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RESUMO

Objetivo: avaliar a qualidade de vida relacionada a salde (QVRS) de criancas e adolescentes com fibrose
cistica. Método: trata-se de um estudo quantitativo e transversal, realizado com criancas e adolescentes.
Coletaram-se os dados no ambulatério semanalmente com o instrumento DISABKIDS® na perspectiva dos
individuos (Self) e dos seus pais ou cuidadores (Proxy). Realizou-se a analise estatistica por técnicas
descritivas no software SPSS 20, sendo construidas tabelas de frequéncias. Resultados: constituiu-se a
amostra por 11 sujeitos. Registrou-se que a maioria (63,6%) dos acompanhantes era de maes com idade média
de 41 anos. Apontaram-se, na dimensado impacto, pela Self, uma média de 66,4 e, na Proxy, de 69,5;
entretanto, na dimensao tratamento, pela versao Self, obteve-se uma média de 72,4 e, pela Proxy, de 66,9.
Classificou-se a maioria dos pacientes com boa condicdo clinica (45,4%) de acordo com o escore de
Shwachman-Kulczyki. Conclusdo: conclui-se que as criancas e adolescentes percebem uma melhor QVRS
quanto ao tratamento e uma pior QVRS quanto ao impacto da doenca, quando comparados aos seus
pais/cuidadores. Descritores: Fibrose Cistica; Doenca Cronica; Qualidade de Vida; Atencao a Salde; Crianca;
Adolescente.

ABSTRACT

Objective: to evaluate the health-related quality of life (HRQoL) of children and adolescents with cystic
fibrosis. Method: this is a quantitative and cross-sectional study with children and adolescents. Data was
collected in the outpatient clinic weekly with the DISABKIDS® instrument from the perspective of individuals
(Self) and their parents or caregivers (Proxy). Statistical analysis was performed using descriptive techniques
in SPSS 20 software, and frequency tables were constructed. Results: the sample was constituted by 11
subjects. It was recorded that the majority (63.6%) of the companions were mothers with a mean age of 41
years. In the Impact dimension, Self showed an average of 66.4 and, in Proxy, 69.5; however, in the
treatment dimension, by the Self version, we obtained an average of 72.4 and, by Proxy, 66.9. The majority
of patients with good clinical status (45.4%) were classified according to the Shwachman-Kulczyki score.
Conclusion: it is concluded that children and adolescents perceive a better HRQoL on treatment and a worse
HRQoL on the impact of the disease, when compared to their parents/caregivers. Descriptors: Cystic Fibrosis;
Chronic disease; Quality of life; Health Care; Child; Teenager.

RESUMEN

Objetivo: evaluar la calidad de vida relacionada con la salud (QVRS) de nifios y adolescentes con fibrosis
quistica. Método: se trata de un estudio cuantitativo y transversal, realizado con nifios y adolescentes. Se
recogieron los datos en el ambulatorio semanalmente con el instrumento DISABKIDS® en la perspectiva de los
individuos (Self) y de sus padres o cuidadores (Proxy). Se realizd el analisis estadistico por técnicas
descriptivas en el software SPSS 20, siendo construidas tablas de frecuencias. Resultados: se constituyo la
muestra por 11 sujetos. Se registro que la mayoria (63,6%) de los acompanantes era de madres con edad
promedio de 41 afos. Se apunta, en la dimension impacto, por el Self, una media de 66,4 y, en la Proxy, de
69,5; sin embargo, en la dimensidn tratamiento, por la version Self, se obtuvo un promedio de 72,4 y, por
Proxy, de 66,9. Se clasificd la mayoria de los pacientes con buena condicion clinica (45,4%) de acuerdo con la
puntuacion de Shwachman-Kulczyki. Conclusion: se concluye que los nifios y adolescentes perciben una mejor
QVRS en cuanto al tratamiento y una peor QVRS en cuanto al impacto de la enfermedad, cuando comparados
a sus padres / cuidadores. Descriptores: Fibrosis Quistica; Enfermedad Cronica; Calidad de Vida; Atencion a
la Salud; Nino; Adolescente.
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INTRODUCAO

Considera-se a fibrose cistica (FC) como
uma condicao crbnica rara, genética,
hereditaria, de transmissao autossomica
recessiva, ou seja, herdada de ambos os pais,
com um risco de ocorréncia de um em cada
quatro, se o pai e a mae forem portadores do
gene, sendo mais frequente em caucasianos.'?
Sabe-se que, no Brasil, a incidéncia da
doenca varia conforme a regidao, entre
1:6.000, 1:8.000 e 1:10.000.*

Aponta-se que a doenca gera um custo
economico significativo relacionado a salde e
um impacto negativo na qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS), tanto para os
pacientes, quanto para os cuidadores, quando
comparados a populacdo geral.® Registra-se a
mediana de mortes pela patologia entre 23 e
29 anos, sendo a insuficiéncia respiratoria a
principal causa de 6bito.®”’

Caracteriza-se a FC, além de
multissistémica, pela disfuncao das glandulas
exocrinas, afetando especialmente os pulmoes
€ 0 pancreas, em um processo obstrutivo
causado pelo aumento da viscosidade do
muco. Favorece-se, por esse processo, O
bloqueio das vias aéreas, propiciando a
proliferacao bacteriana, o que leva a infeccao
cronica; contudo, no pancreas, a secrecao
ocasiona o bloqueio dos ductos, levando a
fibrose pancreatica e, consequentemente, a
perda de enzimas digestivas, resultando em
ma nutricao."®

Entende-se que a fisiopatologia da doenca
€ o resultado da auséncia ou disfuncao de uma
proteina denominada proteina reguladora da
condutancia transmembrana na fibrose cistica
(CFTR), codificada por meio do gene
localizado no braco longo do cromossomo 7,
locus q 31, éxon 10. Pontua-se que esta
proteina atua como canal de cloro, regulando
o balanco entre ions e agua por meio do
epitélio. Ressalta-se que a disfuncao da
proteina CFTR diminui a permeabilidade da
membrana celular ao cloreto, trazendo
dificuldades para o transporte e a secrecao
deste ion.?

Verifica-se, deste modo, que cada 6rgao
que depende da proteina CFTR - pulmoes,
pancreas, intestinos, glandulas sudoriparas e
vasos deferentes - expressa esta disfuncao de
maneira distinta, de acordo com a

sensibilidade de cada um ao deficit funcional.
2

Observa-se que os sujeitos afetados podem
apresentar diferentes manifestacoes clinicas,

isoladas ou combinadas, no 6rgao afetado,
como a tosse cronica, pneumonia recorrente,
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esteatorreia, baixo peso, pancreatite, ileo
meconial e suor salgado. Manifesta-se a
doenca, entretanto, de varias outras
maneiras, por ser uma enfermidade que
acomete varios sistemas e 6rgaos, podendo,
até, permanecer indcua por anos.*’ Alterna-se
o curso da doenca entre periodos de remissao
e de exacerbacdo, com o aumento da
gravidade ao longo dos anos e com
complicacées como a desnutricao, diabetes,
insuficiéncia hepatica e osteoporose. ™
Pontua-se que, durante a infancia e a
adolescéncia, o individuo vivencia periodos de
transformacoes  fisicas,  psicossociais e
emocionais, constituindo momentos de
construcao do autoconceito, imagem corporal,
autoestima e vinculos afetivos na sociedade.
Identificam-se, na FC, caracteristicas
estigmatizantes e as repercussdes desse
estigma podem ter implicancias no
tratamento, no processo de socializacao, nas
relacées interpessoais e na formacao da
identidade do individuo, refletindo
diretamente na sua qualidade de vida.>"

Sabe-se que os adolescentes carreadores
desta enfermidade apresentam dificuldades
em relacao a sexualidade, a independéncia e
a adesao ao tratamento, pois se sentem
diferentes da populacao geral. Avalia-se,
ainda, que a dessemelhanca entre os
pacientes alude a heterogeneidade dos sinais
clinicos, dado que a sua expressao
corresponde ao tipo de alteracao genética,
que pode afetar um ou mais 6rgaos, além de
demandar o] envolvimento dos
pais/cuidadores, devido a seriedade do
regime terapéutico, ocasionando um
sentimento de dependéncia.'

Baseia-se, tradicionalmente, o diagndstico
da FC na deteccao de niveis elevados de
cloreto de sodio no teste do suor (>60 mEq/L
em maiores de trés meses e >40mEq/L em
menores de trés meses), na auséncia de
enzimas pancreaticas e radiograficas, na
doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) e
por meio da historia da familia. Pode-se
confirmar o diagnostico, atualmente, por
meio da identificacao do acido
desoxirribonucleico (DNA) dos genes mutantes
e da mensuracao anormal da diferenca de
potencial nasal.’

Recomenda-se, contudo, a realizacao da
triagem neonatal biologica por meio do
rastreamento no periodo neonatal para a
deteccao precoce e o tratamento oportuno,
que consiste na analise do tripsinogénio
imunorreativo, realizada em mancha de
sangue seco, seguida do exame confirmatorio
relativo a dosagem de cloretos no suor, de
todos os casos suspeitos de fibrose cistica,
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podendo ser exigida a analise direta do DNA
para a presenca da mutacao."®

Iniciam-se, ap6s o diagnostico, o
tratamento e o acompanhamento que, devido
as manifestacoes clinicas diversas, se tornam
complexos, havendo a necessidade de
efetivacao pelos servicos especializados para
FC. Assegura-se ao paciente, pela abordagem
multidisciplinar, um tratamento na sua
totalidade e exploram-se novas terapias que
consigam reduzir a taxa de progressao da
doenca e tratar oportunamente as suas
complicacoes, elevando substancialmente a
sobrevida e a qualidade de vida desses
pacientes.’** Enfatiza-se, no estudo, a
importancia do enfermeiro, como membro
ativo dessa equipe multidisciplinar,
garantindo o seguimento dos pacientes e
vislumbrando as necessidades basicas desses
sujeitos.?

Associam-se o tratamento e a gestao dos
cuidados iniciados até dois meses apds a
deteccao da FC em neonatos, pela triagem
neonatal, a menores complicacoes
relacionadas a doenca e a melhores resultados
de salde em longo prazo.'

Registra-se uma perspectiva de vida melhor
por meio do tratamento correto, da vigilancia
da infeccao pulmonar e da agilidade na
prescricio de antibioticos eficazes e
especificos para bactérias patogénicas, assim
como pela introducao de  enzimas
pancreaticas, ofertadas pelo Sistema Unico de
Salde (SUS), viabilizando a absorcao dos
nutrientes no tubo intestinal.’

Define-se a qualidade de vida (QV), de
acordo com o Grupo de Estudos em Qualidade
de Vida da Organizacdo Mundial da Salde
(OMS), como “a percepcao do individuo de sua
posicao na vida no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes”.'” Reforca-se, pelos
elementos acerca do sujeito, a organizacao do
conceito amplificado da satisfacao absoluta
do individuo.

Criou-se, pelo DISABKIDS, projeto europeu
que visa a melhorar a qualidade de vida e a
independéncia das criancas com condicoes
cronicas e das suas familias, um conjunto de
questionarios para a avaliacdo da qualidade
de vida na perspectiva da crianca no que diz
respeito ao seu bem-estar fisico, mental e
social.”® Compreende-se a QVRS como
multidimensional e como um conceito que
aborda aspectos fisicos, emocionais, mentais,
sociais e comportamentais do bem-estar
subjetivo e do estado funcional percebido
pelo paciente e pelo familiar. Aproximam-se
as duas definicbes por considerarem a
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percepcao do envolvido, entretanto, a Ultima
personaliza-se pela subjetividade do sujeito e
das pessoas proximas. '

Identificou-se, em estudos sobre a QVRS,
que a frequéncia escolar e o melhor estado
nutricional apresentam um impacto positivo
para as criancas com FC;"%® em
contrapartida, a duracao longa da doenca, os
niveis elevados de dependéncia, a
hospitalizacao, a infeccao por Pseudomonas
aeruginosa e a desnutricao estao relacionados
a um impacto significativo e negativo na
QVRS.>?

Defende-se que a avaliacao da QVRS deve
ser estimada no decorrer da assisténcia ao
paciente fibrocistico, por permitir uma melhor
compreensao dos aspectos multidimensionais
relacionados ao individuo e contribuir para a
elaboracao de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas.?

OBJETIVO

e Avaliar a qualidade de vida relacionada a
salde (QVRS) de criancas e adolescentes com
fibrose cistica.

METODO

Trata-se de um estudo quantitativo,
transversal, realizado no Hospital
Universitario  Jalio  Muller  (HUJM) -

Universidade Federal de Mato Grosso (UFMT),
referéncia no ambito da FC no Estado de Mato
Grosso, que surgiu a partir da implantacao e
do planejamento para a habilitacao da Fase
lll, que inclui, dentro das modalidades do
Programa de Triagem Neonatal, a fibrose
cistica. Acompanharam-se, no inicio da
pesquisa, 16 pacientes na faixa etaria entre
oito e 18 anos, sendo que um faleceu, dois
faltaram aos retornos e outro deixou de
acompanhar o servico.

Consideraram-se, para o estudo, todas as
criancas e adolescentes, com idade entre oito
e 18 anos, com FC, em seguimento
ambulatorial, que aceitaram participar da
pesquisa, com a autorizacdo dos pais ou
cuidadores. Pontua-se que os participantes
assinaram um Termo de Assentimento,
concomitante a rubrica do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, assinado
por seus pais ou responsaveis e pelo
profissional de saude referéncia, somando 12
individuos. Excluiu-se um deles, pois nao
possuia condicao cognitiva compativel com a
idade, verificada por intermédio do
instrumento do grupo DISABKIDS®,
denominado “variaveis clinicas para todas as
condicbes”, aplicado ao profissional de saude,
perfazendo um total de 11 sujeitos.
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Coletaram-se os dados no ambulatorio
semanalmente, as segundas-feiras, de 11 de
setembro a 18 de dezembro de 2017, de
acordo com o agendamento de seguimento
dos pacientes, sendo que as abordagens foram
realizadas na ordem em que os sujeitos
chegavam para as suas consultas. Ressalta-se
que todas as criancas e adolescentes
responderam aos instrumentos separadamente
e sozinhos, e que os instrumentos utilizados
para a coleta de dados possuem um alto
indice de consisténcia interna.?

Utilizaram-se instrumentos especificos,
elaborados e validados pelo grupo
DISABKIDS®, autoaplicaveis, para mensurar a
QVRS em criancas e adolescentes de oito a 18
anos com FC, na perspectiva dos individuos
(versao self) e dos seus pais ou cuidadores
(versao proxy). Aponta-se que os itens sao
iguais, diferindo apenas em relacdo a
redacado, com o foco nas criancas e
adolescentes. Apresentam-se dez itens no
instrumento, expondo as duas dimensdes a
serem avaliadas, denominadas de impacto e
tratamento: a) Impacto (quatro itens) -
descreve a sensacao de cansaco e exaustao;
b) Tratamento (seis itens) -descreve o
impacto emocional originado pelo
tratamento.?

Observa-se que o instrumento utiliza a
escala Likert para a coleta das respostas, com
cinco pontos de graduacdo: nunca, quase
nunca, as vezes, muitas vezes e sempre (a
pontuacao de cada item varia de um a cinco).
Recodificaram-se os itens para o calculo dos
escores finais: 1=5, 2=4, 3=3, 4=2 e 5=1,
portanto, quanto maiores 0s escores, menores
o impacto negativo da condicdo crbnica na
QVRS das criancas ou adolescentes.?

Encontram-se mais trés itens sobre os
sintomas da doenca que, apesar de nao serem
computados nos escores do instrumento,
relacionam-se a gravidade da condicao
percebida pelas criancas e adolescentes.?

Aplicou-se, adicionalmente, outro
instrumento do grupo DISABKIDS®,
denominado “variaveis clinicas para todas as
condicoes”, ao profissional de salde
responsavel pela crianca e adolescente com
FC, apresentando questdes sobre a sua doenca
base, aspectos cognitivos e o valor do escore
de Shwachman-Kulcziki para saber a gravidade
da doenca.”

Salienta-se a QVRS como a variavel de
interesse, e as demais variaveis sdo o sexo
(feminino e masculino), a idade, a data de
nascimento, a quantidade de irmaos, o tempo
decorrido desde que o paciente frequenta a
escola, a série escolar, o nivel escolar (Ensino
Fundamental, Médio, Superior e outro), a
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gravidade da FC durante o ultimo ano
(nenhuma, pouca, moderada, muita e
extrema), a quantidade de maus momentos
ocasionados pelos sintomas da FC durante o
altimo ano (nunca, uma vez, duas vezes, trés
vezes e mais de trés vezes), a ultima vez que
teve hemoptise (nunca, no ano passado, nos
altimos seis meses, no més passado e na
semana passada), o responsavel pelo
preenchimento do questionario “variaveis
clinicas para todas as condicoes” (pediatra da
crianca, especialista hospitalar, especialista
da comunidade, médico ou enfermeiro da
escola, outro clinico e documentacao
hospitalar), o diagnostico base da crianca, CID
10, habilidades cognitivas (desenvolvimento
cognitivo normal, atraso de desenvolvimento,
dificuldade de aprendizagem, retardo mental
e desconhecido), o escore de Shwachman-
Kulczyki e a gravidade da doenca base
(excelente, bom, médio, moderado e grave).

Estruturou-se o banco de dados por meio
do editor de planilhas da Microsoft Office
Excel, com dupla digitacdo independente.
Compararam-se os dados de ambos os bancos
utilizando a ferramenta Data Compare para
identificar e corrigir possiveis incoeréncias
pela consulta aos documentos de coleta
originais. Realizou-se a analise estatistica por
técnicas descritivas no software SPSS 20,
sendo construidas tabelas de frequéncias.

Autorizou-se este estudo pela Chefia da
Unidade da Atencao a Salde da Crianca e
Adolescentes do Departamento de Pediatria e
pela Geréncia de Ensino e Pesquisa no Setor
de Gestao de Pesquisa e Inovacao Tecnologica
- GEP/SGPIT/HUJM - UFMT/EBSERH, sob o
parecer n° 032017.

Submeteu-se e aprovou-se o projeto, apos
a autorizacao dos respectivos setores, pelo
Comité de Etica em pesquisa envolvendo seres
humanos, sob o protocolo n° 2.191.112 e o
CAAE 71483517.3.0000.5541, em julho de
2017, seguindo todas as prerrogativas da
Resolucao 466/2012.

RESULTADOS

Registrou-se que, dos 11 sujeitos que
participaram da pesquisa, seis (54,5%) eram
do sexo masculino. Visualizam-se as demais
caracteristicas sociodemograficas das
criancas, adolescentes e cuidadores na tabela
1.

Expéem-se, na tabela 2, os valores
padronizados  médios, desvio  padrao,
medianos, maximo e minimo para os escores
do instrumento que avalia a Qualidade de Vida
Relacionada a Saude de criancas/adolescentes
com fibrose cistica, segundo os pacientes e os
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pais ou cuidadores. Computaram-se os escores
da dimensao impacto e da dimensao
tratamento separadamente, sendo que todos
os itens de ambas as dimensdes foram
respondidos. Padronizaram-se os escores, para
a apresentacao dos resultados, em uma escala
de zero a 100.

Aponta-se, quanto a percepcao da crianca
em relacao a gravidade da sua fibrose cistica
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durante o Udltimo ano, que quatro (36,4%)
referiram nenhuma gravidade, enquanto trés
(27,2%) avaliaram pouca gravidade, duas
(18,2%), muita gravidade e outras duas
(18,2%), moderada gravidade; contudo, na
percepcao dos pais/cuidadores, cinco (45,4%)
tiveram pouca gravidade, trés (27,3%),
moderada gravidade, duas (18,2%), nenhuma
gravidade e uma (9,1%), muita gravidade.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas das criancas, adolescentes e cuidadores.

Cuiaba (MT), Brasil, 2018

Criancas e adolescentes

Idade (anos) (Média/DP) 12/3,6
NUmero de irmaos/irmas (Média/DP) 1/1,3
Anos na escola (Média/DP) 6/3,5
Nivel escolar Fundamental (n/%) 9/81,8
Médio (n/%) 2/18,2

Pais ou cuidadores
Idade (anos) (Média/DP) 41/5,7
Respondentes Maes (n/%) 7/63,6
Pais (n/%) 3/27,3
AVO (n/%) 1/9,1
Estado Civil Casado (n/%) 8/72,7
Divorciado (n/%) 1/9,1
Solteiro (n/%) 1/9,1
ViGvo (n/%) 1/9,1

Tabela 2. Valores padronizados médios, desvio padrdao, medianos, maximo e minimo para os
escores do instrumento segundo as criancas ou adolescentes (Self) e os pais ou cuidadores

(Proxy). Cuiaba (MT), Brasil, 2018.

Dimensao Média DP Mediana Maxima Minima
(Self/Proxy) (Self/Proxy) (Self/Proxy) (Self/Proxy) (Self/Proxy)
Impacto 66,4/69,5 18,4/16,0 70,0/65,0 90,0/90,0 30,0/45,0
(0-100)
Tratamento 72,4/66,9 22,8/21,8 73,3/80,0 100,0/100,0 40,0/33,3
(0-100)

Verifica-se, em relacdo a ocorréncia de
maus momentos por causa dos sintomas da FC
durante o dltimo ano, que  trés
criancas/adolescentes (27,3%) responderam
que aconteceram nunca ou apenas uma vez,
dois (18,2%), duas vezes, dois (18,2%), mais de
trés vezes e um (9,0%), trés vezes. Observa-
se, por sua vez, na percepcao dos
pais/cuidadores, que trés (27,3%) tiveram um
episodio, trés (27,3%), dois episddios, duas
(18,2%), trés episodios, duas (18,2%), nunca e
uma (9,0%), mais de trés vezes.

Nota-se que, quando questionados sobre a
ultima vez que tiveram hemoptise, oito

Tabela 3.

Distribuicao das

criancas/adolescentes (72,7%) disseram que
nunca tiveram, duas (18,2%) afirmaram que
tiveram hemoptise no ano passado e uma
(9,1%), nos ultimos seis meses; entretanto,
nove (81,8%) pais/cuidadores apontaram que
os pacientes nunca apresentaram hemoptise,
um (9,1%), no ano passado e um (9,1%), nos
altimos seis meses.

Apresenta-se, na tabela 3, a distribuicao
das criancas e adolescentes segundo a
gravidade da fibrose cistica, na qual se
observa que cinco (45,4%) a classificaram
como boa, de acordo com o escore de
Shwachman-Kulczyki.

criancas e

adolescentes segundo a gravidade da fibrose
cistica classificada de acordo com o escore
de Shwachman-Kulczyki. Cuiaba (MT), Brasil,

2018.

Gravidade

%

Grave
Moderada
Média
Boa
Excelente

- U1 O A =3

9,1
36,4
0,0
45,4
9,1

Total 11

100,0
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DISCUSSAO

Define-se a medida da QVRS como essencial
para se conhecer a perspectiva do paciente e
dos pais/cuidadores quanto aos aspectos
subjetivos de salde, sobretudo, quando se
trata de um paciente com condicoes
crénicas.? Avalia-se, neste estudo, o impacto
da doenca e do tratamento na QVRS das
criancas e  adolescentes  investigados,
contribuindo para nortear as intervencoes
clinicas futuras. Possibilita-se, pela
combinacao das avaliagbes, uma visao
ampliada da QVRS, ou seja, em uma analise
comparativa dos dois instrumentos self/proxy,
e retrata-se uma percepcao mais fidedigna da
real situacao de salde do sujeito.

Salienta-se que, quanto a distribuicao da
FC entre os sexos nas criancas e adolescentes,
nao ha consenso na literatura,?>**> porém, em
relacao ao adulto referéncia da
crianca/adolescente, a mae aparece em
evidéncia na versao proxy, assim como em
outros estudos.?%*

Verifica-se que as maes se apresentam
como as principais cuidadoras dos filhos e
sentem satisfacao ao fazé-lo, compreendendo
a tarefa como uma entrega ao processo de
aprendizagem que entendem ser a
maternidade, no sentido de serem maes
competentes, que amam, cuidam e estao
sempre presentes.?

Perceberam-se, quanto a avaliacao da
QVRS, em relacdao as duas dimensdes -
impacto e tratamento -, ponderadas na
perspectiva das criancas e adolescentes (self)
e dos pais/cuidadores (proxy), poucas
diferencas entre as médias do impacto da
doenca na QVRS; contudo, quando se
analisam as médias da dimensao tratamento,
verifica-se que as criancas e adolescentes
tendem a qualificar melhor a sua QVRS
quando comparados a percepcao dos seus
pais/cuidadores, o que coincide com outros
achados.””® Sugere-se que isso pode ocorrer
devido ao melhor enfrentamento da doenca
por parte das criancas/adolescentes.?

Constata-se, por pesquisadores, por meio
dos discursos das maes de pacientes com FC,
uma dificuldade de conviver com o
tratamento diario da doenca. Encontra-se uma
rotina cansativa de horarios, medicamentos,
fisioterapia respiratéria e retornos as
consultas; além disso, sao frequentes as
internacoes, fazendo com que elas se afastem
das suas atividades corriqueiras. '

Aponta-se que, quando se comparam o0s
resultados apresentados aos de outra
pesquisa, realizada em trés Estados
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brasileiros, com 113 pacientes, a média da
dimensao impacto na versao self foi de 72,71,
e verifica-se um menor impacto negativo da
condicao crénica na QVRS do que neste
estudo. Ressalta-se, entretanto, que, quanto a
dimensao tratamento, se registrou o
contrario, pois se obteve uma média de 67,70,
menor do que a encontrada nesta pesquisa, ou
seja, quanto maior o escore, menor o impacto
negativo da condicao cronica na QVRS da
crianca/adolescente. 2

Constatam-se diferencas entre a gravidade
percebida  pelos pacientes e  pelos
pais/cuidadores. Pontua-se que o paciente
tende a desdenhar a gravidade da sua doenca
enquanto ela é leve e, com o avancar da FC, a
percepcao subjetiva deixa de discriminar o
prejuizo progressivo da salde, em especial,
quando a doenca avanca do estagio moderado
para o estagio grave. ldentificou-se, pelos
autores, que a percepcao da gravidade da
doenca pelo paciente com FC se correlaciona
as medidas objetivas da gravidade da
enfermidade, como o escore clinico de SK."

Salienta-se que, quanto ao escore de SK,
aplicado em um estudo realizado na Hungria,
também foi identificada a maior proporcao de
individuos cujo estado clinico foi classificado
como bom (55,9%), entretanto, apenas 3,4%
eram graves.?' Desenvolveu-se o escore SK
com a finalidade de avaliar a gravidade da
doenca mediante o ensaio clinico e
radiologico, fraccionado em quatro
categorias: atividade geral; exame fisico;
nutricdo e achados radiologicos, cada uma
com cinco pontuacdes possiveis. Indica-se a
gravidade da FC como o fator isolado mais
importante, pois afeta a sobrevida desses
pacientes.°

Entende-se uma relacdo moderada entre a
QVRS e o escore SK especificos da doenca, de
acordo com a perspectiva dos pacientes e dos
pais/cuidadores;*' portanto, o escore SK pode
fornecer informacoes sobre a gravidade clinica
da FC e pode atuar, também, como um
indicador da QVRS.

Aponta-se, em estudos, que a frequéncia
escolar e o melhor estado nutricional
apresentam um impacto positivo na QVRS de
criancas e adolescentes com FC;'"?° porém, a
duracao longa da doenca, o avanco da idade,
os niveis elevados de dependéncia, a
hospitalizacao, a infeccao por Pseudomonas
aeruginosa e a desnutricao estao relacionados
a um impacto significativo e negativo na
QVRS. Sabe-se que, em pacientes com FC, a
QVRS declina lentamente ao longo do tempo -
aproximadamente, 1% por ano.>?"?

Considera-se o diagnostico precoce durante
a triagem neonatal como a melhor ferramenta
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para assegurar o tratamento oportuno e um
melhor prognéstico ao paciente'. Aponta-se
que os profissionais de salude devem ser
capazes de identificar as necessidades desses
pacientes e das suas familias, com o intuito de
alcancar uma melhor compreensao e
adaptacao do processo de transicao entre a
saude e a doenca.’

Sugere-se que a abordagem
multidisciplinar, evidenciada no local de
estudo, pode ser um importante beneficio ja
estabelecido na QVRS dos pacientes,
principalmente, quando se presta um cuidado
humanizado, diminuindo o impacto negativo
que a FC causa na vida do paciente e da sua
familia.

Identificam-se, neste estudo, algumas
limitacdes, como a amostra insuficiente para
se observar a relacdo entre as variaveis
estudadas, portanto, nenhuma conclusao
sobre as associacoes pode ser desenhada.
Fazem-se necessarias mais investigacoes a fim
de se avancar, cada vez mais, no sentido da
melhor compreensao acerca da QVRS de
criancas e adolescentes com FC.

CONCLUSAO

Conclui-se que as criancas e adolescentes
percebem uma melhor QVRS quanto ao
tratamento e uma pior QVRS quanto ao
impacto da doenca, quando comparados a
percepcao dos seus pais/cuidadores.
Favorecem-se, ao se conhecerem as
dimensées da QVRS que sao mais afetadas
nesse contexto, o planejamento da assisténcia
de Enfermagem e, consequentemente, a
melhoria na qualidade do cuidado. Pontua-se,
além disso, que o uso de questionarios
especificos na rotina da pratica clinica
poderia expandir a utilidade de medidas de
QVRS, nas quais se detectam os aspectos que
tém sido influenciados pela FC na vida desses
pacientes, permitindo um cuidado
individualizado e levando em consideracao a
percepcao do proprio paciente. Avalia-se que,
para a compreensao da influéncia das
variaveis independentes da QVRS, sao
necessarios novos estudos, com um aumento
da amostra.
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