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Resumo: Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) de criangas, adolescentes e adultos jovens com
fibrose cistica (FC) atendidos no ambulatério do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Goias assim como de pais/responsaveis. Materiais e métodos: Trata-se de um estudo observacional e
transversal. Para avaliar a QV, o questionario Cystic Fibrosis Questionnaire Revised (CFQ-R).
Amostra composta por 18 sujeitos divididos em quatro grupos. Resultados: Diferencas
estatisticamente significantes foram observadas entre os grupos A (6 aos 11 anos), C (mais de 14
anos) e D (pais) quanto aos dominios “Emocional” e “Alimentagao”, “Sintomas Respiratérios” dos
individuos com FC e QV Geral (p=0,021, p=0,010, p=0,001 e p=0,032 respectivamente). Conclusdo: A
QV Geral em todos os grupos foi classificada como boa. Houve diferencas entre a percepgdo dos

individuos com FC e de seus pais/cuidadores, evidenciando a sobrecarga sofrida pelos pais.
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Introducéo

Fibrose Cistica (FC) também conhecida como mucoviscidose ou fibrocistica
do péancreas é uma doenca genética autossdmica recessiva, multissistémica,
cronica, progressiva e altamente letal (ROZOY et al., 2010). Os sinais e sintomas
sdo variaveis e importantes para classificar a gravidade da doenga, como:
desnutricdo, diarreia, tosse, esteatose hepatica e esterilidade masculina. O quadro
clinico mais comum é a infec¢do bacteriana crénica das vias aéreas, vias aéreas
obstruidas por muco, bronquiectasias progressivas, inflamacdo neutrofilica,
insuficiéncia pancreéatica com ma digestdo e aumento de cloro no suor (COHEN,
2010; DUTRA, 2013; STOLTZ et al., 2015).
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Devido ao carater multissistémic da FC, é importante inr 0 paiete |
como um todo, utilizando questionarios especificos para a doenca. O CFQ-R (Cystic
Fibrosis Questionnaire Revised) foi desenvolvido na Franga por Henry et al.12 em
1996 e validado no Brasil por Rozoy et al, em 2006, com o intuito de avaliar a QV
dos pacientes com FC.

Este estudo tem por objetivo avaliar a qualidade de vida de criancas,
adolescentes e adultos jovens com FC atendidos no ambulatério do Hospital das
Clinicas d da Universidade Federal de Goias (HC/UFG) assim como de pais ou

responsaveis de pacientes com FC com o intuito de descrever o impacto da doenca.

Material e Métodos

Trata-se de um estudo observacional, transversal. Amostra composta por
individuos com fibrose cistica tratados no ambulatério do Hospital das Clinicas da
HC/UFG localizado em Goiania, e pelos pais/cuidadores desses individuos.

Os critérios de inclusdo para compor a amostra do estudo foram: pacientes
com diagnostico clinico de fibrose cistica, com idade entre 6 e 21 anos e de ambos
0S Sexos, e pais ou responsaveis de pacientes com FC. Os critérios de exclusao:
dificuldade em compreensdo que impeca o preenchimento do questionario, recusar
assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e o Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), expressar a desisténcia de participar da
pesquisa, ter comprovado fornecimento de informacdes ndo veridicas durante a
coleta de dados, ter comprovadamente omitido informacfes relevantes durante a
pesquisa.

Fazem parte dos quatro questionarios questdes especificas e gerais sobre os
pacientes. A verséo para os pais e cuidadores é referente a percepcao destes para
com seu filho. A pontuagdo do questionario é de 0 a 100 pontos, sendo que a melhor
QV é definida pela maior pontuacao. Pontuacgdes inferior a 50 demonstram QV ruim
(MONTI et al., 2007).

A anadlise dos dados foi realizada no programa SPSS (Statistical Package For
Social Sciences), versdao 22.0. Na analise inferencial, foi realizado um teste t de
amostras independentes para comparar os dominios e a Qualidade de Vida geral
entre dois grupos do estudo no qual adotou-se a significancia de p<0,05 enquanto
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gue para as comparacdes entre 0s pares com a correcao de Bonferoni foi adotado p
<0,017.

Resultados e Discusséao

A amostra foi composta por 18 sujeitos (14 criancas/adolescentes e 5 pais),

que foram divididos em quatro subgrupos para avaliacdo da qualidade de vida:
Grupo A (n=4) — 6 aos 11 anos; Grupo B (n=1) — 12 aos 13 anos; Grupo C (n=8) —
mais de 14 anos; Grupo D (n=5) —pais.

Os grupos A e C (criancas e adolescentes) tiveram uma média acima de 60
pontos em QV Geral, o pior indice foi observado no grupo de pais e cuidadores de
pacientes com FC, média de 54 pontos em QV Geral, porém esta pontuacdo ainda é
considerada como boa QV acima de 50 pontos (MONTI et al., 2007).

Tabela 1 — Descricdo e comparagdo dos dominios do questionério de Qualidade de Vida e da Qualidade

de Vida geral entre os grupos do estudo.

Dominios Grupo A Grupo C Grupo D p*
(n=4) (n=8) (n=5)

6 — 11 anos + 14 anos Pais/Cuidadores
Fisico 43,05 (+21,93) 66,14 (+20,58) 39,98 (+21,37) 0,086
Imagem corporal 94,44 (£11,11) 55,55 (+38,48) 62,22 (£39,75) 0,159
Emocional 54,16 (+20,41) 87,49 (+17,25) 70,66 (+15,34) 0,021*
Papel Social - 62,49 (+£26,72) 44,99 (+12,63) 0,142
Social 65,47 (£12,52) 65,96 (+14,97) - 0,953
Tratamento 58,32 (+16,66) 36,10 (£11,49) 46,66 (+12,17) 0,060
Vitalidade - 53,12 (+20,38) 50,66 (+7,60) 0,764
Alimentacéo 49,99 (+14,34) 93,05 (+11,78) 86,66 (£13,94) 0,010*
Percepcao — salde - 38,88 (£27,21) 37,77 (x21,65) 0,937
Sintomas
Respiratérios 87,49 (+10,75) 77,08 (£14,37) 41,10 (£18,25) 0,001*
Digestorios 83,33 (£19,24) 98,61 (£3,93) 86,66 (+19,87) 0,258
Peso - - 26,66 (+43,46) -
QV - Geral 67,03 (£6,33) 66,77 (£8,26) 54 (8,87) 0,032*

Fonte: Préprio autor. Resultados expressos em média e desvio padrdo. Legenda: QV = Qualidade de

Vida. Testes estatisticos: Anova; Teste de Kruskal Wallis; Teste t de student para amostras independentes. * nivel
de significancia pra p<0,05.

Os resultados encontrados neste estudo demonstraram que 0s participantes
de 6 a 11 anos (Grupo A) apresentaram uma boa QV Geral, sendo o melhor

desempenho no dominio “Imagem corporal” e nos sintomas “Respiratérios” e
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“Digestorios”. No entanto, nos dominios “Fisico” e “AIimentagéo” fra encotaos
0S menores valores, estando abaixo de 50 pontos.

No Grupo C e D foi possivel observar no dominio “Percepcao de saude” uma
média de 38,88 e 37,77 respectivamente, caracterizando que esses individuos
consideram a saude de forma negativa. No estudo de Cohen a baixa pontuacéo
nesse dominio foi correlacionada com a maior idade e maior comprometimento
respiratério. No dominio “Tratamento”, os grupos C e D apresentaram uma média
inferior a 50 pontos demonstrando a dificuldade na realizagdo do tratamento e o
consideram exaustivo. Segundo Eakin (2013), a adesao ao tratamento é menor na
adolescéncia, desencadeando piora dos sintomas respiratorios.

Os pais e responséaveis apresentaram baixa pontuagéo nos dominios “Fisico”,
“Papel social”’, “Tratamento”, “Percepcao de saude”, sintomas “Respiratorios” e
“Peso”, demonstrando a grande preocupacdo pela saude dos filhos. Borawska-
kowalczyk, et al. (2015), em relacdo aos pais/cuidadores, evidenciaram baixa

pontuacédo no dominio “Tratamento” e boa pontuacdo nos sintomas “Respiratorios”.

Considerac0fes Finais

O estudo demonstra a QV Geral em todos os grupos foi classificada como
boa. Houve diferengcas entre a percepcdo dos individuos com FC e de seus
pais/cuidadores, evidenciando a sobrecarga sofrida pelos pais. Demonstrando a
importancia de o profissional da saude olhar para o paciente com FC como um todo,
ndo s6 no aspecto fisico, mas também emocional, funcional, expectativas e
dificuldades diarias, além das implicacdes que o tratamento traz para o paciente e
seus cuidadores. Com isso, vale repensar para que o tratamento oferecido se torne
mais adequado, possibilitando maior adesdo e menores consequéncias a qualidade
de vida.
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