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VINCULACAO DOS QUESTIONARIOS DE QUALIDADE DE VIDA EM PESSOAS
COM FIBROSE PULMONAR IDIOPATICA COM A CLASSIFICACAO
INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE, INCAPACIDADE E SAUDE.

LINKING QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE IN PEOPLE WITH IDIOPATHIC
PULMONARY FIBROSIS WITH THE INTERNATIONAL CLASSIFICATION OF
FUNCTIONALITY, DISABILITY AND HEALTH.

Luana Maria Lopes da Silvat
Thayla Amorim Santino?

RESUMO

Introducdo: A fibrose pulmonar idiopéatica (FPI) consiste em uma doenca parenquimatosa,
progressiva e debilitante, cursando com tosse e dispneia, impactando significativamente a
qualidade de vida. Apesar do encorajamento do uso da Classificagdo Internacional de Funcio-
nalidade, Incapacidade e Saude (CIF) para promover uma avaliacdo biopsicossocial da quali-
dade de vida relacionada a saude (QVRS), pouco se sabe acerca da abrangéncia dos questio-
narios especificos para essa populacéo e para esse construto em relacdo aos dominios da CIF.
Obijetivos: Vincular os instrumentos especificos de avaliacdo da QVRS em pessoas que pos-
suem FPI com a CIF, com o objetivo de identificar se os conteddos abordados nos itens dos
questionarios promovem uma avaliagdo biopsicossocial, analisando o individuo como um
todo conforme a CIF. Metodologia: Trata-se um estudo metodoldgico exploratério conduzido
em duas etapas: i) uma revisao da literatura para identificar os questionarios especificos da
bronquiectasia; ii) analise de contetido e vinculacdo tematica dos itens dos questionarios iden-
tificados com a CIF de acordo com a metodologia proposta por Cieza e colaboradores. Resul-
tados: Trés questionarios foram identificados Living with IPF (L-IPF), A Tool to Assess Qua-
lity of Life in IPF (ATAQ-IPF) e IPF-specific version of the St. George’s Respiratory Questi-
onnaire (SGRQ-I), um total de 152 itens foram avaliados. Quatorze categorias distintas da
CIF foram vinculadas a L-IPF, vinte e cinco ao ATAQ-IPF e dez ao SGRQ-I, compreendendo
6, 15 e 3 itens ndo cobertos, respectivamente. Todos os questionarios foram vinculados ao
dominio funcdo do corpo, entretanto, o L-IPF e SGRQ-I concentram-se em aspectos de esfor-
co/impactos fisicos e fungdes do sistema respiratério, jA 0 ATAQ-IPF apresenta-se mais con-
centrado nas questfes de bem-estar mental, qualidade do sono e premeditacdo, aspectos estes
ndo observados nos outros instrumentos, porém, cada vez mais evidenciados como relevantes
para os pacientes com FPI. Concluséo: Entre os questionarios avaliados o ATAQ-IPF apre-
senta-se como 0 mais abrangente para identificacdo da qualidade de vida, avaliando o indivi-
duo com FPI com base no modelo biopsicossocial. O SGRQ-I caracteriza-se como 0 questio-
nario mais curto utilizado e com o menor nimero de vinculagdes, concentrando-se predomi-
nantemente no dominio fung¢Ges do corpo. O L-IPF é andlogo ao SGRQ-I, concentrou-se pre-
dominantemente no dominio funcdes do corpo, entretanto, capta mais categorias no dominio
de atividades e participacao.

Palavras-chave: fibrose pulmonar idiopética; qualidade de vida; questionarios; classificacdo
internacional de funcionalidade, incapacidade e salde.

! Graduanda em Fisioterapia pela Universidade Estadual da Paraiba (UEPB). E-mail: lunalopes561@gmail.com
2 Professora Doutora do Departamento de Fisioterapia da Universidade Estadual da Paraiba (UEPB). E-mail:
thaylaamorim@gmail.com



ABSTRACT

Introduction: Idiopathic pulmonary fibrosis (IPF) is a progressive and debilitating
parenchymal disease, with cough and dyspnea, significantly impacting quality of life. Despite
the encouragement to use the International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) to promote a biopsychosocial assessment of health-related quality of life
(HRQoL), little is known about the scope of specific questionnaires for this population and
for this construct in relation to the ICF domains. Objectives: To link specific HRQoL
assessment instruments for people with IPF to the ICF, with the aim of identifying whether
the content covered in the questionnaire items promotes a biopsychosocial assessment,
analyzing the individual as a whole according to the ICF. Methodology: This is an
exploratory methodological study conducted in two stages: i) a literature review to identify
specific bronchiectasis questionnaires; ii) content analysis and thematic linking of the
questionnaire items identified with the ICF according to the methodology proposed by Cieza
et al. Results: Three questionnaires were identified Living with IPF (L-1PF), A Tool to Assess
Quality of Life in IPF (ATAQ-IPF) and IPF-specific version of the St. George's Respiratory
Questionnaire (SGRQ-I), a total of 152 items were assessed. Fourteen separate ICF categories
were linked to the L-IPF, twenty-five to the ATAQ-IPF and ten to the SGRQ-I, comprising 6,
15 and 3 items not covered, respectively. All the questionnaires were linked to the body
function domain; however, the L-IPF and SGRQ-I focus on aspects of physical effort/impacts
and respiratory system functions, while the ATAQ-IPF is more focused on issues of mental
well-being, sleep quality and premeditation, aspects which were not observed in the other
instruments, but which are increasingly being shown to be relevant for patients with IPF.
Conclusion: Among the questionnaires evaluated, the ATAQ-IPF is the most comprehensive
for identifying quality of life, assessing individuals with IPF based on the biopsychosocial
model. The SGRQ-I is the shortest questionnaire used and has the fewest links, focusing
predominantly on the body functions domain. The L-IPF is analogous to the SGRQ-I,
focusing predominantly on the body functions domain, but capturing more categories in the
activities and participation domain.

Keywords: idiopathic pulmonary fibrosis; quality of life; questionnaires; international
classification of functioning, disability and health.

1 INTRODUCAO

A fibrose pulmonar idiopatica (FPI) € uma doenca parenquimatosa difusa e incuravel,
caracterizada pelo declinio progressivo da funcdo pulmonar ocasionando em quadros de
dispneia, decorrente da remodelacdo dos tecidos pulmonares causada pela disfuncéo epitelial
alveolar apés lesdes persistentes (Zhang et al., 2022). Estas lesdes resultam em um processo
de reformulacdo da matriz celular que promove a deposicao intensa de coladgeno através de
miofibroblastos ativados cursando para o estagio de fibrose (Selman; Pardo, 2021).

Esta condicdo de saide acomete adultos mais velhos, apresenta prognostico variavel e
mortalidade precoce, com uma sobrevida de dois a quatro anos apos o diagndstico (Cox et al.,
2020). A substitui¢do do tecido pulmonar normal pela matriz extracelular, além de acarretar a
destruicdo da estrutura alveolar, cursa com a diminuicdo da complacéncia pulmonar,
interrupgdo das trocas gasosas, insuficiéncia respiratoria, tosse, fadiga, perda do bem-estar



emocional, entre outras comorbidades que afetam a qualidade de vida relacionada a satde
(QVRS) (Prior et al., 2021).

A medida que a FPI progride, pior sdo os impactos da sintomatologia, tendo em vista
sua natureza irreversivel, a presenca de exacerbacbes agudas e a necessidade de
hospitalizagOes, essa foi classificada como um fardo econdmico substancial para o tecido
social que a possui, bem como para os recursos globais de satde (Kreuter et al., 2020; Zhao et
al., 2023). Nesse prisma, conforme a evolugdo da patologia maiores sdo 0s casos de
ansiedade, depressdo e baixa autoestima, ameacando assim a dignidade dessa parcela do
tecido social, devido a carga de sintomas e auséncia de cuidados oportunos e adequados (lgai;
Porter, 2023).

Sendo assim o curso clinico da FPI acarreta dificuldades em realizar as atividades de
vida diaria (AVD's) resultando na imobilidade, no aumento da dependéncia e no isolamento
social (Wapenaar et al, 2020). Atualmente existe apenas o tratamento a base de antifibroticos
que retardam o curso da patologia, entretanto, estes ndo minimizam seus sintomas e
apresentam alto custo. Desta forma, exceto o transplante de pulméo, falta terapias eficazes
para intervencao da FPI, evidenciando o déficit na qualidade de vida (QV) dessa populacédo
(Yalniz et al., 2019; Shen et al., 2021; Pereira et al., 2023).

N&do existe uma definicdo uniforme sobre o termo QV, entretanto este abrange a
percepcao subjetiva que a pessoa possui a respeito da sua condicdo de salde, caracterizada
pelo grau de satisfacdo acerca de suas necessidades humanas visando 0s aspectos sociais,
culturais, ambientais e espirituais (Haraldstad et al, 2019). A QVRS refere-se ao
contentamento que o individuo apresenta em relacdo a como funciona sua vida, envolve as
questdes de funcionalidade fisica, mental e social, integrando também a QV (Raguragavan et
al, 2023).

Para compreender a complexidade que engloba uma patologia e como essa interfere na
QVRS ¢ necessario fazer uso de dois sistemas vigentes na Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), sendo eles a Classificacdo Internacional de Doencas (CID) e a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), estes responsaveis por incluir
as doencas e identificar os dominios em funcionalidade e incapacidade dessas patologias,
visando ndo apenas estrutura do corpo mas também atividades e participacdo, respectivamente
(Escorpizo et al, 2013).

A CIF apresenta mais de 1500 categorias, tornando sua aplicabilidade dificil na pratica
clinica diaria, nesse contexto, estdo sendo desenvolvidos instrumentos de avaliacdo
especificos para determinadas patologias com base em suas repercussdes clinicas (Saketkoo et
al., 2022). Nesse prisma, com o0 objetivo de identificar as categorias da CIF que esses
instrumentos apresentam, estdo sendo desenvolvidos estudos de vinculagédo, a exemplo disso
ja se dispde dessa ligacdo para doencas respiratorias crénicas em populacdes como doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), asma e fibrose pulmonar cistica (Huang et al., 2019;
Gomes et al., 2019; Santino et al., 2020).

Entretanto, ainda ndo ha estudos de vinculagdo dos questionarios especificos para
avaliacdo da QVRS para a populacdo que apresenta FPI, provavelmente devido a escassez e
auséncia de conhecimento acerca dos questionarios especificos para essa condicao de saude,
dificultando assim a identificacdo das limitacdes que interferem na QVRS (Swigris et al.,
2010; Belkin et al. 2013). Dessa forma, o presente trabalho visa vincular os instrumentos
especificos de avaliagdo da QVRS em pessoas que possuem FPI com a CIF, com o objetivo
de identificar se os conteudos abordados nos itens dos questionarios promovem uma avaliacdo
biopsicossocial, analisando o individuo como um todo conforme a CIF.

10



2 METODOLOGIA

Consiste em um estudo metodoldgico exploratério conduzido em duas etapas: i)
revisao da literatura para identificar os questionarios especificos para avaliacdo da QVRS em
pessoas com FPI; ii) andlise de conteldo e vinculagdo temética dos itens dos questionarios
identificados com a CIF de acordo com a metodologia proposta por Cieza et al., 2019.

2.1 Etapa 1 - Revisdo de Literatura

Inicialmente, foi realizada uma busca nas bases de dados eletronicas PubMed, Web of Science
e Scopus em marco de 2024, por um unico pesquisador, utilizando a seguinte estratégia de
busca: (‘quality of life'/exp OR 'Health-related quality of life’) AND (‘questionnaires/exp OR
questionnaire*) AND (‘idiopathic pulmonary fibrosis'/exp OR ‘idiopathic pulmonary
fibrosis"). Foram identificados 465 estudos publicados entre 1999 e 2024. Apds a remoc¢do dos
estudos duplicados, 172 foram identificados para a leitura de seus titulos e resumos por uma
pesquisadora independente, com o objetivo de identificar questionarios especificos para
avaliacdo da QVRS para pessoas com FPI. O processo de triagem foi realizado utilizando o
software Rayyan. Por fim, trés questionarios foram identificados: Living with IPF (L-IPF)
disponivel parcialmente no (ANEXO A) devido a sua concessdao na integra ser apenas
mediante contato com autores, respeitando assim os direitos autorais; A Tool to Assess Quality
of Life in IPF (ATAQ-IPF) (ANEXO B); e IPF-specific version of the St. George’s
Respiratory Questionnaire (SGRQ-1) (ANEXO C).

2.2 Etapa 2 - Andlise de conteudo e vinculagéo tematica dos itens

Desenvolvido inicialmente em 2002 e aprimorada consecutivamente em 2005, 2016 e
2019, a metodologia de Cieza e colaboradores foi utilizada para identificacdo e andlise de
contetdos comuns entre os instrumentos especificos de QVRS para a FPI e a CIF (Cieza et
al., 2002, 2005, 2016, 2019). A proposta é composta por 10 regras (Tabela 1), refinadas em
2019 para promogdo de maior confiabilidade e transparéncia dos resultados durante a vincula-
cdo. Desse modo, o primeiro refinamento foi apresentado na regra 2 com o intuito de eliminar
a analise rigida e mecénica do item mascarando assim sua principal finalidade, posteriormente
a regra 4 foi refinada, com o intuito de identificar a consideracdo da perspectiva do individuo
a respeito das informacdes coletadas (Cieza et al., 2019).

Consecutivamente, houve o acréscimo de opcOes de respostas com a oferta de atribu-
tos qualitativos na regra 5, bem como na regra 7 com o uso das categorias “especificadas” [§]
ou "ndo especificadas" [9] da CIF, evitando a perda e informacGes importantes para o proces-
so de vinculagdo, por ultimo o refinamento da regra 10 atribuindo a sigla nc (ndo coberto)
pela CIF para informagGes que ndo sdo abrangidas ou sdo muito especificas para mesma (Cie-
zaetal., 2019).

2.2.1 Procedimentos metodoldgicos e Analise de dados

A vinculagéo foi realizada por dois pesquisadores independentes, sendo um terceiro
revisor consultado em casos de discordancia, onde cada item dos questionarios foi descrito em
uma planilha e destrinchados com base no core set para doencgas pulmonares obstrutivas e
quando este era insuficiente para contemplar os itens envolvidos, a CIF completa foi
consultada (Stucki et al., 2004). Os instrumentos ndo foram avaliados em sua lingua nativa,
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fazendo-se uso de sua traducédo e adaptacdo transcultural para o portugués quando disponivel,
e quando ndo os mesmos eram traduzidos minuciosamente.

Nesse prisma, 0s questionarios L-IPF e ATAQ-IPF ndo apresentam tradugdo
tampouco validacdo para lingua portuguesa, havendo necessidade de suas traducdes pelos
pesquisadores. Ap0s o processo de vinculacdo dos itens, um terceiro pesquisador avaliou a
concordancia entre as avaliagdes do pesquisador 1 e 2 utilizando o teste de Kappa e
considerando intervalo de confianga (IC) 95%. Itens com valores inferiores a 0,60 indicaram
fraca concordancia entre os pesquisadores, indicando assim, a necessidade de uma reavaliacdo
pelo terceiro pesquisador (McHUGH, 2012).

2.2.2 Questionarios analisados
2.2.2.1 Living with IPF (L-I1PF)

Desenvolvido e validado nos Estados Unidos da América (EUA) para avaliacdo da
QVRS em pessoas com FPI, o L-IPF possui como fator de diferenciacdo a caracteristica de
ser construido com base na perspectiva dos pacientes. Desse modo, este questionario nao
consiste em uma versao atualizada de um quesOtionario ja existente, pois apresenta formato
Unico e conteudos préprios (Swigris et al., 2020). Trata-se de um questionario
autoadministrado, possui 44 itens dividido em dois modulos, sendo estes: sintomas com 23
itens composto por 3 dominios falta de ar, tosse e cansaco no periodo de 24 horas, e impactos
com 21 itens que averiguam o0s aspectos da QVRS no periodo recordatério de 1 semana
(Swigris et al., 2020; Swigris et al., 2021).

2.2.2.2 A Tool to Assess Quality of life in IPF(ATAQ-IPF)

O ATAQ-IPF apresenta propriedades psicométricas aceitaveis, desenvolvido em duas
etapas, a primeira teve como objetivo a obtencdo da perspectiva dos pacientes para
desenvolver um conjunto de itens, a segunda parte ocorreu através de uma metodologia
rigorosa para diminuigdo da quantidade de itens, onde todos se enquadram no modelo Rasch.
Composto por 74 itens que abrangem 13 dominios sendo eles: tosse, dispneia, premeditacéo,
sono, mortalidade, exaustdo, bem-estar emocional, participacao social, finangas, saude sexual,
relacionamentos, independéncia e terapias (Swigris et al., 2010).

Desenvolvido e validado em 2010 nos EUA, posteriormente em 2014 com o intuito de
refinar o conteddo do ATAQ-IPF para minimizar o preconceito entre os paises EUA e o
Reino Unido, deu-se origem a versdo transatlantica ATAQ-IPF-cA, aplicado em individuos de
ambos 0s paises mutuamente, a versdo atual tornou-se mais curta, com propriedades de
medicdo muito boas e capacidade de invariancia entre paises, o resultado final constitui um
instrumento com 43 itens e 10 componentes: tosse, falta de ar, planejamento, sono,
mortalidade, espiritualidade, energia, saide mental, relagcdes sociais e independéncia (Yorke
etal., 2014).

2.2.2.3 IPF-specific version of the St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ-I)

O SGRQ-I é oriundo do refinamento St. George's Respiratory Questionnaire (SGRQ),
com o intuito de criar uma ferramenta especifica para avaliagdo da QVRS no tecido social que
apresenta FPI, composto por 34 itens, autopreenchidos e de répida aplicacdo onde 6 sdo de
sintomas, 10 de atividades e 18 de impacto (Yorke et al., 2010). As pontuacgdes variam de 0 a
100, quanto mais alta a pontuacdo maior os danos a QVRS (Prior et al., 2019). No Brasil o
mesmo encontra-se validado para pacientes com Doenca Pulmonar Intersticial (DPI),
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desenvolvido em duas fases, sendo elas a tradugéo transcultural com base na Task Force for
Translation ISPOR, por dois pesquisadores independentes fluentes em inglés e estudo de
medicdo com a populacdo alvo, apresentando boa confiabilidade e exceléncia (Aguiar et al.,
2021).
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Tabela 1- Regras de ligacdo com a CIF refinadas com exemplos.

14

Regras

Exemplos

1 Adquirir um bom conhecimento dos fundamentos conceituais e taxono-
micos da CIF, bem como dos capitulos, dominios e categorias da classifica-
¢do detalhada, incluindo defini¢bes antes de comecar a vincular conceitos
significativos ao CIF Categorias

2 ldentificar a finalidade da informacédo a ser ligada respondendo a per-
gunta O que € esse pedago de informagéo sobre? Ou o que é este artigo
aproximadamente? A resposta a estas perguntas ajudara a identificar o(s)
principal(es) conceito(s) mais relevante (s) para sera associado (s) ao CIF

3 Identifique quaisquer conceitos adicionais contidos na informacé&o, além
de O (s) conceito (s) principal(is) ja identificado (s) na etapa anterior

4 ldentificar e documentar a perspectiva tomada dentro de uma determi-
nada informacao ao liga-la a CIF

Levar em consideracdo as perspectivas mais utilizadas na Saude ou relaci-
onadas com a saude.

5 Identificar e documentar a categorizacéo das opgdes de resposta:

Levar em consideracdo as abordagens mais frequentemente usadas, con-
forme listado na Tabela 3

Nota: esta regra aplica-se apenas a instrumentos, questiondarios, avaliacdes
ou testes que contenham opcdes de resposta

6 Vincular todos os conceitos significativos, os mais relevantes e adicionais,
aos mais Categoria CIF precisa

" Capaz de ver o suficiente para ler

papel de jornal ordinario e reconhecer um amigo do
outro lado da rua, sem 6culos ou lentes de contato. "
(Health Utility Index 111 (HUI-3), Visdo Item 1)

"Como vocé esta satisfeito com o seu sono?" (WHO-
QoL-BREF, Item F3.3)

"Qual era o seu nivel de necessidade de ajuda dormin-
do?"

(Pesquisa de Necessidades de Cuidado de Suporte,
Item 3)

" Durante o Ultimo més vocé poderia facilmente pente-
ar ou escovar o cabelo?

Opcoes de resposta: Todos os dias, a maioria dos dias,
alguns dias, poucos dias, sem dias (Escala de Medicéo
do Impacto da Artrite (AIMS2), Item 18)

" Jogue cartas e outros jogos. " (Inventario Multidi-
mensional de Dor de West Haven-Yale, Item C4)

Conceito principal:

Ver Conceitos adicionais: ler,
reconhecer um amigo do outro
lado da rua, 6culos ou lentes de
contato.

Perspectiva: Avaliacéo
Perspectiva: Necessidades ou
dependéncia

Categorizacdo da opgdo de res-
posta: Frequéncia

Conceito principal: Jogar cartas e
outros jogos Categoria CIF mais
precisa: d9200 Play



7 Utilizar as outras categorias CIF especificadas [8] ou "ndo especifica-
das''[9], conforme apropriado

No final do capitulo, e no final de cada conjunto embutido de terceiro ou
quartos niveis Categorias CIF, existem categorias com o nimero de cédigo
final 8 para "Especificado™ e 9 para "'nao especificado"

8" deve ser utilizado quando o conceito ndo estiver contido em qualquer
outra categoria no respectivo nivel de um capitulo. As informacdes adicio-
nais sdo documentadas ap6s o cédigo CIF

" 9 " é usado quando o conceito a ser vinculado se encaixa dentro de um
determinado capitulo, mas ndo ha informacdes suficientes a mao para atri-
bui-lo a uma categoria especifica CIF

8 Se as informac6es fornecidas pelo conceito significativo ndo forem sufici-
entes para Decisdo sobre a categoria CIF mais precisa, atribuir o conceito a
nd (ndo definivel)

Conceitos referentes a saude em geral, satde fisica ou saide mental (emoci-
onal) em geral, sdo designados nd-gh, nd-ph ou nd-mh (n&o definivel-satide
geral, ndo definivel-satde fisica, ndo definivel-salide mental), respectiva-
mente, bem como a incapacidade em geral (nd-dis),0 funcionamento (nd-
func) ou o desenvolvimento de uma crianga (nd- dev)

9 Se o conceito significativo ndo esta contido no CIF, mas é claramente um
fator pessoal como definido no CIF, atribua o conceito significativo apf
(fatores pessoais)

10 Se o conceito significativo ndo estiver contido no CIF, atribuir este con-
ceito significativo a nc (ndo coberto)

Outras especificagdes: conceitos significativos referentes a um diagndéstico
ou Condicao sdo atribuidos a nc-hc (ndo coberto-condi¢do de saude).
Conceitos significativos referentes a qualidade de vida ou vida em geral séo
atribuidos nc-qol (nédo coberto-qualidade de vida).

" Vocé é dependente de outras pessoas para obter Fora
de casa ou para dentro de casa? "
(Nordic)

Mobility Avaliacdo de Resultados de Participacdo de
Dispositivo Assistivo Intervencdo (NOMO), Item 2a).

"Acontece com Vvocé, que as pessoas 0 convidam para
uma festa ou um jantar?" (Lista de InteracGes do
Suporte Social (SSL-12-1), item 1)

"Tenho efeitos colaterais desagradaveis da minhame-
dicacdo." (St. George's Hospital Questionario Respira-
torio Secdo 5)

"Em geral, vocé diria que sua salde é. .
36,Item 1)

2" (SF-

". .. Sua fé em Deus? "(indice de Qualidade de Vida -
verséo cardiaca IV, item 29)

". .. Tentativas de suicidios . (Escala de Hamiltonpara
a Depressdo, item 3)

"O paciente teve um infarto do miocardio? (MI) "(in-
dice de Comorbidade de Charlson, Item 1)

" Como vocé classificaria sua qualidade de vida?
"(WHOQoL BREF Item 1)

Conceito principal: sair de ou
para dentro de sua casa.
Categoria ICF mais precisa:
d4608 movendo-se em locais
diferentes, outros especificados —
saia de ou para casa

Significado conceito: ser convi-
dado para uma festa ou jantar por
pessoas

Categoria ICF mais precisa:
d799 InteracBes interpessoais e
relagbes, ndo especificadas -
sendo convidado para jantar ou
festa

Conceito principal: efeitos cola-
terais Categoria ICF mais preci-
sa: nd

Conceito principal: saude Cate-
goria ICF mais precisa: nd-gh

Conceito principal: fé em Deus
Categoria ICF Mais precisa: pf

Conceito principal: tentativas de
suicidios Categoria ICF mais
precisa: nc

Conceito principal: infarto do
miocardio Categoria ICF mais
precisa: nc-hc

Conceito principal: qualidade de
vida Categoria ICF mais precisa:
nc-qol
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3 RESULTADOS

A partir dos trés questionarios identificados durante a revisao de literatura (L-IPF,
ATAQ-IPF e SGRQ-I), foram analisados um total de 152 itens e suas correspondentes opg¢oes
de respostas. Ao comparar as vinculagdes dos avaliadores, foi observada uma concordancia
inter-examinador adequada para todos os questionarios, sendo L-IPF (Kappa = 0,77 [IC 95%
0,58 - 0,96]), ATAQ-IPF (Kappa = 0,86 [IC 95% 0,75 - 0,98]) e SGRQ-I (Kappa = 0,65 [IC
95% 0,39 - 0,91]).

14 categorias da CIF foram abrangidas no L-IPF, 23 categorias no ATAQ- IPF e dez
categorias presentes no SGRQ-I, apresentando um total de seis, 15 e trés itens ndo cobertos
nos respectivos questionarios, sendo relacionados a condicao de saude e qualidade de vida. O
questionario L-1PF foi vinculado a um total de dois dominios, sendo em sua maioria funcéo
do corpo (61,36%) e atividade e participacdo (25%), bem como o SGRQ-I, sendo funcgédo
corporal (79,41%) e atividade e participagdo (11,76%). Em contrapartida, o inquérito ATAQ-
IPF foi vinculado a trés dominios: funcdo do corpo (36%), atividade e participacao (39,19%)
e fator ambiental (4,05%). A distribuicdo em porcentagem do contetido dos questionarios em
relacdo aos dominios da CIF pode ser observada na Figura 1.

Figura 1: Distribui¢do do contetdo dos questionarios em relagdo aos dominios da CIF. (b) fun¢do do corpo; (d)
atividade e participacdo; (e) fatores ambientais; (nc): ndo coberto; (nc-hc) condicéo de sadde; (nc-qol) qualidade
de vida.

Hbh Ed Me EHnc EMnc-hc Enc-gol

13,51%

6,76%
4,05%

79,41%

61,36%

L-IPF ATAQ-IPF SGRQ-I

Fonte: Elaborada pela autora, 2024.

A Tabela 2 apresenta a extragdo das frequéncias absolutas e relativas das categorias da
CIF vinculadas aos conceitos significativos dos itens dos questionarios. No L-IPF dos oitos
capitulos contemplados no dominio de fungcdo do corpo, dois foram representados nas
categorias principais, sendo eles fungfes mentais (b1) e funcdes do aparelho cardiovascular,
dos sistemas hematolégico e imunoldgico e do aparelho respiratério (b4), a categoria que
mais se repetiu foi a de fungdes respiratérias adicionais (b450) seguida de sensacgdes
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associadas as fungdes cardiovasculares e respiratorias (b460). No que se refere ao dominio
atividades e participacdo, dos nove capitulos que o abrange, quatro capitulos foram
identificados, sendo eles tarefas e exigéncias (d2), mobilidade (d4), autocuidado (d5) e vida
doméstica (d6), onde a categoria andar (d450) foi a que mais se repetiu.

Os itens do ATAQ-IPF foram vinculados a dois capitulos presentes no dominio de
funcdo do corpo, caracterizados por fungdes mentais (bl) e funcbes do aparelho
cardiovascular, dos sistemas hematologico e imunoldgico e do aparelho respiratério (b4), com
a categoria com maior repeticdo sendo amplitude da emocao (b1552), seguida de funcGes
respiratrias adicionais (b450). Além do dominio de funcdo do corpo também foram
vinculados os dominios de atividade e participacdo (com quatro de nove capitulos
representados) e fatores ambientais (com dois de cinco capitulos contemplados), destes as
categorias gerir 0 seu proprio nivel de atividade (d2303) e medicamentos (e1101) foram as
mais repetidas, respectivamente.

Em contrapartida o SGRQ-I, apresenta apenas dois dominios sendo eles func¢des do
corpo e atividades e participacdo, em relacdo ao dominio de funcéo do corpo, somente dois
capitulos foram abordados, sendo eles funcdes mentais (bl) e fungdes do aparelho
cardiovascular, dos sistemas hematoldgico e imunol6gico e do aparelho respiratorio (b4),
tendo como categorias mais repetidas sensacfes associadas as fungbes cardiovasculares e
respiratdrias (b460), seguida de fungdes de tolerdncia ao exercicio (b455). Em relacdo ao
dominio de atividades e participacdo dos nove capitulos que o constitui quatro foram
identificados no processo de vinculacdo, sendo estes representados em seis categorias
descritas na Tabela 2.
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Tabela 2: Frequéncias absolutas e relativas das categorias da CIF vinculadas aos conceitos significativos dos itens dos guestionarios.

Capitulos L-IPF ATAQ- SGRQ-I
IPF
n %  Categorias vinculadas n %  Categorias vinculadas n %  Categorias vinculadas
(b) Funcao corporal 27 61,38 27 36,00 27 79,41
(b1) Funcbes mentais 3 6,82 bl522 Gama de emoches 3 4,05 bl34 Funcdes do sono 2 5,88 bl644 Autoconhecimento

11 14,86 bl1522 Gama de emocGes
1 135 Dbl1642 Gestdo do tempo
1 1,35 Dbl1644 Autoconhecimento

(b4) Funcdes do sistema cardi- 12 27,27 b450 FuncOes respiratorias 5 6,76 b450 Fungdes respiratérias 1 2,94

ovascular, sistemas hematolo- adicionais. adicionais.

gico, imunoldgico e respirato- 1 27 b455 Tolerancia ao exerci- 2 270 4552 Fatigabilidade

rio. cio 4 541 b460 Sensacdes associadas 5 14,71
3 682 b4552 Fatigabilidade. as funcdes cardiovasculares
8 1é,18 b460 SensacOes associadas e respiratorias. 8 2353

as funcbes cardiovascula-
res e respiratorias.

1 29
9 2647
1 29
(d) Atividade e Participacdo 11 25 29 39,19 4 11,76
(d2) Tarefas e exigéncias ge- 1 2,27 d2303 Gerir o préprio 5 6,76 d2303 Gerir o proprio nivel
rais nivel de atividade de atividade
(d4) Mobilidade 2 455 d450 Andando 2 2,70 d4500 Andar distancias
1 2,27 d4508 Andar, outro especi- 1 1,35 curtas
ficado d4601 Deslocar-se dentro de
1 2,27 04551 Subir/Descer edificios que ndo a propria
1 2,27 d4600 Deslocar-se dentro casa
de casa

d4602 Deslocar-se fora da
sua casa e de outros edifi-
cios

1 227

b449 Funcdes do aparelho respiratério,
outras especificadas e ndo especifica-
das.

b450 Funcdes respiratdrias adicionais.

b455 FuncBes de tolerancia ao exerci-
cio

b4552 Fatigabilidade

b460 SensacBes associadas as fungdes
cardiovasculares e respiratorias.

b469 Funcgdes e sensacBes adicionais
dos aparelhos cardiovascular e respira-
tério, outras especificadas e ndo espe-
cificadas.



(d5) Auto cuidados

(d6) Vida doméstica

(d7) Interacbes e relaciona-
mentos interpessoais

(d8) Areas principais da vida

(d9) Vida comunitéria, social e
civica

(e) Fatores ambientais
(el) Produtos e tecnologias

(e5) Servicos, sistemas e poli-
ticas

2,27
2,27

4,55

d510 Lavando-se
d598 Autocuidado, outros
especificados

d640 Realizar as tarefas
domésticas

1

N W

1,35

5,41

1,35

4,05

2,70

541

4,05

2,70

1,35

1,35

4,05
2,70

1,35

d660 Ajudar os outros

d798 Interacbes e relacio-
namentos interpessoais,
outros especificados

d7500 Relacionamentos
informais com amigos

d7608 Relacionamentos
familiares, outros especifi-
cados;

d7701 Relacionamentos
conjugais

d7702 Relacionamentos
sexuais

d7608 Relacionamentos

familiares, outros especifi-
cados

d870 Auto-suficiéncia eco-
ndmica

d879 Vida econdmica, outra
especificada e néo especifi-
cada

d999 Vida comunitéria,
social e civica, ndo especifi-
cada

d9201 Desporto

1101 Medicamentos

e580 Servigos, sistemas e
politicas relacionados com a
salde

1 294 d640 Realizar as tarefas domésticas

1 2,94 d7500 Relacionamentos informais com
amigos

1 294 d850 Emprego remunerado

1 2,94 d9201 Desporto
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4 DISCUSSAO

O principal objetivo do presente estudo foi vincular os questionarios especificos sobre
QVRS para individuos com FPI com a CIF, baseado na metodologia proposta por Cieza et al.,
2019. Os resultados deste estudo foram baseados em uma elevada concordancia entre os
avaliadores, indicando a robustez da metodologia de vinculacdo utilizada. Todos os
questionarios analisados (L-IPF, ATAQ-IPF e SGRQ-I) cobriram os dominios fung¢fes do
corpo e atividades e participacdo da CIF. Entretanto, o ATAQ-IPF foi o Unico instrumento a
incluir itens relacionados a fatores ambientais, demonstrando uma cobertura mais abrangente
dos dominios da CIF.

Tendo em vista que a FPI ndo apresenta cura e cursa com piora progressiva, estudos a
respeito dos impactos de sua sintomatologia sobre a QVRS com base na perspectiva do
individuo estdo sendo cada vez mais corriqueiros (Sepalla et al., 2020), demonstrando assim,
a necessidade de instrumentos de medida que avaliem adequadamente esse construto. Nessa
perspectiva, pessoas com FPI apresentam prejuizos significativos em multiplos dominios que
impactam a QV, sendo eles: independéncia pessoal, funcdes fisicas, relacionamento com
outras pessoas, relacbes sexuais, exaustdo, situacdo financeira e bem-estar
emocional/psicoldgico, destacando-se a ocorréncia de dispneia e limitagdo funcional da
capacidade fisica (Swigris et al., 2010; Manzetti et al., 2021). Mediante o exposto, para medir
a QVRS primeiramente é necessario averiguar as melhores estratégias para esse processo, em
especial considerando as evidéncias de validade e confiabilidade do questionério utilizado,
bem como a especificidade do mesmo para a condicao de salde estudada (Cox et al., 2020).

No que tange o dominio funcdo do corpo, todos 0s questionarios abordaram os
mesmos capitulos, funcBes mentais e funcbes do sistema cardiovascular, sistemas
hematoldgico, imunoldgico e respiratorio, conferindo um total de 27 itens vinculados em cada
questionario. O SGRQ-I e o L-IPF foram vinculados a uma maior quantidade de itens
relacionados ao esforco/impactos fisicos e funcBes do sistema respiratério. Entretanto, o
SGRQ-I cobriu um nimero maior de categorias distintas. O ATAQ-IPF, em contrapartida,
apresenta-se mais concentrado nas questdes de bem-estar mental, qualidade do sono e
premeditacdo, aspectos estes ndo observados nos outros instrumentos, porém, cada vez mais
evidenciados como relevantes para os pacientes com FPI (Rozenberg et al., 2020).

Todos os questionarios avaliados contemplaram o dominio atividades e participacéo.
No entanto, apenas o L-IPF cobriu o capitulo autocuidados e captou mais categorias distintas
da CIF, sendo elas reserva de energia, autocuidado, mobilidade e atividades domésticas,
concentrando-se principalmente na questdo da mobilidade, com seis categorias distintas. O
ATAQ-IPF, por sua vez, cobre quase todos os capitulos de atividades e participacdo, com
questdes vinculadas a reserva de energia, mobilidade, relacionamento com outras pessoas,
relagfes sexuais, independéncia financeira e vida social e econdmica. Destaca-se que o0s itens
do ATAQ-IPF foram vinculados a um ndmero distinto de itens sobre interacbes e
relacionamentos interpessoais, contemplando assim, aspectos que fazem parte dos multiplos
impactos da FPI (Swigris et al., 2005; Wapenaar et al, 2020).

O dominio fatores ambientais, foi vinculado apenas ao ATAQ-IPF, referindo-se aos
aspectos de medicamentos e politicas publicas relacionadas aos servigos de salde para essa
populacdo. Este achado foi similar ao que exposto por Stucki et al. (2007), ao realizar a
comparacdo do contetdo dos instrumentos de qualidade de vida para individuos com DPOC.
Entretanto, no referido estudo foram analisados 11 instrumentos e nenhum destes possuia
itens relacionados aos fatores ambientais. Assim, nota-se que 0s instrumentos especificos para
condicdes respiratdrias ainda ndo contemplam amplamente este aspecto, sendo o ATAQ-IPF,
um dos poucos a incluir. Logo, a falta da cobertura de fatores ambientais no L-IPF e SGRQ-I,
ndo minimiza a capacidade dos mesmos no processo de avaliacdo da QVRS em individuos
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com FPIl. Entretanto, evidencia-se a predominancia da perspectiva biomédica nestes
instrumentos, ressaltando a necessidade de olhar perante 0 modelo biopsicossocial, ou seja,
considerando outros aspectos de salde, funcionalidade e incapacidade (Moraes et al., 2021).

De acordo com a literatura e os achados do presente estudo, 0 ATAQ-IPF consiste na
ferramenta mais antiga e robusta identificada, expressando superioridade em relagdo aos
demais instrumentos, ndo apenas por abranger mais componentes, como também por
contemplar mais categorias presentes na CIF e dominios necessarios para avaliagdo da QVRS
na populacdo com FPI. Apesar disso, este instrumento concentra muitos itens em uma unica
categoria, tornando extenso. O L-IPF e o SGRQ-I, por sua vez, sd0 mais curtos e possuem
similaridades; contudo, o L-IPF se diferencia por contemplar mais itens vinculados a
categorias distintas da CIF, sendo esse mais fidedigno para avaliagdo da QVRS quando
comparado com 0 SGRQ-I (Swigris et al., 2020).

Devido a sua natureza heterogénea, existem lacunas a respeito de ferramentas eficazes
na identificacdo da QVRS de individuos com FPI. Diversos estudos fazem uso de
instrumentos genéricos durante o processo de rastreio das métricas de QV, mesmo perante 0
conhecimento de que esses sdo menos responsivos a mudancas do curso clinico da patologia
do que os questionarios especificos (Swigris et al., 2005; Glaspole et al., 2017; O’Brien et al.,
2020; Manzetti et al., 2021). Adicionalmente, estudos prévios tém mostrado que questionarios
especificos sdo mais sensiveis para captar mudancas na QVRS, permitindo uma avaliacdo
mais precisa e personalizada (Swigris et al., 2010; Yorke et al., 2014), bem como sendo capaz
de prever resultados futuros (Sokai et al., 2017). No entanto, apesar da existéncia de
questionarios especificos para a FPI, seu uso ainda ndo foi disseminado, sendo 0s genéricos,
0s mais usados na pratica e em estudos clinicos, tanto de maneira isolada SGRQ e o Short
Form 36 (SF-36), quanto de forma combinada EuroQoL (EQ5D-3/EQ5D-5) (Cox et al.,
2020).

Desse modo, com o intuito de promover um olhar integral sobre o individuo e sua
condicdo de saude, a CIF vem sendo fortemente empregada, pois compreende um processo de
avaliacdo biopsicossocial e holistico (Wisniowska-Szurlej et al. 2023; Santos et al., 2023).
Nessa perspectiva, o L-IPF parece ser mais sensivel do que o SGRQ-I na captacdo de
sintomas que impactam a QVRS, tendo em vista a vinculagdo dos seus itens apresentadas no
presente estudo e no fato de que seu desenvolvimento ocorreu com base na percepcdo dos
individuos com FPIl. Embora 0 SGRQ-I apresente boas propriedades psicométricas, este foi
oriundo de um questionario genérico (SGRQ) e abrange itens ndo especificos para individuos
com FPI. Apesar da existéncia do SGRQ-I, devido a ndo adesdo do SGRQ-I entre os estudos,
surgiu o refinamento do SGRQ, em que através de um algoritmo, o escore do mesmo pode ser
transformado no SGRQ-I, sendo esta versdo derivada é chamada de SGRQ-Ilqer (Prior et al.,
2021).

O presente estudo apresenta como limitagdo o fato de que o ATAQ-IPF ndo se
apresenta validado para o portugués brasileiro. Assim, foi necessario realizar uma traducéao
livre do mesmo por uma das pesquisadoras para permitir a vinculacdo deste instrumento no
presente estudo. Este aspecto pode ter limitado a interpretacdo dos itens, no entanto, a
traducdo foi realizada de forma a preservar o conteudo do item. Apesar da predilecdo por
questionarios genéricos para avaliagdo da QVRS, o presente estudo buscou investigar o
quanto os instrumentos especificos para avaliagdo da QVRS de pessoas com FPI estdo
vinculados a CIF. Dessa maneira, o presente estudo traz individualidades dos instrumentos
especificos, destacando-se como o primeiro presente na literatura que realiza a vinculagao
destes instrumentos com a avaliagdo biopsicossocial da CIF, acredita-se que esse processo
facilitara a futura incorporacao desses na pratica clinica e em estudos para avaliacdo da QVRS
nessa populacéo.
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5 CONCLUSAO

Apesar dos avangos no desenvolvimento de instrumentos especificos esses poucos sdo
utilizados na pratica clinica, logo torna-se importante ressaltar que a validade de um
questionario ndo é alcangada com um Unico estudo, esta é construida mediante o uso deste em
multiplos estudos, com grupos diferentes de pessoas, determinando sua especificidade a
respeito do que diz medir. Nesse contexto, sdo necessarios mais estudos que avaliem as
métricas dos instrumentos, bem como que analisem o conteldo destes, para que seja
incentivado o seu uso. A vinculagdo dos questionarios especificos para avaliacdo da QVRS na
FPI com a CIF, cumpre esse objetivo, por favorecer o conhecimento acerca dos dominios e
categorias que cada questionario abrange, promovendo a analise dos contextos em que esses
podem ser utilizados.

Entre os questionarios identificados, 0 ATAQ-IPF representa 0 mais abrangente na
avaliacdo da QVRS, avaliando o individuo com base no modelo biopsicossocial, entretanto, a
sua extensdo pode dificultar a sua adesdo na pratica clinica. O SGRQ-I consiste no
questionario com menor nimero de vinculacBes e concentrou-se predominantemente no
dominio funcdes do corpo. O L-IPF é analogo ao SGRQ-I, concentrou-se predominantemente
no dominio fungdes do corpo, entretanto, capta mais categorias no dominio de atividades e
participacdo. Acredita-se que a vinculagdo desses instrumentos com a CIF consiste em um
estudo piloto, impulsionando a realizacdo de estudos futuros, bem como a elaboracdo de
novos questionarios, tendo em vista a lacuna existente na adesdo dos questionarios
especificos, bem como de medidas qualitativas a respeito da QVRS em individuos com FPI.
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ANEXO A - LIVING WITH IPF (L-1PF)

Pagina 1 de

Instrucdes para preencher o questionario Vivendo com os impactos da fibrose
pulmonar (L-PF Impacts)®

O objetivo deste questionario é determinar como a fibrose pulmonar afeta a sua
qualidade de vida.

Qualidade de vida tem a ver com a sua compreensao sobre como vocé se posiciona na vida

em questdes como:
* seus objetivos e suas expectativas
e seus padroes e seus valores

® suas preocupacoes e suas avaliacdes

Entre outras coisas, qualidade de vida abrange:
* sua saude fisica (condicdes/doencas, sintomas, terapias)
* seu estado psicologico (perspectiva, bem-estar emocional)
* seu nivel de independéncia

* como vocé se relaciona com o ambiente fisico onde vocé vive

Reflita sobre sua vida: a fibrose pulmonar afetou sua qualidade de vida? Ao responder aos
itens, reflita sobre sua saude fisica, como vocé tem desempenhado suas atividades, seu
estado psicoldgico, como tem se sentido, seu nivel de independéncia, o que fez e aonde foi
nos ultimos 7 dias.

L-PF Impacts @ National Jewish Health 2019

L-PF Impacts - Brazil/Portuguese - Version of 19 Jun 2023 - ICON.
ID4375-TR-0465 | L-PF-Impacts_AU1.0_por-BR_19JUN2023



Itens 1-16: Para estes itens, reflita sobre os ultimos 7 dias ao considerar sua posicao na escala
entre as duas declaragdes.

Em média, nos ultimos 7 dias...

1. Quanto a falta de ar o(a) impediu de fazer as coisas que queria?

Nem um pouco Extremamente

2. Até que ponto o medo de ficar com falta de ar limitou seu esforgo fisico?

Nem um pouco IEI III IZI Extremamente

3. Como ficou a sua disposigdo fisica quando vocé se cansou fisicamente?

Extremamente fraca Excelente

4, Até que ponto vocé ficou frustrado(a) com o tempo que levou para concluir uma atividade fisica?

Nem um pouco E |I| IEI Extremamente

5. Até que ponto vocé ficou frustrado(a) com a velocidade que levou para concluir uma atividade

fisica?
Nem um pouco Extremamente

6. Até que ponto vocé ficou frustrado(a) com a necessidade de descansar durante ou depois de
completar uma atividade fisica?

Nem um pouco IEI III IEI Extremamente

7. Até que ponto a tosse envergonhou vocé?

Nem um pouco Extremamente

8. Até que ponto a tosse frustrou vocé?

Nem um pouco IEI III IZI Extremamente

L-PF Impacts © National Jewish Health 2019
L-PF Impacts - Brazil/Portuguese - Veersion of 19 Jun 2023 - ICON.
ID4375-TR-0485 / L-PF-Impacts_AU1 0_por-BR_18JUN2023
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Em média, nos ultimos 7 dias...

9.

10.

11.

12.

13.

14,

15.

16.

Quanto a tosse interrompeu suas conversas (pessoalmente ou por telefone)?
Nunca IE |Z| O tempo todo

Até que ponto a sua tosse foi assustadora para vocé?

Nem um pouco E] Extremamente

Até que ponto a sua tosse foi um problema para vocé?

Nem um pouco |E| |Z| Extremamente

Quanto aborrecimento ou inconveniéncia a fibrose pulmonar causou no seu dia a dia?
Nenhuma E] E] Muita

Quanto vocé teve que descansar no meio de uma tarefa simples que fazia, dentro de casa?

Nem um pouco |E| |z| Muito

Quanto vocé teve que controlar seu ritmo para chegar ao fim do dia?

Nem um pouco E] E] Muito

Quanto tempo foi necessério para que vocé ficasse pronto(a) para sair de casa?

Muito pouco tempo |E| |Z| Tempo extremamente longo

Quanto vocé foi forcado(a) a depender de outras pessoas para fazer coisas por vocé?

Nem um pouco E] Muito

L-PF Impacts © National Jewish Health 2019

L-PF Impacts - Brazil/Portuguese - Version of 18 Jun 2023 - ICON.
104 375-TR-0465 / L-PF-Impacts_AUT.0_por-BR_19JUN2023
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S$6 mais cinco...

Para os itens 17-19: Pense na sua falta de ar, na tosse e no seu nivel de energia, de modo geral,
nos ultimos 7 dias. Esses sintomas afetaram como vocé se sentiu fisicamente?
Psicologicamente? Eles atrapalharam sua vida? Ou limitaram vocé em termos do que gostaria
de fazer ou como gostaria de fazer? Agora, responda aos itens 17-19.

Em média, nos ultimos 7 dias...

17. Como a falta de ar afetou sua qualidade de vida?

Tornou minha qualidade

de vida extremamente E Nenhum efeito negativo

ruim

18. Quanto sua tosse afetou sua qualidade de vida?

Tornou minha qualidade

de vida extremamente |E| |Z| Nenhum efeito negativo

ruim

19. Quanto seu nivel de energia afetou sua qualidade de vida?

Tornou minha qualidade

de vida extremamente E Nenhum efeito negativo

ruim

Para estes dois ultimos itens: Pense novamente se a fibrose pulmonar afetou vocé e sua
qualidade de vida nos ultimos 7 dias. Reflita sobre seus sintomas e outros aspectos da sua
saude fisica, como vocé tem funcionado, seu estado psicologico, como tem se sentido, seu
nivel de independéncia, o que fez e aonde foi nos ultimos 7 dias.

Em média, nos ultimos 7 dias...

20. Como vocé se sentiu em termos de saude fisica?

Extremamente mal |E| |Z| Excelente

21. Como tem sido sua qualidade de vida?

Extremamente ruim E Excelente

Fim.
Obrigado por ter dedicado um tempo para preencher o Questiondrio (L-PF Impacts).

L-PF Impacts © National Jewish Health 2019
L-PF Impacts - Brazil/Portuguese - Version of 19 Jun 2023 - ICON.
ID4375-TR-0465 / L-PF-Impacts_AU1.0_por-BR_19JUN2023



ANEXO B - ATOOL TO ASSESS QUALITY OF LIFE IN IPF (ATAQ-IPF)

This questionnaire is designed to determine how IPF affects your life. Please answer
every question by circling the ONE NUMBER that best describes your response.
There are 13 sections; the beginnings of each are demarcated with gray rectangular
boxes outlined in black. I estimate that it will take you about 40 minutes to

complete the entire questionnaire.

Section 1. The items in this section ask you about your cough. Please respond to each
item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

1. I'have a constant, nagging desire to cough. | 2 3 4 5

2. My cough keeps me from doing things 1 2 3 4 5
that I would like to do.

3. loften feel like my cough disturbs 1 2 3 4 5
people around me.

4. My cough makes me feel embarrassed. 1 2 3 4 5

5. My cough frustrates me. 1 2 3 4 5

6. My cough disrupts my life. 1 2 3 4 5

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF ~ United States/English
ATAQ-IPF_AU1.0_eng-USorl.doc
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Section 2. The items in this section ask you about shortness of breath. Please respond to
each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

7. lavoid physical activity because of 1 2 3 4 5
breathlessness.
8. Breathlessness keeps me from doing 1 2 3 4 5

things that [ would like to do.

9. Bending at the waist (e.g., while putting 1 2 3 4 5
on my shoes) makes me breathless.
10. When [ am in the company of other 1 2 3 4 5
people, my breathlessness embarrasses
me.
1. My breathlessness frightens me. | 2 3 4 5
12. Breathlessness has impaired my | 2 3 4 5

quality of life.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAQ-IPF_AL1.0_sng-USor doc
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Section 3. The items in this section ask you about planning and analyzing. Please
respond to each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

13. When I have to walk (e.g., around the 1 2 3 4 5
house, from the car to the door), I find
myself analyzing things like distance
or degree of incline before starting out.

14. Before I set out to do any physical activity, 1 2 3 4 5
I find myself analyzing it to see if it is
really something I can do.

15. I plan ahead to avoid making two trips 1 2 3 4 5
into another room of my house (or
another area of my living environment).

16. Because I have IPF, I am forced to plan 1 2 3 4 5
ahead before leaving my home (e.g., to go
to the store/out to eat/to the doctor).

17. My need to analyze, think ahead, and 1 2 3 4 5
plan for things is very disruptive to my life.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF — United States/English
ATAGHIPF_ALI 0_eng-USeri.doc
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Section 4. The items in this section ask you about your sleep. Please respond to each
item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly Disagree agree nor Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

18.

19.

20.

21.

22.

23.

I have difficulty falling asleep.
Once I fall asleep, [ have difficulty
staying asleep for as long as [ would like.

Having IPF causes me to sleep more or
less than [ would like to.

The effects of my IPF disrupt my
partner’s sleep.

I usually feel completely energized
when | wake up in the morning.

I have to take a nap to make it
through the day.

1 2 3 4 S
1 2 3 4 S
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF — United States/English
ATAQ-IPF_AU1.0_eng-USori.doc
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Section 5. The items in this section ask you about sensitive issues related to your
mortality. Please respond to each item by circling the one number that best describes
your response.

Neither
Strongly  Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

24. 1 often worry about how I might die. 1 2 3 4 5
25. 1 worry about whether my symptoms 1 2 3 4 5
will be controlled when I die.
26. | feel like my affairs are not in order. 1 2 3 4 5
27. Tam bothered by the possibility that there 1 2 3 -+ 5
are things that [ may not get done before
[ die.
28. I fear the dying process. 1 2 3 4 5
29. 1 am afraid of being maintained at a poor 1 2 3 4 5

quality of life.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF — United States/English
ATAG-IPF_AU10_ang-USor.doc
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Section 6. The items in this section ask you about your energy level. Please respond to
each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly  Disagree agree nor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

30. 1 feel like each month I have a little bit | 2 3 4 5
less energy than the month before.

31. Doing my favorite things often leads 1 2 3 4 5
to extreme exhaustion.

32. In the evening time after a normal day, 1 2 3 4 5
[ have enough energy to do the things
I would like to do.

33. I am frustrated by the ease with which 1 2 3 4 5
I become completely exhausted.

34. My level of physical energy makes me 1 2 3 4 5
feel like I am lazy.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAQ-IPF_AU1.0_eng-USor.doc

35



Section 6. The items in this section ask you about your energy level. Please respond to
each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly  Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

30. I feel like each month I have a little bit 1 2 3 4 5
less energy than the month before.

31. Doing my favorite things often leads 1 2 3 4 5
to extreme exhaustion.

32. In the evening time after a normal day, 1 ) 3 4 5
I have enough energy to do the things
I would like to do.

33. I am frustrated by the ease with which 1 2 3 4 5
I become completely exhausted.

34. My level of physical energy makes me 1 2 3 4 5
feel like I am lazy.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAQ-IPF_AU1.0_eng-USori.doc
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Section 7. The items in this section ask you about your mental and emotional well-being.
Please respond to each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly  Disagree agree nor Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

I feel weighed down by IPE.

IPF brings much worry to my life.

Having IPF makes me feel impatient.

Having IPF makes me feel irritable.
Having IPF makes me feel afraid.

Living with IPF has turned my life
upside-down.

Having to live with IPF takes away
my peace of mind.

1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF — United States/English
ATAGHIPF_AL1.0_eng-USori.doc
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Section 8. The items in this section ask you about your ability to participate in social
activities. Please respond to each item by circling the one number that best describes
your response.

Neither
Strongly  Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

42.

43.

44.

45.

46.

I limit the amount that I travel because
I have IPF.

I find it difficult to replace activities
that I am no longer able to do because
I have IPF.

I avoid public places or crowds
because I have IPF.

I am satisfied with my current social
life (e.g., ability to travel, go out for
entertainment).

Living with IPF has limited my ability
to help other people.

1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAQ-IPF_ALN.0_eng-USori.doc
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Section 9. The items in this section ask you about your finances. Please respond to each
item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly  Disagree agree nor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

47. I am concerned that the cost of my care 1 2 3 ! 5
will use up my family’s financial resources.

48. 1 worry about how living with IPF is 1 2 3 | 5
impacting my financial situation.

49. Having IPF has limited my choices about 1 2 3 .| 5
where to live.

50. Having IPF has forced me to reconsider 1 2 3 ! 5
my financial goals.

51. It has been difficult for me to make 1 2 3 4 5
necessary adjustments in my finances
to provide support for my family.

52. I'am satisfied with my current financial 1 2 3 4 5
situation.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis @ National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAQ-IPF_ALU1.0_eng-USarl.doc
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Section 10. The items in this section ask you about your independence. Please respond
to each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

53. I occasionally ask for help to do things | 2 3 4 5
now that six months ago I could have
done by myself.

54. 1 have rearranged or adjusted my physical 1 2 3 4 5

living environment because of IPF.

55. Tam frustrated by the amount of medical 1 2 3 4 5
care that I need.

56. I feel like a burden to other people. 1 2 3 4 5

57. Having IPF has forced me to give 1 2 3 4 5
up control over my life.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAQ-IPF_AU1.0_eng-USori doc
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Section 11. The items in this section ask you about your sexuality. Please respond to
each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly Disagree agreenor Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

58. 1 have low libido because of IPF. 1 2 3 4 5

59. Having IPF has impaired my 1 2 3 4 5
sexual performance.

60. My partner is afraid to engage in | 2 3 4 5
sexual activity with me because
of my symptoms from IPFE.

61. Iam afraid to engage in sexual 1 2 3 4 5
activity because of my IPF.

62. Having IPF makes me feel less 1 2 3 4 5
attractive or desirable.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF — United States/English
ATAQHIPF_AU1.0_eng-USori.doc



Section 12, The items in this section ask you about your relationships with other people.
Please respond to each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly  Disagree agreenor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat agree

63. Living with IPF puts a strain on the 1 2 3 4 5
relationship I have with my spouse
or significant other.

64. Living with IPF puts a strain on the 1 2 3 4 5
relationship I have with members of my
immediate family.

65. 1 am satisfied with the current state of 1 2 3 4 5
my relationships with my family members.

66. Living with IPF puts a strain on my 1 2 3 4 5
relationships with friends or colleagues.

67. Living with IPF limits my ability to keep 1 2 3 4 5
up certain interpersonal relationships.

68. I am less willing to seek and form new 1 2 3 4 5
relationships because | have IPF.

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis @ National Jewish Health 2010

ATAQ-IPF - United States/English
ATAG-IPF_AU1,0_eng-USari.doc
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Section 13. The items in this section ask you about therapies for IPF. Please respond to
each item by circling the one number that best describes your response.

Neither
Strongly  Disagree agree nor  Agree  Strongly
disagree somewhat disagree somewhat  agree

69. The drugs that I now take for IPF have 1 2 3 4 5
improved my physical health.

70. I am frustrated by the lack of reliable 1 2 3 4 5
therapies for IPF.

71. 1 am better off taking (compared to 1 2 3 4 5
not taking) medications for IPF.

72. The drugs used to treat IPF are worse 1 2 3 4 5
than the disease itself.

73. It is difficult for me to afford prescribed 1 2 3 4 5
therapies for IPF.

74. Having to use supplemental oxygen 1 2 3 B 5
decreases a person’s quality of life.

THE END

A Tool to Assess Quality of Life in Idiopathic Pulmonary Fibrosis © National Jewish Health 2010
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ANEXO C - IPF-SPECIFIC VERSION OF THE ST. GEORGE’S RESPIRATORY
QUESTIONNAIRE (SGRQ-I)

QUESTIONARIQ DO HOSPITAL SAINT GEORGE NA DOENCA RESPIRATORIA
VERSAO PARA FIBROSE PULMONAR IDIOPATICA - SGRQ-I

Este questionario é desenvolvido para nos ajudar a compreender até que ponto
a sua condigao respiratoria perturba vocé e como isso afeta sua vida. N6s o utilizamos
para descobrir quais 0s aspectos da sua doenga que causam mais problema. Estamos
interessados em saber o que vocé sente e ndo o que os médicos, enfermeiros e
fisioterapeutas pensam que vocé sente.

Leia atentamente as instrugbes com atengao e pergunte caso nao entenda
algo. Nao gaste muito tempo em suas respostas.

3T T 4T UUUPUUPRUPRSSPRR -1 ¢~ M

ID: e Idade: ..................... Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

Marque uma das opgdes que mostra como vocé considera seu estado de saude atual.

Muito boa Boa Regular Ruim Muito ruim
0 O O O O
Copyright reserved

P.W. Jones, PhD FRCP

Professor of Respiratory Medicine,

St. George's University of London,

Jenner Wing,

Cranmer Terrace, Tel. +44 (0) 20 8725 5371
London SW17 ORE, UK. Fax +44 (0) 20 8725 5955
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Parte 1
Nas questoes abaixo, assinale aquela que melhor identifica seus problemas

respiratorios atualmente. Por favor, assinale com um “X” em um dos quadrados
de cada questao abaixo.

A maioria dos Sé com
dias da infecgoes Nunca
semana respiratérias

1. Eutusso | [l ]

2. Eutenho catarro (escarro) ] ] ]

3. Eutenho falta de ar | | ]

4. Eu tenho chiado no peito ] | |

5. Durante uma semana tipica, quantas vezes vocé teve crises respiratérias: Por
favor assinale uma resposta:

[] Mais de uma crise (] Nenhuma crise

6. Durante uma semana tipica, quantos dias bons vocé tem? (ex: sem problemas
respiratérios): Por favor assinale uma resposta:

[] Nenhum dia ] Alguns dias [J Todos os dias séo bons dias

Parte 2

Secgao 1:
Se vocé ja teve um trabalho remunerado, assinale um dos quadrados:

Minha condigao respiratéria interfere ou me fez parar de trabalhar L]

Meu problema respiratério nao afeta meu trabalho O]
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Segao 2:
As perguntas abaixo referem-se as atividades que normalmente provocam falta
de ar em vocé.

Por favor, assinale com um “X” no quadrado de cada questéo abaixo, indicando se

vocé sentiu falta de ar em alguma dessas atividades atualmente:
VERDADEIRO FALSO
1. Tomando banho ou vestindo-se ] ]
2. Caminhando dentro de casa
3. Caminhando em terreno plano

4. Subindo um lance de escadas

5. Praticando esportes ou jogos que impliquem
esforgo fisico

O O 0O O
O 0O 0O O

Secdo 3: Mais algumas perguntas sobre a sua tosse e a sua falta de ar.
Por favor, assinale com um “X" no quadrado de cada pergunta abaixo de acordo com

0 seu caso atualmente.
VERDADEIRO FALSO

1. Minha tosse me causa dor
2. Minha tosse me deixa cansado

3. Tenho falta de ar quando falo

4. Tenho falta de ar quando me inclino (dobro meu
corpo para frente)

5. Minha tosse ou falta de ar perturba o meu sono

6. Fico exausto com facilidade

I I [ I N By
O O 0o o g



Secdo 4: Perguntas sobre outros efeitos que o seu problema respiratorio possa
ter causado em vocé.
Por favor, assinale com um “X" no quadrado de cada pergunta abaixo de acordo com

0 seu caso atualmente.

VERDADEIRO FALSO

1. Minha tosse ou falta de ar me deixa envergonhado

em publico 0
2. Meu problema respiratério € inconveniente para
: I » O] O
minha familia, amigos ou vizinhos
3. Tenho medo ou panico quando nao consigo
: O O
respirar
4. Sinto que ndo tenho controle sobre a minha
e O O
doenga respiratoria
5. Fazer exercicio ndo & seguro para mim
O O
6. Tudo que eu fago parece um esforgo muito grande [] ]

Segdo 5:
As perguntas seguintes se referem as atividades que podem ser afetadas pela
sua condicdo respiratdria. Por favor, assinale com um ‘X" no quadrado de cada

pergunta abaixo no qual acredita se aplicar melhor a vocé por causa da sua
condicdo respiratoria.

VERDADEIRO FALSO
1. Demoro muito tempo para realizar tarefas como

trabalho de casa, ou tenho que parar para descansar ] ]

2. Quando subo um lance de escadas, vou muito

devagar, ou tenho que parar para descansar O ]

3. Se estou muito apressado ou caminho mais
depressa, tenho que parar para descansar ou ir mais

devagar
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4. Minha respiracao torna dificil fazer coisas como

subir ladeiras, carregar objetos subindo escadas,

L] ]
cuidar do jardim, ou dangar.
5. Por causa da minha respiragdo tenho
dificuldades para desenvolver atividades como:
trabalho manual pesado, correr, nadar rapido ou [l [

praticar esportes muito cansativos

Secao 6:
Gostariamos de saber o quanto sua condigao respiratéria geralmente afeta suas
atividades do dia-a-dia. Por favor, assinale com um “X” no quadrado de cada questdo

abaixo, indicando a que melhor se aplica a vocé por causa da sua condicdo
respiratoria.

VERDADEIRO FALSO

1. Eu ndo consigo praticar esportes ou jogos que

impliquem esforgo fisico L] [l
2. Eu nao consigo sair de casa para fazer compras [] ]
3. Eu nao consigo fazer trabalho de casa ] ]
4. Eu ndo consigo me mover para longe da minha

cama ou da cadeira L] L]

Agora, por favor assinale com um “X” a resposta que melhor define a forma
como vocé é afetado pela sua condigao respiratoria:
Nao me impede de fazer nenhuma das coisas que gostaria de fazer ]
Impede-me de fazer uma ou duas coisas que eu gostaria de fazer ]
Impede-me de fazer a maioria das coisas que eu gostaria de fazer ]
O

Impede-me de fazer tudo que eu gostaria de fazer
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