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RESUMO

Objetivo: Avaliar a percep¢do da qualidade de vida,
com relagdo a asma, pelas criangas, adolescentes e seus pais,
verificando as concordéncias existentes em cada dominio do
questiondrio Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire
Adaptado (PAQLQ-A).

Métodos: Estudo transversal realizado em dois ambulatd-
rios universitdrios de referéncia para seguimento de criangas
e adolescentes asmdticos em Recife (PE). Apés o cumpri-
mento das exigéncias éticas, os dados sobre a qualidade de
vida foram obtidos por aplicagio do PAQLQ, em sua versdo
traduzida adaptada e validada para a lingua portuguesa. O
questiondrio foi respondido por 126 pacientes (70 criangas e
56 adolescentes) e seus respectivos pais. Um banco de dados
criado no programa SPSS, versdo 13.0, foi analisado com o
teste de concordancia Kappa.

Resultados: A concordancia das respostas entre criangas e
pais variou de ruim a sofrivel, observando-se as piores concor-
déncias no dominio sintomas para o item “chiado no peito”
e, no dominio emogdes, para o item “sentiu-se irritado”. As
respostas dos adolescentes e seus pais tiveram a concorddncia
avaliada entre ruim e regular; sendo a pior concordancia ob-
servada no dominio atividades, no item “incomodado por ndo
poder estar com os outros” e a melhor concordancia notada

no dominio emogdes, no item “desconfortdvel”.

Conclusoes: O PALQ-A ndo foi bem compreendido pela
populagio estudada e ndo houve concordincia na percepgio sobre
qualidade de vida das criangas e adolescentes asmdticos e seus
pais. Recomenda-se a elaborag¢io de instrumentos adequados as
especificidades regionais ou ainda a revalida¢do de instrumentos

internacionais, de forma que atendam 2 diversidade regional.

Palavras-chave: qualidade de vida; crianga; adolescente;

asma; pais.
ABSTRACT

Objective: To evaluate the perception of the quality of
life of asthmatic children and adolescents and their parents,
investigating the agreement rates in each domain using the
Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire - Adapted
(PAQLQ-A).

Methods: Cross-sectional study conducted at two out-
patient clinics of a university reference center for asthmatic
children and adolescents in Recife, Brazil. After meeting
the ethical requirements, health-related quality of life data
were collected using the version of the PAQLQ adapted and
translated into Portuguese. The questionnaire was answered
by 126 patients (70 children and 56 adolescents) and their
parents. Agreement was analyzed by the Kappa statistic test
using the computer program SPSS, version 13.0, software.
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Qualidade de vida na asma brénquica — a concordancia das percepgbes das criangas, adolescentes e seus pais

Results: Agreement between children and parents’ answers
varied from “unsatisfactory” to “poor”. The worst agreement
rate was found in the domain symptoms, especially regarding
the item “wheezing”, and in the domain emotions, regarding
the item “feel bothered”. Agreement between adolescents and
their parents’ answers varied from “unsatisfactory” to “fair”,
with the worst agreement rate in the domain activities, espe-
cially in the item “feel bothered by not being able to be with
other people”, and the best agreement rate was found in the
domain emotions, in the item “feel uncomfortable.”

Conclusions: The PAQLQ-A was not well understood
by the studied population and agreement regarding the
perception of the quality of life of asthmatic children and
adolescents between patients and their parents was poor.
Appropriate instruments adapted to regional characteristics
or even revalidation of international instruments considering
regional diversity should be developed.

Key-words: quality of life; child; adolescent; asthma;
parents.

Introducao

A asma é uma doenca inflamatéria cronica caracterizada
por hiper-responsividade das vias aéreas inferiores e por limi-
tagdo varidvel ao fluxo aéreo, reversivel espontaneamente ou
com tratamento, manifestando-se clinicamente por episédios
recorrentes de sibilancia, dispneia, aperto no peito e tosse,
particularmente a noite e pela manha, ao despertar®.

O tratamento, de acordo com a classificacio da asma, deve
abordar aspectos como a farmacoterapia antiinflamatéria
inalatéria ou sistémica, broncodilatadores [3,-agonistas de
curta ou longa duragdo e o uso dos antileucotrienos, asso-
ciados ao controle dos fatores desencadeantes domiciliares e
ocupacionais. A imunoterapia é indicada na asma atdpica,
demonstrada por imunoglobulina da classe E (IgE) especifica
aumentada e testes cutaneos de hipersensibilidade imediata
positivos”,

Existem evidéncias que os pardmetros clinicos e laborato-
riais tém fraca correlagdo com o que a crianca estd sentindo no
seu dia a dia e com a percep¢do dos pais com rela¢do a quali-
dade de vida (QV) de seus filhos. A QV varia entre as pessoas,
de acordo com as suas expectativas em relagdo a doenga e a
vida, que podem mudar com o passar do tempo e conforme
as experiéncias vivenciadas”. Em criangas, a medida da QV
foi, por muito tempo, baseada na medida convencional da

gravidade da asma, na mensura¢do da fun¢do pulmonar, na
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presenca e na intensidade dos sintomas, na necessidade de
medicacdo e de discussio com os pais®. Vale lembrar que
informacdes sobre QV tém sido incluidas como indicadores
de avaliagdo da eficdcia, eficiéncia e impacto de determinados
tratamentos para grupos de portadores de agravos diversos,
quando sdo comparados procedimentos para o controle de
problemas de satide especificos”. Atualmente, é tema de pes-
quisa imprescindivel, visto que seus resultados contribuem
para aprovar e definir tratamentos, avaliar custos e beneficios
do cuidado prestado®?.

Juniper et a/”® desenvolveram o Pediatric Asthma Quality
of Life Questionnaire (PAQLQ), validado e publicado em
1996 na lingua inglesa e, posteriormente, em 20 outros
idiomas. O PAQLQ é composto de 23 questdes divididas
em trés dominios: limitacdo das atividades fisicas (cinco
questdes), sintomas (10 questdes) e emoc¢des (oito questdes).
No domfinio atividades, trés questdes foram individuali-
zadas, podendo o paciente escolher a atividade que mais
o incomoda executar. As respostas sao medidas por meio
de uma escala de sete pontos, sendo “um” equivalente a
prejuizo maximo e “sete”, nenhum prejuizo. Para uso no
Brasil, o questiondrio foi testado e adaptado, mantendo-se
o formato original, mas com a retirada de cinco atividades
que ndo fazem parte da cultura local (héquei de bola, futebol
americano, esqui, beisebol e patina¢do no gelo). Os demais
itens foram mantidos de acordo com a traducido, mas orde-
nados de maneira a tornar a aplica¢do mais fdcil. O novo
questiondrio traduzido e adaptado foi denominado Pediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire - Adaptado (PAQLQ-A)
e teve a mesma escala de pontuacdo (um a sete)®.

No que tange especificamente 2 QV da crianga e adoles-
cente asmdticos, hd muitas especula¢Ges e pontos de vista
variados. Por isso, somente resultados de pesquisas metodo-
logicamente bem conduzidas, podem suplantar tais especu-
lagBes e, talvez, oferecer sugestdes para programas e politicas
assistenciais pautados nos achados e na busca da integracdo
dessas criancas com seus familiares. Essas consideracoes
motivaram a realiza¢do deste estudo, objetivando avaliar a
percepcao da QV, com relagdo @ asma, pelas criangas, adoles-

centes e seus pais, e verificando as concordancias existentes
em cada dominio quando aplicado o PAQLQ-A®.

Método

Estudo transversal realizado no Ambulatério de Alergiae
Imunologia em Pediatria do Hospital das Clinicas da Uni-
versidade Federal de Pernambuco (UFPE) e no Ambulatério
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de Pneumologia Pedidtrica do Instituto de Medicina Inte-
gral Professor Fernando Figueira. Os hospitais sdo de uti-
lidade publica, credenciados pelo Ministério da Educacio,
referéncia no ensino em Recife (PE) para tratamento das
doencas alérgicas e pulmonares, respectivamente. O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da UFPE.

Foram incluidas criangas na faixa etdria de 7 a 10 anos
incompletos e adolescentes de 10 a 19 anos"”. De acordo
com a classificagdo de gravidade da asma, foram incluidas
criangas e adolescentes com asma brénquica intermitente,
persistente leve, moderada e grave'”. Foram excluidos aqueles
com diagnéstico de doengas imunoldgicas e respiratdrias
cronicas como: bronquiolites, bronquiectasias e pneumonias
intersticiais. Assim, a popula¢do do estudo foi composta
por 70 criangas, 56 adolescentes e seus respectivos pais. As
entrevistas foram realizadas em encontro Gnico, no perfodo
de abril a agosto de 2006.

A coleta das informacoes foi realizada pelo pesquisador
responsavel e dois alunos treinados para a aplicagao do PA-
QLQ-A traduzido e validado em 2004 por La Scala, Naspitz
e Solé”. O PAQLQ-A é composto de 23 questdes divididas
em trés dominios: sintomas, emogoes e atividades. Para cada
pergunta foi apresentado um cartdo resposta com pontua¢io
de um a sete (um=mdximo prejuizo e sete=nenhum preju-
iz0). As perguntas foram relacionadas a dltima semana, e
divididas de acordo com a pergunta em cartdo verde (quan-
tificando a frequéncia) e azul (quantificando a intensidade
dos sintomas).

A pesquisa foi explicada aos pais ou responsdveis,
as criangas e aos adolescentes, detalhando-se objetivos,
importancia e operacionaliza¢do. Apds concordancia do
responsdvel, criancas e adolescentes, foi assinado o termo
de consentimento livre e esclarecido por ambos. Criangas
e adolescentes incluidos foram submetidos a anamnese e
exame clinico e avaliados quanto a classificagdo da gravidade
da asma®’. Em seguida, foram convidados a responder ao
PAQLQ-A, sendo as perguntas feitas pelo entrevistador.
A seguir, o mesmo PAQLQ-A foi aplicado aos pais pelo
entrevistador, sem a presenca da crianga/adolescente, vi-
sando a andlise comparativa entre as respostas das criangas/
adolescentes e seus pais.

Para determinar o tamanho da amostra para cada grupo
de idade, utilizou-se um procedimento do tipo sequencial,
iniciando-se com uma amostra piloto de 20 criangas e 20
adolescentes. Em seguida, sorteou-se uma nova amostra de
mesmo tamanho, realizando testes de diferengas de médias,
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ou propor¢des, conforme a varidvel de interesse, repetindo-se
este procedimento até a estabilizagdo das medidas, o que ocor-
reu com uma amostra de 70 criangas e 56 adolescentes.

Os dados foram processados no soffware SPSS versio
13.0 e, para medir o grau de concordancia, foi utilizado
o coeficiente de concordincia Kappa. Este indice é um
indicador de concordéncia ajustada (variagdo: -1 a +1) e
desconta o fator chance. Conforme sugerido por Andrade
e Zicker"V, os valores podem variar de <0,00 (ruim ou
ndo ocorrem concordancias); 0,00 a 0,20 (fraca); 0,21 a
0,40 (sofrivel); 0,41 a 0,60 (regular); 0,61 a 0,80 (boa);
0,81 a 0,99 (6tima) e 1,00 (concordincia perfeita). Nos
casos em que os dados se apresentaram de forma ndo pa-
ramétrica, adotou-se o coeficiente de correlagdo por postos
de Spearman. Em todos os casos, foi adotado o nivel de
95% de confianca.

Resultados

A amostra estudada constituiu-se de 126 criancas e ado-
lescentes e seus pais (126). A mediana de idade das criangas
foi de 9 anos e dos adolescentes, 13. Entre as criangas, houve
predominancia da asma persistente leve (25/36%) e, entre os
adolescentes, a intermitente (22/39%). A rinite alérgica foia
doenca associada mais comum encontrada nos pacientes — 64
criangas (91%) e 49 adolescentes (87%). As caracteristicas
demogrificas sdo evidenciadas na Tabela 1.

Na Tabela 2, observa-se a frequéncia de perguntas res-
pondidas pelas criangas, adolescentes e seus pais para os
diversos dominios do instrumento avaliado. Em alguns
itens do questiondrio, a amostra ficou reduzida de forma
importante, pois ambos (pais e criancas) ndo compreen-
deram a pergunta. Destaca-se, por exemplo, que em 43%
da amostra de criangas ndo se obteve a informagdo com-
binada com seus pais na varidvel “emocdes por sentir-se
de fora”. Observou-se, ainda, no dominio emocoes, a falta
de entendimento dos termos “desconfortdvel” e “sentir-se
frustrado”, o que ocasionou a exclusdo de 15 e 13 pares
de criangas/pais e adolescentes/pais, respectivamente, da
andlise de concordidncia para as respostas nestes itens do
questionario.

A Tabela 3 indica que a concordéncia entre as respostas
das criangas e de seus pais para os dominios de sintomas,
emocoes e atividades do questiondrio PAQLQ-A variou de
ruim a sofrivel. Quanto aos itens com pior concorddncia,
constatou-se que, no dominio sintomas, o item foi o “chiado

no peito”; no dominio emocdes, foi a mengio “por sentir-se
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Tabela 1 - Distribuicdo de variaveis demograficas e clinicas da amostra de criangas e adolescentes com asma

Criancas Adolescentes
n=70 % n=56 %

Sexo

Masculino 40 57 1 32 571

Feminino 30 429 24 429
Classificagao de gravidade asma

Intermitente 15 21,4 22 39,3

Persistente leve 25 35,7 12 21,4

Persistente moderada 22 31,4 18 321

Persistente grave 8 11,4 4 7.1
Doencas associadas

Rinite alérgica 64 91,4 49 87,5

Dermatite atopica 9 12,9 6 10,7

Conjuntivite 10 14,3 - -

Alergia alimentar 10 14,3 3 54

Tabela 2 - Distribuigdo da frequéncia de respostas das criangas e adolescentes com asma e seus pais, segundo os trés dominios
do Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adaptado

Informagdes combinadas Informagdes combinadas
Criangas e pais (n=70) Adolescentes e pais (n=56)
n Sem resposta (%) n Sem resposta (%)

Dominio dos sintomas

1. Tosse 70 0 56 0

2. Crise de asma 69 1,0 (1,4) 56 0

3. Chiado no peito 70 0 56 0

4. Aperto no peito 65 5,0(7,1) 54 2,0 (3,6)

5. Sintomas de respiragao curta 70 0 56 0

6. Sentiu-se cansado 70 0 55 1,0 (1,8)

7. Acordou a noite por asma 70 0 56 0

8. Sentiu-se sem respiragao 69 1,0 (1,4) 56 0

9. Problemas para dormir 70 0 56 0

10. Dificuldades em respirar profundamente 70 0 56 0
Dominio das emocgdes

1. Sentir-se frustrado 57 13,0 (18,6) 55 1,0 (1,8)

2. Sentiu-se preocupado 69 1,0 (1,4) 56 0

3. Sentiu-se zangado 70 0 56 0

4. Emocgdes por sentir-se de fora 40 30,0 (42,9) 47 9,0 (16,1)

5. Frustrado por ndo poder estar com os outros 57 13,0 (18,6) 55 1,0 (1,8)

6. Desconfortavel 55 15,0 (21,4) 56 0

7. Apavorado por crise de asma 69 1,0 (1,4) 56 0

8. Sentiu-se irritado 69 1,0 (1,4) 56 0
Dominio das Atividades

1. Incomodado por ndo poder estar com os outros 66 4,0 (5,7) 54 2,0 (3,6)

g.emgcggwodado ao realizar as atividades da ultima 66 40 (5.7) 54 2.0 (3.6)
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Tabela 3 - Concordancia na aplicagao do questionario PediatricAsthma Quality of Life Questionnaire Adaptado entre as respostas

obtidas de criangas e seus pais

Coeficiente Kappa Concordancia Valor p
Dominio dos sintomas
1. Tosse 0,159 Fraca <0,001
2. Crise de asma 0,058 Fraca 0,490
3. Chiado no peito 0,014 Fraca 0,860
4. Aperto no peito 0,028 Sofrivel 0,750
5. Sintomas de respiragao curta 0,139 Sofrivel 0,090
6. Sentiu-se cansado 0,133 Sofrivel 0,130
7. Acordou a noite por asma 0,066 Fraca 0,450
8. Sentiu-se sem respiragcéo 0,210 Sofrivel 0,010
9. Problemas para dormir 0,288 Sofrivel <0,001
10. Dificuldades em respirar profundamente 0,245 Sofrivel <0,001
Dominio das emogdes
1. Sentiu-se frustrado 0,371 Sofrivel <0,001
2. Sentiu-se preocupado 0,361 Sofrivel <0,001
3. Sentiu-se zangado 0,253 Sofrivel <0,001
4. Emocgoes por sentir-se de fora -0,011 Ruim 0,920
5. Frustrado por ndo poder estar com os outros 0,198 Fraca 0,050
6. Desconfortavel 0,053 Fraca 0,600
7. Apavorado por crise de asma 0,244 Sofrivel <0,001
8. Sentiu-se irritado 0,008 Fraca 0,920
Dominio das atividades
1. Incomodado por ndo poder estar com os outros 0,235 Sofrivel <0,001
2. Incomodado ao realizar atividades na ultima semana 0,102 Fraca 0,240
de fora” e “sentir-se irritado”; e no dominio atividades, a ~ Discussao

pior concordancia foi observada no item “incomodado ao
realizar atividades na Gltima semana”. Os itens com melhor
nivel de concordancia (sofrivel) foram: sintomas (“problemas
para dormir”), emogdes (“sentiu-se frustrado” e “sentiu-se
preocupado”) e atividades (“incomodado por ndo poder estar
com 0s outros”).

Quanto a concordancia entre adolescentes e seus pais,
os resultados sdo apresentados na Tabela 4. No dominio
sintomas, o item que teve pior concordincia foi “sentiu-se
sem respira¢do”. Jd para o item “problemas para dormir”,
a concordancia foi perfeita entre pais e adolescentes. No
dominio emogdes, o item que teve pior concorddncia foi
“sentir-se frustrado” e “irritado” e, no dominio atividades, o
item com pior concordincia foi “incomodado por ndo poder

estar com 0s outros’ .

Rev Paul Pediatr 2012;30(1):13-20.

A avaliagdo da QV de criangas e de adolescentes asmad-
ticos e seus pais ndo teve uma concordancia satisfatéria na
realidade pesquisada. Especula-se que este resultado possa
ter sido influenciado pela dificuldade na compreensio de
termos utilizados no questiondrio tanto pelas criangas e
adolescentes, quanto por seus pais. A melhor concordincia
observada entre as respostas de adolescentes e pais deve
ter ocorrido pela melhor capacidade de compreensao dos
termos do questiondrio pelos adolescentes. Embora se
espere que o adolescente tenha maior capacidade de ver-
balizar os seus sintomas e emogdes, estudos apontam que
a concordancia com as respostas dos pais é prejudicada,
jd que os pais tendem a subestimar o impacto da doenca
sobre a vida do adolescente*'?.
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Tabela 4 - Concordancia na aplicagao do questionario PediatricAsthma Quality of Life Questionnaire Adaptado entre as respostas

obtidas de adolescentes e seus pais

Coeficiente Kappa Concordéancia Valor p
Dominio dos sintomas
1. Tosse 0,168 Fraca 0,050
2. Crise de asma 0,322 Sofrivel <0,001
3. Chiado no peito 0,235 Sofrivel 0,010
4. Aperto no peito 0,300 Sofrivel <0,001
5. Sintomas de respiragao curta 0,152 Fraca 0,100
6. Sentiu-se cansado 0,354 Sofrivel <0,001
7. Acordou a noite por asma 0,170 Fraca 0,070
8. Sentiu-se sem respiragao 0,032 Fraca 0,750
9. Problemas para dormir - Perfeita 0,530
10. Dificuldades em respirar profundamente 0,097 Fraca 0,340
Dominio das emogdes
1. Sentiu-se frustrado 0,156 Fraca 0,120
2. Sentiu-se preocupado 0,397 Sofrivel <0,001
3. Sentiu-se zangado 0,361 Sofrivel <0,001
4. Emocgoes por sentir-se de fora 0,212 Sofrivel 0,050
5. Frustrado por ndo poder estar com os outros 0,268 Sofrivel 0,010
6. Desconfortavel 0,425 Regular <0,001
7. Apavorado por crise de asma 0,253 Sofrivel 0,010*
8. Sentiu-se irritado 0,156 Fraca 0,120
Dominio das atividades
1. Incomodado por ndo poder estar com os outros -0,051 Ruim 0,620
2. Incomodado ao realizar atividades na ultima semana 0,231 Sofrivel 0,030*

*Devido a impossibilidade de calcular o coeficiente Kappa (matriz de dados néo simétrica), foi calculado o coeficiente de correlagdo de Spearman

A avaliagdo da QV é reconhecida por profissionais de satide
como um “elo” que tenta preencher a lacuna existente entre
o diagnéstico e o manejo do tratamento clinico. O cuidado
em satide na asma bronquica, em criangas e adolescentes, ndo
deve focar somente a sobrevida do paciente, mas a qualidade
da extensdo da vida, abrangendo aspectos importantes e
fundamentais envolvidos na dindmica familiar e percepg¢do
das experiéncias vivenciadas pelas criangas e seus pais®>©.
Tais avalia¢hes sdo feitas por instrumentos genéricos ou
especificos. O instrumento utilizado para analisar a QV — o
PAQLQ-A —é especifico e foi escolhido porque objetiva com-
preender aspectos fundamentais para a adequada avaliagdo
da QV. Associa-se ao fato de ter sido validado e adaptado a
lingua portuguesa, sendo considerado de boa aplicabilidade,
podendo ser respondido pelo préprio paciente ou aplicado
por entrevistador treinado®. No entanto, no presente estudo,

18

o instrumento apresentou alguns problemas quanto a com-
preensdo por parte de criangas, adolescentes e pais, possivel-
mente por questdes culturais relacionadas ao entendimento
da linguagem e alfabetiza¢do das criangas.

O estudo que apresentou a adaptagido e a validagdo do
questiondrio no Brasil apontou dificuldades na aplica¢do
do instrumento para as idades de sete a oito anos e para
algumas criangas com baixo nivel socioecondmico, eviden-
ciando as dificuldades por parte das criangas em entender

» o«

alguns significados de palavras como “frustrado”, “mode-
radamente” ou “desconfortivel”®. No nosso estudo, obti-
vemos resultados semelhantes a pesquisa de validagdo do
instrumento no Brasil no que se refere a palavras e termos
de dificil compreensdo, como o termo “sentir-se de fora”.
Isto talvez tenha sido um dos motivos de a concordincia ter

sido sofrivel entre os adolescentes e seus pais e ruim entre
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as criangas e seus pais, pois, principalmente neste item, a
amostra foi reduzida.

Com relagdo a concordincia das respostas das criangas e
seus pais, percebe-se que os pais ndo mostram boa percep¢ao
do impacto da doenga na vida de seus filhos. Talvez porque
sua percepgio se respalde na observagio das manifestacoes
clinicas da doenga como tosse, dispneia, levantar noturno,
uso das medicacdes broncodilatadoras, nimero de vezes que
buscou atendimento de emergéncia no Gltimo més, entre
outros. A implicag¢do deste achado é que, em criangas de sete
a 12 anos, os clinicos ndo podem confiar totalmente no relato
dos pais para o controle da QV das criangas. Sempre que as
criangas fornecerem informacdes vdlidas e confidveis sobre
suas experiéncias da doenga, estas devem ser consideradas.
A impressdo dos pais deve ser utilizada como informagio
complementar®!.

Em rela¢do aos adolescentes e seus pais, os resultados
mostram que os pais conseguem obter informagdes com o
relato de experiéncias vividas no dia a dia de seus filhos, tendo
em vista que as criangas possuem moderado entendimento
sobre a doenga. Os clinicos devem geralmente confiar no
relato dos adolescentes, pois seus pais tém uma tendéncia a
informar apenas o que observam e nio o que os adolescentes
realmente vivenciam®>!?.

Existem diferengas durante a aplicagdo do questiondrio a
criangas e adolescentes quanto a compreensdo do “conceito”
do que € concreto e do que € subjetivo; ou seja, as faixas
etdrias menores podem fornecer relatos empiricamente
confidveis sobre o conceito de saide, tais como dor e uso
de medicagdes,mas nao compreendem o conceito associado
ao impacto emocional da doenga, o que fica reservado, para
as faixas etdrias maiores e adolescentes”'®!”.-O nivel de
compreensdo da linguagem escrita e leitura também podem
colocar um limite sobre a idade apropriada de aplicagdo de
um questiondrio”'®!”. Ao avaliar a QV das criancas, é im-
portante lembrar que as criangas estdo envoltas em multiplos
contextos sociais, incluindo o relacionamento com seus pais
e o funcionamento familiar, o seu grupo etdrio, a escola e
a comunidade. Cada um destes contextos contribui para o
impacto da doenga e seu tratamento, sendo estes qualitati-
vamente diferentes para criangas e adultos.

Para implementar as avaliagdes da QV relacionadas a sadde
em pediatria, os pesquisadores precisam avaliar se a idade é
apropriada para o instrumento, observando as instrugdes, o
vocabuldrio, a estrutura da sentenga, o contetido, as op¢des
de resposta, os fatores contextuais, o desenvolvimento cog-
nitivo e as diferencas culturais®'®, Outro ponto importante
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é que devido 2 maior variabilidade de respostas esperadas em
criangas de faixas etdrias menores, é necessdria uma amostra
maior para se determinar o efeito do tratamento na QV.
Desse modo, o determinante da avaliagio da QV em
criangas e adolescentes é complexo e esforcos devem ser
direcionados para avaliagdes tradicionais — clinicas e labo-
ratoriais — bem como para avaliacdes de QV. Sempre que a
crianga for capaz de fornecer informacdes vélidas e confid-
veis, seu relato é a estratégia ideal, pois é consistente com
a defini¢do da QV relacionada a sadde que enfatiza a pers-

pectiva subjetiva do paciente®!'131?

. Alguns pesquisadores
sugerem obter informacdes das criangas e de seus pais. Esta
perspectiva pode fornecer o impacto da doenga e do trata-
mento e sua influéncia na vida das criancas e adolescentes
e seus familiares®?*?" Estudos tém examinado esta questdo
ao avaliar o grau de concordancia entre o relato dos pais e
criangas. A suposicio é de que um alto nivel de concordin-
cia indicaria que tanto a crianga/adolescente quanto os pais
poderiam responder questiondrios para avaliacdo da QV de

§16,17.22.29)  Entretanto, esta concor-

criangas e adolescente
déncia satisfatéria ndo foi encontrada no presente estudo,
indicando que, principalmente no grupo etdrio das criangas,
a percepg¢do dos pais sobre a QV da crianga asmdtica difere
muito daquela percebida pela crianca. Com relagdo aos ado-
lescentes, constatou-se uma melhor concordancia, embora
perfeita em apenas um item, relacionado a dificuldade para
dormir. Entretanto, no dominio atividades do adolescente
foi obtida a pior concorddncia entre as respostas deles e de
seus pais.

No caso de discorddncia, os pesquisadores e profissionais
de satide necessitam determinar qual o relato é mais confi-
avel ou apropriado para os estudos. O grau de concordancia
pode depender de vdrios fatores, ente eles, os dominios do
questiondrio aplicado, a idade da crianga e do adolescente e
o entendimento da percep¢ao do processo de satide e doenga
da crianga pelos pais ou cuidadores préximos. Por exemplo, a
concordancia tem se mostrado mais elevada para os dominios
fisicos do que para os emocionais. Com relagdo a idade, a
faixa etdria mais elevada se associa 2 maior concordancia®??,
aspecto corroborado pelo presente estudo.

Outra questdo relevante, e ndo bem definida, € se os pais sdo
os respondentes adultos préximos mais apropriados. Algumas
criangas podem passar mais tempo com o professor, babd ou
outro membro da familia do que com os pais, e este cuidador
pode ter opinido mais acurada do ponto de vista fisiolggico

(8,21,25)

e social da crianga . No Brasil, faltam dados quanto a

confiabilidade das informagdes fornecidas pelo cuidador.
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A QV ¢€ considerada, portanto, uma medida de desfecho
clinico, que prioriza a avaliagdo subjetiva do préprio paciente

quanto aos efeitos que uma doenga ou um tratamento exercem

sobre sua vida didria e seu nivel de satisfacdo e bem-estar®2?.

O estudo aponta aspectos a serem considerados na aplicacio
de instrumentos elaborados e validados para avaliagio da QV
nas faixas etdrias que compreendem a infincia e adolescéncia.
O primeiro aspecto se deve aos instrumentos genéricos e es-
pecificos utilizados, os quais sio derivados de outros paises e
validados nacionalmente. E preciso levar em conta as imensas
diferencas regionais no Brasil, tornando algumas questdes
confusas e sem entendimento em diferentes localidades. Ou-
tro aspecto a ser considerado é o desenvolvimento cognitivo
de criangas e adolescentes, que necessita ser respeitado ao se
avaliar a QV de criangas e adolescentes asmdticos, tendo em
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