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INTRODUCAO

Qualidade de vida é uma conceituacido subjetiva, um pon-
to ideal individualizado que exige definicdes pessoais de va-
lores, capacidades, satisfacGes e bem-estar.

Qualidade de vida ¢ um conceito que abrange uma larga
série de caracteristicas fisicas e psicologicas. Os questiona-
rios de qualidade de vida foram introduzidos nas pesquisas
clinicas para podermos medir problemas que interferem no
bem-estar e no estilo de vida dos pacientes. Eles tém, pro-
gressivamente, ocupado mais espago, como medidas efeti-
vas para avaliagdo de grupos de pacientes, eficacia medica-
mentosa e caracterizacdo geral das populacdes estudadas.

A asma ¢ uma doenga cronica que pode causar conside-
raveis restricdes fisicas, emocionais e sociais. Estas limita-
¢oes podem modificar profundamente a vida dos pacientes,
interferindo drasticamente em suas realizagcbes e sua carrei-
ra. As interferéncias sdo proporcionalmente maiores a me-
dida que os sintomas ndo sdo adequadamente controlados.
Além disso, as prdprias caracteristicas da doenca, com a
ocorréncia de exacerbacdes subitas e inesperadas, mantém
os doentes em constante estresse e inseguranca.

As doencas cronicas e debilitantes costumam interferir na
qualidade de vida das pessoas; contudo, as caracteristicas
individuais e os estilos de vida diferentes fazem com que o
impacto proporcionado pelas doengas seja diverso e muitas
vezes ndo se correlacione com a gravidade ou progndstico
da doenca propriamente dita.

TiPOS DE QUESTIONARIOS DE QUALIDADE DE VIDA

Questiondrio de qualidade de vida geral

Os questionarios de qualidade de vida gerais (QQVG) sdo
Uteis para avaliar a limitacdo social e tém o valor de detectar
mudancas no estilo de vida, muitas vezes nao detectaveis
através de outros marcadores tradicionais.
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Siglas e abreviaturas utilizadas neste trabalho

QQVG - Questionario de qualidade de vida geral
QQV - Questionario de qualidade de vida

QVLF - Qualidade de vida - limitacdo fisica

QVFG - Qualidade de vida — freqiiéncia e gravidade
QVA - Qualidade de vida - adesdo ao tratamento
QVSE - Qualidade de vida socioecondmica

QVPS - Qualidade de vida psicossocial

Na literatura dispomos de varios questionarios de quali-
dade de vida gerais (QQVG), ou seja, os que avaliam a quali-
dade de vida através de uma escala genérica, tais como o
Sickness Impact Profile!), com 136 itens, o Nottingham
Health Profile, com 45 itens?, e o SF36-Medical Outco-
me Study MOS Short-Form Health Survey, com 36 itens®.

As principais caracteristicas dos QQVG estdo descritas na
tabela 1.

TABELA 1
Caracteristicas dos questionarios de qualidade de vida gerais

Proposigio Requisitos do protocolo

Devem cobrir a maioria dos indi-
cadores de saude

Medir variaveis de saude

Comparar doentes com normais Ser balanceado

Ter um numero minimo de itens e
ndo ser redundante

Avaliar programas de saude

Avaliar o custo-beneficio dos sis-
temas

Ter padronizacdo

Facil utilizacdo

Ser vaélido para a doenca testada
(sensivel)

Bousquet et al. aplicaram o QQVG SF-36 em asmaticos® e
demonstraram excelente correlagdo entre as areas de inves-
tigacdo do questionario e a gravidade da asma. Nesse estu-
do, questionarios gerais foram aplicados em 252 asmaticos
de gravidade variavel (VEF, basal variando de 25% a 131%
do previsto), para avaliar o impacto da limitacdo social da
doenca, bem como validar esse questionario, que pela pri-
meira vez foi utilizado em francés. Os resultados mostraram
que todas as areas de dominio investigadas no questionario
tinham correlagdo significante com a gravidade da doenca
avaliada através de escore de sintomas.
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Os questionarios de qualidade de vida gerais relacionados
as condicdes de saude apresentam correlagdo significante
com a doenga; entretanto, muitas vezes estes indices sdo
modestos.

Questiondrios de qualidade de vida especificos

Desde que a intencdo em um tratamento efetivo de uma
doenga crénica é obter a melhor condi¢do de controle, par-
ticularmente relacionada as limitacdes que a doenca impde,
a avaliagdo da interferéncia, seja da doenca, ou do trata-
mento na evolugdo dessa doenga, tornou-se mais especifi-
ca. Assim surgiram os questionarios de qualidade de vida
especificamente testados para uma determinada doenca.

Os primeiros trabalhos que abordaram o impacto funcio-
nal de uma doenca sobre o doente foram os estudos de
indices e escalas, até hoje bastante conhecidos, tais como, o
New York Heart Index® para doengas cardiovasculares e a
Escala de Karnofsky® na avaliagdo de pacientes com cén-
cer. Esses indices foram e ainda sdo muito utilizados e se
constituiram num parametro valido e reprodutivel.

Baseado nesses mesmos conceitos de avaliacdo, foram
desenvolvidos questionarios de qualidade de vida especifi-
cos, enfocando mais detalhadamente a repercussdo acarre-
tada por determinada doenca, tais como o impacto conse-
qliente ao cancer de mama, doenca pulmonar obstrutiva cro-
nica”, doenga renal cronica, doenca reumatica, asma®, etc.

As vantagens dos questionarios de qualidade de vida es-
pecificos sdo apresentadas na tabela 2.

TABELA 2
Caracteristicas dos questionarios de qualidade de vida especificos

Caracteristicas Finalidade

Sdo concebidos para a limitacdo
especifica provocada pela doen-

Medir a eficacia de um programa
ou abordagem terapéutica

ca
Tém mais légica para os doentes e  Avaliar o efeito de um medicamen-
médicos to

Sa0 mais responsivos Avaliar a repercussdo da doenca

para um dado paciente

TIPO DE VARIAVEIS UTILIZADAS NA AVALIACAO
DO ASMATICO

A asma pode ser acompanhada através da monitorizagdo
de varios aspectos que auxiliam o médico no controle ideal
da doenga®.

1) Monitorizacdo da funggo pulmonar: mede a disfun-
cdo do pulméo. A espirometria, as medidas de pico do fluxo
expiratorio avaliam o grau de obstrugdo brénquica, consti-
tuindo-se em parametros numéricos de facil avaliagdo quan-
titatival’o1,
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2) Monitorizagcdo dos sintomas: avalia os sintomas em
freqiiéncia e intensidade. Essas informagdes exigem trans-
formagdo de uma informacgdo qualitativa para variacdo ordi-
nal que permita graduagdo e possa ser transformada em
escores. Freqlientemente utilizamos em asma escores de sin-
tomas diurnos e noturnos que nos auxiliam bastante na ca-
racterizacio de quadros leves, moderados e graves. E im-
portante, aqui, salientarmos que por se tratar de uma varia-
vel qualitativa a qual imputamos um valor numérico, sem-
pre devemos usa-la com restricdes e utilizar testes ndo para-
métricos na sua andlise estatistica.

3) Monitorizacdo da qualidade de vida: avalia o impac-
to que a doenca tem sobre as atividades do paciente. Os
questionarios avaliam a gravidade da doencga sob a perspec-
tiva do paciente. Como o paciente tem pouca informagido
sobre as caracteristicas fisiopatoldgicas da doenca, em ge-
ral, supervaloriza ou eventualmente ndo da valor a certos
dados que seguramente sdo mais ou menos valorizados pelo
médico. E sabido que um mesmo grau de disfuncio pulmo-
nar tem impacto diferente para dois pacientes. Da mesma
forma, uma abordagem terapéutica pode ter enorme reper-
cussdo para um paciente de vida fisicamente ativa e peque-
na para outro de vida sedentaria. Por esse motivo a coleta
de dados de qualidade de vida, que se caracteriza como uma
variavel qualitativa e de pesos distintos, dependendo da in-
terpretacdo e condicdo do individuo, exige do pesquisador
maior rigidez na obtengdo de informagdes, bem como crité-
rios de aplicagdo, validacdo, reprodutibilidade e determina-
cdo de minimas diferencas que devam ser consideradas como
relevantes ou significantes(?,

4) Monitorizacdo da historia clinica e das exacerbagées,
que sao dados colhidos na entrevista médica mas que tra-
zem informacSes importantes principalmente quanto a ava-
liagdo de risco e doengas associadas que podem interferir
com o controle ideal da doenca.

5) Monitorizagdo da farmacoterapia: avaliacdo da ade-
sdo do paciente ao tratamento recomendado.

6) Monitorizacdo da comunicabilidade e satisfacgo do
paciente.

CARACTERIZACAO DOS QUESTIONARIOS
DE QUALIDADE DE VIDA EM ASMA

Os questionarios de qualidade de vida avaliam areas de
dominio relacionadas aos seguintes fatores: emocgdes, am-
biente, atividades fisicas, atividades profissionais ou de apren-
dizado, conceitos e preconceitos, correlacionando-os aos
sintomas ou limitagdes conseqiientes a doenga.

Para os asmaticos, os questionarios podem ser usados
para avaliar: 1) a eficacia de um programa ou abordagem
terapéutica; 2) o efeito de um medicamento; 3) a repercus-
sdo da asma para um dado paciente.
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Nos ultimos anos, existe maior tendéncia para uma ava-
liagdo global do individuo, sendo que a utilizagdo dos ques-
tionarios de qualidade de vida (QQv) tem crescido. Isso vem
sendo estimulado por diversos fatores:

1) Tem sido reconhecida a importincia de se incluir a
perspectiva do paciente na avaliacdo do seu estado de sau-
de. A investigacdo pode ndo abranger especificamente o
orgdo afetado, mas deve incluir a avaliacdo do grau de limi-
tacdo imposto conforme a experiéncia vivida pelo paciente.
Como conseqiiéncia, ¢ importante garantir que uma deter-
minada atuagdo terapéutica ndo s6 trate o drgdo afetado
como assegure ao paciente um bem-estar e a recuperagao
das suas atividades habituais;

2) Tém crescido evidéncias para asma e rinite, de que a
associacdo entre as variaveis clinicas e funcionais, normal-
mente avaliadas, e os indices de qualidade de vida é modes-
ta, de tal sorte que sabemos que a experiéncia dos pacientes
nao pode ser avaliada através de testes funcionais; devemos
entdo utilizar instrumentos especificos e independentes;

3) Atualmente dispomos de questionarios especificos para
analisar qualidade de vida em asma. Para que eles possam
ser aplicados com seguranga, € necessario que sejam vali-
dados.

Validacdo de um questiondrio de qualidade es-

pecifico para asma

Existem etapas que devem ser validadas quando estamos
utilizando um Qqv. E sempre util ter a validacio acompa-
nhada do esquema proposto da investigacdo, pois € impor-
tante que o instrumento tenha a capacidade de responder a
pergunta a que se quer responder. Assim, a primeira valida-
¢do que um questionario tem que ter é de carater genérico,
ou seja, uma rapida inspecdo pelas perguntas dara ao clini-
co a idéia de se é compreensivel para o paciente. A segunda
validagdo é de se as questdes de limitagdo tém nexo com as
limitagdes ocasionadas pela doenca. Usualmente, para se
construir esse questionario é necessario fazer uma pesquisa
direta com os pacientes, pois os médicos sdo incapazes de
supor o que lhes é limitante a ndo ser que sejam portadores
da doenca.

No nosso meio, desenvolvemos no ambulatorio de asma
da Unifesp-EPM o QQV-ASMA Unifesp-EPM (ver em anexo),
que foi baseado nas areas de dominio investigadas por Juni-
per e Guyatt. As areas de dominio adaptadas incluiram cin-
co itens: QVLF = limitagdo fisica: inclui perguntas sobre ati-
vidades da vida diaria e atividades de lazer (perguntas 1 e 2),
QVFG = freqliéncia e gravidade: em que avaliamos a fre-
qiiéncia e intensidade dos sintomas (perguntas 3 e 4), QVA =
adesdo ao tratamento (bloco 5 — 6 primeiros itens), QVSE =
socioecondmica (bloco 5 — 6 itens intermediarios) e final-
mente QVPS = drea psicossocial (bloco 5 - 8 ultimos itens).
0 calculo dos escores é feito por area, sendo que as somas
de pontuacdo maxima em cada bloco corresponde a 100%
de limitagdo na area estudada. A pontuacdo atingida pelo
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paciente é expressa em percentagem de limitacdo. Qvs re-
presenta o escore global de todas as areas.

Houve a necessidade de adaptagdo, além da traducéo,
das atividades apropriadas a populagido estudada. Um exem-
plo desta adaptagdo foi quanto as atividades de lazer; en-
quanto a populagcdo canadense cita dancar, esquiar, ir ao
teatro ou a bares com presenga de fumantes, nossa popula-
¢do tem muita dificuldade de relacionar atividades de lazer,
porque as pratica muito pouco. Quanto as atividades do
dia-a-dia, elas sdo extremamente diferentes. Para os cana-
denses, por exemplo, retirar a neve com pa ou limpar a
lareira; para a nossa populacdo, correr para pegar o Onibus,
puxar o carrinho de feira. Existem outras partes do questio-
nario que se superpdem, tais como dificuldades para reali-
zar a limpeza domiciliar tanto com relagdo ao pd, como aos
produtos de limpeza.

Realizamos a validagdo de conteudo, conferindo as prin-
cipais limitagdes da populacdo e associando a expressdo
clinica da doenga, para nossa populacdo(®. Assim, os indi-
ces obtidos pelo questionario de qualidade de vida apresen-
taram correlacdo significante com a gravidade da doenca no
escore global e nas seguintes areas de dominio: limitacdo
fisica, freqliéncia e intensidade dos sintomas e socioecond-
mica (tabela 3).

TABELA 3
Validagio do questionario de qualidade de vida para
populacio de asmaticos da Unifesp-EPM

Asma Leve Moderada Grave r

n =44 5 (11,4%) 20 (45,5%) 19 (43,2%)

QVS % 42 44 58 0,39*
QVLF % 36 40 64 0,49%
QVFG % 53 62 72 0,28
QVA % Y] 30 33 -0,04
QVSE % 49 51 65 0,31%
QVPS % 38,5 37,8 55,2 0,27

QVS = escore de qualidade de vida - global; QVLF = limitacdo fisica; QVFG = freqiiéncia e
gravidade dos sintomas; QVA = adesdo ao tratamento; QVSE = socioeconémico; QVPS =
psicossocial; 1 = coeficiente de correlagdo.

Os QQv podem ser usados para caracterizacdao de uma
populacdo, ou seja, devem ser capazes de diferenciar entre
os individuos normais e os doentes. Esta é a chamada vali-
dagdo transversal (num determinado instante).

Os QQv também sido instrumentos de aplicagcdo longitudi-
nal, para avaliagdo da eficacia de um programa ou aborda-
gem terapéutica. Para tanto precisam ser validados de duas
maneiras; reprodutibilidade, que sdo mesmas respostas para
uma mesma situacdo; e quanto a responsividade, capaz de
detectar diferencas no decorrer do tempo.

No nosso meio, os QqQv ja foram aplicados longitudinal-
mente para acompanhamento de um programa de educa-
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¢do para asmaticos, tanto na populagdo adulta¥ quanto
pediatrical", mostrando-se excelente instrumento de ava-
liacdo do programa.

CONCLUSOES

Muitos clinicos atualmente consideram que a avaliagdo da
qualidade de vida é um componente essencial de avaliagdo
dos pacientes. A asma € uma doenca em que controle clini-
co adequado dos sintomas assegura o bem-estar do pacien-
te. Portanto, ambos, controle clinico e avaliacdo da qualida-
de de vida, devem ser empregados para avaliagdo global do
paciente.

QQV-asma UniresP-EPM

Grupo Ambulatorial de Asma Unifesp-EPM
Educar profissionais, pacientes e familiares ¢ controlar a doenca

QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA EM ASMA

1) QUAIS ATIVIDADES ABAIXO FIZERAM O SR.(A) SENTIR CANSA-
CO (DISPNEIA) NAS ULTIMAS 2 SEMANAS: SELECIONADOS (GRAU)

ESCOLHER 5 ITENS QUANTIFICAR DE ACORDO COM ESCALA:

3-Grave 2-Moderada 1-Leve 0-Ausente

___( ) Sentir raiva ou emocio
___( ) Carregando compras
___( ) Mexer com produtos de limpeza
___( ) Esfregando o chdo
) Lavando roupa
() Vvarrendo o chao
___( ) Preparando comida
) Brincando com criangas
) Realizando esportes ex. futebol, volei
) Correndo para pegar 6nibus
) Andar em Onibus lotado
___( ) Andando em sua propria casa
) Subindo ladeira (rampa)
) Subindo escada
) Andando o plano pelo menos 2 quarteirdes
) Dorme mal devido a asma
___( ) Exposicdo ao po
___ () Exposicdo a fumaca de cigarro
Outras

2) CITE 5 ATIVIDADES DE QUE VOCE GOSTA DE FAZER: QUANTIFI-

ESCALA:

3-Néo faz porque tem asma

2-Falta ou interrompe ao menos 1x por semana

1-Falta ou interrompe ao menos 1x por més

0,5-Falta ou interrompe ao menos 1x a cada 3/6 meses

4) SR.(A) TEM SINTOMAS DE ASMA?
CHIADO NO PEITO, DISPNEIA, TOSSE, PRODUCAO DE ESCARRO,
DESPERTAR NOTURNO, OPRESSAO MATUTINA.

Freqliéncia de sintomas:

3-Sintomas de asma diariamente
2-Sintomas mais que 2x por semana
1-Sintomas menos que 2Xx por semana
0,5-Sintomas sé quando
Intensidade dos sintomas:

3-Impede a atividade por > 24h

2-Impede a atividade, mas retorna apds uso de medicacdo
1-Tem sintomas, mas continua a atividade

0,5-0s sintomas desaparecem espontaneamente.

5) RESPONDA sim ndo as x

Quando estd sem sintomas, suspende as

medicagdes prescritas pelo médico? M M M
Reduz as doses ou aumenta o

intervalo por conta prépria? M M M
Quando estd com chiado utiliza medicamentos

por conta propria? M M M
Vocé acha a bombinha prejudicial? M M M
Quando estd com chiado evita ao maximo

usar medicagdo de socorro? M M M
Utiliza corticdide (celestone, diprospan, etc.)

sem ir ao médico? M M M
Algumas vezes vocé tem que voltar p/ casa mais

cedo do que outras pessoas devido a asma? M M M
Vocé trabalha mal quando a asma ataca? M M M
Ha alguns lugares a que vocé gostaria de

ir mas ndo vai devido a asma? M M M
Vocé participa de grupos esportivos? S N

Néo participa devido a asma? M M M
Vocé ndo sai de casa no frio porque tem

medo que a asma piore? M M M
Vocé evita lugares (restaurantes, bares,

casa de amigos) que tém fumantes? M M M
Asma atrapalha sua vida? M M M
Vocé acha que sua asma afeta

a vida de seus familiares? M M M

Aqueles que vivem com vocé se preocupam

porque vocé tem asma?
Vocé tem emprego?
Tem dificuldade de arrumar emprego devido a asma?
Vocé ja foi dispensado do emprego devido a asma?
Vocé fica nervoso porque tem que usar

TREEEXR
TRERER
T E2ERE

Especifique

CAR LIMITACAO DESTAS ATIVIDADES PELA ASMA, DE ACORDO COM a medicacdo para asma? o o MeooMoM
Vocé tem vergonha de usar a medicacdo em publico? M M M
Fica preocupado se ndo tiver a medicacdo para usar? M M M

3-INTENSAMENTE ~ 2-MODERADAMENTE Vocé fica ansioso por ndo saber quando
1-LEVEMENTE 0-SEM LIMITACAO vai ter a proxima crise? M M M

N () N () 3)) () Vocé tem relacdo sexual? S N
7777777777 () 5 () Algumas vezes vocé fica sexualmente
frustrado devido a asma? M M M
3) 0 SR.(A) TRABALHA? ESTUDA? FAZ ATIVIDADES REGULARES? A asma atrapalha sua vida sexual? MmooMoM
N Vocé fica freqientemente deprimido

M SIM M NAO porque tem asma? M M M
151
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