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Avaliacao da qualidade de vida dos
pacientes com fibrose cistica atendidos em
um hospital de referéncia de Minas Gerais

RESUMO

OBJETIVO: Avaliar a qualidade de vida (QV) dos pacientes com fibrose cistica (FC)
acompanhados por um centro de referéncia de Minas Gerais mediante a aplica¢cdo de
questiondrio especifico e validado.

METODOS: Estudo transversal, de analise quantitativa, com aplicacdo do questionario de
QV em FC, escore de Shwachman-Kulczycki e valores espirométricos. A amostra do estudo
foi composta por 26 pacientes com idade de 6 a 29 anos e 13 pais de criangas com idade de
6 a 13 anos. Os participantes foram divididos em trés grupos: grupo | (6 a 13 anos), grupo Il
(pais ou cuidadores de criangas de 6 a 13 anos), grupo Il (214 anos). Os escores foram
apresentados por médias e medianas e analisados por meio do teste de correlacéo linear
de Pearson. Foi adotado o nivel de significancia de 5%.

RESULTADOS: Os pacientes com FC acompanhados neste hospital de referéncia de Minas
Gerais apresentavam boa percepgao de QV e escore de Shwachman-Kulczycki excelente. No
grupo |, foram encontrados valores menores para o dominio digestorio (67,49%) e maiores
para o dominio execugdo de tratamento (83,84%). No grupo Il observou-se menores
pontuacgdes no dominio peso (65,70%) e maiores na imagem corporal (84,61%). No grupo
I, valores menores para o dominio social (71,12%) e maiores para alimentacdo (92,47%).
Com relagdo aos valores espirométricos, encontrou-se valores significativos
correlacionando a relagdo entre o volume expiratdrio forcado no primeiro segundo e a
capacidade vital forcada (VEF1/CVF) aos dominios fisico/percep¢do da saude e
funcionalidade no grupo llI.

CONCLUSOES: Os pacientes com FC acompanhados no centro de referéncia deste estudo
apresentaram boa percepcdo de QV, o que pode ser verificado, na maioria dos dominios
analisados, por escores superiores a 50. O uso de questionarios especificos para avaliacdo
de QV é um método de baixo custo e de facil aplicagcdo, devendo ser verdadeiramente
incluido a rotina dos servicos de salide que atendem a populagdo diagnosticada com FC.

PALAVRAS-CHAVE: Fibrose cistica. Qualidade de vida. Questionarios.
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INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma patologia genética de cardter autossdmico
recessivo, que acomete multiplos 6rgaos e geralmente apresenta altos indices de
morbimortalidade, conforme a variagdo na manifestacdo e na gravidade dos
sintomas (CASTELLANI et al., 2010). Sua incidéncia varia de acordo com as etnias,
sendo mais comum em descendentes de caucasianos. Estima-se que no Brasil a
incidéncia da doenga seja de 1:7.576 nascidos vivos, com variagdes regionais e
valores mais elevados no sul do pais (RASKIN et al., 2008).

Havermans et al. (2009) afirmam que, com a realizacdo do diagndstico precoce
e melhorias ocorridas na terapéutica nos ultimos anos, houve aumento da
expectativa de vida dos pacientes com FC (35-40 anos). Com efeito, fazem-se
necessarias avaliaces sobre a qualidade de vida (QV) destes pacientes para que
as intervengdes sejam mais especificas e eficazes (BERLIM; FLECK, 2003).

Segundo a definicdo do Organizacdo Mundial da Saude, QV é a “percepcdo do
individuo sobre sua insercdao na vida no contexto da cultura e sistemas de valores
em que ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes” (THE WHOQOL GROUP, 1995, p. 1405). Ademais, a QV é um
conceito que inclui saude fisica, estado psicoldgico, nivel de independéncia,
relagBes sociais e crencas (FLECK, 2000).

Henry et al. (2003) ressaltam que as avaliacdes da QV sdo essenciais para
planejamento, acompanhamento do tratamento e desenvolvimento de estratégias
de promocdo de bem-estar e de prevencado. No entanto, existem poucos estudos
realizados com o objetivo de analisar a QV em grupos especificos, como o de
pacientes de diferentes faixas etdrias diagnosticados com FC.

Assim, o objetivo do presente estudo é avaliar a QV dos pacientes com FC
acompanhados por um centro de referéncia de Minas Gerais mediante aplicagdo
de questionario especifico e validado.

METODO

O total de pacientes atendidos pelo centro de referéncia avaliado era de 45
pacientes. No entanto, apenas 26 destes tinham a idade minima para aplicagdo do
questionario. A andlise quantitativa foi realizada a partir de um estudo transversal,
no qual participaram estes 26 pacientes que tinham idades de 6 a 29 anos e 13
pais/cuidadores de criancas de 6 a 13 anos, atendidas no Ambulatério de Fibrose
Cistica do Hospital de Clinicas de Uberlandia da Universidade Federal de
Uberlandia (HCU-UFU), no periodo compreendido entre 1 de junho e 20 de
dezembro de 2015.

Neste estudo, para fim de analise estatistica, considerando o numero de
participantes, optou-se por dividir os pacientes em trés grupos: grupo | (criangas
de 6 a 13 anos); grupo Il (pais ou cuidadores de criancas participantes do grupo |);
e grupo Il (adolescentes/adultos de 14 anos ou mais).
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Os pacientes foram informados sobre os objetivos e os procedimentos da
pesquisa, e os que aceitaram participar assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido autorizando a utilizacdo dos dados coletados. Nos casos de paciente
com idade abaixo de 18 anos os pais ou cuidadores assinaram o Termo de
Assentimento.

Os instrumentos de pesquisa foram aplicados em um Unico momento, durante
atendimento fisioterapéutico realizado no ambulatério.

Utilizou-se o Questionario de Qualidade de Vida em Fibrose Cistica (arc),
validado para uso no Brasil por Rozov et al. (2006). Esse instrumento permite a
avaliacao dos dominios fisico, imagem corporal, digestivo, respiratério, emocional,
social, nutricao, tratamento, vitalidade, saude e peso. Os escores de cada um dos
dominios variaram de 0 a 100, sendo que quanto maior pontuacdao, melhor a QV
do paciente. Para as criancas de 6 a 12 anos o questiondrio deve ser aplicado pelo
pesquisador; para as criancas com mais de 12 anos e para os pais, deve ser
autoaplicavel.

Também foi avaliada a gravidade do quadro clinico do paciente com aplicacdo
do escore de Shwachman-Kulczycki. Tal escore é dividido em quatro categorias,
cada uma com cinco pontuagdes possiveis, conforme o grau de comprometimento:
atividade geral, exame fisico, nutricdo e achados radioldgicos. As quatro
pontuacdes sdo somadas e o escore total é classificado como: excelente (86-100);
bom (71-85); médio (56-70); ruim (41-55); e, grave (menor ou igual a 40) (FREIRE;
ABREU E SILVA; ARAUJO, 2008). Para fins de andlise, os pacientes foram divididos
em dois grupos: escore de Shwachman-Kulczycki excelente/bom e escore
médio/moderado/grave.

A avaliagdo espirométrica é utilizada na analise diagndstica de sintomas
respiratdrios gerais, na classificagdo da gravidade e, também, como indice
prognéstico de diversas doengas respiratérias (TRINDADE; SOUZA;
ALBUQUERQUE, 2015). Os pacientes acompanhados neste centro de referéncia
realizam avaliagdo da fungdo pulmonar periodicamente. Neste estudo foram
avaliados os resultados espirométricos mais recentes com o intuito de
correlaciond-los com a QV dos pacientes naquele momento. Analisou-se a relagdo
entre o volume expiratdrio forgado no primeiro segundo e a capacidade vital
forcada (VEF1/CVF) e adotou-se o valor de 80% do previsto.

Os dados obtidos na correlacdo da QV, indice de Shwachman-Kulczycki e a
espirometria foram organizados em planilha do Microsoft Office Excell® 2010, e
analisados no programa estatistico Freeware Development Core Team. Os escores
foram apresentados na forma de médias e medianas e analisados por meio do
teste de correlagdo linear de Pearson. Foi adotado o nivel de significancia de 5%.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Uberlandia (Parecer n°® 043711/2015).
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RESULTADOS

Em relacdo aos participantes da pesquisa, a média de idade dos pacientes
participantes da pesquisa foi de 13,73%6,42 anos (amplitude: 6-29 anos). Sete
pacientes eram do sexo masculino e seis do sexo feminino relacionados ao grupo |
e seis pacientes do sexo masculino e sete do sexo feminino relacionados ao grupo
.

Os resultados relativos a pontuacao dos dominios encontram-se dispostos na
Tabela 1. Em relacdo as médias dos dominios analisados, no grupo |, foram
encontrados valores menores para o dominio digestério (67,49%) e maiores para
o dominio execugdo de tratamento (83,84%). No grupo Il obteve-se menores
pontuagbes no dominio peso (65,70%) e maiores no dominio imagem corporal
(84,61%).Ja no grupo lll, foram encontrados valores menores para o dominio social
(71,12%) e maiores para o dominio alimentacdo (92,47%). Na Tabela 1, também, é
possivel observar boa concordancia entre as médias dos dominios respondidos
pelos pais com as médias obtidas pelos questionarios aplicados aos pacientes.

Dentre os 26 pacientes avaliados, 21 pacientes apresentavam escore de
Shwachman-Kulczycki excelente, com média igual a 90%, e 5 apresentavam escore
bom/médio com média igual a 75%. Ndo houve nenhum dos participantes com
escore ruim ou grave.

Dos 26 pacientes apenas os do grupo lll apresentavam espirometria (13),
sendo que 11 (84,62%) apresentavam VEF1/CVF>80% do previsto (média igual a
90,07) e apenas 2 (15,38%) apresentavam VEF1/CVF<80% (com média igual a
63,49).

Tabela 1 — Escores de qualidade de vida relativos aos questionarios

(continua)
Grupo |
Dominios

MédiatDP Mediana/amplitude
Estado fisico 79,09+8,89 88,00 (50,00-100,00)
Emocional 82,3619,07 88,33 (58,33-100,00)
Alimentagdo 72,18+8,49 82,36 (33,33-100,00)
Imagem corporal 76,9718,77 76,97 (22,22-100,00)
Ex. Tratamento 83,84+9,15 88,88 (55,55-100,00)
Social 73,98+8,60 73,96 (42,85-90,00)
Digestoério 67,4918,21 69,00 (33,33-100,00)
Respiratério 75,76%8,70 75,00 (58,33-94,00)
Vitalidade - -
Peso - -
Escola - -

Percepc¢do da saude -

Funcionalidade -
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Tabela 1 — Escores de qualidade de vida relativos aos questionarios

(conclusédo)
Grupo Il
Dominios

MédiatDP Mediana/amplitude
Estado fisico 74,5018,63 72,33 (37,50-100,00)
Emocional 81,97+9,05 82,33 (55,55-100,00)
Alimentagdo 72,4448 51 75,44 (16,00-100,00)
Imagem corporal 84,61+9,19 92,00 (44,44-100,00)
Ex. Tratamento 76,53+8,74 77,65 (44,44-100,00)
Social 84,5019,19 70,00 (55,55-100,00)
Digestério 72,97+8,54 71,43 (55,55-100,00)
Respiratdrio 80,71+8,98 83,33 (88,88-100,00)
Vitalidade 79,68+8,92 80,00 (66,66-90,00
Peso 65,70+8,10 66,66 (0,00-100,00)
Escola 78,20+8,84 83,33 (66,60-92,00)
Percepgdo da saude 82,12+9,06 88,88 (55,55-100,00)

Funcionalidade - -

Grupo lll
Dominios

MédiatDP Mediana/amplitude
Estado fisico 84,72+9,20 88,88 (37,55-100,00)
Emocional 80,27+8,95 80,00 (40,00-100,00)
Alimentagdo 92,47+9,61 100,00 (0,00)
Imagem corporal 89,3549,45 89,35 (0,00-100,00)
Ex. Tratamento 80,83+8,99 88,88 (22,22-100,00)
Social 71,12+8,43 83,33 (22,22-100,00)
Digestério 92,1149,59 100,00 (70,00-100,00)
Respiratério 84,07+9,16 88,88 (55,55-100,00)
Vitalidade 74,75%8,64 83,33 (25,55-100,00)
Peso 74,35+8,62 88,88 (0,00-100,00)
Escola - -
Percepcdo da saude 87,41+9,34 100,00 (33,33-100,00)
Funcionalidade 91,66+9,57 100,00 (58,44-100,00)

Fonte: Autoria propria (2015).

Nota: * Valores expressos em média, desvio padrdo (DP) e em mediana (amplitude)
respectivamente; grupo |: criangas 6-13 anos; grupo Il: pais ou cuidadores de criancas 6-13
anos; grupo lll: adolescentes e adultos>14anos.

Nas Tabelas 2, 3 e 4 é possivel visualizar os resultados da forca de correlacao
entre os dominios dos grupos |, Il e Ill.
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Tabela 2 — Grupo I: Teste de hipdtese para coeficiente e correlacdo entre varidveis

Idade Fisico Emocional Alimentagdo l:rapg:rr:l

Idade - 0,111 -0,020 0,224 0,062
Fisico 0,111 - 0,201 0,298 0,157
Emocional 0,020 0,201 - 0,826** 0,613*
Alimentagdo 0,224 0,298 0,826** - 0,638*
'g;‘ff;::l 0,062 0,157 0,613* 0,638* -

Tratamento 0,387 0,188 0,319 0,274 0,439
Social 0,070 0,584* 0,732** 0,829** 0,646*
Digestorio 0,482 0,521 0,500 0,573* 0,226
Respiratério 0,310 0,420 0,697** 0,439 0,339

Tratamento Digestorio  Respiratdrio Sh':: 7::;';:"-

Idade 0,387 0,070 0,482 -0,310 0,028
Fisico 0,188 0,584* 0,521 0,420 0,044
Emocional 0,319 0,732%** 0,500 0,697** 0,474
Alimentacdo 0,274 0,829** 0,573* 0,439 0,496
'cr;‘ffjrr; 0,439 0,646* 0,226 0,339 0,318
Tratamento - 0,391 0,441 0,414 0,563*
Social 0,391 - 0,506 0,698** 0,619*
Digestorio 0,441 0,506 - 0,459 0,110
Respiratério 0,414 0,698** 0,459 - 0,524

Fonte: Autoria propria (2015).
Nota: * Correlagdo significativa ao nivel 0, 05; ** Correlacdo significativa ao nivel 0,001.

Tabela 3 — Grupo Il: Teste de hipdtese para coeficiente e correlagdo de Pearson

(continua)
Dominios Fisico Emocional Vitalidade Alimentagdo Tratamento (I:r:rapg;r;

Fisico - -0,005 0,636* 0,679* -0,019 0,445
Emocional -0,005 - 0,334 0,273 0,007 0,249
Vitalidade 0,636* 0,334 - -0,749** 0,299 0,304
Alimentagdo 0,679* 0,273 -0,749** - 0,503 0,237
Tratamento  -0,019 0,007 0,299 0,503 - 0,169
'c”;ffjr'; 0,445 0,249 0,304 0,237 0,169 -

Saude 0,728%** 0,430 0,484 0,666* 0,151 0,659*
Escola 0,262 0,352 0,663* 0,607* 0,522 0,149
Peso 0,638* 0,487 0,442 0,540 -0,223 0,469
Respiratério 0,301 0,653* 0,552 0,590* 0,497 0,382
Digestoério 0,076 0,167 0,197 0,242 0,177 0,369

Péagina | 6
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Tabela 3 — Grupo II: Teste de hipdtese para coeficiente e correlagdo de Pearson
(conclusédo)

Dominios Saude Escola Respiratdrio Digestdrio
Fisico 0,728** 0,262 0,638 0,301 -0,076
Emocional 0,430 0,352 0,487 0,653* 0,167
Vitalidade 0,484 0,663* 0,442 0,552 0,197
Alimentagdo 0,666* 0,607* 0,540 0,590 0,242
Tratamento 0,151 0,522 -0,223 0,497 0,177
L”;ffjgl 0,659*  -0,149 0,469 0,382 -0,369
Saude - 0,145 0,819** 0,498 -0,360
Escola 0,154 - 0,082 0,665* 0,017
Peso 0,819** 0,082 - 0,318 0,269
Respiratdrio 0,498 0,665* 0,318 - 0,088
Digestorio 0,010 0,267 0,089 0,168 -

Nota: * Correlagdo significativa ao nivel 0, 0, 5; ** Correlacdo significativa ao nivel 0,01.
Fonte: Autoria propria (2015).

Tabela 4 — Grupo lll: Teste de hipdtese para coeficiente e correlagdo de Pearson

(continua)
Dominios Fisico Emocional Vitalidade Alimentagao

Fisico 0,370 - 0,671* 0,576* 0,697*
Emocional 0,200 0,671* - 0,806** 0,649*
Vitalidade 0,277 0,576* 0,806** - 0,466
Alimentagdo 0,470 0,697** 0,649* 0,466 -
Tratamento 0,558* 0,566* 0,806** 0,799* 0,708**
::g;ngéo da 0,601*  0,737**  0,797**  0,763** 0,844**
Social 0,580* 0,687* 0,642* 0,592* 0,692**
Imagem corporal 0,476 0,292 0,278 0,632* -0,079
Peso 0,515 0,873** 0,610* 0,334 0,746**
Respiratério 0,123 0,641* 0,390 0,503 0,066
Digestorio 0,302 0,615* 0,370 0,020 0,407
Funcionalidade 0,608* 0,881** 0,689* 0,734** 0,671*
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Tabela 4 — Grupo llI: Teste de hipdtese para coeficiente e correlagdo de Pearson
(conclusao)

Dominios Tratamento Saude Social lI:rapg:rI;
Fisico 0,566* 0,737** 0,687** 0,292
Emocional 0,806** 0,797** 0,642* 0,278
Vitalidade 0,799** 0,763** 0,592* 0,632*
Alimentagdo 0,708** 0,844** 0,692** -0,079
Tratamento - 0,943** 0,714** 0,420
Percepcdo da saude 0,943** - 0,848** 0,366
Social 0,764** 0,848%** - 0,286
Imagem corporal 0,420 0,366 0,286 -
Peso 0,584* 0,738** 0,778** 0,115
Respiratério 0,226 0,292 0,450 0,450
Digestorio 0,265 0,395 0,451 0,096
Funcionalidade 0,778** 0,881** 0,776** 0,580%*

Dominios Respiratéorio  Digestorio  Funcionalidade
Fisico 0,873** 0,641* 0,615* 0,880**
Emocional 0,610* 0,390 0,370 0,683*
Vitalidade 0,334 0,503 0,020 0,747**
Alimentacdo 0,746** 0,066 0,407 0,671*
Tratamento 0,584* 0,226 0,265 0,778*
Percepc¢do da saude 0,708%** 0,292 0,395 0,881**
Social 0,778 0,450 0,451 0,776
Imagem corporal 0,115 0,450 0,096 0,580*
Peso - 0,433 0,786** 0,784**
Respiratério 0,433 - 0,191 0,549
Digestorio 0,786** 0,191 - 0,449
Funcionalidade 0,784** 0,549 0,449 -

Fonte: Autoria prépria (2015).
Nota: * Correlagdo significativa ao nivel 0, 05; ** Correlagado significativa ao nivel 0,001.

DISCUSSAO

Os resultados obtidos demonstraram que os pacientes com FC acompanhados
no centro de referéncia do HCU-UFU apresentavam boa percepc¢do de QV, o que
pode ser verificado, na maioria dos dominios analisados, por escores superiores a
50. Este resultado corrobora com os achados do estudo de Cohen et al. (2011), no
qual foram observadas média de idade de 12,5+5,1 anos para os 75 individuos
investigados. Os autores avaliaram a QV com a utilizacdo do Cystic Fibrosis
Questionnaire (CFQ) e o escore de Shwachman-Kulczyck, no qual também foram
observados escores superiores a 50.
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No grupo | observou-se correlages significativas de moderada a forte no
dominio social em relacdo ao: estado fisico (r=0,584; p=0,036), emocional (r=0,732;
p=0,004), alimentac¢do (r=0,829; p=0,000) e imagem corporal (r=0,646; p=0,017) e
com escore de Shwachman-Kulczyck excelente (média de 90+3,02). Infere-se que
os pacientes desse grupo ndao possuiam grandes repercussdes hemodinamicas,
fisicas e emocionais relacionadas a doenca. O estudo de Abbott (2003) sugere que
as criancas, usualmente, possuem vdrias estratégias para lidar com sua doenca, as
guais podem variar de acordo com as situacdes a que estdo submetidas e com a
idade que possuem. Os achados do presente estudo, relacionados ao fato de que
as criangas sejam menos ansiosas e apresentam maior otimismo em relagao ao
enfrentamento da doenca, estdo em concordancia com achados de estudos
prévios (ABBOTT et al., 2001; EPKER; MADDREY, 1998).

Outras correlagdes significativas observadas no grupo | foram do dominio
alimentagdo com os dominios emocional (r=0,826; p=0,001), funcdo digestodria
(r=0,573; p=0,041) e imagem corporal (r=0,638; p=0,019), sugerindo que o aspecto
nutricional destes pacientes se encontra bom.

A prevencdo da desnutricdo estd associada a melhor progndstico e é
considerada um dos principais objetivos no tratamento da FC (REIS et al., 2000). O
dominio emocional também apresentou forte correlagdo com os dominios imagem
corporal (r=0,613; p=0,026) e funcdo respiratéria (r=0,697; p= 0,008) e do indice
de Shwachman-Kulczyck com o dominio execucdo de tratamento (r=0,563;
p=0,045). Bredemeier, Carvalho e Gomes (2011) apontam que os aspectos
emocionais sdo decisivos em relacdo a aderéncia ao tratamento, reforcando o que
foi encontrado no presente estudo.

No grupo Il observou-se valores de correlagdo positiva e significativa do
dominio estado fisico com os dominios peso (r=0,638; p=0,019), percepg¢do de
saude (r=0,728; p=0,005), vitalidade (r=0,636; p=0,010) e alimentagdo (r=0,679;
p=0,011), o que possivelmente indica que, por apresentar boa percep¢do com
relacdo a saude dos seus filhos, as pontua¢des dos demais dominios encontram-se
com valores mais altos. Outra correlagdo observada é do dominio imagem corporal
com a percepg¢ao da saude (r=0,659; p=0,014), confirmando que os pais, de modo
geral, estdo satisfeitos com a salde dos seus filhos. O estudo de Driscoll et al.
(2009) mostrou diferengas entre os relatos dos pais e dos seus filhos sobre a QV,
onde sintomas de depressdo e de ansiedade estavam elevados nos cuidadores, o
gue provavelmente pode acontecer devido ao alto nivel de preocupacdo e estresse
com a saude dos filhos. Tais dados ndo foram observados no presente estudo, no
qual, de maneira geral, os resultados dos dominios respondidos tanto pelos pais
guanto pelos filhos foram de valores aproximados.

Quando observadas as pontuacdes dos dominios entre os sexos, no grupo I
houve diferenca nos dominios fisico e emocional, com melhor pontuagéo para o
sexo masculino. O que corrobora com o achado do estudo transversal com 420
pacientes realizado por Tibosch et al. (2011).

No grupo lll encontram-se mais correlagdes significativas para a maioria dos
dominios estudados, exceto para os dominios imagem corporal, func¢do
respiratdria, funcdo digestéria e funcionalidade. Tais achados podem estar
relacionados com a dificuldade de autoaceita¢do, mutagdo genética da doenca e
os sistemas mais acometidos.
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Para Arrington-Sanders et al. (2006), a autopercep¢ao da QV modifica-se de
individuo para individuo. Com efeito, os seus valores, as crengas, o contexto
cultural e o contexto social modificam a visdo do individuo ao longo dos anos.

Quittner, Modi e Cruz (2008) observaram que, quanto mais grave a doenca,
menor a pontuagdo no dominio tratamento, dado que também foi encontrado no
presente estudo.

Com relacdo aos valores espirométricos observou-se valores significativos
correlacionando VEF1/CVF aos dominios fisico/percepcdo da salude e
funcionalidade (r=0,607; p=0,028), (r=0,560; p=0,047), (r=0,698; p=0,008),
respectivamente, no grupo lll. Quittner et al. (2011) sugerem que a autopercepc¢ao
da saude esta relacionada com a idade e com o comprometimento do sistema
respiratorio, tornando-se mais evidente nos adolescentes e adultos com maior
dano pulmonar.

De acordo com o escore de Shwachman-Kulczycki, ndo houve nenhum dos
participantes no grupo com percepg¢do ruim ou grave, ou seja, com escores de
Shwachman-Kulczycki inferiores a 55, o que indica que, quanto mais leve a doenca,
maior a pontuacdo encontrada, sendo ja descrita sua correlacdo positiva com VEF1
(STOLLAR et al., 2011).

O tempo de preenchimento do questionario variou de 10 a 20 minutos (com
média de 15 minutos), o que revela a praticidade do instrumento, também citada
por Klijn et al. (2004).

Com a avaliacdo da QV dos pacientes com FC é possivel ver a percepc¢do do
individuo sobre como é viver com uma doencga cronica e potencialmente fatal,
podendo contribuir para melhor aderéncia ao tratamento (MODI; QUITTNER,
2006).

O uso de questionarios especificos para a avaliagdo de QV é um método de
baixo custo e de facil aplica¢cdo, devendo ser verdadeiramente incluido a rotina dos
servigos de salde que atendem a populagao diagnosticada com FC. Tais avalia¢des,
se realizadas com frequéncia, podem fornecer informag¢des que aumentariam as
expectativas de atuagao da familia e das equipes de profissionais responsdveis por
cuidar da saude desses pacientes.
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Evaluation of Quality of Life of in patients
with Cystic Fibrosis treated in a reference
Hospital of Minas Gerais

ABSTRACT

OBJECTIVE: To evaluate the quality of life (QoL) in patients with cystic fibrosis (CF)
accompanied by a referral center in Minas Gerais using a application specific and validated.

METHODS: Cross-sectional study of quantitative analysis with the application of the QoL
questionnaire in CF, Shwachman-Kulczycki and spirometric values. The study sample
consisted of 26 patients aged 6 to 29 years and 13 parents of children aged 6 to 13 years.
Participants were divided into three groups: group | (6 to 13 years), group Il (parents or
caregivers of children 6 to 13 years), group Ill (214 years). The scores were presented as
means and medians and analyzed using the Pearson linear correlation teste. The
significance level of 5% was adopted.

RESULTS: Patients with CF followed at this referral hospital in Minas Gerais presented a
good perception of QoL and a excelent Shwachman-Kulczycki score. In group |, lower values
for the digestive domain (67.49%) and higher for the domain implementation of treatment
(83,84%) was found. In group Il, lower scores in the weight area (65.70%) and higher for
body image (84.61%) was observed. In group lll, lower values for the social sector were
found (71.12%) and higher for food (92.47%). Regarding the spirometric values, significant
values were found correlating the relationship between forced expiratory volume in the first
second and forced vital capacity (FEV1 / FVC) to physical domains / perception of health and
functionality in group Ill.

CONCLUSIONS: Patients with CF followed at the reference center of this study had a good
perception of Qol, wich can be verified, in most domains analyzed, scores above 50. The
use of specific questionnaires for the evaluation of QoL is a low cost method and should be
easily applied and should be included in the routine of the health services1’ that servel’ the
population diagnosed with CF.

KEYWORDS: Cystic fibrosis. Quality of life. Questionnaires.
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