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RESUMO

Desempenho do Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adaptado em Pacientes com
Brongquiolite Obliterante

Objetivo: Avaliar o desempenho do Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire
Adaptado em pacientes com Bronquiolite Obliterante.

Métodos: Foi aplicado o Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ)
adaptado, por meio de entrevista, em pacientes com diagndstico de Bronquiolite Obliterante
Pds-infecciosa (BO) e com Asma, com idades entre 8 e 17 anos, que estavam em
acompanhamento em um ambulatério especializado de pneumologia pediatrica em Porto
Alegre, Brasil. Para avaliacdo do desempenho do questionario foram estudadas as
propriedades psicométricas: Confiabilidade e Validade. A confiabilidade foi avaliada por
meio daconsisténcia interna, medindo o coeficiente o de Cronbach (a-C). A validade
mediante a validade convergente, determinando-se correlacfes especificas entre escore global
e os dominios e com a funcdo pulmonar A validade divergente foi avaliada mediante as
diferencas das meédias dos dominios e escore total do questionario dos pacientes com BO e
com Asma. Os efeitos teto e chdo também foram avaliados.

Resultados: Participaram do estudo 41 pacientes com diagndstico de BO e 41 pacientes com
asma. A média de idade dos grupos foi de 11,8+2,3 e 66 (81%) dos pacientes eram do sexo
masculino.Os pacientes com BO apresentaram valores da funcdo pulmonar significativamente
inferiores aos participantes com asma (P<0,001). Em relacdo a confiabilidade a média do
coeficiente de alpha de Cronbach foi 0,923 (0,870-0,961).As correlagbes foram fortes e
significativas (P<0,001), entre os dominios e escore global, sugerindo uma validade
convergente aceitavel. No entanto, as correlagbes entre os dominios e escore total com a
fungdo pulmonar ndo foram observadas associagOes significativas. Nao foram observadas
diferencas estatisticas e clinicamente relevantes entre as médias dos dominios e do escore
global entre os grupos. Foi observado um escore similar nas medias entre os pacientes com
asma e 0s pacientes com BO o que demonstra que ambos apresentaram subjetivamente uma
boa qualidade de vida. N&o identificados efeitos teto ou chdo nos dominios e no escore total.

Concluséo: O Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adaptado demonstrou ser um
instrumento valido na avaliagdo da qualidade de vida dos pacientes com Bronquiolite
Obliterante, apesar de ser um instrumento especifico para a avaliacdo da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude de pacientes com Asma.

Descritores: Qualidade de vida relacionada a saude, Asma, Bronquiolite Obliterante




ABSTRACT

Performance of the Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adapted in patients with
bronchiolitis obliterans

Objective: To evaluate the performance of the Paediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire Adapted in patients with bronchiolitis obliterans

Methods: The Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) adapted was
applied, through interviews, in patients diagnosed with bronchiolitis obliterans Post-infectious
(BO) and asthma, aged 8 and 17, who were monitoring in a specialized pediatric pulmonology
outpatient clinic in Porto Alegre, Brazil. To evaluate the performance of the questionnaire
were studied the psychometric properties: Reliability and Validity. The reliability was
evaluated by internal consistence measuring the coefficient a Cronbach (a-C). The validity
through convergent validity, determining specific correlations between total score and
domains and lung function Divergent validity was assessed by the difference between the
average domains and total score of the questionnaire of patients with BO and Asthma. The
ceiling and floor effects were also evaluated

Results: The study included 41 patients diagnosed with BO and 41 patients with asthma. The
average age of the groups was 11.8 + 2.3 and 66 (81%) of the patients were patients with male
sex. The BO showed significantly lower values of pulmonary function to subjects with asthma
(P <0.001). In relation to the average reliability Cronbach's alpha coefficient was 0.923 (0.870
to 0.961) .The correlations were strong and significant (P <0.001) between the domains and
the overall score, suggesting an acceptable convergent validity. However, the correlations
between the domains and total score with lung function were not found and not significant. It
was not observed statistical differences and clinically relevant between the average of the
areas and the overall score between groups, a similar score in the media among patients with
asthma and patients with BO shows that both subjectively presented a good quality of life.
Unidentified ceiling or floor effects in the fields and in the total score.

Conclusion: Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adaptade proved to be a
valuable tool in assessing the quality of life of patients with bronchiolitis obliterans, despite
being a specific instrument for assessing Related Quality of Life Health of patients with
asthma.

Keywords: Quality of life related to health, asthma, bronchiolitis obliterans
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1.1 INTRODUCAO

A Bronquiolite Obliterante Pos-infecciosa (BO) € uma pneumopatia infreqiiente e
grave que se caracteriza por obstrugdo cronica das pequenas vias aereas, geralmente, nos
primeiros anos de vida.' Os principais fatores de risco descritos até o momento foram:
ventilacdo mecanica,pneumonia multifocal, hipercapnia, coagulopatia, sintomas neurologicos

e coinfeccBes com adenovirus e também alguns fatores étnicos e genéticos.™?

Os achados histopatoldgicos sdo caracterizados por lesGes tipicas de um a bronquiolite
constritiva com as paredes bronquiolares parcialmente ou completamente obstruida por

inflamaco e fibrose.>?

Clinicamente, a BO pode ser caracterizada pela a presenca de sinais e sintomas
persistentes de obstrucdo das pequenas vias aéreas, no entanto, ndo h& nenhuma clinica
especifica para ela, ainda que apresenteum amplo espectro de manifestacdes.” A gravidade e
extensdo das lesdes variam muito e a apresentacdo clinica da infeccdo inicial depende da

interacdo entre o estado imunoldgico do hospedeiro e resposta ao infectante .

O episddio inicial é caracterizado por uma bronquiolite aguda/pneumonia grave a qual
0 paciente pode cursar com taquipnéia, cianose, angustia respiratoria e comprometimento de
maltiplos 6rgdos. Todavia, na maioria dos pacientes, geralmente apds o evento inicial, o

quadro clinico se estabiliza.

A progressdo para BO pode ocorrer com a cronicidade do quadro de sintomas 0s
quaispodem persistir por meses ou anos. Alguns pacientes progridem para pneumonias de
repeticdo, atelectasias cronicas, exacerbacOes purulentas, cor pulmonale, deformidade
toracica, entre outras complicacdes.’As infeccdes bacterianas secundarias podem contribuir

para o desenvolvimento de bronquiectasias e consequentemente piora do quadro clinico.

A histdria clinica e os exames de imagem sdo a base para o diagnéstico. Os trés
métodos de imagem comumente descritos na literatura sdo:radiografias convencionais,
Tomografia térax e Cintilografia.’A tomografia é 0o método mais sensivel dos trés, e os
achados caracteristicos identificados no exame tomografico sdo padrdo em mosaico,

bronquiectasia e espessamento de parede bronquica.”®
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A funcdo pulmonar é uma ferramenta importante para o diagnostico e
acompanhamento dos pacientes, pois esta diretamente associada ao grau de comprometimento
das vias aéreas. Os pacientes com BO, usualmente, apresentam um padrdo comum de
comprometimento da funcdo pulmonar, caracterizado por uma obstru¢do importante das vias

aéreas e um expressivo aumento de volume residual e das resisténcias.?

Apesar da maior parte dos pacientes com BO ndo relatarem dificuldades para realizar
as atividades de vida diaria, o estudo de Mattiello e col. evidenciou um comprometimento
cardiometabdlico importante durante os testes de exercicio subméximo e méximo.’Esses
achados podem sugerir que o comprometimento pulmonar da doenca pode limitar as
atividades da vida diéria e, portanto, impactar a qualidade de vida dessas crian¢as. Somando-
se a esse fato, ja tem sido bem documentado que a funcdo pulmonar estatica, rotineiramente
utilizadas na prética clinica, ndo apresenta uma boa correlacdo com os desfechos relatados e
que tais relatos sdo extremamente importantes para 0 acompanhamento dos pacientes.’Essas
medidas sdo frequentemente intituladas “patient-reported outcome” (PRO), patient-centrered
ou paciente-important “incluem desfechos como avaliacdo do nivel de dispneia ou cansaco,

qualidade de vida etc.*

Os instrumentos de PRO possibilitam a avaliacdo dos beneficios do tratamento e o
impacto da doenca mediante um olhar subjetivo do proprio paciente. Na pratica clinica, as
perguntas rotineiras poderiam ser classificadas como PROs. Todavia, a ndo formalizacao,
estruturalizacdo e sistematizacdo das perguntas pode ocasionar erros de medidas e de
consisténcia. Estudos sugerem que 0s questionarios estruturados respondidos pelo proprio
paciente, conseguem captar a perspectiva do paciente de uma forma mais neutra, apesar do

viés da interpretacdo do individuo.**

Um numero importante de diretrizes para pacientes com pneumopatia cronica indicam
0 uso dos instrumentos PRO, particularmente, os questionarios que avaliam qualidade de vida
relacionada & Salde (QVRS) na pratica’®> A avaliacdo da QVRS também tem sido muito
valorizada como desfecho clinico nas pesquisas referentes as analises da efetividade de novas
intervengdes; ao planejamento sanitario; as pesquisas sobre servicos de salde e ao
acompanhamento da saude das populac;()es.13 O julgamento do participante em relacdo aos
efeitos do tratamento contempla uma avaliacdo global e sistematica da visdo do paciente sem

outras interferéncias clinicas.*

O processo de criacdo de um questiondrio € um processo complexo que inclui a

identificacdo dos objetivos a serem medidos e a avaliagdo das propriedades psicométricas
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para validacdo do mesmo. A Food and Drug Admistration indica que antes de um instrumento
ser utilizado € importante avaliar a validade do mesmo na populagdo estudada. Antes da
criagdo de um questionario, esta preconizado investigar os instrumentos disponiveis. Caso 0
instrumento ndo seja adequado para o0s pacientes em avaliacdo, sugere-se que 0 questionario
seja modificado e avaliado realizando todo o processo de validagdo como se fosse uma nova

ferramenta.**Essa evolucio pode ser resumida de forma bem simples, conforme apresentado

na figura 1.
LIDENTIFICAR CONCEITOS,
POPULAGLC, HIPOTESES E
RELACAD COM PACIENTE
4MODIFICAR INSTROMENTO . Z)CRIAR MSTRUMENTO GERAR ITENS
POPITLACAD, CONCEITO APLICACAC ADMINISTEAR FORMATAR TESTE

FASSESSAR A% MEDIDAS
FISICOMETEICAS CONFIABILIDADE
VALIDACAD

Figura 1 — Construc&o Questionario Qualidade de Vida ™

Apesar da importancia clinica dos instrumentos de QVRS, a construcdo desses
questionarios/escalas exige um trabalho intenso.** N&o existe um método Unico que defina o
nimero de dominios e itens por dominio, nem como eles devem ser incluidos, mas é
importante que a estrutura do instrumento consiga ser mais do que a soma das partes.’>Ao
considerar os trés grandes dominios - fisico, psicossocial e social- presentes na maioria dos
instrumentos de QVRS - um estudo detalhado deve ser realizado para considerar quais itens
irdo compor cada dominio, contanto que a avaliacdo pretendida seja avaliada de forma
acurada. Os itens sdo perguntas que, individualmente e no conjunto, avaliam o mesmo

constructo, pois sdo operacionalizadas em escores numéricos e a soma das perguntas
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representa 0 dominio que compdem. Por ultimo, a somatoria dos escores dos dominios

conforma o escore total/global da escala.'®

Apesar dos avancos do acompanhamento dos pacientes com BO, ainda hd a
necessidade da implementacdo de métodos de carater mais multidimensional e que possam
descrever as repercussdoes da doenca e do tratamento nas diferentes dimensdes destes

pacientes. 2171819

Atualmente, ndo existe nenhum questionario especifico disponivel para avaliar a
QVRS em criancas com BO. Um numero importante de questionarios especificos esta
disponivel para avaliar qualidade de vida em criangas com pneumopatias, principalmente para
a avaliacdo de pacientes com diagnostico de Asma. Atualmente, temos apenas um
questionario validado para o Brasil para uso em pacientes com Fibrose Cistica.2?Uma revisdo
sistematica publicada em 2015 identificou 15 questionarios especificos para avaliacdo da
QVRS em pacientes com Asma, todavia o Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire

foi 0 Unico questionario ja validado no Brasil. %

Dentro da validacdo completa de um questionario existe uma série de etapas que
devem ser cumpridas. A validade diz respeito ao aspecto da medida ser congruente com a
propriedade avaliada dos objetos e ndo com a exatiddo com que a mensuracgao, que descreve
esta propriedade do objeto, é realizada. Costuma-se definir a validade de um teste dizendo que
ele é vélido se de fato mede o que supostamente deve medir®.

Os testes sdo considerados validos na medida em que seu conteudo corresponder ao
conteddo definido pela teoria psicologica em questdo. Trata-se de um processo qualitativo
baseado na reflexdo e no conhecimento do assunto que € objeto de medicdo pelo
instrumento.??A validade constitui basicamente de dois grandes itens, a validade e a

confiabilidade.

Dentre as formas de avaliar a validade destaca-se a validacdo convergente e a
discriminante. Essas avaliagdes partem do principio de que para demonstrar a validade de
construto de um teste é preciso determinar duas coisas: 1) o teste deve correlacionar-se
significativamente com outras variaveis para as quais o construto medido pelo teste deva estar
relacionado (validade convergente) e 2) ndo se correlacionar com variaveis as quais ele

teoricamente deva diferir (validade discriminante).?

Contudo, deve-se avaliar a confiabilidade, pois conhecer a confiabilidade do

instrumento permite identificar qual magnitude da sua impreciso.?
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Dentro dos instrumentos para medir qualidade de vida relacionada a saude ha duas
possibilidades: os instrumentos com questionarios genéricos e 0S com questionarios
especificos. O primeiro é usado para coletar informac6es de uma populacdo mais ampla e
permite fazer comparagdes em condigdes clinicas diferentes, podendo-se incluir criancas
doentes e saudaveis.* Por outro lado, os questionarios especificos tém por objetivo coletar
informagdes de sintomas especificos e de problemas relacionados a uma condi¢cdo mais

especifica, pois eles tendem a ser mais sensiveis s mudancas relacionadas ao tratamento.?

Existe um grande numero de questionarios que avaliam QVRS nas distintas doencas.
A principal vantagem de contar com questionarios especificos € que esses responderdo as
necessidades particulares de uma pesquisa, de uma doenga ou de um grupo alvo. A principal
desvantagem parte do principio de que, para comparar entre grupos, as medidas de afericdo
devem ser similares. Obviamente, além de similares, os instrumentos devem responder as

perguntas dos pesquisadores ou clinicos durante sua utilizacdo.**

A partir dos anos 80 e, particularmente na Gltima década, diversos instrumentos tém
sido desenvolvidos com a finalidade de avaliar qualidade de vida relacionada & sadde.?® Seu
uso esta ajudando nas intervencfes em salde e nos diversos tratamentos. Estes instrumentos
estdo sendo Uteis para identificar e priorizar problemas de sadude individualmente, facilitando
a comunicacdo com a equipe de saude, identificando problemas escondidos, adicionando
dados nas decisdes clinicas, ajudando no monitoramento das mudancas no estado de satde do

paciente e finalmente detectando a resposta ao tratamento.**

De todos os instrumentos disponiveis para a avaliacdo da QVRS em criancas com
pneumopatia crénica, o Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ)parece ser
0 mais propenso ater um bom desempenho na avaliacdo da QVRS dos pacientes com BO,
visto a capacidade do instrumento em avaliar o que se pretende; incluir itens e dominios que
podem se aplicar neste grupo de pacientes; e ter apresentado um bom desempenho na
validagdo nos pacientes com asma, inclusive no Brasil. Importante salientar que esse
instrumento foi validado no Brasil em 2010 e apresentou um bom desempenho em todas as
propriedades psicométricas avaliadas.?” Todavia, tal instrumento nio foi testado na populagdo

de pacientes com BO.

O PAQLQ, é um instrumento especifico que foi desenvolvido na lingua inglesa e se
propdem avaliar QVRS em criancas asmaticas.’’ O instrumento contempla 23 itens

distribuidos em trés dominios: Limitacdo de Atividades, Sintomas e Fungdo Emocional. Cada
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crianga escolhe as trés atividades da sua vida diaria mais comprometidas por consequénciada
doenca.?®

Cientes do comprometimento da Bronquiolite Obliterante, da importancia da avaliagcao
da QVRS na pratica clinica, e da escassez de um instrumento especifico para a avaliacdo da
doenca, a hipotese do presente estudo € que o Paediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire apresente um bom desempenho na avaliagédo dos pacientes com Bronquiolite
Obliterante.
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1.2 JUSTIFICATIVA

A Bronquiolite Obliterante Pds-infecciosa € uma pneumopatia incomum e grave que
se caracteriza por obstrugdo cronica das vias aéreas a qual pode ocasionar limitacbes das
atividades de vida diaria dos pacientes. Apesar dos avancos e a complexidade tecnolédgica no
diagnostico da doenca, ainda existe escassez de métodos que tenham um carater mais
subjetivo e multidimensional para avaliacdo dos pacientes, como a avaliacdo da qualidade de

vida relacionada a saude.

Os pacientes com BO convivem desde cedo com sintomatologia persistente e muitas
vezes limitantes, mas ndo sabemos exatamente o quanto isso afeta a sua qualidade de vida.
Considerando a cronicidade e a repercussdo da BO na vida dessas criancas e a importancia
dessa ferramenta para a prética clinica, o presente estudo pretende avaliar o desempenho do
Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire nos pacientes com BO, visto ja
haverdemonstrado sua eficacia; incluir itens e dominios que podem se aplicar neste grupo de
pacientes; e ja ter apresentado um bom desempenho na valida¢do nos pacientes com asma,

inclusive no Brasil.
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1.3 OBJETIVO

Principal

Avaliar o desempenho do Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire Adaptado

em pacientes com Bronquiolite Obliterante, no Brasil.
Secundarios

Identificar aspectos subjetivos da qualidade de vida em pacientes com Bronquiolite
Obliterante;

Comparar dados de qualidade de vida entre 0s pacientes com diagndstico de asma e 0s
pacientes com Bronquiolite Obliterante;

Verificar as correlagdes entre os dados objetivos da fungéo pulmonar e entre os dados

de qualidade de vida.
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