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RESUMO

Introducao: Nas criangas dependentes de ventilagdo cronica no domicilio, o tratamento
ndo tem por base a cura da patologia, mas sim a prevencdo da morbimortalidade e
promocao do seu bem-estar e das suas familias. Este estudo pretendeu avaliar a qualidade
de vida (QV) geral e tendo em conta as diferentes dimensdes, em criangas/adolescentes
sob ventilagdo mecanica domicilidria num hospital pediatrico tercidrio, de acordo com a
perspetiva dos proprios e dos seus cuidadores, relacionando-a com caracteristicas

sociodemograficas e clinicas.

Métodos: Estudaram-se prospectivamente entre Junho de 2016 e Janeiro de 2017 familias
que integram um programa de ventilagdo no domicilio. O questiondrio PedsQL™ foi
respondido por criangas/adolescentes e seus cuidadores durante visita médica hospitalar.
Foi obtido o consentimento informado. Foram recolhidas varidveis clinicas e
sociodemograficas. Efetuou-se a andlise estatistica com o programa SPSS®, versdo 24.0
(nivel de significancia de 5%). Foram analisadas variaveis quantitativas utilizando os
testes T-student, Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis. Determinou-se o coeficiente de
Pearson e Spearman para avaliar a correlagdo entre variaveis quantitativas. Realizaram-

se analises de regressdo linear para testar a influéncia entre variaveis.

Resultados: Responderam ao questionario 46 pais e 39 criangas (mediana 13 anos; sexo
masculino 56,6%). Grupos de diagndstico incluidos: doenca neuromuscular (14),
obstrugdo da via aérea (13), sindromas genéticos (10), doenca respiratoria cronica (4),
hipoventilagdo central (3), doenca hereditaria do metabolismo (1) e doenga neuroldgica
(1). A mediana do tempo de suporte ventilatorio foi de 3,5 anos. A maioria das
criancas/adolescentes estava sob ventilagdo de 0 a 8h por dia e 69,6% apresentou adesdo

boa/muito boa. 60,9% frequenta a escola a tempo inteiro. As médias da QV geral segundo
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pais e criancas/adolescentes foram 61,6 e 64,0, respetivamente, com forte correlagdo entre
os dois grupos (r=0,691). Verificaram-se diferengas entre QV e adesdo insuficiente e
boa/muito boa para pais e criangas/adolescentes (p=0,019 e p=0,039). Constatou-se uma
correlacdo positiva fraca entre QV geral segundo os pais e tempo de suporte ventilatorio
(p=0,341; p=0,020). As criangas/adolescentes apresentaram scores mais elevados para
todas as dimensdes de QV. Na dimensao fisica verificou-se uma correlacdo muito forte

entre os grupos. Para ambos constatou-se que a dimensao psicossocial ¢ o melhor preditor

de QV.

Discussao/conclusido: Os scores obtidos foram 15 a 30% superiores aos existentes. Pais
e criancas/adolescentes partilham a mesma perspetiva, com boa correlacdo entre as
respostas nos dois grupos, concluindo que a ventilagdo no domicilio ¢ considerada uma

estratégia médica de sucesso para ambos.

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de Vida, PedsQL™, Ventilagdo domicilidria,

Criancas, Adolescentes.



ABSTRACT

Introdution: In home mechanical ventilated children, treatment is not based on cure, but
rather on preventing morbimortality and promoting their well-being. This study aimed
to evaluate the quality of life (QoL) and the different dimensions, of home mechanical
ventilated children/adolescents of a tertiary pediatric hospital, according to
children/adolescents and caregiver’s perspective, and relating it to sociodemographic and
clinical characteristics.

Methods: We prospectively studied families who integrate home-ventilation program,
between June 2016 and January 2017. The PedsQL™ questionnaire was answered by
children/adolescents and their caregivers, during a medical visit. Informed consent was
obtained. Sociodemographic and clinical information was recorded. The analysis of data
was conducted with SPSS®, version 24.0 (significance level of 5%). Quantitative
variables were analyzed using T-student, Mann-Whitney or Kruskal-Wallis tests. Pearson
and Spearman coefficient were determined to evaluate the correlation between
quantitative variables. Linear regression analyses were performed to test the influence of
variables.

Results: 46 parents and 39 children/adolescents questionnaires was answered (median 13
years; 56,6% male). Diagnostic groups included: neuromuscular disease (14), airway
obstruction (13), genetic syndromic (10), chronic respiratory disease (4), central
hypoventilation (3), metabolic disease (1) and neurologic disease (1). The median of the
average time of ventilatory support was 3,5 years. Most children/adolescents were
ventilated from 0-8h per day and 69,6% showed good/very good compliance. 60,9%
attend full-time school. The average of general QoL, according to parents and

children/adolescentes, was 61,6 and 64,0, respectively, with a strong correlation between



two groups (r=0,691). It was verified that there were differences between insufficient and
good/very good compliance for parents and children/adolescentes (p=0,019 and
p=0,039). It was found a positive weak correlation between general QoL according to
parents, and average time of ventilatory support (p=0,341;p=0,020).
Children/adolescentes showed higher scores for all dimensions of QoL. In the physical
dimension was verified a very strong correlation between groups. For both groups it was
found that psychosocial dimension is the best preditor of QoL.

Discussion/conclusion: The scores obtained were 15-30% higher than in previous
studies. Parents and children/adolescents shared the same perspective about QoL, with a
good correlation between answers of both groups, coming to the conclusion that home

ventilation is considered a successful medical strategy for both.

KEYWORDS: Quality of Life, PedsQL™, Home ventilation, Children, Teenagers.



ABREVIATURAS

BiPAP, bilevel positive airway pressure

C/A, criangas/adolescentes

CHUC, Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra

CPAP, continuous positive airway pressure

DGS, Dire¢ao Geral de Saude

FMUC, Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

HP, Hospital Pediatrico

I1Q, intervalo interquartis

PedsQL™, Pediatric Quality of Life Inventory™

QV, qualidade de vida

QVRS, qualidade de vida relacionada com a satde

VNI, ventilacdo ndo-invasiva



INTRODUCAO

Nas tultimas décadas tem-se verificado um aumento progressivo do numero de
criancas que necessitam de ventilagio mecanica prolongada.!~ Para este incremento tém
contribuido, varios fatores: os avancos dos cuidados na 4rea respiratoria e a consequente
melhoria da taxa de sobrevida de criangas com insuficiéncia respiratéria aguda
(nomeadamente, criancas prematuras, com doencas congénitas e neuromusculares),® o
desenvolvimento da tecnologia, no que respeita ao equipamento de ventilagdo'? e a
expectativa crescente relativa a doenga crénica.!"*> Este crescimento, juntamente com a
pressdo existente para a redug¢do dos tempos de internamento hospitalar e dos custos para
a saude, levou a que muitos paises criassem e implementassem programas de ventilagao

mecanica domiciliaria.l*

A deterioracdo da funcdo respiratdria € o principal fator responsavel pela elevada
morbilidade pelas patologias que cursam com insuficiéncia respiratoria crénica.>® Nas
criancgas dependentes de ventilagdo cronica no domicilio, o tratamento ndo tem por base
a cura, mas sim a preven¢ao da morbimortalidade e a promog¢ao do bem-estar. Ao reduzir
a morbilidade, ocorre melhoria da qualidade de vida (QV) da crianca e da familia,

permitindo uma melhor reintegragio sociofamiliar.*

Em 1993, foi implementado, pela primeira vez em Portugal, um programa de
ventilagdo domicilidria para doentes com insuficiéncia respiratdria crénica no Hospital
Pediatrico de Coimbra (HP),'** por uma equipa multidisciplinar, constituida por médicos
da area da Pneumologia Pediatrica, enfermeiras, psicologos e assistente social. Desde

entdo, mais de 300 criangas e adolescentes integraram ou integram este programa.



A QV relacionada com a saude (QVRS) ¢ um conceito multidimensional, muito
subjetivo, que engloba vérias vertentes como a funcionalidade fisica, social, bem-estar
psicolégico e percecdes individuais relativamente a saude.”® A avaliagio da QV tem-se
revelado cada vez mais importante como medida essencial para verificar a eficdcia das

intervencdes realizadas em saude.®

Desde que a ventilacdo no domicilio se tornou uma opgao viavel, nos principios
dos anos 80, surgiram estudos a avaliar as componentes médicas e financeiras, mas foram
poucos os que se focaram na avaliagdo da QV destes doentes.’ A maioria dos estudos que
relata o impacto da ventilagdo ¢é referente a adultos ou grupos que incluem criangas, mas
sdo poucos 0s que se focam apenas nesta tltima faixa etaria.'® Em Portugal ndo existe
nenhum estudo que aborde o impacto da ventilagio domiciliaria na QV de criangas e

adolescentes.

Com este estudo, os autores pretenderam avaliar a QV em criancas e adolescentes
sob ventilacao ndo invasiva no domicilio, segundo a perspetiva dos proprios e dos seus
cuidadores, num hospital pediatrico (grupo III) da Regido Centro de Portugal, perceber
quais as dimensoes (fisica, emocional, social e escolar) que mais influenciam a QV e

relacionar este parametro com caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos doentes.



POPULACAO E METODOS

Caracterizacdo da amostra

Foi realizado um estudo prospetivo analitico, que envolveu familias que integram
um programa de ventilacdo no domicilio, no Hospital Pediatrico (HP), pertencente ao
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC), durante um periodo de 8 meses

(Junho de 2016 a Janeiro de 2017).

Como critérios de inclusdo para o grupo em estudo foram utilizados:
criancas/adolescentes que realizam ventilagdo nao invasiva (VNI) no domicilio ha pelo
menos seis meses, com idade igual ou superior a dois anos (a data da recolha dos dados).
No caso das criangas com idade compreendida entre os dois e oito anos, apenas 0s pais
responderam ao questionario aplicado. O consentimento informado foi obtido em todas
as situagoOes através dos tutores legais, segundo o modelo da Dire¢do Geral de Satude

(DGS) (Anexo 1).

Caracterizacdo do Instrumento de Avaliacdo

Aplicagao do questionario de QV, “Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™)”,!! (Anexo 2), de autopreenchimento, anénimo, com respostas segundo uma
escala de Likert com um tempo estimado de preenchimento de cinco minutos. Para
aplicacdo deste questionario foi obtido o consentimento através da plataforma online

¢PROVIDE™ (Anexo 3).

O PedsQL™ ¢ um instrumento genérico de medi¢do, monitorizagao e avaliagdo
da QVRS, em criancas e adolescentes saudaveis, bem como aqueles com condi¢des de

doen¢a aguda e cronica. E composto por 23 itens divididos em quatro dimensdes:
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funcionamento fisico (8 itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social
(5 itens) e funcionamento escolar (5 itens). As questdes sdo referidas a um problema
durante o ultimo més, pontuados numa escala de 0 a 4, representando 0 “nunca ¢
problema” e 4 “quase sempre problema”. Esta pontuacdo foi posteriormente convertida
numa escala de 0 a 100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25 ¢ 4=0). Pontuac¢des mais altas indicam
melhor qualidade de vida. Por fim, somando os itens de cada dimensao (na escala de 0 a
100) e dividindo-se pelo niimero de itens que cada uma tem, obtém-se o valor da QV
especifica para cada dimensdo. O valor da QV geral ¢ obtido somando os totais das 4
dimensdes e dividindo por 4. Para além destas dimensdes, foi ainda acrescentada ao
estudo uma dimensdo psicossocial que se obteve somando os totais das componentes
emocional, social e escolar e dividindo por 3. As dimensdes com mais de 50% dos itens

em falta, ndo foram contabilizadas.

Este instrumento ¢ aplicavel a criancas e adolescentes entre os 2 e os 18 anos,
existindo em dois formatos, um de autopreenchimento pela crianca e outro de
preenchimento pelos pais. O formato de preenchimento pelas criangas foi aplicado nas
idades compreendidas entre os 8 € os 12 e os 13 e os 18 anos. O questionario de
preenchimento pelos pais foi utilizado nas idades dos 2 aos 4 (criangas muito pequenas),
dos 5 aos 7 (criangas pequenas), dos 8 aos 12 (criancas) e dos 13 aos 18 anos

(adolescentes) — (Anexo 2).

O questionario e o consentimento informado foram entregues as
criancas/adolescentes e seus cuidadores pela equipa de enfermagem responsavel pela
realizag¢do da triagem prévia a consulta médica hospitalar, sendo preenchidos (de forma
anénima) e devolvidos, em envelope fechado, ao médico responsavel pela consulta, que

posteriormente os entregava as investigadoras.

11



Foram colhidas variaveis sociodemograficas, como idade, género e frequéncia da
escola (tempo inteiro, tempo parcial ou ndo frequenta), varidveis clinicas, tempo de
suporte ventilatorio, tipo de ventilagdo (continuous positive airway pressure — CPAP —
ou bilevel positive airway pressure — BiPAP), tipo de interface (mascara nasal, nasobucal
ou facial), duragdo média didria de ventilacdo (entre 0 a 8 horas, 8 a 16 horas ou superior
a 16 horas), adesao a ventilagao tendo em consideracao o cartdo de leitura do ventilador
(classificada como insuficiente, aceitavel ou boa/muito boa), diagnostico principal e
comorbilidades associadas. Posteriormente, os diagndsticos principais que motivaram o
inicio da ventilagdo foram organizados em sete grupos: doenga neuromuscular, obstrugao
da via aérea, sindromas genéticos, doenga respiratoria cronica, hipoventilagdo central,

doenca hereditaria do metabolismo e doenga neurologica.

A realizacdo deste trabalho cumpriu todos os principios éticos da Comissao de
Etica da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra (FMUC), tendo sido

garantido o respeito dos mesmos pela Orientadora da Tese de Mestrado.

Analise estatistica

Os dados obtidos foram tratados no Microsoft Office Excel 2013 e a anélise
estatistica descritiva e inferencial dos mesmos foi efetuada utilizando o Software
Statistical Package for the Social Sciences® (SPSS®, versio 24.0). Os testes estatisticos

foram avaliados ao nivel de significancia de 5%.

Testou-se a normalidade das variaveis quantitativas, recorrendo-se aos testes de

Shapiro-Wilk e Kolmogorov-Smirnov.

Os valores das varidveis qualitativas sdo apresentados de acordo com a sua
frequéncia absoluta e relativa, sendo que os valores das varidveis quantitativas sao

apresentados através da mediana, intervalo interquartis € extremos (maximo € minimo)
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para as variaveis idade e tempo de suporte ventilatorio e através da média + desvio padrao

ou mediana para as variaveis relacionadas com a QV.

Comparou-se a QV geral, segundo os pais, com a QV geral obtida segundo as
criangas, tendo-se posteriormente agrupado em trés niveis — baixo (0-33), médio (34-66)
e alto (67-100) — de acordo com os resultados obtidos através do PedsQL™., Os valores
obtidos em cada dimensao (fisica, emocional, social, escolar e psicossocial), de acordo
com as respostas dos pais, foram também comparados com os valores obtidos pelas

criangas na respetiva dimensao.

Para analisar a eventual existéncia de correlacao entre os valores obtidos, de
acordo com as respostas dos pais e das criangas, utilizou-se o coeficiente de Pearson, para
as varidveis que seguem distribuicdo normal, e o coeficiente de Spearman, para as

variaveis que nao seguem distribui¢do normal.

Para comparar a QV geral obtida por pais e criangas/adolescentes, consoante a
duracdao média diaria de ventilagdo (0-8 horas e 8-16 horas), utilizou-se o teste t-Student

para amostras independentes.

Para comparacao da QV geral, de acordo com as respostas dos pais e das criangas,
com o tipo de ventilagdo (CPAP e BiPAP) e tipo de interface (nasal e nasobucal) foi

utilizado um teste de Mann-Whitney U.

Foi, ainda, comparada a QV geral, para pais e criangas, segundo o tipo de adesao
a ventilacao (insuficiente, aceitavel e boa/muito boa), recorrendo-se a um teste Kruskal-
Wallis. Foram realizados testes post hoc para comparar médias entre cada par de grupos,

usando a corre¢dao de Dunn para comparacdes multiplas.
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Determinou-se o coeficiente de Spearman para analisar a eventual existéncia de
correlacdo entre as varidveis QV geral, segundo os pais e segundo as criangas, € tempo

médio de ventilagao.

Para comparar as diferentes dimensdes relacionadas com a QV (fisica, emocional,
social, escolar e psicossocial), segundo os pais e segundo as criancas, com dura¢ao média
diaria de ventilacdo, utilizaram-se testes paramétricos para as varidveis que seguem uma
distribuicdo normal, teste t-Student para amostras independentes, e testes ndo
paramétricos para as variaveis que ndo seguem distribuicao normal, teste Mann-Whitney

U.

Para estabelecer a comparacao entre as diferentes dimensdes em estudo, com tipo
de ventilacdo, tipo de interface e adesdao a ventilagdo foram utilizados testes nao
paramétricos, recorrendo-se a um teste de Mann-Whitney U para tipo de ventilagao e tipo
de interface e a um teste de Kruskal-Wallis para adesdo a ventilagdo. Nas situacdes em
que se recorreu a um teste de Kruskal-Wallis foram realizados testes post hoc para

comparar médias entre cada par de grupos, usando a corre¢ao de Dunn para comparagdes

multiplas.

Para testar a influéncia que as dimensoes fisica e psicossocial tém na QV geral,
de acordo com o respondido pelos pais e pelas criangas, realizaram-se analises de

regressao linear pelo método Enter.
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RESULTADOS

Descricdo das variaveis sociodemograficas e clinicas das criancas e adolescentes

participantes no presente estudo

Durante o periodo de estudo foram incluidas 46 criangas e adolescentes que realizam
ventilagdo ndo invasiva no domicilio, correspondendo a 60,5% do total de
criangas/adolescentes seguidas em consulta de Pneumologia no HP-CHUC e que
cumpririam critérios de inclusdo no estudo. Responderam ao questionario 46 pais e 39
criangas no total, com uma taxa de resposta de 100%. As variaveis clinicas e

sociodemograficas sao apresentadas na Tabela 1.

Apresentacio dos resultados obtidos para QV geral entre:

e Scores pais e criancas/adolescentes

A Figura 1 apresenta os resultados da comparacao entre a QV geral segundo pais e
criancas/adolescentes. O score médio da QV geral foi de 64,0£21,3 de acordo com o
respondido pelas criancas/adolescentes e de 61,6+17,6 de acordo com o respondido pelos
pais. Entre os dois scores obtidos verificou-se existir uma correlagdo estatisticamente

significativa (r=0,691, p<0,001).

e Grupos de Diagnéstico

Os resultados da comparacao da QV geral de acordo com os diferentes grupos de
diagnostico sao apresentados na Tabela 2. Apesar de ndo se ter efetuado analise inferencial

pela reduzida dimensdo da amostra, os grupos em que se verificou maior diferenca nos
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scores de QV foram na doenca neuromuscular e obstrugdo da via aérea, com valores

superiores no grupo de criangas/adolescentes.

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas das criancas/adolescentes incluidas no

estudo

Numero de doentes 46, sexo masculino 26 (56,5%)

Faixa etaria dos doentes Mediana 13A, 11Q 9-16A,
intervalo 2—-19A

Tempo de suporte ventilatorio Mediana 13A, 11Q 9-16A,
intervalo 2—-19A
2-4A:5(10,9%)

5-7A:2 (4,3%)

8—12A: 14 (30,4%)

>13A: 25 (54,3%)

Tipo de ventilagcao BiPAP: 37 (80,4%)
CPAP: 9 (19,6%)
Tipo de interface Nasobucal: 35 (76,1%)

Nasal: 11 (23,9%)
Facial: 0 (0%)

Duracao média diaria 0—8h: 29 (63%)
de ventilacao 8—16h: 17 (37%)
>16h: 0 (0%)
Adesao a ventilacao Boa/Muito boa: 42 (69,6%)

Aceitavel: 10 (21,7%)

Insuficiente: 4 (8,7%)

Grupos de diagnéstico Doenga neuromuscular: 14 (30,4%)
Obstrucao da via aérea: 13 (28,3%)
Sindromas genéticos: 10 (21,7%)

Doenga respiratoria cronica: 4 (8,7%)
Hipoventilagao central: 3 (6,5%)

Doenga hereditaria do metabolismo: 1 (2,2%)
Doenca neurologica: 1 (2,2%)

Frequéncia da escola Tempo inteiro: 28 (60,9%)

Tempo parcial: 9 (19,6%)

Nao frequenta: 5 (10,9%)

A — anos; BiPAP - bilevel positive airway pressure; CPAP — continuous positive airway
pressure; 11Q — intervalo interquartis
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e Duracao média didaria de ventila¢io

Verificou-se que a QV geral das criangas/adolescentes com duragdo didaria média de
ventilagdo das 0-8 horas, nao foi significativamente diferente das criancas/adolescentes com
durag¢do diaria média de ventilagdo das 8-16 horas, nem para pais, nem para

criangas/adolescentes (p=0,295 e p=0,693) — Tabela 3.

30
52,2% .
25 0 H Pais
0 Criancas/Adolescentes
20 13.6% 41,3%6 204 ¢

Total (n)

—_
(e}

10,3%

()]

6,5%
,
Baixo (0-33) Médio (34-66) Alto (67-100)

Score

Figura 1 - Qualidade de vida geral segundo pais e criancas/adolescentes

Tabela 2 — Qualidade de vida geral para pais e criangas/adolescentes, segundo grupos

de diagnostico

Grupo de Diagnostico QV geral QV geral
(Pais) (Criancas/Adolescentes)

Doenga neuromuscular (n=14) 55,0 62,3
Obstrucao da via aérea (n=13) 63,7 70,8
Sindromas genéticos (n=10) 59,8 57,5
Doenga respiratoria cronica (n=4) 76,4 80,2
Hipoventilacao central (n=3) 81,7 83,1

Doenga hereditaria do 51,1 23,4
metabolismo (n=1)

Doenga neurologica (n=1) 53,0 53,0
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e Tipo de ventilagdo

A QV geral, de acordo com pais e criancas/adolescentes, ndo foi significativamente
diferente consoante o tipo de ventilacao utilizado (CPAP ou BPAP) (p=0,070 e p=0,242) —

Tabela 3.

e Tipo de interface

Verificou-se que a QV geral, segundo pais, para interface nasobucal nao foi
significativamente diferente da QV geral para interface nasal (p=0,867) — Tabela 3. De
acordo com as criangas/adolescentes, constatou-se que a QV geral para interface nasobucal
foi significativamente inferior a QV geral para interface nasal (mediana 65,8 vs 87,0,

respetivamente, p=0,036) — Tabela 3.

o Adesao a ventilacdo

Relativamente a comparacao da QV geral, segundo pais e criangas/adolescentes, com
aadesdo a ventilagdo, constatou-se haver diferengas estatisticamente significativas (p=0,019
e p=0,044) — Tabela 3. A Tabela 4 apresenta a diferenca entre os pares de grupos,
constatando-se que tanto para os pais como para as criancas/adolescentes, existe diferenca

estatisticamente significativa entre adesao insuficiente e boa/muito boa (p<0,05).
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Tabela 3 — Qualidade de vida, segundo pais e criancas/adolescentes, consoante

duragdo média diaria de ventilagdo, tipo de ventilagdo, tipo de interface e adesdo

a ventilagdo

QYV geral (Pais) | p-valor QV geral (C/A) | p-valor
e amplitudes (Pais) e amplitudes (C/A)
Duracgdo média
diaria de ventilacdo
0-8h (n=29) 55,5 (27,0-95,0) | p=0,295 65,9 (16,7-98,9) | p=0,693
8-16h (n=17) 69,8 (39,4-89,8) 62,0 (23,4-91,1)
Tipo de ventilagdo
BiPAP (n=37) 55,5 (27,095,0) | p=0,070 | 64,9 (16,7-98,8) | p=0,242
CPAP (n=9) 71,7 (50,8-84,8) 71,4 (42,7-96,9)
Tipo de interface
Nasobucal (n=35) 61,9 (27,0-89,8) | p=0,867 | 65,8 (16,7-91,1) | p=0,036
Nasal (n=11) 48,4 (45,4-95,0) 87,0 (58,0-98,8)
Adesdo a ventilacdo
Boa/muito boa (n=42) 62,6 (27,3-95,0) 70,6 (23,4-98.,8)
Aceitavel (n=10) 69,2 (45,2-82,8) | p=0,019 | 62,8 (16,7-89,1) | p=0,044
Insuficiente (n=4) 31,3 (27,0-51,3) 40,3 (18,0-59,1)
C/A — criancgas/adolescentes

Tabela 4 — Diferenca entre pares QV consoante a adesdo a ventilagdo

Adesdo a ventilagdo p-valor (Pais) p-valor (C/A)
Insuficiente e aceitavel p=0,056 p=0,291
Insuficiente e boa/muito boa p=0,015 p=0,039
Aceitavel e boa/muito boa p=1,000 p=1,000

C/A — criangas/adolescentes

e Correlacao com tempo de suporte ventilatorio

Avaliando a QV geral consoante o tempo de suporte ventilatorio, verificou-se que
existe uma correlagdo positiva e fraca (p=0,341) entre as varidveis QV geral apenas para pais
(p=0,020) — Figura 2. Para as criangas/adolescentes verificou-se haver uma correlacao

positiva e muito fraca (p=0,191), ndo significativa estatisticamente (p=0,245) — Figura 2.
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Figura 2 — Correlacao entre qualidade de vida geral e tempo de suporte ventilatorio

Apresentacdo dos resultados obtidos para as dimensoes da QV geral entre:

e Scores pais e criancas/adolescentes

Compararam-se os resultados das diferentes dimensdes da QV, segundo a perspetiva
dos pais e das criangas/adolescentes, verificando-se existir correlagdo positiva,

estatisticamente significativa — Figura 3 e Tabela 5.

e  Grupos de Diagnostico

As médias da QV por dimensdo, segundo pais e criancas/adolescentes para os

diferentes grupos de diagnostico estao representadas na Tabela 6.

20



70
66,3 66,3
65,1 64,8
65
63,0 62.0
=) 61,6 >
S 60,8 H Pais
S 60 0
g 56.8 Criangas/Adolescentes
=
55 I
50
Fisica Emocional Social Escolar Psicossocial
Dimensoes

Figura 3 - Qualidade de vida segundo pais e criangas/adolescentes tendo em conta as

diferentes dimensoes

Tabela 5 — Correlacao entre os scores obtidos para cada dimensao da QV, segundo pais e

criangas/adolescentes

Coeficiente de correlagao p-valor
Dimensao Fisica r=0,833 p<0,001
Dimensdao Emocional r=0,547 p<0,001
Dimensao Social p=0,492 p=0,001
Dimensao Escolar p=0,546 p<0,001
Dimensao Psicossocial p=0,565 p<0,001
r — coeficiente de Pearson; p — coeficiente de Spearman

o Duracao média didaria de ventilacdo

Verificou-se que, para as dimensdes, fisica, emocional, social e escolar, de acordo
com a perspetiva dos pais e a das criancas/adolescentes, nao houve diferenca significativa

na duragdo entre 0-8 horas versus 8-16 horas (p>0,05) — Tabela 7.

21



Tabela 6 — Dimensdes da qualidade de vida, segundo grupos de diagnostico

Dimensao Dimensao Dimensao Dimensao
Grupo de Diagnostico | Fisica Emocional Social Escolar
Pais | C/A | Pais |C/A |Pais |C/A |Pais | C/A
Doenga neuromuscular | 48,4 | 52,8 | 60,0 | 65,8 |48,8 62,1 52,9 |60,8
(n=14)
Obstrucao da via aérea | 65,6 | 74,7 |59,0 | 63,3 | 71,0 |744 |51,5 |66,7
(n=13)
Sindromes genéticas 56,0 | 53,1 63,5 | 62,0 |62,5 62,0 |57,0 |53,0
(n=10)
Doenga respiratoria 78,9 | 78,1 73,8 | 82,5 | 68,8 75,0 | 62,5 85,0
crénica (n=4)
Hipoventilagao central | 80,2 | 92,2 | 68,3 |950 | 85,0 80,0 | 55,6 |65,0
(n=3)
Doenga hereditaria do 9.4 18,8 150 | 15,0 |100,0 |20,0 |80,0 |40,0
metabolismo (n=1)
Doenga neurologica 21,9 | 21,9 |55,0 |550 |85,0 85,0 [50,0 |50,0
(n=1)

C/A — criangas/adolescentes

e Tipo de ventilacdo

Para as dimensdes fisica e social, segundo os pais, houve diferencas estatisticamente
significativas entre os modos ventilatorios CPAP e BiPAP (p=0,016 e p=0,015) — Tabela 7.
Para as criancas/adolescentes ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas

em nenhuma das dimensdes (p>0,05) — Tabela 7.

e Tipo de interface

Para todas as dimensdes da QV em estudo, de acordo com os pais, ndo se verificou

relagdo estatisticamente significativa com o tipo de interface, (p>0,05) — Tabela 7.

Segundo as criangas/adolescentes, e tendo em conta a dimensao escolar, verificou-se
haver diferenca estatisticamente significativa consoante o tipo de interface (p=0,012) —

Tabela 7.
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o Adesao a ventilacdo

Verificou-se haver diferengas estatisticamente significativas entre a dimensao fisica
e emocional, segundo os pais, para as criangas/adolescentes com adesdo a ventilagdo
insuficiente e boa/muito boa (p=0,042 ¢ p=0,048) — Tabela 7. Para as outras dimensdes em
estudo (social e escolar) ndo se concluiram diferengas estatisticamente significativas

(p>0,05) — Tabela 7.

De acordo com o respondido pelas criangas/adolescentes, houve diferencas
estatisticamente significativas na dimensao fisica, para os grupos de adesdo insuficiente e

boa/muito boa (p=0,029) — Tabela 7.

Tabela 7 — Dimensdes da qualidade de vida, segundo pais e criancas/adolescentes,

consoante duragdao média diaria de ventilagdo, tipo de ventilagdo, tipo de interface e
adesdo a ventilacdo

Dimensao Dimensao Dimensao Dimensao
Fisica Emocional Social Escolar
QYV geral (média)

Pais | C/A Pais | C/A | Pais C/A Pais C/A

Duracgdo meédia
diaria de ventilacdo

0-8h (n=29) 53,3 | 58,5 |58,8 66,0 |572 |674 52,1 |628
8-16h (n=17) 65,8 1 63,0 |653 629 |753 |63,8 603 |56,7
p-valor 0,905 0,874 | 0,501 | 0,558 | 0,061 | 0,633 | 0,894 | 0,543
Tipo de ventilagdo

BiPAP (n=37) 54,2 | 558 61,2 648 603 |62,7 |551 |598
CPAP (n=9) 74,6 | 77,7 | 619 |657 |80,6 |81,4 |563 |650
p-valor 0,016 0,090 | 0,901 | 0,898 | 0,015 | 0,102 | 0,850 | 0,545
Tipo de interface

Nasobucal (n=35) 58,5 | 58,0 |62,3 628 |648 |63,1 | 558 |57.2
Nasal (n=11) 56,9 | 72,5 | 57,8 [79,0 |62,2 |86,0 |S535 |84,0
p-valor 0,911 0,331 | 0,660 | 0,089 | 0,632 | 0,058 | 0,761 | 0,012

Adesao a ventilacdo
Boa/muito boa (n=42) | 61,1 | 65,6 | 653 | 68,5 666 |694 |57,0 |644

Aceitavel (n=10) 63,7 | 60,3 | 61,3 | 60,7 |[644 629 |594 |629
Insuficiente (n=4) 258 | 22,7 |325 |50,0 |475 |51,3 |350 |338
p-valor 0,042 0,029 | 0,048 | 0,145 | 0,292 | 0,418 | 0,116 | 0,121

C/A — criangas/adolescentes
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Dimensdo psicossocial

Quanto a dimensao psicossocial, segundo os pais, para as varidveis em estudo, apenas
se verificou diferenca estatisticamente significativa entre os tipos de adesdo [x*(2)=6,433,
p=0,040], nomeadamente entre adesdo insuficiente e boa/muito boa (p=0,037), ndo havendo
diferengas significativas entre adesdo insuficiente e aceitavel (p=0,077) e adesao aceitavel e
boa/muito boa (p=1,000). De acordo com as respostas dadas pelas criancas/adolescentes,
apenas houve diferencas estatisticamente significativas para a dimensao psicossocial entre

interface nasobucal (com mediana 65,0) e nasal (com mediana 88,3) (U=43,5; p=0,031).

Comparacio entre dimensoes fisica e psicossocial com QV geral, de acordo com os scores

obtidos por pais e criancas/adolescentes

Os resultados obtidos mostram que tanto a dimensdo fisica como a dimensao
psicossocial influenciam a QV geral, sendo que a dimensdo psicossocial se mostra melhor
preditor que a dimensao fisica, tanto segundo os pais como segundo as criancas/adolescentes

— Tabela 8.

Tabela 8 — Influéncia das dimensdes fisica e psicossocial na QV geral (B e p-valor)

Coeficiente 3 p-valor
Dimensao fisica (Pais) B=0,391 p<0,001
Dimensao psicossocial (Pais) p=0,703 p<0,001
Dimensao fisica (Criangas/Adolescentes) =0,333 p<0,001
Dimensao psicossocial (Criancas/Adolescentes) p=0,736 p<0,001
B — coeficiente padronizado

24



DISCUSSAO

O reconhecimento da importancia da QVRS enquanto resultado dos cuidados de
satde na pratica pediatrica tem vindo a aumentar.!> Assim sendo, a tltima década tem
revelado um aumento acentuado no desenvolvimento e utilizagdo de medidas de
avaliagdo da QVRS em idade pediatrica de forma a melhorar a saude e bem-estar das
criangas e determinar a eficacia dos servigos prestados.'>!® Até agora, muitos estudos
focaram-se na analise da QV para adultos com inumeras doengas crénicas, no entanto,

verifica-se uma relativa auséncia para estudos semelhantes na area da pediatria.!®!3

O uso de ventilagio mecéanica no domicilio foi hipoteticamente associado a
menores niveis de QVRS a nivel pediatrico,'* verificando-se inicialmente uma
subestimagdo da QV em criangas com deficiéncias graves por parte dos profissionais de

saude.!>10

Alguns estudos existentes envolvendo criangas que necessitam de ventilagdo
cronica no domicilio, avaliam a sua QV através de questionarios preenchidos apenas pelos
pais,'* uma vez que a informacao das criangas pode ser considerada nio fidedigna, e por
essa razao, as primeiras tentativas de avaliar a QVRS das criangas foram baseadas em
dados fornecidos pelas mies.!” Neste estudo pretendemos comparar as duas perspetivas,
tendo-se verificado que o score médio de QV geral, obtido através dos pais, se aproxima
muito do score médio de QV geral, segundo as criancas/adolescentes, tal como descrito
por Seear M. et al..'"® Quando comparados os resultados obtidos na QV geral com estudos
anteriores utilizando o PedsQL™, podemos verificar que os nossos scores foram muito

1418 sendo que cerca de

superiores aos existentes, na ordem dos 15 a 30% de diferenga,
90% das criancas/adolescentes que participaram no nosso estudo referem um score de

QV geral acima dos 34% (médio ou alto). Um estudo realizado por Noyes J. obteve scores
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de QV geral semelhantes aos nossos,'” no entanto, o questionario aplicado ndo foi o

mesmo.

No nosso trabalho, a maioria (80,5%) das criangas/adolescentes em idade escolar
frequenta a escola com regularidade, a semelhanga do estudo de Seear M. et al. em que
mais de 80% o fazem também.'® Além disso, 60,9% da nossa amostra frequenta a escola

a tempo inteiro, resultado superior ao estudo referido (46,7%).'*

No que diz respeito aos diferentes grupos de diagnostico, um estudo realizado por
Lumeng J.C. et al., concluiu que nao houve diferenca estatisticamente significativa entre
os diferentes tipos de doenca por eles avaliados,” ao contrario do nosso trabalho, que
mostra que os grupos de diagnostico hipoventilagdo central e doenga respiratoria
cronica, apresentam scores de QV geral tendencialmente superiores aos restantes grupos.
Os outros grupos de diagndstico apresentam scores de QV geral semelhantes entre si,
exceto o grupo doencga hereditdria do metabolismo, o que nao vai de encontro a resultados
anteriores,'* sendo a sua interpretacio dificil, dado o reduzido tamanho da amostra. Entre
0s pais ¢ as criangas/adolescentes, ¢ interessante verificar que o score de QV foi quase
sempre superior para as criangas/adolescentes, diferente do encontrado em estudos

anteriores.'%!?

Nao foi encontrada literatura que comparasse a QV geral entre duracdo média
diaria de ventilacdo, tipo de ventilagcdo, tipo de interface e adesdo a ventila¢do, no
entanto, neste estudo houve diferencas apenas para a QV geral entre a adesdo a

ventila¢do, para ambas as perspetivas.

N

A semelhanca de outro estudo realizado, foi correlacionada a QV geral, com o

tempo de suporte ventilatério (em anos).!'® No entanto, ao contrario do estudo anterior,
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no nosso, observou-se que, de acordo com os pais, a QV geral aumenta com o aumento

do tempo de suporte ventilatorio no domicilio.

A maior diferenca de perspetiva foi encontrada para a dimensao escolar, tal como
no estudo de Noyes J. et al..!” A dimensio fisica ¢ a que apresenta correlagio mais forte
(r=0,833) entre 0s scores obtidos, tal como refere Klatchoain D. et al.,'? sendo que a mais
fraca ¢ observada para a dimensao social (p=0,492), o que permite inferir que os pais ¢ as
criancas/adolescentes estdo mais de acordo no que diz respeito a influéncia da
componente fisica na QV das criancgas/adolescentes. Outro estudo descreve a dimensao
fisica como a que apresenta scores mais baixos, o que ¢ corroborado pelo nosso estudo
no caso do score obtido pelas respostas das criangas,'® aproximando-se do score obtido
na dimensdo escolar. Podemos assim concluir, que para a maioria das criangas, a

dimensao fisica e escolar influenciam mais negativamente a sua QV geral.

O tipo de ventilagdo e a adesdo a ventilagdo, para os pais, verificou-se ser o que
influencia mais a QV das criangas/adolescentes a nivel fisico. Para estes, a QV social e

emocional também ¢ afetada por estas varidveis, respetivamente.

O tipo de interface ¢ o que influencia mais a QV a nivel escolar, segundo as
criangas/adolescentes, sendo que para estas, a dimensao fisica ¢ sobretudo influenciada

pela adesdo a ventilagao.

Nao se verificou a existéncia de diferenga significativa, quando comparadas as
componentes emocional, social e escolar em separado, ou agrupadas em componente
psicossocial, segundo os parametros duracdo média diaria de ventilagdo, tipo de
ventilagdo, tipo de interface e adesdo a ventilagdo. Porém, quando comparados os scores

médios obtidos nas dimensdes isoladas, com o score médio da componente psicossocial,
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¢ possivel concluir que as dimensdes emocional e social t€ém influéncia mais positiva na

dimensao psicossocial, do que a dimensao escolar, que apresenta score médio mais baixo.

Quando avaliada qual das dimensdes, fisica ou psicossocial, afeta mais a QV geral
das criancas/adolescentes, ambos concordam que a componente psicossocial tem mais
peso quando comparada com a fisica. A semelhanga de um estudo realizado em criangas
com Distrofia Muscular de Duchenne, ¢ possivel concluir que o impacto da doenga no

funcionamento familiar ¢ mais grave em termos psicossociais, do que em termos fisicos."”

Nao foi objetivo inicial deste estudo comparar os scores obtidos, pelos pais e pelas
criancas/adolescentes, na QV geral e diferentes dimensdes que a constituem, com
criangas/adolescentes saudaveis ou com criangas/adolescentes com outras doengas
cronicas. Apesar disso, quando comparados os scores obtidos no nosso estudo, podemos
concluir que sao semelhantes aos resultados obtidos para criangas com doenga
neuromuscular, ndo ventiladas, num estudo de Mah JK. et al., com aplicagdo do mesmo
questionario.'* Contudo, outros estudos apresentaram valores mais altos de QV geral para
criancas/adolescentes (com médias 76,8 e 88,9) saudaveis quando comparados com os
scores de QV obtidos no presente estudo (com média 64,0, segundo as
criangas/adolescentes e 61,2, segundo os pais).!*!? Foi interessante concluir ainda, que
criancas/adolescentes com obesidade apresentam scores de QV geral (com média 68,9)

muito semelhantes aos obtidos neste estudo.'”

Limitacoes do estudo

Como principal limitagdo salientamos a reduzida amostra obtida que, apesar de
considerarmos ser representativa do grupo de doentes seguido em consulta, limita a

interpretagdo de alguns resultados.
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O facto do preenchimento dos questionarios ter sido realizado antes da consulta e
entregue, mesmo que em envelope fechado, ao médico responsavel, pode constituir um

viés no tipo de respostas obtidas.

O instrumento utilizado (PedsQL™) nio é especifico de doenga® e portanto nio
fornece informagdes detalhadas sobre fatores especificos que variam consoante a
patologia de base e que podem influenciar a QV em criangas/adolescentes ventiladas

cronicamente no domicilio.
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CONCLUSAO

O presente estudo constitui o primeiro trabalho em Portugal para avaliagdo do

impacto dos programas de ventilacado domicilidria na QV de criancas e adolescentes.

Observamos ainda, que em geral, os pais e as criancas/adolescentes partilham a
mesma perspetiva, com boa correlagdo entre as respostas, concluindo que a ventilagdo no
domicilio ¢ considerada uma estratégia médica de sucesso para ambos tendo em

consideragdo os valores obtidos.

Apesar das criancas/adolescentes sob ventilagdo créonica no domicilio
apresentarem niveis de QV tendencialmente inferiores aos das criangas e adolescentes

saudaveis, curiosamente, estes ndo sao tdo baixos como seria expectavel.

E fundamental, continuar a sensibilizar os profissionais de saude e cuidadores para
a importancia da avaliacdo da QVRS em criangas e adolescentes com patologia cronica.
Em estudos futuros, seria importante determinar a QV de criangas e adolescentes,
previamente ao inicio de ventilacdo domicilidria para compreender o papel deste tipo de
programas na melhoria da QV, assim como estudos sobre o seu impacto em custos de
saude. Sendo a doenga cronica um elemento potenciador de stress familiar, propde-se,

igualmente, a realizagdo de estudos de avaliagao da QV dos cuidadores.
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ANEXOS

Anexo 1

' DGS

Dire¢do-Geral da Saude
CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA ATOS/INTERVENGOES DE SAUDE
NOS TERMOS DA NORMA N.° 015/2013 DA DIREGAO-GERAL DA SAUDE

[~ 1. Diagnéstico e ou descrigdo da situagio clinica;

r 2. Descricdo do ato/intervencao, sua natureza e objetivo;
[T 3.Beneficios;

[~ 4. Riscos graves e riscos frequentes;

r 5. Atos/intervencdes alternativas fiaveis e cientificamente
reconhecidas;

[~ 6. Riscos de ndo tratamento,

Confirmo que expliquei a pessoa abaixo indicada, de forma adequada e inteligivel, os procedimentos necessarios ao ato referido neste documento.
Respondi a todas as questdes que me foram colocadas e assegurei-me de que houve um periodo de reflexdo suficiente para a tomada da decisdo.
Tambeém garanti que, em caso de recusa, serao assegurados os melhores cuidados possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.
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(se nao aplicdvel a primeira disposicac)

Assinatura:

Contacto institucional do profissional de sadde

A Pessoalrepresentante
Per favor, leia com atencdo todo o contetido deste documento. N&o hesite em solicitar mais informacdes se ndo estiver completamente esclarecido/
a. Verifique se todas as informagdes estdo corretas. Se tudo estiver conforme, entéo assine este documento.

Declaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pelo profissional de satide que assina este documento, ter-me sido dada
oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto e para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido garantide que ndo haverd
prejuizo para os meus direitos assistenciais se eu recusar esta soficitacdo, e ter-me sido dado tempo suficiente para refletir sobre esta proposta.

u Autorizo o ato indicado, bem como os procedimentos diretamente relacionados que sejam necessdrios no meu préprio interesse e justificados por razées clinicas
fundamentadas.

r Ndo autorizo o ato indicado, bem como os procedimentos diretamente relacionados que sejam necessdrios no meu proprio interesse e justificados por razées clinicas
fundamentadas.

Local Data

Nome

Assinatura
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Anexo 2

Ne identificacdo:

Data:

PedsQL"

Questionario da
Qualidade de Vida Pediatrica

Versao 4.0 — Portugués

RELATORIO para os PAIS de CRIANCAS MUITO PEQUENAS (idades 2-4)

INSTRUGOES

Na pédgina que se segue esta uma lista de actividades que podem ser um
problema para a sua crianca. Por favor diga-nos, até que ponto cada uma delas,

foi para a sua crianca, um problema durante o ULTIMO MES, fazendo um
circulo:

0 se nunca e um problema

1 se quase nunca € um problema

2 se algumas vezes € um problema
3 se € muitas vezes um problema
4 se é quase sempre um problema

Nao ha respostas certas ou erradas.
Se nao perceber uma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (2-4) Direitos de Autor @ 1998 JW Varni, Ph.D.
MARCH 2004 Todos os direitos reservados
N&o se pode reproduzir sem autorizagao prévia
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PedsQL 2
No ULTIMO MES, até que ponto a sua crianca teve problemas com ...

ACTIVIDADE FISICA (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Andar 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar em jogos activos ou exercicios 0 1 2 3 4
4. Levantar uma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho 0 1 2 3 4
6. Ajudar a apanhar os seus brinquedos 0 1 2 3 4
7. Sentir dores 0 1 2 3 4
8. Sentir-se com poucas forcas 0 1 2 3 4
ACTIVIDADE EMOCIONAL (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Sentir-se assustado(a) ou com medo 0 1 2 3 4
2. Sentir-se triste 0 1 2 3 4
3. Sentir-se zangado(a) 0 1 2 3 4
4. Ter dificuldade em dormir 0 1 2 3 4
5. Sentir-se preocupado(a) 0 1 2 3 4
ACTIVIDADE SOCIAL (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Brincar com outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas nao guererem brincar com
ele(ela) 0 1 2
3. As outras criancas fazerem troca dele(a) 0 1 2
4. Serincapaz de fazer coisas que as outras criancas
da sua idade conseguem fazer 0 1 2 3 4
5. Acompanhar as outras criancas quando estao a
brincar 0 1 2 3 4
"Por favor complete esta sec¢do se a sua crianca frequenta a escola ou o infantario
ACTIVIDADE ESCOLAR (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. Fazer as mesmas actividades escolares que 0s 0 1 2 3 4
seus colegas
2. Faltar & escola/ao infantério por ndo se sentir bem 0 1 2 3
3. Faltar a escola/ao infantario para ir ao médico ou 0 1 2 3 4
ao hospital
PedsQL 4.0 - Parent (2-4) Direitos de Autor @ 1998 JW Varni, Ph.D.
MARCH 2004 Todos os direitos reservados

N&o se pode reproduzir sem autorizagao prévia



Ne identificacao:

Data:

PedsQL"

Questionario da
Qualidade de Vida Pediatrica

Versao 4.0 — Portugués

RELATORIO para os PAIS de CRIANGAS PEQUENAS (idades 5-7)

INSTRUCOES

Na pégina que se segue estd uma lista de coisas que podem ser um problema
para a sua crianca. Por favor diga-nos, até que ponto cada uma delas, foi para
a sua crianga, um problema durante o ULTIMO MES, fazendo um circulo;

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes & um problema
3 se € muitas vezes um problema
4 se é quase sempre um problema

N&o ha respostas certas ou erradas.
Se nao perceber uma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (5-7) Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.

MARCH 2004

Todos os direitos reservadaos
Nao se pode reproduzir sem autorizacao prévia
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No ULTIMO MES até que ponto a sua crianca teve problemas com ...

PedsQL 2

FuncionAMENTO FisICO (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Andar mais que um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar em actividades desportivas ou exercicios 0 1 2 3 4
4. Levantar uma coisa pesada 0 1 7 3 4
5. Tomar banho ou duche sozinho(a) 0 1 2 3 4
6. Ajudar em casa (como apanhar os brinquedos) 0 1 2 3 4
7. Sentir dores 0 1 2 3 4
8. Sentir-se com poucas forcas 0 1 2 3 4
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas com...) | Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Sentir-se com medo ou assustado(a) 0 1 2 3 4
2. Sentir-se triste 0 1 2 3 4
3. Sentir-se zangado(a) 0 1 2 3 4
4. Ter dificuldade em dormir 0 1 2 3 4
5. Sentir-se preocupado(a) com o que lhe ird 0 1 2 3 4
acontecer
FUNCIONAMENTO SOCIAL (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Dar-se com as outras criangas 0 1 2 3 4
2. As outras criangas nao guererem ser seu(sua) 0 1 2 3
amigo (a)
3. As outras criancas fazerem troca dele(a) 0 1 2 3 4
4. Ser incapaz de fazer coisas que as criancas da sua 0 1 2 3 4
idade conseguem fazer
5. Acompanhar as outras criancas quando estao a 0 1 2 3 4
brincar
FuncioNAMENTO ESCOLAR (problemas com...) Nunca | Quase | Algumas | Muitas | Quase
Nunca Vezes Vezes | Sempre
1. Prestar atencao na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer-se das coisas 0 1 2 3 4
3. Dificuldade em acompanhar as actividades 0 1 2 3 4
escolares
4. Faltar & escola por ndo se sentir bem 0 1
5. Faltar a escola para ir ao médico ou ao hospital 0 1

PedsQL 4.0 - Parent (5-7)
MARCH 2004

Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.

Todos os direitos reservados

Nao se pode reproduzir sem autorizacao prévia
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N.° identificacao:

Data:

PedsQL"

Questionario da Qualidade de Vida
Pediatrica

Version 4.0 - Portuguese (Portugal)

RELATORIO para CRIANGAS (idades 8-12)

INSTRUCOES

Na péagina que se seque esta uma lista de atividades que podem ser um
problema para ti.

Por favor diz-nos até que ponto cada uma delas tem sido para ti um
problema durante o ULTIMO MES, fazendo um circulo em:

0 se nunca & um problema

1 se quase nunca € um problema

2 se algumas vezes € um problema
3 se é muitas vezes um problema
4 se é quase sempre um problema

Nao ha respostas certas ou erradas.
Se nao perceberes uma pergunta, por favor, pede ajuda.

PedsQL 4.0 - Child (8-12) Néo se pode reproduzir sem autorizacéo prévia Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados

PedsQL-4.0-Core-C - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440  PedsQL-4.0-Core-C-AU4.0_por-PT.doc
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No ULTIMO MES, ate que ponto isto tem sido para ti um problema ...

PedsQL 2

SOBRE A MINHA SAUDE E ATIVIDADES e [ Quass || AoUE | MUt e
(problemas com...) Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. E dificil para mim andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. E dificil para mim correr 0 1 2 3 4
3. E dificil para mim fazer atividades desportivas ou 0 1 2 3 4
exercicio
4. E dificil para mim levantar uma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. E dificil para mim tomar banho ou duche sozinho(a) 0 1 2 3 4
6. E dificil para mim ajudar em casa 0 1 2 3 4
7. Tenho dores 0 1 2 3 4
8. Sinto-me com poucas for¢as 0 1 2 3 4
SOBRE 0S MEUS SENTIMENTOS (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes | Sempre
1. Sinto-me com medo ou assustado(a) 0 1 2 3 4
2. Sinto-me triste 0 1 2 3 4
3. Sinto-me zangado(a) 0 1 2 3 4
4. Tenho dificuldade em dormir 0 1 2 3 4
5. Preocupo-me com o gue me ira acontecer 0 1 2 3 4
Cowmo ME Dou com os OUTROS (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. Tenho dificuldade em dar-me bem com outras crian¢as 0 1 2 3 4
2. As outras criancas nao querem ser minhas amigas 0 1 2 3 4
3. As outras criancas fazem troca de mim 0 1 2 3 4
4. Nao consigo fazer coisas que as outras criancas da 0 1 2 3 4
minha idade fazem
5. E dificil para mim manter-me a par das outras criangas 0 1 2 3 4
quando estamos a brincar
SOBRE A EscoLA (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes [ Sempre
1. E dificil para mim prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2. Esqueco-me das coisas 0 1 2 3 4
3. Tenho dificuldade em acompanhar o trabalho escolar 0 1 2 3 4
4. Falto a escola por nao me sentir bem 0 1 2 3 4
5. Falto a escola para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Child (8-12)

PedsQL-4.0-Core-C - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440  PedsQL-4.0-Core-C-AU4.0_por-PT.doc

Néo se pode reproduzir sem autorizacéo prévia

Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados
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N.° identificacao:

Data:

PedsQL"

Questionario da Qualidade de Vida
Pediatrica

Version 4.0 - Portuguese (Portugal)

RELATORIO para os PAIS de CRIANGAS (idades 8-12)

INSTRUCOES

Na pagina que se segue esta uma lista de atividades que podem ser um
problema para o seu filho ou a sua filha.

Por favor diga-nos até que ponto cada uma delas tem sido um problema para
o seu filho ou a sua filha durante o ULTIMO MES, fazendo um circulo em:

0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca € um problema
2 se algumas vezes ¢ um problema
3 se é muitas vezes um problema
4 se € quase sempre um problema

Nao ha respostas certas ou erradas.
Se nao perceber uma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (8-12) Nao se pode reproduzir sem autorizacao prévia Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados

PedsQL-4.0-Core-PC - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440 f PedsQL-4.0-Core-PC-AU4.0_por-PT .doc
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PedsQL 2
No ULTIMO MES, até que ponto o seu filho ou a sua filha tem tido problemas com ...

FunclioNAMENTO FISICO (problemas com...) Nunca | Quase (Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. Andar mais que um quarteirao 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar em atividades desportivas ou exercicios 0 1 2 3 4
4. Levantar uma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tomar banho ou duche sozinho(a) 0 1 2 3 4
6. Ajudar em casa 0 1 2 3 4
7. Sentir dores 0 1 2 3 4
8. Sentir-se com poucas for¢as 0 1 2 3 4
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes | Sempre
1. Sentir-se com medo ou assustado(a) 0 1 2 3 4
2. Sentir-se triste 0 1 2 3 4
3. Sentir-se zangado(a) 0 1 2 3 4
4. Ter dificuldade em dormir 0 1 2 3 4
5. Sentir-se preocupado(a) com o que lhe ird acontecer 0 1 2 3 4
FUNCIONAMENTO SOCIAL (problemas com...) Nunca | Quase (Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. Dar-se bem com as outras crian¢as 0 1 2 3 4
2. As outras criancas nao quererem ser seus(suas) 0 1 2 3 4
amigos(as)
3. As outras criancas fazerem troca dele(a) 0 1
4. Ser incapaz de fazer coisas que as criangas da sua 0 1
idade conseguem fazer
5. Acompanhar as outras criancas quando estao a 0 1 2 3 4
brincar
FUNCIONAMENTO ESCOLAR (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. Prestar atencao na aula 1 2 3 4
2. Esquecer-se das coisas 0 1 2 3 4
3. Dificuldade em acompanhar o trabalho escolar 0 1 2 3 4
4. Faltar a escola por ndo se sentir bem 0 1 2 3 4
5. Faltar a escola para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsQL 4.0 - Parent (8-12) Nao se pode reproduzir sem autorizacao prévia Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.

PedsQL-4.0-Core-PC - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440 f PedsQL-4.0-Core-PC-AU4.0_por-PT .doc

Todos os direitos reservados
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N.° identificagao:

Data:

PedsQL"

Questionario da Qualidade de Vida
Pediatrica

Version 4.0 — Portuguese (Portugal)

RELATORIO para ADOLESCENTES (idades 13-18)

INSTRUCOES

Na pdgina que se segue esta uma lista de atividades que podem ser um
problema para ti.

Por favor diz-nos até que ponto cada uma delas tem sido para ti um
problema durante o ULTIMO MES, fazendo um circulo em:

0 se nunca e um problema

1 se quase nunca € um problema

2 se algumas vezes ¢ um problema
3 se é muitas vezes um problema
4 se é quase sempre um problema

Nao ha respostas certas ou erradas.
Se ndo perceberes uma pergunta, por favor, pede ajuda.

PedsQL 4.0 - (13-18) Néo se pode reproduzir sem autorizacéo prévia Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados

PedsQL-4.0-Core-A - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440 f PedsQL-4.0-Core-A-AU4.0_por-PT.doc
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No ULTIMO MES, ate que ponto isto tem sido para ti um problema ...

PedsQL 2

SOBRE A MINHA SAUDE E ATIVIDADES (problemas com...) | Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. E dificil para mim andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2. E dificil para mim correr 0 1 2 3 4
3. E dificil para mim fazer atividades desportivas ou 0 1 2 3 4
exercicio
4. E dificil para mim levantar uma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. E dificil para mim tomar banho ou duche sozinho(a) 0 1 2 3 4
6. E dificil para mim ajudar em casa 0 1 2 3 4
7. Tenho dores 0 1 2 3 4
8. Sinto-me com poucas forcas 0 1 2 3 4
SoBRE 0s MEUS SENTIMENTOS (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre
1. Sinto-me com medo ou assustado(a) 0 1 2 3 4
2. Sinto-me triste 0 1 2 3 4
3. Sinto-me zangado(a) 0 1 2 3 4
4. Tenho dificuldade em dormir 0 1 2 3 4
5. Preocupo-me com 0 que me ird acontecer 0 1 2 3 4
Como ME Dou com os QUTROS (problemas com..,) | Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes | Sempre
1. Tenho dificuldade em dar-me bem com outros 0 1 2 3 4
adolescentes
2. Os outros adolescentes ndo querem Ser meus amigos 0 1
3. Os outros adolescentes fazem troca de mim 0 1
4. Nao consigo fazer coisas que os outros adolescentes 0 1
da minha idade fazem
5. E dificil para mim manter-me a par dos meus 0 1 2 3 4
companheirgs
SOBRE A EscoLA (problemas COM...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes | Sempre
1. E dificil para mim prestar aten¢ao na aula 0 1 2 3 4
2. Esqueco-me das coisas 0 1 2 3 4
3. Tenho dificuldade em acompanhar o meu trabalho 0 1 2 3 4
escolar
4. Falto a escola por ndo me sentir bem 0 1
5. Falto a escola para ir ao médico ou ao hospital 0 1

PedsQL 4.0 - (13-18)

PedsQL-4.0-Core-A - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440 f PedsQL-4.0-Core-A-AU4.0_por-PT.doc

Néo se pode reproduzir sem autorizacéo prévia

Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados
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N.° identificacao:

Data:

PedsQL"

Questionario da Qualidade de Vida
Pediatrica

Version 4.0 - Portuguese (Portugal)

RELATORIO para os PAIS de ADOLESCENTES (idades 13-18)

INSTRUCOES

Na pégina que se segue esta uma lista de atividades que podem ser um
problema para o seu filho ou a sua filha adolescente.

Por favor diga-nos até que ponto cada uma delas tem sido um problema para
o seu filho ou a sua filha adolescente durante o ULTIMO MES, fazendo um
circulo em:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se é muitas vezes um problema
4 se ¢ quase sempre um problema

Nao ha respostas certas ou erradas.
Se nao perceber uma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - Parent (13-18) Nao se pode reproduzir sem autoriza¢ao prévia Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados

PedsQL-4.0-Core-PA - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440 f PedsQL-4.0-Core-PA_AU4.0_por-PT.doc
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PedsQL 2

No ULTIMO MES, até que ponto o seu filho ou a sua filha adolescente tem tido

problemas com ...

FuncloNAMENTO FISICO (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes | Sempre

1. Andar mais que um quarteirao 1 2 3 4

2. Correr 0 1 2 3 4

3. Participar em atividades desportivas ou exercicios 0 1 2 3 4

4. Levantar uma coisa pesada 0 1 2 3 4

5. Tomar banho ou duche sozinho(a) 0 1 2 3 4

6. Ajudar em casa 0 1 2 3 4

7. Sentir dores 0 1 2 3 4

8. Sentir-se com poucas forcas 0 1 2 3 4

FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca [ Vezes | Vezes | Sempre

1. Sentir-se com medo ou assustado(a) 0 1 2 3 4

2. Sentir-se triste 0 1 2 3 4

3. Sentir-se zangado(a) 0 1 2 3 4

4. Ter dificuldade em dormir 0 1 2 3 4

5. Sentir-se preocupado(a) com o que lhe ird acontecer 0 1 2 3 4

FUNCIONAMENTO SOCIAL (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre

1. Dar-se bem com outros adolescentes 0 1 2 3 4

2. Os outros adolescentes ndo quererem ser seus(suas) 0 1 2 3 4

amigos(as)
3. Os outros adolescentes fazerem troca dele(a) 0 1 3
4. Ser incapaz de fazer coisas que 0s outros 0 1
adolescentes da sua idade conseguem fazer

5. Manter-se a par dos seus companheiros 0 1 2 3 4

FUNCIONAMENTO ESCOLAR (problemas com...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
Nunca | Vezes | Vezes | Sempre

1. Prestar atencao na aula 0 1 2 3 4

2. Esquecer-se das coisas 0 1 2 3 4

3. Dificuldade em acompanhar o trabalho escolar 0 1 2 3 4

4. Faltar & escola por nao se sentir bem 0 1 2 3 4

5. Faltar & escola para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (13-18)

PedsQL-4.0-Core-PA - Portugal/Portuguese - Version of 08 Jun 15 - Mapi.
1D8440 f PedsQL-4.0-Core-PA_AU4.0_por-PT.doc

Nao se pode reproduzir sem autoriza¢ao prévia

Direitos de Autor © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados
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Anexo 3

MY PROVIDE REQUESTS o Y Y ——

n Type of Request Subject Contact Name Reception Date Budget Ad-hoc Request
56297 Questionnaire Distribution Pediatrics Closed Ana Figueiredo 2016-04-22
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