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Introducao

Methods: Participants aged between 8and 17 years who had been previously diagnosed with
Post-infectious Bronchiolitis Obliterans were regularly followed up at a pediatric pulmonology
outpatient clinic. Parents or legal guardians (caregivers) of these patients were also recruited
for the study. A validated and age-appropriate version of the Pediatric Quality of Life Inventory
4.0 was used for the assessment of health-related quality of life. Caregivers completed the
corresponding proxy versions of the questionnaire. The correlation between self and proxy
reports of health-related quality of life was determined by intra-class correlation coefficient
and dependent t-tests.

Results: The majority of participants were males (79.4%), and the average age was 11.8 years.
Intra-class correlations between each of the Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 domains and
the total score were all lower than 0.6, with a range between 0.267 (poor) and 0.530 (fair).
When the means of each domain and the total score of the questionnaires were compared,
caregivers were observed to have a significantly lower health-related quality of life score than
children, with the exception of the social domain in which the difference was not significant.
However, the differences in score exceeded the critical threshold difference of four points in
all other domains.

Conclusion: Proxies of children and adolescents with Post-infectious Bronchiolitis Obliterans
appear to consistently perceive their children as having lower health-related quality of life
than how the patients perceive themselves.

© 2018 Sociedade Brasileira de Pediatria. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Qualidade de vida relacionada a saude na bronquiolite obliterante pés-infecciosa:
concordancia entre as criancas e seus cuidadores

Resumo

Objetivo: Avaliar o nivel de concordancia a respeito da qualidade de vida relacionada a saude
entre criancas com bronquiolite obliterante pos-infecciosa e seus pais (responsaveis).
Métodos: Os participantes entre 8-17 anos, anteriormente diagnosticados com bronquiolite
obliterante pos-infecciosa, foram acompanhados regularmente no ambulatério de pneumologia
pediatrica. Os pais ou responsaveis legais (cuidadores) desses pacientes também foram con-
vidados a participar do estudo. Uma versao validada e adequada para a idade do Inventario
Pediatrico de Qualidade de Vida, versao 4.0, foi utilizada para a avaliacao da qualidade de vida
relacionada a salde. Os cuidadores concluiram as versoes do questionario correspondentes aos
responsaveis. A correlacdo entre os autorrelatos e os relatos dos responsaveis da qualidade de
vida relacionada a satde foi determinada pelo coeficiente de correlacao intraclasse e pelos
testes t dependentes.

Resultados: A maior parte dos participantes era do sexo masculino (79,4%) e a idade média
foi 11,8 anos. As correlagdes intraclasse entre cada um dos dominios do Inventario Pediatrico
de Qualidade de Vida e o escore total foram todas inferiores a 0,6, com intervalo entre 0,267
(baixo) e 0,530 (justo). Quando as médias de cada dominio e o escore total dos questionarios
foram comparados, observamos que os cuidadores apresentaram qualidade de vida relacionada
a saude significativamente menor em comparacao com as criancas, com excecao do dominio
social, no qual a diferenca nao foi significativa. Contudo, as diferencas no escore ultrapassaram
o limite de diferenca essencial de 4 pontos em todos os outros dominios.

Conclusdo: Os responsaveis pelas criancas e adolescentes com bronquiolite obliterante pos-
infecciosa parecem perceber de forma consistente que suas criancas possuem qualidade de
vida relacionada a saide menor que os proprios pacientes.

© 2018 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Este é um artigo
Open Access sob uma licenca CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.
0/).

tado, ha expectativa de impactos negativos sobre as funcdes
da vida diaria e a qualidade de vida como um todo.

A bronquiolite obliterante pos-infecciosa (BOPI) é uma Em uma tentativa de entender o tamanho desse impacto,
doenca respiratéria grave e incomum caracterizada por  relatamosrecentemente que as criancas e adolescentes com
obstrucio cronica das pequenas vias aéreas.’~ Como resul- BOPI apresentaram menores escores de qualidade de vida
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relacionada a saude (QVRS) do que os individuos saudaveis
nos dominios fisico e escolar.’® Uma parte importante do
manejo das doencas pediatrica cronicas é controlar os sinto-
mas e proporcionar desenvolvimento psicossocial adequado
aos pacientes.'" A avaliacdo do Ultimo, ao medir o resultado
objetivo, é mais complicada do que o primeiro. Portanto,
o uso de medidas subjetivas, como os resultados relata-
dos pelos pacientes (RRP), deve ser incentivado na pratica
clinica como importantes ferramentas complementares no
cuidado de pacientes adultos e pediatricos com doencga cro-
nica.

Quando um paciente nao consegue responder as pergun-
tas ou expressar sua propria opinido devido a limitacoes
cognitivas, uma pessoa da familia, ciente do problema de
salide do paciente, pode ser uma fonte de informacoes
adequada. Essa pessoa € conhecida como um responsa-
vel e geralmente é o conjuge ou um membro préximo da
familia que conhece bem o paciente. As avaliacées dos
responsaveis geralmente sdo usadas na pesquisa ou no cui-
dado clinico dos individuos muito jovens, muito velhos e/ou
gravemente doentes.’”” Contudo, o uso da avaliacdo dos
responsaveis também é comum em criangas com doencas
cronicas, levanta algumas duvidas e debates sobre como os
pais e seus filhos devem concordar com a avaliacao da QVRS
das criancas.

Em um cenario ideal, as criancas e os responsaveis parti-
cipam juntos do processo de tomada de decisao com relacao
ao manejo da doenca. Como as diferencas na percepcao
da QVRS dos pacientes podem influenciar na intervencao,
seria essencial que os médicos entendessem a base e a
importancia dessas diferencas ao orientar as familias. As
diferencas na QVRS entre os grupos podem ser atribuidas as
intervencoes quando elas de fato decorrerem das diferencas
relatadas. '

Apesar da gravidade da BOPI e de seus efeitos sobre
a qualidade de vida do paciente, ainda nao ha estudos
publicados que avaliem a concordancia na avaliacdo da
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) entre as
criancas e seus responsaveis.' Assim, o objetivo deste
estudo foi avaliar a concordancia entre os autorrelatos e
os relatos dos responsaveis sobre a QVRS das criangas com
BOPI.

Métodos

Incluimos as criangas e adolescentes com BOPI, entre 8-17
anos e acompanhadas em um ambulatorio de pneumolo-
gia pediatrica no Sul do Brasil e seus pais ou responsaveis
legais (responsaveis). Os critérios para o diagnostico da
BOPI foram descritos anteriormente." Eles essencialmente
tiveram como base a associacdo dos seguintes critérios cli-
nicos, radioldgicos e funcionais: 1) historico de infeccao
pulmonar aguda em uma crianca anteriormente saudavel; 2)
problemas respiratorios cronicos por mais de quatro sema-
nas do evento inicial; 3) tomografia computadorizada de
alta resolucao com achados comuns de BOPI, como padrao
em mosaico, bronquiectasia e atelectasia; 4) testes da
funcao pulmonar que indiquem limitacao significativa do
fluxo aéreo; e 5) exclusao de outras doencgas pulmonares
cronicas, como asma grave, fibrose cistica, discinesia ciliar
primaria e deficiéncias imunoldgicas.

Funcéao pulmonar

Para categorizar o dano funcional, a funcao pulmonar
foi avaliada por espirometria, de acordo com os crité-
rios da Sociedade Toracica Americana para aceitabilidade
e reprodutibilidade.? A espirometria foi feita com o equipa-
mento Master-Screen (Jaeger, Alemanha) e os resultados da
espirometria foram expressos como percentuais de valores
preditivos dos valores de referéncia de Knudson.'®

A QVRS foi avaliada com a escala do nlcleo gené-
rico, versao 4.0, do Inventario Pediatrico de Qualidade de
Vida (o PedsQL), que foi validada no Brasil em estudos
anteriores.'”>'® O instrumento incluiu 23 itens que abran-
gem os dominios: fisico (oito itens), emocional (cinco itens),
social (cinco itens) e escolar (cinco itens). Usamos as versoes
para os pacientes e responsaveis para as criangas e seus pais,
respectivamente, com as op¢coes adequadas para a idade
para criancas entre 8-12 e 13-18 anos. Os itens em cada
uma das versdes foram basicamente semelhantes e dife-
renciaram somente em termos do idioma ajustado para a
idade e do uso pelos proprios pacientes ou por seus respon-
saveis. A escala e seus dominios se referem a percepcao dos
eventos e aos sentimentos no més anterior. Os entrevista-
dos da pesquisa responderam com o uso da escala Likert
de cinco pontos, que varia de 0 (nunca um problema) a 4
(quase sempre um problema). Para eliminar a discrepancia
devido a possiveis dificuldades de leitura, o PedsQL foi apli-
cado por entrevista.'® Seguindo as instrucées da escala, os
itens foram classificados inversamente e transpostos linear-
mente em uma escala de 0-100 (0 = 100, 1 =75, 2 = 50, 3
= 25, 4 = 0). Assim, os escores maiores indicaram melhor
QVRS. Dois entrevistadores previamente treinados aplica-
ram todos os questionarios. As criancas e seus responsaveis
foram entrevistados separadamente.

Tamanho da amostra

Com uma observacdo para a crianca e o responsavel e
assumindo a probabilidade de um erro tipo 1 de 5%, a proba-
bilidade de um erro tipo 2 (1-beta) de 10%, um coeficiente de
correlacao intraclasse de 0,7, intervalo de confianca de 95%
e limite inferior exigido de no minimo 0,3, o tamanho exi-
gido da amostra é 29 participantes em cada grupo (crianca
e responsavel).

Analise estatistica

A distribuicao variavel foi avaliada com o teste de
Kolmogorov-Smirnov. Os valores das médias e os desvios-
-padrao representaram as variaveis continuas, ao passo que
as frequéncias absolutas e relativas representaram as medi-
das categoricas. A concordancia entre os autorrelatos e os
relatos dos responsaveis foi determinada pelo coeficiente de
correlacao intraclasse (CCl) e pelos testes t dependentes.
0 nivel de significancia foi estabelecido em 5% (p < 0,05).
Para a avaliacao do limite de diferenca essencial, as médias
dos grupos foram comparadas com o teste t. O limite de
diferenca essencial foi considerado em 4 pontos.'®

As analises dos dados foram feitas com a versao 17.0
do software SPSS (SPSS Inc., Chicago, EUA). O uso do ins-
trumento de pesquisa PedsQL foi anteriormente autorizado
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Tabela 1

Caracterizacado das criancas e adolescentes diagnosticados com BOPI

Variaveis

Participantes (n = 34)

Dados demogrdficos
Masculino, n (%)
Idade (anos), média (DP)

Funcgéo pulmonar

Capacidade vital forcada (percentual preditivo), média (DP)
Volume expiratdrio forcado em 1 segundo (percentual preditivo), média (DP)
25-75% do fluxo expiratorio forcado (percentual preditivo), média (DP)

Tiffeneau (indice), média (DP)

27 (79,4)
11,8 (2,6)

69,4 (15,3)
53,3 (19,5)
26,6 (16,9)
0,6 (0,1)

DP, desvio padrao.

pelo autor do questionario.”” O projeto foi aprovado pelo
Comité Institucional de Etica em Pesquisa e os partici-
pantes forneceram o consentimento por escrito antes da
participacao.

Resultados

A idade média dos pacientes foi 11,8 + 2,6 anos e a maior
parte dos participantes era do sexo masculino (79,4%). A
funcdo pulmonar mostrou padroes de doenca respiratoria
obstrutiva moderada a grave, tipica em criancas com BOPI
(tabela 1).

Quando os resultados das criancas com relacao ao
PedsQL foram comparados com os de seus responsaveis, as
criancas apresentaram escores significativamente melhores
em relacao a seus pais, em termos do escore total e individu-
almente na maior parte dos dominios da escala. Em outras
palavras, os pais consideraram que seus filhos apresentam
menor QVRS do que o avaliado pelos proprios pacientes. A
Unica excecao foi o dominio social da escala, no qual as
diferencas entre os pacientes e os responsaveis nao foram
significativas (tabela 2). Contudo, todas as diferencas foram
clinicamente relevantes (> 4 pontos).

As correlagoes intraclasse entre cada um dos dominios do
PedsQL e o escore total foram todas inferiores a 0,6, com
intervalo entre 0,267 e 0,530.

Discussao

Este estudo mostrou que os pacientes com BOPI relataram
ter melhor qualidade de vida do que a percebida por seus
responsaveis. Como em outros casos, principalmente em

doencas cronicas, os pais tendem a assumir que seus filhos
tém uma qualidade de vida pior do que a avaliada pelos
proprios pacientes.'320.2!

Uma explicacao possivel para a falta de concordancia,
de um ponto de vista mais conservador, é que a estrutura
interna cognitiva da crianca é diferente da do adulto.?? Por-
tanto, as criancas podem ter um entendimento diferente da
doenca, de suas causas, do historico natural esperado e da
eficacia esperada do tratamento. Outra possivel explicacao
€ a resisténcia a adaptacao das criangas com BOPI; elas
convivem com a doenca desde muito cedo e podem ter
aprendido a se adaptar e fazer suas atividades diarias,
apesar de suas limitagoes. Essa situacao inevitavel provavel-
mente fez com que as criangas aceitassem a doenca como
uma parte natural de sua vida e influenciou sua percepcao
(uma muito mais otimista) do que é considerado ‘‘normal’’
em comparagcdo com seus pais. Isso esta em linha com a
hipotese de incompatibilidade, que diz que os individuos
que passam por situagdes aversivas no inicio da vida aci-
onam processos adaptativos. Isso faz com que um individuo
se adapte melhor a desafios aversivos mais tarde na vida.?
Outro fator crucial que vale mencionar é que ser cuidador
(ou responsavel) por uma crianca com uma doenca cronica
e grave como a BOPI geralmente leva a niveis mais altos de
ansiedade e sentimentos de desesperanca, que, por sua vez,
afetam a propria qualidade de vida dos pais.?*"%¢ Foi docu-
mentada uma relagcao causal entre o viés de interpretacao
e a ansiedade? e ela pode predispor os pais a distorcer
negativamente suas percepc¢odes de seus filhos.

Uma limitacdo de nosso estudo pode ser que nao
avaliamos a QVRS dos proprios pais nem o impacto emo-
cional da doenca cronica de seus filhos sobre eles. O alto
impacto emocional e/ou a baixa QVRS podem influenciar

Tabela 2 Diferencas nos dominios e no escore total autorrelatado pelas criancas e pelos pais

Dominios Pais Criancas Diferenca (%) valor de p
Saude, média (DP) 72,4 (15,7) 81,0 (12,3) -8,4 (18,8) 0,017
Emocional, média (DP) 61,2 (22,1) 78,7 (17,7) -17,2 (22,1) < 0,012
Social, média (DP) 80,5 (19,5) 87,5 (14,7) -6,6 (22,6) 0,111
Escolar, média (DP) 62,3 (20,3) 79,0 (14,6) -16,4 (19,6) < 0,012
Psicossocial, média (DP) 70,8 (17,2) 83,1 (14,1) -11,8 (18,5) < 0,012
Total, média (DP) 69,4 (15,4) 81,8 (11,8) -12,9 (15,7) < 0,012

DP, desvio-padrao.
@ Teste t para amostras pareadas p <0,05.
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negativamente suas respostas de como eles perceberam a
QVRS de seus filhos.

Em conclusdo, nosso estudo constatou que a avaliacao
da QVRS em criancas com BOPI difere entre as criancas com
BOPI e seus responsaveis. A discordancia, mais do que uma
contradicao, reflete duas visdes diferentes que devem ser
consideradas ao cuidar desses pacientes.
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