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RESUMO

Introducéo

A Fibrose Quistica (FQ) é a doengca monogenética autossdmica recessiva potencialmente
fatal mais comum na raca caucasiana. O Questionario de Fibrose Quistica - Revisto (CFQ-R)
€ um instrumento de avaliacdo especifico de doenca que estuda a qualidade de vida
associada a saude numa perspetiva multidimensional. Este trabalho pretendeu investigar os
fatores que afetam a qualidade de vida de doentes pediatricos portugueses com FQ e avaliar
o0 nivel de concordancia entre o relato dos pais e dos filhos.

Materiais e Métodos

Foram incluidos no estudo 12 doentes com idades compreendidas entre os 6 e 0os 18 anos
(idade média de 11,75 + 3,33) seguidos no Polo Pediatrico do Centro de Referéncia de FQ do
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra. Todos completaram a versao respetiva do
Questionario de Fibrose Quistica — Revisto (pontuacdes superiores traduzem uma melhor
qualidade de vida associada a saude), e 8 dos pais preencheram um questionario
independente. As respostas objetivadas foram padronizadas e expressas em média e desvio-
padrdo, e posteriormente relacionadas com as caracteristicas sociodemogréaficas, com o
genotipo, com a fungéo pulmonar, o estado nutricional, a fungéo pancreatica e hepética, com

a doenca 6ssea e com o registo de internamentos no ano anterior.

Resultados

O sexo feminino registou pontuacfes comparativamente inferiores ao sexo masculino. As
criangas com doenga Ossea ou infecdo cronica também obtiveram resultados
consistentemente inferiores. A insuficiéncia pancreatica e a doenca hepatica nao
descreveram nenhuma diferenca significativa em relacéo a fungdes pancreaticas e hepaticas
normais. Foram objetivadas correlacdes positivas fortes entre o Dominio Emocional e a
Funcédo Pulmonar, e o Dominio Emocional e o Estado Nutricional; verificou-se a existéncia de
uma correlacao negativa forte entre o Tratamento e a Idade. As Unicas associac¢des de forca
consideravel entre o questionario dos pais e o relato dos respetivos filhos disseram respeito
a Atividade Fisica- correlacdo forte- e aos Sintomas Digestivos e Alimentacdo- correlacdes

muito fortes. Todas as outras indicaram forcas de associagdo fracas a moderadas.

Discussao e Conclusdes

Os resultados sugerem que o sexo feminino, o diagnéstico de doenga 0ssea e a presenca de

infecdo crénica influenciem negativamente a qualidade de vida associada a saude,



assumindo-se como preditores de pior qualidade de vida. Ja a funcdo pulmonar e o estado
nutricional condicionaram significativamente o Dominio Emocional (quanto melhores, mais
satisfatérios foram os relatos), enquanto a idade influenciou negativamente as respostas ao
Tratamento- doentes mais velhos expressaram piores resultados. Foram encontradas
dissocia¢cBes entre os relatos dos pais e dos filhos, sendo que os que reuniram maior

consenso foram os mais objetivaveis- Atividade Fisica, Sintomas Digestivos e Alimentacao.

Palavras-Chave

Fibrose Quistica, Pediatria, Qualidade de Vida associada a Saude, CFQ-R, Concordéancia
Pais-Filhos



ABSTRACT
Introduction

Cystic Fibrosis (CF) is the most common potentially fatal autosomal recessive monogenetic
disease in the Caucasian race. The Cystic Fibrosis Questionnaire- Revised (CFQ-R) is a
disease-specific assessment tool that studies the quality of life associated with health from a
multidimensional perspective. This work aimed to investigate the factors that affect the quality
of life of Portuguese pediatric patients with CF and to evaluate the level of agreement between
the report of parents and children.

Materials and methods

The study included 12 patients aged 6 to 18 years (mean age 11.75 + 3.33) followed at the
Cystic Fibrosis Center, Department of Pediatrics, Faculty of Medicine, University of Coimbra,
Portugal. All completed the respective version of the CFQ-R (higher scores imply a better
quality of life associated with health), and 8 of the parents completed an independent
guestionnaire. The responses were standardized and expressed as mean and standard
deviation, and later related to sociodemographic characteristics, genotype, lung function,
nutritional status, pancreatic and liver function, bone disease and the recording of

hospitalizations in the previous year.
Results

The female gender registered comparatively lower scores than the male gender. Children with
bone disease or chronic infection also had consistently inferior results. Pancreatic insufficiency
and liver disease did not describe any significant difference relatively to normal pancreatic and
liver functions. Strong positive correlations were noticed between the Emotional Domain and
the Lung Function, and the Emotional Domain and the Nutritional State; there was a strong
negative correlation between Treatment and Age. The only considerable associations between
the parents' questionnaire and the report of the respective children concerned Physical Activity
- strong correlation - and Digestive Symptoms and Food - very strong correlations. All others

indicated weak to moderate association forces.
Discussion and Conclusions

The results suggest that the female gender, the diagnosis of bone disease and the presence
of chronic infection globally influence the quality of life associated with health, assuming
themselves as predictors of worse quality of life. Lung function and nutritional status

significantly conditioned the Emotional Domain (the better, the more satisfactory the reports



were), while age negatively influenced responses to Treatment- older patients expressed
worse results. Dissociations were found between the reports of parents and children, and the
ones that gathered the greatest consensus were the most objective - Physical Activity,
Digestive Symptoms and Food.

Keywords

Cystic Fibrosis, Pediatrics, Health-Related Quality of Life, CFQ-R, Parent-Child Agreement
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INTRODUCAO

7

A Fibrose Quistica (FQ) é a doenca monogenética autossOmica recessiva
potencialmente fatal mais comum na raga caucasiana.! Resulta da mutacdo de um
gene, localizado no braco longo do cromossoma 7 (regido 3, banda 1), que codifica a
sintese da proteina transmembranar Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance
Regulator (CFTR), responsavel pela regulacédo do fluxo iénico nas superficies epiteliais.?
Foram descritos mais de 2000 erros de codificacdo (CFTR Mutation Database), mas a
delecdo F508del permanece a mais comum. 3% De expressdo sistémica e espectro
clinico muito diverso, a FQ pode comprometer a funcdo dos sistemas respiratdrio,
pancreatico exdcrino e enddécrino, intestinal, hepatobiliar, aparelho genital masculino e
glandulas sudoriparas; a doenca pulmonar progressiva €, ainda assim, a principal causa
de morte. 2 Estima-se que a prova de suor faca o diagnéstico em aproximadamente 98%
dos casos sendo, por isso, considerada a prova de referéncia.> De acordo com um
estudo nacional recente, calcula-se que nasgcam 1:7500 novos casos por ano em
Portugal.* As melhorias no cuidado especializado permitiram o aumento da sobrevida,
estimada nas bases de dados americanas em 46.2 anos para os nascidos em 2017. 8

Viver com Fibrose Quistica pode revelar-se um desafio fisico e emocional, quer para o
doente, quer para a familia. Esperam-lhes planos terapéuticos crénicos, programas de
reabilitacao fisica e terapias adicionais, que chegam a prolongar-se por duas a trés
horas por dia. ® O aumento da sobrevida acarreta, portanto, maior incidéncia de
comorbilidades a longo prazo e uma carga terapéutica acrescida, fatores estes que
poderdo ter implicacdo na qualidade de vida. 7 O Questionario de Fibrose Quistica-
Revisto (CFQ-R) € um instrumento de avaliacdo especifico de doenca que conta ja com
uma traducdo portuguesa (Anexo ). Estuda a qualidade de vida associada a saude
numa perspetiva multidimensional e subjetiva (sintomas, status funcional e social, e
componente emocional) mas sempre centrada na crianga, e reportada pela prépria ou

pelo cuidador. 8

Estudos anteriores enfatizaram a relevancia de avaliagfes relativas a qualidade de vida
de criancas com patologia respiratéria cronica.® Em Portugal, os trabalhos de
investigacdo visaram sobretudo calcular a prevaléncia,'® caracterizar a populacdo
adulta® e a populagédo da regido centro,! correlacionar a clinica com a qualidade de vida
associada a salde de doentes com idade igual ou superior a 18 anos,? e objetivar
associacdes estatisticamente significativas entre o fenétipo e o genétipo.t3'* Em 2018
foi publicado um estudo-piloto que permitiu a adaptacdo do algoritmo nacional para o

rastreio neonatal da FQ. 4



De acordo com dados publicados em 2019, os doentes com menos de 18 anos
representam mais de metade da populacdo portuguesa com FQ (54,57%). ¥ Ha,
portanto, uma urgéncia crescente em caracterizar a forma como os doentes pediatricos
portugueses vivem a doenca e o que ela implica. Por todos os motivos acima
enumerados, este trabalho pretende avaliar a magnitude das repercussoées respeitantes
a qualidade de vida na populacdo descrita. Para tal, foram estabelecidos como
objetivos: investigar a relagcdo entre os resultados do questionario CFQ-R e as
caracteristicas sociais e demograficas, o genaétipo e o fenétipo (funcéo pulmonar, estado
nutricional, infecdo crénica, funcdo pancreatica, doenca hepética, doenca dssea,
internamentos no ano anterior); avaliar o nivel de concordancia entre os relatos dos pais

e dos filhos.



MATERIAIS E METODOS
Desenho do Estudo

Este estudo observacional descritivo teve como principio a aplicacdo de questionarios
a doentes da regido centro, seguidos no Polo Pediatrico do Centro de Referéncia de FQ
(Despacho n.° 6669/2017) do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra. Em
conformidade com os principios éticos e legais, o projeto foi aprovado pela Comisséo
de Etica da Administracéo Regional de Saude do Centro (parecer emitido a 14/11/20109;
namero de entrada: 100/2019).

Selecéo de Participantes

Como critérios de inclusdo, consideraram-se todos os doentes com idades
compreendidas entre os 6 e os 18 anos, seguidos na unidade supracitada, e cujo
diagnéstico de FQ foi efetuado e confirmado de acordo com as normas vigentes.®> Uma
vez assinado o consentimento informado (pelos tutores legais, em doentes de idade
inferior a 14 anos, ou pelos proprios, se idade igual ou superior),*® o questionario CFQ-
R foi aplicado. Assumiu-se como critério de exclusdo a ndo aceitacdo dos pressupostos

do estudo e, portanto, a recusa da assinatura do consentimento informado.
Medidas de Estudo

O Questionario de Fibrose Quistica foi originalmente desenvolvido em Franca (1997) e
revisto por Quittner et al em 2000.2 Tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de
criancas, adolescentes e adultos com FQ. Para tal, conta com quatro versdes adaptadas
as diferentes faixas etarias: dos 6 aos 11 anos, dos 12 aos 13 anos, idade igual ou
superior a 14 anos, e uma outra para os pais/prestadores de cuidados a criancas dos 6
aos 13 anos. A versao dos 6 aos 11 anos foi desenhada para ser aplicada por um
entrevistador sob o auxilio de cartfes ilustrados (35 perguntas). A versdo para criangas
dos 12 aos 13 anos pretende o preenchimento na primeira pessoa (35 perguntas). O
questionario referente a doentes com idade superior ou igual a 14 anos acrescenta
quatro dominios (vitalidade, peso, papel na sociedade e percecdo de saude), e uma
organizacao por secc¢fes (dados demogréficos, qualidade de vida, escola, trabalho ou
atividades diarias e dificuldades dos sintomas), perfazendo um total de 50 perguntas.
Por dltimo, o questionario dos pais/prestadores de cuidados a criancas dos 6 aos 13
anos mantém a estrutura em seccdes, inclui perspetivas parentais sobre a escola, a
vitalidade, a percecéo de salde e 0 peso, e afere também sobre os dados demogréaficos,

a qualidade de vida e a dificuldade dos sintomas (44 questfes). Para cada pergunta,



séo oferecidas 4 opc¢Oes de resposta, ora relativas a frequéncia, ora a veracidade de
determinada conjuntura. Consoante a resposta, as alineas sdo cotadas entre 1 a 4,
correspondendo o 1 a “sempre”, ou “completamente verdadeiro”, e 0 4 a “nunca” ou “nao
é verdadeiro”. Pontuagbes superiores traduzem uma melhor qualidade de vida
associada a saude. Qualquer que seja a faixa etaria considerada, o questionario foi
desenvolvido com a finalidade de abranger quer os dominios gerais da qualidade de
vida (capacidade fisica, funcionalidades emocional e social), quer os dominios
especificos da FQ (disturbios alimentares, imagem corporal, sintomatologia respiratéria

e digestiva e carga de tratamento). 8

Os dados sociodemogréficos (idade, sexo, raga, estado civil, nivel de educagéo e
situacao laboral parentais) foram obtidos durante o preenchimento do questionario. As
restantes variaveis em estudo (genotipo, funcao pulmonar, funcao pancreatica, doenca
hepatica, doenca 0ssea, infecdo cronica, estado nutricional e internamentos no ano

anterior) foram obtidas por consulta do processo clinico individual.

Para este trabalho, a funcéo pulmonar foi definida de acordo com o volume expiratorio-
maximo no 1° segundo- FEV; !’. Valores entre 40% e 80% foram considerados como
compromisso moderado da funcdo pulmonar, e valores inferiores a 40% como
compromisso grave.’®'® Para tal, foram consultadas as espirometrias de data

coincidente ou préxima a data da realizacao do questionario.

O estado nutricional foi aferido através do valor de Z-Score do indice de Massa Corporal-
IMC (valores z padronizados calculados através do Pediatric Z-Score Calculator).

Considerou-se como normal um valor compreendido entre -2 e 2. %

A funcédo pancreatica exdcrina foi avaliada através da quantificagéo de elastase-1 numa
amostra de fezes: considerou-se um valor<200 ug/g indicativo de insuficiéncia
pancreética. 2! De acordo com este critério, os doentes foram classificados como

suficientes ou insuficientes pancreaticos.

No que concerne a doenca hepética associada a FQ, foram aplicados os critérios
europeus: apos exclusdo de outras causas, assumiu-se o diagndstico na presenca de
pelo menos duas condi¢cbes- hepatomegalia, alteracdo das enzimas hepaticas (no
minimo em 3 avaliagBes consecutivas num intervalo de 12 meses) e/ou evidéncia de

doenca hepatica/ hipertensdo portal na ecografia. 2

O diagnostico de doenca 6ssea relacionada com a FQ tem por base a realizacao de

osteodensitometria por absorsiometria radiolégica de dupla energia (DEXA). O protocolo

10



do Polo Pediéatrico do Centro de Referéncia de FQ, de acordo com as recomendac¢des
das diretrizes europeias, implementa o exame de rotina a partir dos 8 anos de idade. 23
Para este efeito, nos doentes com menos de 18 anos, é utilizado o Z-Score da coluna
lombar?*: quando inferior a -2 (ajustado para a idade e para o sexo) corresponde a baixa
Densidade Mineral Ossea (DMO).

Consideraram-se como cronicamente infetados todos os doentes com trés culturas
positivas para determinado microorganismo (que ndo a Pseudomonas aeruginosa) no
espaco de um ano.?® Para o diagnéstico de infecdo crénica por P. aeruginosa, e em
concordancia com o protocolo do Hospital Pediatrico, foram adotadas as diretivas do
Consenso Europeu: presenca da bactéria na arvore brénquica por um periodo minimo
de seis meses, com base em, pelo menos, trés culturas positivas, e com intervalos iguais

Ou superiores a um més.?8

Uma vez cumpridos os critérios enumerados, e considerando as trés variaveis
anteriores, os doentes foram divididos conforme a presenca ou auséncia de doenca
hepatica, doenca 6ssea e infe¢do cronica. Do ponto de vista genético, foram agrupados
consoante o tipo de mutacdo em homozigotos ou heterozigotos. Por fim, assumiu-se
como internamento no ano anterior qualquer hospitalizacdo documentada como uma

exacerbacao da doenca de base.
Andlise Estatistica

Por forma a responder as questfes de investigagdo, procurou-se uma associagao entre
as variaveis em estudo e os dominios do gquestionario CFQ-R. Para esse fim, e
considerando como premissa que a valores mais elevados corresponde uma maior
qualidade de vida associada a saude, as respostas as diferentes alineas foram somadas
e padronizadas conforme o dominio numa aplicacédo acreditada,?’ e convertidas numa
escala de 0 a 100. As caracteristicas sociodemograficas foram analisadas por estatistica
descritiva. Calculou-se, posteriormente, a média e o desvio padrdo de todas as variaveis
qguantitativas, e estudou-se a existéncia de eventual correlacdo com o coeficiente de
Spearman. Por sua vez, os dominios categoéricos foram expressos em percentagem e
frequéncia absoluta. Os resultados dos mesmos grupos foram descritos considerando
unicamente as médias e as relacdes de superioridade ou inferioridade objetivadas. A
andlise estatistica dos dados foi realizada no programa IBM SPSS Statistics (versao
21.0).
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RESULTADOS

Dos 22 doentes seguidos no Polo Pediatrico do Centro de Referéncia de FQ, 12 foram
incluidos neste estudo. Foram, portanto, excluidos 10 doentes: 9 por terem idade inferior

a 6 anos e 1 por ter recusado participar.

Tendo em conta que ao questionario do adulto (idade igual ou superior a 14 anos) nao
corresponde qualquer questionario do respetivo cuidador, foram analisados um total de

20 ficheiros. A distribuicdo surge ilustrada na Tabela 1.

Tabela 1- Distribuicdo do nimero de respostas de acordo com a versdo do Questionario em
guestao

VERSAO CFQ-R NUMERO DE RESPOSTAS
Criancgas dos 6 aos 11 anos 4
Criancgas dos 12 aos 13 anos 4
Adultos- doentes com idade superior ou igual 4
a 14 anos
Pais/prestadores de cuidados a criancas dos 8

6 aos 13 anos

Total 20

A Tabela 2 sumaria a caracterizacdo da amostra. De um total de 12 doentes, 7 eram do
sexo feminino (58.30%) e 5 do sexo masculino (41,70%), todos de raca caucasiana. A
média de idades foi de 11,75 anos (idade minima- 6 anos, idade maxima -17 anos). O
diagnostico foi estabelecido, em média, aos 30 meses (idade maxima - 13 anos), e feito
no primeiro més de vida em 25.00% dos casos. A manifestacdo mais frequente ao
diagnostico (ma progressdo ponderal associada a infecdes respiratérias de repeticéo)
foi observada em 33,33% da populacédo. O gendtipo mais comum (homozigotia para
F508del) reuniu um total percentual de 66,67%; os restantes doentes associavam a
mutacdo F508del a outra das seguintes: R334W (2) e 711+1G-T (2). O FEV: registou
uma média de 78,33%; foi considerado diminuido (compromisso moderado) em 25.00%
dos casos e grave em 16,67%. A grande maioria dos doentes (83,30%) registou valores
de elastase-1 compativeis com insuficiéncia pancreatica; foi diagnosticada doenca

hepatica em 33,30% dos casos. A osteodensitometria confirmou baixa DMO em 33,30%
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dos doentes. Reforga-se, contudo, o facto de néo ter sido aplicada nos doentes de idade
inferior a 8 anos (25,00%).

Tabela 2- Caracterizacé@o Social, Demografica e Funcional da Popula¢do em estudo

FREQUENCIA PERCENTAGEM  MEDIA:
DESVIO-
PADRAO
SEXO Feminino 7 58,30%
Masculino 41,70%
IDADE 11,75 £3,33
RACA Caucasiana 12 100,00%
IDADE AO DIAGNOSTICO 29,50 44,03
GENOTIPO Homozigotos F508del 8 66,67%
Heterozigotos F508del/ 711+1G-T 2, 16,67%
Heterozigotos F508del/ R334W 2 16,67%
FUNGAO PULMONAR FEV4normal 7 58,33%
FEV:. moderadamente diminuido 3 25,00%
FEV; gravemente diminuido 2 16,67%
Valor Médio FEV4 78,33 29,14
ESTADO NUTRICIONAL Normal 12 100,00%
Z-Score IMC -0,45 0,93
FUNGAO PANCREATICA Insuficiéncia Pancreatica 10 83,30%
Suficiéncia Pancreatica 2 16,70%
DOENGA HEPATICA Presente 4 33,30%
Ausente 8 66,70%
DOENGA OSSEA Presente 3 33,30%
Ausente 6 66,70%
Nao aplicavel 3 25,00%
INTERNAMENTOS NO ANO | Sem Internamentos 9 75,00%
ANTERIOR 1 internamento 2 16,70%
2 internamentos 1 8,30%
INFEGAO CRONICA Sem Infegéo Crénica 8 66,67%
Com Infegéo Crénica 33,33%

IMC- indice de Massa Corporal;
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Na Tabela 3 foram agrupados os dados respeitantes aos pais. A média de idades dos 8

entrevistados (62,50% dos quais casados) foi de 42,63 anos (idade minima-32 anos,

idade maxima-51 anos). A maioria (37,50%) estudou até ao 9° ano ou menos, e 87,50%

estdo empregados.

Tabela 3 — Caracterizacao Demografica e Social dos Prestadores de Cuidados

FREQUENCIA PERCENTAGEM MEDIA
(DESV~IO
PADRAO)
IDADE 42,63
(6,37)
ESTADO CIVIL Casado 5 62,50%
Solteiro 1 12,50%
Uniao de Facto 2 25,00%
NIVEL DE Até ao 9° Ano ou 3 37,50%
ESCOLARIDADE Menos
12°Ano 1 12,50%
Curso Técnico- 2 25,00%
Profissional
Licenciatura 2 25,00%
SITUACAO Empregado 7 87,50%
PROFISSIONAL
Desempregado 1 12,50%

A Tabela 4 resume as respostas as dimensdes comuns dos questionarios destinados

aos doentes.

Os dominios relativos a Vida Social (média de 58,53/100) e a Imagem Corporal (média

62,03/100) totalizaram as pontuacdes mais baixas. As questdes respetivas aos

Sintomas Digestivos receberam as cota¢des mais altas (média de 81,48/100).
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Tabela 4- Distribuicdo das respostas aos dominios comuns das versfes do questionario CFQ-R

destinadas aos doentes

DOMINIO MEDIA DESVIO PADRAO MINIMO MAXIMO

ATIVIDADE FiSICA 73,73 19,79 38,89 100,00
DOMINIO EMOCIONAL 73,26 10,27 62,50 91,67
ALIMENTACAO 70,37 26,09 22,22 100,00
TRATAMENTO 68,52 17,62 44,44 100,00
VIDA SOCIAL 58,53 20,63 28,57 100,00
IMAGEM CORPORAL 62,04 34,32 0,00 100,00
SINTOMAS RESPIRATORIOS 70,14 16,76 50,00 100,00
SINTOMAS DIGESTIVOS 81,48 21,88 33,33 100,00

A Tabela 5 reline os resultados de 4 dominios do questionario para doentes de idade
igual ou superior a 14 anos, que, por ndo serem comuns a nenhuma das outras versoes,

foram analisados isoladamente.

Os melhores resultados foram conseguidos no dominio Perceg¢édo de Saude, com uma
média de 77,78/100. A categoria Vitalidade perfez a pior média (66,67/100).
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Tabela 5- Resultados dos dominios exclusivos do questionario CFQ-R para doentes de idade

igual ou superior a 14 anos

DOMINIO MEDIA DESVIO PADRAO  MINIMO MAXIMO

VITALIDADE 66,67 6,81 58,33 75,00
PAPEL NA SOCIEDADE 72,92 12,50 58,33 83,33
PERCECAO DE SAUDE 77,78 15,71 55,56 88,89
PESO 75,00 31,92 33,33 100,00

A Tabela 6 descreve as médias das respostas obtidas aquando da analise dos
questionarios dos pais. A maior foi observada no Dominio Emocional (80,00/100) e a
menor no Tratamento (41,67/100).
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Tabela 6- Distribuicdo das respostas dos pais (em média) a respetiva versdo do questionario
CFQ-R

DOMINIO MEDIA DESVIO PADRAO MINIMO MAXIMO

ATIVIDADE FiSICA 77,09 19,79 54,17 100,00
DOMINIO EMOCIONAL 80,00 14,25 60,00 100,00
VITALIDADE 67,50 9,72 53,33 86,67
ESCOLA 68,75 24,30 33,33 100,00
ALIMENTACAO 64,58 25,88 16,67 100,00
TRATAMENTO 41,67 22,81 11,11 77,78
IMAGEM CORPORAL 59,72 34,09 0,00 100,00
PERCEGCAO DE SAUDE 56,94 18,25 33,33 88,89
PESO 70,83 37,53 0,00 100,00
SINTOMAS RESPIRATORIOS 79,86 14,83 50,00 100,00
SINTOMAS DIGESTIVOS 76,39 15,07 55,56 88,89

Uma vez caracterizada a populacao e descrita a distribuicdo das respostas, foi analisada
a relacdo entre os diversos dominios do questionario e as variaveis categoricas em

analise (Tabela 7).

Numa perspetiva global, as médias das respostas femininas foram invariavelmente
inferiores as masculinas. O sexo feminino registou o pior resultado na secc¢ao relativa a
Imagem Corporal (50,79/ 100). Por sua vez, o sexo masculino relatou a Vida Social
como o dominio mais prejudicado (média de 59,52/100). A sintomatologia digestiva
obteve a melhor pontuagéo do questionario nos dois grupos (sexo feminino - 73,02/100;

sexo masculino- 93,33/100).
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Né&o foi identificada nenhuma associacédo clara entre os resultados do questionario e o
genadtipo: nenhum grupo totalizou resultados consistentemente superiores ou inferiores

a outro.

Os doentes com funcdo pulmonar normal obtiveram, na quase globalidade das

respostas, pontuacdes superiores as dos doentes com fungéo pulmonar diminuida.

Nao se verificaram diferencas significativas entre os doentes com funcdo pancreética
normal e os doentes com insuficiéncia pancreatica. No grupo com funcao pancreatica
normal, a pontuacdo mais baixa foi observada na Alimentacdo (média de 50,00/100).
Nos doentes com Insuficiéncia Pancreatica, o dominio dos Sintomas Digestivos registou

o melhor resultado do questionario (média de 88,45/100).

N&o se apuraram diferengas significativas entre as criancas com e sem doenca
hepatica. As pontuacdes relativas aos dominios com classificacdo mais alta (Sintomas
Digestivos) e mais baixa (Vida Social) foram, alids, concordantes.

As criancas com doenca 0ssea associada a FQ apresentaram resultados inferiores na
quase totalidade dos dominios. No grupo das criancas com densidade 6ssea normal, a
Atividade Fisica foi pontuada com a melhor classificacdo (média de 85,88/100).

Os doentes sem Infe¢cdo Cronica obtiveram melhores médias comparativamente as
criancas cronicamente colonizadas. A Imagem Corporal foi considerada o pior dominio

no segundo grupo (média de 30,56/100).

Quanto ao registo de hospitalizagfes, os doentes com historia de Internamentos no Ano
Anterior obtiveram pontuacdes invariavelmente inferiores as criangas sem
internamentos. A Imagem Corporal apontou o resultado mais baixo no grupo que esteve
hospitalizado (média 37,04/100).
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A Tabela 8 sintetiza a correlacdo entre os dominios do questionario e as variaveis

guantitativas.

Tabela 8- Correlacdo entre os dominios do questiondrio CFQ-R e as variaveis quantitativas em
estudo

ATIVIDADE DOMINIO  ALIMENTACAO TRATAMENTO VIDA IMAGEM SINTOMAS SINTOMAS

FISICA  EMOCIONAL SOCIAL CORPORAL RESPIRATORIOS DIGESTIVOS
r r r r r r r r

IDADE 0,05 0,25 -0,18 -0,66 0,19 -0,37 -0,02 0,19
IDADE AO 0,01 0,05 -0,13 0,21 0,09 -0,30 -0,14 0,21
DIAGNOSTICO

FUNGAO PULMONAR 0,52 0,67 0,29 -0,08 0,54 0,49 0,30 0,21
ESTADO NUTRICIONAL 0,01 0,68 -0,08 -0,22 0,28 0,09 -0,10 0,17
INTERNAMENTOS NO 0,42 -0,08 -0,19 0,15 0,51 -0,44 -0,52 0,21
ANO ANTERIOR

r- coeficiente de correlacdo de Spearman. A negrito surgem as correlagdes fortes (0,6 < r <0,8)

Verificou-se que existe uma correlagcdo positiva moderada entre a Atividade Fisica e a
Funcéo Pulmonar. Entre a Atividade Fisica e os Internamentos no ano anterior, a

correlagéo foi negativa e moderada.

Foram encontradas correla¢des positivas fortes entre o Dominio Emocional e a Fungéo
Pulmonar, e entre o Dominio Emocional e o Estado Nutricional: a doentes com melhor

fung&o pulmonar e melhor estado nutricional corresponderam pontuagdes superiores.

Concluiu-se acerca da existéncia de uma correlagédo negativa forte entre o Tratamento

e a ldade: doentes mais velhos obtiveram resultados significativamente mais baixos.

No que diz respeito a Vida Social e a Imagem Corporal, as associacbes mais
assinalaveis foram correlagbes moderadas: uma positiva com a Funcdo Pulmonar, e
uma negativa com o dominio dos Internamentos no Ano Anterior. Por outras palavras,
as perspetivas sociais e fisicas foram tanto melhores quanto melhor a funcao pulmonar,

e quanto menor o niumero de hospitalizacdes.

Os Sintomas Respiratérios correlacionaram de forma negativa com todas as variaveis,
excetuando a Funcdo Pulmonar: resultados superiores pressupdem menos queixas
respiratérias e melhor funcdo pulmonar. A correlagdo de maior forca - forca moderada-
foi respeitante aos Internamentos no Ano Anterior: os doentes que reportaram
manifestacdes respiratérias mais exuberantes foram os que sofreram mais

hospitalizagoes.
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A Alimentacdo e o dominio dos Sintomas Digestivos ndo descreveram qualquer

correlacdo significativa com as variaveis em estudo.
Caracterizacdo Social dos Cuidadores. Concordancia entre os Relatos Pais-Filhos

Relativamente a Escolaridade, os pais licenciados reportaram perspetivas globalmente
superiores aos que frequentaram um Curso Técnico-Profissional e aos que

completaram o 12° Ano ou menos (Anexo Il).

Os resultados da correlacéo entre a Idade do Prestador de Cuidados e as respostas dos
seus questiondrios encontram-se na Tabela 9. Foram encontradas associacdes fortes
entre a Idade do Prestador de Cuidados e a Imagem Corporal (correlacéo positiva) e
entre a Idade do Prestador e a média de respostas relativas ao Tratamento (correlagéo

negativa).

Tabela 9- Correlacéo entre a Idade do Prestador de Cuidados e as respostas a respetiva versdo

do questionario CFQ-R

DOMINIO r

ATIVIDADE FiSICA 0,27
DOMINIO EMOCIONAL 0,49
VITALIDADE 0,15
ESCOLA 0,49
ALIMENTACAO 0,10
TRATAMENTO -0,63
IMAGEM CORPORAL 0,66
PERCECAO DE SAUDE -0,19
PESO 0,46
SINTOMAS RESPIRATORIOS 0,34
SINTOMAS DIGESTIVOS -0,22

r- coeficiente de correlagdo de Spearman. A negrito surgem as correlagdes fortes (0,6 < r <0,8)

Usou-se, uma vez mais, o coeficiente de correlacdo de Spearman para verificar a
existéncia de uma associagéo entre as respostas dos doentes e as dos respetivos pais

nas questdes alusivas a dominios comuns (Tabela 10). Os dominios exclusivamente
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abordados na verséo dos prestadores de cuidados foram omitidos (Vitalidade, Escola,

Percecdo de Saude e Peso).

Todas as correlacdes foram positivas. Ainda assim, a correlagéo foi fraca nas categorias
do Tratamento, Imagem Corporal e Dominio Emocional, moderada nos Sintomas
Respiratorios, forte na Atividade Fisica e muito forte nos Sintomas Digestivos e

Alimentacao.

Tabela 10- Correlacdo entre as respostas dos pais e as dos respetivos filhos aos dominios

comuns do questionario CFQ-R

DOMINIO r

ATIVIDADE FiSICA 0,79
DOMINIO EMOCIONAL 0,36
ALIMENTACAO 0,98
TRATAMENTO 0,35
IMAGEM CORPORAL 0,31
SINTOMAS RESPIRATORIOS 0,55
SINTOMAS DIGESTIVOS 0,87

r- coeficiente de correlagdo de Spearman. A negrito surgem as correlagdes fortes (0,6 < r <0,8) e muito
fortes (0,8 <1 <1).
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DISCUSSAO

O Polo Pediatrico do Centro de Referéncia de FQ concentra todos os doentes com
diagnéstico estabelecido na regido centro. Por esse motivo, ainda que salvaguardando
o cumprimento dos critérios de incluséo, o objeto de estudo desta investigacéo foi a
populacdo pediatrica da Regido Centro de Portugal. Trabalhos anteriores procuraram
estudar a clinica e a genética do mesmo grupo etario*!4?® ou da mesma zona
geogréaficall. Ainda assim, até ao momento, ndo ha qualquer publicacdo que objetive
unicamente a descricdo da populacao pediatrica portuguesa com FQ, mais de metade
da total no pais (54,57%).1> Neste contexto, a auséncia de um estudo epidemiol6gico
nacional pde em causa a representatividade da amostra do presente trabalho e limita a

analise estatistica inferencial.
Genotipo, Sexo, Idade Atual e Idade ao Diagnostico

Tendo em conta o niUmero de doentes em estudo e a frequéncia absoluta das mutacdes
F508del / 711+1G-T e F508del / R334W, poder-se-a considerar pouco prudente concluir
fidedignamente acerca da influéncia do genétipo na qualidade de vida associada a
saude. A literatura confirma, contudo, que a associacdo fenotipo-gendtipo pode ser

altamente variavel. 2°

No presente estudo, as médias das cotacbes das respostas femininas foram
invariavelmente inferiores as masculinas, padrao em muito semelhante ao ja descrito
na bibliografia. 33! Estima-se, inclusive, que achados como o descrito possam estar
parcialmente relacionados com uma maior mortalidade nas mulheres com FQ.*? Na
perspetiva das raparigas, a Imagem Corporal foi o pior dominio. Contrariamente ao que
se obteve, uma revisdo sistematica comprovou que as raparigas nao s6 reportaram
melhores cotagbes no dominio da Imagem Corporal que 0s rapazes, como as
mantiveram, uma vez ajustando ao fenétipo e excluindo variaveis de confundimento.
Dada a discrepancia encontrada, sugere-se que a justificagdo resida na amostra
ponderada: as primeiras referéncias®®3! consideraram unicamente doentes cuja idade
coincide com a da populacdo em estudo, enquanto a revisdo* excluiu todos aqueles
de idade inferior a 14 anos. Acrescente-se ainda que, apesar de as diferencas entre
sexos nas criangas com FQ néo terem sido extensamente debatidas, foi reportada uma
divergéncia nos relatos a partir dos 12 anos. Dai em diante, e a par de todas as
alteracdes hormonais e cognitivas inerentemente associadas ao periodo pubere, o sexo
feminino é descrito como mais vulneravel, totalizando piores resultados nos indices de

qualidade de vida mais subjetivos. 3!
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Neste trabalho, a semelhanca dos resultados apresentados por um estudo australiano,3*
foi objetivada uma associacdo negativa forte entre a ldade e o Tratamento, e uma
percentualmente mais fraca entre a ldade e a Imagem Corporal: os doentes mais velhos
reportaram piores médias que 0s mais novos nos dominios relativos ao plano

terapéutico e a imagem fisica.

Relativamente ao Tratamento, um estudo que permitiu o seguimento de adolescentes e
adultos durante 12 anos confirmou o avanco da idade como preditor de pior qualidade
de vida associada a saude.*® Associadamente, uma revisdo sistematica que objetivou a
experiéncia da doenca por parte de criancas e adolescentes procurou justificar o
ressentimento pela terapéutica crénica: as rotinas de tratamento foram assumidas, em
alguns casos, como uma constante recordacdo da doencga que os distinguia dos seus
pares e os tornava mais fracos. % Concluiu-se também que o atendimento de jovens
adultos, comparativamente a idade pediatrica, acarretava regimes terapéuticos mais
penosos e complexos, justificados por um aumento da prevaléncia de complicacdes
extrapulmonares com a idade.” A associacdo destas premissas podera justificar os
resultados descritos.

As conclusdes relativas a Imagem Corporal poderao ser devidas a uma comparacao
tendencialmente crescente entre os doentes e 0s seus pares saudaveis, considerando,

por exemplo, as modificacBes fisicas manifestamente associadas ao periodo pubere.

Neste trabalho, tal como apresentado nos estudos de outros autores,®” as respostas ao

Dominio Emocional aumentaram com a idade.

Doentes mais velhos expressaram, portanto, piores considera¢gfes acerca da imagem
corporal e do tratamento que 0s mais novos, mas melhores resultados na dimensao
Emocional. Por, em parte, estas assercdes poderem parecer contrastantes, uma vez
mais se reforga que todas as associac¢des entre a idade e as demais variaveis devem
ser interpretadas com especial cautela, e sempre considerando a puberdade e o normal

desenvolvimento psicossocial.*”-%8

A idade ao diagnostico ndo teve qualquer correlagdo de forca superior a fraca.
Resultados empiricos anteriores sustentam a hipétese de que doentes que recebem o
diagnostico tardiamente (idade de diagnéstico igual ou superior a 18 anos) tém
caracteristicas efetivamente diferentes dos doentes que o recebem precocemente
(idade de diagndstico inferior a 18 anos). ** N&o foi, portanto, estudada somente a faixa
pediatrica. Ainda que na nossa populacdo um dos doentes tenha sido diagnosticado aos

13 anos, a média de idades ao diagnéstico foi de 30 meses, sendo que 91,67% dos
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doentes o0 recebeu aos 5 anos ou em idade inferior. Por estes motivos, a amostra

pareceu insuficiente para avaliar o pretendido.
Clinica e Comorbilidades

Considerando a Funcdo Pulmonar, as médias das cotacdes dos doentes com FEV:
normal foram consistentemente mais elevadas que aquelas reportadas pelos doentes
com funcéo pulmonar comprometida. Tendo em vista o estudo da influéncia da variavel
sobre dominios particulares, concluiu-se que quanto melhor a funcdo pulmonar, mais
satisfatérios eram os resultados no desempenho fisico, na vida social, na imagem
corporal (correlacbes positivas moderadas) e na componente afetiva (correlacdo
positiva forte). Alguns autores relataram observagfes comparaveis no que diz respeito
a Atividade Fisica; ° um estudo diferente concluiu que uma diminuicdo da funcédo
pulmonar previa uma diminuicdo correspondente dos indices de qualidade de vida. %
Um outro trabalho assegurou, contudo, que, uma vez excluidas as variaveis de
confundimento, o Dominio Emocional e a componente Social ndo estavam associadas
ao FEV: previsto.®® Daqui se reforca, novamente, a necessidade de interpretar os
resultados na faixa etéria concernente, considerando todas as varidveis em analise
(algumas das quais foram ja identificadas como fatores de risco inerentes ao declinio
da funcéo pulmonar em doentes com FQ).%

O Estado Nutricional também se afirmou como fortemente associado ao Dominio
Emocional: a Z-scores de IMC mais elevados corresponderam relatos mais positivos.
Ainda assim, em contraste com os resultados de outras investigacdes,®“° foi descrita
uma correlagéo positiva (mas muito fraca) com a Imagem Corporal, e uma correlagédo
negativa fraca com o Tratamento: esperava-se, entdo, que o Estado Nutricional
conseguisse explicar em grande parte a perspetiva fisica individual, o que nado se
verificou. O facto de nenhum doente da populacdo em causa estar desnutrido e a média

de Z-Scores de IMC ser de -0,45 poderao explicar as associacdes encontradas.

A par de outras fontes, ** sintomas respiratérios mais manifestos foram associados a
um aumento das hospitalizacdes. A correlacdo entre a histéria de internamentos e o
Dominio Emocional foi negativa, mas muito fraca, o que contraria a hipétese assumida
inicialmente: julgava-se expectavel que doentes hospitalizados assumissem resultados
consideravelmente inferiores. A componente emocional ndo parece, portanto, ser

justificada por esta variavel.

Em relacdo as comorbilidades, s6 a Doenca Ossea pareceu influenciar os resultados:

as médias dos resultados dos doentes com baixa DMO foram inferiores em
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praticamente todos os dominios. Atualmente, a puberdade € reconhecida como um
periodo critico para a mineralizacdo 6ssea. Também o estado nutricional e a atividade
fisica interferem no processo. Na populacdo em questao, as assercdes anteriores sdo
de especial relevancia ja que, classicamente, os doentes com FQ sdo associados a um
atraso pubertario de causas varias. Acrescente-se ainda que, apesar de nenhum doente
estar desnutrido, a desmineralizacao significativa também é relatada em doentes com

estado nutricional normal. 4

A Funcado Pancreética e a Doenca Hepéatica ndo exerceram influéncia significativa nos
marcadores de qualidade de vida. Doentes com insuficiéncia pancreatica totalizaram,
inclusivamente, melhores médias nos Sintomas Digestivos que os seus pares. Estima-
se, assim, que a otimizacdo terapéutica com enzimas pancreaticas de substituicdo e
acido ursodesoxicoélico possam justificar os resultados encontrados. Curiosamente,
encontra-se em estudo um instrumento de avaliacdo da qualidade de vida
gastrointestinal em doentes com FQ, salientando, por um lado, a falta de dados relativos

a associacgdo entre as varidveis em andlise e, por outro, a sua pertinéncia. 2

Na quase globalidade dos dominios, os doentes com Infe¢éo Crénica obtiveram médias
inferiores as reportadas pelas criangas ndo cronicamente colonizadas. Os resultados
sdo suportados pela evidéncia, 444 e concordantes com a hipétese inicialmente prevista
(estimou-se que a presenca de infecao cronica, ao contribuir para um fenétipo mais

grave, diminuiria a qualidade de vida associada a saude).

Perspetiva Parental

N&o se explorou a divergéncia de resultados no que concerne a ocupacao dos pais, 0
estado civil e o sexo do inquirido por representatividade insuficiente (no caso, apenas 1
desempregado, 1 solteiro e 1 pai). Nao obstante, os resultados encontram-se descritos

no Anexo II.

Os pais mais velhos, comparativamente aos mais novos, assumiram piores resultados
no dominio relativo ao Tratamento, e melhores na Imagem Corporal (correlacdes fortes).
Apesar de tudo, as conclusdes acerca da relacdo entre a caracterizagdo social dos
cuidadores e a qualidade de vida associada & saude dos respetivos filhos séo precérias:
estudos anteriores sugerem que os tracos dos pais sdo preditores significativos, mas

inconsistentes. *°

Esperavam-se correlacGes positivas moderadas a muito fortes entre os questionarios

dos pais e dos respetivos filhos. No entanto, as Unicas de forga consideravel pareceram
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ser as mais observaveis e objetivaveis: Atividade Fisica, Sintomas Digestivos e
Alimentacao (correlacbes fortes e muito fortes); as que consideraram dominios mais
intangiveis obtiveram correlacdes fracas (Dominio Emocional, Imagem Corporal).
AssociacOes similares foram ja descritas por outros autores.®323446 Também neste
contexto, importa salientar que a Vida Social foi 0 dominio mais fragilizado na perspetiva
dos filhos (Tabela 4), enquanto os pais assumiram o Tratamento como a pior categoria
(Tabela 6). A divergéncia na percecdo da carga terapéutica pode ser causada ora por
uma perspetiva mais otimista e uma maior capacidade adaptativa por parte das criancas
e adolescentes, ora por um relato mais sugestionado dos pais, justificado pelo préprio
sofrimento e pelas informagcBes que tém em seu poder, ainda desconhecida pelas

criangas. *°

Apesar de ser uma investigacao pioneira em Portugal, este trabalho reconheceu como
limitagdo o tamanho da amostra. Admite-se, portanto, a utilidade de um estudo
multicéntrico futuro, estimando-se que, dessa forma, se pudesse averiguar a existéncia
de uma relacdo mais fundamentada entre variaveis que ndo descreveram uma
frequéncia fiavel. Salienta-se ainda a necessidade de pesquisas futuras cujo objetivo
recaia sobre o estudo da influéncia do sexo e da idade na qualidade de vida associada
a saude de criancas com FQ. A bibliografia respeitante a adolescentes de idade igual a
superior a 14 anos e adultos € vasta, mas os trabalhos referentes a criancas séo ainda

€SCassos.
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CONCLUSAO

Esta é a primeira investigacdo relativa a qualidade de vida associada a saude em
criancas e adolescentes portugueses com FQ. Os resultados sugerem que 0 Sexo
feminino, o diagnostico de doenca dssea e a presenca de infecdo crénica influenciem
globalmente os relatos obtidos, assumindo-se como preditores de pior qualidade de
vida. Provou-se ainda que o Tratamento foi negativamente influenciado pela idade, e
gue a uma melhor funcdo pulmonar e estado nutricional correspondia um Dominio
Emocional mais satisfatério. Por fim, foram encontradas dissociac@es entre os relatos
dos pais e dos filhos, sendo que 0s que reuniram maior consenso pareceram ser 0s

mais objetivaveis- Atividade Fisica, Sintomas Digestivos e Alimentag&o.
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ANEXOS

ANEXO |- Questionario CFQ-R

CFQ-R - Questionario (criangas dos 6 aos 11 anos)

m QUESTIONARIO DE FIBROSE QUISTICA — REVISTO

Este questionario estd formatado para ser utilizado por um entrevistador. Utilize este formato para criangas mais novas.
Para criangas mais velhas que paregam ser capazes de ler e responder as perguntas sozinhas, como criangas de 12 ¢ 13
anos, utilize este questionario no formato de auto-relatério.

Ha instrugdes para o entrevistador para cada uma das secgdes do questiondrio. As instrugdes que devem ser lidas as
criangas estdo entre aspas. As instrugdes que deve seguir sdo apresentadas sublinhadas e em italico.

Entrevistador: Faga, por favor, as perguntas seguintes

A. "Qual a tua data de nascimento?”

Data
Més Dia Ano E. “Qual o ano em que estas? " (se for no Verao, qual o
ano que concluiu)
B. “Esdo sexo?” o0 Pré-priméria
1 D 1.7 ano
M [ Masculino ¥ O Feminino . 0 2°ano
3 D 3.2 ano
, . R 4 D 4.° ano
C. "Nas dltimas duas semanas nio foste a escola porque 0] se
estiveste de férias ou por outras razdes que NAO tém a ver 5 5.7 ano
com a tua satde? s 6.2 ano
7 D 7.7 ano
| Osim ,0ONé&o 16 [ Nio estou na escola
Versio 4.1, 7-Oct-08 CFQ-R (Criangas dos 6 aos 1lanos) Pagina 1 de 4
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Entrevistador:

Por favor, leia o texto seguinte d crianca:

“Estas perguntas sao feitas a criangas que. como tu, t€m fibrose quistica. As tuas respostas vao ajudar-nos a perceber como ¢
a doenca e a forma como os tratamentos te ajudam. Ao responderes a estas perguntas vais ajudar-te a ti proprio e a outras
criangas como tu no futuro.”

"Para cada pergunta que eu fizer, escolhe uma das respostas nos cartdes que eu te vou mostrar."

Mostre o cartio cor de laranja a crianca.

"Olha para este cartdo e 1€ comigo o que la esta escrito: ¢ completamente verdadeiro, verdadeiro na maior parte, por
vezes verdadeiro ou nio ¢ verdadeiro."

"Olha um exemplo: se eu te perguntasse se ¢ completamente verdadeiro, verdadeiro na maior parte, por vezes
verdadeiro ou ndo é verdadeiro, que os elefantes podem voar, qual das quatro respostas deste cartio € que tu
escolherias?"

Mostre o cartio azul a crianca.
"Agora, olha para este cartdo e I€ comigo o que la esta escrito: sempre / muitas vezes / algumas vezes / nunca."

"Aqui vai outro exemplo: se te perguntasse se tu vais 2 Lua sempre, muitas vezes, algumas vezes ou nunca, qual a
resposta dos cartoes que escolherias?"

Mostre o cartio cor de laranja & crianca.

"Agora, vou fazer-te algumas perguntas sobre a tua vida no dia-a-dia."

"Relativamente as frases que te vou ler, diz-me se é completamente verdadeiro, verdadeiro na maior parte, por
vezes verdadeiro ou nio ¢ verdadeiro."

Assinale, por favor, a caixa correspondente a resposta da crianca.

Completamente Verdadeiro Por vezes Nao é
verdadeiro , na maior verdadeiro ; verdadeiro
“Nas ultimas duas semanas”: parte, 4
1. Conseguiste andar tao depressa quanto 0s outros............c....... [l O d

2. Conseguiste subir escadas tao depressa quanto os outros........

O O O O

O O O
3. Conseguiste correr, saltar e trepar como quiseste.................... [l O d
O O O

4. Conseguiste correr tdo rapidamente e durante tanto tempo
QUANTO OS OULTOS ¢cvevieeeesinseaesvaeseeaeesesaseeesssnessasssesss e essensesenssesesseses

5. Conseguiste participar em actividades desportivas de que
gostas (ex.. natacdo, futebol, danca ou outro) ....................

O
O
O
O

6. Tiveste dificuldade em carregar ou levantar objectos
pesados como livros, a tua mala da escola ou uma mochila .. [l U O O

Versdo 4.1, 7-Oct-08 CFQ-R (Crnangas dos 6 aos 1lanos) Pagina 2 de 4
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Entrevistador: Mostre o cartdo azul a crianga.

Assinale, por favor, a caixa correspondente a resposta da crianga.

“E, durante estas duas altimas semanas, diz-me com que Muitas Algumas
frequéncia:” Sempre vezes, vezes ; Nunca,

7. Te sentiste cansado/@ . ..c.....coeeeeiiiiieiiiiee e O O O O

8. Te sentiste zangado/a. .........oooviiiiiiiic e O O O |

9. Te sentiste resmMUNZAO/OMA ...oouriieiririeee e O O O |
10. Te sentiste preocupado/a ... .....covvveiiiieciciiiceicecee e [l [l O [l
L1, Te Sentiste triSte. .oomu i e [l [l O [l
12. Tiveste dificuldade em adormecer...........ooooeeiicciiiicicene N N N N
13. Tiveste sonhos maus ou pesadelos ... N N N N
14. Te sentiste bem cONtigo MESMO....coiviiiiiiiiiiniisenirisi e O O O O
15. Tiveste dificuldade em comer........cccoviiviiiiiiiniiicien, O O O O
16. Tiveste de interromper actividades divertidas para fazer os O O O O
LEUS TFALAMIGIIOS .evuieiei it esessr e ssse ettt
17. Foste obrigado/a a COMET......ccoviiiiiiiiins s e O O O [l

Entrevistador: Mostre o carido cor de laranja a crianca.

"Relativamente as frases que te vou ler, diz-me se ¢ completamente verdadeiro, verdadeiro na maior parte, por
vezes verdadeiro ou nio ¢ verdadeiro."

Assinale, por favor, a caixa correspondente a resposta da crianga.
Completamente  Verdadeiro na Por vezes Niao é
verdadeiro | maior parte, verdadeiro;  verdadeiro

“Nas ultimas duas semanas”:

4

18. Conseguiste fazer todos 0s teus tratamentos ........cceeenens O O O O
19. Gostaste de COMET ..vviriiiiimiiirissim s O O O O
20. Estiveste muitas vezZes COM AMIZO0S.....couurerrseriessanresssnns O O O O
21. Ficaste em casa mais do que qUErias ...........ocourvvevennrvns O O O O
O O O O

22. Sentiste-te confortavel a dormir longe de casa (em casa
de um amigo ou familiar ou de outra pessoa)...............
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Completamente
verdadeiro ;

“Nas wltimas duas semanas’:

23. Sentiste-te postode parte..............oooi O

24. Convidaste muitas vezes amigos para fua Casa.........cco.coceeueees

25. Foste gozado/a por outras Criangas ......u . vuueruesssmvnvssessseeans

26. Sentiste-te 4 vontade a falar da tua doenca com outras
pessoas (amigos, professores) .. ...

27. Pensaste que eras muito baiXo/a ...
28. Pensaste que eras muit0 MAZIO/A . ...cooeiiiiiiiiiieieeii s

29. Pensaste que eras diferente fisicamente das outras criancas
da tuaidade..............

30. Ficaste aborrecido/a por teres de fazer os tratamentos ...........

O OO0 0O O0Oa04d

Entrevistador: Mostre novamente o cartdo azul a crianca.

Assinale, por favor, a caixa correspondente a resposta da crianga.

31. Tossiste durante o dia

Sempre  Muitas
“Diz-me com que frequéncia nas ultimas duas semanas 1 vezes;

32. Acordaste durante a noite por causa da toSSe€....coovvevvviieiieciiieeeennns O
33. Tiveste tosse COM eXPECIOTACAD . ...ueeiiiiiiiiiiiicee e eeeee e eee s O
34. Tiveste dificuldade em reSpirar.........oooooiiiiiiiiiiniiii e O
35. Tiveste dores de barriga...........ooooevoeieieiiiecceeeeeee e O

Por favor, certifigue-se de gue todas as percuntas foram respondidas.

O
O
O
O
O

Verdadeiro
na maior

parte:

O

O OO0 0 00d

Algumas
vezes ;

a
a
a
a
a
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O
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CFQ-R - Questionario (criancas dos 12 aos 13 anos)

m QUESTIONARIO DE FIBROSE QUISTICA — REVISTO

“Estas perguntas sdo feitas a criangas que, como tu, tém fibrose quistica. As tuas respostas vio ajudar-nos a perceber como
¢ a doenga e como os tratamentos te ajudam. Ao responderes a estas perguntas vais ajudar-te a ti proprio e a outros
meninos como tu no futuro.”

Por favor, responde a todas as perguntas. Nao ha respostas certas ou erradas! Se ndo tiveres a certeza da resposta, escolhe a
resposta que mais se aproxime da tua situagdo.

Responde por extenso ou assinala a caixa que corresponde a tua resposta a estas perguntas.

A. Qual a tua data de nascimento? E. Qual o ano em que estas? (se for no Verdo, qual
Data 0 ano que
concluiu)
Més Dia Ano
) 5 O 1°ciclo
S % 9
B. Es do sexo? 1 s*3iis
0 0 - O 6°ano
Masculino  ; LJ Feminino
M scu F ¢ <« 72 ano

9 D 8.2 ano

C. Nas ultimas duas semanas.ndo foste a escola D -
16 Nio estou na escola

porque estiveste de férias ou por outras razes que
NAO tém a ver com a tua saiude?

Osim ,ONao
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Assinala a caixa que corresponde a fua resposta.

Completamente Verdadeiro na Por vezes Nio ¢
Nas ultimas duas semanas: verdadeiro; maior parte, verdadeiro; verdadeiro ;4

1.Conseguiste andar tdo depressa quanto 08 OULIOS ..........cc.cceeee.e.

2.Conseguiste subir escadas tdo depressa quanto os outros ............

3.Conseguiste correr, saltar e trepar cOmo qUISeste ...........ccceeeuene.

4.Conseguiste correr tdo rapidamente e durante tanto tempo
QUATIEO O OUETOS ..t eeeeacet s et et et e s a2 ee e ens e eee e mne s

5. Conseguiste participar em actividades desportivas de que
gostas (ex., natagao, futebol, dang¢a ou outro) ......ccocccvienicecns

6. Tiveste dificuldade em carregar ou levantar objectos pesados
como livros, a tua mala da escola ou uma mochila..................

Assinala a caixa que corresponde a tua resposta.

“E, durante estas duas ultimas semanas, diz-me com que
frequéncia’:

7. Te sentiste CanSAAO/ A ........eeeeieeieiee e e en e

8. Te sentiste zang@ado/a. ...

9. Te sentiste reSMUNZA0/OMA ....oeiiimiiiieeiiieiiee e s

10. Te sentiste preocupadora. ... ... e

) T N A T (o 1 1 O PUSTIPPPIN

12. Tiveste dificuldade em adormecer..........cuvuiieeiiieeiiieeeee e

13. Tiveste sonhos maus ou pesadelos ...

14. Te sentiste bem contiZo MEeSMO. ........ooimiiiiieee e

15. Tiveste dificuldade em COMET........covviiiiiiiiiiiiie e e aane

Versdo 4.1, 7-Oct-2008
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Assinala a caixa que corresponde a tua resposta.

“ -y . Sempre, Muitas  Algumas Nunca,
E, durante estas duas ultimas semanas, diz-me com que P g

L Vezes; vezes;
Sfrequéncia”:
16. Tiveste de interromper actividades divertidas para fazer os teus O O O O
TFATAIMRIIIOS ..ottt et s
17. Foste obrigado/a a Comer ..........o.oovuiiviiciiiecceccee e | O O |
Assinala a caixa que corresponde a tua resposta.
Completamente  Verdadeiro Por vezes Nio ¢
verdadeiro , na maior verdadeiro; verdadeiro
Nas ultimas duas semanas: parte » 4

18. Conseguiste fazer todos os teus fratamentos ........cceevvininne,

19. GOStaste de COMBY ....ooooiiiiiiiice e e eaa e eanees

20. Estiveste muitas vezes cOm amigoS.....cccuurivvurnsimsssuensinnns

21. Ficaste em casa mais do que querias..........ccoceveovucncnnnnenes

22. Sentiste-te confortavel a dormir longe de casa (em casa de
um amigo ou familiar ou de outra pessoa) .........couevueeriunnee

23. Sentiste-fe posto de parte......ocvviviniiiiii e,

24. Convidaste muitas vezes amigos para tua casa.......................

25. Foste gozado/a por outras Criangas...........ceeerviesinsrsessssnsens

26. Sentiste-te 4 vontade a falar da tua doenga com outras
pessoas (amigos, Professores) ... eviueeverrnreerieeeienens

27. Pensaste que eras muito baixo/a ...,

28. Pensaste que eras muitdo Magro/......c.eevvevernesinssssissnens

o oo o o oo o o o0 g
o oo o o oo o o o0 g
o oo o o oo o o o g
o oo o o oo o o o 0 d

29. Pensaste que eras diferente fisicamente das oufras criangas
da tuaidade ..o

30. Ficaste aborrecido/a por teres de fazer os tratamentos ...........

O
O
O
O
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Assinala a caixa que corresponde a tua resposta.

Muitas Algumas
Diz-nos com que frequéncia nas ultimas duas semanas: Sempre vezes, VeZzes ; Nuncay
31, Tossiste durante o dia .........coooomiiiioii e
32. Acordaste durante a noite por causa da t0SSe........ccccviiiniiiiiciinns

33. Tiveste t0sse COM EXPECTOTACAO ... .covvevmriiirniiieirsaenteeesne e sanias

34. Tiveste dificuldade em respirar..........ccocviiiiiiiiiiiiniics

O O O O
O O O O
O O O 0O
O O 0O 0O

35. Tiveste dores de eStOmMAZ0 .......ovviiririeriiiiee e eeerssae e

Por favor, certifique-se de que todas as perguntas foram respondidas.

Obrigado pela tua colaboracao
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CFQ-R - Questionario (adultos- doentes com idade superior ou igual a 14 anos)

m QUESTIONARIO DE FIBROSE QUISTICA — REVISTO

Ao compreender o impacto da sua doenga e tratamentos no seu dia-a-dia podera ajudar a sua equipa de profissionais de
saide a acompanharem o seu estado de saide e ajustar os tratamentos. Por este motivo, este questionario foi
especificamente concebido para pessoas que tém fibrose quistica. Agradecemos a sua disponibilidade para preencher este
questiondrio.

Instrucdes: As pergunias que se seguem relacionam-se com o seu estado de satde actual, da forma como o sente. Estas
informacgdes irdo permitir-nos compreender melhor como se sente na sua vida diaria. Por favor, responda a todas as
perguntas. Ndo ha respostas certas ou erradas! Se ndo fiver a certeza da resposta, escolha a resposta que mais se
aproxime da sua situagdo.

Secc¢ao 1. Dados demogrificos

F. Qual o grau de escolaridade mais alto que
completou?

10 0 Até a0 9.° ano ou menos
Por favor, preencha a informacio ou assinale a
caixa que corresponde i sua resposta.

1 12.° ano

12

Curso técnico-profissional

i3 Alguns anos de um curso universitario

A. Qual a sua data de nascimento?
Data

14 Licenciatura

Oo0O0o0od

15 Mestrado ou doutoramento

Més Dia Ano ) N
G. Qual das seguintes opgdes melhor descreve o seu

estado actual de trabalho ou escolar?

B. Qual o seu sexo? 1 O Frequenta a escola fora de casa

. . ,[ Tem cursos educativos em casa
M [l Masculino F [l Feminino -

s Esta a procura de trabalho

s Trabalha a tempo inteiro ou em “part-time”
(fora de
casa ou num negocio organizado em casa)

C. Nas ultimas duas semanas, nio foi a escola ou
trabalho, porque esteve de férias ou por outras
razoes que NAO tém a ver com a sua saude?

) N 5 O Doméstico/aa tempo inteiro
1 [ sim 0 O Nio R
6 O Nio frequenta a escola nem trabalha por

motivos de saide
D. Qual o seu estado marital actual?

;[ Nio trabalha por outras razdes
Solteiro/a ou nunca casado/a

Casado/a

Viuvo/a

Divorciado/a

1

I

™

Separado/a

L

Voltou a casar

-

Vive com um companheiro/a

~J

ooooooo
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Seccao 1. Qualidade de Vida

Muita Alguma Um pouco Nenhuma
Durante as witimas duas semanas, até que ponto teve dificuldade  dificuldade, dificuldade, de dificuldade,
em: dificuldade;

1. Realizar actividades enérgicas como correr ou praticar desporto..
2. Caminhar tdo depressa cOmMO as OULras PESSOAS ..ccruerreeriervreveriannns

3. Transportar ou levantar objectos pesados como livros, produtos
de mercearia ou mochilas escolares.........ccocuiiiiiciiniciicice

4. Subirum lango de escadas..........c...oovevieiiiiiiiiiiieecieei e

5. Subir escadas tdo depressa quanto as OULras PESS0AS....cvvivreverennnns

OO0 OO0
OO0 OO0
OO0 O00
OO0 OO0

Muitas Algumas
Durante as tiltimas duas semanas, indigue com que frequéncia: Sempre, vezes, Vezes ; Nunca,

6. Se Sentit Bem ..o O
7. Se sentit preocuPadofa. . ....ooeeieeiieeeie e

8. Sesentiu UL ...t s

10. Se sentitl COM ENMETEIA ...iiiiiiiiiiiiiii ittt saaanens

11, Se Sentitl eXaUsSTO/ Q.. oooiiiieiiiieeeiie it ce e e e s s e e e s saeemsas s s csassnan

O
O
O
9. Se SENMIU CANSAAO/A ..ceeeeroer e eeeeee e 0O
O
O
O

0 I o R
Oo0O0O0O000
0 I I I B

12, S€ SO ITISE  uuuuieiitiiiees i essiiiie s s s e e s s s s baae s s s s e e s s s s e s aaais

Por favor, faga um circulo a volta do niimero correspondente a sua resposta. Escolha apenas uma resposta para cada
pergunta.

Considerando o seu estado de sauide nas ultimas duas semanas:

13. Em que grau sentiu dificuldades em andar?

Conseguiu caminhar durante muito tempo sem se cansar

Conseguiu andar muito tempo, mas cansou-se

Nio conseguiu andar muito tempo, porque rapidamente ficou cansado
Evitou andar sempre que possivel porque ficava extremamente cansado

W —

14. Como se sente sobre a alimentagdo?
1. Fico maldisposto so de pensar em comida
2. Nunca gosto de comer
3. Algumas vezes consigo gostar de comer
4. Consigo sempre gostar de comer

15. Até que ponto é que os seus tratamentos dificultam ainda mais a sua vida diaria?
1. Nio causam qualquer dificuldade
2. Dificultam um pouco
3. Dificultam moderadamente
4. Dificultam muito

Versio 4.1, 7-Oct-2008 CFQ-R (Adolescentes/Adultos) Pagina 2 de 5
Versdo Revista pela CEIC



16. Actualmente, quanto tempo passa por dia a fazer os tratamentos?

1. Muito
2. Algum
3. Pouco

4. Nio muito

17. Até que ponto ¢ dificil para si fazer os tratamentos (incluindo a medicacdo) todos os dias?

1. Nada

2. Um pouco

3. Moderadamente
4.  Muito

18. Como ¢ que pensa que a sua saide esta agora?
1. Excelente

2. Boa
3. Razoavel
4, Ma

Assinale a caixa que corresponda & sua resposta.

Considerando a sua sauvde nas ultimas duas semanas, indigue até que
ponto cada uma das frases que se seguem é verdadeira ou falsa para o Verdadeiro Parcialmente Parcialmente
verdadeiro- falso, Falso .

O O O

Sel Caso.

19. Tenho dificuldade em recuperar apos um esforgo fisico..........c.c.......

20. Tenho de limitar actividades enérgicas como correr ou praticar
ESPOTIO oottt e et ee e e eetsseeeeasme s see e e seeeeenaessens s s srssane s nnse

21. Tenho de me Obrigar @ COMET ......o...oiiiiiiiiiiiiieeeiie i e

22. Tenho que ficar em casa mais do qUE QUETD ......c..oiiieiiiiriieniiinee

=

. Sinto-me a vontade a falar da minha doeng¢a com outras pessoas.......
24, Penso que estou demasiado MAZIO/A......oueeiieeiieeiiiiiuiiriirirsreseeensecenne

25. Penso que tenho um aspecto diferente das outras pessoas da minha

26. Sinto-me mal com 0 meu aspecto fISICO .oovviviveiiiiiiiriieeieeee e e
27. As pessoas tém receio de que a minha doenga possa ser contagiosa..
28. Estou muitas VEZEes COM AMIZOS .....oouveeiiueeireeeeieeeieraiarsssassaeeseeeneeeenes
29. Penso que a minha tosse pode incomodar as outras pessoas...............
30. Sinto-me confortavel em Sair @ NOIE .....ocoovviiiieiiiiiiiiiiiiiene e
31. Sinto-me muitas vezes SOZINNO/A ......ooeiviiiiiiiiieiiiie e
32. Sinto-me com SANAE ... oot

33. E dificil fazer planos para o futuro (por exemplo, ir para a
faculdade, casar-me, progredir num emprego, eiC.)....cc.oovvevirveerrrereen

OO0 ODO0O0O0O0O0 ODoOoOoo0Oo0 Oa0a-
OO0 ODO0O0O0O0O0O0 OoOoooo O
OO0 ODO0O0O000 OooOo0oo0oao

OO0 ODOO0Oo0O000 OooOoo0oao

34, Levo uma vida normal ........oooieiieieeece e ce e e ea s aeeee
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As perguntas n.” 35 a 38 sdo perguntas acerca da

Secgio I11. Escola, trabalho ou actividades didrias | cscola, trabalho e tarefas do dia-a-dia.

35.

36.

Em que medida teve dificuldades em fazer os trabalhos escolares, executar seu trabalhar ou realizar outras actividades do
dia-a-dia nas tltimas duas semanas?

1. Naio tive qualquer dificuldade

2. Consegui, mas tem sido dificil

3. Estou atrasado/a

4. Naio consegui realizar nenhuma destas actividades

Com que frequéncia faltou & escola, ao trabalho ou ndo conseguiu executar actividades do dia-a-dia nas tltimas duas
semanas devido a sua doenga ou aos tratamentos?

O Sempre >0 Muitas vezes ;00 Algumas vezes 4+ Nunca

37. Com que frequéncia a FQ interfere com a escola, o trabalho ou os seus objectivos pessoais?

O Sempre >0 Muitas vezes ;0 Algumas vezes . Nunca

38. Com que frequéncia a FQ interfere com a sua capacidade para sair de casa para dar pequenos passeios, como ir as
compras ou ao banco?

O Sempre > Muitas vezes ;0 Algumas vezes . Nunca

Sec¢do IV. Dificuldades dos Sintomas

Indique como se tem sentido nas ultimas duas semanas.

Algumas Um
Muito/a | vezes pouco ; Nada,

39. Teve dificuldade em ganhar peso?........c.oooiiviiiiiiiiiiiiceeenn [l [l O |
40. Tem sentido opressao N0 PEItO? ..o .iiriiiiiieiiriieerse s O O O O
41. Tossiudurante 0 dia?......cocovvieiiiimimiiii e O O O O
42, Teve t0sse COM EXPECIOTAGAO .ovvvvvereiserreinrresiesesseesrssseessaesassesees O O O | O |
.~ Irparaa
pergunta n.”
M
43. A sua expectoragdo foi na sua maior parte: , [J Clara , [J Clara a amarelo ; [J Amarelo-esverdeada
4 Verde/castanho com vestigios de sangue s [J Nio sei
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Quantas vezes nas ultimas duas semanas:

4.
45,
46.
47.
48.
49,

50,

TEVE PIBITA ... e
Teve dificuldade em respirar?.........covevvieeiiiieercceeiiieecee e e e e e
Acordou durante a noite por causa da tosse? ........coooeiiiieiiiiceeenn.
Teve problemas com gases intestinais? ............cccooeeiiioiiiniianienn.
Teve dIAT@IaT .....oooiiceee et
Teve dores abdominais?.. ...

Teve dificuldade em COMEIT .......ciiiiirvrie e e e e sasna

Muitas

Sempre vezes,

O

O000004d

O

O000004d

Algumas
vezes ;

O

O000004d

Por favor, certifique-se de que respondeu a todas as perguntas.

Obrigado pela sua colaboragao
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CFQ-R - Questionario (pais/prestadores de cuidados a criangas dos 6 aos 13 anos)

m QUESTIONARIO DE FIBROSE QUISTICA — REVISTO

Ao compreender o impacto da doenga da sua crianga e tratamentos no seu dia-a-dia, podera ajudar a sua equipa de
profissionais de saide a acompanharem o estado de satde da sua crianga e ajustar os seus tratamentos. Por este motivo, este
questiondrio foi especificamente concebido para os pais de criangas que tém fibrose quistica. Agradecemos a sua
disponibilidade para preencher este questiondrio.

Instrugdes: As perguntas seguintes dizem respeito ao estado de saide actual da crianga ou a forma como ela/ele o sente.
Estas informagdes permitirdo conhecer melhor a forma como ele/ela se sente no seu dia-a-dia. Por favor, responda a
todas as perguntas. Ndo ha respostas certas ou erradas! Se ndo tiver a certeza de como responder, escolha a resposta que

Ihe parega estar mais proxima da situagdo da crianga.

F. Qual o seu estado marital actual?

Secgio 1. Dados demogrificos

. O Solteiro/a ou nunca casado/a

.0 casado/a
;0 Vidvo/a
Por favor, preencha a informagio ou assinale a caixa . Divorciado/a
de a ta.
que corresponde a sua resposta s[J Separado/a

6 O voltou a casar

A. Qual a data de nascimento da erianga? ) )
- O vive com um companheiro/a

Data

Mé Di A , .

© . no G. Qual o grau de escolaridade mais alto que
_ completou?
B. Quail:ai\ sua relagdo com a crianga? » O Até 20 9.° ano ou menos
]D Mée 11D 12.° ano
2 - Pai 12 O Curso téenico-profissional
3 0 Avo =0 Alguns anos de um curso universitrio
"D Avd N 1« O Licenciatura
3 Outro familiar 15 O Mestrado ou doutoramento
< Mae adoptiva
;0 pai adoptivo
H. Qual das seguintes op¢des melhor descreve o seu

! 0 outra (descreve, por favor) estado actual de trabalho ou escolar?

) ) O Frequenta a escola fora de casa
C. Nas ultimas duas semanas, a crianga ndo foi a

escola porque esteve de férias ou por outras razoes
que ndo tém a ver com a sua satde? ;0] Esta a procura de trabalho

4 O Trabalhaa tempo inteiro ou em “part-time” (fora

2 O Tem cursos educativos em casa

. de
! L sim o LI Ndo casa ou num negocio organizado em casa)
5|:| Doméstico/a a tempo inteiro

E. Qual a sua data de nascimento?
O Nio frequenta a escola nem trabalho por motivos

Data ;
de sande
Més Dia Ano B O Nio trabalha por outras razdes
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= - 5 Por favor, indique como a crianga se tem sentido nas tiltimas duas
Seccao IL. Qualidade de Vida semanas assinalando a caixa correspondente a sua resposta.
Muita Alguma Umpouco Nenhuma
dificuldade, dificuldade de dificuldade,
Até que ponto a crianga tem tido dificuldade em: dificuldade;
1. Realizar actividades enérgicas como correr ou praticar a O a a
AESPOTTO .ottt ea e e

2. Caminhar tdo depressa como as outras Criancas ..............ccccee.
3. Subir escadas tao depressa quanto as outras criangas................

4. Transportar ou levantar objectos pesados como livros, mala
da escola.oumochila .

5. Subir varios 1angos de eSCaAAS. .. ... cmsssmosisisssnisssnesmiszsminnsass

O 0O 00
O 000
O 0O 00
O 0O 00

Por favor, assinale a caixa que corresponde a sua resposta.

Nas duas iltimas semanas, indique a frequéncia com que a crian¢a: Sempre; Muitas vezes, Algumas vezes; Nuncay

6. Pareceu estar feliz.......c..oooiiiiiiiiniii e O O O O
7 Parecen estar/preocupada ....oiuniniininannaianiunns O O O O
8.. Paréceestat Cansada). .. .o oo mssmnsismnssmissmssmmavae s O O O O
9. Pareceu estar de mau humor .........cooooiiiiiiiiiii e Bl a O B
10 P arecet eStar DI i L a [l L
11, PATCCE EH AP T TR, « coccvoe s snsssbnsnbnisnissiis s s s s s Liil a [l kil
12. Pareceu estar eNerZiCa. ... ocovuiiiuieeiiiceeeieie et e e een 2] a O (]
13. Faltou ou chegou atrasada a escola ou a outras actividades devido  []] a O [

A A0CHCA OV A0S ITARAICTIEOR . 1o vuinessnsssonsossusissunsssvnissvnissssusissusaisessisessisios

Por favor, faca um circulo a volta do niumero correspondente a sua resposta. Escolha apenas uma resposta
para cada pergunta.

Considerando o estado de satide da crianca nas ultimas duas semanas, indique:

14. Em que medida a sua crianca participou em desporto e actividades fisicas, como aulas de gindstica

1. Tem participado em actividades fisicas

2: Participou menos do que ¢ habitual em actividades desportivas

3. Participou como habitualmente, mas com alguma dificuldade

4. Conseguiu participar em actividades fisicas sem qualquer dificuldade

15. Até que ponto a crianc¢a tem tido dificuldade para caminhar

1. Consegue andar durante muito tempo sem se cansar

2 Consegue andar durante muito tempo, mas fica cansada

3. Nao consegue andar durante muito tempo, porque se cansa muito rapidamente
4. Evita andar sempre que possivel, porque ¢ demasiado cansativo para ela
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Por favor, assinale a caixa que corresponde i sua resposta a estas perguntas.
Considerando o estado de saude da crianca nas ultimas duas

semanas, indique em que grau cada frase é verdadeira ou falsa no

. Verdadeiro Parcialmente Parcialmente
Caso dﬂ' criangd.

verdadeiro » falso,

O O

16. A crianga tem dificuldade em recuperar depois do esforgo fisico .
17. A hora das refeigdes é uma luta.........ccoovvvveeeeiiiicieciiee e
18. Os tratamentos da crianga interferem nas suas actividades ...........

19. A crianga sente-se pequena quando se compara com outras
criangas da mesma 1dade ........oocooveieiiiiiee e

20. A crianga sente-se fisicamente diferente das outras criangas da
MESMA TAAAE ...

21. Acrianga pensa que € Muito MAZIO/A .o.ooveeeeeiieieerie s
22, A crianga sente-5€ SAUAVE]L .......coovivievveiiuiiessiiiiiiesssssss s s
23. A crianga tem tendéncia para se 180lar. ...
24. A crianga leva uma vida normal .........coovveeevuiiiieinsiiiiiesssiisen
25. A crianga diverte-se menos do que o habitual ...,
26. A crianga tem dificuldade em se dar com as outras criangas.........
27. A crianga tem dificuldades em se concentrar ............ccovvvevumvciinennn

28. A crianga consegue acompanhar o trabalho escolar ou as
actividades das férias de Verdo (ex., campos de férias)........cc.cuu.

O OO0ooooooo o oo0ooao-
O OO0 O0OO0OOoOOoOoOoo0o O Oo0oao
O OO0 o0oOo0ODoOoO0ooO0 O O00:0

29, A crianga ndo estd tdo bem quanto era hdbito nos trabalhos
escolares ou nas actividades das férias de Verdo (ex., campo de
FEITAS) ooeee ittt e e e

30. A crianga passa muito tempo nos tratamentos durante odia........ O O O

Por favor, fa¢a um circulo a volta do niimero correspondente a sua resposta. Escolha apenas uma resposta
para cada pergunta.

31.  Até que ponto é dificil para a crianga fazer os tratamentos (incluindo a medicagio) todos os dias?

1. Nada

2. Um pouco

3. Moderadamente
4 Muito

32. Como ¢ que pensa que a saide da crianga estd agora?

1. Excelente
2. Boa
3. Razoavel
4. Ma
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Seccao Il Dificuldades dos

Sintomas Este conjunto de perguntas foi concebido com o objective de
determinar a frequéncia com que a crianga tem certas
dificuldades respiratorias, como tosse ou falta de ar.

Por favor, indigue como a crianca se tem sentido nas ultimas duas Muito /a, Bastante , Um Niao,
semanas. pouco ;
33. A crianca tem tido dificuldade em ganhar peso ........cccceevveenne O O O O

34. A crianca tem sentido opressao N0 Peifo ........ooooiiiiiiieinneins

O

35. A crianca tossiu durante 0 did ........oooooiiiiiiiii e

o0 0d
OO0 d
OO0 ad

36. A crianca teve tosse COMm eXPectoragan ......o.o.ueucirmieieiieeieeeens

«0O 0O

Ir paraa
pergunta
n.’ 38
37. A expectoragio da crianga tem sido na sua maior parte: O Clara , [ Clara a amarelo 5[] Amarelo-esverdeada
+ [ Verde/castanho com vestigios de sangue s [J Nio sei
Muitas Algumas
Nas wltimas duas semanas: Sempre; vezes: VezZes ; Nunca,
38, A Crianga tEVE PICITA .cuvuiiiieeeeieeeeecaeeiieiee e e e e ene s eeeeeeenssssrnnnns O O O O
39. A crianca teve dificuldade em respirar.............cocooiiiii O O O
40. A crianga acordou durante a noite por causa datosse ... [] O O O
41. A crianga teve gases INESTNALS ..viveieieeeiieeeiieiiiirisir e saeeeeneeene O O O O
42, A crianca teve dIarmeia. .......cooviiiiieii i O O O O
43. A crianga teve dores abdominais..............oceiiiiiiieiiiiniiiieiii O (Il O O
44, A crianca teve problemas alimentares ..............cocoiiiiiiiinnn O O O O

Por favor, certifique-se de que respondeu a todas as perguntas.

Obrigado pela sua colaboragao
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ANEXO II- Respostas dos pais/prestadores de cuidados em fun¢éo da caracterizagéo social

Tabela 11- Respostas dos pais/prestadores de cuidados em funcdo da caracterizagéo social

Caracterizagdo Social
Casado/Unigao
Estado Civil de Facto
Solteiro

120 Ano ou
Escolaridade Menos

Curso Técnico-
Profissional
Licenciatura

Ocupagdo Desempregado

Empregado

Todos os resultados foram expressos em médias.

73,81

100,00

59,38

93,75

95,84

54,17

80,36

Atividade Dominio
Fisica

77,14

100,00

68,34

86,67

96,67

66,67

81,91

64,76

86,67

61,67

70,00

76,67

60,00

68,57

66,68

83,33

54,17

87,50

79,17

41,67

72,62

59,52

100,00

54,17

75,00

75,00

66,67

64,29

41,27

44,44

36,11

50,00

44,44

66,67

38,09

53,97

100,00

44,44

61,12

88,89

44,44

91,91

Imagem Percegdo
Emocional Vitalidade Escola Alimentacdo Tratamento Corporal de Saude

52,38

88,89

50,00

50,00

77,78

55,56

57,14

Peso

66,67

100,00

58,34

100,00

66,67

66,67

71,43

Sintomas

Respiratérios

1

52

76,98

00,00

76,39

77,78

88,89

50,00

84,13

Sintomas
Digestivos

74,61

88,89

69,45

77,78

88,89

77,78

76,19



