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RESUMO

A asma € uma doencga respiratéria multifatorial que devido a sua morbidade
afeta de maneira significativa a qualidade de vida dos pacientes pediatricos e de seus
cuidadores. A qualidade de vida pode ser medida por meio de questionarios
padronizados gerais ou especificos, como o Paediatric Asthma Caregiver’'s Quality of
life Questionnaire — PACQLQ, utilizado neste estudo. Objetivo: O objetivo foi de
avaliar a qualidade de vida dos cuidadores de criangas com asma por meio do
PACQLQ e valida-lo para o Brasil. Tratou-se de pesquisa transversal, quantitativa,
analitica e observacional. O instrumento foi aplicado em cuidadores de criangas com
diagnéstico médico de asma em um ambulatério especializado em doencgas
respiratorias, na faixa etaria de 1 a 14 anos. O processo de validagdo seguiu as
etapas de avaliagdo da consisténcia interna, validade de construto e confiabilidade
por meio de testes estatisticos proprios. Além do PACQLQ foram aplicados
questionarios de classificacdo de controle da asma o GINA, o ACT e o SF36.
Participaram da pesquisa 210 cuidadores de criangas com asma. Houve predominio
de criangas do sexo masculino, 52% com asma grave, 36% com asma sem controle
segundo o GINA e 45% segundo o ACT. O PACQLQ apresentou aC>0,8 para todas
as questdes conferindo uma consisténcia interna “quase perfeita’. A analise fatorial
identificou os fatores preocupacdo, ansiedade e incébmodo que sdo condizentes ao
construto do questionario, confirmando sua confiabilidade na lingua e cultura
brasileira. A aplicacdo do instrumento encontrou como resultados que a qualidade de
vida dos cuidadores é afetada pela gravidade e o controle da asma. Outros fatores
como escolaridade, classe econdmica e idade do paciente ndo influenciaram na
qualidade de vida desta amostra. A qualidade de vida dos cuidadores obteve o escore
geral regular (37%) seguido do bom (32%). Houve predominio do escore bom no
Dominio Atividade (33%) e no Dominio Emocional (52%). Concluimos que o
instrumento € aplicavel a cuidadores de criangas com asma brasileiras na faixa etaria
da amostra e pode ser um importante coadjuvante no acompanhamento dos
pacientes pediatricos ja que identifica de forma sensivel o nivel de controle da asma.

Palavras Chaves: Asma. Criancas. Cuidadores. Qualidade de vida.



ABSTRACT

Asthma is a multifactorial respiratory disease that, due to its morbidity, significantly
affects the quality of life of pediatric patients and their caregivers. Quality of life can be
measured using general or specific standardized questionnaires, such as the
Paediatric Asthma Caregiver's Quality of life Questionnaire - PACQLQ, used in this
study. Objective: The objective was to assess the quality of life of caregivers of
children with asthma using the PACQLQ and validate it for Brazil. It was a cross-
sectional, quantitative, analytical and observational research. The instrument was
applied to caregivers of children diagnosed with asthma at an outpatient clinic
specialized in respiratory diseases, aged 1 to 14 years. The validation process
followed the steps of assessing internal consistency, construct validity and reliability
through its own statistical tests. In addition to PACQLQ, GINA, ACT and SF36 asthma
control questionnaires were applied. 210 caregivers of children with asthma
participated in the research. There was a predominance of male children, 52% with
severe asthma, 36% with uncontrolled asthma according to GINA and 45% according
to ACT. PACQLQ showed aC> 0.8 for all questions, giving an “almost perfect” internal
consistency. The factor analysis identified the factors of concern, anxiety and
discomfort that are consistent with the construction of the questionnaire, confirming its
reliability in the Brazilian language and culture. The application of the instrument found
as a result that the caregivers' quality of life is affected by the severity and control of
asthma. Other factors such as education, economic class and age of the patient did
not influence the quality of life of this sample. Caregivers' quality of life obtained a
regular general score (37%) followed by a good one (32%). There was a
predominance of good scores in the Activity Domain (33%) and in the Emotional
Domain (52%). We conclude that the instrument is applicable to caregivers of children
with Brazilian asthma in the age group of the sample and can be an important adjunct
in the monitoring of pediatric patients since it sensibly identifies the level of asthma
control.

Keywords: Asthma. Children. Caregivers. Quality of life.
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1 INTRODUGAO

A asma é a doenca crbnica, mais comum na infancia e gera morbidade
significativa caracterizada por perdas de dias de aula, atendimentos em salas de
emergéncia, hospitalizacdes, entre outras. E uma doenca heterogénea, geralmente
caracterizada por inflamagao crénica das vias aéreas, na qual numerosas células e
elementos celulares participam (CHONG-NETO et a/, 2018). No Brasil a prevaléncia
de asma varia de 10% a 20%, dependendo da regido (RONCADA et al, 2016).

A asma é uma doenca multifatorial que n&o tem cura, mas sim controle. Este
controle depende do tratamento, do apoio da equipe multiprofissional, mas, sobretudo
da atuagao da familia (KINCHOKU ef a/, 2011). A adesé&o ao tratamento, no caso da
crianga, ndo é somente pessoal, mas familiar, pois € totalmente dependente do
nucleo familiar para administracdo da medicacdo e exposicdo a fatores
desencadeantes de crise.

Familias com criangas asmaticas sofrem impacto na qualidade de vida
(RIOSECO et al, 2017). As funcbes familiares mais afetadas s&o as fungdes
emocionais e as relacionadas as atividades diarias. As fun¢cdes emocionais afetadas
relacionam-se a preocupacdo com a crianga em relacdo ao seu futuro, ao medo e a
ansiedade durante as crises e, sobretudo, a incapacidade diante do sofrimento do
filno. As atividades sé@o afetadas por dias de trabalho perdidos para cuidar da crianga,
levar as consultas médicas, a perda de sono durante as exacerbacdes e, ndo muito
raramente, a escolha de ser cuidador permanente, abandonando a vida profissional
(MARINHEIRO, 2008).

A preocupacgado com a qualidade de vida de pacientes com doenc¢a cronica por
parte da comunidade cientifica teve inicio na década de 70. O avango tecnoldgico da
medicina resultou em maior taxa de sobrevida de pacientes com doencgas crénicas e
logo surgiu uma preocupagado secundaria: proporcionar ao paciente ndo somente
sobrevida, mas sobrevida com maior qualidade possivel dentro da sua condi¢do.
Valorizar parametros mais amplos do que o controle dos sintomas, a diminuicdo da
mortalidade ou 0 aumento da expectativa de vida é uma tendéncia na atualidade
(PEREIRA et al, 2012).

Outra tendéncia atual é a valorizagdo do nucleo familiar no cuidado do

paciente. Compreender até que ponto a familia interfere na saude do paciente e vice-
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versa sao, preocupacdes cada vez mais presentes (SHEIK et al, 2017; SILVA et al,
2015).

Instrumentos de medi¢cdo de qualidade de vida no processo de avaliacao dos
fatores subjetivos s&o transformados em escores para avaliagdo de forma
quantitativa. Os instrumentos podem ser genéricos ou especificos. Os especificos
tratam de uma doenca especifica € sdo criados em consideracdo aos sintomas desta
doenga, como, neste caso, 0 Paediatric Asthma Caregiver's Quality of Life
Questionnaire (PACQLQ) desenvolvido por JUNIPER ef al, 1998, no Canada, na
lingua inglesa. Foi traduzido e validado para diversas linguas, inclusive portugués da
cultura portuguesa (MARINHEIRO, 2007).

As pesquisas realizadas nos ultimos 5 anos comprovaram que 0S escores
obtidos pela aplicacédo do PACQLQ tém forte relagdo com o nivel de controle da asma
das criangas (COSTA et al, 2019). Outras variaveis consideradas impactantes na
qualidade de vida foram a gravidade da asma, o conhecimento sobre a doenca,
condicdo socioecondmica, escolaridade e tipo de acompanhamento, se hospitalar ou
ambulatorial  (RONCADA et al, 2016; RODRIGUEZ-MARTINEZ et al, 2015;
EVERHART et al, 2015, CANO-GARCINUNO et al, 2014, MARINHEIRO, 2008
FARIBORZ et al, 2004; OSMAN et al, 2001).

No Brasil, ha um estudo sobre a qualidade de vida de cuidadores de criancas
com asma utilizando instrumento genérico (RONCADA et al, 2016) e ndo o especifico
PACQLQ. O intuito do presente trabalho foi validar o instrumento para lingua e cultura
do Brasil. Com o questionario validado, verificar se os dados correspondem aos
achados ja encontrados por pesquisadores nacionais e internacionais sobre a
qualidade de vida dos cuidadores de criangas com asma.

A relevancia desta pesquisa esta na validagdo do instrumento e a avaliagéo
da qualidade de vida dos cuidadores das criangas com diagnostico médico de asma
atendidas em ambulatério especializado. Os achados podem contribuir para identificar
fragilidades no tratamento e compreender de que forma podemos inserir a familia de
forma mais ativa no tratamento, bem como na ades&o, possibilitando melhor controle

da asma e, por consequéncia, uma melhor qualidade de vida.
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OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral:
Validar o instrumento especifico PACQLQ para o Brasil realizando analise da

consisténcia, confiabilidade e validade do construto;

1.1.2 Objetivos Especificos:
a. Avaliar a qualidade de vida de cuidadores de crian¢cas com asma
b. Comparar a qualidade de vida dos cuidadores de crianga com asma na
primeira infancia (0-6 anos) e cuidadores de criangas com asma maiores de 6
anos até 14 anos;
c. ldentificar as variaveis que possam interferir na qualidade de vida dos

cuidadores.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 ASMA

A asma é uma doenca inflamatéria das vias aéreas que causa sintomas como
sibilancia, dispneia, aperto no peito e tosse que variam em intensidade e frequéncia.
Os sintomas estdo associados a limitagéo variavel do fluxo expiratério, aumento na
producdo de muco e espessamento da parede bronquica. Fatores que podem
desencadear ou piorar os sintomas incluem as infec¢des virais, exposicéo a alérgenos
domiciliares ou ocupacionais, fumaca de cigarro, exercicio e estresse, além da falta
de adesédo ao tratamento e a técnica inalatoria incorreta, que ainda sdo comuns em

nosso meio (Aguiar et al, 2018)

2.1.1 Epidemiologia da Asma

Cerca de 20% da populagéo mundial tem asma (GINA, 2016). E uma doenca
de alta prevaléncia e impacto negativo em criancas e adolescentes. A prevaléncia da
asma é maior em paises industrializados, porém, as diferencas em relacéo aos paises
em desenvolvimento estdo diminuindo (MS, 2013).

No Brasil, a prevaléncia média de asma, € estimada em 24,3% para criancas
e 19% para adolescentes (SOLE et al, 2014). Em um estudo na regido Sul, em
criancas na idade escolar, a prevaléncia foi de 20%, muitas delas com doenga n&o
controlada e altas taxas de inatividade fisica, absenteismo escolar e hospitalizagdes
(RONCADA et al, 2016).

Em 2013, 2.047 pessoas morreram de asma no Brasil (5 ébitos/dia), com
mais de 120.000 hospitalizagbes pela doenga. O numero absoluto de o&bitos e
hospitalizagbes por asma vém diminuindo em 10% e 36%, respectivamente. No
entanto, a taxa de mortalidade hospitalar aumentou aproximadamente 25%. As
regides Norte/Nordeste e Sudeste apresentaram as maiores taxas de hospitalizagéo e
mortalidade hospitalar por asma, respectivamente. Um estudo descritivo avaliando o
banco de dados do Brasil de 2008 a 2013 evidenciou que as hospitalizagdes por
asma custaram 170 milhées de ddlares ao sistema publico de saude (CARDOSO, et
al, 2016).

Em Curitiba-PR, a prevaléncia de asma foi de 17,5%, na faixa etaria de 13 a

14 anos (CARDOZO, 2016). Estudo anterior com o mesmo instrumento havia



17

verificado ser a prevaléncia de asma 15,7% para criangcas de 6 e 7 anos, € 11,6%
para adolescentes de 13 e 14 anos (FERRARI ef a/, 1998).

2.1.2 Definicdo e gravidade da asma na infancia

A asma é a doenca crdnica mais comum na infancia e gera morbidade
significativa, caracterizada por perdas de dias de aula, atendimentos em salas de
emergéncia e hospitalizacdes, entre outras. E uma doenca heterogénea, geralmente
caracterizada por inflamagao crénica das vias aéreas, na qual numerosas células e
elementos celulares participam. E definida pela histéria de sintomas respiratérios tais
como sibilancia, respiracao rapida e curta, aperto no peito e tosse, que variam com o
tempo e a intensidade, associados a variacao do fluxo expiratério. Em geral, a asma
inicia-se nos primeiros anos de vida, e pode ser confundida com outras doengas que
também cursam com o0s sintomas acima descritos, 0 que retarda a instituicdo de
tratamento adequado (CHONG- NETO et al, 2018).

A inflamacéo crénica esta associada a hiperresponsividade a alérgenos, que
leva a episddios recorrentes de broncoespasmo, dispneia, opressdo toracica e a
tosse, particularmente a noite e no inicio da manha. Estes episodios estdo associados
usualmente a limitacdo variavel e generalizada do fluxo aéreo dos pulmdes. Estes
sintomas sdo frequentemente reversiveis, espontaneamente ou com tratamento
medicamentoso, particularmente os corticoides (GINA, 2013).

Os sintomas s&o habitualmente desencadeados por fatores como exercicios,
exposicao a alérgenos ou irritantes, mudancgas climaticas ou infec¢des respiratérias
virais. Os episddios de crises podem ser frequentes ou esporadicos e, em episddios
mais criticos, podem ser fatais, necessitando de atendimento especializado de
emergéncia (GINA, 2016).

A asma pode ter varios graus de gravidade de acordo com a frequéncia e
intensidade dos sintomas e a necessidade de utilizacdo de farmacos, podendo ser
classificada em (NAEPP, 2007):

a. Grau 1: asma intermitente - os sintomas surgem menos de uma vez por
semana, ou o doente acorda com os sintomas duas ou menos vezes por més, ficando

assintomatico entre os periodos com sintomas.
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b. Grau 2: asma persistente leve: 0s sintomas surgem uma ou mais vezes por
semana, mas menos de uma vez por dia. O paciente desperta com o0s sintomas
durante a noite mais de duas vezes por més.

c. Grau 3: Asma persistente moderada: os sintomas s&o diarios. O paciente
desperta com os sintomas durante a noite mais de uma vez por semana e necessita
utilizar diariamente R2agonistas. As crises afetam a sua atividade diaria habitual.

d. Grau 4: Asma persistente grave: os sintomas s&o permanentes. O paciente
desperta frequentemente com os sintomas durante a noite € a sua atividade diaria
encontra-se limitada.

De acordo com o Ministério da Saude - MS (2010), os fatores responsaveis
pelo desencadeamento de uma crise asmatica sdo conhecidos como “gatilhos”
(triggers). Entre os principais, destacam-se:

a. Infecgao viral.
Alérgenos (poeira, acaros, pélen, pelo de animais, entre outros).
Fumaca de cigarro.
Irritantes quimicos e poluicdo ambiental.

. Mudancas climaticas.

- ® a 0 T

Exercicios fisicos vigorosos.

. Medicamentos (antiinflamatorios nao esterodides e beta-bloqueadores).

I Q@

. Estresse emocional.
Cerca de 80% das exacerbag¢des sdo concomitantes a quadros de infec¢des
virais das vias aéreas, cujos principais agentes sao rinovirus, influenza e virus

sincicial respiratorio (MS, 2010).
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2.2 QUALIDADE DE VIDA E DOENGA CRONICA

A asma determina sofrimento em varios niveis: fisico, psiquico e social, por
vezes diario e repetido, extensivo aos seus cuidadores e familiares, condicionando
sua atividade normal, que poderdo induzir a deterioracdo progressiva de sua
qualidade de vida e de seu bem-estar (SILVA, 2015).

A doenca crbnica, tal como a hospitalizacdo ou incapacidade, sao
circunstancias especiais, que tém muitas perdas associadas, geram preocupagao
com a seguranca financeira, podem exigir mudanca ou perda do trabalho, ameacar a
independéncia, forcar alteracbes no estilo de vida e ameacar a estabilidade das
relacdes familiares e sociais e, por consequéncia, a qualidade de vida (MARINHEIRO,
2007).

A qualidade de vida, de acordo com a Organiza¢ado Mundial de Saude (OMS),
€ definida como a "percep¢do do individuo de sua posi¢cédo na vida, no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrées e preocupacdes" (OMS, 1996). E um conceito dindmico e
variavel em relacdo a grupos ou sujeitos (ALMEIDA, 2012). Sua complexidade
engloba a saude fisica, o estado psicoldgico, o nivel de independéncia, as relacdes
sociais, as crengas pessoais € a relacido com as caracteristicas subjacentes do meio
(MARINHEIRO, 2007).

Qualidade de vida é um conceito multidimensional, com organiza¢do dinédmica
e complexa e difere de pessoa para pessoa de acordo com 0 seu ambiente, contexto
e, mesmo entre duas pessoas inseridas em um contexto similar, a qualidade de vida
pode ser diferente (PEREIRA et al, 2012).

Para aferir a qualidade de vida, existem varios instrumentos na literatura
meédica desde a década de 30, alguns abordam aspectos gerais € outros sdo mais
especificos (PEREIRA et al, 2012). Um instrumento é considerado geral ou genérico
quando avalia a qualidade de vida independente da doenc¢a do paciente ou mesmo se
este individuo é higido. Instrumentos especificos s&o construidos com direcionamento
para doencgas cronicas especificas, como para portadores de doencas nefrologicas,
doencgas oncoldgicas, dermatite atdpica, asma, entre outras.

A intengcdo principal dos instrumentos que medem a qualidade de vida é
transformar dados subjetivos em objetivos, a fim de serem aplicaveis a pesquisas

quantitativas. Atualmente, estudos clinicos tendem a utilizar os instrumentos de
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qualidade de vida com intuito de demonstrar que a intervengcdo proposta confere,
além de um melhor tratamento e diminuicdo da morbimortalidade também uma maior
qualidade de vida ao individuo e a sua familia (LAI, 2013).

Existem diversos motivos para avaliar a qualidade de vida dos cuidadores das
criangas com asma. Estudos atuais mostram que a qualidade de vida da
familia/cuidador afeta diretamente a ades&o ao tratamento da crianga com asma e,
por consequéncia, o controle da doenga (COSTA et al, 2019). A tomada de deciséo
dos cuidadores pode ser afetada pela reducéo de sua qualidade de vida. Cuidadores
com niveis de qualidade de vida menores possuem menor capacidade de
administragao do tratamento das criangas. Pior controle de asma afeta a qualidade de
vida dos cuidadores, tornando-se um circulo vicioso que pode ser identificado com a
aplicagdo de questionarios de qualidade de vida especificos para cuidadores de
crianga com asma.

Portanto, € fundamental determinar os riscos de sobrecarga do cuidador € 0s
fatores de protecdo, pois 0 bem-estar dos cuidadores afeta as praticas e decisdes de
manejo da asma (EKIM, 2016). A avaliacdo da qualidade de vida do cuidador da
crianca com asma deve ser considerada juntamente com a avaliagdo clinica da
crianga. Diretrizes atuais visam o tratamento do paciente e da familia em conjunto,
tendo em vista que estes fatores interagem entre si e se afetam mutuamente, de

forma positiva e negativa.

2.4 Paediatric Asthma Caregiver’s Quality of Life Questionnaire (PACQLQ)

Juniper et al, em 1992, desenvolveram e validaram um instrumento especifico
que mensurava a qualidade de vida de crianga com asma na faixa etaria de 07 a 17
anos. Em 1996 a mesma equipe desenvolveu um instrumento para medir a qualidade
de vida dos cuidadores de criangas com asma, também na faixa etaria de 07 a 17
anos. O texto original foi elaborado em inglés e tem como pais de origem o Canada.

O pesquisador interessado em utilizar o instrumento deve entrar em contato
com Measurement of Health-Related Qualit of Life & Asthma Control solicitando a
permissdo para utilizar o questionario, que é protegido por direitos autorais, sendo
autorizado, o instituto envia um pacote, via correio, com as instrugbes de aplicacdo e

o instrumento traduzido para a lingua do pesquisador, para fim de replicacéo.
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O questionario ja foi traduzido para 57 linguas diferentes com processo

metodoldgico realizado pelo MAP!I Research Institute (http://www.mapi-research.com).

O processo de validagcdo transcultural ja foi realizado na lingua espanhola
(RODRIGUEZ-MARTINEZ et al, 2015, BUSI et al, 2018), para Israel (ZANDIEH et al,
2006), Polénia (STELMACH et al, 2011), Portugal (MARINHEIRO, 2007), Turquia
(EKIM, 2016) e Suica (REICHENGERG, BROBERG, 2001).

As 13 questdes que compdem o instrumento s&o divididas em dois dominios:
atividade (QV2, QV4, QV6, QV8), que reflete a limitagdo funcional do individuo devido
a asma da crianga, e o dominio emocional (QV1, QV3, QV5, QV7, QV9, QV10, QV11,
QV12, QV13). Os itens tém pesos iguais e a pontuagéo é de 1 a 7 em formato de
escala Likert: todo o tempo, a maior parte do tempo, muito tempo, médio tempo,
pouco tempo, a menor parte do tempo nunca. A pontuacdo maxima no dominio
atividade é 28 e 0 minimo € 4. A pontuagdo maxima no dominio emocional € 54 e a
minima € 9 (anexo 1).

O PACQLQ pretende medir a preocupacdo, o medo, a ansiedade, a limitagéo
da atividade, incdmodo e a irritagdo que a asma da criangca causa no cuidador,

impactando na sua qualidade de vida.

2.4 VALIDACAO DE INSTRUMENTOS DE QUALIDADE DE VIDA

Os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida sdo desenvolvidos na
lingua do pesquisador e s&o traduzidos e replicados em outros idiomas e paises.
Pereira et al,2012, destacam a importancia de validar os instrumentos devido a
diferencgas culturais e linguisticas.

A fim de garantir qualidade das suas medi¢cbes, € essencial que 0s
instrumentos sejam submetidos a um processo de validagéo. Esse processo consiste
em adaptar o instrumento culturalmente ao local em que suas caracteristicas
psicométricas devem ser administradas e verificadas, como: confiabilidade, validade,
sensibilidade e viabilidade (CARVAJAL, 2011). A validade do instrumento consiste em
provar estatisticamente que o questionario realmente mede aquilo que propde e a
confiabilidade é a sua capacidade de reprodutibilidade da medida (LAI, 2013).

Esses fatores determinaram a consisténcia cientifica deste trabalho, na

validacdo do instrumento PACQLQ para o Brasil.


http://www.mapi-research.com/
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3 MATERIAL E METODO

3.1 TIPO DE ESTUDO

Realizou-se um estudo transversal, quantitativo, analitico e observacional com
aplicagdo de instrumento de analise de qualidade de vida de cuidadores de criangas

asmaticas atendidas em ambulatério especializado de hospital publico terciario.

3.2 LOCAIS E PERIODO DO ESTUDO

A coleta de dados da pesquisa foi realizada de janeiro de 2018 a janeiro de
2019, no Servico de Medicina Respiratoria Pediatrica do Complexo Hospital de

Clinicas da Universidade Federal do Parana na cidade de Curitiba.

3.3 POPULACAO DO ESTUDO

Os participantes da pesquisa foram cuidadores de criangas com diagnostico
médico de asma que estivessem em acompanhamento em ambulatorio pediatrico

especializado de um hospital universitario.

3.4 CRITERIOS DE SELECAO

3.4.1 Critérios de inclusao

Foram incluidos no estudo cuidadores de criangcas com diagndstico médico de
asma com idade até 14 anos, em acompanhamento no ambulatério de doencgas
respiratorias de um hospital universitario.

Foram considerados cuidadores os individuos responsaveis pelo
acompanhamento nas consultas médicas e pelo gerenciamento do tratamento em

domicilio.

3.4.2 Critérios de excluséo
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a. Cuidadores de criangas encaminhadas pela rede de saude com diagnostico
de asma, mas que estava em primeira consulta no ambulatério.
b. Cuidadores de criangas com comorbidades graves que afetassem a

qualidade de vida do cuidador.

3.5 CALCULO DA AMOSTRA

Para calcular a amostra do estudo foi utilizado os dados concedidos pela
Unidade de Planejamento do Complexo Hospital de Clinicas do ano de 2016 sobre o
numero de atendimentos do Servico de Medicina Respiratéria Pediatrica. Em 2016
foram realizados 5.856 atendimentos incluindo primeira consulta com diagndstico
indefinido, alergia alimentar, rinites, asma, dermatite atdpica e demais doencgas
respiratorias. Considerando que a prevaléncia de asma € cerca de 10% da populacéo,
utilizou-se a calculadora amostral, disponivel em:

hitps://praticaclinica.com.br/anexos/ccolaborativa-calculo-amostral/ccolaborativa-

calculo-amostral.php.

TABELA 1: CALCULO DA AMOSTRA

Populagdo 5.856
Erro amostral 5%
Nivel de confianga 95%
Percentual minimo 10%
Resultado 136

Fonte: o autor (2019).

A estimativa inicial da pesquisa teve como meta amostral 136 participantes,
porém alcangou ao término da coleta de dados 187 para validac&do do instrumento e
210 com a finalidade de avaliar a qualidade de vida dos cuidadores, comparando com

as variaveis descritas nos objetivos.


https://praticaclinica.com.br/anexos/ccolaborativa-calculo-amostral/ccolaborativa-calculo-amostral.php
https://praticaclinica.com.br/anexos/ccolaborativa-calculo-amostral/ccolaborativa-calculo-amostral.php
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3.6 RECRUTAMENTO

Os pacientes foram selecionados por ordem de chegada para as consultas e
com a confirmagdo do diagnodstico no prontuario médico. Apds assinatura do
participante no TCLE e esclarecidas as duvidas, aplicou-se a coleta de dados clinicos
da crianga, dado sécio demografico da crianga e do cuidador, aplicacdo das questdes
de controle da asma da crianga preconizado pelo GINA, 2017; o instrumento de
controle da asma - Asthma Control Test (ACT) (ROXO et al, 2010), o SF 36 e por
ultimo, a aplicagdo do instrumento especifico de qualidade de vida (JUNIPER et al,
1998).

3.7 INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR DA CRIANCA COM
ASMA - PACQLQ E DETALHES DA APLICACAO

O PACQLQ é um questionario de analise de qualidade de vida de cuidadores
de crianga com asma, inicialmente projetado para lingua inglesa e subsequentemente
adaptado a outros paises, entre eles os de lingua portuguesa. Este instrumento €
composto por 13 itens que avalia as dimensdes funcional ou dominio atividade (quatro
questdes) e a fungdo emocional ou dominio emocional (nove questdes) da qualidade
de vida (Anexo 4).

E um instrumento que pode ser auto administrado ou aplicado por meio de
entrevista. Nesta pesquisa, foi optado por entrevista com o cuidador, realizada por um
unico avaliador, que aplicou os questionarios.

As respostas no PACQLQ, em ambos os dominios, s&o pontuadas em uma
escala de 1 a 7 pontos, do tipo Likert, onde a maior pontuagdo indica menor
comprometimento da qualidade de vida (JUNIPER et al, 1988). Optou-se por utilizar
concomitantemente a escala do tipo Likert no PACQLQ, uma escala visual, onde a

menor pontuagédo indica maior qualidade de vida do cuidador.
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3.8 INSTRUMENTOS DE APOIO

3.8.1. Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36)

O SF-36 é instrumento genérico de avaliagdo de qualidade de vida,
multidimensional, formado por 36 perguntas, uma que mede a transicao do estado de
saude no periodo de um ano e ndo é empregada no calculo das escalas, e as demais
que sao agrupadas em oito escalas ou dominios (anexo 5). O tempo de
preenchimento, de 5 a 10 minutos. E autoaplicavel e direcionado a pessoas de idade
superior a 14 anos. Os dominios avaliados s&o: capacidade funcional, aspectos
fisicos, dor, estado geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais
e saude mental. Apresenta um escore de 0 a 100, no qual zero corresponde a pior
estado geral de saude e 100 o melhor estado de saude. O instrumento foi traduzido e
validado para a lingua e cultura brasileira em 1999 (CICONELLE ef a/, 1999). A
diferenca entre ele e o PACQLQ além do numero de dominios, 2 e 8, € que as
questdes sdo direcionadas ao individuo em relacdo a ele mesmo e no PACQLQ as
questdes sao relacionadas a crianga que esta sendo cuidada. Ambos avaliam a

qualidade de vida.

3.8.2. Questionario GINA de classificagdo de controle da asma

O tratamento da asma tem como objetivo o controle da doenca. O controle
da asma tem dois dominios: 0 controle dos sintomas e a redu¢éo dos riscos futuros.
Varias ferramentas estdo disponiveis para a avaliagdo do controle da doencga
(AGUIAR et al, 2018). As principais ferramentas s&o o ACT (asthma control test)
(quadro 2), o ACQ (asthma control questionnaire) e a ferramenta de controle da GINA
(quadro 1).

Em 2010, o Global Initiative for Asthma - GINA definiu alguns critérios para
classificagado da asma definindo como asma nao controlada, parcialmente controlada
e controlada. A avaliacio é feita analisando os sintomas nas ultimas quatro semanas.
E um questiondrio autoaplicavel utilizado para criancas e adultos. No caso da

pediatria nos casos aplicaveis, as questdes sdo feitas aos cuidadores da criancga.
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QUADRO 1. NIVEL DE CONTROLE DA ASMA DE ACORDO COM O GINA

Nivel de controle da asma (GINA, 2010)

Sintomas diurnos de asma mais ()sim Bem controlada Nao para todos os itens
que 2x na semana
() ndo
Despertar noturno por asma? ( ) sim Parcialmente Sim para 1 ou 2 itens
controlada
() néo Nivel de
controle
Uso de medicacio de alivio mais | ( ) sim N&o controlada Sim para 3 ou 4itens
que 2x na semana?
() ndo ‘
Limitac&o das atividade devido a ( ) sim
asma?
() ndo Resultado :

3.8.3. Questionario ACT de classificagao de controle da asma

O Asthma Coltrol Test - ACT, € um questionario autoaplicavel, que
compreende cinco questdes relativas as 4 ultimas semanas que avaliam os sintomas,
frequéncia de uso de broncodilatador de resgate e a opinido do paciente sobre o nivel
de controle de sua asma. Cada questdo apresenta uma escala cuja pontuacéo varia
entre um e cinco resultando em um escore total do teste entre cinco e vinte e cinco
pontos. O ACT foi validado para o Brasil por Roxo et al, 2010. Os itens dizem respeito
aos sintomas, uso de medicagao de alivio e efeito da asma nas atividades diarias sem
a necessidade de medidas de fungdo pulmonar. Apresenta 5 questfes em que as
respostas de avaliacdo estdo no formato Likert, o escore € dado pela soma das
respostas: 25= controle total da asma; 20 a 25: asma controlada e < 20: asma nao

controlada.




QUADRO 2. NIVEL DE CONTROLE DA ASMA DE ACORDO COM O ACT

Nas ultimas 4 semanas

Pontuacao

A asma prejudicou suas atividades no trabalho ou em casa?
1. Todo o tempo

2. Maioria das vezes

3. Algumas vezes

4. Poucas vezes

5. Nenhuma vez

Com esta o controle da sua asma?
1. Totalmente descontrolada

2. Pobremente descontrolada

3. Um pouco controlada

4. Bem controlada

5. Completamente controlada

Quantas vezes vocé teve falta de ar?
1. Mais de uma vez ao dia

2. Uma vez ao dia

3. Trés a seis vezes por semana

4. Uma ou duas vezes por semana

5. De jeito nenhum

A asma acordou vocé a noite ou mais cedo que de costume?
1. Quatro ou mais noites por semana

2. Duas ou trés vezes noites por semana

3. Uma vez por semana

4. Uma ou duas vezes

5. De jeito nenhum

Quantas vezes vocé usou o remédio inalatério para alivio?
1. Trés vezes ou mais

2. Uma ou duas vezes por dia

3. Poucas vezes por semana

4. Uma vez por semana ou menos

5. De jeito nenhum

25: controle total da asma
20 a 25: asma controlada

<20: asma ndo controlada

Fonte: Roxo et al, 2010
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3.9 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do complexo Hospital de Clinicas sob numero de CAE
64861617.3.0000.0096 (Anexo 6).

3.10 VALIDACAO DO PACQLQ

3.10.1 A amostra da validagcéao

A Dra. Elizabeth Juniper autorizou a validacéo e aplicagdo do questionario no
Brasil (anexo 1). Sua equipe enviou o0 questionario ja traduzido com orientagdes para
aplicacao.

O tamanho da amostra necessario para os estudos de validagéo € geralmente
baseado em uma regra geral de 5-10 participantes para cada item do instrumento, a
fim de realizar uma analise fatorial confirmatéria (LAI, 2013). O PACQLQ é composto

por 13 itens, o numero minimo para validagao seria 130 participantes.

3.10.2 Analise estatistica da Validacéo

Ha inumeros métodos de validagdo de instrumento de coleta de dados, em
nosso estudo utilizamos a analise da consisténcia interna, a validade do construto e a
confiabilidade.

A andlise da consisténcia interna do questionario PACQLQ foi realizada por
meio do teste estatistico alfa de Cronbach. A interpretagdo do coeficiente alfa de
Cronbach é aparentemente intuitiva porque, na maior parte das vezes, os valores
variam entre zero € 1. Entende-se entdo, que a consisténcia interna de um
questionario € tanto maior, quanto mais perto de 1 estiver o valor da estatistica
(MAROCO, 2012).
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TABELA 2. CONSISTENCIA INTERNA DO QUESTIONARIO SEGUNDO O VALOR DE ALFA DE

CRONBACH
Valor de alfa Consisténcia interna
Maior do que 0,80 Quase perfeito
De 0,80a 0,61 Substancial
De 0,60a0,41 Moderado
De0,40a0,21 Razoavel
Menor do que 0,21 Pequeno

Fonte: LANDIS- JR (1977).

A validade de construto refere-se ao fato do instrumento medir o que ele
propbe (Souza et al, 2014). Por meio de Analise Fatorial s&o extraidos e agrupados
os elementos que tem forte ligagcdo entre si e estdo sendo medidos naquele
questionario. Para que o instrumento seja valido os fatores devem estar alinhados ao
construto que no caso do PACQLQ € a qualidade vida dos individuos cuidadores de
criangas com asma. Os itens agrupados devem ser nomeados e comparados ao
construto do instrumento.

A confiabilidade do instrumento foi medida comparando com outro
instrumento de avaliacdo de qualidade de vida validado para o Brasil: o Medical
Outcomes Study 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36). O SF36 foi aplicado aos
ultimos 41 cuidadores de criangas com asma.

A associagdo entre as dimensbes do PACQLQ (Func&o emocional e
Limitag&o de atividades) e os oito dominios do questionario SF36, foi feita estimando-
se coeficientes de correlagdo de Spearman. Valores de p<0,05 indicaram significancia
estatistica. Os dados foram analisados com o programa computacional IBM SPSS
Statistics v.20.0. Armonk, NY: IBM Corp.

3.11 APLICACAO DO PACQLQ VALIDADO

3.11.1 Amostra do PACQLQ validado

Nesta amostra foram incluidos 210 participantes que responderam ao

questionario apos assinatura do TCLE.
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O diagndstico de asma foi identificado no prontuario médico do paciente. A
classificagdo da asma em grave, moderada ou leve foi realizada por equipe médica
especializada e o dado foi extraido também do prontuario.

A classificagdo do controle foi realizada utilizando os instrumentos GINA e
ACT aplicado no momento da entrevista (Anexo 3). Demais dados demograficos e
clinicos foram coletados por meio de questionario estruturado e informagbes do

prontuario médico (Anexo 2).

3.11.2 Analise estatistica da aplicacdo do PACQLQ

Os resultados obtidos no estudo foram descritos por médias, medianas,
valores minimos, valores maximos e desvios padrbes (variaveis quantitativas) ou por
frequéncias e percentuais (variaveis categoéricas). Para a comparacéo de dois grupos
foi usado o teste nao-paramétrico de Mann-Whitney. Quando eram mais de dois
grupos usou-se o teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis. A associagdo entre
variaveis relativas a qualidade de vida foi feita estimando-se coeficientes de
correlacao de Spearman. Valores de p<0,05 indicaram significancia estatistica.

Para cada um dos fatores analisados e cada uma das variaveis relativas a
qualidade de vida, testou-se a hipdtese nula de que os resultados sdo iguais para
todas as classificagdes da variavel, versus a hipdtese alternativa de resultados
diferentes. Nas tabelas sdo apresentadas estatisticas descritivas das variaveis de
qualidade de vida de acordo com as classificacbes dos fatores e os valores de p dos
testes estatisticos. Para fatores com mais de duas classificagcdes, no caso de rejeigéo
da hipdtese nula, as classificacdes foram comparadas duas a duas.

A Andlise Fatorial foi utilizada para avaliar a validade de construto do
questionario PACQLQ. A analise fatorial fornece ferramentas para avaliar as
correlagdes em um grande numero de variaveis definindo os fatores, ou seja, as
variaveis fortemente relacionadas entre si (HAIR JUNIOR, 2009). A analise fatorial
confirma se 0 questionario criado em outra lingua e cultura e consegue analisar os

mesmos fatores em nossa lingua e cultura.
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4.1 VALIDACAO DO PACQLQ

4.1.1 Dados demograficos da populagao
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Foram incluidos nesta fase 187 cuidadores. Os dados demogréficos dos

cuidadores encontram-se na Tabela 3.

Os dados demograficos das criancas e o perfil clinico das mesmas

encontram-se apresentados nas tabelas 4 e 5, respectivamente.

TABELA 3. DADOS DEMOGRAFICOS DOS CUIDADORES (N=187)

(continua)
Variavel Classificacdo Resultado*
Idade do cuidador (anos) 35,9x27,7 (20 - 60)
Parentesco mae 161 (86,1)
pai 15 (8)
avo 52,7
padrasto 42,1
irmao 10,5
tia 1(0,5)
Cidade de origem Curitiba 125 (66,8)
Regido metropolitana 39 (20,9)
Interior do Parana 23 (12,3)
N. filhos 24+1(1-5)
N. de pessoas em casa 43+11(2-9)
Escolaridade Fundamental incompleto 27 (14,4)
Fundamental completo 30 (16)
Médio incompleto 12 (6,4)
Médio completo 102 (54,5)
Superior completo 94,8
Superior incompleto 73,7

Renda familiar (R$)

2027,8 + 1059,7(280 - 7000)

Renda per capita (R$)

494,3 + 277,8 (70 - 1666,7)

Classe renda per capita Extremamente pobre 1(0,5)
Pobre, mas ndo extremamente
pobre 4@
Vulneravel 42 (22,5)
Classe média baixa 44 (23,5)
Classe média 52 (27,8)
Classe média alta 38 (20,3)
Classe alta baixa 6 (3,2)

Estado civil Casado/uniao estavel 161 (86,1)
Separada/divorciada 19 (10,2)
Solteiro (a) 6 (3,2)



TABELA 3. DADOS DEMOGRAFICOS DOS CUIDADORESDE CRIANCAS COM ASMA (N=187)
(concluséo)

Vidva 1(0,5)
Profissdo Empregado 76 (40,9)
Do lar 63 (33,9)
Auténomo 34 (18,3)
Desempregado 94,8
Estudante 3(1,6)
Aposentado 1(0,5)

*Descrito por média + desvio padrdo 