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PALAVRAS-CHAVE Resumo ) R
Questionario; Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) de pais de criancas asmaticas e analisar a consistén-

Qualidade de vida; cia interna do instrumento genérico de qualidade de vida World Health Organization Quality of
’ Life, versao abreviada (WHOQOL-BREF).

Asma; . .

Griancas: Métodos: Foi avaliada a QV de pais de criancas asmaticas e higidas entre oito-16anos,
Adole)sce,nteS' por meio do questionario genérico WHOQOL-BREF. Foi avaliada também a consisténcia
Cuidadores ’ interna, por meio do alfa de Cronbach («C), para determinar se o instrumento tem boa validade

para o publico alvo.

Resultados: Participaram do estudo 162 individuos, com idade média de 43,84+13,6 anos, dos
quais 104 eram do sexo feminino (64,2%) e 128 casados (79,0%). Na avaliacao do nivel de quali-
dade de vida, o grupo de pais de criangas saudaveis apresentou escores acima do grupo de pais
de asmaticos nos quatro dominios do instrumento (fisico, psicologico, social e meio ambiente)
que indicam melhor qualidade de vida. Na analise de consisténcia interna, o WHOQOL-BREF
obteve valores de «C=0,86 pontos para o grupo de pais de asmaticos e 0,88 para o grupo de
pais de higidos.

Conclusodes: Pais de criancas asmaticas apresentam comprometimento da qualidade de vida em
funcao da doenca de seus filhos. Além disso, o WHOQOL-BREF, mesmo sendo um instrumento
genérico, se mostrou pratico e eficiente para avaliar a qualidade de vida de pais de criancas
asmaticas.
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Usefulness of the WHOQOL-BREF questionnaire in assessing the quality of life
of parents of children with asthma

Objective: To evaluate the quality of life (QOL) of parents of children with asthma and to
analyze the internal consistency of the generic QOL tool World Health Organization Quality of

Methods: We evaluated the QOL of parents of asthmatic and healthy children aged between 8-
16, using the generic WHOQOL-BREF questionnaire. We also evaluated the internal consistency
using Cronbach’s alpha (aC), in order to determine whether the tool had good validity for the

Results: The study included 162 individuals with a mean age of 43.8+13.6 years, of which
104 were female (64.2%) and 128 were married (79.0%). When assessing the QOL, the group
of parents of healthy children had higher scores than the group of parents of asthmatic chil-
dren in the four areas evaluated by the questionnaire (Physical, Psychological Health, Social
Relationships and Environment), indicating a better quality of life. Regarding the internal consis-
tency of the WHOQOL-BREF, values of aC were 0.86 points for the group of parents of asthmatic

Conclusions: Parents of children with asthma have impaired quality of life due to their children’s
disease. Furthermore, the WHOQOL-BREF, even as a generic tool, showed to be practical and
efficient to evaluate the quality of life of parents of asthmatic children.

© 2015 Associacao de Pediatria de Sao Paulo. Published by Elsevier Editora Ltda. All rights

Embora varios instrumentos tenham sido desenvolvidos

Asthma; Abstract

Children;

Adolescents; Life, abbreviated ion (WHOQOL-BREF

Caregivers ife, abbreviated version ( QOL- ).
target audience.
children, and 0.88 for the group of parents of healthy children.
reserved.

Introducao

A asma é uma doenca cronica, de elevada prevalén-
cia na idade infantil,’ que requer esforcos coordenados
entre criancas, familias e profissionais de saide para o
seu controle e tratamento adequados.? O tratamento da
doenca envolve recomendagdes farmacoldgicas e compor-
tamentais para prevenir e controlar suas exacerbacées.
Contudo, o manejo da asma ¢ dificultado pelos pacien-
tes e seus cuidadores que, muitas vezes, nao aderem as
recomendacbes prescritas.> Um dos fatores para a baixa
adesao ao tratamento se relaciona ao conhecimento ina-
dequado por parte dos cuidadores com os medicamentos
preventivos para a doenca.* Por sua vez, a nao adesao
ao tratamento resulta na falta de controle, gera inUmeras
complicacdes nas criancas e seus cuidadores e tem como
consequéncia um comprometimento da qualidade de vida de
ambos.?

Assim, cuidar de criancas com asma tem um impacto sig-
nificativo sobre seus parentes.” O 6nus de cuidar de uma
crianca cronicamente doente esta associado a deterioracao
da salde em pais cuidadores e leva a resultados adversos
para a salde, tais como tensdo emocional e depressdo.®
As doencas alérgicas sdao compostas por uma variedade
de disfuncdes que apresentam diversos sintomas e acar-
retam um impacto multifacetado em muitas dimensdes da
vida familiar.” Nesse sentido, criancas com asma podem ter
impacto em questdes relacionadas a educagado, qualidade
do sono, as limitacdes fisicas, ao controle de sintomas e
aos problemas comportamentais ou de desenvolvimento.? Os
pais também podem ter problemas para manter as funcoes
normais da familia e da vida diaria, o que resulta em um
comprometimento da qualidade de vida.’

para medir a carga ou o impacto percebido pelos pais em
cuidar de criangas com doengas cronicas, nenhum instru-
mento especifico foi desenvolvido para medir a qualidade de
vida de pais que prestam cuidados de salde a criancas com
asma no Brasil.”? Os que existem sdo questionarios genéri-
cos que avaliam a qualidade de vida no contexto geral, sem
levar em consideracao o quanto a doenca interfere no con-
texto familiar."" Atualmente, o questionario mais aplicado
em estudos que envolvem qualidade de vida em doencas
cronicas € o instrumento da Organizacao Mundial da Salde
(World Health Organization Quality of Life - WHOQQL), util
em estudos epidemioldgicos ou ensaios clinicos, bem como
na avaliacao da eficacia em tratamentos e no controle de
doencas.'?

Em virtude de a asma ser uma doenca com elevada pre-
valéncia na idade infantil, que acarreta complicacdes tanto
para as criancas quanto para os parentes, o presente estudo
teve como objetivo primario avaliar a qualidade de vida de
pais cuidadores de criancas com asma, em acompanhamento
ambulatorial num centro de referéncia do Sul do Brasil. Em
virtude de ndo existir um instrumento especifico para ava-
liar a qualidade de vida de cuidadores de criancas com asma,
o objetivo secundario foi avaliar a consisténcia interna do
World Health Organization Quality of Life - versao abrevi-
ada (WHOQOL-BREF) para verificar se é valido para o grupo
em estudo.

Método

Participaram do estudo pais, cuidadores de criancas com
diagnostico médico de asma, em acompanhamento no cen-
tro de referéncia em asma pediatrica no Sul do Brasil, além
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de pais de criancas clinicamente saudaveis (higidas). Como
critério de inclusao, as criancas com diagndstico médico
de asma deveriam estar em acompanhamento ambulatorial
por pelo menos 12 meses e no grupo de criancas saudaveis
os pais nao poderiam ter contato direto com a doenca, como,
por exemplo, um segundo filho com asma. Como critério
de exclusao, os pais de ambos os grupos nao poderiam ter
diagndstico de asma ou qualquer outra doenca cronica que
pudesse interferir nos resultados do estudo. Além disso, os
pacientes também nao poderiam ter outra doenca cronica
que pudesse interferir na avaliacao do WHOQOL-BREF. Para
analise dos dados, os grupos foram divididos em pais de
asmaticos e pais de higidos. Para fins de calculo amostral,
levando em consideracdo o publico em acompanhamento
ambulatorial no centro de referéncia e assumindo um nivel
de confianca de 95% e uma margem de erro padrao de 5%,
seriam necessarios 48 pais e/ou cuidadores de asmaticos
para o estudo. Além disso, adotou-se o critério de dois parti-
cipantes do grupo de higidos para cada participante do grupo
de asmaticos.

Para avaliar a qualidade de vida foi usado o instrumento
da Organizacdo Mundial da Saide WHOQOL-BREF,"* cons-
tituido de 26 questdes, com respostas estruturadas numa
escala Likert de cinco pontos. O questionario foi aplicado
de forma autoadministrada, com percep¢ao das duas ulti-
mas semanas. Das 26 questbes, duas avaliam a percepcao
da qualidade de vida e salde do paciente e as demais
(24) compoem os dominios fisico, psicologico, social e meio
ambiente. Além do WHOQOL-BREF, foi aplicado um questi-
onario geral para caracterizar a amostra, composto por dez
perguntas.

A propriedade psicométrica estudada foi a consisténcia
interna, por meio do alfa de Cronbach (a-C)," que avalia
se um instrumento é capaz de mensurar sempre da mesma
forma o que se pretende medir e faz uma correlagao média
entre perguntas e respostas. Assim, o coeficiente aC é calcu-
lado a partir da variancia dos itens individuais e da variancia
da soma entre itens e verifica se todos usam a mesma escala
de medicdo. Os valores foram considerados aceitaveis para
pontuacdes de a-C>0,70 e <0,95.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa da Pontificia Universidade Catoélica do Rio Grande do
Sul (PUCRS), sob o numero 11/05602. Além disso, todos
os participantes receberam e assinaram um termo de con-
sentimento livre e esclarecido (TCLE) para participar do
estudo.

Na analise estatistica foi usado o software IBM-SPSS v.20
(International Business Machines - Statistical Product and
Service Solutions, New York, USA). Para analise descritiva, os

Tabela 1 Caracterizacao da amostra

dados categoricos foram apresentados por frequéncias abso-
lutas e relativas. As descri¢des das variaveis continuas foram
representadas por média e desvio padrao (DP). As relagcoes
entre as variaveis de desfecho e entre os grupos de esco-
lares (pais de asmaticos e pais de higidos) foram avaliadas
por meio de métodos de modelos lineares mistos. Para fins
de analise psicométrica, foram aplicados os testes de alfa
de Cronbach («C)' e coeficiente de correlacao intraclasse
(CCI)."™ 0O nivel de significancia adotado foi de p<0,05.

Resultados

Participaram do estudo 162 individuos, 54 pais de asmati-
cos e 108 pais de higidos, com idade média de 43,8+13,6.
Desses, 104 eram do sexo feminino (64,2%), 111 com escola-
ridade predominante no ensino fundamental (68,5%) e 128
casados como estado civil atual (79%). A comparacao das
caracteristicas gerais dos pais de asmaticos e dos pais de
criancas higidas encontra-se na tabela 1.

Na comparacao do nivel de qualidade de vida entre os
dois grupos (tabela 2 e figura 1), o grupo de pais de criancas
higidas apresentou escores maiores do que o grupo de pais
de criancas asmaticas para os quatros dominios do questio-
nario, bem como para percepcao em saude, além do escore
total. Apenas na pergunta sobre a percepcao da qualidade
de vida nao houve diferencas entre os grupos.

Para fins de consisténcia interna foi aplicado o «C, tanto
para a pontuacao do escore total (26 itens) quanto para
pontuacao do escore por item (tabela 3). Na analise da
pontuacao do escore total, o instrumento obteve valor de
aC=0,86 pontos para o grupo de pais de asmaticos e 0,88
para o grupo de pais de criancas higidas. Esses valores
demonstram haver uma forte consisténcia interna tanto
entre itens quanto no total, visto que pontuacdes acima de
0,70 sao consideradas de elevada relevancia. Para fins de
correlacdo, foi aplicado o coeficiente de correlacao intra-
classe (CCl) e obtiveram-se valores de 0,85 ponto (p<0,001)
para o grupo de pais de asmaticos e 0,88 (p<0,001) para o
grupo de pais de higidos com intervalo de confianca de 95%
(95% IC: 0,79-0,90 e 0,87-0,89; respectivamente).

Discussao

A avaliacao da qualidade de vida vem assumindo papel fun-
damental na area clinica, no que diz respeito a percepcao
individual ou coletiva de pacientes com determinadas
doencas cronicas, que com o avanco terapéutico conseguem

Pais de asmaticos (n=54)

Pais de higidos (n=108)

Idade (média + DP) 42,9+13,4
Feminino 38 (70,3%)
Casado 41 (75,9%)
Ensino fundamental 39 (72,2%)
Desempregado 6 (11,1%)

44,7+13,8
66 (61,1%)
87 (80,5%)
72 (66,6%)
5 (4,6%)

DP, desvio padrao.
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Tabela 2 Comparacéo dos niveis de qualidade de vida entre os grupos de pais de criancas asmaticas e higidas por meio do
questionario WHOQOL-BREF, avaliadas em Porto Alegre/RS, de 2013 a 2014. Dados apresentados em média 4+ DP

Pais de asmaticos (n=54) Pais de higidos (n=108) DF p-valor

Média DP Média DP
Dominio 1 - Fisico 63,03 +15,35 69,64 +12,10 -6,61 0,005
Dominio 2 - Psicoldgico 63,66 +13,35 69,56 49,45 -5,90 0,005
Dominio 3 - Social 63,74 +15,87 76,39 +12,76 -12,65 <0,001
Dominio 4 - Meio ambiente 55,38 +13,20 64,47 +9,29 -9,08 <0,001
Percepcao da qualidade de vida 69,91 +13,19 73,15 +14,78 -3,24 0,100
Percepcao da satde 62,50 +19,87 70,60 +17,37 -8,10 0,007
Escore total dos dominios 61,68 410,64 70,63 48,62 -8,95 <0,001

DF, diferenca entre grupos; DP, desvio padrao.

manter certo controle da doenca. O fato de os pacientes
se beneficiarem da sobrevida, as vezes por longos perio-
dos, nao significa ‘‘viver bem’’, pois quase sempre existem
limitacdes, com prejuizos em diversas atividades da vida
diaria. Contudo, esse fato vai muito além das limitacoes
do paciente, como no caso de criancas diagnosticadas com
asma em que os pais ou responsaveis acabam influenciados
diretamente pela doenca.

O presente estudo demonstra que pais ou responsaveis
de criancas com asma tém seus niveis de qualidade de vida
abaixo dos niveis de cuidadores de criancas higidas. Por meio
do instrumento WHOQOL-BREF, pode-se perceber que, nos
quatro maédulos centrais do estudo (fisico, psicoldgico, social
e ambiental), os cuidadores de criangas asmaticas demons-
tram valores significativamente mais baixos, além da propria
percepcao em saude, em comparacdo com o grupo de
pais de criancas higidas. Além disso, com o objetivo secun-
dario de avaliar a consisténcia interna, o instrumento
apresentou valores acima da média de instrumentos de qua-
lidade de vida'' e demonstrou medir de forma concisa as
respostas.

Com o uso do mesmo instrumento, Crespo et al.'® inves-
tigaram o impacto da doenca em 97 cuidadores de criancas
asmaticas. Os autores concluiram que os fatores familiares
sao componentes-chave para a compreensao da qualidade
de vida, nao so6 das criangas com a doenca, mas também de
seus cuidadores. Entre os fatores familiares, foram anali-
sados os recursos da familia (materiais e assistenciais) e
os desafios familiares (perspectivas futuras). Fatores esses
potencialmente modificaveis que podem ser incluidos em
intervencdes praticas que visam a melhorar a qualidade
de vida dos membros da familia."” Os recursos familiares
foram identificados como os aspectos positivos da familia,
ou seja, pais e filhos percebem um ambiente familiar coeso
e facilitam a comunicacao e a expressao de pensamentos e
sentimentos. Desafios da familia referem-se a carga vivenci-
ada pelo cuidador quanto ao impacto negativo que a doenca
possa trazer ao ambiente familiar.’®' Esses dois fatores
geralmente sao prejudicados, pois raramente os cuidado-
res conseguem manter a vida profissional estabilizada, pois
normalmente precisam atender as demandas extras geradas
pela doenca.?

*
Qualidade de vida (QV) 0,080
100 p<0,001
90 o
80 * * * *
b - —
70
60
50
40
30
20
10
0
Fisico Psicoldgico Social Meio Percepgao da Percepgdo da Escore entre
Ambiente Qv salde dominios
[ Pais de asméticos Il Pais de higidos |
Figura 1  Avaliacdo da qualidade de vida com questionario WHOQOL-BREF.
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Tabela 3 Avaliacdo da consisténcia interna dos itens do questionario WHOQOL-BREF por meio do alfa de Chronbach (aC),
aplicados aos grupos de pais de asmaticos e pais de higidos
aC Asmaticos oC Higidos
1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? 0,85 0,88
2. Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua saude? 0,85 0,87
3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que vocé 0,85 0,88
precisa?
4. O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida diaria? 0,86 0,88
5. O quanto vocé aproveita a vida? 0,85 0,88
6. Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido? 0,85 0,88
7. O quanto vocé consegue se concentrar? 0,85 0,88
8. Quéao seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria? 0,85 0,87
9. Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicao, atrativos)? 0,86 0,88
10. Vocé tem energia suficiente para o seu dia a dia? 0,85 0,87
11. Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 0,86 0,87
12. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? 0,85 0,88
13. Quao disponiveis para vocé estao as informacdes que precisa no seu dia a dia? 0,85 0,88
14. Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer? 0,84 0,88
15. Quao bem vocé é capaz de se locomover? 0,85 0,87
16. Quao satisfeito vocé esta com seu sono? 0,84 0,88
17. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar as 0,84 0,87
atividades do seu dia a dia?

18. Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua capacidade de trabalho? 0,85 0,87
19. Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? 0,84 0,87
20. Quao satisfeito(a) vocé esta com suas relacoes pessoais 0,84 0,87
21. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual? 0,85 0,87
22. Quao satisfeito(a) vocé esta com o apoio que vocé recebe de seus amigos? 0,85 0,88
23. Quao satisfeito(a) vocé esta com as condicées do local onde mora? 0,85 0,87
24. Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu acesso aos servicos de salude? 0,85 0,88
25. Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte? 0,85 0,88
26. Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como mau humor, 0,84 0,88

depressao, ansiedade?

«C, alfa de Chronbach; Asmaticos, grupo pais de criancas com asma; Higidos, grupo pais de criancas higidas.

Silva et al.?' recentemente publicaram um estudo que
associou os altos niveis de carga de cuidados e qualidade de
vida prejudicada em pais de criancas com asma. Foram avali-
ados 180 pais de criangas asmaticas (entre oito-18 anos) que
relataram suas experiéncias no cuidado da doenca, no uso de
reformulacao positiva de enfrentamento e na sua qualidade
de vida. Os autores sugerem que as intervencoes psicologicas
focadas no reconhecimento e na valorizacao dos cuida-
dos, em conjunto com a reavaliacao positiva da situacao
estressante, podem apoiar os processos de enfrentamento
e melhorar a qualidade de vida dos pais. No entanto,
diferentemente do presente estudo, s6 foram encontrados
valores significativos para o dominio social. Segundo outros
estudos,?”?° pais de criancas com doencas crénicas, como
a asma, acabam mantendo um relacionamento social mais
estreito e servem como base para enfrentamento da doenca.

Gau et al.?® desenvolveram pesquisa com o objetivo de
validar o questionario WHOQOL-BREF aplicado em 229 cui-
dadores de criangas asmaticas em Taiwan. Neste estudo,
o valor do a de Cronbach variou de 0,64-0,84, valo-
res esses inferiores aos encontrados pelo presente estudo
(0,84-0,86). Como resultado, os autores demonstraram que
a saude fisica e a psicoldgica sao os dois dominios que impac-
tam a qualidade de vida dessa populacdo.?® J& no presente
estudo, os valores foram diferentes para os quatro dominios

(fisico, emocional, social e ambiental), além da categoria
percepcao da saude. Os autores afirmam que os niveis de
forca fisica sao baixos, em virtude da interrupcao do sono,
da perda de energia e das queixas somaticas, e influenciam
ndo sb a percepcao da salde fisica, mas também os senti-
mentos negativos, que, por sua vez, interferem diretamente
na percepcao do dominio psicolégico. Além disso, fatores
ambientais, incluindo poluicao, ruido, transito e clima, afe-
tam a qualidade de vida de maes e seus filhos em Taiwan.
Por fim, concluiram que o instrumento usado foi uma ferra-
menta valida e confiavel para avaliar a qualidade de vida de
cuidadores de criancas com asma.?®

Moreira et al.?” compararam a qualidade de vida dos pais
de criancas com diferentes condicdes cronicas (asma, diabe-
tes, epilepsia e obesidade) e pais de criancas saudaveis em
964 familias com criancas entre oito-18 anos. Como resul-
tado, apontaram que pais de criancas obesas apresentaram
niveis mais baixos de qualidade de vida, em comparagao nao
s6 com os pais de criancas com peso normal, mas também
com pais de criancas com asma e criancas com epilep-
sia. Além disso, encontraram um padrdo consistente nas
condicoes estudadas para as associacoes entre a qualidade
de vida dos pais e seus filhos, com excecao da asma, em
virtude de os valores apresentarem baixa variacao nos esco-
res de qualidade de vida relacionada a doenca. Os autores
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concluiram o estudo reforcando que pediatras devem ava-
liar nao so6 as criancas com doengas cronicas, mas avaliar
ou encaminhar para acompanhamento pais que apresentam
dificuldades psicossociais que possam interferir na salde e
no bem-estar de seus filhos.

Como principal limitacdo do estudo, aponta-se a falta
de um instrumento especifico na lingua portuguesa para
avaliar a qualidade de vida de pais de criancas com asma
(Portugués-Brasil). Desde 2011, ha um instrumento espe-
cifico para avaliar a qualidade de vida de cuidadores
de criancas com asma, chamado Cuestionario de Impacto
Familiar del Asma Bronquial Infantil (IFABI-R).2® O questi-
onario IFABI-R é composto por trés dominios (funcionais,
emocionais e socio-ocupacionais), tem boa analise psico-
métrica, mas é aplicado ao publico espanhol. Para que se
possa aplica-lo em cuidadores brasileiros, seria necessaria a
validagdo linguistica e cultural prévia. Vale ressaltar que,
mesmo que o WHOQOL-BREF tenha demonstrado ter ele-
vada consisténcia interna, os itens nao sao especificos para
a asma.

Neste estudo, verificou-se que a asma pode comprome-
ter a qualidade de vida dos pais de criancas asmaticas,
que acabam sofrendo com o impacto causado pela morbi-
dade da doenca. Em relacao ao instrumento usado para a
avaliacao da qualidade de vida, é possivel afirmar que apre-
senta condicoes de ser aplicado em pais de criancas com
asma de forma segura e eficaz mediante a analise de con-
sisténcia interna.
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