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ARTIGO DE REVISAO

Qualidade de vida na asma: como avalia-la?

Quiality of life in asthma: How to evaluate it?
Cintia S. K. La Scald, Charles K. NaspitZ, Dirceu Solé

Resumo Abstract

Introducéo: A asma é uma doenca cronica que Introduction: Asthma is a chronic disease which
feta substancialmente a qualidade de vida (QV) do |n- affects the quality of life (QoL) of many patients. Ac-
dividuo. Segundo a Organiza¢cdo Mundial da Saude|hacording to World Health Organization, there are 150
cerca de 150 milhdes de pessoas que sofrem de asmanilion of people with asthma in the world, therefore,
em todo o mundo, por esta razdo torna-se clara a |ne4t is very important to study the evolution of asthma
cessidade de monitorar a sua evolucédo e determinar and find the best way to treat it. Nowadays it has been
melhor maneira para o seu manejo. Um dos modos accepted that the best way to evaluate a treatment is
mais consagrados para avaliar a eficacia de um trata-evaluating QoL.
mento ou uma terapéutica € por meio da avaliacdo|da Objective: Review the concept about QoL as well
QV. as the available written gquestionnaires (WQ) applied

Objetivos: Revisar conceitos referentes a QV, res- to evaluate QoL and help in choice of instruments.
saltando sua importancia, assim como, revisar os pfin- Method: Medline database search about WQ appli-
cipais questionarios escritos (QE) utilizados para|a ed in the evaluation of QoL, in respiratory disease and
avaliacdo da QV e também, auxiliar na escolha ade- asthma in adults and children. After that, we study
guada do instrumento. pros and cons of these WQ.

Método: Levantamento bibliografico na base d Results: It was verified a large number of QoL’s
dados Medline dos QE utilizados para avaliagdo ga WQ. To make it easier, they were divided in generic
QV, nas doencas respiratorias e na asma, nho adulio eNVQ in adults (= 4) and children (n=6); specific QoL
na crianca. Andlise de pontos a favor e contra de cadaWQ in respiratory disease (n=3) as well as in asthma
instrumento. in adults (n=9) also children and adolescents (n=13).

Resultados: Encontramos um grande nimero d Conclusions: Actually, there are a large number of
QE para avaliagdo da QV, didaticamente optamos ¢mQoL’s WQ that are applied in different ages. The
dividi-los em: QE gerais de QV em adultos (n=4) [e choice of which instrument to use will rely purpose of
criancas (n=6), e QE especificos de QV, incluindo the study, financial resources, how many time will
nesse topico os que avaliam as doencas pulmonarespent, sample size and the ages of the sample.

(n=3) e os para pacientes adultos com asma (n=9) e
criangas e adolescentes (n=13).

Conclusbes:Existe uma vasta gama de QE que sdo
utilizados em cada faixa etaria especifica. A escolpa
do instrumento adequado ird depender da finalidade
do estudo, da disponibilidade de recursos financeirps,
do tempo a ser despendido, do tamanho da amostfa e
da idade da populacéo a ser estudada.
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gualidade de vida, asma, questionarios, crianga, quality of life, asthma, questionnaires, child, ado-
adolescente lescent.
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1 - Mestre em Ciéncias; 2 - Professor Titular da Disciplina dam que varios fatores contribuem para a QV,
de Alergia, Imunologia Clinica e Reumatologia do Depar- como o nivel sdcio-econdmico, a espiritualidade e
tamento de Pediatria da Universidade Federal de S&o Pauloa salde (para criancas ainda se fala em apoio dos

Escola Paulista de Medicina pais e a influéncia do meio domiciliar). Estes fa-
tores, ainda, interagem entre si, e afetam direta-
Introduc&o mente um ao outfo® .
Sendo a asma uma doenca cronica, ela influén-
Asma é uma doenca inflamatoria cronica carac- cia substancialmente a vida da crianca como do
terizada por hiper-responsividade das vias aéreaseu responsavel. Além disso, a sua prevaléncia
inferiores e por limitacdo variavel ao fluxo aéreo, estd aumentando em muitos paises e, por isso,
reversivel espontaneamente ou com tratamentotorna-se clara a necessidade de monitorar a sua
manifestando-se clinicamente por episédios re- evolucdo para determinar a melhor maneira para
correntes de sibilancia, dispnéia, aperto no peito eseu manejo.
tosse, particularmente a noite e ao amanhecer. Ela Bousquet et d, definiram QV como um con-
resulta de interacdo entre genética, exposicdo amjunto de caracteristicas fisicas e psicolégicas, vi-
biental e outros fatores especificos que levam aovenciadas no contexto social, de acordo com o
desenvolvimento e manutencdo dos sintdmas estilo de vida individual, ou seja, a conceituacao
Até recentemente, a preocupagdo maior com ade QV é subjetiva e exige definicdes pessoais de
asma era com o tratamento das crises e suas varivalores, capacidades, satisfacdes e bem2estar
acbes de intensidade, tentando prevenir suas reci- Carr et al'® descreveram um modelo gréfico de
divas com medidas ambientais e com drogas. OQV, levando em conta as experiéncias e as expec-
conceito de qualidade de vida (QV) ficou margi- tativas do individuo. Nele se observa que a QV
nado e adormecido, pois era necessario tratar avaria entre as pessoas, de acordo com o grau de
doenga e acalmar as ansiedades tanto dos paiexpectativas com a doenca e a vida, expectativas
quanto das criancas essas que podem mudar com o passar do tempo
Atualmente, as crises ainda fazem parte da roti- conforme as experiéncias vivenciadas no decorrer
na diaria e ha mais asmaticos que antigamente.dos anos. A QV, para estes autores, é determinada
No entanto, os pais e/ou responsaveis por crian-por percepcoes individuais de posicdo na vida, no
¢cas asmaticas tornaram-se mais independentes eontexto da cultura, em sistemas de valores onde
conseguem, por si s0s, controlar as crises e mui-se vive e na relacdo dos ideais, expectativas, pa-
tas vezes trata-las com maior facilidade e tranqui- droes e preocupacdes. Concluem ainda que a QV
lidade. Com o advento de novas drogas inaladas e& uma construcdo dinamica e se altera com a res-
de longa duragdo, o prognostico da asma melho-posta & doenca
rou notadamente Por tudo isso, hoje em dia, é Em criancas, a medida de QV por muito tempo
nossa preocupacao possibilitar aos nossos pacienfoi baseada na medida convencional da gravidade
tes uma vida melhor com a asma e, a cada dia,da asma, na mensuracado da funcdo pulmonar, na
melhorar sua QV. presenca e na intensidade dos sintomas, necessi-
Talvez a maior razéo para se falar em QV, na dade de medicacdo e conversa com os pais. No
pratica clinica, é o fato de que o planejamento do entanto, atualmente, ha clara evidéncia de que os
tratamento e sua evolugéo se focam no individuo parametros clinicos tém fraca correlacdo com o
e ndo na doentaA QV ndo significa apenas o gue a crianca esta sentindo e de como estéo suas
resultado final do tratamento, mas sim ter quali- funcées diarias Alguns autores se aprofundam
dade em todos os aspectos que compdem o indiimais e tém relatado que os pais podem nao perce-
viduo: fisico, emocional, social e espiritual. Mui- ber adequadamente a QV em seus filhos com as-
tas vezes a QV é utilizada como sinénimo de es-ma’"*%
tado de saude, no entanto, este conceito € muito Além disto, muda para cada idade a importan-
simplista, pois ela inclui também recursos finan- cia de como uma doenca pode afetar a QV. Na as-
ceiros, ambientais e educacionais ma, por exemplo, os pré-escolares ficam mais in-
O termo QV abrange grande variedade de defi- comodados com as exacerbacdes agudas quando
nicdes, no entanto, muitos pesquisadores concor-elas interferem com as atividades que costumam
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realizar. Criancas mais velhas se preocupamoutro lado, podem ser utilizados de maneira efici-
quando a exacerbacdo afeta as atividades escolaente na andlise de custo-benefitioA utilizacéo

res. simultanea de instrumentos que avaliam o estado
de saude e os que avaliam doenca de carater espe-

1. Instrumentos para medir a Qualidade de Vi- cifico pode trazer beneficios, pois se completam

da qguando utilizados em associacdo. Trés diferentes

técnicas podem ser usadas para avaliar o estado

Ha varios instrumentos que se propdem medir ade saude: escala visual, escolha pela chance
QV relacionada a saude, mas existe pouca orien-(Standard Gambleou pelo tempo Time trade-
tacdo para a selecdo adequada destes instrumenoff)” 148
tos. A utilizacdo de questionarios, de maneira ge- A escala visualconsiste em uma linha onde
ral em medicina, pode ser um modo para se obtersdo identificados dois pontos, por exemplo, zero a
informacfes do paciente, para se compreenderdez, ou zero a cem. O nUmero zero representa o
atitudes e crencas e também para medir a QV enpior estado de salude e o dez ou o cem, 0 me-
saude. A aplicacdo do questionario pode ser feitalhor™. Ao paciente é perguntado como seu estado
por telefone, em entrevista direta com o pesquisa-de saude é representado e ele escolhe o valor que
dor ou auto-aplicavel. A decisdo de qual maneira melhor se aproxima da sua percepcao de estado
devera ser utilizada dependera do gasto a ser desde saude.
pendido, da conveniéncia do instrumento ao mo- A escolha pela chancéStandard Gambleé o
do de aplicacéo e da sua exteri§do método original para a medida da preferéncia por

Podemos dividir os questionarios em: questio- um estado de saude. O método consiste na com-
narios de QV geral e questionarios de QV especi-paracdo de que o individuo pode escolher entre
ficos” 2 duas alternativas: alternativa um, com duas pos-

sibilidades (a- boa finalizacdo com possibilidade

1.1 Questionarios gerais de Qualidade de Vida p e b- finalizagdo ruim com possibilidadep) e

Os gquestionarios gerais de QV foram desenvol- alternativa dois, um resultado intermediario entre
vidos para serem aplicados em pacientes combom e o ruim descritos na alternativa'tim
gualquer doenca e sao Uteis para avaliar a limita- A escolha pelo tempdTime trade-off tem re-
cao social e detectar mudancas no estilo de vidasultados semelhantes a escolha por chance, mas
em decorréncia da doenca em estudo. As vantatem a vantagem de ser mais simples. Oferece-se
gens destes instrumentos é que eles sdo capazemo paciente duas possibilidades de escolha, que,
de comparar diferentes condicbes médicas e dife-no caso de doencas crdnicas, sdo: viver para o
rentes variaveis de saude; podem, ainda, avaliarresto da vida com seu atual estado de saude, ou
programas de saude e custo-beneficio dos sisteter uma vida mais curta, mas com saude perfeita.
mas de saude. Entretanto, por serem muito abran-O célculo doTime trade-offé feito no momento
gentes, acabam n&o cobrindo todas as doencas em que o paciente troca o seu atual estado de
falham na mensuracdo especifica, ndo abordandssatde para o de perfeita salide
adequadamente a area de interesse e assim ndo Os questionarios utilizados para se verificar o
medindo as minimas mudantds estado de saude foram desenvolvidos para serem

Os questionarios gerais de QV podem ser divi- aplicados a pacientes com qualquer condicdo mé-
didos em duas categorias: 0os que avaliam o estadica, e permitem a avaliacdo de diferentes aspec-
do de saude e as medidas w#ity, termo este  tos relacionados a QV. Como regra geral, pos-
gue tem uma conotacao em portugués de utilida-suem um sistema de contagem de pontos que séo
de, mas indica uma preferéncia por um estado desomados individualmente, proporcionando, ao
saudé***> final, um escore total ou indice. A principal van-

Os instrumentos que avaliam a preferéncia do tagem destes instrumentos é que se pode compa-
paciente por um estado de saldldify) utilizam rar diferentes condicdes médicas, permitindo, por
escores simples, onde um representaria perfeitaexemplo, avaliar os efeitos de uma intervencéo
saude e zero a morte, ndo permitindo, assim, aterapéutica em diferentes doencas, ou ainda, ava-
avaliacao de diferentes aspectos da QV, mas, podiar uma modalidade terapéutica em diferentes
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aspectos da QV no mesmo individuo. A principal Health Profilé® com 45 itens e 8F36 - Medical
limitacdo destes questionarios € a mesma que re-Outcome Study (MOS) Short-Form Health Survey
cai sobre os instrumentos genéricos, ou seja, nddSF-36}°, com 36 itens. O quadro 1 sintetiza al-
abordam adequadamente as areas de interesse gumas caracteristicas de cada questionario geral
podem falsear uma medida importante para umade QV e o pais onde ele foi desenvolvido. Ja para
doenca especifica, ndo medindo, por exemplo, auso em criangas 0 numero € mais reduzide:
melhora ou a piora clinica ap6s uma intervencao alth Utility Index HUF®, o Funcional Status Il (R)
terapéutic& *° Scale[FS Il (R )* e a versdo do Rand SF?36

Para uso em adultos estdo disponiveis variosTanto o FS Il (R) quanto o SF-36 mostraram fra-
guestionarios gerais de QV, como Sickness  ca correlacdo entre a mensuracdo dos indices cli-
Impact Profilé’, com 136 itens; dNottingham nicos e a medida da QV em saude.

Quadro 1 - Principais instrumentos utilizados na avaliacdo geral da Qualidade de Vida em adultos.

5 -
Instrumento . N Dominios Mo_do d~e P"’.“S de
itens aplicacdo | origem
Genéricos
Sickness Impact Profile (SIP) 136 Fisico, psmo-somal e categorias ae ou aa EUA
independentes
Notttingham Health Profile (NHI®j 45 Energia, dor, reagao emocional, sono, ae ou aa | Inglaterra

isolamento social, mobilidade fisica

Funcionamento fisico, limitagéo fisica,
Short-Form 36 (SF-38) 36 dor,funmopamentq somal,. squde mental
limitacdo emocional, vitalidade e

percepcao geral de salde

ae ou aa EUA

Short-Form 12 (SF-12) 12 Igual ao SF-36 ae ou aa EUA

ae: aplicado por entrevistador
aa: auto-aplicado

1.2 Questionarios especificos de Qualidade de fica na QV. Atualmente existe uma vasta gama de
Vida guestionarios para cada doenca, como para ava-

Em funcéo das limitacbes encontradas nos ins-liar QV na rinite alérgica Rhinoconjuntivitis
trumentos genéricos, foram desenvolvidos os Quality of Life Questionnaire RQLQ)**%*3 no
guestionarios de QV denominados doenca-especi-cancer de mamaBfeast Cancer Chemotherapy
ficos, estes, por sua vez, sdo mais sensiveis e caQuestionnaire— BCQY*, na doenca inflamatéria
pazes de medir as minimas mudancas ou diferendintestinal (nflammatory Bowel Disease Ques-
cas na QV em salde nestes pacientes. A forcationnaire — IBDQ)>, na osteoartrite Western
destes instrumentos esta no fato de se embasarer®ntario and McMaster Osteoarthritis scale
nas funcdes mais importantes para o paciente. NOWOMAC)?, na doenca renal croniceiémodia-
entanto, ndo sao Uteis na comparacao entre doenkysis Quality-of-Life Questionnaire HQL e Kid-
cas diferentds*?®, ney Disease Questionnaire KDQY°*® nos pa-

Os questionarios de QV doenca-especificos cientes que se submetem a cirurgia de quadril
avaliam mais detalhadamente a repercusséo acar(Harris hip scale—- HHS eSchedule for the Eva-
retada de determinada doenca sobre &’QAs- luation of individual quality of life- SEIQoL} ,
sim, foram desenvolvidos e validados instrumen- na asma e em muitas outras doencas cronicas.
tos que medem o impacto de uma doenca especi-
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Quadro 2 - Principais instrumentos utilizados na avaliacdo geral da Qualidade de Vida em criancas.

5 -
Instrumento . N Dominios Mo_do d~e P"’.“S de
itens aplicacdo| origem
Genéricos
~ - ~ .~ .. ae
Health Utilities Index — HUP 27 Sensacdao, moblllda}dez emocao, cognicgao, atividade Canada
rotineiras, dor.
aa
43
(longa) c S . L ae
. omunicacao, mobilidade, humor, energia, jogos,
(FF;J)?ZE'O”a' Status 1l (R) Scales Il 14 sono, alimentacgéo e toileting patterns EUA
(curta)
. , . . . L . . ae
Pediatric Quality of Life Inventory " Funcionamento flss|g(c:>i;f|5(Lt‘reirsesr)],sg)smologlco (5itens) e CUA
(PedsQLj’ aa
98 Funcionamento fisico, limitagdo emocional, ae
comportamental e fisica, dor, comportamento geral,
Child Health Questionnaifé salde mental, percepcéo geral de saude, impgcto EUA
50 emocional e temporal no responsavel, atividade
(pais) familiar e coeséo, avaliacdo da saude aa

ae: aplicado por entrevistador
aa: auto-aplicado

1.3 Questionarios de Qualidade de Vida em clinicas e que a escala de sete pontos utilizada era

Asma capaz de documentar minimas mudancas no esco-
Em 1992, Juniper et &1, desenvolveram és- re de QV".
thma Quality of Life Questionnaif@QLQ), que O AQLQ tem sido utilizado em paises de lin-

foi feito especificamente para ser utilizado em es- gua inglesa e tem-se mostrado vélidoo entan-
tudos clinicos. O processo de desenvolvimento to, a adaptacado e a validagcdo em outras linguas se
deste questionario serviu como orientacdo para afazem necessarias, pois fatores culturais ou mes-
criacdo de outros para se determinar a mudancamo linguisticos podem influenciar na adequada
na QV em doencas crbnicas. O questionario éinterpretacdo dos resultados. Em virtude disso, o
composto de 32 itens, divididos em quatro domi- AQLQ foi adaptado e posteriormente validado
nios: limitacdo das atividades (11 itens), sintomas em outras linguas, como frantesalemad’, es-

(12 itens), funcdo emocional (5 itens) e estimulo panhot! e chinék

ambiental (4 itens). A resposta de cada um dos 32 Outros questionarios para avaliar a QV em do-
itens é realizada empregando-se uma escala de seencas pulmonares e na asma, em adultos, foram
te pontos, onde um indica o maximo prejuizo e desenvolvidos, como mostram os quadros 3 e 4.
sete, nenhum prejuizo. O questionario foi aplica- A partir da experiéncia clinica com o AQLQ e
do trés vezes a adultos asmaticos com idades ensuas adaptacdes, Juniper et atlesenvolveram o

tre 16 e 60 anos, com intervalo de quatro semanadPediatric Asthma Quality of Life Questionnaire
entre cada entrevista. O estudo sugeriu que o(PAQLQ), sendo, entdo, validado e publicado em
AQLQ é valido, reprodutivel, e capaz de detectar 1996 na lingua inglesa. Para a sua construcéo, al-
as minimas alteracfes na QV, assim como medirgumas premissas foram levadas em conta: 1) o
0 que foi proposto medir, a QV. A partir desses instrumento deveria refletir areas de funcdes que
resultados, os autores concluiram que o AQLQ sdo importantes para a crianga com asma; 2) de-
pode ser usado com confiabilidade nas pesquisasveria avaliar as fungdes fisica e emocional; 3) de-
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veria ser reprodutivel quando o estado clinico eraser valido, isto é, ser capaz de medir a QV das
estavel; 4) deveria ser responsivo a mudancas,criancas com asma
mesmo quando elas fossem minimas; 5) deveria

Quadro 3 - Principais instrumentos doenca-especificos utilizados para avaliar a Qualidade de Vida em doence
pulmonares

5 -

Instrumento . N Dominios Mo_do d~e P"’.“S de
itens aplicacdo | origem
Dispnéia, funcéo emocional, fadiga e
Chronic Respiratory Questionnaire (CRQ) 20 |opinido do paciente sobre o controle da ae Canada
doenca

St George Respiratory Questionnaire (SGR)| 76 Sintomas, impacto e atividades aa Inglaterra

Maugeri Foundation Respiratory Failure o8 Atividades diarias, funcdo cognitiva e aa Italia

Questionnaire (MRF-28) incapacidade

ae: aplicado por entrevistador
aa: auto aplicado

Um questionario contendo 77 itens foi cons- mo Suécid, Espanh@®, Franca, Alemanha,
truido e aplicado a 100 criancas e adolescentesHolanda, Bélgica, Italia, Noruega, Dinamarca e
com asma. Os itens mais citados e apontados coFinlandid. A versdo em inglés foi aplicada na In-
mo causadores de grande incOmodo foram, entdoglaterra, Estados Unidos, Australia e Nova Zelan-
selecionados para compor o PAQLQ, contendo aodia’®?.
final da selecao, 23 itens divididos em trés domi-  Varios questionarios foram desenvolvidos para
nios: limitacdo das atividades (5 questdes), sinto-avaliar a QV em criancas e adolescentes com as-
mas (10 questdes) e emocdes (8 questdes). No doma. O quadro 5 mostra uma sintese dos principais
minio atividades, trés questdes foram individuali- questionario%s®*°®
zadas, podendo o pacientscolher a atividade
que mais o incomoda executar 2. Funcdes do Questionario

As opcbes de resposta para cada item foram
classificadas em uma escala de sete pontos, onde A escolha e a constru¢cdo de um instrumento
um indica o maximo prejuizo e sete, nenhum pre- devem ser baseadas na finalidade a que ele se
juizo. As respostas também sao divididas em doisdestina. Se um questionario tem como meta dife-
cartbes, o azul, onde é quantificado o quanto orenciar quem tem melhor ou pior QV, € necessa-
paciente se incomodou com determinado sintomario ser discriminativo. De outro modo, se a pro-
ou atividade, e o verde, que quantifica a intensi- posta € medir quanto a QV varia, este instrumento
dade dos sintomas e das emocdes. Os resultadodeve ter uma boa capacidade avaliativa. Assim, a
sdo expressos como média dos escores por item eonstrucdo destes dois instrumentos deve ser dife-
para cada dominio, bem como em um escore to-rente, pois possuem obijetivos diferefite€€Em
tal”’. funcdo disto, vale a pena definir detalhadamente

Cada entrevista foi realizada com a crianca semcada uma das fun¢cdes de um instrumento: discri-
a presenca dos pais ou acompanhante, e era peminativa, avaliativa e preditiva.
guntado para cada paciente sobre experiéncias vi- Um instrumento com finalidaddiscriminati-
venciadas na semana anterior & da entré{ista va é (til para distinguir individuos ou grupo de
Assim como o AQLQ, o PAQLQ foi validado e individuos com determinada caracteristica, como,
adaptado em outras linguas e em outros paises copor exemplo, conseguir comparar a QV em paci-
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entes com asma e sem asma, ou entre uma popupodem ser avaliados pela reprodutibilidade ou

lacdo de asmaticos que tenham diferente intensi-confiabilidade. Se a variabilidade nos escores

dade de doenaOutro exemplo é o teste de quo- entre pacientes é muito maior que a variabilidade
ciente de inteligéncia (Ql), que pode ser catego-no mesmo paciente, entdo este instrumento pode
rizado como instrumento discriminativo, permi- ser considerado confiavel e, conseqtientemente,
tindo a distingdo entre criancas com fndice maior com boa capacidade discriminatia

ou menor de inteligéndfa Esses instrumentos

Quadro 4 - Principais instrumentos doenca-especificos utilizados para avaliar a Qualidade de Vida em Asma

Modo de Pais de

Instrumento N° itens Dominios . . .
aplicacdo origem

Social/lazer, esporte, feriados,
trabalho e outras atividades sono,
Living with Asthma Questinnaif&*’ 68 | mobilidade, medicacao utilizadg, ae ou aa Inglaterrg

resfriados, efeito nos outros,
médicos, estado disférico e atitugles

Limitac&o das atividades, sintomas,

Asthma Quality of Life (AQLQY*° 32 funcdo emocional e estimulo | ae ou aa Canada
ambiental
Asthma Quality of Life Standard (AQLQ (8J)| 32 Igual ao AQLQ ae ou aa Canada
Mini Asthma Quality of Life (Mini AQLQJ* 15 Igual ao AQLQ aa Canad|
Restricao fisica, alteracdo no humor,
Asthma Quality of Life - Marks (AQLQ-M¥ 20 perturbagdo social e preocupagio  aa Austrélia
com a saude

Asthma Quality of Life - Marks modificado

(MAQLQ-M) 33 22 Igual ao AQLQ-M aa Australia

Asthma Quality of Life para nativos americarjos Restricao social e comunitaria,

(AQLQ-NAA)>* 19 impacto psicolégico e sintomas aa EUA

Asthma Impact Record Index (AIR) 63 .At'V'd‘%de f|§|ca1 s_mtomas,_ aa Franca
dimenséo psicolégica e social

Integrated Therapeutics Group Asthma 15 Sintomas aa EUA

Short Form (ITG-ASFf

ae: aplicado por entrevistador
aa: auto-aplicavel

Define-se como funcéavaliativa a capacidade  pessoas; geralmente estes instrumentos séo utili-
do instrumento em medir uma mudanca durante ozados com finalidade avaliativa. A medida da
seguimento de um individuo ou um grupo de in- pressao arterial ou ainda a quantificacdo da hemo-
dividuos (esponsivene¥sUm bom instrumento  globina sdo testes com funcéo discriminativa e
é aquele que consegue medir, durante o tempo esavaliativa®*.
tudado, qualquer mudanca, mesmo sendo mini- Um instrumento utilizado com finalidagee-
mas. O questionario com funcdo avaliativa ade- ditiva é capaz de identificar quais individuos irdo
guada é util para quantificar o beneficio de um desenvolver ou evoluir para determinadas carac-
tratamento utilizado ou o custo e o beneficio de teristicas clinicas de uma doenca. Estes instru-
um estudd ® Questionarios designados para me- mentos muitas vezes sdo (teis para tentar tracar o
dir o estado fisico, como mensuracdo de dor, sdoprognostico dos pacientes acompanhados por de-
dificeis de comparar a intensidade da dor entreterminada doenéa
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Quadro 5 - Principais instrumentos para avaliacdo da Qualidade de Vida em criancas e adolescentes com asma
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cional na crianga e na familia g
utilizacao servigo de saude

Ne Idade Dominios ou Tipo de Pais de
Instrumento . Respondedor ; .
itens anos Categorias Escala Origem
Pediatric Asthma Quality of
LifeQuestionnaire (PAQLQY 23 7-17 | Criangas e AdolescentesSintomas, emogdes, limitagdo da&spontos Canada
atividades e escore geral
Adolescent Asthma Quality of Life Sintomas, medicacéo, atividades
Questionnaire (AAQLJY 32 12-17 Adolescentes fisicas, interagéo social e 7 pontos Austrélia
emocional e efeito positivo
Asthma Symptom and Disabillity 17 5-14 Pais Deficiéncia, sintomas noturnos|e 5 pontos Inglaterra
Questionnaire (ASDG diurnos
Paediatric Asthma Caregiver’s 13 7-17 Pais Func&@o emocional, limitagéo das 7 pontos Canada
(PACQLQY?®59™ atividades e QV geral
Atividades diarias e emocoes
14 4-7 CAQA - Pais QV ativa e passiva, emocgdes e
48 8-11 CAQB - Criancas e paid gravidade
Childhood Asthma Questionnaire(CABY QV ativa, atividade de 4-5 pontos | Inglaterra
41 12-16 CAQC — Adolescente |adolescete, emocdes, gravidad
reatividade
Tratamento médico, ambiente,
Self-Efficacy Scale for Children and 22 10-18 | Criangas e adolescentgs  capacidade de solucionar 5 pontos Inglaterra
Adolescents with Asthma (SE8) problemas
Funcional Severity of Asthma Scale Sintomas, limitagéo as atividadg
(FSASy* 6 8-16 Pais escore total 5pontos | Austrélia
About My Asthma Questionnaire (AMA) | 44 6-12 Criancas Sintomas, emog0es, atividadgs 4 pontos EUA
diarias e escolares
32
8-12 Pais e criancas Atividade fisica, cognitiva e 4 pontos Holanda
How are you? (HAYY social; reclamacdes fisicas (se¢ao
40 genérica) sintomas, emogoes,
conceito e manejo individual
(secéo especifica)
Childhood Asthma Perception CAPTURE 6-14
study”’ 36 15-20 | Criangas e adolescentg®rogas utilizadas, atitude médid 5-7 pontos |  Turquia
o tratamento, efeito fisico e socjal
e controle da asma
EUA
Child Health and lliness Profile - 184 11-17 Adolescentes Atividade, transtornos, conforto,
Adolescent Edition (CHIP-AE§ satisfagdo com a saulde, realizacao
social e elasticidade
72 4-18 Desencadeante da dispnéia, cfise
Asthma Problem Behavior Checklist Criancas e adolescentgsde asma, resposta ao tratamen&m e ndo
(APBC)°#° restricéo fisica, emocional e Alemanha
funcional
Sintomas fisicos, atividades
Child Health Survey (CHS) 56 5-12 Pais fisicas, atividade social e emg 5 pontos EUA
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3. Propriedades do Questionario de Qualidade de um instrumento, em repetidas administragdes,
de Vida demonstrar o mesmo resultado em pacientes em
gue nao se verifica nenhuma diferenca importan-
Ap6s a escolha de um instrumento, é importan- te**®%. A reprodutibilidade pode ser avaliada por
te assegurar que ele possua certas propriedadesdministracdes repetidas de um instrumento a um
para que sua aplicabilidade seja adequada, paragrupo de pacientes em que se acredita que sao es-
tanto, € necessario que ele tenha validade, sejaaveis. A aplicacdo do instrumento pode ser reali-
capaz de medir alteracbes mesmo que minimas,zada por diferentes investigadores e a medida ob-
além, é claro, que ele seja reprodutivel. tida deve ser a mesma, pois s6 assim se diz que
Entende-se povalidade a propriedade de um um instrumento é reproduti&l Em outras pala-
instrumento de medir o que lhe foi proposto, o vras, o instrumento devera ser capaz de medir 0
que lhe foi designadd®>®. Um primeiro aspecto  que |he foi proposto independentemente do obser-
a ser avaliado no que diz respeito a validacédo é avador, do lugar e do nimero de vezes a ser em-
validade aparente, isto é, a verificacdo se o instru-pregado. Para tanto, é necessario que o instru-
mento é capaz de medir a dimensao teoricamentemento tenha um erro tipo | e Il menor ou igual a
proposta e de intereS38°"33 Qutro aspecto é a 0,05,
validade de conteudo, onde se verifica se o instru- Uma diferenca observada entre individuos é
mento, como um todo, permite uma ampla avalia- dita ser reprodutivel, quando, em um ou mais
cdo da dimensdo proposta Tanto a validade pontos no tempo e entre observadores distintos, a
aparente quanto a de contetdo sdo medidas subjediferenca observada no ponto um permanece
tivas e de carater genérico, mas ambas sdo neceszonstante no tempo dois. Os coeficientes de cor-
sarias para o adequado uso do instrumento. relacdo podem ser utilizados para verificar a re-
A validade construtiva é o tipo mais recente de produtibilidade do instrumerito No entanto, es-
validade, que envolve a comparacado dos resulta-tes coeficientes ficam restritos para os casos onde
dos obtidos pelo novo instrumento, com a clinica séo realizadas duas medidas por paciente e, ainda,
ou com exames laboratoridisDiz respeito & ex-  podem levar a erros sistematicos, decorrentes do
tensdo como determinada medida se relacionaaprendizado ou da meditacdo. O coeficiente de
com outra que € relacionada com 0s conceitos acorrelacdo intraclasse, que reflete tanto as dife-
serem mensurados. Um exemplo € a demonstrafencas sistematicas quanto as do acaso, € geral-
¢cdo de como um paciente com insuficiéncia car- mente o mais aceito para quantificaramfiabili-
diaca apresenta uma correlacdo positiva comdade do instrumentd. Uma alternativa para os
guestionarios que avaliem o estado funcional ou atestes paramétricos € o teste de concordancia
capacidade para realizar exercicios fiditoSs- Kappa, ao contrario do coeficiente de correlagéo.
tes instrumentos devem ser avaliados em determi-Outra maneira de avaliar a reprodutibilidade é
nado ponto no tempo, ou seja, um estudo trans-pela comparacédo da média e do desvio padrédo de
versal é o mais indicaffo Resumindo, a validade cada individuo (um exemplo seria a utilizacdo de
construtiva € a mais rigorosa arma para se constatestes de inteligéncia que sédo aplicados na popu-
tar a validade de um questionario e é mensuradalacdo e séo interpretados através de percentis dis-
pela correlacdo positiva entre a melhora no escoretantes da médi&)
do instrumento e a melhora clini¢&>%># O termo inglésesponsivenes&apacidade de
Para se comprovar a validade construtiva de detectar mudanca$ pode ser entendido como a
um instrumento com finalidade discriminativa, capacidade de um instrumento em detectar mu-
utilizam-se estudos transversais e instrumentosdancas clinicamente importantes, mesmo sendo
com finalidade avaliativa, estudos longitudinais minimas®. E o poder do indice em detectar dife-
sdo os mais adequadoAlém disto, é necessaria rencas, quando de fato esta presente, independen-
outra avaliacado para comprovar a validade do ins-temente do tamanho da amostra. Alguns autores
trumento, um estudo baseado na consisténcia, naém relatado diferentes métodos para medir tal
precisao e na confiabilidade dos dados obtidos. capacidade. Um dos mais aceitos é medir a mag-
Reprodutibilidade, confiabilidade e precisédo nitude da correlacdo com outras medidas como,
sdo sindénimos e definem-se como a propriedadepor exemplo, melhora do escore com a instituicao
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de um determinado tratamefftoAs demonstra-  tancia de cada funcéo é diferente. Vejamos por
¢Oes da validade e da confiabilidade sdo suficien-exemplo, os pré-escolares, cuja funcdo mais im-
tes para concluir que o instrumento é (til para ser portante é o brincar, nos escolares, as atividades
aplicado com finalidade descritiva e preditiva, no relacionadas a escola e nos adolescentes, as ati-
entanto, a determinacéo da capacidade de detectaridades sociais sdo as de maior import&héfa
alteracdes € necessaria para que o instrumento tem instrumento ideal seria aquele que avaliasse
nha funcéo avaliativa, s6 assim o instrumento po- cada faixa etaria de acordo com suas peculiarida-
de ser empregado com seguranca em estudos clides, sem perder as caracteristicas do questionario.

nicog?. Com base nos estudos sobre QV em saude, ge-
rais e especificos, existentes na literatura, foi pos-
4- Comentarios finais sivel criar instrumentos capazes de se avaliar ade-

guadamente os pacientes com asma. A necessida-

Nas ultimas duas décadas, a medida da QV temde de um instrumento especifico para a mensura-
desenvolvido um papel importante no tratamento ¢do da QV na asma surgiu, decorrente de algumas
e acompanhamento de pacientes com doencageculiaridades da doenca. Primeiramente, porque
cronicas. A necessidade dessa avaliacdo surgiua asma € uma doenca que ocorre em episodios, e
apos se perceber que, ndo bastava somente meguando devidamente controlada, o paciente pode
lhorar a sobrevida, mas, sobretudo, melhorar apermanecer periodos assintomaticos, caso contra-
qualidade dos anos a serem vivifo§oi assim, rio pode apresentar crises extremamente graves.
gue surgiram 0s primeiros questionarios para aAlém disso, as exacerbacfes da asma podem ser
avaliacdo da QV, os entdo denominados questio-desencadeadas de acordo com a estacdo do ano
narios para avaliacdo de QV gerais. Eles foram ou com a presenca de alérgenos domiciliares ou
desenhados com a intencédo de captar a percepcdambientais. Em virtude do comportamento da do-
do paciente frente o impacto que uma determina- enca, para se avaliar a QV torna-se necessario
da doenca ou um tratamento representam em suanstituir estudos longitudinais e adicionar pergun-
vida, na mais ampla definicdo do individuo, ou tas relacionadas a eventos passados (Ultima sema-
seja, fisico, mental e sodialA grande vantagem na, Gltimo més, por exemplo), assim como, tentar
desses instrumentos € permitir a comparacao, dogjuantificar a intensidade e a frequéncia dos sinto-
aspectos envolvidos na QV, entre doencas dife-mas ou outro parametro avaliado. Outra diferenca
rente$’, no entanto, por serem abrangentes, aca-da asma em relacdo a outras doencas cronicas é
bam ndo se concentrando nas areas de interessgue 0 seu tratamento acarreta um impacto menor
de cada doenca, e portanto, ndo avaliam as mini-na QV; assim, necessita de medidas mais sensi-
mas diferencds Em termos de propriedades dos veis para se verificar tal impacto ou de amostra
instrumentos, possuem menor capacidade discri-maior de pacient&s
minativa que os questionarios especifitos A divisdo dos instrumentos segundo a faixa

Em funcdo dessas limitacdes, foram desenvol- etaria estudada deve ser observada, pois a limi-
vidos os questionarios denominados doenca-espetacdo provocada pela asma é diferente para o
cificos, que sédo capazes de avaliar as fungdesadulto, para o adolescente e para a crianca. Pode-
mais especificas de cada doenca, para cada indimos dizer ainda, que a asma tem um impacto
viduo’. Um outro ponto importante a ser conside- também sobre a familia, ou mais precisamente
rado diz respeito a faixa etaria a que ele se desti-sobre 0s responsaveis, 0 que justificou o surgi-
na. Quando se avalia a populacédo adulta, pergun-mento de questionarios direcionados aos “cuida-
tas relacionadas com o impacto da doenca na li-dores®>%®"!
mitacdo das atividades do trabalho e atividades A escolha do instrumento a ser utilizado deve
rotineiras devem ser levadas em conta. Na popu-ser feita de maneira sistematica, levando-se em
lacdo pediatrica, a avaliacdo da QV é mais com- conta varios pontos, como a finalidade para qual
plicada e a melhor maneira seria dividir de acordo se destina, a idade da populacéo, o tipo de estudo,
com a faixa etaria, pré-escolares, escolares e adoe tempo de aplicacao do instrumento e finalmente
lescentes. De acordo com a f aixa etaria a impor-a disponibilidade de recursos financeiros.
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