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RESUMO 

 

Introdução: Nas crianças dependentes de ventilação crónica no domicílio, o tratamento 

não tem por base a cura da patologia, mas sim a prevenção da morbimortalidade e 

promoção do seu bem-estar e das suas famílias. Este estudo pretendeu avaliar a qualidade 

de vida (QV) geral e tendo em conta as diferentes dimensões, em crianças/adolescentes 

sob ventilação mecânica domiciliária num hospital pediátrico terciário, de acordo com a 

perspetiva dos próprios e dos seus cuidadores, relacionando-a com características 

sociodemográficas e clínicas.   

Métodos: Estudaram-se prospectivamente entre Junho de 2016 e Janeiro de 2017 famílias 

que integram um programa de ventilação no domicílio. O questionário PedsQL™ foi 

respondido por crianças/adolescentes e seus cuidadores durante visita médica hospitalar. 

Foi obtido o consentimento informado. Foram recolhidas variáveis clínicas e 

sociodemográficas. Efetuou-se a análise estatística com o programa SPSS®, versão 24.0 

(nível de significância de 5%). Foram analisadas variáveis quantitativas utilizando os 

testes T-student, Mann-Whitney ou Kruskal-Wallis. Determinou-se o coeficiente de 

Pearson e Spearman para avaliar a correlação entre variáveis quantitativas. Realizaram-

se análises de regressão linear para testar a influência entre variáveis. 

Resultados: Responderam ao questionário 46 pais e 39 crianças (mediana 13 anos; sexo 

masculino 56,6%). Grupos de diagnóstico incluídos: doença neuromuscular (14), 

obstrução da via aérea (13), síndromas genéticos (10), doença respiratória crónica (4), 

hipoventilação central (3), doença hereditária do metabolismo (1) e doença neurológica 

(1). A mediana do tempo de suporte ventilatório foi de 3,5 anos. A maioria das 

crianças/adolescentes estava sob ventilação de 0 a 8h por dia e 69,6% apresentou adesão 

boa/muito boa. 60,9% frequenta a escola a tempo inteiro. As médias da QV geral segundo 
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pais e crianças/adolescentes foram 61,6 e 64,0, respetivamente, com forte correlação entre 

os dois grupos (r=0,691). Verificaram-se diferenças entre QV e adesão insuficiente e 

boa/muito boa para pais e crianças/adolescentes (p=0,019 e p=0,039). Constatou-se uma 

correlação positiva fraca entre QV geral segundo os pais e tempo de suporte ventilatório 

(ρ=0,341; p=0,020). As crianças/adolescentes apresentaram scores mais elevados para 

todas as dimensões de QV. Na dimensão física verificou-se uma correlação muito forte 

entre os grupos. Para ambos constatou-se que a dimensão psicossocial é o melhor preditor 

de QV. 

Discussão/conclusão: Os scores obtidos foram 15 a 30% superiores aos existentes. Pais 

e crianças/adolescentes partilham a mesma perspetiva, com boa correlação entre as 

respostas nos dois grupos, concluindo que a ventilação no domicílio é considerada uma 

estratégia médica de sucesso para ambos.  

 

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de Vida, PedsQL™, Ventilação domiciliária, 

Crianças, Adolescentes. 

 

 

 

 

 

 

 



    
 

5 
 

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 
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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 (ρ=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. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



    
 

7 
 

ABREVIATURAS 

 

BiPAP, bilevel positive airway pressure 

C/A, crianças/adolescentes 

CHUC, Centro Hospitalar e Universitário de Coimbra 

CPAP, continuous positive airway pressure 

DGS, Direção Geral de Saúde 

FMUC, Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra 

HP, Hospital Pediátrico 

IIQ, intervalo interquartis 

PedsQL™, Pediatric Quality of  Life Inventory™ 

QV, qualidade de vida 

QVRS, qualidade de vida relacionada com a saúde 

VNI, ventilação não-invasiva 
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INTRODUÇÃO 

 

Nas últimas décadas tem-se verificado um aumento progressivo do número de 

crianças que necessitam de ventilação mecânica prolongada.1–3 Para este incremento têm 

contribuído, vários fatores: os avanços dos cuidados na área respiratória e a consequente 

melhoria da taxa de sobrevida de crianças com insuficiência respiratória aguda 

(nomeadamente, crianças prematuras, com doenças congénitas e neuromusculares),4 o 

desenvolvimento da tecnologia, no que respeita ao equipamento de ventilação1,2 e a 

expectativa crescente relativa à doença crónica.1,4,5 Este crescimento, juntamente com a 

pressão existente para a redução dos tempos de internamento hospitalar e dos custos para 

a saúde, levou a que muitos países criassem e implementassem programas de ventilação 

mecânica domiciliária.1,4 

A deterioração da função respiratória é o principal fator responsável pela elevada 

morbilidade pelas patologias que cursam com insuficiência respiratória crónica.5,6 Nas 

crianças dependentes de ventilação crónica no domicílio, o tratamento não tem por base 

a cura, mas sim a prevenção da morbimortalidade e a promoção do bem-estar. Ao reduzir 

a morbilidade, ocorre melhoria da qualidade de vida (QV) da criança e da família, 

permitindo uma melhor reintegração sociofamiliar.4  

Em 1993, foi implementado, pela primeira vez em Portugal, um programa de 

ventilação domiciliária para doentes com insuficiência respiratória crónica no Hospital 

Pediátrico de Coimbra (HP),1,4,5 por uma equipa multidisciplinar, constituída por médicos 

da área da Pneumologia Pediátrica, enfermeiras, psicólogos e assistente social. Desde 

então, mais de 300 crianças e adolescentes integraram ou integram este programa.  
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A QV relacionada com a saúde (QVRS) é um conceito multidimensional, muito 

subjetivo, que engloba várias vertentes como a funcionalidade física, social, bem-estar 

psicológico e perceções individuais relativamente à saúde.7,8 A avaliação da QV tem-se 

revelado cada vez mais importante como medida essencial para verificar a eficácia das 

intervenções realizadas em saúde.8 

Desde que a ventilação no domicílio se tornou uma opção viável, nos princípios 

dos anos 80, surgiram estudos a avaliar as componentes médicas e financeiras, mas foram 

poucos os que se focaram na avaliação da QV destes doentes.9 A maioria dos estudos que 

relata o impacto da ventilação é referente a adultos ou grupos que incluem crianças, mas 

são poucos os que se focam apenas nesta última faixa etária.10 Em Portugal não existe 

nenhum estudo que aborde o impacto da ventilação domiciliária na QV de crianças e 

adolescentes. 

Com este estudo, os autores pretenderam avaliar a QV em crianças e adolescentes 

sob ventilação não invasiva no domicílio, segundo a perspetiva dos próprios e dos seus 

cuidadores, num hospital pediátrico (grupo III) da Região Centro de Portugal, perceber 

quais as dimensões (física, emocional, social e escolar) que mais influenciam a QV e 

relacionar este parâmetro com características sociodemográficas e clínicas dos doentes. 
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POPULAÇÃO E MÉTODOS 

 

Caracterização da amostra 

Foi realizado um estudo prospetivo analítico, que envolveu famílias que integram 

um programa de ventilação no domicílio, no Hospital Pediátrico (HP), pertencente ao 

Centro Hospitalar e Universitário de Coimbra (CHUC), durante um período de 8 meses 

(Junho de 2016 a Janeiro de 2017).  

Como critérios de inclusão para o grupo em estudo foram utilizados: 

crianças/adolescentes que realizam ventilação não invasiva (VNI) no domicílio há pelo 

menos seis meses, com idade igual ou superior a dois anos (à data da recolha dos dados). 

No caso das crianças com idade compreendida entre os dois e oito anos, apenas os pais 

responderam ao questionário aplicado. O consentimento informado foi obtido em todas 

as situações através dos tutores legais, segundo o modelo da Direção Geral de Saúde 

(DGS) (Anexo 1). 

Caracterização do Instrumento de Avaliação 

Aplicação do questionário de QV, “Pediatric Quality of Life Inventory™ 

(PedsQL™)”,11 (Anexo 2), de autopreenchimento, anónimo, com respostas segundo uma 

escala de Likert com um tempo estimado de preenchimento de cinco minutos. Para 

aplicação deste questionário foi obtido o consentimento através da plataforma online 

ePROVIDE™ (Anexo 3). 

O PedsQL™ é um instrumento genérico de medição, monitorização e avaliação 

da QVRS, em crianças e adolescentes saudáveis, bem como aqueles com condições de 

doença aguda e crónica. É composto por 23 itens divididos em quatro dimensões: 
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funcionamento físico (8 itens), funcionamento emocional (5 itens), funcionamento social 

(5 itens) e funcionamento escolar (5 itens). As questões são referidas a um problema 

durante o último mês, pontuados numa escala de 0 a 4, representando 0 “nunca é 

problema” e 4 “quase sempre problema”. Esta pontuação foi posteriormente convertida 

numa escala de 0 a 100 (0=100, 1=75, 2=50, 3=25 e 4=0). Pontuações mais altas indicam 

melhor qualidade de vida. Por fim, somando os itens de cada dimensão (na escala de 0 a 

100) e dividindo-se pelo número de itens que cada uma tem, obtém-se o valor da QV 

específica para cada dimensão. O valor da QV geral é obtido somando os totais das 4 

dimensões e dividindo por 4. Para além destas dimensões, foi ainda acrescentada ao 

estudo uma dimensão psicossocial que se obteve somando os totais das componentes 

emocional, social e escolar e dividindo por 3. As dimensões com mais de 50% dos itens 

em falta, não foram contabilizadas.  

Este instrumento é aplicável a crianças e adolescentes entre os 2 e os 18 anos, 

existindo em dois formatos, um de autopreenchimento pela criança e outro de 

preenchimento pelos pais. O formato de preenchimento pelas crianças foi aplicado nas 

idades compreendidas entre os 8 e os 12 e os 13 e os 18 anos. O questionário de 

preenchimento pelos pais foi utilizado nas idades dos 2 aos 4 (crianças muito pequenas), 

dos 5 aos 7 (crianças pequenas), dos 8 aos 12 (crianças) e dos 13 aos 18 anos 

(adolescentes) – (Anexo 2). 

 O questionário e o consentimento informado foram entregues às 

crianças/adolescentes e seus cuidadores pela equipa de enfermagem responsável pela 

realização da triagem prévia à consulta médica hospitalar, sendo preenchidos (de forma 

anónima) e devolvidos, em envelope fechado, ao médico responsável pela consulta, que 

posteriormente os entregava às investigadoras. 
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 Foram colhidas variáveis sociodemográficas, como idade, género e frequência da 

escola (tempo inteiro, tempo parcial ou não frequenta), variáveis clínicas, tempo de 

suporte ventilatório, tipo de ventilação (continuous positive airway pressure – CPAP – 

ou bilevel positive airway pressure – BiPAP), tipo de interface (máscara nasal, nasobucal 

ou facial), duração média diária de ventilação (entre 0 a 8 horas, 8 a 16 horas ou superior 

a 16 horas), adesão à ventilação tendo em consideração o cartão de leitura do ventilador 

(classificada como insuficiente, aceitável ou boa/muito boa), diagnóstico principal e 

comorbilidades associadas. Posteriormente, os diagnósticos principais que motivaram o 

início da ventilação foram organizados em sete grupos: doença neuromuscular, obstrução 

da via aérea, síndromas genéticos, doença respiratória crónica, hipoventilação central, 

doença hereditária do metabolismo e doença neurológica.  

A realização deste trabalho cumpriu todos os princípios éticos da Comissão de 

Ética da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra (FMUC), tendo sido 

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

Análise estatística 

 Os dados obtidos foram tratados no Microsoft Office Excel 2013 e a análise 

estatística descritiva e inferencial dos mesmos foi efetuada utilizando o Software 

Statistical Package for the Social Sciences® (SPSS®, versão 24.0). Os testes estatísticos 

foram avaliados ao nível de significância de 5%. 

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

Shapiro-Wilk e Kolmogorov-Smirnov.  

 Os valores das variáveis qualitativas são apresentados de acordo com a sua 

frequência absoluta e relativa, sendo que os valores das variáveis quantitativas são 

apresentados através da mediana, intervalo interquartis e extremos (máximo e mínimo) 
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para as variáveis idade e tempo de suporte ventilatório e através da média ± desvio padrão 

ou mediana para as variáveis relacionadas com a QV. 

 Comparou-se a QV geral, segundo os pais, com a QV geral obtida segundo as 

crianças, tendo-se posteriormente agrupado em três níveis – baixo (0-33), médio (34-66) 

e alto (67-100) – de acordo com os resultados obtidos através do PedsQL™. Os valores 

obtidos em cada dimensão (física, emocional, social, escolar e psicossocial), de acordo 

com as respostas dos pais, foram também comparados com os valores obtidos pelas 

crianças na respetiva dimensão.  

Para analisar a eventual existência de correlação entre os valores obtidos, de 

acordo com as respostas dos pais e das crianças, utilizou-se o coeficiente de Pearson, para 

as variáveis que seguem distribuição normal, e o coeficiente de Spearman, para as 

variáveis que não seguem distribuição normal. 

 Para comparar a QV geral obtida por pais e crianças/adolescentes, consoante a 

duração média diária de ventilação (0-8 horas e 8-16 horas), utilizou-se o teste t-Student 

para amostras independentes.  

Para comparação da QV geral, de acordo com as respostas dos pais e das crianças, 

com o tipo de ventilação (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 crianças, segundo o tipo de adesão 

à ventilação (insuficiente, aceitável 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 correção de Dunn para comparações múltiplas. 
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Determinou-se o coeficiente de Spearman para analisar a eventual existência de 

correlação entre as variáveis QV geral, segundo os pais e segundo as crianças, e tempo 

médio de ventilação. 

 Para comparar as diferentes dimensões relacionadas com a QV (física, emocional, 

social, escolar e psicossocial), segundo os pais e segundo as crianças, com duração média 

diária de ventilação, utilizaram-se testes paramétricos para as variáveis que seguem uma 

distribuição normal, teste t-Student para amostras independentes, e testes não 

paramétricos para as variáveis que não seguem distribuição normal, teste Mann-Whitney 

U. 

Para estabelecer a comparação entre as diferentes dimensões em estudo, com tipo 

de ventilação, tipo de interface e adesão à ventilação foram utilizados testes não 

paramétricos, recorrendo-se a um teste de Mann-Whitney U para tipo de ventilação e tipo 

de interface e a um teste de Kruskal-Wallis para adesão à ventilação. Nas situações 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 correção de Dunn para comparações 

múltiplas. 

 Para testar a influência que as dimensões física e psicossocial têm na QV geral, 

de acordo com o respondido pelos pais e pelas crianças, realizaram-se análises de 

regressão linear pelo método Enter.  
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RESULTADOS 

 

Descrição das variáveis sociodemográficas e clínicas das crianças e adolescentes 

participantes no presente estudo 

 Durante o período de estudo foram incluídas 46 crianças e adolescentes que realizam 

ventilação não invasiva no domicílio, correspondendo a 60,5% do total de 

crianças/adolescentes seguidas em consulta de Pneumologia no HP-CHUC e que 

cumpririam critérios de inclusão no estudo. Responderam ao questionário 46 pais e 39 

crianças no total, com uma taxa de resposta de 100%. As variáveis clínicas e 

sociodemográficas são apresentadas na Tabela 1. 

Apresentação dos resultados obtidos para QV geral entre: 

 Scores pais e crianças/adolescentes 

A Figura 1 apresenta os resultados da comparação entre a QV geral segundo pais e 

crianças/adolescentes. O score médio da QV geral foi de 64,0±21,3 de acordo com o 

respondido pelas crianças/adolescentes e de 61,6±17,6 de acordo com o respondido pelos 

pais. Entre os dois scores obtidos verificou-se existir uma correlação estatisticamente 

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

 

 Grupos de Diagnóstico 

Os resultados da comparação da QV geral de acordo com os diferentes grupos de 

diagnóstico são apresentados na Tabela 2. Apesar de não se ter efetuado análise inferencial 

pela reduzida dimensão da amostra, os grupos em que se verificou maior diferença nos 
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scores de QV foram na doença neuromuscular e obstrução da via aérea, com valores 

superiores no grupo de crianças/adolescentes. 

 

Tabela 1 – Características sociodemográficas das crianças/adolescentes incluídas no  
estudo 
Número de doentes 46, sexo masculino 26 (56,5%) 

Faixa etária dos doentes Mediana 13A, IIQ 9–16A, 
intervalo 2–19A 

Tempo de suporte ventilatório  Mediana 13A, IIQ 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 ventilação BiPAP: 37 (80,4%) 
CPAP: 9 (19,6%) 

Tipo de interface Nasobucal: 35 (76,1%) 
Nasal: 11 (23,9%) 
Facial: 0 (0%) 

Duração média diária  
de ventilação 

0–8h: 29 (63%) 
8–16h: 17 (37%) 
>16h: 0 (0%) 

Adesão à ventilação Boa/Muito boa: 42 (69,6%) 
Aceitável: 10 (21,7%) 
Insuficiente: 4 (8,7%) 

Grupos de diagnóstico Doença neuromuscular: 14 (30,4%) 
Obstrução da via aérea: 13 (28,3%) 
Síndromas genéticos: 10 (21,7%) 
Doença respiratória crónica: 4 (8,7%) 
Hipoventilação central: 3 (6,5%) 
Doença hereditária do metabolismo: 1 (2,2%) 
Doença neurológica: 1 (2,2%) 

Frequência da escola Tempo inteiro: 28 (60,9%) 
Tempo parcial: 9 (19,6%) 
Não frequenta: 5 (10,9%) 

A – anos; BiPAP – bilevel positive airway pressure; CPAP – continuous positive airway 
pressure; IIQ – intervalo interquartis 
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 Duração média diária de ventilação 

Verificou-se que a QV geral das crianças/adolescentes com duração diária média de 

ventilação das 0-8 horas, não foi significativamente diferente das crianças/adolescentes com 

duração diária média de ventilação das 8-16 horas, nem para pais, nem para 

crianças/adolescentes (p=0,295 e p=0,693) – Tabela 3.  

 

Tabela 2 – Qualidade de vida geral para pais e crianças/adolescentes, segundo grupos  
de diagnóstico 
Grupo de Diagnóstico QV geral 

 (Pais) 
QV geral 

(Crianças/Adolescentes) 
Doença neuromuscular (n=14) 55,0 62,3  
Obstrução da via aérea (n=13) 63,7 70,8  
Síndromas genéticos (n=10) 59,8  57,5  
Doença respiratória crónica (n=4) 76,4  80,2  
Hipoventilação central (n=3) 81,7  83,1  
Doença hereditária do  
metabolismo (n=1) 

51,1 23,4 

Doença neurológica (n=1) 53,0 53,0 
 

52,2%

41,3%
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Figura 1 - Qualidade de vida geral segundo pais e crianças/adolescentes 
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 Tipo de ventilação 

 A QV geral, de acordo com pais e crianças/adolescentes, não foi significativamente 

diferente consoante o tipo de ventilação utilizado (CPAP ou BPAP) (p=0,070 e p=0,242) – 

Tabela 3. 

 Tipo de interface 

Verificou-se que a QV geral, segundo pais, para interface nasobucal não foi 

significativamente diferente da QV geral para interface nasal (p=0,867) – Tabela 3. De 

acordo com as crianças/adolescentes, constatou-se que a QV geral para interface nasobucal 

foi significativamente inferior à QV geral para interface nasal (mediana 65,8 vs 87,0, 

respetivamente, p=0,036) – Tabela 3. 

 Adesão à ventilação 

 Relativamente à comparação da QV geral, segundo pais e crianças/adolescentes, com 

a adesão à ventilação, constatou-se haver diferenças estatisticamente significativas (p=0,019 

e p=0,044) – Tabela 3. A Tabela 4 apresenta a diferença entre os pares de grupos, 

constatando-se que tanto para os pais como para as crianças/adolescentes, existe diferença 

estatisticamente significativa entre adesão insuficiente e boa/muito boa (p<0,05). 
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Tabela 3 – Qualidade de vida, segundo pais e crianças/adolescentes, consoante 
duração média diária de ventilação, tipo de ventilação, tipo de interface e adesão 
à ventilação 
 QV geral (Pais) 

e amplitudes 
p-valor  
(Pais) 

QV geral (C/A) 
e amplitudes 

p-valor 
(C/A) 

Duração média  
diária de ventilação 
0-8h (n=29) 
8-16h (n=17) 

 
 
55,5 (27,0–95,0) 
69,8 (39,4–89,8) 

 
 
p=0,295 

 
 
65,9 (16,7–98,9) 
62,0 (23,4–91,1) 

 
 
p=0,693 

Tipo de ventilação 
BiPAP (n=37) 
CPAP (n=9) 

 
55,5 (27,0–95,0) 
71,7 (50,8–84,8) 

 
p=0,070 

 
64,9 (16,7–98,8) 
71,4 (42,7–96,9) 

 
p=0,242 

Tipo de interface 
Nasobucal (n=35) 
Nasal (n=11) 

 
61,9 (27,0–89,8) 
48,4 (45,4–95,0) 

 
p=0,867 

 
65,8 (16,7–91,1) 
87,0 (58,0–98,8) 

 
p=0,036 

Adesão à ventilação 
Boa/muito boa (n=42) 
Aceitável (n=10) 
Insuficiente (n=4) 

 
62,6 (27,3–95,0) 
69,2 (45,2–82,8) 
31,3 (27,0–51,3) 

 
 
p=0,019 

 
70,6 (23,4–98,8) 
62,8 (16,7–89,1) 
40,3 (18,0–59,1) 

 
 
p=0,044 

C/A – crianças/adolescentes 
 

Tabela 4 – Diferença entre pares QV consoante a adesão à ventilação 
Adesão à ventilação p-valor (Pais) p-valor (C/A) 
Insuficiente e aceitável p=0,056 p=0,291 
Insuficiente e boa/muito boa p=0,015 p=0,039 
Aceitável e boa/muito boa p=1,000 p=1,000 
C/A – crianças/adolescentes 

 

 Correlação com tempo de suporte ventilatório 

Avaliando a QV geral consoante o tempo de suporte ventilatório, verificou-se que 

existe uma correlação positiva e fraca (ρ=0,341) entre as variáveis QV geral apenas para pais 

(p=0,020) – Figura 2. Para as crianças/adolescentes verificou-se haver uma correlação 

positiva e muito fraca (ρ=0,191), não significativa estatisticamente (p=0,245) – Figura 2. 
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Apresentação dos resultados obtidos para as dimensões da QV geral entre: 

 Scores pais e crianças/adolescentes 

Compararam-se os resultados das diferentes dimensões da QV, segundo a perspetiva 

dos pais e das crianças/adolescentes, verificando-se existir correlação positiva, 

estatisticamente significativa – Figura 3 e Tabela 5. 

 Grupos de Diagnóstico 

As médias da QV por dimensão, segundo pais e crianças/adolescentes para os 

diferentes grupos de diagnóstico estão representadas na Tabela 6. 
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Tabela 5 – Correlação entre os scores obtidos para cada dimensão da QV, segundo pais e 
crianças/adolescentes 

 Coeficiente de correlação p-valor 
Dimensão Física r=0,833 p<0,001 
Dimensão Emocional r=0,547 p<0,001 
Dimensão Social ρ=0,492 p=0,001 
Dimensão Escolar ρ=0,546 p<0,001 
Dimensão Psicossocial ρ=0,565 p<0,001 
r – coeficiente de Pearson; ρ – coeficiente de Spearman 

 

 Duração média diária de ventilação 

Verificou-se que, para as dimensões, física, emocional, social e escolar, de acordo 

com a perspetiva dos pais e a das crianças/adolescentes, não houve diferença significativa 

na duração entre 0-8 horas versus 8-16 horas (p≥0,05) – Tabela 7. 
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Tabela 6 – Dimensões da qualidade de vida, segundo grupos de diagnóstico 
 
 
Grupo de Diagnóstico 
 

Dimensão 
Física 

Dimensão 
Emocional 

Dimensão 
Social 

Dimensão 
Escolar 

Pais C/A Pais C/A Pais C/A Pais C/A 
Doença neuromuscular 
(n=14) 

48,4 52,8 60,0  65,8 48,8 62,1 52,9 60,8 

Obstrução da via aérea 
(n=13) 

65,6 74,7 59,0  63,3 71,0 74,4 51,5 66,7 

Síndromes genéticas 
(n=10) 

56,0 53,1 63,5  62,0 62,5 62,0 57,0 53,0 

Doença respiratória 
crónica (n=4) 

78,9 78,1 73,8 82,5 68,8  75,0 62,5 85,0 

Hipoventilação central 
(n=3) 

80,2  92,2 68,3 95,0 85,0 80,0 55,6 65,0 

Doença hereditária do 
metabolismo (n=1) 

9,4 18,8 15,0 15,0 100,0 20,0 80,0 40,0 

Doença neurológica  
(n=1) 

21,9 21,9 55,0 55,0 85,0 85,0 50,0 50,0 

C/A – crianças/adolescentes 

 

 Tipo de ventilação 

Para as dimensões física e social, segundo os pais, houve diferenças estatisticamente 

significativas entre os modos ventilatórios CPAP e BiPAP (p=0,016 e p=0,015) – Tabela 7. 

Para as crianças/adolescentes não se verificaram diferenças estatisticamente significativas 

em nenhuma das dimensões (p≥0,05) – Tabela 7. 

 Tipo de interface 

Para todas as dimensões da QV em estudo, de acordo com os pais, não se verificou 

relação estatisticamente significativa com o tipo de interface, (p≥0,05) – Tabela 7.  

Segundo as crianças/adolescentes, e tendo em conta a dimensão escolar, verificou-se 

haver diferença estatisticamente significativa consoante o tipo de interface (p=0,012) – 

Tabela 7. 
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 Adesão à ventilação 

Verificou-se haver diferenças estatisticamente significativas entre a dimensão física 

e emocional, segundo os pais, para as crianças/adolescentes com adesão à ventilação 

insuficiente e boa/muito boa (p=0,042 e p=0,048) – Tabela 7. Para as outras dimensões em 

estudo (social e escolar) não se concluíram diferenças estatisticamente significativas 

(p≥0,05) – Tabela 7. 

De acordo com o respondido pelas crianças/adolescentes, houve diferenças 

estatisticamente significativas na dimensão física, para os grupos de adesão insuficiente e 

boa/muito boa (p=0,029) – Tabela 7.  

Tabela 7 – Dimensões da qualidade de vida, segundo pais e crianças/adolescentes,  
consoante duração média diária de ventilação, tipo de ventilação, tipo de interface e  
adesão à ventilação 
 
 
 

Dimensão 
Física 

Dimensão 
Emocional 

Dimensão 
Social 

Dimensão 
Escolar 

QV geral (média) 
Pais C/A Pais C/A Pais C/A Pais C/A 

Duração média  
diária de ventilação 
0-8h (n=29) 
8-16h (n=17) 

 
 
53,3 
65,8 

 
 
58,5 
63,0 

 
 
58,8 
65,3 

 
 
66,0 
62,9 

 
 
57,2 
75,3 

 
 
67,4 
63,8 

 
 
52,1 
60,3 

 
 
62,8 
56,7 

p-valor 0,905 0,874 0,501 0,558 0,061 0,633 0,894 0,543 
Tipo de ventilação 
BiPAP (n=37) 
CPAP (n=9) 

 
54,2 
74,6 

 
55,8 
77,7 

 
61,2 
61,9 

 
64,8 
65,7 

 
60,3 
80,6 

 
62,7 
81,4 

 
55,1 
56,3 

 
59,8 
65,0 

p-valor 0,016 0,090 0,901 0,898 0,015 0,102 0,850 0,545 
Tipo de interface 
Nasobucal (n=35) 
Nasal (n=11) 

 
58,5 
56,9 

 
58,0 
72,5 

 
62,3 
57,8 

 
62,8 
79,0 

 
64,8 
62,2 

 
63,1 
86,0 

 
55,8 
53,5 

 
57,2 
84,0 

p-valor 0,911 0,331 0,660 0,089 0,632 0,058 0,761 0,012 
Adesão à ventilação 
Boa/muito boa (n=42) 
Aceitável (n=10) 
Insuficiente (n=4) 

 
61,1 
63,7 
25,8 

 
65,6 
60,3 
22,7 

 
65,3 
61,3 
32,5 

 
68,5 
60,7 
50,0 

 
66,6 
64,4 
47,5 

 
69,4 
62,9 
51,3 

 
57,0 
59,4 
35,0 

 
64,4 
62,9 
33,8 

p-valor 0,042 0,029 0,048 0,145 0,292 0,418 0,116 0,121 
C/A – crianças/adolescentes 
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Dimensão psicossocial  

Quanto à dimensão psicossocial, segundo os pais, para as variáveis em estudo, apenas 

se verificou diferença estatisticamente significativa entre os tipos de adesão [x²(2)=6,433, 

p=0,040], nomeadamente entre adesão insuficiente e boa/muito boa (p=0,037), não havendo 

diferenças significativas entre adesão insuficiente e aceitável (p=0,077) e adesão aceitável e 

boa/muito boa (p=1,000). De acordo com as respostas dadas pelas crianças/adolescentes, 

apenas houve diferenças estatisticamente significativas para a dimensão psicossocial entre 

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

 

Comparação entre dimensões física e psicossocial com QV geral, de acordo com os scores 

obtidos por pais e crianças/adolescentes 

Os resultados obtidos mostram que tanto a dimensão física como a dimensão 

psicossocial influenciam a QV geral, sendo que a dimensão psicossocial se mostra melhor 

preditor que a dimensão física, tanto segundo os pais como segundo as crianças/adolescentes 

– Tabela 8. 

Tabela 8 – Influência das dimensões física e psicossocial na QV geral (β e p-valor) 

 Coeficiente β p-valor 

Dimensão física (Pais)  β=0,391 p<0,001 

Dimensão psicossocial (Pais) β=0,703 p<0,001 

Dimensão física (Crianças/Adolescentes) β=0,333 p<0,001 

Dimensão psicossocial (Crianças/Adolescentes) β=0,736 p<0,001 

β – coeficiente padronizado 
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DISCUSSÃO  

 

O reconhecimento da importância da QVRS enquanto resultado dos cuidados de 

saúde na prática pediátrica tem vindo a aumentar.12 Assim sendo, a última década tem 

revelado um aumento acentuado no desenvolvimento e utilização de medidas de 

avaliação da QVRS em idade pediátrica de forma a melhorar a saúde e bem-estar das 

crianças e determinar a eficácia dos serviços prestados.12,13 Até agora, muitos estudos 

focaram-se na análise da QV para adultos com inúmeras doenças crónicas, no entanto, 

verifica-se uma relativa ausência para estudos semelhantes na área da pediatria.10,13  

O uso de ventilação mecânica no domicílio foi hipoteticamente associado a 

menores níveis de QVRS a nível pediátrico,14 verificando-se inicialmente uma 

subestimação da QV em crianças com deficiências graves por parte dos profissionais de 

saúde.15,16 

Alguns estudos existentes envolvendo crianças que necessitam de ventilação 

crónica no domicílio, avaliam a sua QV através de questionários preenchidos apenas pelos 

pais,14 uma vez que a informação das crianças pode ser considerada não fidedigna, e por 

essa razão, as primeiras tentativas de avaliar a QVRS das crianças foram baseadas em 

dados fornecidos pelas mães.17 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 crianças/adolescentes, tal como descrito 

por Seear M. et al..18 Quando comparados os resultados obtidos na QV geral com estudos 

anteriores utilizando o PedsQL™, podemos verificar que os nossos scores foram muito 

superiores aos existentes, na ordem dos 15 a 30% de diferença,14,18 sendo que cerca de 

90% das crianças/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,10 no entanto, o questionário aplicado não foi o 

mesmo. 

No nosso trabalho, a maioria (80,5%) das crianças/adolescentes em idade escolar 

frequenta a escola com regularidade, à semelhança do estudo de Seear M. et al. em que 

mais de 80% o fazem também.18 Além disso, 60,9% da nossa amostra frequenta a escola 

a tempo inteiro, resultado superior ao estudo referido (46,7%).18 

No que diz respeito aos diferentes grupos de diagnóstico, um estudo realizado por 

Lumeng J.C. et al., concluiu que não houve diferença estatisticamente significativa entre 

os diferentes tipos de doença por eles avaliados,9 ao contrário do nosso trabalho, que 

mostra que os grupos de diagnóstico hipoventilação central e doença respiratória 

crónica, apresentam scores de QV geral tendencialmente superiores aos restantes grupos. 

Os outros grupos de diagnóstico apresentam scores de QV geral semelhantes entre si, 

exceto o grupo doença hereditária do metabolismo, o que não vai de encontro a resultados 

anteriores,14 sendo a sua interpretação difícil, dado o reduzido tamanho da amostra. Entre 

os pais e as crianças/adolescentes, é interessante verificar que o score de QV foi quase 

sempre superior para as crianças/adolescentes, diferente do encontrado em estudos 

anteriores.10,18 

Não foi encontrada literatura que comparasse a QV geral entre duração média 

diária de ventilação, tipo de ventilação, tipo de interface e adesão à ventilação, no 

entanto, neste estudo houve diferenças apenas para a QV geral entre a adesão à 

ventilação, para ambas as perspetivas.  

À semelhança de outro estudo realizado, foi correlacionada a QV geral, com o 

tempo de suporte ventilatório (em anos).18 No entanto, ao contrário 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 ventilatório no domicílio. 

A maior diferença de perspetiva foi encontrada para a dimensão escolar, tal como 

no estudo de Noyes J. et al..10 A dimensão física é a que apresenta correlação mais forte 

(r=0,833) entre os scores obtidos, tal como refere Klatchoain D. et al.,12 sendo que a mais 

fraca é observada para a dimensão social (ρ=0,492), o que permite inferir que os pais e as 

crianças/adolescentes estão mais de acordo no que diz respeito à influência da 

componente física na QV das crianças/adolescentes. Outro estudo descreve a dimensão 

física como a que apresenta scores mais baixos, o que é corroborado pelo nosso estudo 

no caso do score obtido pelas respostas das crianças,19 aproximando-se do score obtido 

na dimensão escolar. Podemos assim concluir, que para a maioria das crianças, a 

dimensão física e escolar influenciam mais negativamente a sua QV geral.  

O tipo de ventilação e a adesão à ventilação, para os pais, verificou-se ser o que 

influencia mais a QV das crianças/adolescentes a nível físico. Para estes, a QV social e 

emocional também é afetada por estas variáveis, respetivamente. 

O tipo de interface é o que influencia mais a QV a nível escolar, segundo as 

crianças/adolescentes, sendo que para estas, a dimensão física é sobretudo influenciada 

pela adesão à ventilação. 

Não se verificou a existência de diferença significativa, quando comparadas as 

componentes emocional, social e escolar em separado, ou agrupadas em componente 

psicossocial, segundo os parâmetros duração média diária de ventilação, tipo de 

ventilação, tipo de interface e adesão à ventilação. Porém, quando comparados os scores 

médios obtidos nas dimensões isoladas, com o score médio da componente psicossocial, 
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é possível concluir que as dimensões emocional e social têm influência mais positiva na 

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

Quando avaliada qual das dimensões, física ou psicossocial, afeta mais a QV geral 

das crianças/adolescentes, ambos concordam que a componente psicossocial tem mais 

peso quando comparada com a física. À semelhança de um estudo realizado em crianças 

com Distrofia Muscular de Duchenne, é possível concluir que o impacto da doença no 

funcionamento familiar é mais grave em termos psicossociais, do que em termos físicos.19 

Não foi objetivo inicial deste estudo comparar os scores obtidos, pelos pais e pelas 

crianças/adolescentes, na QV geral e diferentes dimensões que a constituem, com 

crianças/adolescentes saudáveis ou com crianças/adolescentes com outras doenças 

crónicas. Apesar disso, quando comparados os scores obtidos no nosso estudo, podemos 

concluir que são semelhantes aos resultados obtidos para crianças com doença 

neuromuscular, não ventiladas, num estudo de Mah JK. et al., com aplicação do mesmo 

questionário.14 Contudo, outros estudos apresentaram valores mais altos de QV geral para 

crianças/adolescentes (com médias 76,8 e 88,9) saudáveis quando comparados com os 

scores de QV obtidos no presente estudo (com média 64,0, segundo as 

crianças/adolescentes e 61,2, segundo os pais).10,12 Foi interessante concluir ainda, que 

crianças/adolescentes com obesidade apresentam scores de QV geral (com média 68,9)  

muito semelhantes aos obtidos neste estudo.10 

 

Limitações do estudo  

Como principal limitação salientamos a reduzida amostra obtida que, apesar de 

considerarmos ser representativa do grupo de doentes seguido em consulta, limita a 

interpretação de alguns resultados.  
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 O facto do preenchimento dos questionários ter sido realizado antes da consulta e 

entregue, mesmo que em envelope fechado, ao médico responsável, pode constituir um 

viés no tipo de respostas obtidas. 

 O instrumento utilizado (PedsQL™) não é específico de doença8 e portanto não 

fornece informações detalhadas sobre fatores específicos que variam consoante a 

patologia de base e que podem influenciar a QV em crianças/adolescentes ventiladas 

cronicamente no domicílio. 
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CONCLUSÃO 

 

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

impacto dos programas de ventilação domiciliária na QV de crianças e adolescentes.  

 Observámos ainda, que em geral, os pais e as crianças/adolescentes partilham a 

mesma perspetiva, com boa correlação entre as respostas, concluindo que a ventilação no 

domicílio é considerada uma estratégia médica de sucesso para ambos tendo em 

consideração os valores obtidos. 

Apesar das crianças/adolescentes sob ventilação crónica no domicílio 

apresentarem níveis de QV tendencialmente inferiores aos das crianças e adolescentes 

saudáveis, curiosamente, estes não são tão baixos como seria expectável.  

É fundamental, continuar a sensibilizar os profissionais de saúde e cuidadores para 

a importância da avaliação da QVRS em crianças e adolescentes com patologia crónica. 

Em estudos futuros, seria importante determinar a QV de crianças e adolescentes, 

previamente ao início de ventilação domiciliária para compreender o papel deste tipo de 

programas na melhoria da QV, assim como estudos sobre o seu impacto em custos de 

saúde. Sendo a doença crónica um elemento potenciador de stress familiar, propõe-se, 

igualmente, a realização de estudos de avaliação da QV dos cuidadores.  
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