UNIVERSIDADE NOVE DE JULHO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA REABILITACAO

MATHEUS CESAR ESTEVES

ADAPTACAO CULTURAL E ANALISE DAS PROPRIEDADES DE MEDIDA
DO BRONCHIECTASIS EXACERBATION AND SYMPTOMS TOOL (BEST)
PARA USO EM PACIENTES COM BRONQUIECTASIA NAO-FIBROCISTICA
NO BRASIL

Sao Paulo, SP
2025



MATHEUS CESAR ESTEVES

ADAPTACAO CULTURAL E ANALISE DAS PROPRIEDADES DE MEDIDA
DO BRONCHIECTASIS EXACERBATION AND SYMPTOMS TOOL (BEST)
PARA USO EM PACIENTES COM BRONQUIECTASIA NAO-FIBROCISTICA
NO BRASIL

Dissertacao apresentada a
Universidade Nove de Julho para
obtencdo do titulo de Mestre em
Ciéncias da Reabilitacéo.

Orientadora: Prof2 Dr.2 Simone Dal
Corso
Co-orientador:  Prof. Dr. Rodrigo

Abensur Athanazio

Sao Paulo, SP
2025



Esteves, Matheus Cesar.

Adaptacdo cultural e andlise das propriedades de medida do
bronchiectasis exacerbation and symptoms tool (best) para uso em
pacientes com bronquiectasia ndo-fibrocistica no Brasil. / Matheus
Cesar Esteves. 2025.

751
Dissertacdo (Mestrado) - Universidade Nove de Julho -
UNINOVE, Séo Paulo, 2025.

Orientador (a): Prof.2 Dr.? Simone Dal Corso.

1. Bronquiectasia. 2. Qualidade de vida. 3. Doenga cronica. 4.
Estudo de validacdo. 5. Questionarios.

I. Corso, Simone Dal. I1. Titulo.

CDU 615.8




Sao Paulo, 24 de janeiro de 2025.

TERMO DE APROVACAO

Aluno(a): MATHEUS CESAR ESTEVES

Titulo da Dissertacdo: “ ADAPTACAO CULTURAL E PROPRIEDADES DE
MEDIDA DO BRONCHIECTASIS EXACERBATION AND SYMPTOMS TOOL (BEST) PARA
USO EM PACIENTES COM BRONQUIECTASIA NAO-FIBROCISTICA NO BRASIL”

Presidente: PROF(A). DR(A). SIMONE DAL CORSO w M CowO

Membro: PROF(A). DR(A). LUCIANA MARIA MALOSA SAMPAIO JORGE %M‘- wielha ﬁ g >

MEMBRO: PROF(A). DR(A). ANDERSON JOSE



Dedico este trabalho a todos os brasileiros

diagnosticados com bronquiectasias.



AGRADECIMENTOS

Meus agradecimentos vao para a Prof2. Dr2, Simone Dal Corso, por ter sido a
primeira docente a me convidar para se tornar seu orientando, bem como por

toda sua paciéncia, empatia e atencao nos percursos da pos-graduacao.

Aos Profs. Drs. Rodrigo Athanazio e Luciana Maria Malosa, bem como ao Dr.
Renato Miranda e a Sra. Lusinete de Lima, ambos colaboradores do ambulatério
da pneumologia do Hospital das Clinicas, por seus valiosos auxilios e conselhos

durante a execucao desta pesquisa.

Aos meus pais Silvio Cesar Esteves e Rosely de Souza Esteves, namorada
Andressa Regina Bueno Oliveira, avdé Maria José Frezzarim Esteves e irmao
Guilherme Cesar Esteves, por todo suporte e carinho dados a mim ao longo do

curso.

Também agradeco a todos os pacientes do ambulatério da pneumologia do
Hospital das Clinicas que participaram desta pesquisa, por toda sua
disponibilidade e atencdo, e a UNINOVE e CAPES, pelo financiamento do

projeto.



RESUMO

Introducdo: O Bronchiectasis Exacerbation and Symptoms Tool (BEST) foi
desenvolvido para detectar com precisdo as exacerbacdes e mudancas diarias
nos sintomas da bronquiectasia. Objetivos: Adaptar culturalmente o BEST, e
testar suas propriedades de medida para uso em pacientes com bronquiectasia
no Brasil. Métodos: Estudo de analise de propriedades de medida. A verséo
original do BEST foi adaptada para o portugués do Brasil. A verséo final do BEST
em portugués foi aplicada duas vezes via telefone (teste-reteste), com intervalo
de 7 a 14 dias. As propriedades de medidas analisadas foram a consisténcia
interna, erro de medicao, confiabilidade, validade de construto e efeito piso e
teto. Resultados: O questionario BEST demonstrou propriedades de medida
satisfatorias, com consisténcia interna adequada (a de Cronbach = 0,80) e boa
precisao (Erro Padrao de Medida [EPM] = 9,96% e Minima Diferenca Detectavel
[MDD] = 7,18), evidenciando reprodutibilidade confiavel entre aplicacfes. A
confiabilidade foi moderada (Coeficiente de Correlacédo Intraclasse [CCI] = 0,66),
refletindo capacidade aceitavel de distinguir desfechos individuais. Apesar de
nao apresentar correlacdo significativa com as escalas Exacerbations, Forced
expiratory volume in 1 second, Age, Colonization, Extension and Dyspnea (E-
FACED) e Bronchiectasis Severity Index (BSI), o BEST diferenciou graus de
severidade da bronquiectasia na escala E-FACED (p = 0,03), apoiando sua
validade de construto. Nao foram observados efeitos de teto ou piso, indicando
sensibilidade adequada para uma ampla gama de gravidades da doenca.
Conclusédo: O BEST é um instrumento valido e preciso para a avaliacao de
sintomas de bronquiectasia, podendo auxiliar no acompanhamento clinico dos

pacientes.

Palavras-chave: Bronquiectasia; Qualidade de Vida; Doenca Crénica; Estudo

de Validacao; Questionarios.



ABSTRACT

Introduction: The Bronchiectasis Exacerbation and Symptoms Tool (BEST) was
developed to accurately detect exacerbations and daily changes in
bronchiectasis symptoms. Objectives: To culturally adapt the BEST and test its
measurement properties for use in patients with bronchiectasis in Brazil.
Methods: A measurement properties analysis study. The original BEST was
culturally adapted to Brazilian Portuguese. The final Brazilian Portuguese version
of the BEST was administered twice via telephone (test-retest), with a 7 to 14-
day interval. The measurement properties analyzed included internal
consistency, measurement error, reliability, construct validity, and floor and
ceiling effects. Results: The BEST questionnaire demonstrated satisfactory
measurement properties, with adequate internal consistency (Cronbach’s a =
0.80) and good precision (Standard Error of Measurement [SEM] = 9.96% and
Minimal Detectable Change [MDC] = 7.18), showing reliable reproducibility
between applications. Reliability was moderate (Intraclass Correlation Coefficient
[ICC] = 0.66), reflecting an acceptable ability to distinguish individual outcomes.
Although no significant correlation was observed with the Exacerbations, Forced
expiratory volume in 1 second, Age, Colonization, Extension and Dyspnea (E-
FACED) and Bronchiectasis Severity Index (BSI) scales, the BEST differentiated
severity levels of bronchiectasis on the E-FACED scale (p = 0.03), supporting its
construct validity. No floor or ceiling effects were observed, indicating adequate
sensitivity across various disease gravities. Conclusion: The BEST is a valid and
precise instrument for evaluating bronchiectasis symptoms, potentially aiding in

clinical follow-up of patients.

Keywords: Bronchiectasis; Quality of Life; Chronic Disease; Validation Study;

Surveys and Questionnaire.
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1 INTRODUCAO

1.1 Conceito

As publicacdes que tratam das classificacdes e definicoes atribuidas as
bronquiectasias ndo-fibrocisticas (ndo secundarias a fibrose cistica) evidenciam
uma nocdo comum de que esse conceito pertence a classe das condicdes
pulmonares cronicas, sendo caracterizado radiologicamente por danos e
dilatacbes anormais e irreversiveis nos bronquios. Esses componentes se
somam a aspectos clinicos recorrentes que incluem tosse, producao de escarro
e infeccOes respiratérias.t? Para fins de simplificagdo, o termo ‘bronquiectasia(s)’
deve ser interpretado como sinbnimo de ‘bronquiectasia ndo-fibrocisticas’ neste
estudo.

A etiologia das bronquiectasias € diversa, uma vez que pode abranger
fatores congénitos, adquiridos ou desconhecidos. Além disso, atualmente
existem instrumentos capazes de determinar o grau de severidade da doenca,
mensurar e monitorar seus sintomas e exacerbacodes, e avaliar a qualidade de
vida dos pacientes diagnosticados com essa condicdo, apesar de alguns ainda

ndo terem sido extensivamente testados nessa populagdo.®-°

1.2 Prevaléncia

No que concerne a epidemiologia aplicada as bronquiectasias, ha
publicacdes que sugerem altos niveis ou aumentos da prevaléncia da doenc¢a ao
longo do tempo em determinadas regides do mundo. Ao examinar sua
prevaléncia por idade e género, nota-se que as maiores taxas sao encontradas
entre as faixas etarias mais altas e as mulheres. Em contrapartida, a negligéncia
histérica e imprecisdo dos dados estatisticos contemplando os adultos
diagnosticados em alguns continentes sdo frequentemente notificadas.'-13

Existem relatorios de 2013 que estimaram a prevaléncia e as taxas de
hospitalizagéo relativas as bronquiectasias em amostras do Reino Unido,
Estados Unidos, Alemanha, Brasil e Nova Zelandia. No Reino Unido, a
prevaléncia era de 566,1 por 100.000 mulheres e 485,5 por 100.000 homens =18
anos, tendo sido constatado desde 2004 um aumento de aproximadamente 61%

nos casos envolvendo ambos os géneros.'! Nos Estados Unidos, foram
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identificados 180 casos por 100.000 mulheres e 95 casos por 100.000 homens
218 anos.'* Na Alemanha, estimou-se 68 casos por 100.000 mulheres e 65
casos por 100.000 homens.*®> No Brasil, os dados disponiveis revelaram uma
taxa de hospitalizagdo por bronquiectasias equivalente a 0,9 por 100.000
habitantes.'® Na Nova Zelandia, foi encontrada uma taxa de admissées
hospitalares de 25,7 por 100.000.1” Dados de Hong Kong mostraram que essa
taxa era de 21,9 por 100.000 pacientes em 2005.8 Outro estudo relatou que na
Coreia do Sul, a prevaléncia das bronquiectasias era de 480 por 100.000
habitantes em 2017.%°

1.3 Fisiopatologia

A descricdo do mecanismo de desenvolvimento das bronquiectasias
proposta por Peter J. Cole € usualmente citada como o modelo mais bem
reconhecido e compreendido. Esse modelo apresenta um ciclo vicioso hipotético
no qual inicialmente ha uma violacdo do sistema de defesa dos pulmdes
(associada a fatores bioldgicos, fisicos ou quimicos), com posterior deficiéncia
da limpeza mucociliar, retencdo de muco nas vias aéreas, infeccdo do trato
respiratorio, inflamacéo das vias aéreas, comprometimento da fungdo mucociliar,
proliferacdo bacteriana, inflamacdo repetida e danos estruturais nos
pulmdes.?20:21

Estudos prévios descrevem trés subtipos de bronquiectasias que foram
classificados conforme suas particularidades morfoldégicas e nomeados como (1)
cilindrico: & medida que as paredes bronquicas se apresentam com sua forma
original, porém dilatadas; (2) varicoso: quando exibe uma sobreposicdo de vias
aéreas dilatadas e relativamente estreitas; (3) cistico: representado por vias
aéreas dilatadas e semelhantes a cistos ou cachos de uvas.?%?! As possiveis
caracteristicas patolégicas identificadas na presenca das bronquiectasias
correspondem a dilatacdo das vias aéreas subsegmentares, que se
apresentardo sinuosas, inflamadas e obstruidas por secre¢fes; processo
inflamatorio e fibrose nos bronquiolos; trombose e recanalizacdo de artérias

pulmonares, assim como danos ao parénquima pulmonar.?°
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1.4 Sinais e sintomas

Ainda que as bronquiectasias possam se apresentar de forma
assintomatica, alguns estudos descrevem sinais clinicos isolados ou
concomitantes que podem ser ténues ou graves e se manifestar como tosse
cronica (>6 semanas), hemoptise, aumento da produgéo de escarro ou de sua
puruléncia, pneumonia de repeticdo, diminuicdo da funcdo pulmonar,
rinossinusite crénica, febre e falha respiratoria®. No que diz respeito aos
sintomas, é constatada a presenca de dispneia, fadiga cronica, depressao e
ansiedade entre os pacientes.?-23

Os agravamentos agudos dos sinais/sintomas respiratorios ou fisicos das
bronquiectasias sdo referidos como ‘exacerbac¢des’, sendo essas consideradas
moderadas ou severas quando demandam uma admissdo hospitalar e terapia
endovenosa.'®?4 Embora uma definicdo padrdo para as exacerbacdes tenha
sido amplamente discutida e dificiilmente alcangada historicamente, sua
elaboracdo consensual foi consolidada na primeira conferéncia mundial de
bronquiectasias realizada em 2017. Nesse contexto, o conceito de exacerbacéo
foi descrito como “uma pessoa com bronquiectasia, com uma deterioracdo em
trés ou mais dos seguintes sintomas-chave por pelo menos 48 horas: tosse;
volume e/ou consisténcia do escarro; puruléncia do escarro; falta de ar e/ou
tolerancia ao exercicio; fadiga e/ou mal-estar; hemoptise, e a determinacao
médica de que uma mudanca no tratamento da bronquiectasia é necessaria.”?®
(traducao nossa).

Além disso, ha relatérios que indicam uma associagdo entre 0 aumento
do risco de exacerbacdes, e fatores como comportamentos sedentarios, infeccéao
cronica por Pseudomonas Aeruginosa e Haemophilus Influenzae, inflamacéo
sistémica e de vias aéreas, severidade radiolégica, doenca pulmonar obstrutiva
cronica (DPOC) coexistente e reducao do volume expiratorio forgcado no primeiro
segundo (VEFy).2426

@ Quadro de demanda de entubag&o, acompanhado de pelo menos dois dos seguintes sinais ou
sintomas clinicos: cianose, dispneia, rebaixamento do nivel de consciéncia, e sinais de exaustéo
dos musculos respiratérios em associagdo a pelo menos um dos seguintes parametros: PaO2 <
60 mmHg com respiracdo em ar ambiente, PaCO2 > 55 mmHg e/ou pH < 7,30 com respiragcéo
em ar ambiente ou com oxigénio suplementar.
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1.5 Diagndstico

O diagndstico das bronquiectasias sera obtido diante da suspeita da
doenca (fundamentada na investigacdo de suas manifestacdes clinicas), e dos
subsidios fornecidos pelo historico e exame fisico do paciente, pela radiografia
padrdo ou tomografia computadorizada do térax, e por testes de funcgdo
pulmonar.t?!

Como uma abordagem inicial aplicada aos pacientes com
bronquiectasias, o exame fisico pode revelar a comum presenca de ruidos
adventicios (crepita¢des, roncos ou sibilos) ou eventual baqueteamento digital.
A radiografia padrdo do térax também podera ser til para evidenciar multiplas
areas com dilatacdo da parede dos brénquios, calcificacdes ou infiltracdes em
vias aéreas baixas, apesar de sua moderada sensibilidade e baixa
especificidade.1?!

As tomografias computadorizadas (volumétrica, de alta resolu¢do ou
multidetectores) do toérax sdo consideradas o padrao ouro para a confirmacéo do
diagnéstico das bronquiectasias. Esses exames usualmente mostram sinais de
dilatagédo e engrossamento da parede bronquica com diametro luminal maior que
1-1,5 vezes o tamanho do ramo arterial pulmonar que a acompanha; obstrucdes
das vias aéreas por muco; auséncia do afilamento normal dos brénquios e
justaposicdo das vias aéreas visiveis proximas a pleura (<1cm). Por fim, como
teste de funcéo pulmonar, a espirometria pode ser realizada para identificar uma
progressdo da doenca.?1:2427

1.6 indices de avaliacido da gravidade das bronquiectasias

A criacdo de indices multidimensionais mais precisos para determinar a
severidade e o progndstico de doencgas respiratdrias, como as bronquiectasias
ou DPOC, decorreu da dificuldade em estabelecer adequadamente esses dois
aspectos nos contextos em que nao havia uma definicdo aceita para os graus
leve, moderado e severo dessas doencas, ou naqueles em que eram
identificadas baixas correlagbes entre sintomas e a fungéo pulmonar, e apenas
variaveis individuais com limitacdes praticas eram utilizadas.?82° Atualmente ha
trés sistemas multidimensionais derivados e validados para identificar a

gravidade e o prognéstico das bronquiectasias, sendo esses o Forced Expiratory



16

Volume in 1 s (FEV1), Age, Chronic colonization, Extension, and Dyspnea
(FACED); E-FACED, que inclui o termo ‘Exacerbations’ a sigla FACED, e o
Bronchiectasis Severity Index (BSI).*

O sistema de classificagdo FACED incluiu 819 pacientes com
bronquiectasias para sua construcdo e validacdo inicial. Esse instrumento
apresenta uma pontuacdo maxima de 7 (0-2 pontos: bronquiectasia leve, 3—4
pontos: bronquiectasia moderada, 5-7 pontos: bronquiectasia grave) e dispbe
de 5 variaveis: (1) VEF1 percentual previsto; (2) idade; (3) presenca de
colonizacdo cronica por Pseudomonas Aeruginosa; (4) extensdo radioldgica e
(5) dispneia.?® Posteriormente, o E-FACED foi criado perante a inexisténcia de
variaveis que representavam o numero e a severidade das exacerbacdes no
sistema de classificacdo FACED, e da incapacidade dessa escala em predizer
ou determinar com precisdo o progndstico e a ocorréncia das exacerbacgdes. O
E-FACED incluiu a variavel ‘pelo menos uma exacerbacdo severa no ano
anterior ao conjunto daquelas ja incorporadas na ferramenta FACED, e
abrangeu uma populacdo de 1.470 pacientes para sua construgéo e validacéo
inicial; além disso, pode gerar uma pontuacdo maxima de 9 (0-3 pontos:
bronquiectasia leve, 4-6 pontos: bronquiectasia moderada, 7-9 pontos:
bronquiectasia grave).°

O BSI proporciona uma pontuacéo de 0 a 26 (0-4 pontos: baixa, 5-8
pontos: intermediaria, 9 pontos ou mais: alta pontuacdo no BSI) e abrange 9
variaveis: (1) idade; (2) indice de massa corporal; (3) VEF1 percentual previsto;
(4) admisséo hospitalar nos 2 anos anteriores; (5) exacerba¢des no ano anterior;
(6) Medical Research Council (MRC) dyspnea scale; (7) colonizagéo por
Pseudomonas Aeruginosa; (8) colonizagdo com outros microrganismos e (9)
extensdo radiolégica. Essa ferramenta foi inicialmente validada em 5 coortes
independentes, com um total de 1.310 pacientes, e possibilitou a associacdo da
sua pontuacao final a indices de mortalidade, exacerbacgbes, internacdes

hospitalares e qualidade de vida relacionada a saude.?®

1.7 Efeitos das bronquiectasias na qualidade de vida

Existem diversas definicdes e interpretagbes para o termo ‘qualidade de
vida’ nos campos de pesquisa em saude e medicina; esse fator cria déficits

intrinsecos aos conceitos e as metodologias nos quais os estudos de qualidade
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de vida se baseiam, os quais podem se traduzir em fraquezas e inconsisténcias
para eles.332 Ndo obstante, a Organizacdo Mundial da Salde (OMS) propds um
consenso que apresenta a qualidade de vida como algo caracteristicamente
subjetivo, multidimensional, com circunstancias positivas e negativas33, sendo
isso a “percepcao dos individuos sobre sua posi¢do na vida, no contexto dos
sistemas de cultura e valor em que vivem e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagdes.”? (traducdo nossa).

Ainda, o conceito de ‘qualidade de vida relacionada a saude’ é
frequentemente citado, o qual trata dos aspectos de saude da qualidade de vida,
além de ser considerado “a medida do valor atribuido a duragdo da vida
modificada por prejuizos, estados funcionais, percepcdes e oportunidades,
influenciados por doencas, lesdes, tratamentos e politica.”! (traducédo nossa).
Estudos recentes que avaliaram a qualidade de vida relacionada a saude de
pacientes com bronquiectasias demonstram maiores reflexos dessa doenca na
vitalidade e percepcédo de saude, na funcédo fisica e social, bem como nos
encargos do tratamento desses individuos. Alguns pacientes usualmente
relatam uma pior qualidade de vida decorrente de constrangimentos sociais e
ansiedade, ambos associados a determinados sinais e sintomas das

bronquiectasias.3435

1.8 Questionarios de qualidade de vida, sintomas e exacerbacdes para

bronquiectasias

Uma revisdo sistematica conduzida por McLeese et al.’® identificou
questionarios frequentemente utilizados para avaliar a qualidade de vida de
pacientes com bronquiectasias. Esses questionarios podem ser divididos em trés
categorias: especificos para bronquiectasias, especificos para doencas
respiratorias, e genéricos. Entre os especificos para bronquiectasias, encontram-
se 0 Quality of Life Questionnaire-Bronchiectasis (QOL-B), o Bronchiectasis
Health Questionnaire (BHQ) e o Bronchiectasis Impact Measure (BIM).6210 O
Seattle Obstructive Lung Disease Questionnaire (SOLQ), Leicester Cough
Questionnaire (LCQ), Chronic Obstructive Pulmonary Disease Assessment Test
(CAT), Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRDQ), Sino-Nasal
Outcome Test-20 (SNOT-20), Cough Quality of Life Questionnaire (CQLQ), e
Saint George's Respiratory Questionnaire (SGRQ) foram desenvolvidos para
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outras doencas respiratérias crbnicas, porém alguns ja foram validados para
pacientes com bronquiectasias.®’-*' O Medical Outcomes Study 36-ltem Short
Form Health Survey (SF-36), EuroQoL five-dimension five-level (EQ-5D-5L), e
Nottingham Health Profile (NHP) s&o classificados como questionarios
genéricos.3® Alguns aspectos dos questionarios especificos para

bronquiectasias podem ser observados na tabela 1.

Tabela 1. Questionarios de qualidade de vida especificos para bronquiectasias.

Nome Amostra para validagao Dominios Itens Pontuacéo final
BIM8 173 NA 8 NA
QOL-B V.3.0° 542 8 37 NA
BHQ 206 NA 10 0-100

BIM, Bronchiectasis Impact Measure; QOL-B, Quality of Life Questionnaire-Bronchiectasis; BHQ,
Bronchiectasis Health Questionnaire; NA, ndo se aplica.

Nos ultimos anos, novos instrumentos destinados a avaliacdo dos
sintomas e exacerbacdes das bronquiectasias foram desenvolvidos diante da
inexisténcia de ferramentas mais especificas, responsivas, simples e curtas.
Entre eles, encontram-se a lower respiratory tract infections — visual analogue
scale (LRTI-VAS), o Bronchiectasis Exacerbation and Symptoms Tool (BEST)
diary e o Bronchiectasis Exacerbation Diary (BED).>":8

O BEST, instrumento que sera adaptado e analisado neste estudo, € um
novo diario criado para detectar precisamente as exacerbacées e mudancas
diarias nos sintomas das bronquiectasias. Foi desenvolvido e inicialmente
validado em inglés, no Reino Unido, e utilizado em ensaios clinicos de ambito
internacional (Austrdlia, China)*?43, intercontinental®4, e em um estudo de coorte
prospectivo (China)*®. Entretanto, suas versodes traduzidas para outros idiomas
ainda n&do foram formalmente testadas, e nao tiveram suas propriedades de
medida analisadas. O BEST foi definido como um diario de sintomas composto
por 6 itens que produzem uma pontuacdo maxima de 26, e quantificam as
seguintes manifestacdes clinicas: (1) falta de ar; (2) fadiga; (3) volume de
escarro; (4) cor do escarro; (5) tosse e (6) sintomas de resfriado e gripe. A

medida que maiores pontuac¢des sdo obtidas em uma sequéncia de aplicacdes
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diarias desse instrumento, séo produzidas evidéncias do aumento da severidade
dos sintomas avaliados. Além disso, quando um aumento consistente de 3 ou
mais pontos por pelo menos 48 horas é observado nas aplicagbes do BEST,
pode-se interpretar essa mudanca como uma exacerbacdo da doenca.®

Os fatores que influenciaram o desenvolvimento do BEST correspondem
a seus beneficios oferecidos as pesquisas em bronquiectasias, gerados por sua
capacidade de identificar com clareza diversos eventos ou exacerbagdes em
testes clinicos, mesmo aqueles nao relatados anteriormente; a constatacédo de
diferencas sutis entre os sintomas e exacerbacdes das bronquiectasias e
agueles de outras doencas pulmonares crbnicas avaliados em questionarios
inespecificos; e por ultimo, a subnotificacdo de exacerbacdes, que foi associada
a maiores riscos de hospitalizacéo, deterioracdo da funcéo pulmonar e piores
pontuacgdes no instrumento SGRQ.°

Para o desenvolvimento do BEST, os autores utilizaram resultados de
uma revisdo sistematica das definicbes de exacerbacado incluidas em estudos
prévios sobre bronquiectasias. Diante disso, 0s sintomas mais relevantes
mencionados com maior frequéncia nessas definicdes, identificados e avaliados
por um processo Delphi, foram volume de escarro, tosse, cor do escarro,
dispneia, fadiga, sintomas sistémicos, e o autorrelato de exacerbagéo pelo
paciente. Com base nesses resultados e em entrevistas com os participantes do
estudo, os autores esbocaram um diario que avaliava adequadamente o0s
referidos sintomas. Em seguida, o diario foi modificado com base no parecer dos
pacientes quanto aos aspectos de redacéo e clareza da ferramenta, até que uma
versao final fosse obtida e implementada no estudo.®

Consequentemente, o BEST foi compilado abrangendo elementos da
escala MRC para avaliacdo da dispneia, e escala publicada por Murray et al.*®
para avaliacdo da cor do escarro em graus de 1 a 4, variando de claro a verde
escuro, tendo sido acrescentados os graus 0 (sem escarro) e 5 (hemoptise). O
tépico ‘sintomas sistémicos’ ndo estava claro para os pacientes, e foi modificado
para sintomas de gripe e resfriado. Para a avaliagdo do volume de escarro, foram
utilizados referenciais como colher de cha/colher de sopa, suporte para ovo e
xicara, visto que a quantificacdo em mililitros foi considerada dificil por varios
pacientes. Esses utensilios apresentam volumes equivalentes a,

respectivamente, 5 ml, 15 ml, 45 ml e 250 ml.%
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A amostra recrutada para a validacdo do BEST foi caracterizada por 21
pacientes com bronquiectasia confirmada por tomografia computadorizada de
alta resolucéo; bronquiectasia clinicamente detectada com pelo menos tosse e
producdo de escarro diarios ou historia de infeccdo recorrente do trato
respiratorio; e uma exacerbacéo da bronquiectasia documentada nos 12 meses
prévios a entrada do paciente no estudo. Como resultado, o estudo identificou
29 exacerbac0es tratadas e 23 exacerbacdes nao tratadas ao longo de 6 meses
de acompanhamento. A pontuacdo média do BEST foi de 7,1 no inicio dos
sintomas, 16,4 no auge das exacerbacdes e duracdo média das exacerbacdes
de 15,3 dias. O BEST também apresentou correlacdo com questionarios ja
estabelecidos e validados, como o COPD Assessment Test (CAT), Leicester
Cough Questionnaire (LCQ), SGRQ, e com o teste de caminhada de seis

minutos.>®

1.9 Traducéo e adaptacéo transcultural

Estudos prévios que dispdem sobre diretrizes para a traducdo e
adaptacao cultural de questionarios de saude autoadministrados ressaltam que
0 aumento na quantidade de projetos de pesquisa multinacionais e multiculturais,
assim como as diferencas metodologicas e terminolégicas ou diretrizes de
traducao inconsistentes e ultrapassadas existentes nesses projetos, justificam a
necessidade da execucdo dos processos supracitados. Essas publicacoes
também estabelecem critérios para determinar em quais cenarios sera
necessario realizar uma traducdo ou adaptacdo cultural. As novas versdes de
um questionario devem apresentar um nivel adequado de equivaléncia com a
versao original, sendo bem traduzidas linguisticamente e adaptadas de modo a
manter a validade de contelido do instrumento entre culturas discrepantes.*’48

Existem diversas diretrizes para a traducdo e adaptacédo transcultural de
guestionarios de saude. Em circunstancias nas quais esses instrumentos
precisam ser submetidos a um desses procedimentos, pode-se seguir 0S
seguintes modelos: o primeiro, publicado por Beaton et al.%’, apresenta 6 etapas
que correspondem a (1) Tradugdo inicial, (2) Sintese das traducbes, (3)
Retrotraducgédo, (4) Revisdo pelo comité especialista, (5) Teste da versao pré-
final, e (6) Envio da documentagéo aos desenvolvedores ou comité coordenador

para avaliacdo do processo de adaptacdo; o segundo, proposto pela
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International Society for Pharmacoeconomics and Outcomes Research (ISPOR),
sugere 10 etapas que consistem na (1) Preparacao, (2) Traducdo anterograda,
(3) Reconciliagdo, (4) Retrotraducdo, (5) Revisdo da retrotraducao, (6)
Harmonizacao, (7) Exame cognitivo, (8) Reviséo dos resultados e da finalizacao

do exame cognitivo, (9) Revisdo e (10) Relatério final.*®
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2 JUSTIFICATIVA

O BEST se destaca por sua praticidade, sendo curto, simples e de facil
aplicacdo. Além disso, € reconhecido por sua precisdo na identificacdo de
exacerbacbes da bronquiectasia e por sua capacidade de detectar
comprometimentos especificos em diversos dominios da qualidade de vida. Isso
o torna uma ferramenta valiosa para a avaliacdo e 0 manejo clinico desta
condigcdo, promovendo intervenc¢des mais direcionadas e efetivas.

A importancia deste estudo estd na potencial contribuicdo para os
profissionais de saude que atuam com a populacéo brasileira de pacientes com
bronquiectasia. Ele propfe a validagdo e adaptacédo cultural do BEST para o
portugués do Brasil, um instrumento especifico e preciso para monitorar
alteracdes diarias nos sintomas da bronquiectasia. A validacdo deste
guestionario permitira uma aplicacao confiavel e eficaz no contexto brasileiro,

aprimorando a qualidade da assisténcia prestada.
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3 OBJETIVO

Adaptar para o portugués do Brasil e investigar as propriedades de
medida do questionario BEST para uso em pacientes com bronquiectasia no
Brasil.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Delineamento do estudo

Estudo de analise de propriedades de medida.

4.2 Local

A coleta de dados foi realizada presencialmente no Ambulatério da
Pneumologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (HCFMUSP), e a distancia através de chamadas

telefonicas.

4.3 Amostra

Os individuos foram recrutados no Ambulatério da Pneumologia do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Séao Paulo
(HCFMUSP). Os participantes com bronquiectasia foram abordados
presencialmente pelo pesquisador, que forneceu todas as informacdes verbais
sobre o estudo. Ao aceitarem participar do estudo, os participantes assinaram o

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo 1).

4.4 Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Nove de Julho, S&o Paulo/SP, Brasil (6.296.670), e
da Universidade de S&o Paulo (6.672.104) (Anexo 2).

4.5 Participantes
4.5.1 Critérios de inclusao

Foram incluidos individuos com diagndstico clinico e tomografico de
bronquiectasia, com idade = 18 anos, que apresentavam estabilidade clinica nas
quatro semanas anteriores ao inicio da execucao deste estudo, ou seja, sem
mudanca na tosse, volume e/ou consisténcia de escarro, puruléncia de escarro,

falta de ar e/ou tolerancia ao exercicio, fadiga e/ou mal-estar e hemoptise.
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4.5.2 Critérios de exclusao

Foram excluidos individuos tabagistas, com histéria de carga tabagica
superior a 10 anos-maco, com outras doencas pulmonares (Fibrose Cistica,
Asma e Fibrose Pulmonar Idiopatica), com doencas cardiacas, que necessitaram
de mudanca nas medicacBes habitualmente utilizadas e com um nivel
inadequado de alfabetizacdo funcional devido a incapacidade de ler o texto
‘Enterro e futebol’ ou responder a quatro de suas cinco perguntas finais de

interpretacéao.

4.6 Definicdes das propriedades de medida

Nas ultimas décadas, a escolha de uma escala ou questionario de saude
para aplicacdo em determinados cenarios se tornou uma tarefa complexa, visto
gue a disponibilidade desses instrumentos sofreu um aumento significativo, e
muitos ndo foram testados e avaliados adequadamente. Somou-se a isso a falta
de padronizacdo da terminologia e das definicbes atribuidas aos componentes
de qualidade (propriedades de medida) dos instrumentos, que poderia gerar
dificuldades em sua interpretacdo e testagem. Diante desse contexto, alguns
autores se propuseram a conduzir a padronizacdo desses componentes e
estabelecer critérios para facilitar a avaliacdo da qualidade dos questionarios de
saude recém-desenvolvidos, tendo em vista uma selecdo racional dos
instrumentos mais apropriados para utilizacdo em pesquisas e na pratica clinica.
Atualmente, esses elementos podem ser encontrados, por exemplo, nas
diretrizes internacionais estabelecidas pela iniciativa COnsensus-based
Standards for the selection of health Measurement INstruments (COSMIN).4%-51

Publicacdes prévias do grupo COSMIN divulgam um consenso de que a
qualidade dos instrumentos é dissociada em quatro dominios nomeados como
(1) confiabilidade, (2) validade, (3) responsividade e (4) interpretabilidade; com
excecao do ultimo, cada dominio abrange propriedades de medida distintas, uma
vez que seus significados estéo inter-relacionados. Assim, as propriedades de
medida podem ser genericamente conceituadas como aspectos definidores dos
dominios de qualidade dos instrumentos de medicdo de saude. Essas

propriedades podem ser facilmente visualizadas no diagrama da taxonomia
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COSMIN.#9-%1 O quadro 1 apresenta a terminologia e as definicbes consensuais

relativas as propriedades de medida.

Quadro 1 — Defini¢cdes das propriedades de medida e seus dominios.

Dominios de
gualidade

Definicbes

Propriedades
de medida

Definicbes

Confiabilidade

Grau em que uma medida esta
livre de erros de medicédo. E a
extenséo em que as
pontuacdes de pacientes que
ndo mudaram sao as mesmas
para medidas repetidas em
condi¢cbes diversas: usando
diferentes conjuntos de itens
do mesmo instrumento
(consisténcia interna); ao longo
do tempo (teste-reteste); de
pessoas diferentes na mesma
ocasiao (inter-avaliador); ou
das mesmas pessoas
(avaliadores ou
respondedores) em ocasibes
diferentes (intra-avaliador).

Consisténcia

Grau de inter-relacdo
entre os itens de um

interna .
instrumento.
Proporcéo da
variacdo total nas
Confiabilidade | Medidas devido a
diferencas

verdadeiras entre os
pacientes.

Erro de medicéo

Erro sistematico e
aleatério do escore
de um paciente que
ndo ¢é atribuido a
mudancas
verdadeiras no
construto a ser
medido.

Validade

Grau em que um instrumento
verdadeiramente mede 0(s)
construto(s) que se propbe a
medir.

Validade de
contelido

Grau em que o
conteido de um
instrumento  reflete
adequadamente o
construto a ser
medido.

Validade de
critério

Grau em que o0s
escores de um
instrumento sdo um
reflexo adequado de
um "padrao-ouro”.

Validade de
construto

O grau em que o0s
escores de um
instrumento sao
consistentes com
hipoteses (relagcbes
internas, relacdes
com escores de
outros instrumentos,
ou diferencas entre
grupos relevantes),
com base no
pressuposto de que o
instrumento mede de
forma valida o]
construto a ser
medido.
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Capacidade de um instrumento
de detectar mudancas ao longo
do tempo no construto a ser
medido.

Possui a mesma
Responsividade | definicdo do seu
dominio.

Responsividade

Fonte: adaptado de de Vet et al.5° (2011) e Mokkink et al.5* (2010)

A iniciativa COSMIN também providencia checklists e diretrizes que
norteiam a elaboracéo de aspectos estruturais e metodolégicos dos estudos que
avaliam as propriedades de medida supracitadas. Uma das publicagdes,
intitulada como COSMIN Study Design checklist for Patient-reported outcome
measurement instruments, recomenda desenhos padronizados para esses
estudos. Essas recomendacdes sdo Uteis para checar se todos os padrbes que
determinam a qualidade metodoldégica do estudo foram levados em
consideragao. Outra publicagéo, intitulada como COSMIN Reporting guideline
for studies on measurement properties of patient reported outcome measures,
fornece diretrizes para a redacédo de todas as sec¢fes e propriedades de medida
presentes nos estudos. O propdsito dessas diretrizes consiste em promover e
evidenciar a transparéncia e o risco de viés dos processos de andlise das
propriedades de medida.552

Dadas essas consideracfes, as propriedades de medida e os desenhos

de estudo para avalia-las podem ser descritos da seguinte forma:

Consisténcia interna: Mede o quanto os itens de uma escala ou subescala do
guestionario séo correlacionados, avaliando assim o0 mesmo construto. A analise
dessa propriedade demanda a checagem de que a escala ou subescala é
unidimensional;, amostra de 50-99 ou =100 participantes; e o fornecimento de
uma descricdo precisa de como os itens faltantes serdo manipulados. Os
instrumentos com escores continuos e dicotdmicos sédo analisados pelo Alfa de
Cronbach; nos instrumentos baseados na Teoria de Resposta ao Item (TRI), a

propriedade é demonstrada pelo Erro padrdo (EP) ou o Coeficiente de

Confiabilidade;*®5?

Confiabilidade: Demonstra o quanto um instrumento € capaz de distinguir
objetos de interesse, apesar da presenca de erro de medi¢cdo. Pode evidenciar
fontes importantes de variagdo no construto a ser medido. A analise dessa

propriedade requer um desenho de estudo com pelo menos duas medicoes;
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previsao ou certeza de que as medi¢des serdo independentes, os participantes
estardo estaveis e o contexto dos testes sera similar para as medi¢des; intervalo
apropriado de tempo entre as medi¢des, e uma amostra de 50-99 ou 2100
participantes. Os parametros que podem representar essa propriedade sdo o
Coeficiente de Correlacéo Intraclasse (CCIl) com suas diversas formulas para
instrumentos com escores continuos; Coeficiente Kappa para aqueles com
escores categoricos, e Coeficiente Kappa Ponderado para escores ordinais.
Deve-se providenciar uma descricdo clara de como 0s itens ausentes serao

tratados;>0-52.54

Erro de medicao: Demonstra o quao proximos estdo os escores de medidas
repetidas de participantes estaveis. Diz respeito a precisdo de uma escala. A
avaliacao dessa propriedade pode ser realizada através dos mesmos designs de
estudo e dados utilizados para analisar a confiabilidade. Pode ser representada
pelos parametros Erro Padrdo de Medida (EPM), Minima Diferenca Detectavel
(MDD), ou Limites de Concordancia (LC) para instrumentos com escores
continuos. O célculo da Concordancia Percentual (positiva e negativa) deve ser
realizado para aqueles com escores categdéricos. Deve-se providenciar uma

descricdo clara de como os itens ausentes seréo tratados;*%:525455

Validade de contetdo: Examina até que ponto os construtos de interesse sao
representados de forma compreensivel pelos itens do questionario. A analise
dessa propriedade compreende a utilizacado de métodos adequados para avaliar,
sob a perspectiva dos participantes, a relevancia de cada item para sua
experiéncia, a inteligibilidade do questionario, a compreensibilidade das
instrucbes e opcdes de resposta, dos itens e do periodo de reconvocacdo do
questionario; o uso, sob a perspectiva dos profissionais, de um processo
apropriado para apreciar a relevancia de cada item para o construto de interesse
e a inteligibilidade do questionario; previsdo ou certeza da inclusdo de
profissionais de todas as disciplinas relevantes; amostra de 250 participantes;
inclusdo de moderadores de grupo/entrevistadores qualificados ou que serdo
especificamente treinados; fundamentagcdo dos encontros em grupo e das
entrevistas em topicos ou roteiros apropriados; gravacao e transcricédo literal dos

encontros em grupo ou entrevistas; emprego de uma abordagem apropriada
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para a analise dos dados, e envolvimento de dois pesquisadores nessa

analise;49:52

Validade de critério: Refere-se ao grau com que as pontuacfes de um
determinado instrumento se relacionam a um padrao-ouro. Essa propriedade
requer, para sua andlise, uma descricdo de que a pontuagdo proposta pode ser
considerada um padrao-ouro razoavel; amostra de 250 participantes no menor
grupo, e o uso de um cronograma apropriado para avaliacdes do questionario de
interesse e do padrdo-ouro. Os métodos estatisticos relevantes para sua
avaliacdo envolvem o célculo de correlacdes ou da area sob a curva para
instrumentos com escores continuos; determinacdo da sensibilidade e
especificidade para aqueles com escores dicotdmicos, e uma descri¢ao clara de

COmMo 0s itens ausentes serdo tratados;49:%2

Validade de construto: Se refere ao tanto que as pontuacdes de um
determinado instrumento se relacionam com outras medidas, de uma maneira
que seja consistente com as hipoteses teoricamente derivadas sobre os
conceitos que estdo sendo medidos. A avaliacao dessa propriedade pode derivar
de dois processos denominados como (A) comparag¢ao com outros instrumentos
de medicdo de desfechos (validade convergente) e (B) comparacdo entre
subgrupos (validade discriminativa ou de grupos conhecidos). O primeiro
processo (A) requer um desenho de estudo em que o autor devera formular
hipbteses sobre as relacdes esperadas entre o instrumento sendo estudado e
outros instrumentos de medicao de desfechos; fornecer uma descri¢éo clara dos
construtos medidos pelos instrumentos de comparacgéao; utilizar instrumentos de
comparacao com propriedades de medicao suficientes; possuir uma amostra de
250-99 participantes; utilizar um calendario adequado para as avaliagbes do
instrumento de interesse e dos instrumentos de comparacao; utilizar de métodos
estatisticos apropriados para as hipéteses a serem testadas, e descrever
claramente como os itens ausentes serao tratados. No segundo processo (B), o
autor devera formular hipéteses sobre diferencas médias entre subgrupos;
fornecer uma descricdo adequada das caracteristicas importantes dos
subgrupos, e possuir uma amostra de =50-99 participantes por grupo. Essa

abordagem também propbe a utilizacdo de metodos estatisticos apropriados
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para as hipoteses a serem testadas, e uma descricdo clara de como os itens

ausentes serdo tratados;49:52

Responsividade: Corresponde a capacidade de um instrumento detectar
mudanc¢as no construto mensurado ao longo do tempo, mesmo que essas
alteracdes sejam pequenas. E uma propriedade de medida considerada um
aspecto de validade longitudinal, visto que ela denota se o instrumento é capaz
de mensurar mudancas verdadeiras no construto em medidas repetidas. Existem
dois métodos que possibilitam a avaliacdo dessa propriedade, sendo eles (A)
abordagem de critério, e (B) abordagem de construto e seus subtipos. Os dois
processos demandam desenhos de estudo, métodos e parametros estatisticos
especificos e distintos, porém com principios semelhantes a aqueles

empregados na andlise da validade dos instrumentos.4%-52

4.6.1 Analise das propriedades de medida

Os autores da verséo original do BEST autorizaram a adaptacao cultural
e andlise de propriedades de medida do diario previamente ao inicio deste
estudo (Anexo 4). Nossa amostra foi composta por 70 individuos, o que esta de
acordo com a amostra de 250 considerada adequada pelas diretrizes COSMIN®2
para investigar propriedades de medida. Para gerar a adaptacao cultural do
BEST, foram adotados os seguintes procedimentos dispostos em diretrizes de

referéncia nesse campo.*’48

1 - Traducéo: Para este estudo, foi utilizada a primeira versdo do BEST traduzida
para o portugués do Brasil (Anexo 3) pelo protocolo do estudo ASPEN#4, uma
vez que o questionario ja havia sido traduzido e utilizado para a avaliacao diaria
da carga de sintomas dos pacientes que participaram desse ensaio clinico em
centros de pesquisa brasileiros. O estudo ASPEN consistiu em um ensaio clinico
gue avaliou o efeito de um medicamento experimental (Brensocatib) na taxa de
exacerbacdes pulmonares em pacientes com bronquiectasia ndo-fibrocistica.
N&o obstante, os métodos empregados para a traducdo do BEST para o

portugués do Brasil ndo foram descritos no protocolo desse ensaio.
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2 — Pré-testagem: Nessa etapa, a primeira versdao em portugués do BEST
(estudo ASPEN#) foi testada em campo com pacientes que possuiam
bronquiectasia e o portugués do Brasil como seu idioma nativo. Esses individuos
foram submetidos a técnica de sondagem verbal no final da primeira aplicacao
do diario. Essa técnica consistiu em uma entrevista destinada a explorar suas
percepcdes sobre o significado dos itens, descritores e desfechos presentes no
diario, para que fossem identificadas expressfes de dificil compreensdo ou

raramente utilizadas na cultura brasileira.

3 — Reviséo pelo comité especialista: Para obter uma equivaléncia transcultural,
a composicao do comité especialista apresentou um médico, um enfermeiro e
um fisioterapeuta (autores e coautores deste estudo). Esse comité teve a funcéo
de adaptar eventuais termos incompreendidos pelos pacientes ou aqueles
inconsistentes com a cultura brasileira identificados no BEST durante a
sondagem verbal, bem como desenvolver a versao pré-final do diario (Anexo 5)

para testes adicionais em campo.

4 — Validacao e teste/reteste: Essa etapa, assim como a pré-testagem, buscou
o levantamento de dados necessarios para a analise das seguintes propriedades
de medida: consisténcia interna, confiabilidade, erro de medicdo e validade de
construto. Os dados também foram utilizados para a andlise de efeitos de teto e
piso, e comparacao com os escores do BSI e E-FACED.

5 — Envio da documentagcéo aos desenvolvedores para avaliacdo do processo
de adaptacdo: essa etapa consistiu na submissdo de todos os relatorios e
formularios gerados no processo de adaptacdo cultural do BEST aos seus
desenvolvedores responsaveis por acompanhar a versdo traduzida. Os
desenvolvedores também averiguaram se as etapas recomendadas foram
seguidas e se os relatérios refletiram bem os processos de adaptacao cultural.

A versao final do BEST foi obtida como concluséo dessa etapa.
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4.7 Protocolo

O protocolo consistiu em duas etapas: pré-testagem e validagdo/teste-
reteste do BEST. Ambas as etapas apresentaram abordagens presenciais e a
distancia conduzidas por um pesquisador previamente treinado.

Abordagem presencial: Na fase de pré-testagem, o pesquisador
convidou os pacientes a participarem do estudo quando estavam em visita de
rotina no ambulatério da pneumologia do HCFMUSP, fornecendo todas as
informacdes verbais e escritas pertinentes. Apos a assinatura do TCLE, foram
verificados os critérios de inclusdo e exclusédo através de uma anamnese e da
leitura em voz alta do texto Enterro e futebol (realizada pelo participante). Ao final
da leitura, os pacientes foram solicitados a responder a um minimo de quatro
perguntas de interpretacao do texto; isso possibilitou uma rapida avaliacdo dos
seus niveis de alfabetizacdo funcional. Os pacientes que se recusaram a ler o
texto; que ndo conseguiram lé-lo por completo ou ndo responderam a pelo
menos quatro de suas cinco perguntas de interpretacdo foram excluidos do
estudo. Apos serem observados todos os critérios de inclusédo, os pacientes
receberam instrugdes para preencher um formulario de identificacdo (Anexo 6)
com dados pessoais, varidveis demogréficas, respostas a escala Mmrc, nimero
de telefone pessoal para participacdo nas abordagens a distancia, contato de um
parente proximo, para que fossem localizados caso houvesse algum problema
com seus celulares ou linhas telefénicas domiciliares, datas e horéarios de
agendamento das chamadas telefénicas para aplicacdo da primeira versao em
portugués do BEST (Anexo 3). O pesquisador também forneceu uma coépia
impressa do diario aos pacientes recrutados, para ser utilizada nas datas das
chamadas telefénicas. Os dados referentes a prova de funcdo pulmonar e
agueles para preenchimento das escalas E-FACED e BSI (Anexo 7) foram
obtidos nos registros mais recentes dos prontuarios eletrénicos dos pacientes.

Abordagem a distancia: nessa etapa, o pesquisador realizou duas
chamadas telefénicas com os pacientes nas datas agendadas para a aplicacao
do BEST, com um intervalo de sete a quatorze dias entre as ligacfes. Durante a
primeira chamada, os pacientes foram instruidos a estar de posse da coépia
impressa do diario fornecida no momento do recrutamento, e a néo realizar

anotacdes nessa copia, para evitar a recordacdo de suas respostas durante a
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segunda chamada telefénica. Apos, os pacientes foram solicitados a responder
ao BEST atribuindo uma pontuacéo para cada item do diario em suas respectivas
escalas; a escolha da pontuacdo deveria se basear na intensidade dos seus
sintomas correspondentes aqueles avaliados no questionério e vivenciados no
dia da chamada. Em seguida, executou-se a técnica de sondagem verbal
(sondagem retrospectiva) para determinar o nivel de compreensdo e
assertividade dos pacientes quanto aos itens, descritores e desfechos
apresentados no instrumento. Todas as informagfes obtidas através dessa
técnica foram transcritas e armazenadas em documentos de texto. Por fim, o
pesquisador agendou a data da segunda chamada telefénica para aplicacao do
BEST. Durante a segunda chamada, o diario foi aplicado de acordo com as
mesmas instru¢des fornecidas na primeira ligacdo, porém sem a sondagem
verbal.

Na fase de validacéo e teste-reteste, a versao pré-final do BEST (Anexo
5) foi aplicada seguindo as mesmas abordagens empregadas na etapa de pré-
testagem, com excecédo da sondagem verbal, que deixou de ser executada. A

Figura 1 contém o fluxograma do estudo.

Versdao original do BEST (inglés)

\4
Versdo em portugués — Estudo ASPEN

v

Pré-testagem

Traducéo

A4
Revisdo pelo comité especialista

Reviséo dos itens

Verséo pré-final

A4
Validacdo e Teste-reteste

30 pré-

y

Avaliacdo do desenvolvedor ou comité
coordenador

final

y

Teste da vers

Verséao final

Figura 1. Fluxograma do estudo.
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4.7.1 Texto “Enterro e futebol”

O nivel de alfabetizacéo funcional dos pacientes, isto €, sua capacidade
de ler, interpretar e responder corretamente textos e questionarios de forma
autossuficiente, foi avaliado através da leitura do texto ‘Enterro e futebol’ e de
suas perguntas de interpretacéo (Anexo 8). O texto pertence ao género narrativo,
sua complexidade é compativel com o nivel de escolaridade do 8° ano do ensino
fundamental, e deve ser lido em voz alta. Ele também esta vinculado a cinco
perguntas que buscam extrair informacdes subentendidas em sua narrativa, para
que seja possivel estimar a compreensao da leitura realizada. Esse texto foi
utilizado em estudos prévios que avaliaram habilidades de leitura de individuos
com capacidades educacionais ou de processamento da linguagem
comprometidas. Além disso, foi incluido em protocolos de pesquisas nas quais
a determinacdo do nivel de compreensdo de leitura textual dos individuos

recrutados era necessaria para sua confeccgéo.>6:57

4.7.2 Modified Medical Research Council (nMRC) dyspnoea scale

A escala modificada de dispneia do Medical Research Council (Anexo 6)
€ composta por cinco graus que quantificam os efeitos da falta de ar em
atividades diarias. Para responder a escala, os pacientes foram orientados a
escolher o grau que melhor refletia suas percepcdes de falta de ar durante as
atividades do dia a dia. As cinco graduacfes apresentam as seguintes
descricdes: (0) SO sofre de falta de ar durante exercicios intensos; (1) Sofre de
falta de ar quando andando apressadamente ou subindo uma rampa leve; (2)
Anda mais devagar do que pessoas da mesma idade por causa de falta de ar ou
tem que parar para respirar mesmo quando andando devagar; (3) Para para
respirar depois de andar menos de 100 m ou ap6s alguns minutos; e (4) Sente
tanta falta de ar que ndo sai mais de casa, ou sente falta de ar quando esta se

vestindo”. 58-60

4.7.3 E-FACED

O E-FACED consiste em uma escala utilizada para determinar a
severidade da bronquiectasia (Anexo 7), sendo essa a sigla em inglés de E para
exacerbation, F para forced expiratory volume in the first second, A para age, C
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para colonization, E para extension e D para dyspnea. Esse indice leva em
consideracdo 6 variaveis: (1) VEF1 em percentual previsto; (2) idade; (3)
presenca de colonizacdo cronica por Pseudomonas Aeruginosa; (4) extenséo
radiologica; (5) dispneia (MMRC); (6) pelo menos uma exacerbacdo severa no
ano anterior. Sua pontuacdo final foi interpretada como 0-3 pontos:
bronquiectasia leve, 4-6 pontos: bronquiectasia moderada, 7-9 pontos:

bronquiectasia grave.*°

4.7.4 BSI

O BSI, do inglés Bronchiectasis Severity Index, é definido como uma
ferramenta clinica de progndéstico multidimensional (Anexo 7). Em face das
respostas dos pacientes, é possivel associar suas pontuacgfes finais a taxas
futuras de mortalidade, exacerbacoes, internacdes hospitalares e qualidade de
vida relacionada a saude. Essa ferramenta abrange 9 variaveis: (1) idade; (2)
indice de massa corporal; (3) VEF1 percentual previsto; (4) admissao hospitalar
nos 2 anos anteriores; (5) exacerbacdes no ano anterior; (6) Medical Research
Council dyspnea scale; (7) colonizagdo por Pseudomonas Aeruginosa; (8)
colonizacdo com outros microrganismos, e (9) extensdo radioldgica. Suas
pontuacdes finais foram interpretadas como 0-4 pontos: bronquiectasia leve, 5-
8 pontos: bronquiectasia moderada, 9 pontos ou mais: bronquiectasia grave. O
BSI pode gerar uma pontuacdo maxima de 26.%°

4.7.5 Sondagem Verbal

A Sondagem Verbal, do inglés Verbal Probing, é uma técnica de entrevista
cognitiva utilizada na investigacdo e andlise dos tipos de interpretacdes,
processos mentais e respostas apresentados por um publico-alvo durante a
coleta de informag¢des mediada por instrumentos autoadministrados ou aplicados
por terceiros, como questionarios ou formularios médicos. Nessa técnica, o
pesquisador apresenta uma questdo central, e 0 sujeito a responde;
imediatamente (sondagem simultanea) ou apos o final da entrevista (sondagem
retrospectiva), o0 pesquisador continuara buscando outras informacdes

especificas inerentes a questdo central ou resposta fornecida pelo sujeito,

através de perguntas de sondagem. Os elementos necessarios a sondagem
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consistem em perguntas gerais/especificas, de compreensaolinterpretacéo,
parafrase, julgamento de confianca ou recordacédo. Essas perguntas podem ser
adaptadas pelo pesquisador para a testagem de praticamente qualquer tipo de
material, com base em modelos ja aplicados em ensaios prévios descritos na
literatura.b?

Neste estudo, a sondagem verbal estimou o nivel de compreensdo do
paciente quanto aos itens, desfechos e expressbes que compdem o BEST, bem
como a assertividade de suas respostas ao diario. As perguntas de sondagem

aplicadas estdo descritas abaixo:%!

1. O(a) Sr(a). achou o questionario facil ou dificil para responder? (determinou o
nivel de dificuldade e a probabilidade de incerteza ou adivinhacdo das

respostas);

2. Quanta certeza o(a) Sr(a). tem das suas respostas aos itens do questionario?

(determinou o nivel de assertividade das respostas);

3. O(a) Sr(a). pode repetir, com suas palavras, o que foi avaliado no

guestionario? (testou o qudo bem o sujeito compreendeu 0s questionamentos);

4. O questionario avaliou sintomas de cansac¢o. O que significa cansaco para

o(a) Sr.(a)? (testou a compreensdo de um termo em particular);

5. O questionario avaliou o volume de catarro. Como o(a) Sr.(a) chegou a
resposta sobre o seu volume de catarro? (determinou a estratégia cognitiva

utilizada na resposta).

4.7.6 BEST

O BEST, do inglés Bronchiectasis Exacerbation and Symptoms Tool diary,
€ um instrumento capaz de mensurar mudancas diarias nos sintomas da
bronquiectasia e identificar com precisdo as exacerbacdes dessa condigcéo
pulmonar. O diario dispde de 6 itens que avaliam: (1) Falta de ar; (2) Fadiga; (3)
Volume de escarro; (4) Cor do escarro; (5) Tosse, e (6) Sintomas de resfriado e

gripe. Cada item apresenta uma escala de 0-4 ou 0-5, podendo gerar uma
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pontuacdo maxima de 26.° A versédo original do BEST pode ser visualizada na

Figura 2.

The BEST (Bronchiectasis exacerbation and symptom tool) diary card

BREATHLESSNESS FATIGUE
0 None 0 I donot feel tired
1 Breathlessness when hurrying or walking up a slight 1 I feel a little tired
hill
2 Have to walk slowly on level ground or stop for breath 2 I feel tired but can still do the things
after a few minutes on level ground I would like to do
3 Can walk less than 100 m or a few minutes on level 3 Tiredness is stopping me from doing
ground before having to stop some things | wanttodo
4 Breathless when washing or dressing 4 I am so tired | am unable to carry out
my usual daily activities
SPUTUM VOLUME SPUTUM COLOUR
0 Nosputum 0 No sputum
1 Less than a teaspoon 1 White
2 Teaspoon to an eggcup 2 Yellow
3 Egg-cup toa cup 3 Green
4 More than a cup 4 Dark Green
5 5 Blood stained
COUGH COLD AND FLU SYMPTOMS
0 None 0 None
1 Mild 1 Sore throat, sore muscles, or runny
nose
2 Moderate 2 Fever/high temperature or shivers
3 Severe 3
4 Very severe 4

n

Figura 2. Versao original do BEST. Fonte: Artaraz et al.5> (2020)

4.8 Analise estatistica

I feel like a have an infection

A analise de dados foi realizada por meio do software SPSS (versao 27.0;

SPSS Inc; USA, Chicago, lllinois). O teste de Shapiro-Wilk foi utilizado para

determinar a normalidade dos dados.

Analise descritiva: as variaveis parameétricas foram expressas como

meédia e desvio padrdo (DP). As variaveis ndo parameétricas foram expressas em

mediana e intervalo interquartil, e as varidveis categéricas em frequéncia

absoluta e/ou relativa.
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A andlise das propriedades de medida foi executada através da avaliacéo
relacionada a medidas ou desfechos de um instrumento, para que nao
houvessem erros durante a medicdo entre teste e reteste.5262 Foram

consideradas as propriedades descritas abaixo.

Consisténcia Interna: Foi testada por meio de alfa de Cronbach, para os
resultados totais do BEST. A variagdo do indice € de 0 a 1 e, quanto maior o
valor, maior o grau de inter-relacdo entre os itens do instrumento e o desfecho

mensurado. Foram considerados apropriados os valores entre 0,75 e 0,95;%3

Erro de medicédo: Foi testada por meio do erro padrao de medida (EPM) e da
Minima Diferenca Detectavel (MDD). EPM = Desvio Padrdo da diferenca entre
os escores de teste e reteste dividido por V2; MDD = 1.96 * V2 * EPM.8364 O EPM
foi considerado muito bom se <5% da pontuacgao total, bom se 25 % e <10 %,

em duvida se 210 % e duvidoso quando >20%;%

Confiabilidade: Foi testada por meio do coeficiente de correlacdo intraclasse
(CCI). Para analisar a confiabilidade teste-reteste, adotou-se o modelo misto de
dois fatores, do tipo concordancia absoluta para medidas Unicas, com seu
respectivo intervalo de confianca de 95%. A classificacdo adotada foi <0,40 =
pobre, 0,4 a 0,75 = moderado, >0,75 a 0,90 = substancial, e >0,90 = excelente;>°

Validade de construto: A validade do constructo foi analisada por meio da
correlacdo de Pearson para as variaveis paramétricas e pela correlacao de
Spearman para as variaveis ndo paramétricas. Foram correlacionados 0s
escores da 22 aplicacdo do BEST com os escores do E-FACED e BSI. Foi
considerada uma correlacdo baixa quando os valores de r encontraram-se entre
0,30 e 0,50, correlacdo moderada entre >0,50 e 0,70, correlagéo alta entre >0,70
e 0,90 e correlagdo muito alta de r >0,90, podendo ser positiva ou negativa;°:66

Efeitos de teto e piso: Foram testados por frequéncia e considerados presentes
se 15% dos pacientes ou mais alcancaram a pontuacdo maxima ou minima do

instrumento.*®
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Os escores do BEST-1 e BEST-2 foram comparados pelo teste de
Wilcoxon, porque ambas as variaveis apresentaram distribuicdo n&o-
paramétrica. Para a comparacdo dos escores do BEST-2 entre os diferentes
graus de severidade da bronquiectasia determinados pelas escalas E-FACED
(leve versus moderado-grave) e BSI (leve, moderado e grave), foram realizados,

respectivamente, os testes de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis.
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5 RESULTADOS

Durante o processo de adaptacao cultural do BEST, o comité decidiu
modificar o segundo descritor do item falta de ar, acrescentando o termo
‘andando’ e substituindo a expressao ‘ao subir uma colina’ por ‘subindo uma
rampa leve’. Essas alteragbes buscaram manter a consisténcia da versao em
portugués do MRC no questionario BEST, visto que o diario apresentava
expressodes discrepantes daquelas utilizadas em nosso idioma.

No total, 70 pacientes participaram do estudo. Os resultados do processo
de recrutamento para o estudo estdo expostos na Figura 3 e as caracteristicas

basais da amostra estédo dispostas nas Tabelas 2 e 3.



Pacientes avaliados quanto a
eligibilidade = 177

41

A4

Pacientes incluidos = 86

Perdas =91

Recusaram-se a participar do estudo = 47
Instabilidade clinica = 14

Alfabetizag&o funcional insuficiente = 13
Carga tabagica superior a 10 anos-maco = 3

Sem diagndstico clinico e tomografico de

bronquiectasia = 3

Tabagistas = 2

Doencga cardiaca = 2

Sem prova de funcéo pulmonar =1
Bronquiectasia relacionada a asma = 1
Bronquiectasia relacionada a fibrose cistica = 2
Deficiéncia auditiva = 1

Afonia=1

Afonia e deficiéncia auditiva = 1

A4

Pacientes analisados = 70

\4

Perdas = 16

Nao atenderam a 12 chamada telefénica = 14

Nao atenderam a 22 chamada telefénica = 2

Figura 3. Fluxograma do processo de recrutamento e composi¢cdo da amostra do estudo.




Tabela 2. Aspectos clinico-demograficos da amostra.

Variaveis

Idade (anos)

Sexo (M / F)®

Grau de escolaridade®

Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Fundamental Completo
Ensino Médio Incompleto
Ensino Médio Completo

Ensino Superior Incompleto
Ensino Superior Completo

IMC (kg/m?)2

CVF (L) / % Prev

VEF; (L) / % Prev

VEF1/CVF

mMRC?

mMRC (n por escore—=0/1/2/3/4)

E-FACED?

E-FACED (n por severidade — leve / moderada-grave)®

BSI?

BSI (n por grau — leve / moderado / grave)®

Amostra (n = 70)

44 +13

27 (38,6%) / 43 (61,4%)

6 (8,6%)
4 (5,7%)
4 (5,7%)

27 (38,6%)

8 (11,4%)

21 (30,0%)
22,2 (20,6 — 26,1)
2,5+1,0/65+21
1,6 +0,8/49 +20

62,4 £12,9

1(0-1)
26/29/14/1/0
3(1-3)
57/13
4(2-8)

36/18/16

Dados expressos em média + DP ou mediana e intervalo interquartil (?), e frequéncia absoluta
e/ou relativa (°) quando indicado. M = masculino; F = feminino; IMC = indice de massa corporal;
CVF = capacidade vital forcada; VEF1 = volume expiratorio forcado no primeiro segundo; L =
litros; % Prev = percentual do previsto; VEF1/CVF = raz&o entre VEF: e CVF; mMRC = modified
Medical Research Council dyspnoea scale; E-FACED = Exacerbations, Forced expiratory volume

in 1 second, Age, Colonization, Extension and Dyspnea; BSI = Bronchiectasis Severity Index; n

= tamanho amostral.
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Tabela 3. Caracteristicas da amostra segundo etiologia e tratamento medicamentoso da
bronquiectasia.

Variaveis Amostra (n = 70)
Etiologia

Idiopatica 31
Pés-infecciosa 13
Discinesia Ciliar 6
Sindrome de Mounier Kuhn 3
Sindrome de Kartagener 3
Imunodeficiéncia Comum Variavel 2
Pd&s-tuberculose 2
Graft-Versus-Host Disease 1
Deficiéncia de alfa-1 antitripsina 1
Imunodeficiéncia Priméaria Congénita (Mutagdo STAT1) 1
Retocolite Ulcerativa Idiopatica 1
Deficiéncia de IgA 1
Aspergilose Broncopulmonar Alérgica 1
Artrite Reumatoide 1
Bronquiolite Obliterante 1
Sindrome de Swyer-James-McLeod 1
Panbronquiolite difusa 1

Tratamento medicamentoso

Macrolideos 41
Broncodilatadores de longa duracéo 61
Broncodilatadores de curta duracdo 37
Corticoides nasais 34
Corticoides inalatorios 23
Corticoides orais 3

Dados expressos como frequéncia absoluta.
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No que diz respeito aos dados obtidos através do processo de sondagem
verbal efetuado na fase de pré-testagem do BEST, na primeira questdao — (1)
O(a) Sr(a). achou o questionério facil ou dificil para responder? — 21 pacientes
afirmaram que o BEST pdde ser facilmente respondido.

Na segunda questdo — (2) Quanta certeza o(a) Sr(a). tem das suas
respostas aos itens do questionario? — 19 pacientes relataram possuir certeza
de todas as respostas dadas aos itens do BEST. 1 paciente relatou incerteza
para responder ao item ‘falta de ar’, justificando que néo teve certeza se deveria
responder a esse item com base no que estava sentindo no dia da aplicacdo do
diario, ou de acordo com o que geralmente sente no dia a dia. 1 paciente relatou
incerteza para responder aos itens ‘volume de escarro’ e ‘sintomas de gripe e
resfriado’, porém n&o apresentou justificativas para essa percepgao de incerteza.

Na terceira questdo — (3) O(a) Sr(a). pode repetir, com suas palavras, 0
que foi avaliado no questionario? — 19 pacientes forneceram descricdes
coerentes dos desfechos mensurados pelo BEST. 2 pacientes ndo souberam
descrever de forma coerente 0s conceitos avaliados.

Na quarta questdo — (4) O questionario avaliou sintomas de cansaco. O
que significa cansaco para o(a) Sr.(a)? — 20 pacientes descreveram o conceito
de ‘cansaco’ de diversas formas, como dor ou astenia em membros inferiores,
dificuldade ou impossibilidade de realizar atividades diarias, e dispneia. 1
paciente ndo soube atribuir um significado ao termo cansaco.

Na quinta questdo — (5) O questionario avaliou o volume de catarro.
Como o(a) Sr.(a) chegou a resposta sobre o seu volume de catarro? — 17
pacientes que atribuiram uma pontuacao maior que 0 ao item ‘volume de escarro’
declararam que suas respostas derivaram de abordagens empiricas e critérios
subjetivos, como o ato de apenas visualizar o escarro eliminado em diferentes
dias ou periodos de um dia e associar a quantidade percebida aos descritores
do BEST, sem a utilizacdo de qualquer referencial matematico.

A Tabela 4 sumariza as pontuacdes dos pacientes no BEST durante as
etapas de pré-testagem e teste-reteste, e a Tabela 5 demonstra as propriedades
de medida analisadas. As comparagfes dos escores do BEST-2 entre os
diferentes graus de severidade da bronquiectasia determinados pelas escalas E-
FACED e BSI sao apresentadas nas tabelas 6 e 7.
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Tabela 4. Comparacéo dos escores do BEST (n = 70).

Variaveis 12 Aplicacédo 22 Aplicacéo p

Escore BEST 6 (4-9) 6 (3 - 10) 0,42

Dados expressos como mediana e intervalo interquartil. BEST = Bronchiectasis Exacerbation

and Symptoms Tool diary.

Tabela 5. Parametros representativos das propriedades de medida do BEST (n = 70).

Variaveis Valores Classificacéo

Consisténcia interna
Alfa de Cronbach 0,80 Apropriado

Erro de medicéo

EPM

MDD

Confiabilidade

9,96% Bom

7,18

CCI (IC 95%) 0,66 (0,51 -0,78) Moderado
Validade de construto (convergente)

E-FACED 0,12 Inexistente
BSI 0,11 Inexistente
Efeito de teto e piso

Efeito teto Ausente Adequado
Efeito piso Ausente Adequado

EPM = erro padrao de medida; MDD = minima diferenca detectavel; CCl = coeficiente de
correlacdo intraclasse; IC 95% = intervalo de confianga 95%; E-FACED = Exacerbations, Forced
expiratory volume in 1 second, Age, Colonization, Extension and Dyspnea; BSI = Bronchiectasis

Severity Index.
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Tabela 6. Comparacéo dos escores do BEST por grau de severidade da bronquiectasia segundo
a escala E-FACED (n = 70).

Variaveis E-FACED
Leve Moderada-Grave p
Escore 2° BEST 6(3-9) 11 (6 — 15) 0,03

Dados expressos como mediana e intervalo interquartil. BEST = Bronchiectasis Exacerbation
and Symptoms Tool diary; E-FACED = Exacerbations, Forced expiratory volume in 1 second,

Age, Colonization, Extension and Dyspnea.

Tabela 7. Comparacéo dos escores do BEST por grau de severidade da bronquiectasia segundo
a escala BSI (n = 70).

Variaveis BSI

Leve Moderada Grave p

Escore 20 BEST 6(3-9) 6(3-9) 9 (6 - 13) 0,17

Dados expressos como mediana e intervalo interquartil. BEST = Bronchiectasis Exacerbation

and Symptoms Tool diary; BSI = Bronchiectasis Severity Index.
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6 DISCUSSAO

No presente estudo, o0 BEST foi adaptado culturalmente para o portugués
do Brasil e algumas de suas propriedades de medida foram analisadas. Esses
objetivos foram estabelecidos uma vez que o diario foi traduzido recentemente
para o portugués do Brasil para ser utilizado em um protocolo de ensaio clinico
(ASPEN)*, porém nédo foi submetido a um processo de adaptacéo cultural e
andlise de propriedades de medida nesse ensaio. No processo de adaptacao
cultural do BEST, somente um descritor vinculado ao item falta de ar foi
modificado, para promover uma padronizacao entre as expressodes do diario e
da escala MRC ja validada no Brasil®®. Ndo foram encontradas diferencas
significativas entre os escores do 1° e 2° BEST. A classificagédo das propriedades
de medida analisadas no BEST variou entre baixa e apropriada.

Em média, nossos pacientes eram jovens (44 = 13 anos de idade),
majoritariamente do sexo feminino, com severidade leve da bronquiectasia no
BSI, e apresentavam disturbio ventilatério obstrutivo moderado. As etiologias
mais comuns das bronquiectasias foram a idiopatica e pos-infecciosa, e mais da
metade dos participantes utilizava medicamentos macrolideos (58,6%) e
broncodilatadores de curta (52,9%) e longa duracao (87,1%). O escore basal no
BEST foi de 6 (4 — 9) pontos. Alguns desses parametros divergiram daqueles
publicados no estudo de desenvolvimento e validacdo inicial do BEST,
conduzido por Artaraz et al.°, considerando que os autores incluiram uma
amostra de 21 pacientes com 67,5 + 7,4 anos de idade. Essas diferencas podem
estar associadas as distingdes entre os locais de recrutamento dos participantes,
bem como ao fato desse ter sido um estudo piloto, e um célculo amostral néo foi
realizado, enquanto nosso protocolo foi conduzido de acordo com as
recomendacdes da iniciativa COSMIN. A gravidade da bronquiectasia segundo
o BSI também foi divergente, com severidade majoritariamente moderada
naquele estudo, que pode ter sido em decorréncia da evolucao da doenca devido
a uma amostra mais velha. Entretanto, algumas variaveis foram consistentes,
como a maior frequéncia de individuos do sexo feminino (76,2%), utilizacdo de
medicamentos macrolideos (57,1%), e predominio de etiologias idiopatica e pos-

infecciosa das bronquiectasias.®
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Em resposta a sondagem verbal (entrevista cognitiva), todos o0s
participantes declararam que o BEST é um instrumento que pode ser facilmente
respondido. A maioria dos entrevistados demonstrou assertividade em suas
respostas dadas aos itens da escala. Porém, alguns pacientes apresentaram
incerteza quanto aos critérios corretos a serem considerados para responder aos
itens falta de ar, volume de escarro, e sintomas de gripe e resfriado. Esse
fenbmeno pode estar associado a forma com que as instru¢des para responder
a esses itens sao fornecidas aos pacientes. Assim, fica evidente a necessidade
de um esclarecimento e detalhamento dessas instrugcbes de forma
individualizada para cada entrevistado antes do inicio das aplicacdes do diario,
como uma tentativa de minimizar essa eventualidade.

A maioria dos participantes assimilou e descreveu corretamente 0s
desfechos avaliados pelo BEST (sintomas da bronquiectasia), embora alguns
tenham apresentado interpretacdes incoerentes. Esses dados advertem sobre a
importéancia de uma explicagdo clara, simples e recorrente dos elementos e
conceitos que compdem o BEST durante sua introdugdo aos pacientes ou
demais aplicacdes ao longo do tempo. Essa abordagem pode evitar que
suposicdes equivocadas sobre as caracteristicas definidoras do diario (itens,
descritores e pontuacdes finais), bem como critérios incorretos para respondé-
lo, sejam adotados pelos entrevistados.

Apesar de terem recebido instru¢des uniformes no inicio das chamadas
telefénicas para responder ao BEST, quando questionados sobre a defini¢cdo do
item fadiga, todos os pacientes apresentaram definicdes divergentes. Essas
evidéncias denotam a influéncia da subjetividade e falta de padronizagéo nos
critérios assumidos pelos participantes para responderem ao diario.
Semelhantemente, ao serem questionados sobre a estratégia que utilizaram
para responder ao item volume de escarro, todos os pacientes relataram que
adotaram diferentes abordagens empiricas e critérios subjetivos para chegar a
resposta. Esses componentes de subjetividade e inconsisténcia de critérios
podem induzir os entrevistados a fornecerem respostas incoerentes com a real
gravidade de seus sintomas da bronquiectasia, fenbmeno que pode prejudicar a
analise da validade do instrumento em futuros estudos.

A execugcdo de um modelo de entrevista cognitiva é valiosa em

circunstancias nas quais o entendimento e a interpretacdo de entrevistados
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sobre tarefas ou perguntas administradas por pesquisadores sdo capazes de
revelar determinados problemas textuais ou cognitivos. Esses problemas podem
consistir em sintaxe inapropriada, escolha de palavras inadequadas, falta de
maior contextualizagdo, conceitos incomuns, sobrecarga ou incompatibilidade
cognitiva, sequéncia inadequada de perguntas, e opcbes de respostas
insuficientes em questionarios recém-desenvolvidos. Considerando que as
entrevistas cognitivas fornecem meios para a identificagcdo desses problemas,
elas auxiliardo sua correcdo, bem como a validacéo de novas ferramentas e sua
traducéo e adaptacdo para outros idiomas.67:68

Neste estudo, os dados qualitativos coletados através da entrevista
cognitiva nao justificaram quaisquer alteragcdes nos itens do BEST, posto que os
pareceres dos pacientes ndo revelaram problemas sintaticos, semanticos ou
cognitivos significativos inerentes aos itens e opcdes de respostas do diario. No
entanto, o processo de adaptacdo cultural resultou na modificacdo apenas do
segundo descritor do item falta de ar, sendo acrescentado o termo ‘andando’ e
substituida a expressao ‘ao subir uma colina’ por ‘subindo uma rampa leve'.
Essas alteracbes buscaram manter a equivaléncia entre os descritores de
dispneia do BEST e a versao em portugués da escala de dispneia do MRC, uma
vez que a versdo do BEST traduzida e utilizada no protocolo do estudo ASPEN%4
apresentava expressdes que ndo sao utilizadas habitualmente no portugués do
Brasil, e a escala do MRC ja havia sido analisada e validada para a populacao
brasileira®.

Artaraz et al.®> utilizaram o feedback dos pacientes sobre a escrita e
clareza dos conceitos da versao original do BEST para nortear modificagdes na
ferramenta, até que uma versao final fosse obtida. Consequentemente, o item
‘sintomas sistémicos’ foi modificado para ‘sintomas de gripe e resfriado’, e os
descritores do item ‘volume de escarro’ que correspondiam a mililitros foram
substituidos por utensilios com valores equivalentes, a medida que o0s pacientes
demonstraram dificuldades para compreendé-los.

Quittner et al.%®, Crichton et al.?® e Shih et al.® também executaram
elementos de entrevista cognitiva em seus estudos para o desenvolvimento das
ferramentas Quality of Life-Bronchiectasis, Bronchiectasis Impact Measure
(BIM), e Bronchiectasis Exacerbation Diary (BED Pro), respectivamente. Os

autores utilizaram as opinides dos pacientes em diferentes fases dos estudos
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para modificarem os titulos, subescalas, itens e op¢des de respostas entre as
versdes preliminares e finais dos questionarios. Foram realizados acréscimos e
exclusdes de itens, bem como alteragdes na redagao, sequéncia e pontuacdes
de titulos e itens, para a melhoria de sua conotacao, clareza e contextualizacéo,
e eliminacdo de redundancias ou incompatibilidades entre conceitos
mensurados.

Em relacdo a andlise das propriedades de medida, O BEST apresentou
uma consisténcia interna apropriada (a = 0,80), demonstrando que né&o
apresenta itens redundantes ou incompativeis com os desfechos mensurados.
Foi constatado um bom percentual de erro de medicédo (EPM = 9,96% e MDD =
7,18), denotando uma boa precisao do instrumento, isto €, boa reprodutibilidade
entre os escores do 1° e 2° BEST. A confiabilidade do diario foi considerada
moderada (CCI = 0,66 [IC 95% = 0,51 — 0,78]), evidenciando sua capacidade
moderada de distinguir os desfechos de cada paciente sem a interferéncia de
erros de medic&o. E valido ressaltar que a confiabilidade depende do quanto as
pontuacbes entre o0s participantes variam; assim, quanto maior for a
heterogeneidade das pontuacdes da amostra e menor for o erro de medicédo, a
confiabilidade do instrumento tenderd a ser maior.®® Quanto a validade de
construto, nenhuma correlagdo com as escalas E-FACED (r=0,12ep=0,33) e
BSI (r = 0,11 e p = 0,36) foi identificada. Porém, o diario apresentou diferenca
estatisticamente significativa nos escores do 2° BEST entre os diferentes graus
de severidade da bronquiectasia na escala E-FACED (p = 0,03), sustentando a
hipotese de que maiores pontuacdes no BEST correspondem a maiores graus
de severidade da bronquiectasia na escala E-FACED. Nao foram identificados
efeitos de teto e piso, visto que apenas 2 (2,86%) pacientes atingiram a nota
minima do diario, e nenhum atingiu a nota maxima.

Algumas propriedades de medida analisadas em nosso estudo néo
puderam ser comparadas com os dados publicados por Artaraz et al.®, visto que
0s autores validaram o BEST através da andlise da validade de construto
(convergente) e da analise de sua responsividade. Apesar disso, 0s autores
verificaram melhores correlacdes entre BEST e outras ferramentas ja validadas
para pacientes com bronquiectasia, como o CAT, LCQ e SGRQ e o teste da
caminhada de seis minutos. Foram identificadas correlagbes positivas
moderadas entre BEST e CAT (r = 0.61, p = 0.0037), escore total do SGRQ (r =
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0.61, p <0.0001) e dominio de sintomas do SGRQ (r =0.52, p = 0.015). O diario
também apresentou correlacdo negativa moderada com o LCQ (r=-0.52, p =
0.0015) e baixa com o 6-min walk test (6MWT) (r= - 0.46, p = 0.037). Além disso,
o BEST foi considerado responsivo, sendo capaz de detectar um acréscimo de
4 + 1,8 pontos nos periodos pré-exacerbacao, e de 9,1 £ 2,5 pontos no pico das
exacerbacdes. A responsividade do diario ndo foi analisada em nosso estudo,
porque apenas 2 aplicagdes do instrumento foram realizadas.

Outros instrumentos validados especificamente para a avaliacdo de
pacientes com bronquiectasia apresentaram parametros de propriedades de
medida analogos aqueles encontrados em nosso estudo. Quittner et al.® em seu
estudo de testagem do QOL-B também constatou uma consisténcia interna
apropriada das escalas do questionario, com diversos valores de a = 0.75 e
correlagcdes inexistentes ou fracas entre diversas escalas do QOL-B e o VEF1%
previsto e 6BMWT. Além disso, efeitos de piso ndo foram observados nas escalas
do questionario. Entretanto, foram constatados parametros discrepantes, como
confiabilidade substancial em diversas escalas do QOL-B, com valores de CCI
>0,75; correlagbes moderadas entre escalas do QOL-B e a Escala Visual
Analégica EQ-5D; e efeitos de teto nas escalas de estado emocional e impacto
do tratamento.

Spinou et al.!® analisou as propriedades de medida de consisténcia
interna, confiabilidade e validade de construto do BHQ. A consisténcia interna
desse questionario apresentou um valor consistente com o parametro observado
na versao brasileira do BEST, uma vez que também foi considerada apropriada
(a =0,85). Porém, o BHQ demonstrou maior confiabilidade (CCl = 0.89, IC 95%
0.77-0.94), correlagbes negativas significativas com o SGRQ, com valores de r
< -0,70 e p < 0,01, e com Escalas Visuais Analédgicas de dispneia, tosse e
escarro, com valores de r < -0,48 e p < 0,01.

Este estudo de validagdo do questionario BEST apresenta algumas
limitacbes que devem ser consideradas na interpretacao dos resultados: (1) A
amostra do estudo foi composta majoritariamente por pacientes mais jovens em
comparacao com estudos prévios, como o de desenvolvimento do BEST. Essa
diferenca pode limitar a generalizacdo dos resultados para populacbes mais
idosas, onde a bronquiectasia € mais prevalente. (2) O recrutamento foi realizado

em um unico centro ou regido, o que pode introduzir viés relacionado as
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particularidades locais, como caracteristicas sociodemogréaficas, acesso aos
cuidados de saude e perfil etiologico dos pacientes. Uma amostra mais diversa
geograficamente poderia aumentar a validade externa dos resultados. (3) A
maioria dos participantes apresentava bronquiectasia de gravidade leve a
moderada, com menor representacdo de casos graves. Isso pode limitar a
aplicabilidade do questionario BEST em pacientes com doenca mais avancada,
que podem ter necessidades e respostas distintas ao instrumento. (4) Este
estudo avaliou o questionario BEST em um Unico momento, sem explorar sua
responsividade a mudancas ao longo do tempo ou sua capacidade de prever
desfechos clinicos. Estudos futuros longitudinais seriam necessarios para avaliar

esses aspectos.
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7 CONCLUSAO

Nossos dados qualitativos e quantitativos sugerem que o BEST é um
instrumento valido e preciso para a avaliacdo de sintomas de bronquiectasia,
com potencial para auxiliar no monitoramento da gravidade e no
acompanhamento clinico dos pacientes. Estudos futuros poderao explorar outras
propriedades de medida de validade, bem como sua aplicacdo em populacdes
mais amplas e diversificadas, e sua responsividade a mudancas ao longo do
tempo.
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ANEXO 1 — Termo de consentimento

Termo de consentimento para participacdo em pesquisa clinica (TCLE)

Nome do Participante:

Endereco:

Cidade: Estado: CEP:

Tel.: E-mail:

1. Titulo do Trabalho Experimental: “Propriedades de medida e adaptacédo cultural do
Bronchiectasis Exacerbation and Symptoms Tool (BEST) para uso em pacientes com

bronquiectasia ndo-fibrocistica no Brasil”.

2. Objetivo: descobrir se 0 questionario BEST, que detecta a piora dos sintomas da
bronquiectasia, produzira os mesmos resultados da versdo em inglés ao ser aplicado
novamente no Brasil; bem como se esse questionario (BEST) é capaz de relacionar sua

capacidade de realizar exercicio com a gravidade da doenca.

3. Justificativa: Os questionarios tém sido muito utilizados pelas equipes de salde para
avaliar o quanto as doengas afetam a vida das pessoas, porque eles sdo simples e as
perguntas levam em considera¢do como a pessoa se sente. S80 poucos 0S questionarios
que avaliam dessa forma quem tem a sua doenca, bronquiectasia, e 0 BEST é um desses
questionarios, porém ele foi feito no Reino Unido, e la as pessoas falam inglés. Por isso,
nds vamos passar 0 BEST para o portugués e precisamos checar com vocé se essa versao

é adequada para avaliar seus sintomas como tosse, falta de ar, cansaco e catarro.

4. Procedimentos da fase experimental: VVocé esta sendo convidado(a) para responder a
alguns questionarios sobre a sua saude, para identificarmos pioras dos sintomas da
bronquiectasia. As avaliagdes serdo realizadas em 3 dias, nos locais, datas e horérios que
forem melhores para vocé. No primeiro dia (hoje, presencialmente), vocé devera ler este
termo de consentimento por completo, e apds concordar com todos os seus itens, devera
assinar 2 vias deste documento para poder participar desta pesquisa, ficando uma via
retida com o pesquisador responsavel, e a outra com vocé. Em seguida, vocé tera que ler
em voz alta uma historia de comédia e responder corretamente a, no minimo, quatro de

cinco perguntas sobre essa histdria, para avaliarmos sua capacidade de ler e interpretar
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textos. Apds conseguir dar as respostas corretas, vocé vai responder a um questionario
apelidado como MMRC (sigla em inglés), que avalia so a falta de ar durante diferentes
atividades no seu dia a dia. No final dessa etapa, o pesquisador vai te dar uma copia
impressa do questionario BEST; ele também vai pedir seu nimero de telefone pessoal e
do seu parente mais préximo (apenas para localizarmos vocé, se necessario), porque nos
faremos juntos o preenchimento do BEST atraves de duas ligagOes telefonicas. Por
ultimo, o pesquisador vai agendar com vocé a melhor data e horario para realizarmos a
primeira ligacdo. Essa etapa deve demorar cerca de 20 minutos. Também é importante
saber que seu registro de satde (prontuario médico), que esta armazenado no ambulatorio
da pneumologia, seré acessado pelo pesquisador para coletarmos informagGes sobre seu
historico de salde; essas informacdes serdo utilizadas para preenchermos dois
questionarios apelidados como E-FACED e BSI (siglas em inglés), que avaliam a
gravidade da bronquiectasia. No segundo dia, por telefone, vocé respondera ao BEST,
que tem perguntas sobre falta de ar, cansaco, tosse, catarro, sintomas de resfriado e gripe.
No final dessa fase, iremos realizar mais cinco perguntas para descobrirmos se foi facil
ou dificil para vocé entender e responder o BEST; novamente, o pesquisador vai agendar
com vocé a melhor data e horério para realizarmos a segunda ligacéo, ap6s 7 a 14 dias.
Essa etapa demorara cerca de 10 minutos para ser concluida. No terceiro dia, vocé

respondera novamente apenas ao questionario BEST, também por telefone.

5. Desconfortos ou riscos esperados: Vocé podera se sentir envergonhado ao responder a
algumas perguntas dos questionarios. Durante as ligagdes telefonicas, a chamada podera
ser prejudicada ou interrompida por problemas técnicos, eventos imprevistos ou sintomas
fisicos, como variacdes do sinal de telefone/celular, barulhos, ruidos, volume da chamada
excessivamente baixo ou alto, interrupgdes por outras pessoas nas proximidades,
COMpPromissos pessoais, cansago ou tosse. Esses prejuizos ou interrupcbes na ligacao

poderdo fazer vocé se sentir envergonhado ou frustrado.

6. Medidas protetivas aos riscos: Para que vocé néo se sinta envergonhado ou frustrado
em responder aos questionarios ou falar ao telefone, essas tarefas acontecerdo no melhor
lugar e horario que vocé escolher. Se, por qualquer motivo, as etapas realizadas por
telefone ndo puderem ser finalizadas, vocé podera agenda-las para novas datas e horarios,

respeitando o intervalo de 7 a 14 dias entre elas, mencionado anteriormente. VVocé podera
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se recusar a responder qualquer questédo que ndo queira, sem precisar se explicar ou se

justificar.
7. Beneficios: Nao ha beneficios diretos relacionados a sua participa¢do no nosso estudo.
8. Métodos alternativos existentes: Nao se aplica.

9. Retirada do consentimento: VVocé tem a liberdade de retirar seu consentimento e deixar
de participar do estudo a qualquer momento, sem nenhum prejuizo ao seu

acompanhamento no ambulatério.

10. Garantia do Sigilo: Seus dados e todas as informacOes das avaliagbes serdo

confidenciais, e seu nome jamais sera divulgado.

11. Formas de ressarcimento das despesas decorrentes da participacdo na pesquisa: Vocé
e seu acompanhante, se necessario, serdo ressarcidos de despesas com alimentacdo ou

eventuais deslocamentos.

12. Local da pesquisa: A pesquisa sera desenvolvida no Ambulatério da Pneumologia do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Séo Paulo, localizado
na Av. Dr. Enéas Carvalho de Aguiar, 155, CEP: 05403-000, S&o Paulo - SP.

13. Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é um colegiado interdisciplinar e independente,
que deve existir nas instituicdes que realizam pesquisas envolvendo seres humanos no
Brasil, criado para defender os interesses dos participantes de pesquisas em sua
integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento das pesquisas dentro dos
padrBes éticos (Normas e Diretrizes Regulamentadoras da Pesquisa envolvendo Seres
Humanos — Res. CNS n° 466/12 e Res. CNS 510/2016). O Comité de Etica é responsavel
pela avaliacdo e acompanhamento dos protocolos de pesquisa no que corresponde aos
aspectos éticos. Endereco do Comité de Etica da Uninove: Rua. Vergueiro n® 235/249 —
12° andar — Liberdade — S&o Paulo — SP CEP. 01504-001. Telefone: 3385-9010. E-mail:
comitedeetica@uninove.br. Horarios de atendimento do Comité de Etica: segunda-feira
a sexta-feira — Das 11h30 as 13h00 e Das 15h30 as 19h00.

14. Telefones para Contato: Prof?. Dra. Simone Dal Corso — Tel +61 (0) 451 498 265 e
Matheus Cesar Esteves — Tel (11) 94146-8375
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15. Eventuais intercorréncias que vierem a surgir no decorrer da pesquisa poderdo ser

discutidas pelos meios proprios.

Sao Paulo, de de

16. Consentimento Pos-Informacéo:

Eu, , apés leitura e compreensdo

deste termo de informag&o e consentimento, entendo que minha participacéo é voluntéria
e que posso sair a qualquer momento do estudo, sem prejuizo algum. Confirmo que recebi
copia deste termo de consentimento e autorizo a execuc¢do do trabalho de pesquisa e a

divulgacdo dos dados obtidos neste estudo no meio cientifico.

Assinatura do Participante ou Representante Legal.

17. Eu, (Pesquisador do responsavel

desta pesquisa), certifico que:

a) Esta pesquisa so tera inicio apds a aprovacdo do(s) referido(s) Comité(s) de Etica em

Pesquisa no qual o projeto foi submetido;

b) Considerando que a ética em pesquisa implica o respeito pela dignidade humana e a

protecdo devida aos participantes das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos;

c) Este estudo tem mérito cientifico e a equipe de profissionais devidamente citados neste
termo € treinada, capacitada e competente para executar os procedimentos descritos neste

termo.

Assinatura do Pesquisador Responsavel



ANEXO 2 — Pareceres de aprovacao dos comités de ética

UNINOVE

UNIVERSIDADE NOVE DE Platoformo
Universidade Nove de Julho JULHO - UNINOVE asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESOUISA

Tiulo da Pesquisa: PROPRIEDADES DE MEDIDA E ADAPTACAD CULTURAL DO BRONCHIECTASIS
EXACERBATION AND SYMPTOMS TOOL (BEST) PARA LSO EM PACIENTES COM
BROMOUIECTASIA NAD-FIBROCISTICA NO BRASIL

Pesquisador: Simone Del Corso

Area Temadtica:

Versao: #

CAAE: 73408123.8.0000.5511

Instituicao Proponente: ASSOCIACAD EDUCACIONAL NOVE DE JULHO
Patrocinador Principal: ASSOCIACAD EDUCACIONAL NOVE DE JULHO

DADDS DO PARECER

Mumero do Parecer: 6296670

Apresentacao do Projeto:

As informacoes elencadas nos campos *Apresentacao do Progeto®, "Oipative da Pesguisa® e “Avaliacio dos
Riscos & Beneficios® foram retirades do arguive Informacgbes Basices da
Pasquisa(PB_I NFCI-IEHAI::.&I: S_BASICAS _DOD_PROJETO_198704 2.pdf. de 12M08/2023).
0 Bronchiectasis Exacerbation and Symptoms Too (BEST) @ um guestionario recenmamente

desemmlvido para detectar informacbes precisas sobre execerbagtes e mudancas digries nos sintomas de
pacienies oom bronquieciasia. Ohjetvos: Este estwdo objetive reduzir e adaptar culturalmente o BEST, bem
coma bestar suas propriedades de medida para uso em pacientes com brongqueectasia no Brasil. Metodos:
Estude de andlise de propriededes de medida. Serao incluidos indwideos com disgnastica clinico e
tomografico de bronquiectasia, com idede 18 enos, que apresentarem estabilsdade clinica, sem piora dos
sintomas (bosse, wolume efou consisténcia de escarro, puruléncia de escarro, felta de &r efou tolerdncia so
axercick, fadiga efou mal-estar & hemoplise) nas quatro semanas anteriores go inlcke da execucao desta
esiudo. Ser&o excluldos individuos tabagistes, com histdra de carga iabagica superior a 10 anos-mego, com
autras doengas pulmaonares (Fibrose Cistica, Asma, DPOC e Fibrose Pulmonar Idiopatica), com doengas
cardiacas, que apresentaram albersgdes nes medicagoes wilizedas, e possuirem um nivel nadequedo de
alfabetizagao funcional devido a incapacidede de ler o texto "Enterro @ futebol’ & responder &, no mindma,
quatro de swas cinco perguntas finais de

Enderego: WVERGUEIRD n® 35245 12° andar sala 02
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F HOSPITAL DAS CLINICAS DA
F FACULDADE DE MEDICINA DA W
1l L UNIVERSIDADE DE SAD
L PAULO (HCFMIUSP)

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituicio Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PROPRIECADES DE MEDIDA E ADAPTACAD CULTURAL DO BRONCHIECTASIS
EXACERBATION AND SYMPTOMS TOOL (BEST) PARA LSO EM PACIENTES COM

BRONOUIECTASIA NAD-FIBROCISTICA NO BRASIL
Pesquisador: Simaone Dal Corso
Area Tematica:
Versio: 2
CAAE: 73408123.6.3001.0068
InstituigAo Proponente: Hosptal das Clinces da Faculdade de Medcing da USSP
Patrocinador Principal: ASSOCIACAD EDUCACIONAL MOVE DE JULHO

DADDS DO PARECER

Numero do Parecer: 6.672.104

Apresentacio do Projeto:

Resposta a pendencia do Projeto: PROPRIEDADES DE MEDIDA E .HD.HF‘TA[;AD CULTURAL DO
BROMCHIECTASIS EXACERBATION AND SYBMPTOMS TOOL (BEST) PARA USD EM PACIENTES COM
BROMOUIECTASIA NAD-FIBROCISTICA NO BRASIL

Objetivo da Pesquisa:

Howve resposta da pesquisadora,e soeno do TCLE. Pela compreansivel todos os pacientes inclukdos
B5sinargo presencialments o TCLE. A posterior sera realizado duas chamaes telefonicas

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Mao abservo riscos aos sujeitos da Pesquise. Com esla resposta & pendencia

Comentirios & Consideragtes sobre a Pesquisa:

Adequados

Conslderagbes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

Adequados

Recomendagies:
Aprovecan. Resposia da pendéncia adequeds

Enderego: Rua Cuidic Pees de Campos,n® 225, 8" andar ¢ Priddio da Adminisiracio
Bairra: Coeroueia Ceser CEF: p5.403.905
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ANEXO 3 — Primeira versdo do BEST em portugués (estudo ASPEN)

CARTAO—DIA~RIO DA FERRAMENTA DE SINTOMA E
EXACERBACAO DE BRONQUIECTASIA (BEST)

Falta de ar Fadiga

0 Nenhum 0 Eu néo sinto cansago

1 Falta de ar quando apressado ou | 1 Sinto um pouco de
ao subir uma colina cansago

2 Tenho que andar lentamente no | 2 Sinto cansago, mas
plano ou parar para respirar apos ainda consigo fazer
alguns minutos coisas que gosto

3 Posso andar menos de 100m ou | 3 O cansago me impede
durante alguns minutos no plano de fazer coisas que
antes de ter de parar gosto

4 Falta de ar ao tomar banho ou se | 4 Estou tdo cansado que

vestir

ndo consigo fazer as
atividades do dia a dia

Volume de escarro

Cor do escarro

0 Sem escarro 0 Sem escarro
1 Menos de uma colher de cha 1 Branca
2 Colher de cha a suporte para ovo | 2 Amarela
3 Suporte para ovo a xicara 3 Verde
4 Mais de uma xicara 4 Verde escura
5 - 5 Com sangue
Tosse Sintomas de gripe e resfriado
0 Nenhum 0 Nenhum
1 Leve 1 Garganta inflamada,
dor_ muscular  ou
coriza
2 Moderada 2 Febre/temperatura
alta
Severa 3 — =
Muito severa 4 -

Sinto que tenho uma
infecgdo
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ANEXO 4 — Autorizacdo do desenvolvedor para a adaptacao cultural e

andlise de propriedades de medida do BEST

From: Simone DAL CORSO <si.dal.corso@gmail.com=
Sent: 20 July 2020 22:39

To: James Chalmers (Staff) <j.chalmers@dundee ac.uk=
Subject: The BEST diary

Dear Prof Chalmers,

First, congratulations on the diary developed for use in patients with bronchiectasis. Certainly, the BEST diary will be
widely used in both clinical practice and research.

My name is Simone Dal Corso. | am a physical therapist, and | am from Sac Paule, Brazil. | am also working in the
ERS Task Force led by Arietta and Beatriz.

| am interested in the BEST diary because | have been working with patients with bronchiectasis. | would like to
translate and cross-culturally adapt the BEST into Brazilian Portuguese. Do | have your permission to do it?

Thank you in advance for your attention, and | look forward to hearing from you.
Kind regards
Simone

De: James Chalmers (Staff) <j.chalmers@dundee.ac.uk=
Date: ter, 21 de jul. de 2020 as 0748

Subject: RE: The BEST diary

To: Simone DAL CORSO <si.dal. corso@gmail com=

Dear Simone

| would be delighted if vou would like to conduct research with the BEST diary. Please go ahead

EBest wishes

James
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ANEXO 5 — Versao pré-final e final do BEST

CARTAO-DIABIO DA FERRAMENTA DE SINTOMA E
EXACERBACAO DE BRONQUIECTASIA (BEST)

Falta de ar Fadiga
0 Nenhum 0 Eu ndo sinto cansago
1 Falta de ar quando andando apressa{ 1 Sinto um pouco de
do ou subindo uma rampa leve cansago
2 Tenho que andar lentamente no | 2 Sinto cansago, mas
plano ou parar para respirar apos ainda consigo fazer
alguns minutos coisas que gosto
3 Posso andar menos de 100m ou | 3 O cansago me impede
durante alguns minutos no plano de fazer coisas que
antes de ter de parar gosto
4 Falta de ar ao tomar banho ou se | 4 Estou tao cansado que
vestir nao consigo fazer as
atividades do dia a dia
Volume de escarro Cor do escarro
0 Sem escarro 0 Sem escarro
1 Menos de uma colher de cha 1 Branca
2 Colher de cha a suporte para ovo | 2 Amarela
3 Suporte para ovo a xicara 3 Verde
4 Mais de uma xicara 4 Verde escura
5 - 5 Com sangue
Tosse Sintomas de gripe e resfriado
0 Nenhum 0 Nenhum
1 Leve 1 Garganta inflamada,
dor muscular ou
coriza
2 Moderada 2 Febre/temperatura
alta
Severa -—--
4 Muito severa 4 -—--
5 |- 5 Sinto que tenho uma

infec¢do




71

ANEXO 6 — Formulario de identificacdo e mMRC

Nome: Data de Nascimento:

MNome da méae:

Telefone: Telefone parente:

ANEXO 2 - Versdo em portugués da escala modified Medical Research Council (mMRC)

( ) 0. 86 sofre de falta de ar durante exercicios intensos.
( ) 1. Sofre de falta de ar quando andando apressadamente ou subindo uma rampa leve.

( ) 2. Anda mais devagar do que pessoas da mesma idade por causa de falta de ar ou
tem que parar para respirar mesmo quando andando devagar.

( ) 3. Para para respirar depois de andar menos de 100 m ou apos alguns minutos.

() 4. Sente tanta falta de ar que ndo sai mais de casa, ou sente falta de ar quando esta
se vestindo.

Possui alguma limitagio que dificultara a realizacio da chamada telefonica para aplicagio

do questionario BEST?

() Nio.
() Sim. Qual?:

Data agendada para aplicagio do 1° BEST: ! ! Hora:

" " " " do 2° BEST: / / Hora:




ANEXO 7 — Escalas E-FACED e BSI

72

Variaveis

Valores

Pelo menos uma exacerbagio severa no ano anterior

() Nao—-Opts.//( ) Sim-—2pts.

VEF, em percentual previsto

() Pelomenos50%—0pts. // () <50% -2 pts.

Idade

() <70anos—O0pts./( ) Pelomenos 70 anos—2 pts.

Colonizag¢do crénica por Pseudomonas Aeruginosa

() Sim-1pts.//( ) Nio-0pts.

Extensdo (n° lobos pulmonares afetados)

() 1-2lobos—O0pts.//( ) >2lobos—1 pts.

Dispneia (mMRC)

() 0-T-0pts.//( ) HMI-IV-—1pts.

Total (0-9 pontos)

Escala BSI
Variaveis Valores
Idade ( ) =50 anos (0 points); ( ) 50-69 anos (2 points); ( ) 70-79 anos
E— (4 points); ( ) =80 anos (6 points).
m™C ( )=18.5 (0 points); ( ) <18.5 (2 points).
VEF percentual previsto ( ) =80% (0 points); ( ) 50-80% (1 point); ( ) 30-49% (2 points);

() =30% (3 points).

Admissio hosprtalar nos 2 anos anteriores

() Nio (0 pounts); { ) Sum (5 points).

Exacerbagdes no ano anterior

() 0-2{(0powmts); ( ) =3 (2 pomnts).

Dispneta (MRC)

() 1-3 (0 pomnts); ( )4 (2 ponts); ( ) 5 (3 points).

Colomzagio por Pseudomonas Aeruginosa

() Nio (0 pomt); ( ) Sim (3 points).

Colomzagio com outros microrganismos

() Nio (0 point); ( ) Smm (1 pomnt).

Extensdo radioldgica (=3 lobos afetados ou
bronquiectasia cistica).

() Nio (0 points); ( ) Sim (1 point).

Total (0-26 pontos)

Peso:
Altura:
IMC:

Pontuagdo 1° BEST: Data:
Pontuagdo 2° BEST: Data:
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ANEXO 8 — Texto “Enterro e futebol”

Seu Onofre estava vai ndo vai ha um bom tempo. A familia encarava sua
morte com uma certa aceitagcdo porque dava pena o sofrimento daquele
velhinho. Antes, tdo alegre, expansivo, piadista de m&o-cheia... De um ano para

ca, a doenca o definhava impiedosamente.
Vai néo vai. Foi.

Valquiria, a filha cacula, embora soubesse que a doenca do pai era
incuravel, encontrava-se em prantos. Arrasado de igual modo sentia-se
Astrogildo, marido de Valquiria, pois, com tanto dia para o sogro morrer, tinha de

ser quando o seu time do coracao ia disputar a partida final do campeonato?

“‘Nao é possivel! Muito azar! S6 pode ser a ultima piada do Seu Onofre”,
dizia para si mesmo. E, lembrando que o sogro torcia para o outro time, chegou
a pensar que o velho ia assistir ao jogo do além, rindo da cara dele. E ele, que
idolatrava o seu time, estaria envolvido com o funeral. Afinal, tinha de dar apoio

a sua esposa.
Matutou... e achou uma saida:

— Valquiria, querida, todos nds ja sofremos muito. O seu pai, entdo, nem
se fala. Agora ele estd com Deus, tendo o descanso merecido. Sugiro
abreviarmos o vel6rio e marcarmos o enterro para mais cedo. Vocé nao
concorda, meu amor? O seu pai ndo era amigo de tristezas. Ele aprovaria esta

decisao e...

— Na&o vai dar, Gil. Os nossos parentes do interior ndo conseguiriam

chegar a tempo de ver o papai... 0 papai no... caixao. Buaaaa!!!

Gil abragou a esposa para consola-la e se consolar. Definitivamente, ndo

veria seu time sagrar-se campeao.

Felizmente, na hora de sair de casa, veio-lhe uma luz: acompanhar o jogo

pelo celular com fone de ouvido.
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E assim, foi ouvindo os pésames dos parentes e amigos do falecido, os
choros e lamentacgdes, e o jogo de futebol. Tudo muito discretamente. Alias, a
sua cara era mesmo de tristeza jA que a partida estava zero a zero e, se
terminasse assim, a vitoria seria do adversario. Gil sofria... sofria esperando um

gol do seu time.

Ja estavam no cemitério. Momentos finais de muita emoc&o: o caixao
descia para a cova e o jogo chegava aos 44 minutos do 2° tempo. Valquiria

chorava. Gil, “quase” chorava também.
Nisso, Gil gritou: Gol!
Todos olharam para ele, até os coveiros e o padre.

As mulheres voltaram a se concentrar no enterro. Mas 0os homens

cercaram o Gil para saber do jogo:
— Quem marcou?
— Quanto ta o jogo?

Minto que foram s6 os homens. Uma mulher também correu até ele. Era

Dona Cidinha, a irma do morto, palmeirense roxa.

— Foi gol do Palmeiras, nao foi? Diga que foi, sendo mais um vai ser

enterrado aqui hoje — ameacava ela, apertando o braco do assustado Gil.
Questdes para interpretacdo do texto:
1. Por que a morte do Seu Onofre contrariou demais o genro?

2. Gil chega a pensar que o fato de morrer naquele dia tinha sido uma “piada” do

sogro. O que o levou a essa hip6tese?
3. Que ideia ele teve para poder assistir ao jogo?

4. Nao dando certo o seu plano, ele arrumou um jeito para poder acompanhar o

jogo. Qual?
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5. Durante o veldorio e mesmo no cemitério, fica evidente o contraste entre

aparéncia e esséncia nas atitudes do personagem Gil. Esclareca sobre isso.
Padrdes de respostas corretas esperadas:

1. Porque a morte do sogro ocorreu no mesmo dia em que haveria a partida final
do campeonato de futebol, fato que atrapalhou o genro de assisti-la.

2. O fato de o sogro torcer para seu time adversario. Assim, com sua morte, ele
poderia assistir ao jogo do ‘além’, rindo do genro e o atrapalhando de assistir ao
jogo, com seu funeral.

3. Abreviar (encurtar) o velorio e agenda-lo para mais cedo naquele dia.

4. Acompanhou o jogo pelo celular, com fone de ouvido.

5. Aparentemente, Gil estava sofrendo por causa da morte do seu sogro. Porém,

ele estava realmente sofrendo por causa dos eventos relativos a partida de
futebol.



