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Abstract
Objective: To identify and describe specific instruments to assess health-related quality
of life (HRQoL) in children and adolescents with asthma.
Data source: Searches were performed in the PubMed, Ovid, and LILACS databases using
different combinations of key words (MeSH terms), selecting original articles on the
development of specific HRQoL questionnaires, published in English, Portuguese, or
Spanish, between 1990 and 2012.
Data synthesis: A total of 15 instruments that met the inclusion criteria were identified.
Most studies assessed reliability through internal consistency, reproducibility, and/
or sensitivity to changes. Validity was assessed by comparison with healthy controls
(discordant validity) or factorial analysis.
Conclusions: Of the 15 instruments, three are the most frequently used: Pediatric Asthma
Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL-
Asthma), and Disability Kids (DISABKIDS). In general, these three tools have adequate
psychometric characteristics and are practical to implement, but only PAQLQ has been
culturally adapted to Brazil.
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PALAVRAS-CHAVE
Asma;

Qualidade de vida;
Crianca e adolescente

Instrumentos especificos para avaliar a qualidade de vida em criancas e adolescentes
com asma

Resumo

Objetivo: l|dentificar e descrever os instrumentos especificos que avaliam a QVRS de
criancas e adolescentes com asma.

Fontes dos dados: Realizamos buscas nas bases de dados PubMed, Ovid e LILACS utilizan-
do varias combinacdes de descritores (MeSH terms), selecionando artigos originais sobre
desenvolvimento de questionarios especificos de QVRS, publicados em inglés, portugués
ou espanhol, entre 1990 e 2012.

Sintese dos dados: Foram identificados 15 instrumentos que preencheram os critérios de
inclusdo. A maioria dos estudos avaliou confiabilidade mediante consisténcia interna e/
ou reprodutibilidade e/ou sensibilidade as mudancas. A validade foi avaliada mediante a
comparacao com higidos (validade discordante) ou analise fatorial.

Conclusées: Dos 15 instrumentos, trés sdo os mais utilizados, o PAQLQ, o PedsQL-Asthma
e DISABKIDS. Em geral, estes trés instrumentos possuem caracteristicas psicométricas
adequadas e sdo praticos de aplicar, mas apenas o PAQLQ completou a adaptacédo cul-

tural para o Brasil.

© 2013 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda.
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Introducao

A qualidade de vida é um dos desfechos mais relevantes na
avaliacao de pacientes com doencas cronicas.’ Qualidade
de vida é definida pela Organizacdao Mundial de Salde
como “as percepcoes do individuo sobre sua posicGo na
vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais ele vive, e em relacdo aos seus objetivos, expecta-
tivas, padrées e preocupacbes”.? Nesse contexto, pode se
considerar qualidade de vida relacionada a satde (QVRS)
como “...repercussdes que doencas e/ou seu tratamento
podem provocar no estilo de vida, equilibrio psicolégico
e grau de bem-estar do paciente, tais como ele as perce-
ba, julgue e valorize”.? Assim, as medidas de qualidade
de vida podem fornecer informacdes sobre o quanto as
doencas cronicas interferem nos dominios social, emocio-
nal e fisico do paciente, partindo da perspectiva do pré-
prio sujeito. A avaliacao da QVRS é realizada mediante a
utilizacdo de questionarios que podem ser genéricos ou
especificos. Os genéricos avaliam a QVRS de um individuo
de maneira geral, enquanto os questionarios especificos
avaliam o impacto que determinada doenca atua sobre a
QVRS do sujeito.*

A asma na crian¢a € uma doencga cronica de elevada
prevaléncia e morbidade resultando em significativos cus-
tos pessoais, familiares e sociais.> No Brasil, a asma na
crianca apresenta variacoes regionais com prevaléncias
entre 4,8-21,9%.° A utilizacao rotineira de instrumentos de
avaliacao de QVRS ainda nao é muito estendida na pratica
clinica. E importante, primeiro, escolher o instrumento
para avaliar QVRS que se adeque as nossas necessidades,
seja genérico ou especifico. Além disso, o instrumento
devera ser valido e confiavel, e, idealmente, permitira
comparar seus resultados com os de populacoes similares
e devera contar com versao devidamente adaptada (vali-
dada) ao contexto cultural local quando o mesmo tiver
origem em outra lingua.”

O presente artigo tem como objetivo identificar os
instrumentos especificos disponiveis para avaliar a QVRS
em criancas e adolescentes com asma, analisando as suas
caracteristicas psicométricas. Pretende-se também identi-
ficar, dentre esses questionarios, quais apresentam adap-
tacao linguistico-cultural para o portugués do Brasil.

Métodos
Estratégia de pesquisa

Realizamos buscas nas bases de dados PubMed, Ovid e LILACS
objetivando identificar questionarios especificos que ava-
liam a QVRS de criancas e adolescentes com diagndstico de
asma. Foram incluidos filtros para o intervalo de idade de 0
a 18 anos e para artigos publicados de 1990 a 2012. Os ter-
mos de estratégia de busca e selecdo foram: “Asthma” AND
(“quality-of-life” OR “quality of life” OR “QoL” OR “health-
related-quality-of-life” OR “health related quality of life”
OR “HRQOL”) AND (“infant”[MeSH Terms] OR “child”[MeSH
Terms] OR “adolescent”[MeSH Terms])).

Foram revisados todos os resumos dos artigos encontrados
e, apos esta etapa, foram avaliados, por extenso, aqueles
que preencheram os critérios de inclusdo. Incluiram-se tam-
bém buscas manuais direcionadas a partir de lista de ins-
trumentos em capitulos de livros, abstracts de congressos e
sites de instituicoes vinculadas a validacdo de instrumentos
como o MAPI Research Institute ou a pagina eletronica da
ATS-American Thoracic Society (http://www.thoracic.org/).
Finalmente, revisdes prévias sobre instrumentos de QVRS em
crianca foram consideradas na analise critica.?"

Critérios de inclusao e exclusao

Foram incluidos os artigos que descrevem o processo de
construcao de instrumentos especificos para avaliar QVRS
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Tabela 1 Numero de artigos por palavra-chave e bases de dados (Inglés, Espanhol e Portugués-BR)
PUBMED ovID LILACS
1- ASTHMA E QUALITY OF LIFE: Limite de idade: (0 a 18 anos) 1.406 874 21
2- HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE AND ASTHMA: Limite de idade: (0 a 18 anos) 284 141 12
Total de instrumentos especificos* 162 artigos

*Total de instrumentos especificos que avaliam a QVRS de criancas e adolescentes, unificando os artigos duplicados/triplicados nas

trés bases de dados (PUBMED, OVID e LILACs).

em criancas ou adolescentes (de 0 a 18 anos) com asma,
assim como os que descrevem o processo de construcao do
modulo especifico para asma de instrumentos genéricos. Os
artigos relativos a instrumentos que avaliam a qualidade de
vida das familias de criancas ou adolescentes com asma nao
foram incluidos na pesquisa.

Identificacao dos dados

Os artigos resultantes da busca sistematica foram verifica-
dos e analisados quanto ao preenchimento dos critérios de
inclusdo e qualidade. Qualquer discrepancia foi resolvida
por consenso entre os pesquisadores. Foram registradas
as seguintes caracteristicas dos instrumentos: 1) nimero
de itens, nimero de dimensdes e quais as dimensoes; 2)
faixa etaria alvo, quem responde ao questionario, pais de
origem, ano de publicacdo e nimero de sujeitos incluidos;
3) adaptacéao cultural ao portugués do Brasil; e 4) proprie-
dades psicométricas avaliadas originalmente.

Propriedades psicométricas avaliadas

- Validade

A validade é a capacidade de medir aquilo que se propde.
Classicamente, é dividida em trés tipos: de conteldo, de
critério e de construto, predominando atualmente os méto-
dos de avaliacao da validade de construto.' Dois tipos de
analise comumente utilizados sdo a de representacao do
construto, que utiliza a técnica de analise fatorial, e a ana-
lise por hipotese, que utiliza a técnica de validacao concor-
dante ou discriminante.*>1

- Confiabilidade
A confiabilidade refere-se a capacidade de um instrumen-
to de obter resultados similares ou nao ao avaliar sujeitos
em circunstancias diferentes. Mede o quanto o instrumen-
to esta livre de erro aleatdrio, e geralmente é avaliada
mediante medidas de consisténcia interna, assim como de
reprodutibilidade ou de sensibilidade as mudancas.* "
Uma vez identificados os instrumentos, efetuamos nova
busca nas bases de dados para determinar o nimero de
artigos que utilizaram cada instrumento desde seu ano de
publicacao. Assim, dividindo o nimero de artigo resultantes
da busca pelo nimero de anos desde a publicagao, obtive-
mos o indice de visibilidade.

Resultados

De um total de 2.301 artigos obtidos com as palavras chave
“Asthma” e “Quality of Life”, com limite de idade entre 0

e 18 anos, 437 artigos tratavam de QVRS no mesmo limite
de idades. Destes, 162 utilizavam instrumentos especificos
ou genéricos com mddulos especificos para mensuracao da
QVRS em criancas e/ou adolescentes com asma, conforme
descrito na tabela 1.

Do total de 162 artigos potenciais, identificamos 15 ins-
trumentos que avaliam QVRS de criancas e adolescentes
com asma, sendo quatro deles modulos-asma de instrumen-
tos genéricos. As tabelas 2 e 3 apresentam um resumo das
caracteristicas dos 15 instrumentos avaliados.

Descricdo dos instrumentos

Adolescent Asthma Quality of Life Questionnaire (AAQOL):
Desenvolvido na Australia, em 2001, para avaliar a QVRS de
adolescentes com asma (faixa etaria: de 12 a 17 anos). E
um questionario multidimensional, autoadministrado, que
estima o impacto da asma nos planos fisico, emocional e
social.’®" A versao final contém 32 itens distribuidos em
cinco dominios: sintomas, medicamentos, atividades fisi-
cas, emocdes e interacdo social. Ha ainda um sexto domi-
nio (efeitos positivos) que nao conta na pontuacao total
do instrumento, mas fornece informacao complementar.®
Para validar o instrumento participaram 111 sujeitos de
trés ambulatorios de asma pediatrica. Foram estudadas
a validade de construto, comparando com o Paediatric
Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ), a consistén-
cia interna e a reprodutibilidade.™ O indice de visibilidade
do instrumento é de 0,81 artigos/ano.

About My Asthma (AMA): Desenvolvido nos Estados
Unidos, em 1998, para avaliar os estressores que afetam
a QVRS de criancas e adolescentes com asma, com idades
entre seis e 12 anos. O AMA é um questionario autoaplicado,
adaptado de outro instrumento, desenvolvido previamente
para estimar niveis de estresse em criancas com cancer.?
E um instrumento composto por 55 itens, com os quais 0s
participantes podem classificar os seus pensamentos e sen-
timentos em uma escala de quatro pontos. A intensidade
dos estressores da asma é refletida pelo escore total, que
varia de 1 a 55 pontos.?° Nesses questionarios, foram estu-
dadas a validade de construto, a validade concorrente e a
consisténcia interna do instrumento.? O indice de visibili-
dade do instrumento é de 0,07 artigos/ano.

Asthma Related Quality of Life (ARQOL): E um questio-
nario autoadministravel desenvolvido em Taiwan, em 2006,
para avaliar a QVRS de criancas e adolescentes de sete a 13
anos de idade com asma, que avalia o impacto da mesma.?'
A versao final contém 35 itens distribuidos em cinco domi-
nios: restricao da vida social, perturbacdes fisicas a partir
de sinais e sintomas, limitacao da atividade fisica, incon-
venientes na gestao diaria da doenca e angUstia emocional.



Tabela 2 Caracteristicas gerais dos instrumentos especificos para avaliar qualidade de vida em criancas e adolescentes com asma

Instrumento  Itens Dimensdes Dimensoes Idade  Respondente  Pais Ano de Validado em
(n) (anos) de origem  validacdo Portugués-BR
AAQOL 32 6 Sintomas, medicamentos, atividades fisicas, emocao 12-17  Adolescentes  Australia 2001 Nao
e interacao social
KINDL-R 15 6 Bem-estar fisico, bem-estar emocional, autoestima, 4-7 Responsavel Alemanha 2000 Nao
familia, amigos e funcionamento diario 8-11 Criancas
12-1 Adolescentes
PAQLQ 23 3 Sintomas, emocao e limitacdes de atividades 7-17 Criancas Canada 1996 Nao
LAQCA 71 7 Atividades fisicas, atividades de trabalho, atividades 5-17 Criancas EUA 1993 Sim
ao ar livre, emocdes e comportamentos emocionais,
atendimento domiciliar, comendo e bebendo, diversos
AMA 55 1 Pensamentos e sentimentos 6-12 Criancas EUA 1998 Nao
ITG-CASF 17 3 Sintomas diurnos, sintomas noturnos e limitacées funcionais  2-17 Responsavel EUA 2004 Nao
PEDSQL 28 4 Sintomas da asma, problemas 2-18? Criancas EUA 2004 Nao
PAHOM 7 3 Sintomas, emocao e atividades com o tratamento, 7-12 Criancas EUA 2005 Nao
preocupag¢des e comunicacao
DISABKIDS 11 2 Impacto e preocupacées 8-16 Criancas Europa* 2005 Nao
HAY 38 e 40 6 Atividade fisica, atividade 8-12 Criancas Holanda 2000 Nao
cognitiva, atividade social, queixa fisica, emocoes relacionada
a asma, sintomas de asma, autoestima e automanejo
TACQOL 34 5 Queixas, situacoes, tratamento, medicacao e emocoes 8-16 Criancas Holanda 2006 Nao
ASDQ 17 3 Incapacidades, sintomas diurnos e sintomas noturnos 5-14 Responsavel Inglaterra 1990 Nao
CAQ CAQ-A: 14 2 Qualidade de vida (ativa e adolescéncia), angustia, 4-7 Criancas Inglaterra 1993 Nao
gravidade e reatividade
CAQ-B: 23 4 8-11 Criancas
CAQ-C: 46 5 12-16  Adolescentes
JSCA-QOL v3 25 5 Sintomas de asma, mudanca na vida diaria, apoio familiar, 10-18  Criancas Japao 2006 Nao
satisfacao com a vida diaria e restricao na participacao
em atividades diarias
ARQOL 35 4 Restricdo da vida social, perturbacdes fisicas, 7-1 Criancas Taiwan 2006 Nao

limitacao da atividade fisica, inconvenientes na gestao diaria
da doenca e angUstia emocional

AAQOL, Adolescent Asthma Quality of Life Questionnaire; AMA, About My Asthma; ARQOL, Asthma Related Quality of Life; ASDQ, Asthma Symptoms and Disability Questionnaire;
CAQ, Childhood Asthma Questionnaires; DISABKIDS, Disability Kids; EUA, Estados Unidos da América; HAY, How Are You; ITG CASF, Integrated Therapeutics Group Child Asthma
Short Form; JSCA-QOL, Quality of Life Questionnaire for Japanese School-aged Children with Asthma; KINDL-R, Kinder Lebensqualitdt Fragebogen; LAQCA, Life Activities
Questionnaire for Childhood Asthma; PAHOM, Pediatric Asthma Health Outcome Measure; PAQLQ, Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire; PEDSQL, Pediatric Quality of
Life Inventory 4.0; TACQOL-ASMA, TNO-AZL Questionnaires for Children’s Health-Related Quality of Life.
*Desenvolvido e validado em cooperacéo entre os paises: Austria, Franca, Alemanha, Grécia, Holanda, Suécia e Inglaterra.
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Tabela 3 Caracteristicas de validacao e publicacao dos instrumentos especificos para avaliar a qualidade de vida em criancas e adolescentes com asma

Instrumento Pacientes Validade Consisténcia Sensibilidade Teste/ Ano de Validacao em Artigos Média de artigos
incluidos interna a mudanca Reteste validacao Portugués-BR publicadosa publicados por ano
AAQOL 111 + aC + + 2001 Nao 9 0,81
KINDL-R 254 = aC P & 2000 Nao 39 0,75
PAQLQ 52 + = + + 1996 Sim 57 3,56
LAQCA 92 + aC = + 1993 Nao 1 0,05
AMA 35 + aC + + 1998 Nao 1 0,07
ITG-CASF 181 + aC + - 2004 Nao 6 0,75
PEDSQL 401 + aC + + 2004 Nao 22 2,75
PAHOM 72 T = = = 2005 Nao 1 0,14
DISABKIDS 1.094b + aC = = 2005 Nao 12 1,71
HAY 80 + aC + + 2000 Nao 2 0,16
TACQOL 298 + aC + + 2006 Nao 3 0,50
ASDQ 52 + aC + + 1990 Nao 1 0,04
CAQ 242 + aC + + 1993 Nao 5 0,26
JSCA-QOL v3 2.425 & aC P & 2006 Nao 1 0,16
ARQOL 474 + aC + = 2006 Nao 2 0,33

aC, Coeficiente alfa de Cronbach; AAQOL, Adolescent Asthma Quality of Life Questionnaire; AMA, About My Asthma; ARQOL, Asthma Related Quality of Life; ASDQ, Asthma
Symptoms and Disability Questionnaire; CAQ, Childhood Asthma Questionnaires; DISABKIDS, Disability Kids; HAY, How Are You; ITG-CASF, Integrated Therapeutics Group Child
Asthma Short Form; JSCA-QOL, Quality of Life Questionnaire for Japanese School-aged Children with Asthma; KINDL-R, Kinder Lebensqualitdt Fragebogen; LAQCA, Life Activities
Questionnaire for Childhood Asthma; PAHOM, Pediatric Asthma Health Outcome Measure; PAQLQ, Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire; PEDSQL, Pediatric Quality of
Life Inventory 4.0; TACQOL-ASMA, TNO-AZL Questionnaires for Children’s Health-Related Quality of Life.
aPUBMED, OVID e LILACS, 15 instrumentos de nove paises.
bDesenvolvido e validado em cooperacdo entre os paises: Austria, Franca, Alemanha, Grécia, Holanda, Suécia e Inglaterra.
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Na validacao do instrumento participaram 251 criancas com
asma, recrutadas de trés centros médicos, e 223 de seis
escolas de ensino fundamental. As propriedades psicomé-
tricas avaliadas foram validade de construto, mediante a
validade concordante, e consisténcia interna, mediante a
reprodutibilidade.?' O indice de visibilidade do instrumento
é de 0,33 artigos/ano.

Asthma Symptoms and Disability Questionnaire (ASDQ):
Desenvolvido na Inglaterra, em 1990, para avaliar a QVRS
de criancas e adolescentes de cinco a 14 anos. O ASDQ ¢é
um questionario desenhado para ser respondido pelo res-
ponsavel da crianca/adolescente (proxy).? A versao final
contém 17 itens distribuidos em trés dominios: incapaci-
dades, sintomas diurnos e sintomas noturnos.? Validade de
construto e confiabilidade interna foram as propriedades
psicométricas estudadas.? O indice de visibilidade do ins-
trumento é de 0,04 artigos/ano.

Childhood Asthma Questionnaires (CAQ): Desenvolvido
em 1993, na Inglaterra, para avaliar QVRS e o nivel de
estresse que a doenca provoca. O instrumento consta de
trés versoes, dependendo da idade dos sujeitos: CAQ-A
para criancas de quatro a sete anos; CAQ-B para oito a 11
anos, e CAQ-C para 12 a 16 anos. Para sua validacao, par-
ticiparam do estudo mais de 200 criangas asmaticas e um
nimero similar de ndo asmaticas.?>? A consisténcia interna
e a reprodutibilidade foram avaliadas nos trés questiona-
rios.” O indice de visibilidade do instrumento é de 0,26
artigos/ano.

Disability Kids (DISABKIDS): E um instrumento genérico,
desenvolvido em cooperagao entre sete paises da Europa
(Austria, Franca, Alemanha, Grécia, Holanda, Suécia e
Inglaterra), que avalia a QVRS de criancas e adolescentes
de quatro a sete anos e de oito a 16 anos, com versoes
especificas para diversos grupos de idade. O foco do pro-
jeto DISABKIDS reside em sete condicoes cronicas de sau-
de: asma, artrite reumatica juvenil, epilepsia, paralisia
cerebral, diabetes mellitus, dermatite atopica e fibrose
cistica.?>?¢ O DISABKIDS modulo asma consiste em 11 itens
e dois dominios: o dominio de impacto (seis itens), relati-
vo a restricoes e sintomas, e o dominio de preocupacoes
(cinco itens) sobre os medos relacionados a asma. Ambos
DISABKIDS sao baseados em mensuracoes de autorrelato e
por proxy.?>2¢ O indice de visibilidade do instrumento é de
1,71 artigos/ano.

How Are You (HAY): Desenvolvido na Holanda em 2000,
avalia a QVRS de criancas com asma de oito a 12 anos de
idade. O HAY é um questionario autoadministravel, que
também pode ser respondido por proxy e que contém trés
dimensodes: atividades fisicas, atividades sociais, autoges-
tao.”

O questionario consiste em uma secdo genérica e uma
secao especifica para a doenca. A secao genérica pode
ser respondida tanto por criancas asmaticas, quanto por
criancas saudaveis, e inclui quatro dominios: atividades
fisicas, atividades cognitivas, atividades sociais e queixas
fisicas. Quanto a secdo especifica, inclui os dominios:
sintomas da asma, autogestdao, emocoes relacionadas
com a asma e autoconceito.?” Para a validacao do instru-
mento, participaram 228 criancas holandesas com asma.
Reprodutibilidade e sensibilidade as mudancas foram exa-
minadas em um subgrupo de 80 criancas com asma. Como

forma de reprodutibilidade, os pesquisadores aplicaram o
teste-reteste.? O indice de visibilidade do instrumento é
de 0,16 artigos/ano.

Integrated Therapeutics Group Child Asthma Short Form
(ITG-CASF): E um instrumento desenvolvido nos Estados
Unidos em 2000, para avaliar a QVRS de criancas e ado-
lescentes com asma entre dois e 17 anos. O ITG-CASF é
um questionario respondido por proxy, contendo 17 itens,
com o objetivo de investigar sintomas de asma diurnos,
noturnos e suas limitacdes funcionais. Para validacao do
instrumento estudaram a confiabilidade, participando 181
criangas com asma.? O indice de visibilidade do instrumen-
to é de 0,75 artigos/ano.

Kinder Lebensqualitit Fragebogen (KINDL-R): E um ins-
trumento genérico desenvolvido na Alemanha em 2000,
para avaliar a QVRS de criancas e adolescentes. O KINDL-R
é um questionario autoadministravel, que pode também
ser respondido por proxy,?® contendo trés versdes: Kiddy-
Kindl (quatro a sete anos de idade), Kid-Kindl (oito a 11
anos de idade) e Kiddo-Kindl (12 a 16 anos de idade). Além
das versoes genéricas, o KINDL-R possui seis modulos inde-
pendentes para avaliar a qualidade de vida de criancas
com doencas especificas: modulo asma, modulo diabetes,
modulo epilepsia, modulo neurodermatite, médulo oncolo-
gia e mddulo espinha bifida.*

O questionario KINDL-R genérico consiste em 24 itens,
associados a seis dimensoes: bem-estar fisico, bem-estar
emocional, autoestima, familia, amigos e funcionamento
diario (escola ou creche/jardim de infancia). As subescalas
dessas seis dimensdes podem ser combinadas para produzir
uma pontuacao total. O KINDL-Modulo Asma possui 15 itens.
Foram estudadas a validade de conteldo e a consisténcia
interna.® O indice de visibilidade do instrumento é de 0,75
artigos/ano.

Life Activities Questionnaire for Childhood Asthma
(LAQCA): Desenvolvido nos Estados Unidos em 1993, ava-
lia a qualidade de vida de criancas e adolescentes com
asma (entre cinco e 17 anos). O LAQCA é um questionario
autoadministravel. O processo de desenvolvimento e vali-
dacdo do questionario consistiu em duas etapas. No total,
92 criancas/adolescentes participaram do processo.>!

A versao final do instrumento utiliza 71 itens, divididos
em sete partes: atividades fisicas (20 itens), atividades de
trabalho (quatro itens), atividades ao ar livre (16 itens),
emocdes e comportamentos emocionais (seis itens), aten-
dimento domiciliar (11 itens), comendo e bebendo (cinco
itens) e diversos (nove itens). Foram avaliadas a consistén-
cia interna e a reprodutibilidade do questionario com uma
amostra independente de 46 criangas asmaticas.?' O indice
de visibilidade do instrumento é de 0,05 artigos/ano.

Pediatric Asthma Health Outcome Measure (PAHOM): E
um instrumento desenvolvido nos Estados Unidos em 2005,
para avaliar a QVRS em criancas com asma, na faixa eta-
ria de cinco a 12 anos. O PAHOM é composto de 71 itens,
distribuidos em sete dimensdes: auséncia de sintomas, pro-
blemas respiratorios moderados, problemas respiratorios
graves, auséncia emocional, presenca de problemas emo-
cionais, auséncia de atividade e presenca de problemas de
atividade. Ao contrario de medidas de resultado mais atuais
de saide, o PAHOM fornece um calendario como uma ajuda
visual para facilitar as criangas recordar seus estados de
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salde dos ultimos sete dias.?? O indice de visibilidade do
instrumento é de 0,14 artigos/ano.

Paediatric Asthma Quality Of Life Questionnaire (PAQLQ):
Desenvolvido no Canada em 1996, para avaliar a QVRS de
criancas e adolescentes na faixa etaria de sete a 17 anos, e
que atende os seguintes critérios: refletir areas de funcao
que sao importantes para criancas com asma, incluir
funcdes tanto emocionais quanto fisicas, ser reprodutivel
quando o estado clinico é estavel, e possuir sensibilidade as
alteracdes que sao importantes para o paciente.333

O instrumento possui 23 itens em trés dominios (limi-
tacdo de atividade, sintomas, funcao emocional). No
dominio limitacdo de atividades, trés dos itens sdao ‘indi-
vidualizados’. Na primeira visita, o paciente é convidado
a identificar trés atividades fisicas ou esportes que ele/ela
pratica e considera importantes; essas atividades sao man-
tidas individualizadas para cada paciente ao longo do seu
acompanhamento. Atualmente, as atividades sao padroni-
zadas: 1) atividades fisicas; 2) atividades com animais; 3)
atividades com amigos e familia. Foram avaliadas a valida-
de de construto, a reprodutibilidade e a sensibilidade as
mudancas; a diferenca minima importante foi estimada em
0,5 pontos.** O indice de visibilidade do instrumento é de
3,56 artigos/ano.

Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQL): E um
instrumento genérico desenvolvido nos Estados Unidos
em 1987, projetado para medir a qualidade de vida rela-
cionada a saude de criancas e adolescentes entre dois e
18 anos. Possui 23 itens distribuidos em cinco dominios:
funcionamento fisico, funcionamento emocional, funcio-
namento social e funcionamento escolar. O quinto dominio
é o psicossocial, composto pela somatdria dos dominios,
exceto o fisico. Ha versoes para trés faixas etarias, autoad-
ministraveis desde os cinco anos de idade, e também conta
com versoes para serem respondidas por proxy. O PedsQL
4.0 foi desenvolvido para ser utilizado independentemente
ou associado a mddulos separados do questionario e des-
enhados para doencas especificas, entre elas a asma. O
PedsQL-Asthma 3.0 (Mddulo Asma) possui 28 itens multidi-
mensionais que englobam os sintomas da asma, problemas
de tratamento, preocupacao e comunicacao.®

Para validacdao do PedsQL 4.0 (Modulo genérico), parti-
ciparam do estudo 730 criancas/adolescentes saudaveis,
com idades entre dois e 18 anos.3' Na validacao do PedsQL
3.0 (mddulo asma), participaram 529 familias de criancas
asmaticas com idades entre dois e 16 anos.* Foram avalia-
das a validade de construto, mediante a validade discor-
dante, e a consisténcia interna.* O indice de visibilidade
do instrumento é de 2,75 artigos/ ano.

Quality of Life Questionnaire for Japanese School-aged
Children with Asthma (JSCA-QOL v3): E um instrumento
desenvolvido no Japao em 2006, para avaliar a QVRS de
criancas/adolescentes japonesas com asma e idades entre
10 e 18 anos. E um questionario autoadministravel e a sua
Ultima versao inclui 25 itens distribuidos em cinco dominios:
ataque de asma, mudanca na vida diaria, apoio familiar,
satisfacdo com a vida diaria, restricao em participar nas
atividades diarias e uma escala de resumo. Para a validacao
do instrumento, participaram 2.425 criancas japonesas com
asma. A validade foi estudada mediante analise fatorial e a
confiabilidade foi estudada mediante a consisténcia interna

e a reprodutibilidade teste-reteste.* O indice de visibilida-
de do instrumento é de 0,16 artigos/ano.

TNO-AZL Questionnaires for Children’s Health-Related
Quality of Life (TACQOL-ASMA): E um instrumento desen-
volvido na Holanda em 2006, que avalia a QVRS de criancas
e adolescentes (oito a 16 anos). O TACQOL-Asma pode ser
usado independente ou em combinacao com o TACQOL
genérico (desenvolvido e validado em 1995).7%

O questionario TACQOL-Asma foi adaptado em um estudo
piloto de 72 sujeitos e, posteriormente, foi validado com a
participacao de 298 pacientes, onde os itens foram testa-
dos para consisténcia interna, confiabilidade e validade de
conteldo.”¥ O indice de visibilidade do instrumento é de
0,50 artigos/ano.

Discussao

Foram identificados 15 questionarios de QVRS especificos
para asma em criancas e adolescentes. Destes, os trés ins-
trumentos com maior indice de visibilidade, ou seja, de
publicacées/ano desde o seu lancamento, sao o PAQLQ, o
PedsQL-Asma e o DISABKIDS.

Nos Ultimos 20 anos houve um aumento progressivo na
utilizacdo de instrumentos de QVRS nos estudos de inter-
vencao e impacto da asma em criancas e adolescentes.
Contudo, nos Gltimos cinco anos nao houve publicacdes sobre
o desenvolvimento de novos questionarios,’ mas a quanti-
dade de adaptagdes culturais de instrumentos ja existen-
tes teve um consideravel incremento. Ambas as situagoes
podem ser explicadas, por um lado, devido ao fato de o
desenvolvimento de questionarios de QVRS ser complexo
e demorado;’ por outro lado, no estudo da asma, é muito
importante poder comparar resultados entre populacoes,
e isso so é possivel quando instrumentos comparaveis siao
utilizados.”' Porém, diferentemente de medidas objetivas
como a funcao pulmonar, considera-se que os resultados de
QVRS nao sao naturalmente comparaveis entre os diversos
instrumentos.” ' Assim, os de maior disseminacao, como o
PAQLQ, o PesQL-Asthma e o DISABKIDS, possuem versoes e
adaptacoes culturais em diversas linguas, contribuindo ain-
da mais com a predominancia deles nas publicagdes.

Ha poucos dados disponiveis sobre a integracdo destes
instrumentos na pratica clinica, sendo necessarias estra-
tégias para o melhor aproveitamento desta ferramenta no
acompanhamento das criancas a longo prazo.

No Brasil, o PAQLQ é o Unico instrumento com validacao
completa (adaptacao cultural). A validacao linguistica foi
realizada em 2001, e s6 recentemente completou-se a vali-
dacao cultural dessa versao, demonstrando boas proprieda-
des psicométricas.3®

Em relacao as limitacdes da presente revisao sistematica,
apontamos o fato de nao termos incluido a busca por artigos
originais publicados em outras linguas além do inglés, do
espanhol e do portugués. Contudo, entre os instrumentos
identificados, encontramos alguns que originalmente foram
desenvolvidos em outras linguas diferentes do inglés, lingua
em que foram publicados os seus resultados. Considerando
o0 inglés como a lingua predominante nas ciéncias da sau-
de, acreditamos que poucos instrumentos ficaram fora da
nossa revisao sistematica. Como possivel expressao desta
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situacao, um estudo recente analisou os instrumentos de
QVRS disponiveis em paises ibero-americanos entre 2000-
2010, para criancas e adolescentes.' Dos 31 instrumentos,
entre especificos e genéricos, apenas o PAQLQ esta disponi-
vel e conta com adaptacéo cultural em varios paises.

Em concluséo, existe um numero razoavel de questiona-
rios especificos para avaliar a QVRS de criancas e adoles-
centes com diagndstico de asma. Destes, os trés de maior
visibilidade sao, o PAQLQ, o PedsQL-Asthma e o DISABDKIDS,
enquanto os demais questionarios possuem poucas publi-
cacoes, sugerindo um uso limitado. No Brasil, apenas um
instrumento esta validado. A escolha de um instrumento de
QVRS exige atencao para as suas propriedades psicométri-
cas originais, mas também requer o estudo da factibilidade
de sua adaptacao ao levar em consideracao os elementos
culturais presentes na construcao do mesmo.*™"
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