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PREFACIO

O presente documento apresenta a dissertacdo elaborada pela mestranda Danielle
Cristina Gomes, de acordo com as normas do Programa de Pos-Graduacdo em Ciéncias da
Reabilitacdo da Faculdade de Ciéncias da Saude do Trairi da Universidade Federal do Rio
Grande do Norte, visando a obtencdo do titulo de Mestre. Esta dissertacdo foi desenvolvida
sob a orientagdo da Profa. Dra. Silvana Alves Pereira. A estrutura da dissertacdo compreende
0s seguintes tdpicos: 1. Introducdo, que compreende o referencial tedrico e a problematizacéo
do estudo; 2. Objetivos, onde sdo apresentados os objetivos geral e especificos do estudo; 3.
Metodologia que descreve os métodos adotados no estudo; 4. Resultados, que esta
estruturado na forma de dois artigos cientificos produzidos a partir da analise dos
instrumentos incluidos no estudo. Os artigos estdo redigidos na lingua portuguesa e
formatados de acordo com as normas da revista cientifica a qual serdo submetidos, mediante
as consideracOes da banca examinadora. Em seguida, sdo apresentadas as consideraces finais
deste estudo, apontando as principais dos achados. Por fim, encontram-se anexados 0s

instrumentos analisados.



RESUMO

Objetivos: Identificar os principais questionarios de qualidade de vida relacionada a saude
QVRS especificos para Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica em Criangas traduzidos e
validados para criancas brasileiras; e examinar como os conteudos refletidos por esses
instrumentos séo representados nas categorias que compdem a Classificagéo Internacional de
Funcionalidade Incapacidade e Saude (CIF). Métodos: Trata-se de um estudo desenvolvido
em duas etapas. A primeira compreendeu uma revisdo da literatura para identificacdo e
selecdo dos questionarios e a segunda consistiu na vinculagdo dos contetidos abordados pelos
questionarios a CIF. Para tal seguiu-se a metodologia amplamente utilizada de Cieza e
Colaboradores, com identificacdo dos conteudos significantes dos itens dos questionarios e
categorias correspondentes na CIF, por dois revisores independentes. Os dados foram
posteriormente apresentados em frequéncias absolutas e relativas. A concordancia
interexaminadores foi verificada por meio do coeficiente de Kappa. Resultados: Nos
questionarios de Fibrose cistica (Cystic Fibrosis Questionnaire - QFCpaiss13; QFCe.11; €
versdes do DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis) foram identificados 130 conceitos significativos
a partir de 112 perguntas. Quarenta e sete categorias distintas da CIF estavam ligadas aos
conceitos, a maior parte 21 (44,7%) relacionadas ao componente “fungdo do corpo”, 20
(42,6%) ““atividade e participacdo” e 6 (12,8%) aos “fatores ambientais”. Treze conceitos
(10%) ndo puderam ser vinculados por representarem fatores pessoais (fp) ou ndo serem
cobertos (nc) pela CIF. Nos questionarios de asma (Pediatric Asthma Quality of Life —
PAQLQ); e Pediatric Quality of Life Asthma Module - PedsQL-Asthma), a partir das 77,
foram identificados 114 conceitos significativos. Trinta e cinco categorias distintas da CIF
estavam ligadas aos conceitos, a maior parte 16 (45,7%) relacionadas ao dominio “func¢do do
corpo”, 13 (37,1%) “atividade e participagdo” e 6 (17,1%) aos “fatores ambientais”. Dois
conceitos (1,7%) ndo puderam ser vinculados por representarem fatores pessoais (fp) ou nao
serem cobertos (nc) pela CIF. Conclusdo: Quatro instrumentos foram identificados e
analisados (Pediatric Asthma Quality of Life — PAQLQ); Pediatric Qualityof Life Asthma
Module - PedsQL-Asthma; CysticFibrosisQuestionnaire-Revised - QFC-R e o DISABKIDS
® - CysticFibrosis Module - DISABKIDS® - CFM). Nas versdes do QFC e DISABKIDS as
categorias vinculadas representaram predominantemente as fungdes do corpo, com excegao
da versdo QFCs.1;, onde o componente atividade e participagdo foi o mais retratado. Os
fatores do ambiente foram pouco descritos, e ndo houve categorias relacionadas as estruturas

do corpo em nenhum dos instrumentos. O PedsQL-Asma permitiu uma maior abrangéncia



dos componentes da CIF, abordando trés dos seis componentes que a compde, no entanto, o
seu contetido apresentou um enfoque maior no componente de fungao do corpo e ndo abordou
categorias importantes de “atividade e participacdo” e “fatores do ambiente” ligadas a
qualidade de vida. O PAQLQ, além de apresentar a maior parte de seu contetudo ligado ao
componente de fungéo do corpo, ndo cobriu categorias dos fatores ambientais, inviabilizando

na sua avaliacdo identificar o impacto desse componente na QVRS de criangas com asma.

Palavras-chave: Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica em Criangas; Crianga; Qualidade de

vida; Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.



ABSTRACT

Purpose: To identify the principal health-related quality of life (HRQoL) questionnaires
specific for Chronic Obstructive Pulmonary Disease in children, translated and validated for
Brazilian children; and to examine how the reflected content in these tools are represented in
the categories that compose the International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF). Methods: This is a methodological study developed in two stages. The first
stage comprehended a literature review for identification and selection of the questionnaires
and the second consisted of linking the contents to ICF. For such purpose was followed the
widely used Cieza and colleagues methodology, with the identification of meaningful
concepts of questionnaires items and linking to correspondent categories on ICF, by two
independent reviewers. Results: In the cystic fibrosis questionnaire (Cystic Fibrosis
Questionnaire - CFQparentss-13 and CFQe.11; and versions of DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis),
130 significant concepts were identified from 112 questions. Forty-seven different categories
of ICF were linked to the concepts, most of which were 21 (44.7%) related to the "body
function” component, 20 (42.6%) "activity and participation” and 6 (12.8% ) to
"environmental factors". Thirteen concepts (10%) could not be linked because they represent
personal factors (fp) or are not covered (nc) by the ICF. In the asthma questionnaires
(Pediatric Asthma Quality of Life - Pediatric Quality of Life Asthma Module - PedsQL-
Asthma), from 77, we identified 114 significant concepts. Thirty-five different categories of
ICF were linked to the concepts, most of them 16 (45.7%) related to the "body function”
domain, 13 (37.1%) "activity and participation” and 6 (17.1% ) to "environmental factors".
Two concepts (1.7%) could not be linked because they represent personal factors (fp) or are
not covered (nc) by the ICF. Conclusion: Four instruments were identified and analyzed
(Pediatric Asthma Quality of Life (PAQLQ; Pediatric Quality of Life Asthma Module -
PedsQL-Asthma; CysticFibrosisQuestionnaire-Revised - CFQ-R and DISABKIDS ® - Cystic
Fibrosis Module - DISABKIDS ® - CFM). In the CFQ and DISABKIDS versions, the linked
categories represented predominantly body functions, except for CFQg.11, where the activity
and participation component was the most depicted. Environment factors were poorly
described, and there were no categories related to body structures in any of the instruments.
PedsQL-Asthma allowed a greater comprehensiveness of the components of the ICF,
addressing three of the six components that compose it, however, its content presented a
greater focus on the body's function component and did not address important categories of

"activity and participation” and "environmental factors” linked to quality of life. PAQLQ, in



addition to presenting most of its content linked to the body's function component, did not
cover categories of environmental factors, making it impossible to identify the impact of this
component on the HRQOL of children with asthma.

Keywords: Chronic Obstructive Pulmonary Disease in Children; Child; Quality of life;
International Classification of Functioning, Disability and Health.
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1 INTRODUCAO
1.1 Doencas Respiratérias

Mundialmente, mais de um bilhdo de pessoas sofrem de condicBes respiratdrias
agudas ou crbnicas. A cada ano, nove milhdes de criangas com menos de cinco anos de idade
morrem e a pneumonia é a principal causa em nivel mundial (1).

No ano de 2017, as doencas do trato respiratério foram as principais causas de
internaces hospitalares em criangas e adolescentes brasileiros de 0 a 14 anos, sendo a
pneumonia, asma, bronquite e bronquiolite aguda as condi¢Ges mais frequente. Além disso,
nos ultimos cinco anos, as doencas respiratorias foram a terceira causa de ébito hospitalar no
Brasil nessa mesma faixa etaria, ficando atras apenas dos 6bitos por infeccdes originadas no
periodo perinatal e algumas doengas infecciosas e parasitarias. E importante ressaltar que
81% desses Obitos acometeram criangas menores de cinco anos (2).

O documento apresentado pelo Forum das Sociedades Respiratdrias Internacionais
(2017) aborda a prevencdo como 0 primeiro passo para a saude respiratoria. ldentificar e
intervir a fim de melhorar os fatores que causam ou promovem doengas respiratorias pode
preveni-las. E importante que as acdes de prevencdo comecem precocemente, uma Vez que a
exposicao antes do nascimento e da crianca pequena a poluicdo do ar afeta o desenvolvimento
pulmonar e esta associado ao declinio acelerado da sua Funcionalidade ao longo da vida (1,
3).

1.2 Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica em Criancgas

Sem ter uma relagéo direta e exclusiva com o tabagismo ativo de longa duragdo como
a Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) em adultos, varias doencas pulmonares
obstrutivas cronicas em criancas (DPOCC) e adolescentes cursam com deterioracdo estrutural
e na fungdo pulmonar, dentre elas a asma, fibrose cistica (FC), sibilancia recorrente em
lactentes (SRL), displasia broncopulmonar (DBP), discinesia ciliar priméaria (DCP),
bronquiectasia ndo associada a fibrose cistica (BNFC), bronquite plastica (BP) e bronquiolite
obliterante (BO). Essas doencas em decorréncia de alteragbes genéticas e/ou ambientais
causam inflamacdo e/ou infeccdo das vias aéreas levando a obstrucdo persistente ou
intermitente dos fluxos pulmonares (4).

A longa duracdo, progressdo lenta, quadros de exacerbacfes pulmonares, limitacGes

agudas ou permanentes ao fluxo aéreo, tosse crénica e prejuizo significativo a qualidade de
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vida sdo caracteristicas presentes nas DPOCC (4). Além disso, algumas delas como
bronquiolite obliterante, asma e fibrose cistica, levam a intolerancia ao exercicio, que é um
dos varios fatores que limitam a participacdo das criangas nas suas atividades de vida diaria
(5).

A asma é a doenca crénica mais comum em criangas, caracterizada por
hiperresponsividade das vias aéreas inferiores e por limitacdo varidvel ao fluxo aéreo,
reversivel espontaneamente ou com tratamento (6). E uma condigdo multifatorial determinada
pela interacdo de fatores genéticos e ambientais (7). E uma das causas mais frequentes para
internacOes hospitalares evitaveis em criancas de paises de alta renda. O Brasil ocupa a oitava
posicdo mundial em prevaléncia dessa condicdo de saude. Das doencas do trato respiratorio,
foi a segunda causa de internagcdes em criancas e adolescentes de 0 a 14 anos nos Gltimos 5
anos (341.757 mil internagdes), onde 49,5% dessa frequéncia acometeu a faixa etariade 1 a 4
anos (1, 2).

As acdes de pesquisa e estratégias governamentais sdo necessarias para lidar com essa
problematica, uma vez que as evidéncias indicam que as criangas com asma podem ter um
crescimento pulmonar anormal e estdo em risco de desenvolver comprometimento
respiratorio ao longo da vida e DPOC na vida adulta (1, 3, 8, 9). Apesar dos avancos no seu
manejo, essa condicdo de saude permanece apresentando impacto significativo sobre as
criancas e suas familias, podendo afetar adversamente os dominios fisico, psicolégico e social
(10-12).

A FC é uma doenca crbnica, hereditaria, determinada por um padrdo de heranca
autossdmica recessiva que afeta cerca de cerca de 70 mil pessoas em todo 0 mundo de acordo
com a Cystic Fibrosis Foundation. No Brasil, estima-se que a sua incidéncia seja de 1:7.576
nascidos vivos, com valores mais elevados nos estados da regido Sul (13, 14). Segundo o
ultimo documento divulgado pelo Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC), com
dados do seguimento durante o ano de 2015, 3.857 pacientes haviam sido registrados na base
de dados, dos quais 99% tinham algum seguimento registrado, o diagnéstico tem sido cada
vez mais precoce no pais (mediana de idade ao diagnostico aos 4 meses) e a sobrevida tem
aumentado a cada ano (pacientes adultos ja representam 27% do total) (15). Os diversos
avancos no diagndstico e tratamento da fibrose cistica nas Gltimas décadas tem mudado o
cenario dessa doenca, com aumento expressivo da sobrevida e ganho em qualidade de vida
(13).

Essa condicdo de saude envolve vérios sistemas, e as caracteristicas clinicas mais

comuns estdo relacionadas com insuficiéncia pancredtica e alteracbes pulmonares com
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infeccdo cronica das vias aéreas (16). O acometimento pulmonar é responsavel pela maior
morbimortalidade dos pacientes. O acumulo de muco espesso nas vias aéreas inferiores e a
presenca de reacdo inflamatdria sdo caracteristicas da fisiopatogenia da doenca pulmonar. O
pulmdo se torna cronicamente infectado por bactérias no decorrer dos anos, e o ciclo de
infeccéo, inflamagéo e remodelamento brénquico se torna mais recorrente, contribuindo para
o desenvolvimento da doenca pulmonar obstrutiva crénica e irreversivel (17). A FC apresenta
baixa prevaléncia quando comparada a asma e outras DPOCC, no entanto, as manifestacdes
sistémicas que a caracteriza impdem uma carga pesada de tratamento, o que afeta o cotidiano
desses individuos, extrapolando o impacto dessa condicdo crbnica para repercusses
negativas dos desfechos psicossociais e de qualidade de vida (16, 18, 19).

Uma extensa parte dos estudos que envolvem essas duas condicdes de salde, na
maioria das vezes, buscam destacar em seus resultados os desfechos causados pelas alteracdes
fisioldgicas e o impacto das manifestacBes clinicas em diversas areas relacionadas a funcéo
corporal, a exemplo das fungdes pulmonares, do sono, emocionais e comportamentais (10, 20-
26), apesar disso, para além da prevaléncia e alteracdes biolégicas de uma condicdo de saude,
é importante avaliar e identificar os diversos aspectos pessoais e sociais que impactam no

cotidiano dessas criangas.

1.3 Qualidade de Vida Relacionada a Saude

Com a definicdo ampla de saude divulgada pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) em 1948 como “bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca
ou enfermidade”, fatores psicologicos, ambientais e subjetivos de bem-estar foram incluidos
como elementos constituintes da satde. Dessa forma, diversos aspectos das situacdes da vida
devem ser considerados quando se discute a saude (27).

A OMS define qualidade de vida como “a percepcao do individuo de sua inser¢dao na
vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (28). A abrangéncia desse conceito envolve
0 ambito fisico, nivel de independéncia, estado psicoldgico, relagdes sociais, crencas pessoais
e sua relagdo com caracteristicas do seu proprio ambiente (27). Ao passo que a QV
(Qualidade de Vida) é um conceito amplo que envolve todos os aspectos da vida humana, o
conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) é um construto

multidimensional que se refere a percepcdo subjetiva do funcionamento fisico, emocional,
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mental e social e tem seu foco no impacto que o estado de saude tem na qualidade de vida
(29, 30).

As diversas situacdes enfrentadas por criancas com asma e fibrose cistica podem
influenciar os dominios fisicos, psicoldgicos e sociais da qualidade de vida. Por esse motivo,
a fim de intervir precocemente e minimizar as repercussdes negativas ao contexto
biopsicossocial do individuo, € importante que os profissionais de salde incluam no
planejamento do tratamento e intervencdo dessas criancas a avaliacdo da QVRS (12, 30).

Diversos instrumentos especificos e genéricos foram desenvolvidos ao longo dos anos
(23, 31-35) e tém sido utilizados para associar diversas variaveis aos desfechos de qualidade
de vida de criangcas com asma (10, 36-38) e fibrose cistica (25, 39). Essas medidas de QVRS
podem fornecer informacdes sobre o impacto de uma doenca e seu tratamento nas diferentes
situacOes da vida envolvendo os dominios social, emocional e fisico (40).

Estudos que utilizaram esses instrumentos para avaliar a qualidade de vida em criangas
com asma e FC apontam um pior resultado nessa populacdo, muitos deles associam esse
desfecho as repercussdes causadas pelos prejuizos na funcdo pulmonar e/ou manifestaces
clinicas (21, 23, 25, 39, 41-43). No entanto, as limitacdes a atividade devido as alteracdes nas
funcdes corporais, podem restringir a participacdo apropriadas a idade, e esse fator também
pode estar associado a desfechos de qualidade de vida. Embora essas interagdes parecam
evidentes, poucos estudos as relatam e avaliam (44).

A avaliacdo, planejamento e intervencdes de criancas com essas condi¢des cronicas de
salde, precisam levar em consideracdo um cenario ampliado, para que os efeitos bioldgicos,
psicoldgicos e sociais adversos sejam identificados e minimizados. Neste sentido, 0 modelo
da Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) propde uma

abordagem aos aspectos biopsicossociais (45).

1.4 Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)

A CIF, publicada pela OMS em 2001, é um sistema de classificacdo da
Funcionalidade e Incapacidade humana. Pode ser utilizada como uma linguagem, modelo
biopsicossocial e sistema de Informagdo. Seu modelo conceitual tem como componentes as
"funcdes do corpo” (b), “estruturas do corpo" (s), "atividades e participagdo" (d), "fatores
ambientais" (e) e "fatores pessoais”. Os trés primeiros componentes citados abordam a

funcionalidade e incapacidade, e os dois ultimos compreendem os fatores contextuais (45).
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O modelo da CIF abrange uma série de categorias que descrevem aspectos da
Funcionalidade ou da Incapacidade que interferem nas atividades desempenhadas pelo
individuo, assim como aspectos do ambiente que pode facilitar ou dificultar a participacdo nas
situacOes da vida (45, 46).

Com o entendimento do modelo de Funcionalidade e as maltiplas interacBes dos seus
componentes, alguns pesquisadores, usando regras de ligagéo estabelecidas (47), passaram a
utilizar a CIF, como marco conceitual para comparar o contetdo de instrumentos de QVRS.
Observaram entdo que esses 0s instrumentos podem apresentar diferentes focos nos
componentes de funcionalidade e saude (30, 48-50). A prética de vinculacdo do contetdo de
instrumentos de avaliagdo em salde a CIF tem possibilitado identificar os componentes e
categorias do modelo Biopsicossocial, facilitando a selecdo dos questionarios mais adequados

para fins especificos (49-52).

1.5 Justificativa

A asma e a fibrose cistica tém sido extensamente estudadas no decorrer dos anos,
nesse periodo, diversos instrumentos especificos e genéricos que buscam avaliar a QVRS
nesse publico foram desenvolvidos (23, 31-35). Essas duas condi¢bes de saude fazem parte
do grupo de DPOCC e sdo as Unicas que apresentam instrumentos especificos traduzidos e
validados para criancas brasileiras (Pediatric Asthma Quality of Life — PAQLQ; Pediatric
Qualityof Life Asthma Module - PedsQL-Asthma; CysticFibrosisQuestionnaire-Revised -
QFC-R e 0 DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis Module - DISABKIDS® - CFM). No entanto,
até o momento o alcance do conteudo desses instrumentos ndo foi avaliado considerando os
componentes de funcionalidade apresentados pela CIF.

O modelo da CIF pode ser aplicado para avaliar desfechos de sadde de criangas com
condigdes cronicas. Além de avaliar a funcionalidade levando em consideracdo o escopo dos
seus componentes, compreendendo as diferentes nuances dos fatores que
interferem/potencializam o efeito da condigdo de saude no individuo, esse modelo permite
monitorar a funcionalidade ao longo do tempo, 0 que é de extrema relevancia em condigdes
crénicas/progressivas como a asma e a FC. Contudo, em virtude da escassez de estudos que
avaliem a salde de criangas com essas condigdes de salde a partir da CIF, ou mesmo de
estudos de correspondéncia entre escalas ja existentes para a populagéo de criancas brasileiras

com a CIF, faz-se importante, estabelecer os pontos de convergéncia e/ou divergéncia entre

17



questionarios difundidos na literatura que avaliam os impactos biopsicossociais dessas
condicGes de salude, segundo o modelo da CIF.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

e Identificar os contetdos comuns entre os questiondrios de QVRS para Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crénica em Criancas traduzidos e validados para o Brasil com a

Classificacdo Internacional de Funcionalidade Incapacidade e Saude (CIF).

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Artigo 1: Identificar os conteudos comuns entre os Questionarios de Qualidade de
Vida para criancas com Fibrose Cistica com a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, incapacidade e saude.

e Artigo 2: Identificar os conteidos comuns entre 0s Questionarios de Qualidade de

Vida para criangcas com asma com a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
incapacidade e salde.
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3METODOLOGIA

Trata-se de um estudo desenvolvido em duas etapas: a primeira etapa compreendeu
uma revisdo da literatura para identificacdo e selecdo dos questionarios de QVRS para
Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica em Criancgas traduzidos e validados para o Brasil. A
segunda etapa consistiu na ligacdo do conteddo dos questionarios com a CIF de acordo com a

metodologia proposta por Cieza et al., 2016 (47).

3.1 IDENTIFICACAO E SELECAO DOS QUESTIONARIOS

Para o processo de revisdo da literatura, as bases eletronicas de dados Pubmed, Scielo
e Lilacs foram acessadas, por um unico pesquisador, utilizando os descritores: Questionnaires
Quality of life AND Asthma AND Child; Questionnaires Quality of life AND Cystic Fibrosis
AND Child; Questionnaires Quality of life AND recurrent wheezing in infants AND Child;
Questionnaires Quality of life AND bronchopulmonary dysplasia AND Child;
Questionnaires Quality of life AND primary ciliary dyskinesia AND Child; Questionnaires
Quality of life AND bronchiectasis not associated with cystic fibrosis AND Child;
Questionnaires Quality of life AND bronchitis AND Child; Questionnaires Quality of life
AND bronchiolitis obliterans AND Child. Os estudos encontrados na busca foram triados a
partir do titulo e resumo. A partir dos estudos que avaliassem o desfecho qualidade de vida
em criangas com alguma DPOCC, buscou-se, identificar os instrumentos especificos mais
utilizados na literatura que apresentassem traducdo e validacdo para criancas brasileiras,
sendo estes incluidos neste estudo. Ao final desse processo, foram selecionados quatro
questionarios: Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFC-R), DISABKIDS ® - Cystic
Fibrosis Module, Pediatric Asthma Quality of Life (PAQLQ) e Pediatric Quality of Life
Asthma Module (PedsQL-Asthma).

3.2 QUESTIONARIOS SELECIONADOS

3.2.1 Pediatric Asthma Quality of Life (PAQLQ)

O PAQLQ €é um instrumento composto por 23 itens distribuidos em trés dominios:
limitacOes de atividade (5 itens), sintomas (10 itens) e funcdo emocional (8 itens) destinados a
avaliar a QVRS em individuos portadores de asma, com idades entre 7 e 17 anos (32). Pode

ser autoaplicavel ou respondido durante uma entrevista, todos os itens sdo respondidos através
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de uma escala Likert de 7 pontos, que varia de 1 (gravemente afetado) a 7 (ndo afetado) (53).
O instrumento atende aos critérios: refletir areas de funcéo que sdo importantes para criangas
com asma, incluir fungdes tanto emocionais quanto fisicas, ser reprodutivel quando o estado
clinico é estavel, e possuir sensibilidade as alteragdes que sdo importantes para 0 paciente
(40). Foi desenvolvido e validado na lingua inglesa em 1996 e posteriormente em outros
idiomas (32). A validacdo linguistica para o portugués (Brasil) foi realizada em 2001 sob a
orientacdo da MAPI Research Institute, e s6 recentemente em 2010 completou-se a validacao

cultural dessa versdo, demonstrando boas propriedades psicométricas (53).

3.2.2 Pediatric Quality of Life Asthma Module (PedsQL-Asthma)

O PedsQL-Asma é um modulo especifico do PedsQL 4.0, um instrumento genérico
desenvolvido nos Estados Unidos e projetado para medir a qualidade de vida relacionada a
salide de criancas e adolescentes entre dois e dezoito anos. Apresenta versdes para as criancas
e adolescentes (5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos) constituidas de 28 itens multidimensionais
englobando os dominios: problemas com asma (11 itens), problemas com tratamento (11
itens), problemas com preocupacdo (3 itens) e problemas com preocupacdes (3 itens); e
versdes proxy dos para pais/cuidadores (2-4 anos; 5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos),
compreendendo 26 itens abrangendo os mesmos dominios. E um instrumento validado para
varias linguas, incluido o portugués (Brasil) com propriedades psicométricas adequadas (34,
54).

3.2.3 Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFC-R)

O QFC- R é o principal instrumento utilizado para avaliar a qualidade de vida das
criangas com FC e parece ter uma ampla perspectiva. Foi traduzido e validado em diferentes
idiomas (23, 55-57), amplamente utilizado na literatura, abrange a avaliagdo desde a infancia
até a vida adulta através de quatro versdes denominadas QFCe11, QFCiz.13, QFCyss €
QFCpaiss-13. Todas as versdes foram traduzidas e validadas para o portugués em 1996
apresentando boa reprodutibilidade (CCI = 0,62 a 0,99) para as quatro versdes, em todos 0s
dominios, exceto o digestivo (CCI =0,59 e CCI = 0,47) para 0s grupos etarios de 6 a 11 e 12
a 13 anos, respectivamente, e dominio papel social (CCI = -0,19) para o grupo acima de 14
anos (56). Para os critérios desse estudo com criancgas, estdo incluidas as versdes QFCe.11
¢QFCpaiss-13, que contém 35 e 44 questdes respectivamente, além dos itens das sessdes
demogréficas.
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3.2.4 DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis Module (DISABKIDS-MFC)

O DISABKIDS-MFC é um dos sete médulos desenvolvido pelo grupo DISABKIDS
pra condicBes especificas de saude (31). Esse instrumento apresenta boas propriedades
psicométricas e foi validado para a populacdo de criancas e adolescentes brasileiros em 2014
(58, 59). E um questionario curto, composto por 10 itens, dividido em duas escalas
denominadas de impacto e tratamento. A escala de impacto (quatro itens) descreve a sensacdo
de cansaco e exaustdo, e a de tratamento (seis itens) retrata o impacto emocional de realizar o
tratamento. Possui uma versdo para criangas e adolescentes de 8 a 18 anos (self) e outra, com

itens paralelos, destinada aos pais ou cuidadores (proxy).

3.3 IDENTIFICACAO DE CONTEUDO COMUM ENTRE OS QUESTIONARIOS COM
ACIF

Para identificar os conteudos comuns entre os instrumentos de qualidade de vida as
categorias que compdem a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF) foi adotada as regras propostas por Cieza et al., 2016 (47). Essa metodologia foi
estabelecida em 2002 (60) e teve duas atualizac@es realizadas em 2005 e 2016 (47, 61). E
utilizada por estudos em diversas areas pra comparar o conteldo de instrumentos de avaliacdo
em salde a CIF (49-52). Na atualizacdo mais recente os autores sugeriram 10 regras para
ligagéo entre as medidas de resultado com a CIF e mais cinco regras adicionais. As regras
especificas determinam que todos os conceitos significantes dos instrumentos devem ser
considerados antes de se realizar a ligacdo com as categorias da CIF e que as opg¢des de
resposta, quando contenham conceitos relevantes também sejam incluidas. No caso de o
conceito de algum item conter exemplos, estes também devem ser ligados (47, 60, 61). A
ligagéo dos contetdos dos instrumentos de qualidade de vida com a CIF foi realizada por dois
revisores independentes. Em caso de discordancia, um terceiro revisor foi consultado para que
se chegasse a um consenso. As regras descritas por Cieza et al. 2016 podem ser observadas
detalhadamente na tabela 1.

E importante ressaltar, que no PedsQL-Asthma, os revisores avaliaram apenas uma
versdo proxy e uma self, uma vez que a quantidade de itens e o contetdo principal de todas
elas ndo mudaram. Dessa forma, os resultados apresentados nesse estudo, podem ser
considerados para todas as versdes e faixa etarias: criancas e adolescentes (5-7 anos; 8-12

anos e 13-18 anos) e proxy pais/cuidadores (2-4 anos; 5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos).

22



Tabela 1. Regras de Ligacdo com a CIF refinadas com exemplos

Regras

Exemplos
1 Adquirir um bom conhecimento dos fundamentos conceituais e

taxonémicos da ICF, bem como dos capitulos, dominios e categorias da
classificagédo detalhada, Incluindo defini¢Ges antes de comegar a vincular
conceitos significativos ao CIF Categorias

2 ldentificar a finalidade da informac&o a ser ligada respondendo a
pergunta O que € esse pedaco de informacdo sobre? Ou o que é este artigo
aproximadamente? A resposta a estas perguntas ajudara a identificar o (s)
principal (es) conceito (s) mais relevante (s) para ser associado (s) ao CIF

" Capaz de ver o suficiente para ler papel de jornal
ordinario e reconhecer um amigo do outro lado da
rua, sem dculos ou lentes de contato. " (Health
Utility Index 111 (HUI-3), Viséo Item 1)

Conceito principal:
Ver Conceitos adicionais: ler, reconhecer um
amigo do outro lado da rua, 6culos ou lentes de
contato

3 Identifique quaisquer conceitos adicionais contidos na informacéo, além
de O (s) conceito (s) principal (is) ja identificado (s) na etapa anterior

""Como vocé esta satisfeito com o seu sono?"
4 Identificar e documentar a perspectiva tomada dentro de uma (THOCELARER, liem k)

determinada informacdo ao liga-la a CIF " . . . FEEEEINED AR
Qual era o seu nivel de necessidade de ajuda

. n . R , dormindo?"
LEHEL Eil qonmderagao a p(,arspectlvas mals IR 72 SElE o (Pesquisa de Necessidades de Cuidado de Suporte, Perspectiva: Necessidades ou dependéncia
relacionadas com a salde, conforme listado na Tabela 2 ltem 3)

5 Identificar e documentar a categorizacdo das opcdes de resposta " Durante o Gltimo més vocé poderia facilmente

pentear ou Escovar o cabelo? "
Levar em considerag8o as abordagens mais frequentemente usadas,

conforme listado na Tabela 3 Opc0es de resposta: Todos os dias, a maioria dos Categorizagao da opgdo de resposta: Frequéncia

dias, alguns dias, poucos Dias sem dias (Escala de

Nota: esta regra aplica-se apenas a instrumentos, questionarios, avaliagbes ~ Medi¢do do Impacto da Artrite (AIMS2), Item 18)

ou testes que contenham opc¢des de resposta

6 Vincular todos os conceitos significativos, os mais relevantes e
adicionais, aos mais
Categoria CIF precisa

" Jogue cartas e outros jogos. " . Lo .
(Inventério Multidimensional de Dor de West CRNEED prlnelpels JORED EEIEE € BULI0S (2003
Haven-Yale, Item C4) Categoria ICF mais precisa: d9200 Play

7 Utilizar as outras categorias CIF especificadas [8] ou "néo especificadas"

"Vocé é dependente de outras pessoas para obter
[9], conforme apropriado

Conceito principal: sair de ou para dentro de sua
Fora de casa ou para dentro de casa? " (Nordic

casa
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No final do capitulo, e no final de cada conjunto embutido de terceiro ou
quarto niveis Categorias CIF, existem categorias com o nidmero de cédigo
final 8 para
Especificado "e 9 para" ndo especificado "

"8" deve ser utilizado quando o conceito ndo estiver contido em qualquer
outracategoria no respectivo nivel de um capitulo. As informac6es
adicionais sdo documentadas ap6s o codigo CIF

"9 " é usado quando o conceito a ser vinculado se encaixa dentro de um
determinado capitulo, mas ndo ha informacdes suficientes a mao para
atribui-lo a uma categoria especifica CIF

8 Se as informac0es fornecidas pelo conceito significativo ndo forem
suficientes para Deciséo sobre a categoria CIF mais precisa, atribuir o
conceito a nd (ndo definivel)

Conceitos referentes a saide em geral, satde fisica ou salde mental
(emacional) em geral, séo designados nd-gh, nd-ph ou nd-mh (n&o
definivel-saide geral, ndo definivel-satde fisica, ndo definivel-salde
mental) , respectivamente, bem como a incapacidade em geral (nd-dis), o
funcionamento (nd-func) ou o desenvolvimento de uma crianga (nd-dev)

9 Se o conceito significativo ndo est& contido no CIF, mas é claramente
um fator pessoal como definido no CIF, atribua o conceito significativo a
pf (fatores pessoais)

10 Se o conceito significativo ndo estiver contido no CIF, atribuir este
conceito significativo a nc (ndo coberto)

Outras especificacdes: conceitos significativos referentes a um diagnéstico
ou Condic&o sdo atribuidos a nc-hc (ndo coberto-condi¢do de sadde).

Conceitos significativos referentes a qualidade de vida ou vida em geral
sdo atribuidos nc-gol (ndo coberto-qualidade de vida).

Mobility Avaliacdo de Resultados de Participacao
de Dispositivo Assistivo Intervengdo (NOMO),
Item 2a)

"Acontece com VOcé, que as pessoas 0 convidam
para uma festa ou um jantar?" (Lista de InteracGes
do Suporte Social (SSL-12-1), item 1)

"Tenho efeitos colaterais desagradaveis da minha
medicacdo." (St. George's Hospital Questionario
Respiratorio Secao 5)

"Em geral, vocé diria que sua saude €. . .? " (SF-36,
Item 1)

". .. Sua fé em Deus? "(indice de Qualidade de
Vida - versdo cardiaca IV, item 29)

". .. Tentativas de suicidios ". (Escala de Hamilton
para a Depresséo, item 3)
"O paciente teve um infarto do miocardio? (MI) "

(indice de Comorbidade de Charlson, Item 1)

" Como vocé classificaria sua qualidade de vida? "
(WHOQOLBREF, Item 1)

Categoria ICF mais precisa: d4608 Movendo-se
em locais diferentes, outros especificados - saia
de ou para casa

Significado conceito: ser convidado para uma
festa ou jantar por pessoas
Categoria ICF mais precisa: d799 Interagdes
interpessoais e relagdes, ndo especificadas -
sendo convidado para jantar ou festa

Conceito principal: efeitos colaterais
Categoria ICF mais precisa: nd

Conceito principal: sadde
Categoria ICF mais precisa: nd-gh

Conceito principal: fé em Deus
Categoria ICF mais precisa: pf

Conceito principal: tentativas de suicidios
Categoria ICF mais precisa: nc
Conceito principal: infarto do miocardio

Categoria ICF mais precisa: nc-hc

Conceito principal: qualidade de vida
Categoria ICF mais precisa: nc-qol

Tabela das regras de ligagio refinadas disponivel no artigo de Cieza et al. 2016 “Refinements of the ICF Linking Rules to strengthen their potential for establishing comparability

of health information”
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3.4 ANALISE ESTATISTICA

Foi realizada a analise de estatistica descritiva para expressar as frequéncias absoluta e
relativa dos contetdos significantes e categorias da CIF correlacionadas. Foi calculado o
coeficiente de Kappa para determinar o coeficiente de correlagdo Inter examinadores e
considerada a classificacdo sugerida por Landis e Koch (62), onde valores menor que zero
(insignificante), entre 0 e 0,2 (fraca), entre 0,21 e 0,4 (razoavel), entre 0,41 e 0,6 (moderada),
entre 0,61 e 0,8 (forte) e entre 0,81 e 1,0 (quase perfeita). As andlises estatisticas foram

empregadas no software Bioestat 5.0 e empregou-se um nivel de significancia quando p<0,05.
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4 RESULTADOS

4.1 ARTIGO 1

O artigo encontra-se nas normas da Revista Pediatric Physical Therapy (Qualis A2,
area 21 da Capes, Fator de Impacto 0,89). Apenas para facilitar a corre¢do as figuras e

tabelas foram mantidas em cores e no corpo do artigo.
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RESUMO

Objetivos: Identificar os principais questionarios de qualidade de vida relacionados a saude
especificos para criangas com fibrose cistica e examinar como 0s contetdos abordados por
esses instrumentos estdo vinculados as categorias que compdem a Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, incapacidade e saude (CIF). Métodos: Trata-se de um estudo
desenvolvido em duas etapas. A primeira compreendeu uma revisdo da literatura para
identificacéo e sele¢do dos questionarios e a segunda consistiu na vinculagdo dos contetdos
abordados pelos questionarios a CIF. Para tal seguiu-se a metodologia amplamente utilizada
de Cieza e Colaboradores, com identificacdo dos contetdos significantes dos itens dos
questionarios e categorias correspondentes na CIF, por dois revisores independentes. Foram
analisadas duas versdes do Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFCpaiss-13; QFCs.11) € as
versdes self e proxy do DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis Module. Os dados foram
posteriormente apresentados em frequéncias absolutas e relativas. A concordancia
interexaminadores foi verificada por meio do coeficiente de Kappa. Resultados: A partir das
112 perguntas dos questionarios incluidos, foram identificados 130 conceitos significativos.
Quarenta e sete categorias distintas da CIF estavam ligadas aos conceitos, a maior parte 21
(44,7%) relacionadas ao componente “funcdo do corpo”, 20 (42,6%) “atividade e
participacdo” e 6 (12,8%) aos “fatores ambientais”. Treze conceitos (10%) ndo puderam ser
vinculados por representarem fatores pessoais (fp) ou ndo serem cobertos (nc) pela CIF.
Conclusdo: Nas quatro versdes apresentadas nesse estudo (QFCpaiss-13; QFCe.11;
DISABKIDSgs; DISABKIDSroxy) as categorias vinculadas representaram
predominantemente as funcdes do corpo, principalmente as versdes do DISABKIDS,
enquanto que no QFCeg.11. 0 componente atividade e participacdo foi o mais retratado. Os
fatores do ambiente foram pouco descritos, e ndo houve categorias relacionadas as estruturas

do corpo em nenhum dos instrumentos.

Palavras-chave: Fibrose Cistica; Crianca; Qualidade de vida; Classificacdo Internacional de

Funcionamento, Incapacidade e Saude.
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INTRODUCAO

A Fibrose Cistica (FC) € uma condicdo cronica, progressiva gque envolve varios
sistemas levando a inumeras manifestacfes clinicas, sendo as mais comuns relacionadas a
insuficiéncia pancreética e alteracfes pulmonares com infeccdo crénica das vias aéreas. Tais
manifestagbes impdem uma carga pesada de tratamento, o que afeta o cotidiano desses
individuos e impacta na qualidade de vida *>. O acompanhamento desses desfechos pelos
profissionais de saude, a fim de intervir precocemente e minimizar as repercussdes negativas
ao contexto biopsicossocial do individuo € de extrema importancia.

Nos ultimos anos foram desenvolvidos diversos instrumentos para avaliacdo da
Qualidade de Vida relacionada & Satde (QVRS) *®. Tais medidas fornecem informacoes
sobre 0 impacto de uma doenca e seu tratamento nas diferentes situacdes da vida e podem ser
mensuradas por questionarios especificos ou genéricos abrangendo aspectos fisico, emocional
e social. No entanto, os conteudos desses instrumentos podem apresentar diferentes aspectos
da funcionalidade e saude, o que torna relevante analisar o alcance dos mesmos para melhor
aplicacéo na prética clinica "®.

Muitos estudos que avaliaram a abrangéncia dos instrumentos da QVRS propuseram,
nos ultimos anos, a utilizacdo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade Incapacidade
e Saude (CIF) como uma ferramenta Util para fornecer informacdes quanto a avaliacao,
planejamento e cuidados de criangas com FC "8 . A CIF é um sistema de classificacdo
utilizado para monitorar a funcionalidade de individuos e populacbes a partir de uma visao
ampliada, de modo a considerar a salde e 0s aspectos biopsicossociais envolvidos no
processo salde-doenca. Abrange uma série de categorias que descrevem aspectos da
funcionalidade humana que interferem nas atividades desempenhadas pelo individuo, assim
como em aspectos do ambiente que podem ser facilitadores ou barreiras °.

A CIF é uma ferramenta potente para avaliacdo da funcionalidade, que compreende
diferentes aspectos que interferem na condicdo de saude no individuo e pode ser aplicado
para avaliagdo dos desfechos de salde da crianga com fibrose cistica. Contudo, em virtude da
escassez de estudos que avaliem a satde de criangas com fibrose cistica a partir da CIF, ou
mesmo de estudos de correspondéncia entre escalas ja existentes com a CIF, torna-se
importante estabelecer os pontos de convergéncia e/ou divergéncia entre questionarios
difundidos na literatura para avaliacdo dos impactos biopsicossociais da Fibrose cistica e a
CIF.
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O exercicio de identificagdo de conteddo comum com a CIF de instrumentos
genéricos que avaliam a QVRS em criancas j4 foi realizado "2, tal abordagem em ferramentas
especificas para criancas com fibrose cistica ainda ndo foi observada na literatura, sendo
assim, esse estudo objetiva identificar os principais questionarios de QVRS especificos para
criangas com fibrose cistica e examinar como os conteudos refletidos por eles séo

representados nas categorias da CIF.

METODOS

Trata-se de um estudo desenvolvido em duas etapas: a primeira compreendeu uma
revisdao da literatura para identificacdo e selecdo dos questionarios de qualidade de vida
especificos para criancas com fibrose cistica, e segunda, que consistiu na ligacdo do contetdo
dos questionarios com a CIF de acordo com a metodologia proposta por Cieza et al., 2016 .

Para a primeira etapa, foi realizada uma busca nas bases eletronicas de dados Pubmed,
Scielo e Lilacs em Junho de 2017, por um Uunico pesquisador, utilizando os descritores
Questionnaires Quality of life AND Cystic Fibrosis AND Child. Foram encontradas 176
estudos nas linguas inglesas, portuguesa e espanhola que compreendiam o periodo de 1980 a
2017, triados através do titulo e resumo. A partir dos estudos que avaliassem o desfecho
qualidade de vida em criancas com fibrose cistica, buscou-se identificar os instrumentos
especificos mais utilizados na literatura, e aqueles que apresentaram versdes em outras
linguas incluindo o portugués (Brasil) foram incluidos nesse estudo. Ao final desse processo,
foram selecionados dois questionarios: Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFC-R) e o
DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis Module (DISABKIDS® - CFM).

O Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFC-R) foi traduzido e validado em

diferentes idiomas * 124

, € amplamente utilizado na literatura e abrange a avaliagdo desde a
infancia até a vida adulta através de quatro versées denominadas QFCe.11, QFC12.13, QFC14+ €
QFCpuaiss-13. Para os critérios desse estudo foram utilizadas as versdes QFCe.11 e QFCpaiss-13, que
contém 35 e 44 questBes respectivamente, além dos itens das sessdes demograficas.

O DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis Module é um dos sete médulos desenvolvido pelo
grupo DISABKIDS pra condicdes especificas de saide. E um questionario curto, composto
por 10 itens, dividido em duas escalas denominadas de impacto e tratamento. A escala de
impacto (quatro itens) descreve a sensacdo de cansago e exaustdo, e a de tratamento (seis

itens) retrata o impacto emocional de realizar o tratamento. Possui uma versao para criangas e
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adolescentes de 8 a 18 anos (self) e outra, com itens paralelos, destinada aos pais ou
cuidadores (proxy).

Na segunda etapa do estudo, a metodologia para vincular os instrumentos de qualidade
de vida com as categorias que compdem a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) foi realizada com base nas regras propostas por Cieza et al., 2016
1 Essa metodologia é amplamente difundida na literatura *> '°. Os autores sugeriram dez
regras para ligacdo entre as medidas de resultado com a CIF e mais cinco regras adicionais.

As regras especificas determinam que todos o0s conceitos significantes dos
instrumentos devem ser considerados antes de se realizar a ligagdo com as categorias da CIF e
que as opcdes de resposta, quando contenham conceitos relevantes também sejam incluidas.
No caso de o conceito de algum item conter exemplos, estes também devem ser ligados "
18 A ligacdo dos conteidos dos instrumentos de qualidade de vida com a CIF foi realizada
por dois revisores independentes. Em caso de discordancia, um terceiro revisor foi consultado
para que se chegasse a um consenso.

Foi realizada a andlise da estatistica descritiva para expressar as frequéncias absoluta e
relativa dos conteudos significantes e categorias da CIF correlacionadas. O coeficiente de
Kappa foi utilizado para determinar o coeficiente de correlagdo Inter examinadores e
considerada a classificacdo sugerida por Landis e Koch *°, onde valores menor que zero
(insignificante), entre 0 e 0,2 (fraca), entre 0,21 e 0,4 (razoavel), entre 0,41 e 0,6 (moderada),
entre 0,61 e 0,8 (forte) e entre 0,81 e 1,0 (quase perfeita). As analises estatisticas foram

realizadas no software Bioestat 5.0 e empregou-se um nivel de significancia quando p<0,05.

RESULTADOS

A partir de 112 perguntas dos questionarios incluidos, 130 conceitos significativos
foram identificados e ligados a 47 categorias distintas da CIF O processo de correspondéncia
entre os contetdos significativos e categorias da CIF apresentou forte correlagdo inter
examinadores para todos os questionarios QFCpaiss13 (K = 0,670; P<0,001), QFCq.q1 (K =
0,646; P<0,001), DISABKIDSit € DISABKIDSr0xy (K = 0,622; P<0,001).

Das quarenta e sete categorias distintas da CIF que foram ligadas aos conceitos dos
questionarios analisados, a maior parte 21 (44,7%) se referia ao componente “func¢do do
corpo”, 20 (42,6%) “atividade e participacdo” e 6 (12,8%) aos “fatores ambientais”. Treze
conceitos (10%) ndo puderam ser vinculados por representarem fatores pessoais (Fp) ou nao

serem cobertos (nc) pela CIF. Todos esses conceitos ndo vinculados estavam contidos no
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Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFCpais € QFCe.11). A distribuicdo dos contetdos dos

questionarios quanto aos componentes da CIF pode ser observada na Figura 1.

QFC6-11 QFCpais6-13 DISABKIDS Self DISABKIDS Proxy
m(b) m(d) m(e) MFP mNc

Figura 1. Distribuicdo do contetido dos questionarios em relagdo aos dominios da CIF. (b) funcdo do corpo; (d) Atividade
e participacao; (e) fatores ambientais; FP: fatores pessoais; nc: ndo coberto.

As frequéncias absolutas e relativas das categorias identificadas por questionarios sao
apresentadas na Tabela 1, assim como sua divisdo por componente e capitulo da CIF.

Das categorias encontradas no QFCaiss-13, 50% (15) estavam relacionadas a funcgdo do
corpo (b), 40% (12) a atividade e participacdo (d) e 10% (3) aos fatores ambientais (e). As
relacionadas a funcdo do corpo pertenciam a quatro dos oito capitulos que compde esse
dominio; o mais frequente foi (bl) - fungbes mentais, sendo b1522 (Amplitude da emog&o) e
b1801(Imagem do corpo) as categorias mais relacionadas.

No QFCs.11, @ maioria das categorias vinculadas 51,3% (14) eram relacionadas a
atividade e participacdo, 33,3% (9) a funcdo do corpo e 14,3% (4) aos fatores do ambiente.
Dos nove capitulos que compBem o dominio atividade e participacdo, seis foram
representados nas categorias vinculadas, sendo o capitulo (d4) — mobilidade o mais abordado,
e as categorias d455 (deslocar-se) e d920 (recreacdo e lazer) as mais frequentes.
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Das quarenta e sete categorias encontradas, apenas nove foram vinculadas a partir do
conteddo do DISABKIDS-MFC (versdo self e proxy), dessas a maioria era ligada ao
componente funcdo do corpo 55,6% (5) nas duas versdes, e representavam dois capitulos, dos
oito que compde esse dominio (bl) — funcbes mentais, com a categoria b152 (funcbes
emocionais) sendo a mais citada; e (b4) - Fun¢des do sistema cardiovascular, hematoldgico,
imunologico e respiratorio. As frequéncias das categorias foram semelhantes 22,2% (2) nos
componentes de atividade e participacdo e fatores do ambiente nas duas versdes desse

questionario.
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Tabela 1. Apresentacdo da frequéncia absoluta e relativa das categorias identificadas nos questionarios por componente e capitulo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde.

QFC g1 QFC pais6-13 DISABKIDS Self DISABKIDS proxy
Capitulos por dominios n (%) Categorias Vinculadas n (%) Categorias Vinculadas n (%) Categorias n (%) Categorias Vinculadas
Vinculadas
Funcbes mentais 5] 26,8 b1265 — Otimismo 7 244 b126 - fungdes do 2 Bi/A5 b1300 - nivel de 2 37,5 b1300 - nivel de energia
b1341 — Inicio do sono temperamento e da energia b152 - Funcdes
b1344 — Funcdes que personalidade b152 - Funcdes emocionais (5)*
envolvem o ciclo do sono b1300 - nivel de energia emocionais (5)*
(b) b1522 - Amplitude da b134 - Fungdes do sono
emocao(5)* b152 - Fungbes emocionais
b1801- imagem do corpo b1520 - Adequacéo da
®3)* emogao
b1522 - Amplitude da
emocéo(3)*
b1801 - imagem do corpo
@)
Fungdes sensoriais e dor 1 2,4 b28012 - Dor no estdmago 1 2,2 b28012 - Dor no estdmago - - - - - -
ou abdome ou abdome
Funcdes da voz e fala - - - - - - - - - - - -
Funcoes do sistema cardiovascular, 3] 12,2 b440 - Funcdes da 4 15,6 b440 - Funcoes da 3 18,8 b455 — Funcgoes de 3 18,8 b455 — Funcoes de
hematolégico, imunolégico e respiracao respiracéo (2)* tolerancia ao tolerancia ao exercicio
respiratorio. b450 - Fungdes respiratdrias b450 - Funcdes respiratorias exercicio b4552 - fadigabilidade
adicionais(3)* adicionais b4552 - b460 — Sensagdes
b4552 - fadigabilidade b4552 - fadigabilidade (2)* fadigabilidade associadas as funcoes
b498 - Fungdes do aparelho b460 — Sensagdes cardiovasculares e
respiratorio, outras associadas as respiratorias
especificadas (2)* fungdes
cardiovasculares e
respiratorias
Fungdes dos sistemas digestério, 3 6,7 b525 - Fungdes de defecagdo
metabdlico e endécrino - - - b5254 - Flatuléncia - - - - - -
b530 - Funcoes de
manuten¢ao do peso
Func6es geniturinarias e reprodutivas -- -- -- -- - - - - -- -- -- --
FungBes neuromusculoesqueléticas e -- -- -- -- - -- -- -- -- -- -- --
relacionadas ao movimento
Funcdes da pele e estruturas - - - - - - - - - - - -
relacionadas
Aprendizagem e aplicacéo de -- -- -- 1 2,2 d160 - Concentrar a atencéo - - -- -- -- --
conhecimento
Tarefas e demandas gerais -- -- -- 1 2,2 d2101 - Realizar uma tarefa - - -- -- -- --
complexa
(d) Comunicagéo - - - - = - - - - - - -
Mobilidade 6 17,1 d4303 - Transportar nos 4 13,3 d4303 - Transportar nos

ombros, nas ancas e nas
costas
d450 - Andar
d4551 - Subir/Descer

ombros, nas ancas e nas
costas
d450 - Andar (2)*
d4551 - Subir/Descer (2)*
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d4552 - Correr (2)*
d4553 — Saltar
d4602 — Movendo-se fora de
casa e de outros edificios

d4552 - Correr

Cuidado Pessoal 2 9,8 d550 - Comer (3)* 1 2,2 d550 - Comer 1 6,3 d5701 — Controle da 1 6,3 d5701 — Controle da dieta
d5700 — Garantir o proprio dieta e forma fisica e forma fisica
conforto fisico
Vida Doméstica - - - - - - - - - - - -
Relacdes e interacdes interpessoais 1 2,4 d7101 — Apreco nos 1 2,2 d760 - Relacionamentos - - - - - -
relacionamentos Familiares
Avreas Principais da Vida 1 2,4 d820 - Educagao escolar 2 8,9 d820 - Educacéo escolar
®3)* - - - - - =
d845 - Obter, manter ou sair
de um emprego
Vida comunitaria, social e civica 4 14,6 d920 - Recreacéo e Lazer 2 6,7 d920 - Recreacéo e Lazer 1 12,5  d920 - Recreacdo e 1 12,5 d920 - Recreagéo e Lazer
»3)* 2)* Lazer (2)* 2)*
d9201 - Desportos d9201 - Desportos
d9202 — Arte e Cultura
d9205 - Socializagéo
Produtos e tecnologia - - - - - - 1 6,3 e1101 - 1 6,3 €1101 - Medicamentos
() Medicamentos
Ambiente natural e mudancas
ambientais feitas pelo ser humano -- -- -- -- - - - - -- -- -- --
Apoio e relacionamentos - - - 1 2,2 €325 - Apoioe - - - - - -
relacionamentos com
conhecido, pares, colegas,
vizinhos e membros da
comunidade
Atitudes 2 49 e425 — Atitudes individuais
de conhecidos, - - - - - - - - -
companheiros, colegas,
vizinhos e membros da
comunidade
e460 — Atitudes sociais
Servicos, sistemas e politicas 2 73 €5800 - Servicos de salde 2 11,1 €5800 - Servicos de salde 1 18,8 5800 - Servigos de 1 18,8  e5800 - Servicos de saude

@

€5850 - Servigos de
educacdo e treinamento

(4

€5850 — Servicos de
educacdo e treinamento

saude (3)*

@

()* Quantidade de frequéncia; (b): Funcéo do Corpo; (d): Atividade e participacdo; (e): Fatores ambientais
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DISCUSSAO

Comparar medidas avaliativas de QVRS com a CIF pode revelar sua singularidade,
demostrando a natureza e alcance de seu contetdo. Na maioria das vezes, 0s instrumentos
apresentam diferentes focos nos componentes da CIF, e com maior frequéncia, 0s
componentes “fungdes do corpo” e “atividade e participagdo” sdo mais prevalentes " °.
Similarmente nas quatro versdes apresentadas nesse estudo (QFCpaiss-13; QFCe.11;
DISABKIDSir; DISABKIDSp0xy), as categorias representaram majoritariamente as fungoes
do corpo, com excecédo da versao QFCs.11, na qual o componente atividade e participacao foi o
mais retratado. Contrariamente os fatores ambientais foram pouco descritos, e ndo houve
categorias relacionadas as estruturas do corpo.

Os capitulos abordados do componente fungdo do corpo por todas as versdes foram
(bl) — FungBes mentais e (b4) - Funcbes do sistema cardiovascular, hematolégico,
imunologico e respiratorio. A categoria b152 (funcBes emocionais) foi vinculada diversas
vezes nos diferentes instrumentos, isso porque diversos sentimentos/sensagdes como “feliz”,
“preocupado”, “bravo”, “irritado”, “triste”, “chateado”, “incomodado” foram representados
nessa categoria. O alto indice de ligacdo dessa categoria a diferentes sentimentos ja foi
abordado em outros estudos de ligacao  %.

A grande abordagem do componente funcdo do corpo pelos instrumentos,
possivelmente deva-se as diversas manifestacdes clinicas presentes no ambito das fungdes do
corpo advindo do carater multisistémico da FC, o que pode levar a uma maior cobertura desse
componente nos questionarios " ® %!, Diversos estudos que buscam identificar fatores clinicos
associados a QVRS em individuos com FC apontam que as variaveis que avaliam episédios
de exacerbacBes e funcdo pulmonar sdo as que mais impactam na QV * 2223 por outro lado a
grande abordagem tanto dos instrumentos quanto dos estudos a esse componente nos leva a
refletir a predominancia do modelo biomédico nas nossas avaliagdes e estudos. Dessa forma,
é importante reforcar que as relagdes multidirecionais entre os dominios da CIF demonstram
que a funcdo do corpo é apenas um dominio a ser considerado pelos profissionais; outros
dominios precisam ser incorporados na avaliacdo e intervencdo, uma vez que também
influenciam a QV de criancas com FC .

O tratamento complexo vivenciado por essas criangas, incluindo medicagOes
ingeridas e inaladas, nebuliza¢bes, antibidticos, enzimas pancreéaticas, suplementos
nutricionais, técnicas de fisioterapia respiratoria, e por vezes internagdes, consome

tempo e inclui uma rotina diéria exaustiva > '*. Esses fatores juntamente com os prejuizos das
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funcbes e estruturas do corpo podem interferir no desempenho das atividades e na
participagdo desses individuos na comunidade.

O QFCg.11 foi 0 Unico instrumento que apresentou a maioria de seus conceitos
relacionados ao componente atividade e participacdo, apesar de que as categorias vinculadas a
partir dos conceitos do QFCaiss-13 retrataram capitulos (d1)- Aprendizagem e aplicagdo de
conhecimento e (d2) - Tarefas e demandas gerais, nédo alcangados pela versdo das criancas.
Os capitulos com maior representatividade foram (d4) - mobilidade e (d9) - vida comunitéria,
social e civica, sendo o ultimo abordado em todos os questionarios, e d920 (recreacdo e lazer)
a categoria mais frequente. Levando-se em consideragdo que grande parte do manejo
cotidiano na FC ocorre em casa, observar a capacidade da crianca em realizar atividades
apropriadas a idade, participar de atividades tipicas na escola e no lazer é de suma
importancia, uma vez que a participacdo nas atividades diarias é considerada fundamental
no desenvolvimento infantil, contribuindo para a melhoria da QV e sendo dessa forma o alvo
final dos programas de reabilitacéo **%.

Os fatores ambientais desempenham um papel fundamental na participacdo da crianca
em casa, escola e comunidade, podendo atuar como facilitadores ou barreiras®’. Esse foi o
componente menos representado nas quatro versdes analisadas. Nesse dominio, a maioria dos
conceitos foi vinculada a categoria €5800 (servicos de salde), cujo aspecto comumente
avaliado é o impacto do tratamento.

Outras categorias foram abordadas nesse componente como: Servicos de educacdo e
treinamento (e5850); apoio e relacionamentos de conhecidos, pares, colegas, vizinhos e
membros da comunidade (e325); atitude social (e460); atitudes individuais de conhecidos,
pares, colegas, vizinhos e membros da comunidade (e425) e medicamentos (e1101).

Segundo o modelo da CIF, a Funcionalidade de um individuo com uma determinada
condicdo de saude depende dos aspectos relacionados ao corpo, bem como de fatores pessoais
e ambientais °. A fragilidade dos instrumentos em ndo abordar esses fatores limita uma
avaliagdo ampliada como propde a CIF, dificulta a identificagio de possiveis facilitadores ou
barreiras que o ambiente impde a crianga com FC, sua implicagcdo na qualidade de vida e
reforga a necessidade de refinar os instrumentos pediatricos de QVRS. Essa fragilidade ja foi
evidenciada em outros estudos e parece ser recorrente "2,

No contexto experienciado por criangas com fibrose cistica categorias como: produtos
e tecnologias de apoio para uso pessoal na vida diaria (e1151); apoio e relacionamento da
familia proxima (e310) e profissionais de satde (e355); e atitudes individuais dos membros da
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familia proxima (e410) e dos profissionais de saide (e450) deveriam ser consideradas. O
ambiente, 0 acesso aos cuidados de salide e medicamentos, apoio do cdnjuge, familia, amigos,
professores, colegas de classe e colegas de trabalho séo aspectos importantes que influenciam
a QV relatados por individuos com FC %,

Todos os conceitos que ndo puderam ser vinculados a CIF pertenciam as versdes do
Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised, a maior parte deles se referia a fatores pessoais e
estavam contidos nas sessdes demograficas que compdem esses instrumentos. A idade, sexo,
indice de massa corporal, entre outros, parecem ter impacto na QVRS **L. Identificar esses
fatores no processo de ligacdo pode revelar uma série de fatores pessoais relevantes a serem
adicionados & CIF, caso uma classificacdo de fatores pessoais seja pretendida no futuro 2% 2,
Os itens classificados como ndo cobertos (nc) estavam contidos apenas na versao QFCpaiss-13 €
apresentaram conteidos muito abrangentes “Minha crianca leva vida normal” (item 24),
“minha crianga teve problema com alimentag¢ao” (item 44), ou muito especifico “o catarro da
minha crianca tem sido predominantemente” (item 37).

Este estudo buscou identificar o conteddo comum entre dois instrumentos especificos
gue avaliam QVRS de criangcas com fibrose cistica com a CIF. Os questionarios incluidos
apresentam boas propriedades psicométricas. O DISABKIDS — MFC apresenta poucos itens
em sua estrutura o que proporciona uma otimizacdo no tempo de aplicagéo e avaliagdo, no
entanto, mais da metade do seu contetdo estava vinculado a categorias do dominio funcdo do
corpo. As versdes do Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised foram ligadas a um numero
maior de categorias que abordaram quatro dos seis componentes da CIF. A versdao QFC6-11
foi a unica com maior frequéncia do componente atividade e participa¢do, no entanto ndo
abordou alguns capitulos relacionados as Funcdes dos sistemas digestorio, metabolico e
enddcrino (b5), Aprendizagem e aplicacdo de conhecimento (d1) e Tarefas e demandas gerais
(d2) que foram abordados na versdo dos pais. Dessa forma, sugerimos a utilizagdo simultanea
dos questionarios QFCg.11 € QFChpaiss-13, assim como a adogdo de outros instrumentos e
medidas de avaliacdo que alcancem outros componentes relacionados a Funcionalidade que

foram pouco ou ndo contemplados pelas versdes apresentadas nesse estudo.

CONCLUSAO

Os questionarios de QVRS especificos para criancas com fibrose cistica mais
utilizados foram o QFC e o DISABKIDS - MFC. A identificacdo do conteudo desses

instrumentos a CIF possibilitou adquirir informagdes quanto ao alcance dos componentes da
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Funcionalidade humana em cada questionario abordado. As versdes do DISABKIDS-MFC
(Self e proxy) apresentam mais da metade dos seus contetdos vinculados as categorias
relacionadas a funcéo do corpo. As versdes do QFC (QFCpaiss-13; QFCs-11) foram ligadas a um
numero maior de categorias que alcancaram quatro dos seis componentes que compde a CIF,
possibilitando uma avaliagdo mais ampliada da condi¢do de saude. No entanto, ambos os
questionarios (QFC e o DISABKIDS — MFC) apresentam desvantagens em relacdo a uma
avaliacdo biopsicossocial como propde a CIF, por abordarem minimamente os fatores do
ambiente fisico, social e atitudinal no processo de avaliacdo da QVRS de criancas com fibrose

cistica.
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RESUMO

Objetivos: Identificar os principais questionarios de qualidade de vida relacionados a salde
(QVRYS) especificos para criancas com asma e examinar como os conteudos abordados por
esses instrumentos estdo vinculados as categorias que compdem a Classificacdo Internacional
de Funcionalidade, incapacidade e saude (CIF). Métodos: Trata-se de um estudo
desenvolvido em duas etapas. A primeira compreendeu uma revisdo da literatura para
identificacdo e selecdo dos questionarios e a segunda consistiu na vinculacdo dos conteidos
abordados pelos questionarios a CIF. Para tal seguiu-se a metodologia amplamente utilizada
de Cieza e Colaboradores, com identificacdo dos contetdos significantes dos itens dos
questionarios e categorias correspondentes na CIF, por dois revisores independentes. Foram
analisados o Pediatric Asthma Quality of Life (PAQLQ) e as versdes self e proxy do Pediatric
Qualityof Life Asthma Module (PedsQL-Asthma). Os dados foram posteriormente
apresentados em frequéncias absolutas e relativas. A concordancia interexaminadores foi
verificada por meio do coeficiente de Kappa. Resultados: A partir das 77 perguntas dos
questionarios incluidos, foram identificados 114 conceitos significativos. Trinta e cinco
categorias distintas da CIF estavam ligadas aos conceitos, a maior parte 16 (45,7%)
relacionadas ao dominio “fun¢do do corpo”, 13 (37,1%) “atividade e participagdo” e 6
(17,1%) aos ““fatores ambientais”. Dois conceitos (1,7%) nao puderam ser vinculados por
representarem fatores pessoais (fp) ou ndo serem cobertos (nc) pela CIF. Conclusdo: O
PedsQL-Asma permitiu uma maior abrangéncia dos componentes da CIF, abordando trés dos
seis componentes que a compde, no entanto, o seu contetdo apresentou um enfoque maior no
componente de fung¢do do corpo e ndo abordou categorias importantes de “atividade e
participagdo” e “fatores do ambiente” ligadas a qualidade de vida. O PAQLQ, além de
apresentar a maior parte de seu contetdo ligado ao componente de fungdo do corpo, ndo
cobriu categorias dos fatores ambientais, inviabilizando na sua avaliagdo identificar o impacto

desse componente na QVRS de criangas com asma.

Palavras-chave: Asma; Crianca; Qualidade de vida; Classificagdo Internacional de

Funcionamento, Incapacidade e Saude.

42



INTRODUCAO

A asma é uma doenga inflamatoria cronica das vias aéreas, caracterizada por episodios
recorrentes de sibilos, dispneia, opressao toracica e tosse. Apesar dos avan¢os no manejo da
asma, essa condicdo de saude permanece apresentando impactando significativamente
criancgas e suas familias, podendo afetar adversamente os dominios fisico, psicolégico e social
[1, 2, 3]. Por esse motivo, a avaliagdo, planejamento e intervengdes de criangas com essa
condicdo cronica de salde, precisam ser realizados considerando um contexto ampliado para
que os efeitos biopsicossociais adversos sejam minimizados.

As medidas de qualidade de vida relacionadas a saude (QVRS) podem fornecer
informagdes sobre o quanto uma condi¢do cronica de salde pode interferir nos dominios
social, emocional e fisico [4]. Nessa perspectiva, diversos instrumentos especificos e
genéricos foram desenvolvidos ao longo dos anos [5, 6, 7, 8, 9] e tém sido utilizados para
associar diversas varidveis aos desfechos de qualidade de vida de criangas com asma. [1, 10,
11, 12]

O modelo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde
(CIF) propBe um referencial para construcdo da avaliacdo biopsicossocial envolvida no
processo saude-doenca [13]. As relacbes multidirecionais entre os dominios da CIF
demostram que todos os componentes de funcionalidade devem ser considerados para que 0s
diversos aspectos que influenciam a Funcionalidade de criangas com asma possam ser
identificados.

Com o entendimento do modelo de funcionalidade humana e as maltiplas interacfes
dos seus componentes, alguns pesquisadores tém utilizado a CIF como referéncia para
comparar o conteudo de instrumentos de QVRS. Os resultados indicam que esses
questionarios podem apresentar diferentes focos nos componentes da Funcionalidade [14, 15,
16, 17]. O exercicio de vinculagdo tem possibilitado identificar o alcance de medidas
avaliativas, facilitando a selecdo dos questionarios mais adequados para fins especificos [16].

Alguns instrumentos genéricos que avaliam a QVRS em criangas ja tiveram seu
conteddo vinculado a CIF [14, 15], no entanto, nenhum estudo incluiu ferramentas especificas
para criancas com asma. Sendo assim, esse estudo objetivou identificar os principais
questionarios de QVRS especificos para criancas com asma e examinar como 0s conteudos

refletidos por eles sdo representados nas categorias que compdem a CIF.
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METODOLOGIA

Duas etapas foram consideradas para o desenvolvimento desse estudo: a primeira
compreendeu uma revisdo de literatura para identificacdo e selecdo dos questionarios de
qualidade de vida especificos para criancas com asma, € na segunda, o conteudo dos
questionarios foram ligados a CIF de acordo com a metodologia proposta por Cieza et al.,
2016 [18].

Identificacdo e selecdo dos Questionarios

Para o processo de revisdo da literatura, as bases eletrénicas de dados Pubmed, Scielo
e Lilacs foram acessadas, por um Unico pesquisador, utilizando os descritores Questionnaires
Quality of life AND Asthma AND Child. Buscou-se identificar os questionarios de qualidade
de vida especificos para criancas com asma mais utilizados na literatura, com propriedades
psicométricas adequadas e que apresentassem versdes em outras linguas incluindo o
portugués (Brasil). O resultado da busca foi comparado a uma revisdo prévia dos
questionarios especificos de qualidade de vida para criancas com asma (colocar referéncia
RONCADA). Ao final desse processo, dois questionarios foram selecionados: Pediatric
Asthma Quality of Life (PAQLQ) e Pediatric Quality of Life Asthma Module (PedsQL-
Asthma).

Questionarios
Pediatric Asthma Quality of Life (PAQLQ)

O PAQLQ é um instrumento composto por 23 itens distribuidos em trés dominios:
limitacOes de atividade (5 itens), sintomas (10 itens) e funcdo emocional (8 itens) destinados a
avaliar a QVRS em individuos portadores de asma, com idades entre 7 e 17 anos [6]. Pode ser
autoaplicavel ou respondido durante uma entrevista, Todos os itens sdo respondidos através
de uma escala Likert de 7 pontos, que varia de 1 (gravemente afetado) a 7 (ndo afetado) [19].
O instrumento atende aos critérios: refletir areas de funcdo que sdo importantes para criancas
com asma, incluir fun¢Bes tanto emocionais quanto fisicas, ser reprodutivel quando o estado
clinico é estdvel, e possuir sensibilidade as alteragdes que sdo importantes para o paciente [4].

Foi desenvolvido e validado no na lingua inglesa em 1996 e posteriormente em outros
idiomas [6]. A validacdo linguistica para o portugués (Brasil) foi realizada em 2001 sob a
orientacdo da MAPI Research Institute, e s6 recentemente completou-se a validacdo cultural
dessa versao, demonstrando boas propriedades psicométricas [19].
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Pediatric Quality of Life Asthma Module (PedsQL-Asthma)

O PedsQL-Asma é¢ um moddulo especifico do PedsQL 4.0, um instrumento genérico
desenvolvido nos Estados Unidos e projetado para medir a qualidade de vida relacionada a
salde de criancas e adolescentes entre dois e dezoito anos. Apresenta versdes para as criangas
e adolescentes (5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos) constituidas de 28 itens multidimensionais
englobando os dominios: problemas com asma (11 itens), problemas com tratamento (11
itens), problemas com preocupacdo (3 itens) e Problemas com preocupacgdes (3 itens); e
versOes proxy dos para pais/cuidadores (2-4 anos; 5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos),
compreendendo 26 itens abrangendo os mesmos dominios. E um instrumento validado para
varias linguas, incluido o portugués (Brasil) com propriedades psicométricas adequadas [8,
20].

Identificando o contetido dos questionarios com a CIF

Para vincular os instrumentos de qualidade de vida as categorias que compdem a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) foram adotadas as
regras propostas por Cieza et al., 2016 [18]. Essa metodologia foi estabelecida em 2002 [21]e
teve duas atualizagbes realizadas em 2005 e 2016 [18, 22]. E utilizada por estudos em
diversas areas pra comparar o contetdo de instrumentos de avaliacdo em satde a CIF [16, 17,
23, 24]. Na atualizacdo mais recente os autores sugeriram 10 regras para ligacdo entre as
medidas de resultado com a CIF e mais cinco regras adicionais. As regras especificas
determinam que todos os conceitos significantes dos instrumentos devem ser considerados
antes de se realizar a ligacdo com as categorias da CIF e que as opcdes de resposta, quando
contenham conceitos relevantes também sejam incluidas. No caso de o conceito de algum
item conter exemplos, estes também devem ser ligados [18, 21, 22]. A ligacdo dos contetdos
dos instrumentos de qualidade de vida com a CIF foi realizada por dois revisores
independentes. Em caso de discordancia, um terceiro revisor foi consultado para que se
chegasse a um consenso.

No PedsQL-Asthma, os revisores avaliaram apenas uma versdao proxy e uma das
criangas, uma vez que a quantidade de itens e o conteddo principal de todas elas eram
similares. Dessa forma, os resultados apresentados nesse estudo, podem ser considerados para
todas as versdes e faixa etérias: criancas e adolescentes (5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos) e
proxy pais/cuidadores (2-4 anos; 5-7 anos; 8-12 anos e 13-18 anos).
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Anélise estatistica

Aplicamos a estatistica descritiva para expressar as frequéncias absoluta e relativa dos
conteddos significantes e categorias da CIF correlacionadas. Empregamos o coeficiente de
Kappa para determinar o coeficiente de correlacdo Inter examinadores e considerada a
classificacdo sugerida por Landis e Koch [25], onde valores menor que zero (insignificante),
entre 0 e 0,2 (fraca), entre 0,21 e 0,4 (razoavel), entre 0,41 e 0,6 (moderada), entre 0,61 e 0,8
(forte) e entre 0,81 e 1,0 (quase perfeita). As analises estatisticas foram realizadas no software

Bioestat 5.0 e empregou-se um nivel de significancia quando p<0,05.

RESULTADOS

Um total de 77 itens, 114 conceitos significativos foram identificados e vinculados a
trinta e cinco categorias distintas da CIF, onde a maior parte 16 (45,7%) estava relacionada ao
componente fungéo do corpo (b), 13 (37,1%) atividade e participacdo (d) e 6 (17,1%) aos
fatores ambientais (e). Dois conceitos (1,7%) ndo puderam ser vinculados por representarem
fatores pessoais (Fp) ou ndo serem cobertos (nc) pela CIF. A concordancia entre o0s
avaliadores foi forte para todas as versdes analisadas, PAQLQ (k = 0,624; P<0,001), PedsQL-
Asma self (k = 0,610; P<0,001) e PedsQL-Asma proxy (k = 0673; P<0,001). A distribuicédo
dos contetdos dos questionarios em relacdo aos componentes da CIF foi apresentada na
Figura 1.

Das categorias vinculadas a partir dos conteudos do PAQLQ (19), 52,6% (10)
representavam o dominio funcéo do corpo e 47,4% (9) a atividade e participacdo. Ndo houve
categoria representando o dominio fatores do ambientais. Dois dos oito capitulos que
compdem o dominio fungédo do corpo foram representados (b1l) — Fungbes mentais e (b4) -
Funcdes do sistema cardiovascular, hematoldgico, imunolégico e respiratdrio, tendo como
categorias mais frequentes b1522 (amplitude da emocéo) e b460 (SensacBes associadas as
funcbes cardiovasculares e respiratdrias), respectivamente. As categorias relacionadas a
atividade e participagdo representaram trés dos nove capitulos desse dominio, 0s mais
representados foram (d4) — mobilidade e (d9) — vida comunitaria, social e civica. As
frequéncias absolutas e relativas das categorias identificadas nos questionarios, assim como a

representatividade por componente e capitulos da CIF podem ser observadas na tabelal.
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PAQLQ PedsQL-Asma (self) PedsQL-Asma (proxy)

m(b) m(d) m(e) mFP mNc

Figura 1. Distribuicdo do contetido dos questionarios em relagdo aos dominios da CIF. (b) fungdo do corpo; (d)
Atividade e participacdo; (e) fatores ambientais; FP: fatores pessoais; NC: ndo coberto.

As versdes do PedsQL-Asma também apresentaram em sua maioria, a partir das
categorias vinculadas, o componente funcdo do corpo com 56,5% (13) e 54,5% (12)
respectivamente. Trés dos oito capitulos desse componente foram representados, 0s mais
frequentes foram: (bl) — Funcdes mentais e (b4) - Fungbes do sistema cardiovascular,
hematologico, imunoldgico e respiratorio, e as categorias b1522 (amplitude da emocéo) e
b460 (SensacOes associadas as funcdes cardiovasculares e respiratorias), semelhante as
versdes do PAQLQ. Os fatores do ambiente foram mais representados nessas versdes com
21,7% (5) e 27,3% (6). Quatro dos cinco capitulos presentes nesse dominio foram abordados,

as categorias e1101 (medicamentos) e e355 (profissionais de satde) foram as mais frequentes.
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Tabela 1. Apresentacdo da frequéncia absoluta e relativa das categorias identificadas nos questionarios por componente e capitulo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.

PAQLQ PedsQL-Asma (self) PedsQL-Asma (proxy)
Capitulos por componentes n (%) Categorias Vinculadas n (%) Categorias Vinculadas n (%) Categorias Vinculadas
Fungdes mentais 12 429 b126 — funcgdes do 13 295 b126 — fungdes do temperamento e da 11 275 b126 — funcdes do temperamento e da
temperamento e da personalidade personalidade
personalidade (2)* b1262 — Responsabilidade b134 — funcdo do sono
b1266 — Confianca b134 — funcédo do sono b1342 — Manutencédo do sono
b1342 — Manutencdo do sono b1342 — Manutencdo do sono b144 — funcdo da meméria
b1343 — Qualidade do sono b144 — funcéo da meméria b1522 - Amplitude da emogao(7)*
(b) b1522 - Amplitude da b1522 - Amplitude da emogao(7)*
emoc&o(6)*
b1800 — Experiéncia pessoal
Fungdes sensoriais e dor -- - -- 1 2,3 b28011 - Dor no peito 1 25 b28011 - Dor no peito
Funcdes da voz e fala - -- - - - - - - -
Fungdes do sistema 7 250 b440 - Funcoes da respiracéo 10 227 b4350 — Resposta imunolégica 10 25,0 b4350 — Resposta imunoldgica
cardiovascular, hematolégico, b4402 — profundidade da b440 - Funcoes da respiracéo (2)* b440 - Funcdes da respiracéo (2)*
imunoldgico e respiratorio. respiragdo b4402 — profundidade da respiragdo b4402 — profundidade da respiragdo
b450 - Funcdes respiratorias b450 - Funcdes respiratorias adicionais b450 - Funcdes respiratorias adicionais
adicionais b460 — Sensacdes associadas as fungdes b460 — Sensagdes associadas as funcoes

Funcbes dos sistemas
digestorio, metabolico e
enddcrino

Func®es geniturinarias e
reprodutivas

Funcoes
neuromusculoesqueléticas e
relacionadas ao movimento

FuncBes da pele e estruturas
relacionadas

b460 - Sensacdes associadas as
fungbes cardiovasculares e
respiratorias (4)*

cardiovasculares e respiratorias (4)*
b469 — funces e sensagdes adicionais dos
sistemas cardiovascular e respiratorio, outras
especificadas e ndo especificadas.

cardiovasculares e respiratorias (4)*
b469 — funcdes e sensagdes adicionais dos
sistemas cardiovascular e respiratorio,
outras especificadas e ndo especificadas.
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Aprendizagem e aplicacdo de
conhecimento

Tarefas e demandas gerais

Comunicagio

Mobilidade 5 17,9 d450 - Andar
(d) d455 — Deslocar-se
d4551 - Subir/Descer -- -- -- -- -- -
d4552 - Correr
d4554 — Nadar
Cuidado Pessoal -- - -- 3 6,8 d570 - Cuidar da propria saude (3)*
Vida Doméstica 1 3,6 d6506 — Cuidar de animais -- -- -- -- -- -
Relacdes e interacoes - 3 6,8 d740 — Relagdes formais (2)* 3 7,5 d740 — Relagdes formais (2)*
interpessoais d799 - Relagoes e interagdes interpessoais, d799 - Relagdes e interacdes interpessoais,
ndo especificadas ndo especificadas
Avreas Principais da Vida
Vida comunitéria, social e 3 10,7 d920 - Recreagdo e Lazer 2 4,5 d920 - Recreagdo e Lazer 2 5,0 d920 - Recreagdo e Lazer
civica d9201 - Desportos d999 — Vida comunitaria, social e civica, ndo d999 — Vida comunitaria, social e civica,
d9204 — Hobbies especificada ndo especificada
Produtos e tecnologia -- -- -- 6 13,6 €1101 — Medicamentos (4)* 5 125 €1101 — Medicamentos (3)*
(e) €115 — Produtos e tecnologia para uso pessoal €115 — Produtos e tecnologia para uso
na vida diéria (2)* pessoal na vida diaria (2)*
Ambiente natural e mudancas
ambientais feitas pelo ser -- -- -- -- -- -- -- -- --
humano
Apoio e relacionamentos -- -- -- 4 9,1 €350 — Animais domésticos 4 10,0 €350 — Animais domésticos
€355 — Profissionais de satde (3)* €355 — Profissionais de satde (3)*
Atitudes -- - -
-- -- -- 2 50  e410 — Atitudes individuais de membros da
familia nuclear (2)*
Servigos, sistemas e politicas -- = - 2 4,5 €5800 - Servigos de saude (2)* 2 5,0 €5800 - Servigos de salde (2 )*

()* Quantidade de frequéncia; (b): Funcdo do Corpo; (d): Atividade e participagdo; (e): Fatores ambientais
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DISCUSSAO

O Processo de avaliacdo e intervencdo de criangas com condigdes cronicas de salde
deve incluir o indicador de qualidade de vida relacionada a satde (QVRS), uma vez que essas
criancas podem ter diversos aspectos da vida afetados e algum impacto no seu bem-estar [3,
15]. Esse estudo comparou o conteudo dos principais instrumentos especificos que avaliam a
qualidade de vida de criancas com asma a CIF e observou que o conteudo dos questionarios
apresentam diferentes componentes do modelo Biopsicossocial. O componente “fun¢do do
corpo” foi predominantemente representado pelas categorias identificadas e os componentes
“atividade e participagdo” e “fatores do ambiente” apresentaram porcentagem variavel,
dependendo do instrumento.

E interessante ressaltar que o componente mais retratado em todos os instrumentos
(funcdo do corpo) foi representado principalmente por categorias de dois capitulos: (bl) —
Funcbes mentais e (b4) - Funcbes do sistema cardiovascular, hematoldgico, imunoldgico e
respiratorio, provavelmente porque “fun¢do do sono”, “fungdes emocionais”, “experiéncia
pessoal”, “fun¢do do sistema respiratdrio”, descritas por categorias presentes nesses capitulos,
sejam as principais funcdes afetadas nessa condicdo de salde e seu impacto na QV seja
frequentemente retratado por estudos [1, 26, 27, 28, 29, 30, 31].

A categoria b1522 (amplitude da emocdo) foi a mais frequente, seguida da b460
(Sensacdes associadas as fungdes cardiovasculares e respiratérias) em todos 0s instrumentos.
Um fato importante a ser observado é que a categoria b1522 foi utilizada em ambos os
questionarios para descrever sentimentos diferentes como: “medo”, ‘“preocupagdo”,
“ansiedade”, “chateagdo”, “raiva”, “mal-humor” e “irritacdo”. Sua frequente abordagem pode
estar relacionada a pouca diferenciacdo dessa categoria, como ja mencionado em outros
estudos de ligacdo [15, 32], assim como pode indicar que as fun¢des mentais relacionadas aos
sentimentos e ao afeto sdo consideradas importantes elementos de qualidade de vida em
criancas e jovens [33].

Criangas com asma com sintomas ndo controlados tem mais dificuldade em
adormecer, manter o sono, acordar pela manha, apresentam cansaco excessivo durante o dia,
atividade fisica limitada, além de serem mais propensas a problemasemocionais e
comportamentais [27, 29, 30, 34]. No entanto, apesar do grande impacto que esses fatores
relacionados a funcéo do corpo trazem a QV, é importante lembrar que a funcionalidade e
incapacidade humana sdo compreendidas como uma interacdo dindmica entre o estado de
salde e os fatores contextuais [13], e os componentes do modelo Biopsicossocial devem ser

considerados no processo de avaliagéo e intervencéo.
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A gravidade dessa condicdo de satde pode trazer prejuizos a Funcionalidade. Na asma
leve, as consequéncias sd0 minimas, mas na asma grave 0s ataques e sintomas frequentes
podem causar distdrbios do sono, necessidade de cuidados médicos urgentes e hospitalizacdo
[35], podendo trazer limitacbes mais significativas as atividades cotidianas dessas criancgas e
restricbes a participacdo. Dessa forma, observar o alcance de medidas avaliativas na
participacdo e nas atividades € essencial. Informagdes como interacdo interpessoal,
comunicacgdo, aprendizagem baésica e educagdo sdo fundamentais no desenvolvimento infantil
[36].

Todos os instrumentos incluiram categorias de “atividade e participagdo”, no entanto,
a distribuicdo dessas categorias quanto a representacao dos nove capitulos que o compde foi
diversificada. O PAQLQ comparado ao PedsQL-Asma apresentou uma porcentagem maior de
seus conceitos, apesar disso, as categorias estavam concentradas em apenas trés capitulos,
sendo os de maior representatividade (d4) — mobilidade e (d9) — vida comunitaria, social e
civica. O PedsQL-Asma, por sua vez, alcancou categorias ndo representadas no PAQLQ, e
possibilitou avaliar como alguns pontos do cuidado pessoal (d5) e relagbes e interacdes
interpessoais (d7) impactam na QVRS. O capitulo (d9) foi o Unico abordado em todos os
questionarios, juntamente com a categoria d920 (recreacdo e lazer).

A categoria d570 (Cuidar da propria satde) aborda aspectos do cuidado do individuo
com a propria saude, tendo consciéncia de realizar o que for necessario para manté-la, ndo s
reagindo aos riscos, mas prevenindo a doencga. Na asma, a adesdo ao tratamento para controle
dos sintomas é fundamental, uma vez que a ndo adesdo tem sido associada a exacerbacdes
mais frequentes e maior utilizacdo dos servicos de saude [37]. Além do controle dos
sintomas, fatores como participacdo em atividades esportivas, socializacdo e frequéncia
escolar sdo questdes importantes para criangas com asma e seus pais [3].

Alguns capitulos de dominio atividade e participagdo ndo foram identificados nos
guestionarios. Nenhuma categoria foi vinculada aos capitulos (d1) - Aprendizagem e
aplicacdo de conhecimento, (d2) - Tarefas e demandas gerais, (d3) - comunicacdo e (d8) —
areas principais da vida. As doencas cronicas graves podem ter um efeito prejudicial na
assiduidade escolar, participacdo e engajamento, deixando os alunos afetados em risco de néo
atingir seu potencial de desenvolvimento [38]. Estudos apontam que criangas com asma
apresentam taxas elevadas de absenteismo escolar [29, 35, 39, 40, 41, 42] sendo essa uma
questdo importante para as criangas e seus pais [3], dessa forma, consideramos que a
abordagem da categoria de educacéo escolar (d820) seria interessante. Esse absenteismo pode
ser resultado de diversos fatores que estdo relacionados a funcdo do corpo (exacerbacdes da

asma, mau controle da asma, consultas clinicas de rotina e hospitaliza¢cdes prolongadas) e a
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fatores do ambiente (dificuldade de acesso aos servigos de saude, exposi¢do ao fumo passivo,
gatilhos ambientais domesticos) [43].

Os fatores ambientais constituem o ambiente fisico, social e atitudinal e desempenham
um papel vital na participacdo da crianga em casa, na escola e na comunidade. As
consequéncias que esse dominio tem sobre a vida das pessoas com alguma condicdo de saude
sdo variadas e complexas [13]. Conhecer quais situacdes se constituem barreiras ambientais
possibilita o desenvolvimento de solucdes e estratégias que garantam a participacéo [13, 44].
Dos instrumentos avaliados, as versdes do PedsQL-Asma apresentaram a segunda maior
frequéncia do seu conteudo relacionadas a esse dominio e abordou quatro dos cinco capitulos
que o compde (exceto o capitulo 2), e 0 PAQLQ ndo vinculou nenhuma categoria a esse
dominio.

As categorias do dominio fatores ambientais comtempladas pelo PedsQL-Asma
foram: medicamentos (e1101), produtos e tecnologia para uso pessoal na vida diaria (e115),
animais domeésticos (e350), profissionais de saude (e355), servicos de saude (e5800) e
atitudes individuais de membros da familia nuclear (e410), sendo essa Ultima abordada apenas
pela versdo proxy. Todas elas sdo pertinentes ao contexto de criangas com asma, entretanto
consideramos que categorias de apoio e relacionamentos da familia proxima (e310), de
conhecidos, pares, colegas, vizinhos e membros da comunidade (e325), de outros
profissionais (e360), atitudes individuais de conhecidos, pares, colegas, vizinhos e membros
da comunidade (e425), atitudes individuais de pessoas em posi¢Oes de autoridade (e430),
atitudes individuais de profissionais de saude (e450) e atitude social (e460) poderiam ter sido
incluidas. E importante lembrar que o apoio social estd positivamente associado com a
mudanca na QVRS ao longo do tempo e um maior apoio dos profissionais da escola esta
associado a menos dias de auséncia escolar [38, 45].

A influéncia do contexto na funcionalidade € essencial para planejar intervencées que
melhorem a participagéo das criangas na comunidade e a sua qualidade de vida [46]. Avaliar o
fornecimento de medicacdes, do ambiente doméstico, aspectos psicossociais, do ambiente
escolar e outros locais frequentados, sdo pontos relevantes na avaliacdo da asma de dificil
tratamento [47].

No processo de identificagdo, apenas um item, contido no PAQLQ, foi classificado
como ndo coberto (nc) pela CIF e uma questdo de fator pessoal (fp) ndo definida. Ele foi
assim classificado por apresentar um conceito muito amplo e subjetivo “Pense em todas as
atividades que vocé fez durante a Ultima semana. O quanto sua asma te incomodou enquanto
fazia essas atividades?” (Item 22). O termo “incomodou” ¢ muito abrangente e cabem

algumas interpretacfes. Os avaliadores entenderam como um item que leva em consideracao
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o “incomodo/preocupacdo” com a condi¢do de satde que vai além de classifica-la em
categorias de conteudo do pensamento por levar em consideracdo a subjetividade.

Os questionarios avaliados nesse estudo estdo entre os questionérios de QVRS
especificos para asma em criancas e adolescentes com maior indice de visibilidade [4] e
apresentam boas propriedades psicométricas [19, 20]. Todas as categorias vinculadas a partir
dos contetdos identificados eram adequadas para a avaliacdo dessa condi¢cdo de saude, no
entanto, as categorias vinculadas ao PAQLQ representaram majoritariamente componentes de
“funcdo do corpo” e de “atividade e participagdo”, nao alcancando os “fatores do ambiente”.
As categorias vinculadas as versdes do PedsQL-Asma abordaram trés dos cinco componentes
da CIF, onde a maior frequéncia do contetdo foi ligada a “fun¢ao do corpo”, seguido dos
“fatores do ambiente” e “atividade e participacao”.

Dessa forma, sugerimos aos profissionais que desejem identificar o impacto dos
fatores ambientais na QVRS, assim como questfes relacionadas ao cuidado pessoal e relacdes

interpessoais, utilizarem o PedsQL-Asma.

CONCLUSAO

A identificacdo do contetdo dos instrumentos incluidos nesse estudo a CIF
possibilitou visualizar o alcance dos componentes de funcionalidade humana em cada
questionario abordado. Ambos o0s questionarios (PAQLQ e PedsQL-Asma) apresentam
desvantagens em relacdo a uma avaliacdo biopsicossocial como propde a CIF. O PedsQL-
Asma permitiu uma maior abrangéncia dos componentes da CIF, abordando trés dos seis
componentes que a compde, possibilitando uma avaliacdo mais ampliada da condicdo de
salde, no entanto, o seu contetdo apresentou um enfoque maior no componente de funcdo do
corpo e nao abordou categorias de “atividade e participagdao” e “fatores ambientais” ligadas a
QV. O PAQLQ, além da maioria do contetdo ligado a funcdo do corpo, ndo alcangou
categorias que representassem o0s fatores ambientais, inviabilizando na sua avaliacdo

identificar o impacto desse componente na QVRS de criangas com asma.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Quatro instrumentos que avaliam qualidade de vida para Doengas Pulmonares
Obstrutivas cronicas em criangas traduzidos e validados para a populacdo brasileiras foram
identificados e analisados (Pediatric Asthma Quality of Life — PAQLQ; Pediatric Qualityof
Life Asthma Module - PedsQL-Asthma; CysticFibrosisQuestionnaire-Revised - QFC-R e 0
DISABKIDS ® - CysticFibrosis Module - DISABKIDS® - CFM). Os instrumentos estavam
relacionados a duas das DPOCC (asma e fibrose cistica ) e sdo frequentemente utilizados nos
estudos de qualidade de vida dessas duas condicGes de salde.

Dos instrumentos destinados a avaliacdo de criancas com fibrose cistica, as versées do
Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFChpaiss-13; QFCe.11) possibilitaram uma avaliagdo
mais ampliada da condicao de saude. Ambas foram ligadas a um nimero maior de categorias
que abordaram quatro dos seis componentes da CIF. No entanto, a versdo QFC6-11 foi a
Unica com maior frequéncia do componente atividade e participacdo, enquanto metade das
categorias vinculadas a partir do conteudo da versdo QFCpaiss.13 estavam relacionadas ao
componente funcdo do corpo, assim como as versdes do DISABKIDS-MFC (Self e proxy),
onde mais da metade dos seus contetdos estavam vinculados as categorias desse mesmo
componente. Além disso, em todos os instrumentos os fatores do ambiente foram pouco
descritos.

Nos instrumentos especificos para criangcas com asma, as versdes do PedsQL-Asma
foram as que alcancaram uma maior abrangéncia dos componentes da CIF, abordando trés
dos seis componentes que a compde, no entanto, o0 seu contetdo apresentou um enfoque
maior no componente de funcdo do corpo, seguido dos fatores do ambiente e atividade e
participacdo. O PAQLQ, além da maioria do conteudo ligado a funcdo do corpo, ndo alcangou
categorias que representassem o0s fatores ambientais, inviabilizando na sua avaliagdo
identificar o impacto desse componente na qualidade de vida de criangas com asma.

Esperamos que o exercicio de identificacdo desses instrumentos possa auxiliar 0s
pesquisadores e profissionais de salde que prestam assisténcia as criangas com essas
condicBes de saude, facilitando a selegdo dos questionérios mais adequados nos processos
avaliativos para fins especificos, uma vez que os resultados desse estudo possibilitam
observar 0 alcance dessas medidas avaliativas considerando 0s componentes de
funcionalidade apresentados pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade

e Saude.
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ANEXOS

ANEXO A - Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (QFC-R)

QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (QFC) PARA OS PAIS | CUIDADOR
(CRIANCAS DE 6 A 13 ANOS)

A compreansdo do impacto da doenga e dos tratamentos sobre a vida didria da sua
crianga pode ajudar a equipe de salide a acompanhar melhor sua crianga e ajustar
sau tratamento. Por essa razdo, nds desenvolvemos este questiondrio de qualidade
de vida especialmenta para pais de criangas com fibrose cistica. Agradecemos por
sua boa vontade de completar este questionario.

Instrugdes: O seguinte questiondrio & a respeilo do estado atual da sadde dojda)
sau(sua) filho(a), como ela ou ele o percebe. Esta informacdo vai nos permitic
entender malthor como ela ou ele se sente no dia a dia. Por favor, responda todas as
guestdes. Nao hd resposta certa ou erradal Se ndo tiver certeza da resposia,
escolha a que for mais prixima da condicao do (da) seu (sua) filho (a).

SESSAO I: DEMOGRAFIA

Por favor, preencha as informagdes abaixo ou anote o guadrado indicando sua
resposta:
A) Qual a data de nascimenio da sua crianga?

Dia Més Ano

B) Qual é o sau parentesco com a crianga?
1Cdmae 200 pPai 30 Ave 4 L] avd 5[] Madrasta

&[] Padrasto 7] Outro (qual?)
C) Qual das saquintes descreve melhor maneira a origem da sua crianga?
1D Branca 2 D MNegra 3 D Mulata
4|:| Oriental 5 |:| Indigana 6 |:| Outra (qual?)

?D Prefera ndo responder :B|:|Han sabe responder

D) Duranta as ditimas duas semanas sua crianga esteve de férias ou faltou
escola por razbes NAO relacionadas a sua saide?

|:| Sim |:| Mao

E) Qual a data do seu nascimento:

Dia Mébs Ano
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QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (QFC) PARA OS PAIS / CUIDADOR
(CRIANCAS DE 6 A 13 ANOS)

F) Qual & maior grau de escolaridade que senhor (a) completou?
Escola Fundamental (Primario @ Ginasio) Incompleto
Escola Fundamental (Primario & Ginasio) Completo
Escola Vocacional (Profissionalizante)

Curso Médio (colegial ou clentifico) Incomplelo

Curso Médio (colegial ou clentifico) Complato
Faculdade / Curso Supenor

Nao freqlentou a escola

OO000 00X

SECAO Il. QUALIDADE DE VIDA

Por favor, indigue como a sua crianga se sentiu nas Gaitimas duas semanas.
Assinale o quadrado, indicando sua resposta.

Aszsinale qual a dificuldade que a sua crianga lem para:

Muita Alguma Fouca Sem

Dificuldade dificuldade dificuldade dificuldade
1. Realizar atividades
vigorosas como correr ou [ [] ]
praticar esportes
2. Andar 3o dapressa quanio
0s outros
3. Subir escadas 3o depressa
quanto os outros
4. Carragar ou levantar
objetos pesados como livros,
mochilas ou maleta da escola
5. Subir varios lances de
ascada

[
L]
]
]

00 O o0 o
OO O o
O O O O O
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QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (QFC) PARA OS PAIS | CUIDADOR
(CRIANGAS DE 6 A 13 ANOS)

Por favor, assinale o guadrado, indicando sua resposita.
Durarnte as glitimas duas semanas indigue com gue fregudncia a sua crianga:

Sempre Fregilentemente As vezes MNunca
6. Paraceu astar faliz
7. Pareceu estar preocupado (a)
8. Pareceu estar canzado (a)
9. Pareceu estar bravo (a)
10. Pareceu estar bem
11. Pareceu estar irritado (a)

Ooooddd

12. Paraceu cheiola)de anarglia

13. Faltou ou chagou atrazada na

escola ou em outras atividades por D
causa da sua doanca ou dos
tratamentos?

Por favor, circule o ndmero gue indica a sua resposta. Escolha, por favor,
apenas uma resposta para cada guestdo.

Pansando sobre a sadde da sua crianca nas Gitfmas duas semanas, indigue:

14. Atéd que ponto a sua crianca participou de esportes @ da outras atividades tais
como aulas de ginastica?

1. Mio participou de atividades fisicas

2. Paricipou dos esportes, mas menos gque o habitual

3. Panticipou, como de costumea, mas com alguma dificuldade

4. Teve participa¢do nos esportes, sem nenhuma dificuldade
15. Qual é a dificuldade dela para andar?

1. Consegue andar por longo periodo, sam s& cansar

2. Conseqgue andar por longo periodo, mas se cansa

3. Mo consegue andar por longo periodo porque s& cansa
rapidamerbe

4. Evita de andar sempre gue & possivel, porque & muito cansativo

O OoO0oogooao
O oobobododan
O OoOooggooao
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QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (QFC) PARA OS PAIS | CUIDADOR
(CRIANCAS DE 6 A 13 ANOS)

Por favor, assinale o guadrado que indica sua resposita.

Pensando a respeito da sua salude da sua cranca, nas ultimas duas semanas,
indigue a sua resposia para cada sentenca.

16. Minha crianca tem dificuldade am
sa recuperar apds esforco fisico

17. As horas das refeipbes sao dificeis
18. Os tratamentos da minha crianga
atrapalham suas atividades

19. Minha crianca se sanla paguena
quando comparada com outras
criangas da mesma idade

20. Minha crianca se sante fisicamenta

diferanta de outras crian¢as de masma
idade

21. Minha crian¢a pensa que & muito
magra

22 Minha crianca se sania saudavel
23. Minha crianca tende ser retraido (a)
24, Minha crianca leva vida normal

25. Minha crianca diverte-se menos que
o habitual

26. Minha crianca tem dificuldade de
Conviver com oS outros

27. Minha crianca tem dificuldade am
se concentrar

28. Minha crianCa consagua realizar
tarefas escolares

29. Minha crian¢a nao asta indo bam na
escola como costumava ir

30. Minha crian¢a gasta um monte de
tempo nos seus tratamentos
diariamente

Sempre &
werdade

OO0 00 O00ooo oo ooo

Quase
semprea &
verdade

O oo Ooobodoood o Odo

As vezes & MNunca é

verdade

oo oo oboaood oo OoOgg

verdade

b o0 0oOoooo oo ooo
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QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (QFC) PARA OS PAIS | CUIDADOR
(CRIANCAS DE 6 A 13 ANOS)

Por favor, circule o nidmevro indicando sua resposta. Escolha apenas uma
resposta para cada guestio.

31. Até que ponto & dificil para sua crianca fazer os tratamentos (inclusive a
madicacao) todos os dias?
1. Nao é dificil
2. Um pouco dificil
3. Moderadamente dificil
4. E muito dificil

32. O gue vood acha da salde da sua crianca no momento?
1. Excalenta
2. Boa
3. Mais ou manos (regular)
4. Ruim

SEGAO lll. DIFICULDADES E SINTOMAS

A préxima série de guestdes fol designada para determinar a frequéncia com
gue a sua crianga apresenta alguns problemas respiratérios, como a losse e a
dificuldade para respirar (falta de ar).

Por favor, indigue como a sua crianca tem se senlindo nas ultimas duas semanas.
Muito Algum  Um pouco HNada

33. Minha crianca teve dificuldadas am

ganhar peso (. | ] ]
34. Minha crianca estava encatarrada - ] - [
35. Minha crianga tossiu duranta o dia (. ] ] ]
36. Minha crianga teve expectoragio com - - |:'|

CALAFTD

37. O catarro da minha crianca tem sido predominantemente:
[] claro [] claro para amarelado [] amarelo — esverdeado
] verde com tragos de sanguea [] nao sabe
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QUESTIONARIO DE FIBROSE CISTICA (QFC) PARA OS PAIS | CUIDADOR
(CRIANCAS DE 6 A 13 ANOS)

Duranfe as difimas duas semanas:

Sempre Frequente- As Munca
mente YEZES

38. Meu (minha) filho (a) teve chiado [ [ N R
39. Meu (minha) filho (a) leve falta de ar ] ] 1] 1
40. Meu (minha) filho {a]_ammnu A - - - -
noite porque estava tossindo
41. Meu (minha) filho (a) leve gases - - -
42. Meu (minha) filho (a) eve diarméia 2 ] ] -
43. Meu (minha) filho (a) leve dor 1 1 ] ]
abdominal
44. Meu (minha) filho (a) teve problemas [ [ J O
com alimentacao

Por favor, verifique se vocé respondeu fodas as guesides.
OBRIGADO POR SUA COOPERAGAOQ!

Rozov T, Cunha MT, Nascimento O, Quittner AL, Jardim JR. Linguistic validation of cystic
fibrosis quality of life questionnaires. Jornal de pediatria. 2006;82(2):151-6.
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QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA — CRIANGAS DE 6 A 11 ANOS

outros como vocé, no futuro. Para cada questdo que eu pergunto, escolha uma

resposta no cartao que eu vou mostrar para voce™.

* Apresente o carldo laranja para a crianga.

Olhe para este cartdo e leia comigo o que ele diz: Sempre & verdade, Quase
sempre é verdade, As vezes ¢é verdade ou Nunca é verdade.

“Aqui esla um exemplo: Se eu perguntasse a vocé se Sempre é verdade, Quase
sempre é verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade que os elefantes
voam, qual das 4 respostas do cartdo vocé escolheria?”

* Apresente o cartldo azul para 8 crianga.

“Agora olhe para esle carldo e leia comigo o que diz: Sempre / Freqillentemente
IAs vezes | Nunca”.

“Aqui esta um outro exemplo: Se eu perguntasse a vocé se voceé vai para a lua
Sempre | Freqlientemente /As vezes /| Nunca, qual das respostas do cartio vocé

escolheria?”.

* Apresente o cartdo laranja para a crianca.

"Agora eu vou fazer algumas perguntas sobre sua vida de todos os dias™.
“Fale-me se vocé acha que o que eu vou ler para vocé Sempre é verdade, Quase
sempre é verdade, As vezes ¢é verdade ou Nunca é verdade”.

Por favor assinale o guadrado da resposta da criancga.

“Durantz as ultimas duas semanas:”

Sempne Quaze
@ sSEMpre é
verdade werdade

As vezes @ Nunca é
verdade wverdade

1. Vocé conseguiu andar t3o depressa

guanto os oulros El |:| D I:I

2. Vocé conseguiu subir as escadas tao
depressa quanto os outros |:| |:| D |:|

3. Vocé foi capaz de correr, pular e |:| D D |:|
brincar quanto vocé queria



QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA — CRIANGAS DE 6 A 11 ANOS

4. Vocé conseguiu correr t3o rapido e
por tanto tempo quanto os outros |:| D D D

5. Vocé conseguiu participar de
esportes que vocé gosta (como nadar,

dangar, jogar futebol e outros) [:| |:| |:| |:|
6. Vocé teve dificuldade de carregar ou
levantar coisas pesadas como livros, D D |:| I:l

mochilas, e maleta da escola

Entrevistador: Mostre o carlfo azul 4 erianga.

Por favor assinale o quadrado indicando a resposta da crianca.

“E durante as altimas duas semanas, diga-me com que freqléncia™

Sempre Freqiiente- As vezes Nunca
mente
7. Vocé se senliu cansado (a)

8. Vocé se senltiu bravo (a)

9. Vocé se senltiu irritado (a)

10. Vocé se sentiu preocupado (a)
11. Vocé ficou triste

12. Vocé teve dificuldade em
adormecer

13. Vocé teve sonhos ruins ou
pesadelos

14. Vocé se sentiu bem consigo
mesmo (a)

15. Vocé teve problemas para comer

16. Vocé teve que parar de brincar ou
jogar por causa dos seus tratamentos

17. Vocé foi forgado (a) a comer

O O oo0oob ObOoood
O O 000 000000
O 0O 000 OoOodoood
O O 000 Oboooa
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QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA — CRIANGAS DE 6 A 11 ANOS

Entrevistador: Apresenle o carldo laranja a crianga.

“Agora diga-me se vocé acha que o que estou lendo para vocé Sempre é
verdade, Quase sempre € verdade, As vezes é verdade ou Nunca é verdade *
Por favor assinale o quadrado indicando & resposta da crianca.

“Durante as altimas duas semanas:”

Sempre @ Quase As vezes @ Nunca é
verdade sempre é verdade wverdade
verdade

18. Vocé conseguiu fazer todos os
seus tratamentos

19. Vocé gostou de comer

20. Vocé brincou muito com os
amigos

21. Vocé ficou em casa mais que
vocé queria

22. Vocé se sentiu bem dormindo
fora de casa (na casa do amigo,
parente ou outro lugar)

23. Vocé se sentiu excluido(a)

24_Vocé convidou com freqléncia
0S amigos para sua casa

25. Vocé foi gozado(a) por oulras
criancas

26. Vocé se sentiu bem falando
sobre sua doenca com outros
(amigos, professores)

27. Vocé pensou que era muito
pequeno (a)

OO O oo dg O oogd
OO0 g oo oo o oo
OO0 0O ogddo O Oogd
OO0 O OO0 oo O oOooo

28. Vocé pensou gue era muito
magro (a)

29. Vocé pensou que vocé era
diferente fisicamente dos outros de D
sua idade

]
[
L

30. Fazer seus tratamentos deixou l:l
vocé chateado (a)

L]
]
O



QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA - CRIANGAS DE 6 A 11 ANOS

Entrevistador: Apresenle o cartdo azul para a crianga novamente.

Assinale o guadrado indicando a resposta da crianga.

“Diga-me quantas vezes nas dltimas duas semanas:”

Sempre Freglentemente As Munca
5

Veze
31.Vocé tessiu durante o dia [] [] HEE
32. Vocé acordou a noite por causa
da tosse D |:| |:| |:|
33. Vocé tossiu catarro ] [] (1 O
34 Vocé teve falta de ar |:| |:| |:| D
35. Seu estdmago doeu |:| |:| |:| |:|

Por favor, assequre-se gue todas as guestdes foram respondidas.
OBRIGADO POR SUA CDDPERAGED!

Rozov T, Cunha MT, Nascimento O, Quittner AL, Jardim JR. Linguistic validation of cystic
fibrosis quality of life questionnaires. Jornal de pediatria. 2006;82(2):151-6.
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ANEXO B - DISABKIDS ® - Cystic Fibrosis Module (DISABKIDS® - CFM)

Tabela 1 — Valores do coeficiente de correlagio linear de Pearson
entre os itens ¢ cada uma das dimenstes, obtidos segundo
anadlise MTMM, para a etapa piloto de validacio do instrumento
DISABKIDS-MFC®, para criangas ¢ adolescentes ¢ seus pais ou
cudadores — Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2009,

Criancas ¢ adolescentes Dimensio

Item Impacto Tratamento
Vocé fica exausto quando pratica esportes? 0,55 0,37
Vocé se sente cansado durante o dia? 0,59 0,16
Vocé sente falta de ar? 0,55 0,20
Wooé precisa descansar mais do que 03 outros? 0,34 0,42
Vocé se incomoda por ter que Iomar suas 0,33 0,34

enzimas antes de cada refeiciio?

Vocé se incomoda por ter que Seguir uwma 0,20 0,34
dieta especial para manter sua saide?

Vocé se incomoda por ter que passar muito 0,35 0,66
tempo fazendo seu tratamento™

Vocé se incomoda por ter que fazer 0,33 0,66
fisioterapia todos os dias?

WVocé acha que seu tratamento OCUpa muito 0.23 0,63
do sen tempo livre?

Vocé se incomoda por ter que parar de 0.21 0.53
brincar ou de fazer coisas que estd fazendo
por causa do seu tratamento?

Ajusie T5% 1005
Pais ¢ cuidadores Dimensdio
Item Impacto Tratamento
1 0,66 0,44
2 0.34 0,42
3 051 0,36
4 0,58 038
5 045 0,51
6 0,38 045
7 047 078
8 0,05 0,65
9 041 0.67
10 035 0.65
Ajuste 100%0 100%%

*Os itens da versdo proxy s8o paralelos 4 versdo self sendo redigidos
de modo a parmitir gue pais ou culdadores possam responder os itens
pensando em sua crianca ou adolescente. Ex: ilem 1) Sua crianga fica
exausta quanto ela pratica esportes?

Serio dos Santos DM, Deon KC, Fegadolli C, Reis RA, Torres LA, Bullinger M, et al.
[Cultural adaptation and initial psychometric properties of the DISABKIDS (R) - Cystic
Fibrosis Module - Brazilian version]. Revista da Escola de Enfermagem da U S P.
2013;47(6):1311-7.



ANEXO C - Pediatric Asthma Quality of Life (PAQLQ)

QUESTIONARIO SOBRE A QUALIDADE DE VID
A NA AS
INFANTIL COM ATIVIDADES PADRONIZADAS (PAQLQ(nsn)l)\

O QUESTIONARIO SOBRE A QUALIDADE DE VIDA NA ASMA P,

COM ATIVIDADES PADRONIZADAS FOI TESTADO E VAUDADOED uﬁ[ﬁfﬁm
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.

OS PAIS NAO DEVEM ESTAR PRESENTES DURANTE AS ENTREVISTAS. E
SOMENTE A EXPERIENCIA DA PROPRIA CRIANCA QUE VOCE QUER AVALIAR.
ALGUNS PAIS PODEM QUERER INFLUENCIAR ESTA AVALIAGCAO E ALGUMAS
CRIANCAS PODEM QUERER OLHAR PARA OS PAIS EM BUSCA DE ORIENTACAO.

ASSEGURE A CRIANCA QUE NAO HA RESPOSTAS CERTAS OU ERRADAS. NAO
INTERPRETE AS PERGUNTAS PARA A CRIANCA. SE ELAS TIVEREM
DIFICULDADES, APENAS PECA-LHES QUE FACAM O MELHOR QUE PUDEREM.

CERTIFIQUE-SE DE QUE A CRIANCA COMPREENDE O LAPSO DE TEMPO
“DURANTE A ULTIMA SEMANA". SE HOUVER DUVIDA, PECA AOS PAIS QUE
IDENTIFIQUEM UM ACONTECIMENTO QUE OCORREU HA 7 DIAS. (EX. UMA
PARTIDA DE FUTEBOL) E EM SEGUIDA PECA A CRIANGCA PARA PENSAR EM
COMO ELA SE SENTIU DESDE ENTAO.

MOSTRE OS CARTOES DE RESPOSTA AZUL E VERDE A CRIANCA E EXPLIQUE
AS OPCOES. PARA CRIANCAS QUE SABEM LER, NOS SUGERIMOS QUE VOCE
PECA QUE ELAS LEIAM EM VOZ ALTA CADA OPCAO DE RESPOSTA. PARA
CRIANCAS MENORES, LEIA JUNTO COM ELAS CADA UMA DAS REPOSTAS.
CERTIFIQUE-SE DE QUE A CRIANGA ENTENDEU O CONCEITO DE GRADUACAO
DE 1 (EXTREMAMENTE INCOMODADO/A - O TEMPO TODOJ ATE 7 (NEM UM
POUCO INCOMODADO/A - NUNCA)
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E
5: n?:eru que vocs me conte o quanto sua asma te incomoday
Na. Eu vou te dizer qual cartfio vocé deve usar. Escolha o

durante a Gitima
nimero que

melhor descreye o quanto sua asma te incomodou durante a Gltima zemana

1.

10.

11.

12.

13.

O quanto sua asma te incomodou ao fazer ATIVIDAD

i ES FISICAS (co
correr, nadlar_, praticar esportes, andar, subir ladeirasimorro oy esntadanéna
andar de bicicleta) durante a ultima semana? [CARTAO AZUL]

O quanto sua asma te incomodou ac CONVIVER COM ANIMAIS (como
hnﬂngar com animais de estimagao ou tomar conta de animais, etc) durante
a (ltima semana? [CARTAD AZUL]

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

O guanto sua TOSSE te incomodou na Gtima semana? [CARTAO AZUL]

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

Com que freqUéncia sua asma fez vocé se sentir CANSADO/A durante a
altima semana? [CARTAD VERDE]

Com que freqhéncia vocé se sentiu PREOCUPADO/A OU ABORRECIDO/A
por causa de sua asma, durante a Ultima semana? [CARTAQ VERDE)

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

Com que freqléncia sua asma fez vocé sentir RAIVA durante a Gltima
semana? [CARTAQ VERDE]

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

Com que freqUéncia sua asma fez vocé se sentir MAL-HUMORADO/A,
IRRITADO/A durante a Ultima semana? [CARTAQ VERDE]

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

Com que freqiéncia vocé se sentiu DIFERENTE DOS OUTROS OU
EXCLUIDOJA, por causa de sua asma, durante a (ltima semana?
[CARTAO VERDE]
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E 15. Com que freqiéncia voca se sentiu CHATEADO/A

ACOMPANHAR O RITMO DOS OUTROS 4
[CARTAO VERDE] e

POR NAO CONSEGUIR
a Ultima semana?

Com que freqiiéncia sua asma fez vocd ACORDAR
Al i DURANTE
durante a ultima semana’? [CARTAG "u"EHDE] A NGITE,

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

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

A 19.  Com que freqliéncia vocé achou que NAO CONSEGUIRIA ACOMPANHAR
O RITMO DOS QUTROS, por causa de sua asma, durante a dltima
semana? [CARTAO VERDE]

5 20.  Com gue freghéncia vocé DORMIU MAL DURANTE A NOITE por causa de
sua asma, durante a dltima semana? [CARTAQ VERDE]

E 21.  Com gue freqiéncia vocé sentiu MEDO POR CAUSA DE UMA CRISE DE
ASMA durante a dltima semana? [CARTAO VERDE]

A 22 Pense em todas as atividades que vocé fez durante a Ultima semana. O _
guanto sua asma te incomodou enguanto fazia essas atividades? [CARTAO

AZUL]

5 23,  Com gue freqléncia voce teve dificuldades para RESPIRAR FUNDO
durante a Gltima semana? [CARTAO VERDE]

cODIGO DE AREA:

Sintomas
Limitagio nas atividades
Fungio emocional

m>® W
mm

Sarria EE, Rosa RC, Fischer GB, Hirakata VN, Rocha NS, Mattiello R. Field-test validation
of the brazilian version of the Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire. Jornal
brasileiro de pneumologia : publicacao oficial da Sociedade Brasileira de Pneumologia e
Tisilogia. 2010;36(4):417-24.
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ANEXO D - Pediatric Quality of Life Asthma Module (PedsQL-Asthma)

PedsQL "™

Modulo Asma

Version 3.0

RELATO DA CRIANCA (idade 8-12)

INSTRUGOES

As criancas com asma, as vezes, 1&m problemas especiais. Por favor, nos diga o
quanto cada pergunta ou situagao tem sido um problema para vocé durante o
ultimeo més, circulando:

0 se nunca & um problema

1 se quase nunca & um problema

2 se & por algumas vezes um problema
3 se & muitas vezes um problema

4 se & guase sempre um problema

Nao ha respostas certas ou efradas.
Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega auxilio.
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No dltimo més, o quanto cada situacdo abaixo tem sido um problema para vocé...

SOBRE MINHA ASMA (PROBLEMAS COM...) thmen | Gumpe | An e | Gunnn
nunca VEZes me sempre
1.Meu peito déi ou parece apertado 0 1 2 3 4
2.Eu sinto chiado no peito 0 1 2 3 4
3.Eu tenho crise de asma 0 1 2 3 4
4 Eu fico com medo guando tenho crise de asma 0 1 2 3 4
5.Eu sinto falta de ar 0 1 2 3 4
6.Eu tusso 0 1 2 3 4
7.E dificil respirar fundo 0 1 2 3 4
&.Eu fico com o nariz entupido ou escorrendo 0 1 2 3 4
9.Eu acordo a noite com dificuldades para respirar 0 1 2 3 4
10.E dificil para mim brincar com animais de estimacao 0 1 2 3 4
11.E dificil para mim realizar atividades fora de casa 0 1 2 3 4
TRATAMENTO (PROBLEMAS COM...) el e P e |
nunca VeZes — Sempre
1.Meus medicamentos me deixam sentindo mal 0 1 2 3 4
2.Eu tenho problemas para dormir por causa dos meus 0 1 2 3 4
medicamenlos
3.Eu tenho dificuldades ao usar meu inalador 0 1 2 3 4
4 Eu nao gosto de carregar meu inalador 0 1 2 3 4
5.E dificil para mim ser responsavel pelos meus 0 1 2 3 4
6.E dificil controlar minha asma 0 1 2 3 4
7.Eu me recuso a tomar meus medicamentos 0 1 2 3 4
8.Eu me esqueco de tomar meus medicamentos 0 1 2 3 4
9.Eu fico com medo guando tenho que procurar 0 1 2 3 4
tratamento médico
10.Eu fico com medo guando tenho gue ir ao médico 0 1 2 3 4
11.Eu fico com medo guando tenho que ir ao hospital 0 1 2 3 4
i Nunca Quase As Frequen- | Quase
PREOCUPAGAO (PROBLEMAS COM...) nuncs | wores | tamente | sempee
1.Eu me preocupo com os efeitos colaterais do tratamento 0 1 2 3 4
2.Eu me preccupo se o tratamento médico esta 0 1 2 3 4
funcionando
3.Eu me preccupo com minha asma 0 1 2 3 4
& Nunca Quase As Frequen- | Quase
Gt_:lmumcm;m (PROBLEMAS COM...) — ; sempre
1.E dificil para mim dizer aos médicos e enfermeiras como 0 1 2 3 4
me sinto
2 E dificil para mim fazer perguntas aos médicos e ] 1 2 3 4
enfermeiras
3.E dificil para mim explicar minha doenca para outras 0 1 2 3 4

pessoas
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PedsQL "™

Modulo Asma

Version 3.0

RELATO DOS PAIS para CRIANCAS (IDADE 8-12)

INSTRUGOES

As criangas com asma, por vezes, lém problemas especiais. Na pagina seguinte
ha uma lista de coisas que podem ser um problema para o seu filho(a). Por favor,

nos diga o guanto cada uma delas foi um problema para o seu filho{a) durante o
ultimo més, circulando:

0 se nunca & foi problema

1 se quase nunca foi um problema

2 se foi por algumas vezes um problema
3 ze foi muitas vezes um problema

4 ze foi guase sempre um problema

Mao ha respostas certas ou erradas.
Se vocé nao entender uma pergunta, por favor, pe¢a auxilio.
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Mo dltimo més, quanto os itens abaixo causaram problemas ao seu filho(a)...

ASMA (PROBLEMAS COM...) o e e T 3{::1}
1.Dor ou aperto no peito 0 1 2 3 4

2 .Chiado no peito 0 1 2 3 4
3.Crises de asma 0 1 2 3 4

4 Medo de ter crises de asma 0 1 2 3 4
5.Ficar com falta de ar 0 1 2 3 4
6.Tosse 0 1 2 3 4

7 .Respirar fundo 0 1 2 3 4
B.Ficar com o nariz entupido ou escorrendo 0 1 2 3 4

9 Acordar a noite com dificuldade de respirar 0 1 2 3 4
10.Dificuldade ao brincar com animal de estimacio 0 1 2 3 4
11.Dificuldade ao realizar atividades fora de casa 0 1 2 3 4
TRATAMENTO (PROBLEMAS COM....) WIEE | nes | eess | temante | somoee
1.5ente-se mal com os medicamentos 0 1 2 3 4
2.Dificuldade para dormir por causa dos medicamentos 0 1 2 3 4
3.Dificuldades em utilizar seu inalador 0 1 2 3 4

4 Nao gosta de camregar seu inalador 0 1 2 3 4
5.Recusa-se a tomar os medicamentos 0 1 2 3 4
6.Esquece-se de tomar os medicamentos 0 1 2 3 4
7.Fica ansioso quando ele(a) necessita de tratamento 0 1 2 3 4
médico

B.Fica ansioso quando tem que ir ao médico 0 1 2 3 4
9.Fica ansioso guando tem gue ir ao hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACAD (PROBLEMAS COM...) e e | oo | tamante | e,
1.Preocupa-se com os efeitos colaterais do tratamento 0 1 2 3 4
2. Preocupa-se se o tratamento médico esla ou ndo 0 1 2 3 4
funcionando

3.Preocupa-se com a sua asma 0 1 2 3 4
COMUNICAGAO (PROBLEMAS COM....) D e
1.Dizer ans médicos & enfermeiras como ele(a) se sente 0 1 2 3 4
2.Fazer perguntas aos médicos ou enfermeiras 0 1 2 4
3.Explicar sua doenga para oulras pessoas 0 1 2 4
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PedsQL "

Modulo Asma

Version 3.0

RELATO DE CRIANCAS PEQUENAS (IDADE 5-T)

Instrugées para entrevistador:
Vou te fazer algumas perguntas sobre coisas que podem ser um problema para

algumas criangas. Eu quero saber guanto cada uma dessas coisas € um problema
para vocé.

Mastrar & crianga o modelo de resposta e aponte para as respostas conforme vocé ler.
Se [sso ndo & um problema para vocé, aponie para o rosto sorridente.

Se isso as vezes é um problema para vocé, aponte para o rosto mediano.

Se isso é um grande problema para vocé, aponte para o rosto friste.

Vou ler cada quesido. Aponte para os rostos para me mosirar a intensidade de cada
problema para vocé. Vamos tentar um exemplo antes:

Nom um Um pouco Muito
pouco
E dificil para vocé estalar os dedos. @ @ @

Pega & crianga para eslalar seus dedos para determinar se a pergunta fol respondida
corretamente. Repita a pergunta se a crianga responder de forma diferente de sua agdo.

O quanto isso é um problema para vocé?

Nem um pouco Um pouco Muito

© © ®
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Pense em como voceé tem estado nas dltimas semanas. Por favor, ouga atentamente

cada frase e me diga o quanto isso é um problema para vocé.

Depois de ler a frase aponte para o rosio do modelo. Se a crianga hesita ou nSo entende como

responder, leia as opgdes de resposta, apontando para os rostos.

SOBRE MINHA ASMA (PROBLEMAS COM...)

MNem um

Um

POUCO pOUco —
1.0 seu peito dbi ou fica apertado 0 9 4
2 Vocé senle chiado no peito 0 9 4
3 Vocé tem crises de asma 0 a2 4
4 Vocé fica com medo quando lem crises de asma 0 2 4
5.Vocé fica com falta de ar 0 9 4
6.Vocé tosse 0 2 4
7.E dificil para vocé respirar fundo 0 2 4
8.0 seu nariz fica entupide ou escorrendo 0 9 4
9.Vocé acorda a noite com dificuldades de respirar 0 2 4
10.E dificil para vocé brincar com animais de estimacio 0 2 4
11.E dificil para vocé realizar atividades fora de casa 0 9 4
TRATAMENTO (PROBLEMAS COM...) Nem um Um Muito
pouco pouco
1.0s seus medicamentos te deixam se sentindo mal 0 o 4
2 Vocé tem problemas para dormir por causa dos 4
medicamentos 0 2
3.Vocé tem dificuldades ao usar seu inalador 0 oy 4
4 Vocé nao gosta de carregar seu inalador 0 2 4
5.E dificil para vocé ser responsavel pelos seus 4
medicamentos 0 o
6.E dificil para voc# controlar sua asma 0 o 4
T Vocé se recusa a tomar seus medicamentos 0 2 4
8.Vocé se esquece de tomar seus medicamentos 0 o 4
9.Vocé fica com medo quando lem gue procurar 4
tratamento médico 0 2
10.Vocé fica com medo quando lem gue procurar um 4
médico ] 2
11.Vocé fica com medo quando tem gue ir a um hospital 0 o 4
A Nem um Um
PREOCUPAGAO (PROBLEMAS COM...) Soucs bouco Muito
1.Vocé se preocupa com os efeitos colaterais do 4
| tratamento 0 2
2Nocé se preocupa se seu tratamento médico esta ou 4
n&o funcionando 4] 2
3 Vocé se preocupa com Sua asma 0 2 4
COMUNICAGCAO (PROBLEMAS COM...) Nem um Um Muito
pouco pouco
1.E dificil para vocé dizer aos médicos e enfermeiras
como se sente 0 2 4
2.E dificil para vocé fazer perguntas aos meédicos e
enfermeiras 0 2 4
3.E dificil para vocé explicar sua doenga para outras
pESS0as 1] 2 4
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RELATO DOS PAIS para CRIANCAS PEQUENAS (IDADE 5-7)

INSTRUGOES

As criangas corm asma, por vezes, tém problemas especiais. Na pagina seguinte
ha uma lista de coisas que podem ser um problema para o seu filho(a). Por favor,

nos diga o quanto cada uma delas foi um problema para o seu filho(a) durante o
ultimo més, circulando:

0 se nunca & foi problema
1 se quase nunca foi um problema

2 se foi por algumas vezes um problema
3 se foi muitas vezes um problema

4 se foi quase sempre um problema

Mao ha respostas certas ou erradas.
Se vocé nao entender uma pergunta, por favor, pe¢a auxilio.
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No dltimo més, quanto os itens abaixo causaram problemas ao seu filho(a)...

ASMA (PROBLEMAS COM...) NINER | hmcs | veees | tamante | sornce
1.Dor ou aperto no peito 0 1 2 3 4
2. Chiado no peita 0 1 2 3 4
3.Crises de asma 0 1 2 3 4

4 Medo de ter crises de asma 0 1 2 3 4
5.Ficar com falta de ar 0 1 2 3 4
6.Tosse 0 1 2 3 4
7.Respirar fundo 0 1 2 3 4
8.Ficar com o nariz entupido ou escorrendo 0 1 2 3 4
9.Acordar a noite com dificuldade de respirar 0 1 2 3 4
10.Dificuldade ao brincar com animal de estimacao 0 1 2 3 4
11.Dificuldade ao realizar atividades fora de casa 0 1 2 3 4
TRATAMENTO (PROBLEMAS COM...) e
1.Sente-se mal com os medicamentos 0 1 2 3 4

2 Dificuldade para dormir por causa dos medicamentos 0 1 2 3 4
3.Dificuldades em utilizar seu inalador i) 1 2 3 4

4 Nao gosta de carregar seu inalador 0 1 2 3 4
5.Recusa-se a tomar os medicamentos 0 1 2 3 4
6.Esquece-se de tomar os medicamentos ] 1 2 3 4
7.Fica ansioso quando ele(a) necessita de tratamento 0 1 2 3 4
médico

8.Fica ansioso quando tem que ir ao médico 0 1 2 3 4
9.Fica ansioso quando tem que ir ao hospital ] 1 2 3 4
PREOCUPAGAO (PROBLEMAS COM...) Nunca | Quase | As | e g':‘j:n
1.Preoccupa-se com os efeitos colaterais do tratamento 0 1 2 3 4
2.Preocupa-se se o tratamento médico estd ou ndo ] 1 2 3 4
funcionando

3. Preoccupa-se com a sua asma 0 1 2 3 4
COMUNICAGAO (PROBLEMAS COM....) R [ el (S
1.Dizer aos médicos e enfermeiras como ele(a) se sente ] 1 2 3 4
2 Fazer perguntas aos meédicos ou enfermeiras 0 1 2 3 4
3.Explicar sua doenga para oulras pessoas 0 1 2 3 4
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RELATO DOS PAIS para TODDLERS (IDADE 2-4)

INSTRUGOES

As criangas com asma, por vezes, 1&m problemas especiais. Na pagina seguinte
ha uma lista de coisas que podem ser um problema para o seu filho(a). Por favor,

nas diga o quanto cada uma delas foi um problema para o seu filho{a) durante o
ultimo més, circulando:

0 se nunca & foi problema
1 se guase nunca foi um problema

2 se foi por algumas vezes um problema
3 se foi muitas vezes um problema

4 se foi quase sempre um problema

Mao ha respostas certas ou erradas.
Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pe¢a auxilio.
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No dltimo més, quanto os itens abaixo causaram problemas ao seu filho(a)...

ASMA (PROBLEMAS COM...) SR == S Frequen- | Quase
Nurnca Vezes Sempre

1.Dor ou aperto no peito 0 1 2 3 4
2.Chiado no peito ] 1 2 3 4
3.Crises de asma 0 1 2 3 4

4 Medo de ter crises de asma 0 1 2 3 4
5.Ficar com falta de ar 0 1 2 3 4
6.Tosse 0 1 2 3 4
7.Respirar fundo 0 1 2 3 4
8.Ficar com o nariz entupido ou escorrendo 0 1 2 3 4
9. Acordar a noite com dificuldade de respirar ] 1 2 3 4
10.Dificuldade ao brincar com animal de estimagio 0 1 2 3 4
11.Dificuldade ao realizar atividades fora de casa 0 1 2 3 4
TRATAMENTO (PROBLEMAS COM....) |t SRR B g;f:n
1.Sente-se mal com os medicamentos 0 1 2 3 4

2 Dificuldade para dormir por causa dos medicamentos 0 1 2 3 4
3.Dificuldades em utilizar seu inalador 0 1 2 3 4

4 Nao gosta de carregar seu inalador 0 1 2 3 4
5.Recusa-se a tomar os medicamentos 0 1 2 3 4
6.Esquece-se de tomar os medicamentos 0 1 2 3 4

7 .Fica ansioso quando ele(a) necessita de tratamento ] 1 2 3 4
médico

8.Fica ansioso quando tem que ir ao médico 0 1 2 3 4
9.Fica ansioso quando tem que ir ao hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPAGAD (PROBLEMAS COM...) IR | s | waces | temante | sompee
1.Preocupa-se com os efeitos colaterais do tratamento 0 1 2 3 4

2 Preocupa-se se o tratamento médico esta ou ndo ] 1 2 3 4
funcionando

3. Preocupa-se com a sua asma 0 1 2 3 4
COMUNICAGAO (PROBLEMAS COM....) NEE | s | ooces | temente | somece
1.Dizer aos médicos e enfermeiras como ele(a) se sente ] 1 2 3 4
2 Fazer perguntas aos médicos ou enfermeiras 0 1 2 3 4
3.Explicar sua doenga para outras pessoas 0 1 2 3 4

Monteiro FP, Sole D, Wandalsen G. Quality of life of asthmatic children and adolescents:
Portuguese translation, adaptation, and validation of the questionnaire "Pediatric Quality of
Life (PedsQL) Asthma Module". The Journal of asthma : official journal of the Association
for the Care of Asthma. 2017;54(9):983-9.
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