ARTIGO

Questionnaire (PACQLQ)

Resumo

O questiondrio de qualidade de vida da pessoa encarregada
da criangca com asma (PACQLQ), é um instrumento
especifico que pretende medir os problemas dos pais ou
outros familiares que cuidem da crianca com asma.

A autora, em colaboracdo com outros investigadores
(Juniper; Guyatt; Feeny; Ferrie; Griffith; Townsend, 1996),
criou este instrumento para medir a qualidade de vida dos
pais de criancas com asma, inquirindo as suas limitacoes
nas actividades didrias normais e as emocoes sentidas,
nomeadamente, as preocupagdes e os sentimentos de
ansiedade e medo, relacionados com a doenca da crianca.
Para avaliar a amplitude das propriedades do PACQLQ, foi
realizado um estudo com 211 prestadores de cuidados de
criangas entre os 2 e 14 anos, com asma sintomdtica que
recorreram a uma consulta de Pediatria Comunitdria num
Centro de Satde. O PACQLQ revelou uma boa consisténcia
interna do ponto de vista da fidelidade, mas em termos
de validade de construto emergiram novas dimensoes
derivadas da analise factorial diferentes das propostas pela
autora (Juniper, 1999).

Para a validade concomitante aplicimos em simultineo o
PACQLQ e o MOS SF36. Os resultados da aplicacio dos
testes de correlacio de Spearman as dimensoes do PACQLQ
e do MOS-SF306 evidenciam haver uma convergéncia leve
a moderada, significativa em termos estatisticos entre a
Fungio Fisica e 0 Desempenho Emocional da escala SF36 e
todas as dimensoes da escala PACQLQ.
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Abstract

The Paediatric Asthma Caregiver’s Quality of Life
Questionnaire (PACQLQ) is a specific scale that aims to
measure the problems of the caregivers of children with
asthma.

The author, in cooperation with other researchers (Juniper;
Guyatt; Feeny; Ferrie; Griffith; Townsend, 1996), created
this measurement to assess the quality of life of parents of
children with asthma, inquiring about their limitations in
their normal daily activities and emotions felt, basically,
their concerns and feelings of anxiety and fear, related with
the child’s disease.

To evaluate the range of the PACQLQ proprieties, a study
was performed on a group of 211 caregivers of children
between 2 and 14 years of age, with symptomatic asthma
that attended an appointment of Community Paediatric in
a Health Centre. The PACQLQ revealed a good internal
consistency from the reliability point of view, but in terms
of the construct validity new dimensions emerged derived
from the factor analysis different from the ones proposed by
the author (Juniper, 1999).

For the concomitant validity the PACQLQ and the MOS
SF36 were simultaneously applied. The results of applying
the Spearman correlation tests to the dimensions of
PACQLQ and MOS SF36 demonstrate a light and moderate
convergence, significant in statistics terms between the
Physical Function and Emotional Performance of the SF36
scale and in all the dimensions of the PACQLQ scale.
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Introdugao

A partir da década de 70 o conceito de qualidade
de vida entrou nos ambientes tradicionais de
doenca tornando-se vulgar no contexto de diversas
patologias onde toma sentidos parecidos com
o de satde (Fries e Spitz, 1990), intitulando-se
aqui qualidade de vida relacionada com a satde.
De qualidade de vida todos temos algum
entendimento pratico, subjectivo, definivel como
“um ideal desejavel ou até mesmo devido”, como
refere Magalhdes (2001) e que ndo pode ser medido
quantitativamente, mas podera ser avaliado por um
sistema equilibrado de indicadores.

Os esforcos para medir a qualidade de vida,
como ja afirmado, tiveram inicio na década de
setenta, reflectindo a evolucio das democracias
e o aumento da consciéncia de que os cidadios
tinham direito a participar na definicao da sua vida,
tendo sido entdo criados os primeiros indicadores
de qualidade de vida que expressassem esta nova
perspectiva. Segundo Ribeiro (1994), sio marcos
da investigacdo nesta drea os trabalhos de Liu
(1975), de Campbel, Converse e Rodgers (1976) e
de Flanagan (1982).

A literatura aponta para um amplo leque de
dimensoes desde a capacidade ou habilidade
funcional, incluindo o desenvolvimento das
funcoes e papéis habituais, passando pelo grau e
qualidade das interaccoes sociais e comunitarias,
até a0 bem-estar psicologico, sensacoes somdticas
e a satisfacdo com a vida.

Basicamente, a qualidade de vida relacionada
com a saude, representa as respostas individuais
aos efeitos fisicos, mentais e sociais que a doenca
produz sobre a vida didria. Abarca mais que um
adequado bem-estar fisico, incluindo também
as percepcoes de bem-estar, o nivel basico de
satisfacdo e o sentimento de auto estima (Bowling,
1994;1995).

A avaliacdo da qualidade de vida foi acres-
centada nos ensaios clinicos randomizados como
a terceira dimensio a ser avaliada, além da eficicia
(modificagdo da doenga pelo efeito da droga) e
da seguranca (reaccdo adversa a droga), sendo
a oncologia a especialidade que, por exceléncia,

se viu confrontada com a necessidade de avaliar
as condicoes de vida dos pacientes que tinham
uma sobrevida aumentada com os tratamentos
propostos, ja que muitas vezes na busca de
acrescentar “anos a vida” era deixado de lado a
necessidade de acrescentar “vida aos anos” (OMS,
1998)". No entanto, em contextos de doenca,
qualidade de vida, satde e qualidade de vida
relacionada com a satde, sdo conceitos utilizados
frequentemente como sindbnimos, uma vez que as
relacdes entre eles ainda ndo estio completamente
clarificadas, embora sejam multidisciplinares e
claramente associados.

Recentemente tem havido uma proliferacio
de instrumentos de avaliacio do bem-estar e
da qualidade de vida (Gill e Feinstein, 1993;
Bullinger, 1994; Orley, 1994; 1998)?, na sua maioria
desenvolvidos nos Estados Unidos e na Inglaterra
e traduzidos para utilizacdo noutros paises.
A aplicacio transcultural através da tradugdo destes
instrumentos é um tema controverso porque alguns
autores defendem que existe um “universo cultural”
de qualidade de vida, independente da nacdo,
cultura ou época (Fox-Rushby e Parker, 1995; Patrik
et al., 1994; Bullinger et al., 1993).

Dos diferentes estudos ja realizados, parece
haver consenso, que a qualidade de vida se trata de
um conceito multidimensional que envolve tanto
factores objectivos como subjectivos incluindo o
sentimento geral de satisfacdo e percepcao que os
individuos tém das suas necessidades. Sendo, ao
mesmo tempo, um conceito dindmico que se altera
com o tempo e com as vivéncias de cada sujeito,
vai mudando com a idade, o grau de escolaridade
e a cultura em que vive (Fleck, 1999; Juniper, 1996;
Bowwling, 1994; Bullinger et al., 1993).

A asma bronquica ¢ uma entidade nosologica
conhecida e descrita desde a Antiguidade. No
entanto, foia partir da 22 metade do século XX que se
desenvolveuummelhor conhecimento da patogenia
desta doenca, levando a lentos mas progressivos
passos na melhoria do despiste, na correc¢do
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do diagnostico e também no aperfeicoamento
progressivo dos firmacos disponiveis para o
tratamento (Nunes e Ladeira, 2004). A prevaléncia
da asma tem vindo a aumentar a nivel mundial,
nos ltimos anos, principalmente nas criancas,
associando-se a elevadas taxas de morbilidade
e mortalidade apesar do melhor conhecimento
dos mecanismos fisiopatologicos e das opcdes
terapéuticas (Almeida et al., 1998). Os factores
apontados incluem aumento da exposi¢do dos
atopicos a alergenos, alteracio no grau de gravidade
da doenca, toxicidade medicamentosa decorrente
de utilizacdo incorrecta, nio reconhecimento da
gravidade da asma pelos técnicos de satde e pela
familia e factores psicologicos como a negacdo ou
ndo aceitacdo da doenca.

As doencas cronicas podem ser de longa
duracio interferindo nas actividades habituais,
ocasionando perturbacdes sociais e psicologicas e
perturbando o bem-estar e qualidade de vida dos
individuos, modificada em fun¢do dos sintomas,
dos tratamentos e das incapacidades que a doenca
acarreta (Morgado; Pires e Pinto, 2000). Como a
maioria das doencas cronicas, também a asma
evoca emocoes, medos, expectativas e tratamentos
que podem induzir mal-estar e sdo um factor de
stresse na vida dos doentes em particular das
criancas, que estdo em fase de desenvolvimento.

A asma, pelas suas caracteristicas de curso
reincidente ou episodico, alternando em periodos
estaveis de duracdo variada (caracterizados
por um baixo nivel ou auséncia de sintomas),
com periodos de exacerbacio, gera na crianca
reaccoes afectivas, cognitivas e comportamentais
muito diversas que podem provocar aumento
da dependéncia e do sofrimento decorrentes
das experiéncias ansiogénicas da dificuldade
respiratoria, acumuladas com a doenca (Morgado;
Pires e Pinto, 2000; Wong, 1999).

Uma doenca cronica que afecta a crianca como
pessoa afecta inevitavelmente a familia como
sistema, de uma forma intensa e duradoura pelo que
¢ imprescindivel a compreensdo da saide da familia
como entidade distinta da soma dos individuos que
a compdem. Sendo a familia uma constante na vida
da crianca, a avaliacio da qualidade de vida da

pessoa que cuida da crianca com asma faz sentido na
medida em que a circularidade das relacoes familiares
influencia o funcionamento de todo o sistema e o
desenvolvimento das atitudes e dos comportamentos
do individuo em relacio a saide, agindo sobre a
evolucdo do problema de satde (Duhamel, 1995).

As propriedades psicométricas do

PACQLQ

O questiondrio de qualidade de vida da pessoa
encarregada da crianca com asma (PACQLQ), foi
desenvolvido no Canada por Juniper et al., (1996)
e ¢ destinado a medir a qualidade de vida dos
cuidadores principais, mostrando como a asma da
crianca interfere com as suas actividades normais e
como esta interferéncia os faz sentir.

O PACQLQ pretende medir os problemas dos
pais ou outros familiares responséveis pelo cuidado
a crianca com asma. Tem 13 questoes distribuidas
em dois dominios - limitacdo da actividade (itens
2,4,6,8) e funcdo emocional (itens 1, 3, 5,7, 9, 10,
11, 12, 13) e os itens individuais tém pesos iguais.

Ao responderem as afirmacdes os pais sio
convidadosareflectirde que modoaasma da crianca
interferiu na sua vida didria na semana precedente.
O questiondrio levou aproximadamente 5 minutos
a preencher.

O questiondrio € analisado directamente a
partir das pontuacoes escritas e os resultados sdo
expressos como a pontuacdo média por item,
para cada um dos dominios, assim como para a
qualidade de vida em geral e tanto as pontuacoes
do dominio como a geral variam entre 1 e 7, onde
1 representa “sempre” ou “muito preocupado”
e 7 representa “nunca” ou “nada preocupado”.
A pontuacdo da qualidade de vida em geral é
calculada a partir da pontuacdo média de todos os
itens, logo um score elevado significa que a asma
da crianca estd associada apenas numa pequena
extensdo com a actividade e emocdes dos pais.

Os autores (1996), para avaliarem a amplitude
das propriedades do PACQLQ, realizaram um

estudo coorte com medicdes na 12, 5% e 9* semanas,
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com 52 pais de criancas entre os 7 e 17 anos,
com asma sintomdtica tendo demonstrado que
0 PACQLQ foi capaz de detectar as variacoes na
qualidade de vida, ¢ aplicivel em sujeitos estaveis,
detectando pequenas variacoes na qualidade de
vida e mostrou niveis aceitiveis de correlacoes
longitudinais e transversais com o estadio da asma
da crianca e relacdo entre satide/qualidade de vida
dos pais (r=0,84; p<0,0001).

Metodologia

Avalidade de um processo e/ou do instrumento
de recolha e medicao de dados ¢ um componente
metodoldgico fundamental para que a interpretagio
dos resultados da investigacdo seja adequada a
natureza dos fendmenos e das relacdes estudadas.
Nesse sentido, as provas de validade envolvem
simultaneamente provas de hipoteses acerca dos
construtos e acerca dos processos utilizados para os
medir (Spector, 1994, apud Gameiro, 2002).

A traducdo, adaptacio e validacdo de um
instrumento de medida € fundamental para permitir
aos participantes de um estudo exprimir-se na sua
propria lingua (Fortin, 2003, p.232). O questiondrio
PACQLQ foi-nos fornecido pela autora ji na versio
portuguesa, depois de feita a adaptacdo cultural
e linguistica do mesmo por Ferreira (in Juniper,
1999). Apds pesquisa exaustiva e consulta pessoal
a0 autor da adaptacio cultural do instrumento
constatimos ndo existirem estudos em Portugal que
validassem a sua aplicagio.

Assim, com o objectivo de proceder a
validacdo das propriedades psicométricas da
versdo portuguesa do PACQLQ, procedemos a
sua aplicacio em simultineo com o MOS SF-36
(Ferreira, 2000a; 2000b), por considerarmos este
instrumento semelhante ao primeiro, uma vez que
também mede a percepcio do estado de satde e
da qualidade de vida, pois ndo existindo nenhum
estudo em Portugal era imperioso que o fizéssemos
para confirmarmos a adequacio da escala na
avaliacao da qualidade de vida dos prestadores de
cuidados a crianca com asma.

A validade de um instrumento refere-se ao
facto deste medir o que pretende medir. No campo
da satde um dos primeiros testes de validade que
normalmente é feito é o da validade de contetdo,
isto €, a determinacao se o instrumento de medicao
cobre extensivamente o universo dos objectos ou
dominio de medicdo. A distribuicao das principais
escalas € analisada com um nivel de um dos itens
previamente fixado.

A validade de contetdo referente a representa-
tividade do conjunto de enunciados que constituem
o conceito a medir ji foi efectuada pela autora e
tradutor do questiondrio pelo que nos dispensimos
de repetir.

Neste estudo foi realizada uma andlise de fideli-
dade e validade tendo como objectivo encontrar
uma solucio factorial que fosse coerente com
as concepgoes tedricas subjacentes (validade de
construto) bem como uma andlise de consisténcia
interna (homogeneidade dos itens) para o total da
escala e para as dimensoes.

Para o estudo da validade de construto
recorremos a andlise factorial pelo método de
componentes principais e a rotacoes ortogonais
Varimax dos factores de modoa tornar interpretaveis
as solucoes que emergiram de cada anilise,
utilizando como critério a retencdo dos factores
que apresentassem valor proprio igual ou superior
a 1.00.

A validade concomitante obtém-se quando mé-
todos diferentes fornecem resultados semelhantes
ao medir a mesma constru¢ao. Para avaliar se
havia validade concomitante entre 0 PACQLQ e
outro instrumento similar utilizimos o coeficiente
de correlagio de Spearman as dimensdes do MOS
SF36 e as dimensoes do PACQLQ.

O pedido para autorizacio da recolha de dados
foi obtido formalmente por oficio do Director do
Centro de Sadde; efectudmos contactos pessoais
com a Pediatra antes da aplicacdo dos questiondrios
para solicitar a sua colaboracdo e esclarecer
algumas questoes pontuais.

O questionario aplicado era antecedido por
uma carta, dirigida aos pais da crianca com asma,
onde constava a apresentacio da investigadora, a
explicacdo dos objectivos do estudo e se solicitava
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a sua colaboracdo. Concomitantemente, foram
também recolhidas algumas varidveis socio-
-demogrificas e outras relacionadas ao agregado
familiar da pessoa encarregada da crianca com
asma para caracterizar a amostra, conforme
apresentado nos quadros seguintes.

A Pediatra apresentou o questiondrio aos pais
para que os preenchessem no contexto da consulta,
disponibilizando-se para qualquer informacdo
técnica ou linguistica solicitada por estes.

Para o tratamento estatistico dos dados utilizou-
-se o programa SPSS versio 14.0, estatistica
descritiva e testes paramétricos.

Amostra

Designdmos como prestador de cuidados a
pessoa encarregada da crianca com asma, quaisquer
que fossem os seus lacos de parentesco, por ser um
conceito mais em uso no léxico dos profissionais de
saide, nomeadamente em enfermagem de satde
infantil e pediatrica. A amostra usada para validar
0 PACQLQ consistiu entdo, em 211 prestadores
de cuidados, a0 mesmo nimero de criancas com
diagnostico de asma que recorreram, de forma
consecutiva, a uma consulta ambulatoria de
Pediatria Comunitdria num Centro de Satde num
periodo de 10 meses (de Marco de 2004 a Janeiro
de 2005). £ de salientar que as mies ndo tiveram
qualquer dificuldade em preencher os questionarios
mas, pontualmente, alguns pais recusaram o
seu preenchimento alegando que “a mae é que
sabe” justificando a sua recusa por nao serem os
principais cuidadores do filho. Temos entdo uma
amostra constituida por 208 Maes, 2 Pais e 1 Avo.

Relativamente as caracteristicas socio-demo-
grificas da amostra encontramos agregados
familiares de 2 a 6 elementos, casais com um
nimero de filhos entre 1 e 4; a idade do prestador
de cuidados variou entre 23 e 67 anos e 0s
rendimentos familiares mensais oscilam entre 450
e 3500 euros (quadro 1).

No quadro 2, apresentamos outras varidveis de
caracterizacdo, nomeadamente o parentesco do
prestador de cuidados com a crianca com asma,
verificando-se que a maioria era a mae (98,6%)
e apenas 2 eram pais e uma avo. Relativamente
a0 estado civil, a maioria eram casados (93%),
seguindo-se 6,7% de divorciados e apenas uma
unido de facto.

QUADRO 2 - Distribuicdo dos elementos da
amostra segundo o0 parentesco com a crianca,
o estado civil, a escolaridade e a situacao
profissional (n=211)

Prestador o o
de cuidados - %

Parentesco coma | Pai 2 09
crianga Mae 208 98,6
Avo 1 0,5

Total 211 100,0

Estado civil Casado 196 9238
Unido de facto 1 0,5
Divorciado/separado | 14 67

Escolaridade Néo lé nem escreve 1 0,5
1° Ciclo 9 43

2 Ciclo 38 180

32 Ciclo 60 284

Secundario 81 38,4

Curso superior 22 10,4

Situagdo profissional | Empregado 167 791
Desempregado 21 10,0

Doméstico 14 6,6

Reformado 2 0,9

Outra 7 33

QUADRO 1 - Estatisticas resumo da amostra em relacio ao n® de pessoas do agregado familiar, n° de
filhos, idade e rendimentos familiares (n=211)

‘ Prestador de cuidados ‘ Minimo ‘ Méximo ‘ Média ‘ Desvio padrao ‘
Ne de pessoas do agregado familiar 2 6 395 0,764
Ne de filhos do casal 4 1,81 0,651
Idade 23 67 36,04 60,253
Rendimentos familiares mensais (euros) 450 3500 1528,58 600,432
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Relativamente 4 escolaridade do prestador
de cuidados da crianca com asma, encontramos
um que ndo sabe ler nem escrever. Os restantes
distribuem-se pelos diferentes niveis sendo o
ensino secunddrio o que obteve mais respostas
(38,4%) seguindo-se-lhe o 3° ciclo para 28,4% da
amostra.

A consisténcia interna do

PACQLQ

A fidelidade do processo e/ou do instrumento
de medida corresponde ao grau de precisio e
consisténcia dos resultados obtidos em medicoes
repetidas e a0 grau de independéncia dos resultados
relativamente as circunstincias acidentais em que
ocorre a medi¢ao (Gameiro, 2002).

Esta operacdo consiste em determinar quanto
da variacio em pontos é verdadeira ou apenas
devida a erros de natureza aleatoria. Segundo
Nunaly (1967), Steiner e Normand (1991) e Fortin
(2003) a variacdo aceitivel para o coeficiente de

fidelidade situa-se entre 0,70 e 0,90, presumindo-
-se que o instrumento gera poucos erros e é
considerado altamente fiel.

A fidelidade pode ser estimada segundo quatro
meios: 1) a estabilidade, 2) a consisténcia interna,
3) a equivaléncia, 4) a harmonizacdo das medidas
dos diferentes observadores.

Afidelidade em termos de estabilidade temporal
referente a consisténcia entre os dados de duas ou
mais medicoes com o PACQLQ (teste-reteste),
realizadas nos mesmos sujeitos com um periodo
de tempo de intervalo, ji foi efectuada pela autora
da escala pelo que foi considerado desnecessirio a
sua repeticao.

Neste estudo, a fidelidade da versio portuguesa
do PACQLQ, foi avaliada através da consisténcia
interna usando o coeficiente alfa de Cronbach que
permite estimar a homogeneidade dos itens, i.e.,
até que ponto cada enunciado da escala mede o
mesmo conceito de forma equivalente, fazendo a
avaliacio das correlacoes entre os enunciados apos
a utilizacdo da escala.

Com base na correlacdo com o total da escala
e o valor do coeficiente alfa se apagado esse item,

QUADRO 3 - Andlise de consisténcia dos itens do PACQLQ incluindo correlacio item-total corrigida e o
valor da escala se apagado o item (n=211)

) Desvio |Correlagao | Alfa se
Itens Média drio | item-total | apagado
padrao | corrigida | o item

1- Se sentiu desamparado/a ou assustado/a quando a crianca teve tosse,

pieira (gatinhos) no peito ou falta de ar) 5,46 2,14 0,797 0,931
2— Asua familia foi obrigada a alterar planos por causa da asma da crianga? 5,70 1,61 0,722 0,934
3— Teve sentimentos de frustacdo, tristeza ou revolta ou se sentiu impaciente

por a asma tornar a crianca irritavel? 591 1,77 0,708 0,934
4— Aasma da crianca afectou o seu trabalho no emprego ou em casa? 491 2,20 0,841 0,929
5- Seafligiu por causa da tosse, pieira (gatinhos) no peito ou falta de ar da

crianga? 4,61 2,17 0,849 0,929
6~ Passou noites sem dormir por causa da asma da crianca? 448 236 0,763 0,932
7- Se incomodou por a asma da crianca afectar as relacoes familiares? 5,94 1,47 0,603 0,937
8- Foi acordado/a de noite por causa da asma da crianca? 4,52 241 0,718 0,934
9 Se sentiu triste por a crianca ter asma? 4,09 2,39 0,720 0,934
10— Com a forma como a crianca desempenha as suas actividades normais

do dia-a-dia? 473 1,89 0,045 0,935
11 - Com a medicacdo que a crianca toma para a asma e respectivos efeitos

secundrios? 471 1,77 0,496 0,940
12 - Por proteger demasiado a crianca? 5,21 1,72 0,698 0,934
13- Com a capacidade da crianca fazer uma vida normal? 4,87 1,74 0,716 0,934
_Total = 0,938

Referénca i-n.s-2007

82



verificou-se que ndo havia itens problematicos pois
como se pode verificar no quadro abaixo, no seu
conjunto, os itens apresentaram um alfa superior
a 0,0, com excepcdo do item 11 que apresentou
um valor de 0,496. Se esse item fosse retirado a
escala obteria um valor superior a 0,9. No entanto,
a op¢io foi a sua manuten¢do tendo em conta o
seu desvio padrdo (1,77) relativamente a outros
itens que apresentavam um desvio padrao superior
a este e porque o valor de alfa obtido (0,938) nos
13 itens foi elevado permitindo afirmar que a escala
¢ fidvel e tem uma boa consisténcia interna para
medir o conceito qualidade de vida. Os valores
descriminados por item sio apresentados no
quadro 3.

A dimensdo “Limitacdo de actividades” da
qualidade de vida é medida através dos itens 2,
4, 6 e 8, e pedia-se ao prestador de cuidados que
indicasse numa escala de 7 pontos, de sempre
a nunca, com que frequéncia certos eventos
aconteceram na sua vida na semana anterior ao
preenchimento do questiondrio (quadro 4).

A dimensio “Funcio emocional” da qualidade
de vida, € medida pelos itens 1, 3, 5,7, 9, 10, 11, 12
e 13, e foi pedido ao prestador de cuidados que,
reportando-se a semana anterior ao preenchimento
do questiondrio, indicasse numa escala de 7 pontos
a frequéncia de determinados eventos (itens 1,
3,5,7,9) e até que ponto se sentiu preocupado
(itens 10, 11, 12 e 13), igualmente numa escala
de 7 pontos, de muitissimo preocupado a nada
preocupado (quadro 5).

QUADRO 4 - Resultados da anlise de
consisténcia interna dos 4 itens da escala pelo
método de Cronbach para a dimensio “Limitacao

de Actividades”

Desvio Correlagao | Alfa se
Itens Média drio | item-total | apagado

padrao | corrigida | o item
tem2 | 570 1610 | 058 | 0918
Item 4 4,91 2,204 0,863 0,817
Item 6 448 2,305 0,848 0,823
ltem 8 4,52 2411 0,780 0,853
_Total = 0,890

QUADRO 5 - Resultados da andlise de consisténcia
interna dos 9 itens da escala pelo método de
Cronbach para a dimensio “Funcio Emocional”

. Desvio Correlagao|  Alfa se
Itens Média adrio | item-total | apagado
P corrigida | o item
Item 1 5,46 2,145 0,743 0,894
ltem 3 501 1,776 0658 0900
Ttem 4 461 2174 0773 0,891
ltem7 | 594 1477 0537 0907
Item 9 4,09 239 0,701 0,898
tem10 | 473 189 | 0643 0901
Item 11 471 1,770 0,576 0,905
Item 12 5,21 1,722 0,780 0,892
Item 13 4,87 1,748 0,807 0,890
_Total = 0,908

Validade de construto do PACQLQ

A validade de contetdo estd directamente ligada a
conceptualizacdo e a definicdo de um construto, o
mesmo € dizer que, a validade de construto traduz
a adequagio da estrutura conceptual subjacente
a construcdo do instrumento de medida (Fortin,
2003). As duas principais abordagens para avaliar
a validade dos construtos sio o estudo pela
convergéncia e o estudo pela diferenciacio.

Avalidade pela convergéncia através da tomada
de diferentes medidas com o mesmo construto,
junto dos mesmos sujeitos, também foi efectuada
pelos autores da escala que obtiveram correlacoes
similares nas trés aplicacoes.

Entre os virios métodos propostos pelos autores
decidiu-se optar pela anlise factorial que consiste
em determinar correlaces entre os enunciados e
os grupos de enunciados a fim de destacar factores
que expliquem estas correlacoes (Fortin, 2003).
Neste sentido, a andlise factorial permite apreciar
0 ajustamento da estrutura obtida com base nos
dados observados com a organizacio dimensional
derivada racionalmente da definicao conceptual da
variavel (Gameiro, 2002).

Segundo Green e Lewis (1986) os enunciados
designados para medir o mesmo construto deveriam
convergir e obter uma correlacio importante
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(r=0,35) sobre um factor e ndo sobre os outros
factores. O erro sistemdtico deriva da amplitude
com que o instrumento mede outros enunciados
que ndo o proprio conceito, aumentando a validade
quando o erro sistemdtico diminui (Fortin, 2003).
O total de varidncia explicada, segundo os critérios
de normalizacdo de Kaiser obtido pela anilise
factorial dos componentes da escala, revela que
os dois primeiros enunciados explicam 70,87% da
varidncia da escala. O valor proprio inicial do 1°
item foi de 7,597 e a percentagem de varidncia de
58,44%; o valor proprio inicial do 22 item foi de 1,61
e a percentagem de varidncia de 12,43%.
Salientamos que a medida KMO (Kaiser-Meyer-
Olkin) foi de 0,818 e o valor do teste de esfericidade

de Bartlett de x* =2586,818; p = 0,000, 0 que nos
permitiu prosseguir a analise factorial.

Fazendo a rotacio pelo método Varimax
dos itens da escala verificou-se que os mesmos
se agrupam de modo diferente do proposto
no estudo da autora, criando duas dimensoes
distintas, como se apresenta no quadro seguinte.
Estes resultados colocam em questdo a validade
de construto do instrumento, pois a agregacio
dos itens parece obedecer a uma logica nova: um
componente agrega as questoes que obedecem ao
enunciado “Durante a ultima semana, com que
frequéncia...” e centram-se nas implicacoes da
asma da crianca para si proprio, como prestador
de cuidados, ou para a familia (1, 2, 3, 4, 5, 0,

QUADRO 6 - Matriz de saturacdo dos itens da andlise factorial dos componentes da escala

Valor préprio inicial Extracgdo de factores Rotagio factorial
frens Total AL %l d Total AL %l d Total AL %
varidncia |acumulada varidncia |acumulada varidncia |acumulada
1 7,597 58,437 58,437 7,597 58,437 58,437 5,023 43,252 43,252
2 1,616 12,434 70871 | 1616 1243 | 70871 3,500 27619 | 70871
3 1,024 7874 78745
4 0,048 4,987 83,732
5 0,494 3,802 87,534
6 0,308 2,834 90,368
7 0310 2388 | 92756
8 0272 2,094 94,849
9 0,181 1,396 96,245
10 0,159 1,222 97,467
1 0,149 1,149 98,616
12 0,135 1,038 99,654
13 0,045 0346 | 100,000

QUADRO 7 - Anélise Factorial de Componentes Principais Varimax com 2 factores

Factores
Itens

1| 2
4— Aasma da criana afectou o seu trabalho no emprego ou em casa? 0,904 -
60— Passou noites sem dormir por causa da asma da crianca? 0,876 -
5- Seafligiu por causa da tosse, pieira (gatinhos) no peito ou falta de ar da crianca? 0,826 | 0,354
8- Foiacordado/a de noite por causa da asma da crianga? 0,796 -
3- Teve sentimentos de frustacdo, tristeza ou revolta ou se sentiu impaciente por a asma tornar a crianca irritavel? | 0,757 -
1- Se sentiu desamparado/a ou assustado/a quando a crianca teve tosse, pieira (gatinhos) no peito ou falta de ar) | 0,738 | 0,415
2— A sua familia foi obrigada a alterar planos por causa da asma da crianca? 0,084 | 0,380
7- Se incomodou por a asma da crianca afectar as relacoes familiares? 0,666 -
9- Se sentiu triste por a crianca ter asma? 0,577 | 0,503
13 - Com a capacidade da crianca fazer uma vida normal? 0,301 | 0,895
11 - Com a medicacdo que a crianca toma para a asma e respectivos efeitos secundarios? -1 0891
12 - Por proteger demasiado a crianca? 0,303 | 0,797
10 - Com a forma como a crianca desempenha as suas actividades normais do dia-a-dia? 0,368 | 0,673
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7, 8, 9) tendo-se designado esta dimensdo por
Frequéncia de Alteracdes; o outro componente
agrega as questoes que obedecem ao enunciado
“Durante a iltima semana, até que ponto se
sentiu preocupado...” centradas nas preocupacoes
do prestador de cuidados com as implicacoes da
asma para a crianca (10, 11, 12, 13) tendo sido
designada esta dimensio por Preocupagoes com a
Crianga. De salientar que o item 9 obteve um peso
muito semelhante nos dois componentes podendo
justificar-se esta duplicidade pela ambiguidade
conceptual implicita na questdo: a frequéncia do
sentimento de tristeza pode ser casual no prestador
de cuidados mas a razao dessa tristeza € constante
na vida do mesmo - a asma do filho, é um facto
inolvidavel no quotidiano de qualquer mae ou pai.

Validade concomitante do

PACQLQ

Avalidade concomitante obtém-se quando métodos
diferentes fornecem resultados semelhantes ao
medir a mesma construcdo. Representa o grau de
correlacio entre duas medidas do mesmo conceito,
tomadas a0 mesmo tempo junto dos sujeitos
(Fortin, 2003, p. 230).

Um coeficiente de correlacao elevado (superior
a 0,50) sugere que os dois instrumentos medem o
mesmo conceito (Fortin, 2003). Para avaliar esta
caracteristica do PACQLQ recorreu-se a0 MOS-SF36
estimando as correlacoes entre as suas dimensoes.

Aversdo portuguesa doMOS SF-36 foi construido
para medir oito dos conceitos mais importantes em
satde através de 36 itens e detectar quer estados
positivos quer negativos de saide.

Estas oito escalas sdo agrupadas em duas
componentes —a componente fisica (funcdo fisica,
desempenho fisico, dor fisica, satde em geral) e a
componente mental (saide mental, desempenho
emocional, funcio social, vitalidade). Ao contririo
do PACQLQ que é uma escala especifica, o MOS
SF-36 é considerado uma medida genérica em
saiide uma vez que se destina a medir conceitos de
saide que representam valores humanos bdsicos
relevantes a funcionalidade e ao bem-estar de cada
um, ndo sendo especifico de qualquer nivel etario,
doenca ou tratamento (Ferreira, 2000a, p. 57).

As virias escalas contém de 2 a 10 itens e
sdo pontuadas através do método de Likert. Foi
utilizado o sistema de pontuacdo proposto pelo
autor e, tendo-se verificado que ndo haviam dados
em falta nas possiveis 36 respostas, foi efectuada
a inversdo e recalibracio de valores nos itens das
dimensoes dor corporal e saide geral.

QUADRO 8 - Resultados dos testes de correlacio de Spearman das dimensoes da escala PACQLQ com a
escala MOS-SF36

Limitagao Funcao Frequéncia Preocupagao Qualidade
actividade emcional alteracdes com crianga de vida geral
Funcio fisica r =0,259 r =0,345 r =0,328 r =0,230 r =0,328
p =0,000 p =0,000 p =0,000 p =0,001 p =0,000
Desempenho fisico r =0,147 r =0,159 r =0,189 r =0,037 r =0,162
P =0,033 p=0021 p = 0,006 p =0598 P =0,019
Dor corporal r =0,040 r =0,037 r =0,020 r =0,003 r =0,009
p = 0,564 p =059 p =0,769 p=03062 p=0892
Satde geral r =0,018 r =0,086 r =0,054 r =0,008 r =0,004
p =0,797 p=0215 p =0,430 p=0325 p=0356
Vitalidade r =0,067 r =0,025 r =0,032 r =0,091 r =0,042
p=0330 p=0721 p=0645 p=0,186 p =054
Funcio social r =-0,148 r =-0,058 r =-0,138 r =0,116 r =-0,095
p =0,031 p = 0402 p = 0,046 p =0,093 p=0,168
Desempenho emocional r =0383 r =0,461 r =0,442 r =0308 r =0453
p =0,000 p =0,000 p = 0,000 p =0,000 p =0,000
Satde mental r =0,021 r =0,047 r =0,024 r =0,095 r =0,039
p =0,765 p = 0497 p=0733 p =0,167 p=0571
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Apds aplicacdo do teste de normalidade
de Kolmogorov-Smirnov aos componentes das
duas escalas o mesmo evidenciou ndo haver
normalidade na distribuicdo na amostra. Para
se poder determinar a existéncia de validade
concomitante da escala PACQLQ com a escala
MOS-SF36, utilizamos o coeficiente de correlacio
de Spearman.

Analisando os resultados dos testes de
correlacao das dimensoes da escala MOS-SF36 com
as dimensoes da escala PACQLQ verificou-se haver
uma baixa correlacio embora com significincia
estatistica (p=0,000), entre a Funcdo Fisica da SF36
com todas as dimensoes do PACQLQ. A correlacio
da Qualidade de Vida Geral com estas dimensoes
obteve valores r=0,328; p=0,000 e r=0,453; p=0,000,
respectivamente.

Foram observadas outras correlacoes estatistica-
mente significativas (p<0,05) mas o valor do teste
de Spearman foi demasiado baixo para se poder
afirmar haver correlacio entre as dimensodes das
escalas em andlise, como se pode ler no quadro
seguinte.

Tendo em conta a convergéncia do quadro
conceptual das dimensoes das duas escalas em
que se verificou uma correlacio muito significativa
(p<0,01), os resultados dos testes indicaram
validade concomitante na avaliacio das limitacdes
fisicas e na funcio emocional da PACQLQ com a
funcio fisica e desempenho emocional do MOS
SF-30.

Conclusao

Este estudo demonstrou que o Questiondrio da
Qualidade de Vida dos Prestadores de Cuidados
a Crianca com Asma (PACQLQ) é uma medida
fidedigna e vélidos dados os valores elevados de
consisténcia interna que apresentou em todos
os itens. A consisténcia interna da escala foi de
0,93 indicando uma boa correlacio entre todos
os itens e uma boa homogeneidade dos itens. No
entanto, os resultados da analise dos componentes

principais mostraram ndo haver sobreposicao aos
encontrados pela autora e colaboradores (Juniper
et al., 19960), pondo em duvida a validade de
construto da escala.

O PACQLQ apresenta uma correlacio leve
a moderada com o Desempenho Emocional e
a Funcio Fisica do SF306, sugerindo que os dois
instrumentos nio medem exactamente 0 mesmo
conceito. Estes resultados podem ser justificados
pela natureza dos dois instrumentos: 0 PACQLQ
¢ uma escala de medida especifica para avaliar o
impacte da asma da crianca na qualidade de vida
dos pais, i.e., de que modo a sua vida quotidiana
e a da familia é afectada pela doenca da crianca,
enquanto o MOS SF-36 é uma escala genérica
para medir o estado de satde quer em individuos
saudaveis quer em doentes.

Sendo um instrumento especifico, a maior
vantagem do PACQLQ ¢é levantar muitas questoes
importantes para os prestadores de cuidados
de criangas com asma, ¢ igualmente simples de
compreender e ripido de responder, embora seja
necessario avaliar e equacionar o comportamento
de cada dimensio como medidas independentes
da qualidade de vida. Recorde-se que os resultados
dos testes da validade de construto, quer na
amostra do estudo prévio quer na amostra do
estudo empirico, fizeram emergir duas dimensoes
diferentes das originais.

Os itens subordinados ao enunciado “Durante
a tiltima semana, com que frequéncia”agruparam-
se num componente explicando 38,5% da varidncia
da escala e sdo claramente questoes relacionadas
com o quotidiano do respondente nomeadamente
com os sentimentos e actividades provocados pela
asma da crianca.

Também os itens subsequentes a0 enunciado
“‘Durante a tiltima semana, até que ponto se sentiu
preocupado/a” se agruparam num componente
que explica 32,3% da escala somando os dois
70,8% da varidncia acumulada. As questoes deste
agrupamento sdo notoriamente relacionadas com
as preocupacoes do respondente sobre a asma da
crianca e as consequéncias desta a curto e médio
prazo, na vida da crianca.
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Durante a recolha dos dados, vérios prestadores
de cuidados informaram que a sua vida era muitas
vezes influenciada pela doenca da crianca mas isso
nio tinha acontecido na semana precedente. E
possivel que os resultados pudessem ser diferentes
se os prestadores de cuidados tivessem estimado a
sua qualidade de vida num periodo de tempo mais
extenso, por exemplo um més.

A escala ndo di informacdo sobre os outros
aspectos da qualidade de vida e € claro que,
existem outros factores da vida além da doenca,
que influenciam a qualidade de vida dos pais
das criancas com asma. Usando um grupo de
controlo de pais de criancas sauddveis poderia ter-
se revelado alguns destes factores, mas como foi
utilizado um questiondrio especifico para a asma,
tal controlo nio foi possivel.

O PACQLQ pode ser um indicador Gtil na
pratica clinica, nomeadamente em enfermagem de
familia, identificando os prestadores de cuidados de
criangas com asma em risco elevado de sobrecarga
emocional e fisica, no seu papel continuo de
prestadores de cuidados ao filho com asma, de
cardcter tdo ansiogénico e imprevisivel, devido a
complexidade de factores alérgicos em presenca.

Realca-se que um largo nimero de testes de
significAncia e os resultados deste estudo deverdo
ser interpretados com alguma cautela.

£ também importante frisar que, embora este
estudo aponte numa direccio positiva da qualidade
de vida, os profissionais de enfermagem deverdo
estar conscientes de que alguns prestadores de
cuidados apresentavam uma qualidade de vida
inferior a 2,5 (ma a insuficiente) indicando que a
asma da crianca teve uma grande influéncia nos seus
sentimentos e accoes, naquela semana especifica
em que cada um respondeu ao questiondrio.
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