ou métodos de coleta. E, por Ultimo, o nimero relativamente
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pequeno de criangas que relataram se mantiveram estaveis entre as entrevistas pode ter
contribuido com os valores baixos de reprodutibilidade identificados no estudo. Situagéo
diferente com a sensibilidade as mudangas, que tinha um bom ndmero de sujeitos, e cujos
valores de TE baixos ndo estranhamos, por ser o PedsQL um questionario genérico,
sensivel comumente, s6 a mudancas gerais importantes na QVRS (46). Ainda assim, esses
valores contrastaram com os das publicagbes do PedsQL, que avaliaram essa PPs e

encontraram TE melhores (27).

Em conclusdo, no presente estudo, encontramos um comportamento psicométrico
inferior ao esperado na versao do PedsQL 4.0 para o Brasil. A validade convergente e a
consisténcia interna atingiram valores minimamente aceitaveis, entretanto, reprodutibilidade
e sensibilidade as mudancas, obtiveram valores inferiores aos esperados. Esses resultados

sugerem que a versao atual pode precisar de ajustes.
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Tabela 1
Caracteristicas Gerais e Funcionais das Criangas Asmaticas
Min Max Méd £ DP
Idade 8 17* 11,18 £ 2,39
IMC 13,12 27,83 19,26 + 3,37
Escolaridade 1 12 45+23
n %
Sexo
Masculino 75 60,0
Feminino 50 40,0
Estado Nutricional
Baixo peso 5 4,0
Eutréfico 78 62,4
Sobrepeso 29 23,2
Obesidade 13 10,4
Hospital
HCSA 56 44,8
HMIPV 69 55,2
Doenca no Tempo
Melhor 86 77,5
Igual 17 15,3
Pior 8 7,2
Esquecem Medicacéao
Sim 9 8,1
Ocasionalmente 30 27,0
Nao 72 64,9
Nivel Socio-Econdomico
Muito Baixo 8 7,2
Baixo 37 33,0
Médio 56 50,0
Méd. — Alto 11 9,8
Risco Psiquiatrico
Familiar
Baixo 36 32,1
Médio 61 54,5
Alto 15 13,4
Exposi¢ao Domiciliar a Fumo
Sim 56 44,8
Nao 69 55,2
Espirometria Min Max Méd = DP
CVF (L) 1,61 5,74 2,68 £0,79
CVF(%) 72 133 102 +10,9
VEF1 (L) 1,35 4,24 2,13 +0,56
VEF1(%) 68 124 94,3 + 11
Resp BD n %
Sim 34 33,3
Nao 68 66,7

* |dade maxima nas meninas: 16 anos
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Tabela 2
Caracteristicas Psicométricas do PedsQL 4.0 em Criangas Asmaticas de Porto Alegre
— DOMINIOS -

Global Fisico Psico-Social Emocional Social Escolar
Ne@ ltens 23 8 15 5 5 5
Escore Tedrico 25-100 25-100 25-100 25-100 25-100 25-100
Escore Identificado 56,69 — 98,75 46,88 — 100 54,58 — 100 50,0 — 100 43,75 -100 50,0 — 100
Média + DP 82,03 £ 9,67 79,87 £+11,77 82,75+10,34 78,64 +14,13 88,80+12,40 80,80 + 12,51
n - Efeito Chao 0 0 0 0 0 0
n - Efeito Teto (%) 0 5 (4%) 3 (2,4%) 9 (7,2%) 47 (37,6%) 7 (5,6%)
o-C (Total) 0,81 0,61 0,75 0,54 0,61 0,46
a-C (Intervalo H)' 0,788/ 0,803 0,534/ 0,616 0,715/ 0,752 0,376/ 0,608 0,505/ 0,582 0,364/ 0,462
Reprodutibilidade? 0,61 0,62 0,53 0,30 0,48 0,62
Sensibilidade A® 0,33 0,21 0,33 0,35 0,20 0,23

'Intervalo de H (homogeneidade)= intervalo de valores no dominio.

2Correlacéo Intra Classe no grupo “Nao Mudaram”

*Tamanho do Efeito no grupo “Mudaram”

a-C = alfa de Cronbach

A= as mudancas
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Tabela 3
O PedsQL 4.0 no Tempo — Teste vs. Re-teste:
Reprodutibilidade e Sensibilidade as Mudangas
Dominios n Escores Dif Jo) TE Cic
Total
Mudaram 94 81,77/85,04 3,26 0,000 0,33 n.a.
N-mudaram 17 82,20/83,40 1,16 0,522 n.a. 0,61.
Fisico
Mudaram 94 79,78/82,38 2,59 0,054 0,21 n.a.
N-mudaram 17 78,67/40,51 1,83 0,487 n.a. 0,62.
Psico-Social
Mudaram 94 82,44 /85,93 3,48 0,000 0,33 n.a.
N-mudaram 17 83,38/ 84,36 0,98 0,607 na. 0,53
Emocional
Mudaram 94 77,76 / 82,71 4,94 0,001 0,35 n.a.
N-mudaram 17 82,35/80,88 1,47 0,708 n.a. 0,30
Social
Mudaram 94 88,76 /91,35 259 0,064 0,20 n.a.
N-mudaram 17 88,97 / 88,97 0,00 1,000 n.a. 0,48
Escolar
Mudaram 94 80,79/ 83,72 2,92 0,019 0,23 n.a.
N-mudaram 17 78,82 /83,23 4,41 0,131 n.a. 0,62

Dif = diferenca;

DP-T= desvio padrao do Teste;

TE= Tamanho do efeito; CIC= Correlacao Intraclasse

n.a.=nao aplica

N- = nao
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Tabela 4
Correlagbes PedsQL vs PAQLQ, PedsQL-proxy, e outras Variaveis en Criangas Asmaticas Brasileiras
DOMINIOS:  Global Fisico Emocional Social Escola Psico-Social
r p r p r p r p r p r p
PAQLQ
Global 0,37/ 0,000
Fisico 0,34 /0,000
Emocgoes 0,40/ 0,000
PedsQL-proxy
Global 0,17/ 0,081
Fisico 0,11/0,275
Emocional 0,04 /0,702
Social 0,16/0,110
Escola 0,01/0,335
Psico-Social 0,16/0,104
Funcédo Pulm
CVF (%) 0,21/0,038 0,08/0,458 0,12/ 0,240 0,19/0,050 0,23 /0,022 0,22 /0,024
VEF1 (%) 0,04/0,663 -0,50/0,623  -0,04/0,728 0,08/ 0,451 0,15/0,153 0,07 /0,477
Outras Variaveis
Escore Asm. 0,26 / 0,033 0,18 /0,141 0,09 /0,480 0,20/0,112 0,36 /0,003 0,26 /0,033
Idade 0,14 /0,106 0,09/0,293 0,06 /0,443 0,23/0,008 0,04 /0,607 0,14 /0,107
Esc. da Crianga 0,14/0,115 0,08 /0,329 0,04 /0,645 0,20/ 0,027 0,11/0,217 0,14/0,112
indice Brasil 0,14/0,145 0,22/0,022 -0,00/ 0,945 0,08/ 0,400 0,16/0,098 0,09/0,323
Esc. Do Adulto -0,08/0,355 -0,10/0,275 -0,06 / 0,505 -0,14/0,117 0,04 /0,638 -0,07 /0,462
indice Mudanca 0,01/0,847 -0,05/0,536 0,06 /0,482 0,00/ 0,925 0,02/0,763 0,04 /0,629
indice Adesao 0,29/0,002 0,12/0,182 0,14/0,124 0,31/0,001 0,27 /0,003 0,31/0,001
r = indice de correlacao de Pearson;

Esc.= escolaridade;

%= percentual do esperado; Asm.= do asmatico
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Tabela 5
Comparacao entre Médias dos Escores do PedsQL 4.0

Criancas Asmaticas Brasileiras vs. Higidos e Doentes de Outros paises

— DOMINIOS -
VERSOES n Global Fisico Psico-Social Emocional Social Escolar

RS — Brasil (Asma) 125 82,03 £ 9,67 79,87 + 11,77 82,75+10,34 78,64 +14,13 88,80 +12,40 80,80 * 12,51
EUA (Asma)’ 404 7465+1579 7835+17,49 7263+17,61 71,15+21,84 78,33+20,61 68,36 +20,34
Inglaterra (Asma) 2 99 75,31 £16,90 76,14+19,10 7490+17,48 70,66 +20,06 81,76+21,35 72,37 +19,62
Inglaterra (Diabetes) 2 124 82,46 12,76 84,75+13,65 81,24+13,77 78,85+18,28 89,15+ 13,91 77,70 £17,39
EUA (Reumato)® 154 76,01 £ 15,88 71,72 12224 78,33x14,57 75,75+£19,21 84,67 £16,27 75,07 £17,44
Holanda (Psiquiatria)* 293 7220+12,70 81,20+14,20 67,40+14,70 61,30+19,15  73,00+20,40 67,90 + 16,70
EUA (Céancer)® 219 72,20 £ 16,38 71,79+21,80 72,62+16,41 71,83+21,44 76,84 +20,31 68,51 + 19,72
EUA (Fibromialgia)® 56 55,85 +15,16  45,40+19,86 61,45+16,25 53,77+2241 74,47 +18,29 55,74 +20,46
Noruega (Higidos)® 419 85,29 £ 11,11 91,12+10,35 82,16 £12,50 77,15+17,32 88,12 + 13,11 78,02 £ 15,47
Holanda (Higidos)* 74 84,20 £ 10,40 88,80 +9,70 81,70+12,10 78,00+17,30 86,00+13,40 81,40 £ 13,00
Inglaterra (Higidos)? 1033 83,89 + 11,84 88,51 +11,62 81,84+13,21 78,49+1794 87,65+16,46 78,87 +15,89
Catalunha (Higidos)’ 510 83,67 £ 11,10 89,49 +1437 81,70+12,78 76,78 +18,49 89,38 + 14,85 78,90 +17,15
EUA (Higidos)' 376 82,79 + 15,00 84,37 £17,33 82,11 £15,72 81,04+19,54 86,82+17,52 78,19 +20,70
RS- Brasil (Higidos)® 80 77,22 £ 12,61 80,69 +13,91 76,05+13,70 67,03 +20,03 86,95+1541 74,18+ 18,25
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Consisténcia Interna do PedsQL 4.0 em Criancas Asmaticas Brasileiras,

Tabela 6

Higidos e Doentes de Outros paises

— DOMINIOS -
VERSOES n Global Fisico Psico-Social Emocional Social Escolar
RS — Brasil (Asma) 125 0,81 0,61 0,75 0,54 0,61 0,46
EUA (Asma)’ 404 0,90 0,79 0,88 0,79 0,80 0,84
Inglaterra (Misto)? 1398 > 0,90 > 0,70 >0,70 >0,70 >0,70 >0,70
EUA (Fibromialgia) ® 56 0,88 0,85 0,84 0,78 0,70 0,74
Holanda (Misto)* 763 0,84 0,70 0,81 0,66 0,75 0,59
EUA (Cancer)® 219 0,88 0,81 0,83 0,73 0,70 0,66
Noruega (Higidos)® 419 0,84 0,78 0,82 0,79 0,80 0,73
Catalunha (Higidos)’ 510 0,79 0,69 0,77 0,60 0,64 0,74
EUA (Higidos)' 376 0,89 0,76 0,86 0,73 0,79 0,70
RS - Brasil (Higidos)® 80 0,80 0,55 0,75 0,64 0,50 0,56
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Anexo 1: Termo de Consentimento

“Validagao dos Questionarios sobre Qualidade de Vida Relacionada a Saude: o PAQLQ e o PedsQL
em Criancas Asmaticas do Rio Grande do Sul”

TERMO DE CONSENTIMENTO

Eu, , responsavel pelo menor

, concordo em participar do Projeto de
pesquisa intitulado “Validacdo de Camo dos Questionarios de Qualidade de Vida Relacionada a
Saude, o PAQLQ e o PedsQL 4, em Criancas Asmaticas do Rio Grande do Sul”, desenvolvido em
Porto Alegre sob responsabilidade dos Doutores. Edgar E. Sarria I. e Gilberto B. Fischer. Fui
informado de que o estudo pretende testar questionarios que ajudem a melhorar o entendimento de
como a vida das criancas asmaticas e das suas familias € comprometido com a doencga, assim como
o tratamento adequado pode melhorar essa situagdo. Para testar corretamente os questionarios
serd preciso que, tanto as criangas quanto aos pais, respondam dois questionarios em dois
momentos diferentes. Além disso, as criancas realizardo provas de funcdo pulmonar em duas
ocasides diferentes, depois da realizagdo dos questionarios. Entendo a importancia de completar
tanto os questionarios quanto as provas de fungdo pulmonar em duas ocasides para que 0S
pesquisadores possam contar com as informagdes que precisam para completar a pesquisa. Fui
esclarecido de que a pesquisa nao interferird com o tratamento indicado no ambulatério de asma no
qual acompanham as criangas, pelo que a participa¢do na pesquisa nao representa riscos, nem para
nés adultos, nem para as criangas.

Fui informado também que o presente estudo pode contribuir para melhorar a repercussao da asma
nas criangas com esse problema e nas suas familias. Estou ciente, ainda, de que os dados
coletados durante o estudo serdo tratados em conjunto, ficando resguardado o anonimato dos
participantes, e que pelo fato da participagdo na pesquisa ser voluntaria, caso nao decida continuar
participando, apenas preciso informar aos pesquisadores da minha decisdo sem que isso interfera
com o acompanhamento das criangas no ambulatério de asma.

Porto Alegre, de de

Assinatura do responsavel pelo menor

Assinatura do responsavel pelo projeto
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Anexo 2: Dados Basicos

Avaliacdo da Qualidade de Vida
em Crian¢gas com Asma

Prontuario: Ql-Data: __ /__ |/
()HCSA ()HMIPV Q2-Data:___/__ I
Idade em meses ldade: anos

Dados da Crianga
Nome: Data Nascimento: / /

Enderego:

Telefone(s) de contato: / /

Escolaridade (anos completos):

Classificagéo da Asma: Tempo de acompanhamento:
Idade do diagnostico: Medicagédo em Uso

Q1 - Escore nas 2 consultas prévias ou nos uitimos 4 meses:

Exame Fisico 1
Peso (percentil): ( } IMC: ( ) Altura (percentil): ( )
Escore Clinico da Asma ultimo més: -

Espirometria: CVF. ( ) VEF1 ( ) CVF1% ( )
PEF ( ) FEF25-75 ( )

Aceitabilidade: (1) Completa (2) S6 VEF1 (3) Inaceitavel (4) NR

Laudo: Normal ( ) DVO ( ) DVR () DVM () Resposta ao BD: (1) % (2) NA

Exame Fisico 2
Peso (percentil): ( ) Altura (percentil): ( )
Escore Clinico da Asma tltimo més:

Espirometria: CVF ( ) VEF1 ( )} CVF1% ( )
PEF ( ) FEF25-75 ( )

Aceitabilidade: (1) Completa (2) S6 VEF1 (3) Inaceitdvel (4) NR

Laudo: Normal ( )DVO () DVR( ) DVM () Resposta ao BD: (1) % (2) NA

Dados do Adulto / Familia

Nome: Fumantes na casa: Sim ( ) Néo( )
Idade: Grau de parentesco:

Escolaridade (Anos completos):

Renda familiar (aprox): R$ ( salarios minimos)

N° de quartos no domicilio: N’ de moradores:

Marpan: A(C)B() C() D()

Escore Clinico
+1: Estavel ¢/ medicagao
-1: Crise - S precisou B2cd -3 : Crise - Precisou Visitar EMG
-2 : Crise — B2 e Cortic Oral - 4: Crise - Internou
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Anexo 3: Perguntas do Questionario PAQLQ

QUESTIONARIO SOBRE A QUALIDADE DE VIDA
NA ASMA PEDIATRICA

O QUESTIONARIO SOBRE A QUALIDADE DE VIDA NA ASMA PEDIATRICA
FOI TESTADO E VALIDADO UTILIZANDO O VOCABULARIO E O FORMATO A
SEGUIR. E IMPORTANTE QUE OS ENTREVISTADORES UTILIZEM

- EXATAMENTE O MESMO VOCABULARIO (TIPO NORMAL) E SIGAM AS
INSTRUCOES (TIPO ITALICO) QUANDO SE DIRIGIREM AO PACIENTE. NAO
UTILIZAR O VOCABULARIO E NAO SEGUIR AS INSTRUCOES PODE
PREJUDICAR A CONFIABILIDADE E A VALIDADE DO QUESTIONARIO.

Eu quero que vocé me conte todas as coisas que vocé faz e nas quais a asma te
incomoda.

NA FOLHA DE RESPOSTAS ANEXA, FACA UM CIRCULO EM VOLTA DO
NUMERO DE CADA ATIVIDADE MENCIONADA. SE ALGUMA ATIVIDADE
MENCIONADA NAO CONSTAR DA LISTA, ANOTE-A COM AS PALAVRAS DO
PACIENTE, NO ESPACO RESERVADO A ESTE FIM.

Juntos, nés vamos olhar uma lista de coisas que vocé deve ter feito durante a
Gitima semana. Por causa de sua asma, vocé pode ter achado algumas dessas
atividades dificeis de fazer ou ndo muito divertidas. Vamos ver a lista e vocé vai
me dizer em que atividades a asma te incomodou durante a Ultima semana. Se
vocé néo tiver feito alguma atividade que esta na lista ou se ela ndo te incomodou,
basta dizer “nao”. ’

LEIA AS ATIVIDADES, OMITINDO AQUELAS QUE O PACIENTE IDENTIFICOU
ESPONTANEAMENTE. FACA UMA PAUSA APOS CADA ATIVIDADE PARA DAR
AO PACIENTE A OPORTUNIDADE DE RESPONDER. RISQUE AS ATIVIDADES
QUE O PACIENTE IDENTIFICOU COMO NAO PROBLEMATICAS, UTILIZANDO
UMA CANETA HIDROGRAFICA PRETA DE PONTA GROSSA.

Vocé consegue se lembrar de outras atividades durante as quais a asma te
incomodou?

Das atividades relacionadas na lista eu quero que vocé me diga quais as que mais
te incomodam.

DE A FOLHA DE ATIVIDADES PARA O PACIENTE. JUNTOS, LEIAM TODOS
OS ITENS IDENTIFICADOS.

Qual dessas atividades mais te incomoda?

ESCREVA A ATIVIDADE TANTO NO QUESTIONARIO QUANTO NA FOLHA DE
RESPOSTA.
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Das atividades restantes, qual delas mais te incomoda?

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

MOSTRE 0OS 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 nuimero que descreve da melhor maneira o quanto sua asma te incomodou ao
fazer cada uma dessas atividades, durante a Ultima semana.

A 1. O quanto sua asma te incomodou ao (ATIVIDADE 1: Lumeodt E@\\\WM*Q;\A\_,
durante a UGitima semana. [CARTAO AZUL]

A 2. O quanto sua asma te incomodou ao (ATIVIDADE 2: CQCUN )
durante a Ultima semana. [CARTAO AZUL]

A 3. O quanto sua asma te incomodou ao (ATIVIDADE 3: s TGWC
durante a Gltima semana. [CARTAO AZUL]

s 4. O guanto sua TOSSE te incomodou na Ultima semana? [CARTAO AZUL]

E 5. Com que freqiéncia sua asma fez vocé se sentir CHATEADO/A durante a
ditima semana? [CARTAO VERDE]

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

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

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

E 9. Com que frequéncia sua asma fez vocé sentir RAIVA durante a dltima
semana? [CARTAO VERDE]
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19

20.

21.

O guanto o CHIADO / CHIO NO PEITO te incomodou durante a Ultima
semana? [CARTAO AZUL]

Com que freqUéncia sua asma fez vocé se sentjr MAL-HUMORADO/A,
IRRITADO/A durante a Gltima semana? [CARTAO VERDE]

O guanto o APERTO NO SEU PE!TOIPEITO TRANCADO te incomodou
durante a ultima semana? [CARTAQ AZUL]

Com que frequiéncia vocé se sentiu DIFERENTE DOS OUTROS OU
EXCLUjDOIA, por causa de sua asma, durante a ultima semana?
[CARTAO VERDE]

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

Com que frequiéncia vocé se sentiu CHATEADO/A POR NAO CONSEGUI
ACOMPANHAR O RITMO DOS OUTROS durante a Ultima semana?
[CARTAO VERDE]

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

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

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

Com que frequéncia vocé achou que NAO CONSEGUIRIA ACOMPANHAF
O RITMO DOS OUTROS, por causa de sua asma, durante a ultima
semana? [CARTAO VERDE] ‘

Com que frequiéncia vocé DORMIU MAL DURANTE A NOITE por causa d
sua asma, durante a Ultima semana? [CARTAO VERDE]

Com que frequiéncia vocé sentiu MEDO POR CAUSA DE UMA CRISE DE
ASMA durante a ultima semana? [CARTAO VERDE]
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22.

23.

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

Com que frequéncia voceé teve dificuldades para RESPIRAR FUNDO
durante a Gltima semana? [CARTAO VERDE]

CcODIGO DE AREA:

= Sintomas
= Limitagdo nas atividades

= © F H
= Fun¢ao emocional

m>»w
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Anexo 4: Opcoes de Atividades do PAQLQ
FOLHA DE ATIVIDADES
1. SURFAR 18- "SUBIR LADEIRA 7MORRO ™
2. PRATICAR ARTES MARCIAIS 19. SUBIR ESCADAS
3. JOGAR BASQUETE 26 RIRD
4. DANGAR (BALE / JAZZ | SAMBA) 21. ESTUDAR
5. JOGAR PETECA 22. FAZER PEQUENAS TAREFAS
DOMESTICAS
6. BRINCAR NA HORA DO RECREIO 23. CANTAR
T ‘\\
7. ~BRINCAR COM ANIMAIS 24. FAZER TRABALHOS MANUAIS OU
K_/,, - PRATICAR HOBBIES / PASSATEMPOS
8. BRINCAR COM AMIGOS 25. GRITAR
9. ANDAR DE BICICLETA 26. FAZER GINASTICA
T —
1] CORRER ~ 27. ANDAR DE PATINS
11. PULAR CORDA 28. ANDAR DE SKATE
12. FAZER COMPRAS 29. PRATICAR ATLETISMO
13. DORM!R » 30. ANDAR A CAVALO
14740 “JOGAR FUTEBOL / Bpt,A 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) 5)
2) 6)
3) 7)
4) 8)
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Anexo 5: Folha de Respostas do PAQLQ

NOME:

DATAS DE PREENCHIMENTO:-
1%

3

FOLHA DE RESPOSTAS

NUMERO:

ITEM

—

© o0 N O oo~ w N

N N .
w N = O

14.
18.

16.
17.
18.
18.

. Atividade 1

Atividade 2
Atividade 3
Tosse

Chateado/a

. Cansado/a
Preocupado/a / Aborrecido/a

Crises / ataques de asma

Raiva

. Chiado / chio no peito
. Mal-humorado/a, irritado/a

. Aperto no peito / peito trancado

excluido/a

Respiracéo curta

Chateado/a, n&o conseguir acompanhar
o ritmo dos outros

Acordar durante a nojte

Néo se sentir a vontade

Faltade ar

Nao conseguir acompanhar o ritmo dos

outros

RESPOSTAS

18 28 33 4&

. Se sentir diferente dos outros oy

FAINSTITUT\CULTADAP\PROJECT\az111 S\question\versions finales\brazil\pagibraq.doc02/02/2001

6
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ITEM RESPOSTAS
1° & 3 4

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
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Anexo 6: Opcoes de resposta do PAQLQ

CARTAO VERDE

O TEMPO TODO
A MAIOR PARTE DO TEMPO
FREQUENTEMENTE

ALGUMAS VEZES

CARTAO AZUL

EXTREMAMENTE INCOMODADA /Q
MUITO IMCOMODADA /O
BASTANTE IMCOMODADA /O
MAIS OU MENOS IMCOMODADA /O
UM POUCO IMCOMODADA /O
QUASE NADA INCOMODADA /O

NEM UM POUCO INCOMODADA /O
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Anexo 7: O Questionario PedsQL 4.0 — Relato da Crianca (8 a 12 anos)

- N° de identificagao:

Data:

PedsQL"

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Verséo 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DA CRIANCA (8 a 12 anos)

INSTRU(;OES -

: A prox(ma pagma contem uma hsta de colsas com as quals vocé pode ter S
“dificuldade. :
Por favor; conte-nos se vocé tem tldo dlf culdade com cada uma dessas
co;sas durante o ULTIMO MES fazendo um X* no numero :

e 0. se vocé nunca tem drﬁculdade com isso :
1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso -
2 'se vocé algumas vezes tem diﬁculdade comisso .
3 sevocé muitas vezes tem dificuldade com isso E
S ‘;4 se voce quase sempre tem dlflcu!dade com ;sso S

Nao exnstem respostas oertas ou erradas : :
+ -Caso voce nao ‘entenda aiguma pergunta por favor pega ajuda

PedsQL 4.0 - (8-12)
PedsQt 4-Core-C-bra0
JANUARY 2008

Copyright © 1898 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
N&o pode ser reproduzido sem autorizagao prévia.
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PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?

'SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATNIDADES Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
(dificuldade para...) i . | nunca | vezes | vezes |sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarte:rao 0 1 2 3 4
2. Para mim & dificil coirer 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4

fisicos

4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4

chuveiro sozinho/a

6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu me sinto cansado/a 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) | Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

S R : B e L nunca | vezes vezes - | sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 4

2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eu durmo mai 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comige 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS “Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

(dificuldades para...) e | nunca | vezes | vezes | sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outras cnangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas ndo querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4
3. As outras criangas implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outras criancas da 0 1 2 3 4

minha idade fazem

5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com outras 0 1 2 3 4

criangas

SOBRE A ESCOLA (d:ﬁculdades para...) S Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase

vl S nunca: { .vezes | vezes: | sempre

1. E difi cﬂ prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma 0 1 2 3 4

nas tarefas escolares

4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (8-12)
PedsQL4-Core-C-bral
JANUARY 2063

Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
N&o pode ser reproduzido sem autorizagéo prévia.
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Anexo 8: O Questionario PedsQL 4.0 — Relato da Crianca (13 a 18 anos)

| N° de identificagéo:

Data:

PedsQL "

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Versé&o 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DO/A ADOLESCENTE (13 a 18 anos)

INSTRugéES

A proxrma pagma contem uma hsta de colsas com as quals voce pode ter SR
dificuldade. .
“Por favor, conte—nos se: voce tem tido difi culdade com cada uma dessas
 coisas durante o ULTIMO MES fazendo um“X” no numero f : :

' o 0 se voce nunca tem dxﬁculdade com isso-
4 'se vocé quase nunca tem dificuldade com isso.
-2 se vocé algumas vezes tem dlﬁcul_dade,com isso
-3 se vocé muitas vezes tem dificuldade comisso =
- 4 se vocé quase sempre tem dificuldade comisso

. ‘ Nao ex:stem respostas cenas ou erradas : ;
- Caso vocé nao entenda alguma pergunta por favor pega ajuda e

PedsQL 4.0 -(8-12) Copyright © 1898 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
PedsQL4-Core-A-bra0

N&o pode ser ref i izag &
JANUARY 2003 P produzido sem autorizag&o prévia.
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PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com cada uma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATWIDADES Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
(dificuldade para...) L | e | vemes | vemes | seme
1. Para mim é dificil andar mais de um quartenrao 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
fisicos
4. Para mim € dificil levantar coisas pesadas ¢] 1 2 3 4
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domeésticas 0] 1 2 3 4
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 4
8. Eu tenho pouca energia ou disposicao 0 1 2 3 4
SOBRE MEUS SENT]MENTOS (dlf'culdade para...) | Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
S nuneas povezes: o vezes sempre:
1_Eu sinto medo 0 1 2 3 4
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 4
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 4
4. Eu durmo mal 0 1 2 3 4
5. Eu me preocupo com 0 que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
“COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS Nunca | Quase [Algumas| Muitas | Quase
(dlf'culdades para ) : g l’lUl‘ng vezes__ vezes | sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros l outras 0 1 2 3 4
adolescentes
2. Os outros / as outras adolescentes ndo querem ser 0 1 2 3 4
meus amigos / minhas amigas
3. Os outros / as outras adolescentes implicam comigo 0 1 2 3 4
4. Eu ndo consigo fazer coisas que outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes da minha idade fazem
5. Para mim ¢ dificil acompanhar os/ as adolescentes da 0 1 2 3 4
minha idade
SOBRE AESCOLA (dmculdades para.. ) = Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
i SR CAunca | vezes vezes | sempre
1, E dlf[cn prestar atengdo na aula 0 1 2 3 4
2. Eu esquego as coisas 0 1 2 3 4
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar a minha turma 0] 1 2 3 4
nas tarefas escolares
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto a aula para ir a0 médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — (8-12)
PedsQL4-Core-A-bra0
JANUARY 2003

Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos cs direitos reservados.
Néao pode ser reproduzido sem autorizagao prévia.
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Anexo 9: Inquérito Mudancas e Inquérito Adesao (criancas)

Inquérito Mudancas — Criancas

QV2-C1. Como tu te sentes, em relag&o a tua ASMA, desde a ultima consulta?

Muito melhor

Melhor

Um pouco melhor

Igual: nem melhor, nem pior
Um pouco pior

Pior

N o o kN o=

Muito pior

Inquérito Adesao

QV2-C2- Desde a ultima consulta, com que freqiiéncia tu esqueceste de usar
o spray preventivo para asma?

Sempre

Quase sempre

A maior parte do tempo
Frequentemente
Algumas vezes

Poucas vezes

De vez em quando
Quase nunca

© o N O o s~ =

Nunca
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Anexo 10: O Questionario FACES Il
Questionario FACES il

AVALIE AS ASSERTATIVAS ABAIXO, PREENCHENDO OS QUADRADOS CONFORME A ESCALA:

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

Quase nunca | Raramente 3 As vezes . Fregiientemente Quase sempre

DESCREVA SUA FAMILIA ATUALMENTE:

1. Os membros da familia pedem ajuda uns aos outros

2. Seguem-se as sugestoes dos filhos na solugdo de problemas

3. Aprovamos os amigos que cada um tem

4. Os fithos expressam suas opinides quanto a sua disciplina

5. Gostamos de fazer coisas apenas com a nossa familia

6. Diferentes pessoas da familia atuam nela como lideres

7. Os membros da familia sentem-se mais préximos entre si que com pessoas estranhos ‘a familia

8. Em nossa familia mudamos a forma de executar as tarefas domésticas?

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

10. Pais e filhos discutem juntos os castigos

11. Os membros da familia se sentem muito préximos uns dos outros

12. Os filhos tomam as decisdes em nossa familia

13. Estamos todos presentes quando compartithamos atividades em nossa familia

14. As regras mudam em nossa familia

15. Facilmente nos ocorrem coisas que podemos fazer juntos em familia

16. Em nossa familia fazemos rodizio das responsabilidades domésticas

17. Os membros da familia consuitam outras pessoas da familia para tomarem suas decisdes

18. E dificil identificar o(s) lider(es) na nossa familia

19. A unido familiar é muito importante

20. E dificil dizer quem faz cada tarefa doméstica em nossa casa

POSICAO NA FAMILIA> MAE ( ) PAI( ) OUTRO( )
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Anexo 11: Indice Brasil (ABEP)

Indice Brasil
(ABEP)
INSTRUCAO Abipeme
Analfabeto / Primario incompleto 0
Primario Completo / Ginasial Incompleto 5
Ginasial Completo / Colegial Incompleto 10
Colegial Completo / Superior Incompleto 15
Superior Completo 21

ITENS DE CONFORTO FAMILIAR

ITENS DE POSSE Nao 112131415 Mai
Tem [
de
6
Autombével 0 4 1 9 11318122 26
Televisor em cores 0 4 7 11111418 22
Banheiro 0 25,7 110112} 15
Empregada mensalista 0 5111116211261 32
Radio (excluindo do carro) 0 2135168, 9
Magquinas de lavar roupa 0 8 8,881 8 8
Videocassete / DVD 0 10:10110,10: 10 10
Aspirador de p6 0 6 66|66 6
Geladeira comum ou com freezer 0 7771717 7

CLASSES

CRITERIO Abipeme

moow>

89 ou mais
59/88
35/58
20/34
0/19
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Anexo 12: O Questionario PedsQL 4.0 — Relato do Proxy (13 a 18 anos)

N° de identificacéo:

i Data:

PedsQL "

Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Verséo 4.0 — Portugués (Brasil)

RELATO DOS PAIS SOBRE O FILHO/ A FILHA (13 a 18 anos)

o msmugéss' :

: A prox¢ma pagma contem uma hsta de coasas com as qua:s oseu fﬂho I L

- asua filha pode ter dificuldade. '

Por favor, conte-nos se o seufitlho / asua f lha tem tldo dlﬁculdade com
‘cada uma _dessas coisas durante o ULTIMO MES fazendo um X’ no: ,numrebro:

S vo se ele / ela nunca tem difi cuidade corm-isso
1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com 1sso
- 2'se ele / ela algumas vezes tem dificuldade comisso -
i 3 seelefela frequentemente tem dlﬂculdade comisso -
4 se ele l ela quase sempre tem d&f cu!dade com isso

B _Nao ex;stem respostas certas ou erradas s S
i -Caso nao entenda aiguma pergunta por favor pec;a ajuda ‘

PedsQL 4.0 —Parent (13-18)
PedsQL4-Core-PA-bra0
JANUARY 2003

Copyright © 1888 JW Varni, Ph.D:. Todos os direitos reservado
Nao pode ser reproduzido sem autorizagao prévi
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PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada
uma das coisas abaixo?
CAPACIDADE FiSICA (dificuldade para...) | Nunca | Quase [Algumas |Fregiien-| Quase
o e e L : S nuneca | vezes. | temente | sempre-
1. Andar mais de um quarteiréo 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos 0 1 2 3 4
4. Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho/a 0 1 2 3 4
6. Ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 4
7. Sentir dor 0 1 2 3 4
8. Ter pouca energia ou disposigio 0 1 2 3 4
ASPECTO EMOCIONAL (dificuldade para..) | Nunca | Quase |Algumas|Freqiien-| Quase
. i o L L S : e nunca vezes: | temente | sempre
1. Sentir medo ou ficar assustado/a 0 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele / 0 1 2 3 4
ASPECTO SOCIAL (dificuldade para..) Nunca | Quase [Algumas|Freqien-| Quase
: i Lo L Sl U vezes | temente | sempre
1. Conviver com outros / outras adolescentes 1 2 4
2. Os outros / as outras adolescentes ndo quererem 0 1 2 4
ser amigos dele / dela
3. Os outros / as outras adolescentes implicarem com 0 1 2 3 4
o seu filho / a sua filha
4. N&o conseguir fazer coisas que outros / outras 0 1 2 3 4
adolescentes da mesma idade fazem
5. Acompanhar os / as adolescentes da idade dele / 0 1 2 3 4
dela
ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldade para..) “Nunca [ Quase [Algumas[Freqiien-| Quase |
S T U o1 punca | vezes - temente | sempre
1. Prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3. Acompanhar a turma nas tarefas escolares 0 1 2 3 4
4. Faltar a aula por n3o estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — Parent (13-18)
PedsQL 4-Core-PA-bral
JANUARY 2003
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Anexo 13: Opcdes de Resposta: Questionarios FACES 1l e PedsQL 4.0

Questionario FACES Il

1. Quase Nunca
2.Raramente

3.As Vezes

4. Freqglientemente

5. Quase Sempre

Questionario PedsQL

0. Nunca

1. Quase Nunca

2. Algumas Vezes

3. Frequentemente / Muitas vezes

4. Quase Sempre
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Anexos
Anexo 15: Modelo de Espirometria com Equipamento Spirodoc

Name Age 12 Sex

Predicted values Knudson Height cm 158 Weight Kg

(+) FLOW (L/s) Date 23/05/06 Time 14:
Spirometry PRE Predicted
FVC L 3.16 3.32
FEV1 L 2.45 2.85
FEV1% % 77.5 87.6
PEF L/s 5.94 6.26
FEF2575 L/s 2.05 3.22
FET ] 5.82

; H

g i 2

(-) FLOW (L/s) VOLUME (L) o=Predicted

INTERPRETATION Mild Obstruction

MIR spirodoc Ver. 2.3 Signature ............iit it
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