Artigo de Revisao

Qualidade de vida na asma pediatrica: revisao da literatura

Quality of life in asthmatic children: a literature review
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RESUMO

Objetivo: Analisar as produgdes cientificas que abordam
a temdtica da qualidade de vida em criangas e adolescentes
com asma, objetivando discutir o instrumento de pesquisa
Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ).

Fontes de dados: Revisdo ndo sistemdtica da litera-
tura incluindo artigos nos idiomas inglés, portugués e
espanhol, a partir das bases de dados Med/ine, SciELO e
Lilacs, no perfodo de 1997 a 2009. Foram utilizados os
termos “quality of life”, “asthma pediatrics”, “asthma quality
of life” e “PAQLQ”.

Sintese dos dados: Os 26 artigos encontrados foram
organizados em duas secdes, a saber: estudos de validagdo do
PAQLQ (n=12) e estudos de avaliagio da qualidade de vida
na asma pedidtrica usando o questiondrio PAQLQ (n=14).

Conclusdes: A avaliagido da qualidade de vida deve ser
incorporada a avalia¢do clinica, uma vez que a doenga cronica
repercute nas diversas dimensdes da vida dos pacientes. O
PAQLQ é de fécil aplicagdo, reprodutivel e constitui-se em
instrumento para avaliar a qualidade de vida de criangas e

adolescentes com asma.
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ABSTRACT

Objective: To analyze scientific articles that discuss the
quality of life related to the health of children and adoles-
cents with asthma, focusing the Pediatric Asthma Quality of
Life Questionnaire (PAQLQ) evaluation tool.

Data sources: Non-systematic review of the literature
including articles in English, Portuguese and Spanish iden-
tified via Medline, SciELO and Lilacs, published between
1997 and 2009.The following descriptors were searched:
“quality of life”, “asthma pediatrics”, “asthma quality of life”
and “PAQLQ”.

Data synthesis: The 26 articles were organized in two
sections: studies on validity of PAQLQ (n=12) and the as-
sessment of quality of life in asthmatic children using the
PAQLQ (n=14).

Conclusions: The assessment of quality of life should be
incorporated in clinical evaluations considering that chronic
illnesses may affect diverse dimensions of life. The PAQLQ is
reliable and easy to use, being an appropriate tool to evaluate
quality of life in children and adolescents with asthma.

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

Introducgao

O World Health Organization Quality of Life Group
(WHOQOL) definiu qualidade de vida (QV) como “a percep-
¢do que o individuo tem de si mesmo, da sua posi¢do na vida
no contexto de cultura e sistema de valores nos quais ele vive
e em relacdo as suas metas, expectativas e padrdes sociais™ .
Para obter uma imagem completa do estado de saide da
crianga, devem-se medir os indices clinicos convencionais e
a qualidade de vida relacionada a saide (QVRS)™.

A asma é uma das principais doencas da infancia e da ado-
lescéncia, cujas repercussdes atingem nao somente o paciente,

mas todo o universo familiar, podendo trazer problemas

Instituicdo: Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), Rio de Janeiro,
RJ, Brasil

"Mestranda em Medicina (Clinica Médica) pela UFRJ; Professora Substituta
da Universidade Federal Fluminense (UFF), Rio de Janeiro, RJ, Brasil
2Doutor em Medicina (Doengas Infecciosas e Parasitarias) pela UFRJ;
Professor Associado da UFRJ, Rio de Janeiro, RJ, Brasil

3Doutor em Medicina (Doencas Infecciosas e Parasitarias) pela UFRJ;
Professora Adjunta da UFRJ, Rio de Janeiro, RJ, Brasil

Enderego para correspondéncia:
Patricia Gomes de Souza

Rua Santa Clara, 308/707 — Copacabana
CEP 22041-012 — Rio de Janeiro/RJ
E-mail: patigsouza2000@yahoo.com.br

Conflito de interesse: nada a declarar

Recebido em: 4/8/2010
Aprovado em: 20/5/2011

Rev Paul Pediatr 2011,29(4):640-4.



Patricia Gomes de Souza et al

complexos e implica¢des em longo prazo, que irdo se traduzir
em prejuizo na QV de todo o grupo®.

Em 1996, Juniper et 2/V desenvolveram o Pediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), validado
e publicado na lingua inglesa®. No Brasil, o estudo de
traducdo e validagdo para o portugués foi realizado por La
Scala et 2/ em 2005%.

O objetivo do presente estudo foi descrever a QV em
criangas e adolescentes com asma revisando a literatura, en-
tre 1997 e 2009, de estudos que utilizaram o questiondrio
PAQLQ como instrumento de avaliagdo.

Fontes dos dados

Procedeu-se a busca de artigos indexados em base de
dados eletronicas (Medline, SciELO e Lilacs), utilizando
para a busca os descritores: “quality of life”, “asthma pe-
diatrics”, “asthma quality of life” e “PAQLQ”. A busca de
artigos no periodo de 1997 a 2009 ocorreu pelo fato de
o PAQLQ ter sido publicado em 1996, procurando-se
fazer uma revisdo bibliogréfica desde sua publicacdo até
a atualidade.

No primeiro levantamento, foram obtidos 522 arti-
gos. Com base na leitura dos resumos, foram excluidos
aqueles que ndo tratavam especificamente de QV na
asma pedidtrica por meio do questiondrio PAQLQ.
Foram selecionados 26 artigos: 12 estudos de valida¢do
do PAQLQ e 14 de avaliacdo da QV, sendo organizados
nessas duas segdes.

PAQLQ

O questionario PAQLQ foi desenvolvido por Juniper ez 2/
no Canadd, que validaram-no, em 1996, na lingua in-
glesa e, posteriormente, em 20 outros idiomas?®®. O
PAQLQ foi desenvolvido para medir a QV em pacientes
com asma entre sete e 17 anos de idade. Para sua ela-
bora¢do, algumas premissas foram levadas em conta e,
assim, o instrumento deveria: 1) refletir 4reas de fun-
¢do importantes para a crianga com asma; 2) avaliar as
fungdes fisica e emocional; 3) ser reprodutivel quando
o estado clinico € estdvel; 4) ser responsivo a mudancas,
mesmo que minimas; 5) ser vdlido, isto é, ser capaz de
medir a QV®,

Um questiondrio contendo 77 itens foi construido
e aplicado a cem criangas e adolescentes com asma. Os
itens mais citados e apontados como causadores de grande
incomodo foram selecionados para compor o PAQLQ.
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O questiondrio final consiste de 23 perguntas divididas
em trés dominios: sintomas (dez questdes), limita¢ao
das atividades fisicas (cinco questdes) e emogdes (0ito
questdes). As perguntas sao direcionadas as experiéncias
vivenciadas na asma na semana anterior a entrevista. A
avaliacdo da QV é medida por meio de uma escala de
respostas de 7 pontos, segundo a qual 1 indica o mdximo
prejuizo e 7, nenhum prejuizo™.

O PAQLAQ foi validado transculturalmente em diversos
pafses, incluindo Brasil®, Turquia'®, It4lia”, Tailandia®,
Holanda®, Espanha®™”, Suécia®?, Singapura? entre
outros. No Brasil, o estudo de tradu¢do do instrumento
para o portugués (Brasil) e sua valida¢do foi realizado
por La Scala ez 2/ em 2005°. Participaram do estudo
56 pacientes entre sete e 17 anos que responderam aos
questiondrios aplicados por um entrevistador ou autopre-
enchidos. A aplica¢do do questiondrio tem dura¢ao média
de dez minutos e a tradugdo para a lingua portuguesa ndo
modificou sua estrutura original®.

Estudos de validacdao do PAQLQ

O processo do estudo de validagio do PAQLQ foi re-
alizado inicialmente pela sua tradugao para o idioma do
pafis referente ao estudo e, a seguir, feita a versdo (back
translation) para o inglés por um tradutor n@o conhecedor
do instrumento®. Outro fator importante foi a adaptacio
transcultural do instrumento no pafs de referéncia por
pessoas que conhecam os guidelines para garantir que o
instrumento tenha sido adaptado de forma apropriada
para a cultura local e que as propriedades de medidas
permanegam as mesmas do instrumento original®?.

No Brasil, La Scala er «/® aplicaram o PAQLQ em
pacientes com idades entre sete e 17 anos e observaram
que criangas com sete ou oito anos de vida ndo conse-
guiram compreender o significado de “moderadamente”,
“frustrado” ou, entdo, “desconfortado”. Para essas crian-
¢as o termo foi esclarecido de acordo com o diciondrio
da lingua portuguesa. Em relagdo as demais idades, ndo
houve nenhum problema no que diz respeito a aplicac¢do
do instrumento®.

A expressdo “tGltima semana” foi outro dado levantado
como problema de compreensdo por criangas na idade
entre seis e oito anos na Itdlia por Ricci ez «/7”, assim
como por Juniper et 2/ no Canad4 e Elizabeth ez 2/'? em
Singapura. Nesses casos, o termo foi explicado a crianga
pelos pesquisadores, ndo sendo permitida a interferéncia
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dos pais para evitar vieses. Como resultado, o PAQLQ, na
versdo italiana, foi considerado um instrumento védlido
para ser usado na prdtica clinica didria de criangas com
asma, entretanto, o PAQLQ ndo se mostrou capaz de dis-
criminar a QV de criancas com boa fun¢io pulmonar?.

O estudo de validacdo de Elizabeth ¢ 2/"” em Singa-
pura mostrou que o desenho do questiondrio pode ter
contribuido para algumas dificuldades de validagdo; por
exemplo, a linguagem usada para pontuar as respostas.
Nesse estudo, criangas desete anos apresentaram dificul-
dades para diferenciar “bastante incomodado”, “mais ou
menos incomodado” e “um pouco incomodado”, assim
como para compreender o conceito “Gltima semana”.
O PAQLQ foi considerado vdlido, porém os autores
ressaltam ser necessdrio um estudo ainda maior nessa
popula¢io e a implementagio de algumas modificacoes,
antes que possa ser usado como objeto de pesquisa ou de
avaliacgdo clinica.

Badia ez 2/, na versdo espanhola do PAQLQ, usaram o
questiondrio autopreenchido e notaram que, entre os me-
ninos de sete anos, 80% autopreencheram o instrumento;
mas, entre os meninos de seis anos, apenas 43% superaram
o problema da leitura e puderam completar os questiond-
rios. Dificuldades de compreensio do PAQLQ na versdo
espanhola foram também citadas por Ramirez er /">
em criangas de sete e oito anos de idade.

Por outro lado, estudos similares de valida¢io do
PAQLQ®*!9 com a mesma faixa etdria, ndo observaram
tais dificuldades. E o exemplo do PAQLQ na versdo ho-
landesa, que apresentou propriedades psicométricas ade-
quadas, boa sensibilidade e uma construgdo védlida, quan-

do analisado em pesquisa transversal e longitudinal®.

Estudos de avaliagao da QV na asma

Estudos recentes mostraram que pacientes com asma
apresentam baixa QV autorrelatada®*'%!”. Mesmo sendo
pior naqueles com asma grave, os relatos de baixa QV na

asma moderada sio consideraveis®

. Qualquer que seja
a gravidade da asma, hd redugdo nos domfinios fisico,
psicolégico e social da avaliagdo da QV em geral, com
a maioria dos asmdticos apresentando restri¢des em sua
vida e pior status de saide, comparados a individuos sem
asma®.

No estudo de avaliagdo da QV com a versdo espanhola
do PAQLQ"?, observou-se que pacientes com asma leve

tém escore mais elevado, sendo a diferenca significante
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para todos os dominios exceto o de atividades. O mesmo

©: o escore total e todos

foi observado por Yuksell ez o/
os dominios foram mais elevados nas criancas com asma
leve, sendo a diferenca significante para o escore total e
para o dominio “sintomas”. Mussaffi ez 2/'"¥ nio encontra-
ram associag¢do entre os escores do PAQLQ e a gravidade
da asma; por outro lado, boa correlagdo foi descrita por
Reichenberg e Broberg"" na Suécia com criangas entre
sete e nove anos, e por Guyatt ¢t #/'” em criancas com
idade superior a nove anos.

A duracdo da asma e sua associa¢io com a QV foi ana-
lisada por Yuksell e 2/, sendo observado que o escore
total do PAQLQ e de todos os dominios, exceto emogio,
foi significantemente maior em criangas cuja duragdo
da doencga era de até trés anos, comparadas as de duragdo
superior a trés anos.

Em uma popula¢io pedidtrica, Boran ez 2/“” observaram
que as medidas de fun¢do pulmonar nio apresentaram asso-
ciagdao com a QV, a semelhanga dos estudos de Mussafi e 2/"®
e Juniper er /Y. Em outro estudo, La Scala®” mostrou
ndo haver correla¢do entre o volume expiratério forcado
no primeiro segundo (VEF)) e a média dos dominio, ou
com o Escore Clinico de Gravidade (ECG). Pode-se dizer
que, nesse estudo, o VEF ndo foi ttil para avaliar a QV.
Muitos autores tém relatado que o valor pontual do VEF,
reflete fracamente as experiéncias didrias dos pacientes e
ndo avalia 0 impacto que a asma causa no individuo!'¥,
Ao contrdrio do VEF , as medidas do pico de fluxo ex-
piratério (PFE) tiveram associagdo significativa com os
escores da QV&!11H19),

Reichenberg ez «/'V e Al-Akour et a/"'” estudaram a
relacio da QV com a idade dos pacientes com asma e
notaram menor indice de QV em criangas mais jovens,
semelhante ao trabalho de Boran ez 2/“?, no qual as crian-
¢as com idade mais avan¢ada relataram menos incémodo
no dominio sintomas.

Rydstrom er 2/“? associaram a melhor QV com o sexo
masculino. Zandieh ez 2/ relacionaram a QV e sexo de
113 pacientes asmdticos de sete a 17 anos e observaram
pior QV no sexo masculino, semelhante ao encontrado
por Nogueira em adolescentes brasileiros®. Meninos e
meninas tiveram uma relacdo significativa entre gravi-
dade da asma e QV dos trés dominios. No sexo mascu-
lino, o incdmodo foi maior na limitacdo das atividades,
enquanto o baixo indice no dominio “sintomas” foi um
dado encontrado nas meninas. Ricci ez 2/ relataram que

os principais dominios afetados na crianga com asma sio
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sintomas e atividades. Criancas e adolescentes estdo fre-
quentemente preocupados em sofrer uma crise de asma.
Tosse e dor no peito causam preocupacdo neles, além da
limita¢do de exercer atividades que possam exacerbar uma
crise de asma e/ou causarem desconforto. A atividade de
maior restri¢do foi a habilidade para correr"'7:?2,

A escolaridade dos pais e a QV dos pacientes foram
avaliados por dois estudos discordantes. No Brasil,
Alvim er a/?® estudaram 146 adolescentes que apresenta-
ram {ndices de QV elevados e cujas mies (72%) tinham
escolaridade superior a quatro anos. Por outro lado, na
Espanha, Ramirez ¢t «/"> estudaram 52 pacientes com
QV boa, cujas mies (46%) eram analfabetas. Quanto
a escolaridade dos pacientes, a baixa escolaridade teve
relagdo significante (p<0,05) com QV ruim de pacientes
portadores de asma®.

Alguns estudos"*” mostraram que fatores socioecond-
micos ndo afetam os escores do PAQLQ. Estudo realizado
no Brasil?®® em adolescentes com asma de escolas ptblicas
ndo mostrou relagdo significativa entre as caracteristicas
sociodemogrdficas e o escore do PAQLQ, exceto para o
género feminino, que apresentou uma QV mais baixa. A
média do escore do PAQLQ encontrada nesse estudo foi
relativamente alta, o que sugere que a QV avaliada por
meio do PAQLQ estd mais relacionada a doenga do que
ao contexto socioecondmico. Por outro lado, investigacdes
diversas mostram associacdo entre renda familiar e QV
em criancas com asma'®***. Van Dellen ¢t /> notaram
niveis mais baixos de QV em criancas e adolescentes com
asma imigrantes, comparados aos ndo imigrantes, sendo

essa diferenca relacionada ao nivel socioecondmico.

Consideragoes finais

A presente revisio mostrou que a QV de pacientes
com asma € influenciada por um conjunto de fatores
que interagem: a gravidade dos sintomas, a morbidade,
o sexo do paciente, assim como sua capacidade de lidar
com certas dificuldades. Fica clara a associa¢do entre um
prejuizo na QV e a asma.

O PAQLQ, por se tratar de um questiondrio recente,
em especial no Brasil, onde a valida¢ao do ocorreu em
2005 por La Scala ¢t a/, ainda foi pouco analisado, sendo
escassos os estudos sobre a QV de criangas e adolescentes
com asma®.

O PAQLQ ¢ vilido, reprodutivel e capaz de detec-

tar mudancgas clinicas em criangas e adolescentes com
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asma®. Porém, limita¢des foram levantadas por alguns
pesquisadores. Elizabeth et 2/"'? questionaram a falta de
perguntas especificas no PAQLQ para diferentes faixas
etdrias (criangas e adolescentes) e a n@o avaliagdo do im-
pacto social da asma na infincia, ndo gerando informa-
¢Oes sobre problemas de absenteismo escolar, tabagismo
na adolescéncia e/ou uso de anticoncepcionais. De fato,
talvez seja um problema do PAQLQ a institui¢io de um
tinico questiondrio escrito para idades tdo discrepantes®®.
Sabendo-se que a compreensdo de cada pergunta é dife-
rente em cada idade, perguntas para escolares deveriam
ter uma complexidade menor do que as dirigidas aos
adolescentes', Uma alternativa talvez fosse desenvolver
instrumentos especificos para adolescentes®®.

Um ponto também a ser discutido é o fato de o PA-
QLQ avaliar grupos etdrios com grande variabilidade de

posturas, nivel escolar e aspiracdes?”

. Criangas menores
(sete ou oito anos de idade) tiveram dificuldade para com-
preender o significado de “moderadamente”, “frustrado”
ou “desconfortado”, o que poderia ser explicado, mesmo
quando alfabetizadas nessa idade, por possuirem um nivel

®. Também, pode-se admitir que, pela faixa

cultural ruim
etdria do estudo, os pacientes tenham menor capacidade
cognitiva do que os mais velhos. Diante dessa dificulda-
de, o termo foi esclarecido de acordo com o diciondrio
da lingua local e, mesmo assim, algumas criancas foram
excluidas®. A exclusdo de pacientes que nio compreen-
dem adequadamente o questiondrio ou que ndo sabem
ler evitaria que se tivesse uma falsa impressdo do instru-
mento avaliado (viés de informac¢do)®. Em contrapartida,
ambos podem ser considerados erros metodolégicos, em
se tratando de questiondrios que, como instrumentos,
devem ser autoexplicativos ou, do contrdrio, os resultados
mudariam conforme a interpreta¢do ou a(s) defini¢ao(des)
do dicionario utilizado®”. Juniper®® e Badia® aplicaram
um teste de leitura padronizado para a populacdo incluida
no estudo de validagdo e adaptagdo cultural do PAQLQ.
No Brasil, porém, além de os educadores questionarem
esse tipo de avalia¢do pelos nossos educadores, ndo existe
um teste de leitura similar ou equivalente aos usados nos
estudos anteriormente referidos®”.

Em conclusdo, serd necessirio, no futuro, desenvolver
estudos longitudinais que possam avaliar a QV como
causa ou efeito de morbidade e gravidade, com o obje-
tivo de auxiliar o desenvolvimento de acBes na drea da
sadde voltadas a garantia de uma boa QV aos pacientes
portadores de asma.
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