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RESUMO

FEGADOLLI, C. Adaptacao transcultural e validacao do instrumento
DISABKIDS-37 para criancas e adolescentes brasileiros com condicoes
crénicas: fase |. Ribeirao Preto, 2008. 162 p. Tese (Doutorado)- Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2008.

A mensuracdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) tem se tornado
um componente integrado na avaliagao clinica e também na avaliagao de resultados
de novos tratamentos, inclusive em criancas e adolescentes. Estudos sobre o
processo de adaptacdo transcultural de instrumentos sdo importantes para a
obtencdo de medidas validas e confiaveis. Este estudo metodoldgico, transversal,
teve como objetivo descrever o processo de traducdo, adaptacdo cultural e
validacao do instrumento DISABKIDS-37 para o Brasil, incluindo a andlise de suas
propriedades psicométricas iniciais. A pesquisa foi conduzida em ambulatérios
pediatricos e a amostra incluiu 118 criangas e adolescentes com asma ou diabetes e
seus pais ou cuidadores. Além do DISABKIDS-37 foram utilizados dois outros
instrumentos, relativos a validacdo semantica. Os “softwares” Multitrait Analysis
Program e Statistical Package for Social Sciences, 10.0 auxiliaram as andlises, que
revelaram valores para a estatistica alfa de Cronbach de a = 0,92 e a = 0,93, para a
versdo criangas/adolescentes e pais/cuidadores, respectivamente. A andlise das
correlagbes entre itens e dimensdes, mostrou validade convergente e discriminante
satisfatorias. A versdo adaptada do DISABKIDS 37 para a cultura brasileira pode
constituir-se em instrumento valido e confiavel para mensuracdo da Qualidade de
Vida Relacionada a Saude de criancas e adolescentes com condi¢des cronicas.
Palavras-chave: Qualidade de Vida, Doencas Crénicas, Avaliacdo em Saude,

Criancas e Adolescentes.



ABSTRACT

FEGADOLLI, C. Transcultural adaptation and validation of instrument
DISABKIDS-37 for Brazilian children and adolescents with chronic conditions:
phase I. Ribeirao Preto, 2008. 162 p. Thesis (Doutorado) — Escola de Enfermagem
de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2008.

The Quality of Life Related to Saude (QVRS) has became a component in the clinical
evaluation and also in the evaluation of results of new treatments, included children
and adolescents. Studies about the process of cross-cultural adaptation of
instruments are important for the obtain valid and confiable measures. This
methodological study, cross-sectional, aims to analyse the translation, cultural
adaptation and validation process of the DISABKIDS 37 and its beginnings
psychometric analysis. The study was conducted in pediatric ambulatories in a
sample of 118 children and adolescents with asthma or diabetes and their parents or
carengivers. Another two instruments was utilized to analyze the semantic validation.
The internal consistency of the DISABKIDS 37 was calculed using Cronbach’s alpha
with the softwares Multitrait Analysis Program and Statistical Package for Social
Sciences 10.0. For the overall score the values were a = 0.92 for child version and a
= 0.93 for proxy version. The DISABKIDS 37 discriminates well chronic conditions. It
distinguishes between differences in the impairment of health-related quality of life
(HRQoL) in children with different chronic conditions. We believe that the finally
versions of the DISABKIDS 37 for Brazil could be a useful tool for analyse HRQoL in
children/adolescents with chronic conditions.

Word-key: Quality of Life, Chronic conditions, Evaluation in Health, Children, anf

Adolescents.



RESUMEN

FEGADOLLI, C. Adaptacion transcultural y validaciéon del instrumento genérico
de medida de Calidad de Vida Relacionada a la Salud, DISABKIDS 37 para
ninos y adolescentes mexicanos con enfermedades cronicas y sus padres o
cuidadores: resultados preliminares. 162 p. Tesis (Doctorado)- Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2008.

La medidas de la Calidad de la Vida Relacionada a la Salud (CVRS) tiene sido parte
de la evaluacion clinica y de resultados de nuevos tratamientos, incluyendo nifios.
Estudios de adaptacion transcultural de instrumentos validacién sén
importantes para producir medidas con validez y confiabilidad. Este estudio
metodoldgico tuvo como objetivo describir y la traduccién Brasilefia, adaptacion
cultural y validacién do DISABKIDS 37 para Brasil, incluyo un primer analisis
psicométrico. El estudio, transversal, fue desarrollado en clinicas pediatricas, en una
muestra de 118 niflos y adolescentes, con asma y diabetes, en edades de 8 a 18
anos. La validacién semantica fue observada por medio del entendimiento de los
ninos y adolescentes de los items del cuestionario DISABKIDS 37. Para las analisis

fueran empleados o “Softwares ” Multitrait y SPSS, 10.0. A consistencia interna
demostré resultados adecuados para el total (0.92/0.93, nifios/cuidadores) y las
dimensiones del instrumento. Las inter correlaciones entre subescalas indicaron
correlacién significativa unas con otras. O DISABKIDS 37 discrimino bien entre las
condiciones crbénicas. Fueron encontradas correlaciones moderadas entre las
versiones nifos y padres para todas las dimensiones de la escala. La dimensién
Tratamiento fue la excepcion, con concordancia débil. En relacién a la medida
general, la concordancia fue fuerte. Como conclusiones las versiones finales del
DISABKIDS 37 para Brasil, podrian ser utilizados como instrumentos de analisis de
la Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) en nifios y adolescentes con
enfermedad crénica. El analisis de las correlaciones hay demostrado la validez de la
convergente y del discriminante satisfactoria. La version adaptada de DISABKIDS 37
para la cultura brasilefia puede consistir en el instrumento valido y digno de
confianza para medir la calidad de la vida relacionada con la salud de nifios y de
adolescentes con condiciones cronicas.

Palabras-clave: Calidad de vida, Condiciones Croénicas; Evaluacion de la salud,
Nifios y Adolescentes.
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APRESENTACAO



Este trabalho esta inserido no contexto de uma parceria entre Universidade de Sao
Paulo e a Universidade de Hamburgo para a adaptacdo de instrumentos de
Qualidade de Vida Relacionada a Saude do grupo europeu DISABKIDS, o qual é
coordenado pelo centro de estudos da Universidade de Hamburgo e atua em
cooperacdo com pesquisadores de sete paises europeus (Austria, Franca, Reino
Unido, Noruega, Suica, Grécia e Alemanha). O projeto DISABKIDS esta associado
ao projeto KIDSCREEN (2006), que atua no desenvolvimento de questionarios para
mensuracao de qualidade de vida para criancas saudaveis, para serem utilizados
em levantamentos de salude. Ambos projetos, DISABKIDS e KIDSCREEN, tém

desenvolvido questionarios de acordo com a mesma metodologia.

Os instrumentos DISABKIDS destinam-se a mensuragcao da Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS) de criancas e adolescentes com condicoes
crénicas, incluindo formas genéricas e especificas, ao contrario dos questionarios do
projeto KIDSCREEN, que se propéem mensurar a Qualidade de Vida de uma

maneira mais ampla.

Aqui apresentamos os resultados iniciais do processo de validagdo do
instrumento DCGM 37 “long-form”, um questionario genérico de QVRS, composto de
37 itens e destinado a criangas e adolescentes com condi¢des cronicas que facam
parte do grupo etario de oito a dezoito anos e seus respectivos pais ou cuidadores.
Esse questionario integra o projeto DISABKIDS juntamente com os seguintes

instrumentos:

e DISABKIDS para doencas crénicas — Genérico — short form (DCGM-12) —
para criancas entre oito e dezoito anos e seus respectivos pais ou

cuidadores composto de doze itens,



e DISABKIDS Smiley — para criangas entre quatro a sete anos e seus
respectivos pais ou cuidadores, composto de seis itens,

e Moddulos especificos para asma (onze itens), artrite (doze itens), paralisia
cerebral (dez itens), fibrose cistica (dez itens), dermatite (doze itens),
diabetes mellitus (dez itens) e epilepsia (dez itens) - para criangas entre
oito e dezoito anos e seus respectivos pais ou cuidadores.

Todos esses instrumentos tém sido traduzidos e adaptados para utilizacao
em diversos idiomas podendo ser aplicados por clinicos, pesquisadores,

companhias farmacéuticas e agéncias governamentais.

Este trabalho consiste na adaptacdo transcultural e testagem piloto das
caracteristicas psicométricas do instrumento DCGM 37 long-form para o Brasil, de

acordo com metodologia definida pelo projeto DISABKIDS.
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1.0bjeto de Estude 2

1.1 ualldade de vida Relactonada o Savde

Qualidade de Vida (QV) tem se tornado cada vez mais um conceito
operacional com o desenvolvimento de instrumentos capazes de mensura-la e,
assim, despontado como um parametro objetivo no diagndstico em saude na pratica
clinica individual ou em nivel coletivo. Dessa forma, a QV e, especialmente, a
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) tem se tornado um componente
integrado na avaliagdo clinica e também na avaliagcdo de resultados de novos
tratamentos, inclusive em criancas (EISER; MORSE, 2001). Tal relevancia também
tem sido reconhecida no processo de desenvolvimento e registro de novos produtos
de saude perante as autoridades sanitarias, por proporcionar uma interpretacéao dos
beneficios de tais produtos a partir do ponto de vista do proprio paciente (FDA,
2006).

Com origem no final do século XIX, nos Estados Unidos e na Inglaterra, a
pesquisa sobre medidas psicométricas voltadas a mensuracao do comportamento e
outros parametros subjetivos ganhou impulso no decorrer do século XX e resultou,
no campo da QV, especialmente nos ultimos trinta anos, num grande numero de
instrumentos validos e confiaveis (PASQUALLI, 1999; SEIDL, 2004).

A notavel evolugéo de instrumentos de QV no decorrer dos anos resulta de
investigagbes no campo conceitual, assim como do refinamento de métodos,

técnicas e pacotes estatisticos utilizados na construcdo e validagdo dos
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instrumentos. Os primeiros instrumentos, desenvolvidos a partir da década de 1940,
abordavam o construto de maneira restrita, resultando em representacdes
inadequadas do bem—estar geral dos individuos. Porém a ampliacdo do conceito de
saude pela Organizacao Mundial de Saude (OMS), em 1948, desencadeou um novo
apontamento para as investigagbes em saude, as quais passaram a se preocupar
mais com o0s aspectos subjetivos relacionados ao bem-estar humano, individual ou
coletivo. Sob esse marco conceitual, numerosas pesquisas se desenvolveram
resultando, a partir do final da década de 1970, em instrumentos representativos de
construtos mais abrangentes, incluindo aspectos de funcionamento fisico, sintomas
fisicos e psicoldgicos, impacto da doenca e sofrimento, aspectos sociais e satisfacdo
com a vida (FAYERS; MACHIN, 2000).

Mais tarde, a prépria OMS, no ano de 1994, empenhou esforcos para o
desenvolvimento de um instrumento de mensuracdo da qualidade de vida que
pudesse ser utilizado internacionalmente, o WHO-QoL 100 (WHOQOL GROUP,
1995), cuja construcao partiu da definicao do conceito de qualidade de vida como “a
percepcdo do individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativa, padrbes e

preocupacgoes’.
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Entretanto um dos principais desafios dos pesquisadores que atuam no
campo da QV talvez seja escolher e usar adequadamente os instrumentos, a fim de
produzir medidas que possuam significado. Em alguns casos, a falta de definicbes
claras sobre os conceitos e outras informacdes importantes a respeito do
instrumento, pode gerar duvidas sobre a sua adequacao as situagcbes em que sao
empregados e, consequientemente, sobre a qualidade da mensuracao. Tal situacéo
pode ser evitada através da observacdo de principios importantes dispostos em
guias disponiveis na literatura cientifica (GUILHEMIM et al., 1993; HYLAND, 2003;
TERWEE et al., 2007).

Em relacdo a sua finalidade, os instrumentos de Qualidade de Vida (QV)
destinam-se a avaliagdo da QV de maneira geral e, quando sao utilizados para
avaliar o impacto das condicoes de saude e dos respectivos tratamentos sobre a
qualidade de vida, podem ser identificados como instrumentos de Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS). Nos dois casos tém-se construtos
multidimensionais, porém distintos. QVRS envolve componentes fisicos, emocionais,
mentais, sociais e comportamentais do bem-estar e de funcdes percebidas por si
mesmo e por pessoas préximas. No entanto pode ser considerada um dos
componentes do conceito mais amplo de QV, assim como a liberdade politica e de

aspectos econémicos (SMITH et al., 1999).
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Os instrumentos de QV/QVRS podem ser identificados de acordo com sua
generalidade ou especificidade. A opg¢ao pelos instrumentos genéricos tem a
vantagem de permitir a comparacdo de resultados entre diferentes grupos de
pessoas, de acordo com a condi¢gdo ou com outros critérios, o que pode ser bastante
util para estudos epidemiolégicos, assim como para o planejamento e a avaliagdo do
sistema de saude (EISER, 1997; MINAYO, 2000; DANTAS, SAWADA, MALERBO,
2003). No entanto os questionarios genéricos podem nao ser adequados para
avaliar condicdes particulares de determinados grupos populacionais. Para esse
objetivo, existem os instrumentos especificos, que apresentam a vantagem de
serem mais sensiveis aos aspectos que estdo, caracteristicamente, presentes na
vida de determinados segmentos da populagdo, como aqueles instrumentos
destinados a idosos (FLECK, 2003) ou a pessoas que vivem com diabetes ou
depressao (MACHADO, 2000). Tais questionarios também tém a grande vantagem
de possibilitar a avaliacao de aspectos relacionados a determinada patologia e de
permitir a deteccdo de mudancas, o que os torna adequados para mensurar O
impacto de intervengdes. Por outro lado, ndo permitem a comparacdo da qualidade
de vida entre diferentes doencas ou condicoes de saude.

A construcdo de um instrumento na investigacao sobre QV ou QVRS se

inicia com o desenvolvimento dos conceitos, passa pela construcdo e selecao dos
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itens e se completa com a definicio de suas caracteristicas psicométricas e
respectivas interpretacdes. Esse processo é bastante demorado, o que muitas vezes
leva o pesquisador a buscar por questionarios previamente construidos que sejam
adequados as condicoes de seu estudo. (GUILLEMIM et al., 1993; PASQUALLI,

1999).

1.2 Instrumentos para wmensuraglo de RV/QVRS destinados a criangas e
adolescentes

Embora venha crescendo o desenvolvimento de instrumentos de QV e
QVRS para criangas e adolescentes ainda ha em nosso meio a falta de
questionarios validados para uso nessas populacoes. A escassez de pesquisas no
campo da QV para populacao infantil € motivada principalmente por dificuldades na
construcao de instrumentos direcionados a essa faixa etaria, entre as quais estdo as
duvidas dos pesquisadores sobre a habilidade das criancas em expressar suas
opinides, atitudes e sentimentos (BULLINGER 1991, 2002).

No entanto ja se sabe que as criancas sao capazes de responder sobre seu
bem estar e funcionamento desde que o instrumento utilizado seja apropriado a sua

idade e nivel cognitivo (The KIDSCREEN, 2006).
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Os questionarios que avaliam a QV de criangas podem apresentar versoes
direcionadas apenas as criancas (“self”), apenas aos pais ou cuidadores (“proxy”),
ou a ambos. A opinido dos pais ou cuidadores pode ser bastante importante,
especialmente nas situacbes em que as criancas sao muito novas, nao
compreendem exatamente o que esta escrito, ou estdo muito cansadas ou muito
doentes para completar o questionario (PREBIANCHI, 2003; VARNI, 2007).

A utilizacao simultanea de versoes “self” e “proxy” apresenta a vantagem de
obter a medida sob dois pontos de vista diferentes, embora possa haver duvidas
sobre a concordancia das respostas entre as duas versdes por diversos fatores
(FRAGA-MAIA; SANTANA, 2005; CREMEENS et al., 2006). De fato pode haver
variagao entre os niveis de concordancia entre as versoes “self” e “proxy”, o que é
determinado por diversos elementos. Um dos aspectos que pode provocar
divergéncia entre as versdoes é a propria natureza do dominio que esta sendo
mensurado, sendo que dominios fisicos apresentam maior grau de concordancia
que dominios mais subjetivos, como os emocionais ou sociais (EISER; MORSE,
2001; CREEMENS et al., 2006). Outro fator que pode influenciar é a idade das
criangas, podendo ser observada maior concordancia quando as criangas sao

maiores.
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A concordancia entre as versdes “self” e “proxy” € melhor entre pais e
criangas com doencas cronicas do que entre pais e criancas saudaveis, embora pais
de criancas doentes tendam a pensar que a QV de seus filhos é pior do que
realmente é, principalmente nos dominios emocionais (EISER; MORSE, 2001; The
DISABKIDS GROUPE EUROPE, 2006). Os sentimentos dos pais em relagéo a si
proprios também parecem interferir no nivel de concordancia, pois pais projetam
seus préprios sentimentos no julgamento que fazem dos sentimentos de seus filhos.

(CREEMENS et al., 2006)

1.3 Propriedades de wmensuraghio desejdvels nos instrumentos de RV ¢ RVRS

Espera-se que, apds o processo de adaptacdo cultural, as principais
propriedades psicométricas do instrumento original possam ser mantidas.

A primeira delas é a validade, expressdo da capacidade do questionario
mensurar aquilo que se propde em cada situacao especifica, podendo ser atestada
sob diversos aspectos e metodologias.

Preliminarmente, como parte do processo de construcdo do instrumento,
seus autores devem avaliar a sua validade de conteudo, a qual se refere a
extensdo em que os itens sdo sensiveis e refletem o dominio de interesse,

expressando a adequag¢ao do conteudo quanto ao numero e abrangéncia de
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questdes individuais. Para a determinacdo da validade de conteido é necessaria

uma revisdo critica dos procedimentos utilizados no desenvolvimento do

questionario e avaliacao de sua aplicabilidade para o estudo, o que pode ser feito de

formas diferentes devendo, de maneira geral, incluir contribuicdes de especialistas

da area, revisao da literatura e entrevistas com a populacado a que o instrumento se

destina. Como resultado espera-se que todos itens necessarios para mensurar o

construto de interesse seja incluidos e os itens irrelevantes, excluidos.

TERWEE et al. (2007) defendem que a validade de conteudo dos

questionarios ja é dada quando o autor estabelece claramente o objetivo da

mensuracao, a populagdo a que se destina o instrumento, os conceitos que estao

sendo mensurados pelo teste e os métodos para selecao e reducao dos itens. Para

PASQUALI (1999) essa propriedade deve ser evidenciada através da submissao do

questionario a analise de especialistas, que devem verificar a adequacao das

questdes para representar os conceitos tedricos.

A validade aparente ou de face também deve ser avaliada, uma vez que

expressa a possibilidade de que ocorra prejuizo no desempenho de um instrumento

pela impressao que este passa aos respondentes. Se este, além de o ser de fato,

nao parecer adequado, os entrevistados podem ter a impressao de que o teste nao
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€ importante ou ainda podem se sentir pouco a vontade com o seu formato, o que
podera prejudicar a colaboragdo com as respostas (ANASTASI; URBINA, 2000b).

Nos processos de adaptacao, contudo, outros aspectos da validade devem
ser checados ap6s o processo de adaptacdo do instrumento, como a validade de
construto, que especifica 0 que o teste se propde a medir. O construto pode ser
considerado valido segundo dois aspectos: a validade convergente e a
discriminante. Uma técnica que pode ser utilizada no caso de validade convergente
€ a anadlise da correlagao entre o questionario que esta sendo desenvolvido e outro
semelhante ja existente. Correlacboes altas demais podem indicar que o novo
instrumento nada acrescenta ao que ja existe, ao passo que correlacoes baixas
quando se esperaria que fossem altas indicam que o teste pode ndo estar adequado
aos conceitos que pretende representar (ANASTASI ; URBINA, 2000b; TERWEE et
al. , 2007).

A validade discriminante também especifica a capacidade do teste em
medir determinado trago e tem sentido oposto a validade convergente. Nesse caso
espera-se que as correlagcdes sejam baixas entre escores que medem aspectos
diferentes.

Outros aspectos que também devem ser confirmados no processo de

adaptacdo de questionarios sdao a validade de critério, a confiabilidade e
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consisténcia interna, responsividade, efeito minimo - maximo e interpretabilidade

(SAC, 2002).

A validade de critério deve ser verificada segundo dois aspectos: a

validade concorrente, que significa a capacidade de exprimir a situacdo atual e a

validade preditiva, que é a habilidade de prever uma evolucdo futura. Esses

aspectos geralmente sdo avaliados em relacdo a outro instrumento pré-existente,

considerado o padrao-ouro, devendo apresentar correlacdo de pelo menos 70%.

Confiabilidade ou fidedignidade indica em que medida as diferencas

individuais observadas nos escores dos testes sdo devido a diferencas reais ou a

erros aleatérios. Através de um valor numérico a confiabilidade exprime a extensao

da variancia de erro produzida nos escores do instrumento, ou seja, em que

proporcdo fatores irrelevantes interferem com a mensuracdo que esta sendo

realizada. Assim, esse parametro representa a estabilidade do instrumento através

de coeficientes de correlagdo. A fidedignidade de um instrumento pode ser estimada

a partir de diversas situacdées, como a realizacdo da testagem com a mesma

populacdo em dois momentos consecutivos (teste-reteste) e analise da correlacao

entre os dois escores obtidos.

Essa técnica, além de verificar a estabilidade do instrumento quando o

entrevistador € a mesma pessoa, pode ser utilizada para avaliar a variacao inter-
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observadores. Coeficientes de correlagdo altos entre as duas mensuragdes indicam
que, em geral, os escores obtidos por aquele instrumento podem ser generalizados
para situacdes diferentes, estando menos sujeitos a mudancgas aleatérias, como a
interferéncia do entrevistador, por exemplo.

O tempo entre as duas aplicacbes do instrumento deve ser de
aproximadamente duas semanas, podendo variar de forma que se tenha um tempo
longo o suficiente para evitar que ao responder pela segunda vez o entrevistado se
lembre da primeira resposta e curto o bastante para garantir que mudancas na QV
nao tenham ocorrido (TERWEE et al., 2007).

A propriedade de responsividade ou sensibilidade a mudancas de um
instrumento representa a sua capacidade de detectar importantes mudancas clinicas
no decorrer do tempo, mesmo que pequenas. Pode ser obtida através de medidas
em tempos diferentes para verificar se ocorrem as mudancgas esperadas ou entre
duas populacdes entre as quais se espera que haja diferencas (YUAN; BENTLER,
2007).

A responsividade pode ser prejudicada pelo efeito minimo-maximo (“floor”
and “ceiling”), que é a partir da distribuicdo de respostas aos itens e estara
presente quando estas se concentrarem mais do que 15% nos possiveis valores

maximos ou minimos dos escores (McHORNEY, TARLOV, 1995).
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Por fim, para que os instrumentos possam ser utilizados na populacéo a que
se destinam devem incluir, também, valores de referéncia cuidadosa e
criteriosamente obtidos, além de informacdes que permitam avaliar o significado dos
escores, o que garante a interpretabilidade do instrumento, dado que o escore
bruto necessita ser contextualizado para que possa ser interpretado (PASQUALLI,

2003).

1.4 Adaptaglio transcultural e validaglio de instrumentos de mensuraglio de
qualidade de vida

A adaptacao transcultural de instrumentos de QV/QVRS tem como principais
vantagens a possibilidade do estabelecimento de comparacdes entre as medidas
obtidas entre diferentes paises/culturas e a economia de custos e tempo gastos na
construgao de um novo instrumento (GUILLEMIM et al., 1993).

O objetivo dos processos de adaptacao transcultural € obter equivaléncia
entre o questionario de origem e o adaptado, embora os conceitos de equivaléncia
possam ser vagos e conflitantes, podendo diferenciar muito em contextos
multiculturais (HERDMANN et al., 1997).

A equivaléncia conceitual ou de construto deve ser a primeira a ser
observada, embora poucas pesquisas em QVRS procurem estabelecer padrdes de

universalidade antes do inicio da traducdo de questionarios, como o WHOQOL
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group (HERDMANN et al.,, 1997). A analise desse tipo de equivaléncia visa
identificar as influéncias da cultura sobre a compreensdo e representacao do
construto a ser mensurado, podendo ser atestada pela avaliagdo de dois grupos de
pesquisadores de culturas diferentes por comparacédo do conceito em cada uma das
culturas ou investigada em amostras da populacdo (HERDMANN et al., 1998).

Quando ha equivaléncia conceitual o desenvolvimento da pesquisa
transcultural pode assumir abordagem seqiiencial, em que um instrumento podera
ser traduzido para a cultura alvo (SCHMIDT; BULLINGER, 2003).

Nesse caso as traducdes devem ser realizadas por equipes capacitadas para
garantir a qualidade na escolha das terminologias mais adequadas ao contexto
cultural e de uso do objeto da tradugao. Para essa finalidade a metodologia de “back
translation” tem sido amplamente adotada como capaz de produzir traducdes
adequadas (GUILHEMIM et al., 1993).

O Instituto “MAPI Research” (www.mapi-research.fr), uma organizacao
privada de alcance internacional propde que, apos esclarecimento dos conceitos que
fundamentam as perguntas contidas em um instrumento entre a equipe e em
parceira com o0s autores, o0s instrumentos sejam traduzidos de maneira
independente por dois tradutores bilinglies conhecedores da teméatica estudada e

residentes no pais em que o instrumento sera utilizado. As divergéncias entre as
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tradugdes devem entdo ser resolvidas entre os tradutores e o coordenador da
pesquisa em nivel local. Apds essa etapa a versao conciliada deve ser traduzida de
volta para a lingua original do instrumento e as duas versdes, original e traduzida,
devem ser comparadas por um comité de especialistas que julgam o conteudo
conceitual da versao traduzida e retratroduzida.

A equivaléncia conceitual também deve ser obtida no nivel dos itens, que
devem ser capazes de representar os mesmos tracos e serem igualmente
relevantes e aceitaveis nas culturas originais e alvo. A andlise da equivaléncia de
item € verificada por pesquisa inicial qualitativa, que inclui revisdo da literatura,
opinido de especialistas e avaliagcdo do questionario em amostras da populacdo. A
equivaléncia de itens deve ser complementada por anadlise estatistica em estudo
piloto, por meio de andlises de correlagdes entre itens, dimensdes e dominios do
instrumento (HERDMAN, 1998, SANTOS, 2007).

Estudos com a populacéo, por meio de entrevistas individuais ou realizagao
de grupos focais, devem também avaliar a equivaléncia semantica dos itens,
correspondente a compreensao das questdes pela populagao alvo para verificacao
da adequacao do nivel de linguagem utilizado, da compreensao da traducao, que
deve estar de acordo com o significado representado. A compreensao da populacéo

deve ser avaliada de acordo com o conteldo da versao original e envolve contato
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com autores para o esclarecimento de duvidas, podendo incluir consultas a manuais
que estejam disponibilizados.

A equivaléncia operacional deve ser obtida por varios elementos como a
adequacao da escala métrica e opcoes de resposta, o formato do questionario, as
instrucdes, modo de administracdo e tempo de aplicacdo também devem fazer
sentido e serem adequados para a populacdo para a qual o instrumento sera
adaptado (HERDMAN, 1998).

Ap6s a adaptagcdo do instrumento deve haver manutencdo de suas
propriedades psicométricas, como o Alfa de Cronbach, a Validade de construto, a
responsividade e a minimizag&do do efeito “floor-ceiling”, elementos que integram a

equivaléncia de medida.

1.5 O Projeto DISABKIDS: mensurando a qualidade de vida de criangas e
adolescentes com condigdes cronicas

DISABKIDS é um projeto Europeu voltado a melhoria da qualidade de vida e
independéncia de criancas com condi¢des crbnicas e seus familiares. A estratégia
central é o desenvolvimento de um conjunto de instrumentos de qualidade de vida
relacionada a saude padronizados para toda a Europa. Esses novos instrumentos
destinam-se a mensuragdao da QVRS sob a perspectiva da crianca ou adolescente

sobre o seu bem-estar fisico, mental e social. O projeto DISABKIDS, fundado pela
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Comisséao Européia no quinto Framework Program (FP5), é parte do programa que €

construido através de seis acdes chave e atividades adicionais, sendo o DISABKIDS

parte da atividade genérica “Disability” assim como o projeto irmao KIDSCREEN

situa-se na atividade genérica “Public Health” (The Disabkids, 2006).

A versao longa do Disabkids Chronic Generic Measure (DCGM-37) (Anexo

1) € uma das dez versdes ja concluidas pelo projeto DISABKIDS. Foi desenvolvido

com o intuito de mensurar a QVRS de criancas e adolescentes com diferentes

condicOes cronicas. Sua construcao se deu a partir de grupos focais realizados em

varios paises, que produziram uma colecado de itens que ganhou versdao em seis

idiomas: holandés, alemao, inglés, francés, alemao, grego e sueco.

Consiste de 37 itens cujas cinco alternativas de respostas encontram-se em

uma escala “likert” relacionados a seis dimensoées: independéncia, emocao, inclusao

social, exclusdo social, limitacdo e tratamento. Essas seis dimensdes estdo

associadas a trés dominios: fisico, mental e social, seguindo o conceito da OMS.

Cada um dos dominios contém seis itens, exceto o dominio social, que é

representado por sete itens. Nesse Ultimo, os valores dos escores totais podem

variar de sete a trinta e cinco, enquanto que nos demais dominios entre seis e trinta

(Quadro 1). Valores maiores significam menor impacto da condicao crénica sobre a

qualidade de vida da crianga ou adolescente.
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A dimenséao independéncia descreve se a crianca consegue levar uma vida

autonomamente, sem ser impedida por sua condicao crénica. A dimensao emocional

procura identificar as reacdes emocionais provocadas pela condicdo. A dimensao

inclusao social descreve a percep¢ao do acolhimento de familia e amigos, enquanto

exclusdo social deve refletir o quanto a crianga ou adolescente se sente

estigmatizado e excluido. A dimensao limitagcdo acessa as limitacbes atreladas a

condicdo e a dimensao tratamento verifica o impacto do tratamento e do uso de

medicamentos” (The DISABKIDS, 2006).

Quadro 1. Alocacao dos itens nas dimensdes do instrumento e valores minimos e
maximos para cada dimensao do instrumento DCGM-37. Fase |I.

No. de Itens Itens das dimensoes Possiveis escores
(Min.,Max.)
Independéncia 6 1,2,3,4,5,6 (6,30)
Emocao 7 13,14,15,16,17,18,19 (7,35)
Inclusdo Social 6 26,27,28,29,30,31 (6,30)
Exclusio Social 6 20,21,22,23,24,25 (6,30)
Limitacao 6 7,8,9,10,11,12 (6,30)
Tratamento 6 32,33,34,35,36,37 (6,30)

1.6 CondigBes cronicas na inflncia e adolescéncin

As condicdes crbnicas (CC) sdo problemas de saude de diferentes causas,
mas que tém em comum, principalmente, o fato de requererem monitoramento de

longo prazo e de variarem quanto a sua gravidade, que ora aumenta ora diminui. De
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acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) sdao denominadas “condicdes
cronicas” as condicoes nao transmissiveis, as condi¢cdes transmissiveis persistentes,
os disturbios mentais de longo prazo e as deficiéncias fisicas ou estruturais
continuas (OMS, 2002).

O aumento da prevaléncia das condicbes crbnicas na populacao esta,
geralmente, relacionado ao processo de envelhecimento, como € o caso da
hipertensao arterial sistémica, do diabetes tipo 2 ou do cancer (BARROS, 2006). No
entanto determinadas condi¢des crénicas podem estar presentes ou se iniciarem no
periodo da infancia como aquelas decorrentes de causas congénitas, o Diabetes
mellitus tipo | e a fibrose cistica, entre outras (COSTA, 2006; MANNA, 2007,
McCORMICK et al., 2005).

Essas condicbes de saude, incluindo o seu tratamento, podem impor a
criangca muitas limitacbes, como as fisicas ou emocionais. Um dos aspectos
geralmente relacionado as doencas crbnicas é a obrigatoriedade do uso de
medicamentos e as mudancas no ritmo de vida que isso acarreta. O ambiente
escolar também pode se tornar um espaco para vivenciar situagcdes negativas como
a exclusdo por amigos devido a atencao especial dispensada por professores, a
dificuldades de desenvolverem tarefas coletivamente ou a impossibilidade de

participar de todos os tipos de brincadeiras (VIEIRA; LIMA, 2002).
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Consequentemente, a infancia e a adolescéncia tornam-se periodos de
convivéncia com servicos de saude e de utilizagao de diversos cuidados paliativos,
acarretando muitas implicacées para a prépria crianca, para sua familia e para os
servicos de salde (FALEIROS; MACHADO, 2006; SOLE; AMANTEA, 2006; OMS,
2002; SOUZA, 2006; VIEIRA; LIMA, 2002).

A necessidade de hospitalizagdes freqlentes e do apoio dos servigos de
saude pode representar uma preocupacao. Além disso, em paises como o Brasil, a
ineficiéncia e falta de estrutura do sistema de saude publico também pode se
constituir em problema (BOECHAT et al., 2005; SOUZA 2006).

Dentre as varias condicdes crdnicas infantis, serdo abordadas nesse estudo
a asma e diabetes, as quais passam a ser descritas a seguir.

A justificativa para a inclusao dessas duas condicdes esta apresentada no

item 5 deste trabalho.

1.6.1 Asma

A asma tem sido definida de diferentes maneiras, o que pode ser devido
tanto a dificuldade de se estabelecerem marcadores diagnésticos especificos como
as diversas formas de sua ocorréncia e manifestacao clinica, tanto em adultos como

em criangas (PIZZICHINI , 2005). Por isso especialistas que trabalham com a asma
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tém procurado sistematizar conceitos, métodos diagnosticos e protocolos de

tratamento (IV DIRETRIZES..., 2006). No Brasil, publicou-se recentemente versao

atualizada das Diretrizes para o manejo da asma (2006), definindo-a como uma

“doenca inflamatoria crénica, caracterizada por hiperresponsividade das vias aéreas

inferiores e por limitagdo variavel ao fluxo aéreo, reversivel espontaneamente ou

com tratamento, manifestando-se clinicamente por episodios recorrentes de

sibilancia, dispnéia, aperto no peito e tosse, particularmente a noite e pela manha ao

despertar.”

Diversos elementos tém sido associados a etiologia da asma como o

contato com animais de estimacdo, antigenos inalaveis, alimentos, poluentes

ambientais e histéria familiar de asma (MAIA et al. , 2004; IV DIRETRIZES..., 2006).

No entanto pesquisadores tém indicado que, tanto o aumento na ocorréncia da

doenca no contexto mundial como a variacdo na prevaléncia entre os grupos

populacionais, estdo, aparentemente, relacionados ndo ao aumento da exposicao

das pessoas a alérgenos, mas ao aumento da suscetibilidade dos individuos,

favorecido por elementos como mudangas na dieta materna, maior crescimento

fetal, familias menores, menos infeccées nos lactentes, maior uso de antibiéticos e

imunizacao, obesidade e sedentarismo (PLATTS-MILLS et al. , 2000; PEARCE;

DOUWES 20086).
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As variagdes nos coeficientes de prevaléncia em nivel internacional também

podem ser observadas no Brasil, como a situacdo observada em Sao Paulo, que

apresentou em pesquisa recente a prevaléncia de 8,4% na regiao oeste e de 4,8%

na regiao sul no grupo etario de seis e sete anos (PEARCE; DOUWES, 2006).

Tanto a prevaléncia total como a gravidade da doenca podem apresentar

variacdes na populacdo, como mostram Boechat et al. (2005), os quais identificaram

que adolescentes do sexo feminino apresentam maior prevaléncia de asma grave

gue 0s meninos, mas nao evidenciaram a diferenca por sexo na faixa etaria de seis

e sete anos.

Diferengas quanto ao sexo nao foram encontradas em estudo sobre a

mortalidade por asma entre jovens no municipio de Sdo Paulo (RIO et al., 2002). No

entanto esses autores identificaram, em concordancia com estudos internacionais,

que a mortalidade por asma aumenta com a idade a partir da adolescéncia, fase em

que o0s casos mais leves tendem a se redimir enquanto os casos graves

permanecem levando a consequéncias fatais.

A asma apresenta distribuicdo desigual no Brasil e no mundo, mas a

prevaléncia entre as criancas & alta em nosso pais, com valores em escolares de

seis a sete anos entre 4,7 e 20,7% e entre 4,8 e 21,9% no grupo etéario de treze a

quatorze anos. Esses dados tém sido gerados em pesquisas desenvolvidas no
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contexto do International Study of Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC), as

quais tém sido conduzidas utilizando parametros padronizados, 0 que minimiza os

erros no diagnostico. Tais erros sdo passiveis de acontecer mesmo existindo uma

definicdo conceitual sobre asma assumida consensualmente, visto que o diagndstico

da patologia muitas vezes sé € possivel apos a exclusdo de outras doencas que

podem apresentar caracteristicas semelhantes (IV DIRETRIZES..., 2006).

Sintomas como dispnéia, tosse crbnica, sibilancia, aperto no peito ou

desconforto toracico, particularmente a noite ou nas primeiras horas da manha;

sintomas episddicos; melhora espontdnea ou pelo uso de medicagdes especificas

para asma; trés ou mais episodios de sibilancia no Gltimo ano; variabilidade sazonal

dos sintomas e histéria familiar positiva para asma sao aspectos a serem

considerados no estabelecimento do diagnostico, que deve ser estabelecido de

acordo com sua gravidade em leve, persistente moderada ou grave.

As criangas que convivem com asma apresentam graus variaveis de

comprometimento da fungao respiratéria, que pode provocar crises exacerbadas,

despertares noturnos, além de prejudicar a realizacdo de atividades diarias. Os

sintomas da asma podem, muitas vezes, impedir a crianga de freqlentar a escola e

dificultar o seu convivio social normal (RIO et al., 2002). Para o controle dos

sintomas e prevencao de complicagdes, como mudancas estruturais no aparelho
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respiratério, fazem parte da rotina das criancas atingidas por asma o uso de
medicamentos especificos, o controle do ambiente e do afastamento de situacdes
que pioram o quadro clinico da asma. Por outro lado medidas educativas que levam
ao melhor conhecimento sobre a doencga, seu diagndstico e o tratamento adequado

podem melhorar a vida de pessoas com asma (BETTENCOURT et al., 2002).

1.6.2 Dlabetes

O Diabetes mellitus é uma doenca crénica, caracterizada pela elevacao da
glicose no sangue acima da taxa normal, resultante de defeitos na secrecao, na
acao da insulina, ou em ambas (EXPERT COMMITTEE..., 1999).

No diabetes mellitus tipo Il, o pancreas continua a produzir insulina, mas em
quantidades insuficientes para atender as demandas do organismo ao mesmo
tempo em que ocorre o desenvolvimento de resisténcia aos seus efeitos. O
sobrepeso e a obesidade sao preditores dessa manifestacao patolégica, enquanto
os individuos com diabetes tipo 1 geralmente apresentam peso normal e até abaixo
do desejavel, devido a queima de gorduras e proteinas que costuma ocorrer quando
os niveis de insulina nao estdo adequados. Apesar disso ha descricoes na literatura
da existéncia de associacdo entre o diabetes tipo 1 e sobrepeso/obesidade

(MORAES et al., 2003).
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Os individuos com Diabetes mellitus tipo 1 representam cerca de 10% dos

diabéticos e produzem pouca ou nenhuma insulina devido a irreversivel destruicao

de carater auto-imune das células pancreaticas responsaveis pela producao desse

hormbnio no organismo humano, o que exige o uso diario de insulina exdgena.

(BALDA; PACHECO-SILVA, 1999). Os fatores desencadeantes desse tipo de

diabetes podem ser ambientais, como as infec¢des virais, ou emocionais, entre 0s

quais estdo as modificacées externas violentas ou traumas emocionais, como perda

dos pais através de morte ou separacao, problemas com os pais, familia ou com a

escola (MARCELINO; CARVALHO, 2005).

O diabetes tem atingido cerca de 171 milhées de pessoas no mundo todo,

estimando-se que esse numero dobre até o ano 2030 em decorréncia do

crescimento populacional, da urbanizagdo e do aumento na prevaléncia de

obesidade (WILD et al., 2004). A prevaléncia da doenc¢a no Brasil no ano de 2000 foi

estimada pela OMS em torno de 5,1 a 6%, embora pesquisa realizada no municipio

de Ribeirao Preto, tenha identificado prevaléncia média em 12,1% da populacao,

além de um total de 7,7% das pessoas que ja apresentava tolerancia diminuida a

glicose (TORQUATO et al., 2003).

Entre as criangas o niumero de casos pode variar de 0,5 a 24/100.000 na

populacado na regidao das Américas, com estimativas de que no Brasil a prevaléncia
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varie em torno de 0,2% na populagao (SBD, 2006). Para esse grupo etario pesquisa
realizada no estado de S&o Paulo em 1991, encontrou incidéncia de 7,6/100.000
para Diabetes tipo | entre as criancas de zero a catorze anos (FERREIRA et al.,
1993).

A forma tipo | da doenca predomina entre as criancas, a qual costuma se
manifestar até os primeiros vinte anos de vida, ao contrario do diabetes tipo 2, que
costuma incidir apés os 40 anos (BAHILLO et al., 2007)

No entanto mudancas no estilo de vida tém alterado esse conhecido
cenario, que tem mostrado aumento no nimero de casos de diabetes tipo 2 em
jovens, devido a obesidade, ma alimentagcédo e ao sedentarismo infantil, assim como
maior niumero de casos de diabetes tipo 1 em pessoas mais velhas (NOTKINS;
LERNMARK, 2001; SARTORELLI; FRANCO, 2003; SBD, 2006). Pesquisas revelam
que, atualmente, os casos de diabetes tipo 2 entre criancas e adolescentes podem
representar até 80% entre o total de casos de diabetes nesse grupo embora a falta
de utilizacdo de critérios consistentes no diagndéstico possam subestimar essa
freqliéncia e apresentar erroneamente criangas diagnosticadas com diabetes tipo 1
quando, na verdade, sao tipo 2. (PINHAS-HAMIEL; ZEITLER, 2006).

As manifestacoes clinicas do diabetes, especialmente do tipo 1, podem ser

bastante graves, variando conforme os niveis glicémicos do individuo, que devem
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ser controlados no dia-a-dia. O mau controle ao longo do tempo pode provocar

diversas complicacées decorrentes da destruicdo de vasos e nervos e periféricos,

resultando em quadros de retinopatia, tromboses nos membros inferiores, pé

diabético, insuficiéncia renal, infartos e acidentes cerebrais.

Nas criancgas, tais complicacdes geralmente ainda ndo estao presentes, mas

as descompensacgdes agudas do diabetes podem desencadear, no cotidiano,

sintomas como a fome constante e o desanimo. Crises de hipoglicemia podem

ocorrer devido a pouca ingestao de alimentos, aumento da atividade fisica ou efeito

dos medicamentos, mesmo quando usados corretamente. Por outro lado, as crises

de hiperglicemia provocam quadros de desidratacdo e desequilibrio hidroeletrolitico,

podendo comprometer até os niveis de consciéncia (GROSS et al., 2002).

Todos esses elementos, que se somam as mudancas que devem ser

incorporadas na vida diaria e aos aspectos relacionados ao tratamento podem afetar

a qualidade de vida das criancas que vivem com essa condicdo, embora o bom

controle do diabetes minimize esses impactos (SCHIMIDT et al., 2006).
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A construcdo de medidas validas e confidveis para mensuracao de
construtos subjetivos, tais como QV/OVRS consome esforgos, tempo e recursos
financeiros que podem ser poupados quando ha a possibilidade de ser realizada a
adaptacao, para uso no contexto alvo, de instrumentos previamente construidos. A
utilizacdo de um unico instrumento em diferentes locais e populacbes também
permite o estabelecimento de comparacdes entre os resultados.

Considerando que a maior parte dos instrumentos de QV/QVRS tem sido
desenvolvida nos Estados Unidos e Europa muitos deles tém sido adaptados
transculturalmente e validados para paises com idiomas e culturas diferentes
daqueles em que foram construidos (GUILLEMIM et al., 1993; SULLIVAN, 1994). O
avanco cientifico tem evidenciado a importancia do estudo das influéncias
lingUisticas e culturais das populacbes alvo no processo de adaptacdo de
instrumentos construidos em contextos diferentes daquele em que sera utilizado, a
fim se de garantir medidas vélidas e confiaveis.

A caréncia, em nosso pais, de instrumentos destinados a mensuragao da
QV/QVRS para criancas e adolescentes com condigcbes crbnicas nos levou a
adaptar e validar para o idioma e cultura do Brasil o instrumento DISABKIDS DCGM

— 37 “long form” (Anexo 1).
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Esperamos que, ao disponibilizarmos no Brasil um instrumento construido

para ter alcance mundial, possamos estimular a producdo de dados comparaveis

com os de outros paises contribuindo, dessa forma, com o avanco do conhecimento

sobre a QV/QVRS de criancas e adolescentes que vivem com condi¢des cronicas,

tanto em nosso pais como no contexto internacional.
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A mensuracdo da QV/QVRS pode ser realizada com diferentes finalidades,
podendo ser adequada na avaliacdo de resultados de intervengdes; para auxiliar em
processos avaliativos sob a perspectiva epidemioldgica, uma vez que proporciona
descricao acerca do bem-estar da coletividade; sob a perspectiva clinica, por auxiliar
na avaliacdo dos efeitos dos tratamentos; assim como do ponto de vista da
economia dos sistemas de saude, por contribuir com analises de qualidade e custos

do cuidado.

A identificagdo quantitativa da QV/QVRS no conjunto da avaliagdo em saude
acrescenta a percepcao do préprio paciente sobre o seu bem-estar, ao contrario das
abordagens tradicionais, que levam em considera¢ao apenas a opiniao da equipe de

saude. (SCHWARTZMANN, 2003).

A utilizacdo de medidas de QV/QVRS possibilita o estabelecimento de
comparacfes entre pessoas com diferentes condicbes de saude, identificando
necessidades de cuidado especificas em determinados grupos populacionais. Além
disso, esse parametro € sensivel a efeitos de tratamentos e pode auxiliar no

monitoramento de estratégias terapéuticas (The DISABKIDS, 2006).

A mensuracao da QV/QVRS difere na analise de outros dados clinicos por

varias razoes, inclusive pelas dificuldades de interpretacdo dos resultados e sua
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incorporacdo ao conjunto da avaliacdo que esta sendo realizada devendo, assim,
compor um conjunto de critérios, determinados em cada contexto (FAIRCLOUGH,

1996).

Esse trabalho traz como referencial tedrico o uso dessa medida como um
componente a ser utilizado no contexto na avaliacdo em saude, cujos conceitos
fundamentais serdo apresentados a seguir.

A avaliacdo no campo da saude tem como objetivo essencial auxiliar na
tomada de decisdes e pode ser realizada a partir do ponto de vista de profissionais
de saude, usuarios dos servigos, financiadores, administradores, gestores e demais
partes envolvidas, cada uma representando faces diferentes de uma mesma
realidade, sendo os resultados das avaliacbes nem sempre satisfatérios a todos
(CONTANDRIOPOULOS, 2006). Para Contandriopoulos et al. (1997), avaliar
significa “julgar uma intervencdo ou seus componentes, visando a tomada de
decisdes”.

De acordo com os objetivos da avaliacdo, modelos conceituais construidos
sob diferentes pontos de partida podem ser adotados, os quais devem direcionar a
selecdo de métodos e ferramentas analiticas a serem utilizados (DONABEDIAN,
1984; BRASIL/CONASS, 2007). As politicas, programas ou intervencoes podem ter

como objeto de avaliagdo seus efeitos, suas relacbes causais, 0S processos
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envolvidos, produtos gerados, atividades e outros focos de interesse e para essas
diferentes finalidades podem ser adotados métodos experimentais, quantitativos ou
qualitativos (BALLART, 1998).

As avaliacbes devem considerar todos os aspectos relevantes no contexto
avaliado, ndo se reduzindo ao emprego de medidas de maneira isolada, como era
feito nos primérdios do desenvolvimento de técnicas e procedimentos de avaliacéo,
uma vez que é um ato que tem conseqliéncias por envolver tomadas de decisdes. E
necessario que estejam associadas nos processos de avaliacdo a dimensao
normativa, realizada por meio de critérios e normas previamente definidos, e a
dimensdo avaliativa, que busca analisar as relacbes entre os diferentes
componentes em foco por meio de procedimentos cientificos e reflexivos. Essas
duas dimensdes estdo, de fato, interrelacionadas no contexto da avaliacao.
(CONTANDRIOPOULOQOS et al., 1997).

A escolha das fontes de informacdes e formas de obté-las devem ser guiadas
por objetivos claros e bem definidos, os quais geralmente buscam o aumento do
conhecimento em determinada area ou subsidiar o planejamento, elaboracao,
aprimoramento e conhecimento acerca dos efeitos de intervengdes ou do emprego
de tecnologias em saude (CONTANDRIOPOULOS et al., 1997; BRASIL/CONASS,

2007).
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Uma das vertentes da avaliacio em saude é o uso de tecnologias

(medicamentos, equipamentos, procedimentos e formas de organizar a assisténcia),

que devem ter acompanhados seus processos de incorporacao, difusdo,

gerenciamento ou retirada da utilizacao. Esse tipo de avaliacdo é fundamental para

a tomada de decisdes, especialmente pelo fato de que cerca de metade dos

recursos terapéuticos empregados atualmente em saude sado inovadores e vém

sendo incorporados na pratica clinica sem avaliacdo de critérios essenciais como

eficacia e seguranca ou analise das relacbes custo e risco-beneficio, o que pode

estar gerando alocagcdo irracional de recursos em aquisicdo de insumos,

equipamentos e também de investimentos em pesquisa e desenvolvimento

(BRASIL/CONASS, 2007).

A preocupacdo com 0s crescentes custos da assisténcia a saude e os

limitados recursos disponiveis tém sido constante objeto de discussdo em todo o

mundo. Assim, para avaliacao dos impactos econémicos em sistemas e servicos de

saude metodologias especificas tém sido desenvolvidas, voltadas a analises dos

custos relacionados a aspectos de resultados como eficacia, efetividade e utilidade

(BRASIL/CONASS, 2007). Na avaliacao econémica o grande objetivo é a analise da

eficiéncia, realizada com base na relacao entre os beneficios obtidos e os recursos
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utilizados, que devem ser possiveis de serem assumidos pelos provedores dos

servicos de saude e pela sociedade (SILVA, 2005).

Também costumam ser foco de avaliagio no campo da saude as

caracteristicas dos servicos de saude e sua relacdo com o0s beneficios

proporcionados aos usuarios. Nesse sentido, a avaliacdo em saude pode ser

direcionada a disponibilidade e distribuicAo social dos recursos, sintetizada em

elementos como cobertura, acessibilidade e equidade ou aos efeitos propriamente

ditos das acdes e praticas de salude implementadas, tendo como foco a eficacia,

efetividade ou impacto ou, ainda, a percepcao dos usuarios sobre as praticas por

meio de analise da satisfagcdo ou aceitabilidade. Para essa finalidade Donabedian

(1966, 1980) desenvolveu um modelo tedrico que aborda a avaliacdo em saude sob

0s conceitos de estrutura, processo e resultado, podendo cada um desses

elementos ser objeto de avaliacdo, sendo que para cada um desses segmentos tém

sido desenvolvidas indicadores e metodologias especificas.

A avaliagdo da estrutura estd relacionada a disponibilidade de recursos

fisicos, humanos, materiais e financeiros. Por outro lado, ao se avaliar o processo o

foco passa ser as atividades desenvolvidas entre os profissionais de saude e os

usuarios do servigo, incluindo os diversos aspectos técnicos, de relacdes
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interpessoais e de organizacdo. A avaliacdo da estrutura e do processo indica as

possibilidades dos servigos prestarem adequada assisténcia a saude, o que também

pode ser obtido de maneira direta, por meio da avaliacdo de resultados,

compreendidos como consequiéncias de processos ou mudancas no estado de

saude decorrentes de alguma intervengdo (CONTANDRIOPOQULQOS et al., 1997;

BRASIL, 2005).

Embora seja conceitualmente aceita a idéia de que as decisdées no campo da

salde devam ser embasadas em resultados de processos de avaliacdo, timida

ainda é no Brasil essa pratica, muitas vezes pela falta de capacitagao técnica e

operacional para obter e interpretar resultados (OPAS, 2005; TEIXEIRA, 2005).

No entanto a qualidade dos procedimentos adotados para obtencdo de

informacodes e realizacdo do processo de avaliagcdo como um todo sao fundamentais

para conferir credibilidade as informagdes produzidas que, assim, podem subsidiar

julgamentos capazes de proporcionar melhorias no campo da salde

(CONTANDRIOPOULOQS, 2006).
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» Traduzir para o portugués do Brasil o instrumento DCGM-37 tanto na

versdo para criangas ou adolescentes como na versio para seus pais ou

cuidadores;

» Adaptar culturalmente o DCGM-37 para utilizagao no Brasil;

» Testar as caracteristicas psicométricas iniciais do instrumento em uma

amostra de criancas e adolescentes residentes no Estado de Sao Paulo,

Brasil.
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5.1 Tipo de estudo

Investigagdo metodoldgica, transversal. Além de apresentar caminhos de
desenvolvimento e aplicacdo de métodos de coleta e andlise de dados, um dos
aspectos mais significativos e importantes da investigacdo metodoldgica € que ela
se volta as medidas estatisticas, chamadas psicométricas.

Este estudo tem como objeto a medida do conceito subjetivo QVRS, levando-
se em consideracdo a validade e confiabilidade dos instrumentos que a medirdo.
(PASQUALLI, 2003; KERLINGER, 1986).

Este, denominado fase 1, € um estudo piloto desenvolvido com o propdsito de
identificar as condicbes que permitam o planejamento de um bom teste de campo e

obter as propriedades psicométricas iniciais do instrumento DCGM-37 (Anexo 1).

5.2 Periodp de coleta de dados ¢ senvigos incluidps

Entre novembro de 2006 a fevereiro de 2007 foram entrevistadas criancas
e adolescentes em atendimento no ambulatério de endocrinologia do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo —
HC-FMRP-USP, na Farmacia de Alto Custo, vinculada ao servigo publico de saude

do municipio de Piracicaba, S&do Paulo e no ambulatério de diabetes da
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Universidade Federal de Sao Paulo - UNIFESP. Pais ou cuidadores também foram

entrevistados.

5.3 Populaghio do estudo

A populacdo desse estudo constitui-se de criancas e adolescentes
brasileiros, com idades entre oito e dezoito anos, residentes na regido sudeste do
Brasil, diagnéstico principal de asma ou diabetes e em atendimento ambulatorial.

A definicao de dois grupos com condi¢des cronicas diferentes foi realizada
de acordo com a metodologia DISABKIDS, que determina que no minimo duas
condicdes sejam consideradas e que uma delas seja a “asma”. Tal critério foi
estabelecido para que os dados apresentem maior comparatividade com outros
paises. Pela relevancia ja apresentada na definicdo do objeto deste estudo o
Diabetes mellitus foi a outra condi¢édo incluida, a nosso critério, entre as demais

condicoes do DISABKIDS.

5.4 Critérios de tnclusio e exclusio

Inclusao
v Existéncia de consentimento do pai ou responsavel pela crianga/adolescente

em sua prépria participacao e na participacao da crianca e adolescente;
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v' Criangas ou adolescentes que, mesmo com a autorizagdo dos pais ou

responsaveis, concordaram em participar do estudo.

Exclusao
v Falta de habilidades minimas de entendimento as questdes do(s)
instrumentos(s); pelas criangas ou adolescentes e/ou seus pais ou cuidadores
v' Criangas ou adolescentes e/ou seus pais ou cuidadores que nao se sentiam

bem durante o contato com a pesquisadora.

5.5 Anostra

Foram incluidas no estudo 118 criancas e adolescentes com diagndstico
principal de asma ou diabetes. Destas, 39 participaram da etapa de validacao
semantica e 79 da etapa piloto.

Na fase de validacdo semantica a amostra foi aleatéria para a condicao
“asma”, obtida por sorteio a partir de lista disponivel no servico de Alto Custo de
Piracicaba, ja se estimando perdas devido a erros ndo aleatorios.

Realizamos um sorteio inicial no programa SPSS (versao 10.0) com doze
criangas, ja previstas perdas. No entanto apds os contatos percebemos que as
perdas foram maiores que as previstas e, por isso, o sorteio foi ampliado, mantendo-

se a semente inicial.
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Assim, no caso de criangas ou adolescentes com asma, conseguimos

completar essa fase da validagdo semantica com o nimero necessario, segundo

manual DISABKIDS, conforme detalhado mais adiante (item 5.7.2).

Em relacao a condigcao diabetes, devido a dificuldade de operacionalizacao

do procedimento de amostragem aleatéria, as criangas e adolescentes foram

selecionadas por amostragem nao probabilistica, por conveniéncia, seguindo a

ordem de chegada para atendimento no ambulatério da UNIFESP e na sala de

espera para consulta do ambulatério de endocrinologia do Hospital das Clinicas de

Ribeirao Preto.

A partir desse momento, o método de selecao das criancas e adolescentes

continuou segundo amostragem nao probabilistica, procurando-se, entretanto, para

cada uma das condi¢des, uniformizar os grupos segundo idade e sexo das criancas

e adolescentes.

5.5.1 Perdas

As cinco perdas que tivemos ocorreram por motivos diferentes. Uma das

criangas nao pode participar do estudo por morar em outro estado, embora conste

no cadastro da Farmacia por ter fornecido o endereco de parentes residentes em

Piracicaba para retirar o medicamento fornecido pelo servigco existente municipio.
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Outra familia recusou nosso convite, tendo o pai justificado que o motivo da recusa
€ a grande insatisfacao e revolta com o servico publico devido a dificuldades no
acesso aos medicamentos.

As outras trés familias ndo foram localizadas através do numero de telefone
indicado no cadastro, das quais duas atenderam ao numero mas informaram que a
pessoa que procuravamos nao residia na moradia. Quanto a ultima familia nos foi
informado pela companhia telefénica que o nimero discado néo existe. E importante
destacar que as residéncias se localizavam todas em bairros periféricos, o que nos
impossibilitou a sua localizacdo, especialmente quando as familias eram de
municipios que ndo conheciamos.

Dois adolescentes com diabetes deixaram de participar da pesquisa em Sao
Paulo, por ndo estarem se sentindo bem no momento da abordagem. Em Ribeirdo

Preto um adolescente se recusou, sem apresentar justificativa.

5.6 Procedlmentos para a coletn

5.6.1 Contato com 0s pmt’w’:,pawtes

® Cowndigho asmn
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Tanto para a fase de validacdo semantica quanto a do piloto, foram
recrutadas criancas com idades entre oito e dezoito anos em atendimento na
farmacia de Alto Custo municipio de Piracicaba — SP, que atende mensalmente
pessoas com doencas tratadas pelo Programa de Medicamentos Excepcionais do
Ministério da Saude. Sao pessoas de Piracicaba e regidao que tém que se enquadrar
em protocolos clinicos e terapéuticos para receber o tratamento gratuitamente no
servico do Sistema Unico de Saude. Nesta etapa trabalhamos com criancas dos
municipios de Piracicaba, Limeira, Rafard, Rio Claro, Araras e Rio das Pedras.

A partir de dados constantes no cadastro da Farmacia Alto Custo identificou-
se a idade das criancas e adolescentes para enquadramento no grupo etario. As
criangas e adolescentes foram divididas em dois grupos etarios, oito a doze anos e
treze a dezoito anos. Informacodes relativas ao nome dos pais, endereco e telefone
eram copiadas do cadastro. As familias que ndao constavam telefone no registro a
pesquisadora procurava, com o recurso do servico de auxilio telefénico localizar o
numero através do endereco. Quando a casa nao possuia telefone era solicitado a
telefonista o contato de casas de numeracgéo vizinha. Assim, realizava-se o contato
via telefone para marcar um horario que fosse adequado a familia. Os encontros
ocorriam na Farmacia do servico de saude ou nas residéncias das familias, as vezes

no periodo da noite ou nos fins de semana.
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O trabalho com os questionarios na fase de validagcao semantica durava cerca
de uma hora, no entanto, foi comum a permanéncia por tempo maior para falarmos
de diversos assuntos, sendo que chegamos a permanecer por quatro horas em uma
das casas. Na fase piloto os questionarios eram deixados nas casas e 0S
participantes orientados acerca do preenchimento e posteriormente a pesquisadora
retornava as casas para busca-los ou eram levados pelos proprios participantes a

Farméacia de Alto Custo do municipio de Piracicaba.

e Cowndigdo diabetes

Foram recrutadas criancas e adolescentes com idades entre oito e dezoito
anos em atendimento no ambulatério de Endocrinologia do Hospital das Clinicas de
Ribeirdo Preto e seus responsaveis € no ambulatério de Diabetes da Unifesp — SP,
de onde eram dezesseis dos dezoito participantes.

Em Ribeirdo Preto as criancas e seus acompanhantes geralmente vém das
cidades da redondeza e chegam por volta das 6h ou 7h para a coleta de exames,
pois passavam por uma série de atendimentos das dependéncias do Hospital, entre
as quais coleta de exames laboratoriais, consulta com nutricionista e com

psicologos. Conseguiamos identifica-las a partir das 12h30, quando chegavam ao
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ambulatério de Endocrinologia infantil, que ocorre sempre as tardes uma vez por

semana.

As criangcas chegam, retiram seus prontuarios e ficam aguardando o

chamamento para consulta, realizada por médicos residentes, sob supervisdo do

professor da especialidade. No momento da espera abordavamos as familias,

consultando-as sobre as idades e motivo da consulta.

O espaco onde aguardam é um largo corredor repleto de cadeiras em que

se acomodam, como num auditério. A consulta médica no ambulatério de

Endocrinologia Pediatrica inicia-se por volta das 13h, sendo que as Ultimas

costumam sair do hospital apés as 18h. O cansaco das familias e falta de

privacidade para a realizagdo das entrevistas nos motivou a transferir a validacao

semantica para o ambulatério de diabetes infantil da Unifesp em Sao Paulo, em que

as condicoes de espera para consulta e o espaco fisico para a realizagado das

entrevistas eram mais adequados.

Neste servico havia um auditério disponivel para a pesquisadora realizar as

entrevistas. As familias, assim que chegavam para o atendimento multiprofissional

por volta das 7h eram encaminhados para a entrevista pela equipe de enfermagem,

que respondiam aos questionarios enquanto aguardavam pelas consultas. Em caso

de necessidade a entrevista era interrompida e retomada posteriormente.
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Em relacéo as fases validacao semantica, a estrutura fisica e as condicoes
gerais de entrevista foram mais favoraveis no ambulatério da UNIFESP, que possuia
ambiente mais privativo e silencioso para a realizagdo das entrevistas, 0 que nos
motivou a realizar as entrevistas em Sao Paulo.

As entrevistas de validagdao seméantica levavam cerca de uma hora e, dessa
forma, o fluxo de atendimento e a organizagdo do espaco na sala de pré-consulta
dificultavam seu bom andamento e conclusdao. Como as entrevistas da fase piloto
eram rapidas, de cinco a quinze minutos, puderam ser todas realizadas em Ribeirdo
Preto sem intercorréncias, por ser o local de maior facilidade para o deslocamento
da pesquisadora.

E importante destacarmos que, em cada fase, foram buscadas as condicdes

necessarias para o alcance dos objetivos da pesquisa.

5.7 Descrigho das etapas de adaptaclo transcultural, utilizadas, seguindo

metodologia proposta pelo grupo DISABKIDS.

571 Tradugbio-retrotraduglio
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Essa se constituiu na primeira etapa do processo de adaptacao transcultural
do DCGM-37. A técnica da traducao-retrotraducao (“forward-backward-forward”) foi
aplicada de acordo com metodologia definida pelo grupo DISABKIDS (2004), cujo
processo pode ser observado na figura 1. Inicialmente duas pessoas (CF e RAR)
com dominio dos idiomas e com conhecimento da tematica estudada traduziram os
questionarios do inglés para o portugués do Brasil. Essas versdes foram revisadas
pela pesquisadora responsavel e as discordancias entre as versdes foram discutidas
entre as tradutoras e a orientadora desta pesquisa, Profa. Dra. Claudia Benedita dos
Santos, resultando em uma versao conciliada. Posteriormente uma pessoa bilingle
que trabalha com traducées mas que desconhece totalmente a tematica estudada
realizou a retrotraducdo do portugués para o inglés da versdao conciliada. As
versdes, traduzida e original, foram comparadas e avaliadas pela Dra Monika
Bullinger, que orientou alguns ajustes e, entdo, consentiu o inicio da validagao

semantica com a utilizagdo da versao consensual (Apéndice 1).



5. Métodp 51

Versao original

original \

Tradugao 1 Tradugdo 2

/
\ Versdo traduzida

conciliada

A4

Retrotradugdo

\4

Comparagdes entre as versoes original e

retrotraduzida

A\ 4

Versao consensual

Diagrama 1. Etapas do processo proposto pelo grupo DISABKIDS para tradug@o-

retrotraducao dos instrumentos

5.7.2 VALIDACAO SEMANTICA

Esta etapa foi realizada a fim de revelar a existéncia de problemas com a
compreensao, aceitacao e relevancia das questoes e de verificar a necessidade de
sua adaptacdo para a cultura brasileira. Esta fase foi conduzida por entrevistas
cognitivas, em que todos o0s participantes, incluindo pais ou responsaveis,
completaram todo o questionario DCGM-37 e posteriormente responderam a
formularios propostos pelo grupo DISABKIDS destinados a avaliagdo do
questionario. Tais formularios foram traduzidas pela pesquisadoras brasileiras (CF e
RAR) (Apéndices 3 e 4). Assim, nessa etapa, foram utilizados os seguintes

instrumentos:



5. Métodp 52

a) Instrumento genérico de qualidade de vida relacionada a saude para doencas
cronicas, DCGM-37 — versdes criancas e pais (Apéndice 1),

b) Formulario traduzido sobre impressao geral, para avaliar o questionario como um
todo (Apéndice 3),

c) Folhas de validacdo semantica traduzidas para criancas/adolescentes e
pais/cuidadores, subconjuntos A, B e C, especifico para avaliar a aceitacao,
relevancia e compreensao dos itens (Apéndice 4).

d) Termo de consentimento livre e esclarecido para validacdo semantica (TCLE)

(Apéndice 5),

Na entrevistas, apds nos apresentarmos aos participantes, esses eram
esclarecidos sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa que, na sequiéncia,
eram lidos em voz alta, juntamente, o TCLE, que foi assinado pelas duas partes
(pesquisadora e participante) ficando uma copia conosco e uma com a familia. Em
seguida foi oferecido a crianca/adolescente uma copia do questionario versao
“criancas/adolescentes” e aos pais uma copia o questionario versao “pais”.

O preenchimento foi realizado pelos participantes em nossa presenca e,

quando havia problemas com leitura, liamos as questdbes em voz alta. Quando o
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participante ndo compreendia alguma pergunta as dlvidas eram esclarecidas,

procurando ndo alterar a estrutura das frases e, principalmente, seu significado.

Em geral buscavamos substituir a palavra que estava gerando duvida por

sinbnimos mais compreensiveis. As duvidas foram anotadas para posterior

discussao com a orientadora da pesquisa. Os questionarios foram respondidos pelas

criangas e seus pais ou responsaveis. Em seguida foram entrevistados usando os

formularios descritos anteriormente.

Para a etapa seguinte (entrevista cognitiva) as criancas/adolescentes e seus

pais/cuidadores de cada faixa etaria eram divididas em trés grupos, de acordo com o

manual DISABKIDS. A divisdo em grupos é realizada para que cada participante

responda a um numero de questdées que nao lhe cause incobmodo e a participacao

na pesquisa nao seja cansativa. Consideramos que cerca de doze questdes seria

um numero adequado. Assim, a divisao foi realizada da seguinte forma:

e Subconjunto A: respondiam aos itens um a doze do instrumento

especifico;

e Subconjunto B: respondiam aos itens treze a vinte e cinco do instrumento

especifico;

e Subconjunto C: respondiam aos itens vinte e seis a trinta e sete do

instrumento especifico.
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Cada grupo etario deveria ter o minimo de trés respondentes para cada

subconjunto de itens, num total de nove participantes de oito a doze anos para asma

e nove para diabetes, assim como nove participantes de treze a dezoito anos para

asma e nove para diabetes.

5.2 Plloto

A realizacdo desta etapa teve por objetivo analisar previamente as

caracteristicas psicométricas do instrumento e simular o estudo de campo.

Nesta etapa contamos com a participacdo da orientadora dessa pesquisa,

de uma aluna do curso de pds-graduacao da Escola de Enfermagem de Ribeirdo

Preto e de duas funcionarias da Farmacia de Alto Custo de Piracicaba. Os seguintes

instrumentos foram utilizados:

a) Instrumento genérico de qualidade de vida relacionada a saude para doencas

cronicas, DCGM-37 — versbes criancas e pais, com modificacoes realizadas apos

fase de validagao semantica (Apéndice 2),

c) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 6).
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Na fase piloto as setenta e nove criangas (trinta e oito com asma e quarenta e
uma come diabetes), foram recrutadas no Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto e
na Farmacia de Alto Custo do municipio de Piracicaba. A composicdo da amostra
seguiu normas estabelecidas pelo grupo DISABKIDS, que recomenda que cada
grupo etario tenha o minimo de 12 respondentes (6 do sexo feminino e 6 do sexo
masculino) para cada condi¢do, num total de 12 participantes de 8 a 12 anos para
asma e 12 para diabetes, assim como 12 participantes de 13 a 18 anos para asma e

12 para diabetes.

5.9  Awndlise de dados

5.9.1 validaglo Sembntica

A avaliacao da compreensao foi dividida em duas partes, geral e especifica,
como anteriormente mencionado, para as quais utilizamos instrumentos
padronizados pelo projeto DISABKIDS, os quais foram respondidos pelos
pais/cuidadores e criancas/adolescentes. As respostas foram avaliadas e o0s
resultados discutidos com a coordenadora do projeto DISABKIDS na Europa, profa.

Monika Bullinger.
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5.9.2 Piloto

Foi realizada a descricao da distribuicdo dos participantes segundo respostas
ao instrumento, objetivando a obteng¢do dos valores medianos, médios e desvios-
padrdo, além de verificacdo de existéncia de efeitos “floor” (minimo) e “ceiling”
(maximo) admitidos quando os valores de respostas aos itens se concentrarem mais
do que 15% nos possiveis valores maximos ou minimos dos escores (TERWEE et
al. 2007).

A confiabilidade do DCGM-37 foi analisada segundo sua consisténcia
interna determinada pelo coeficiente alfa de Cronbach. Valores de alfa iguais ou
superiores a 0,70 foram considerados aceitaveis (TERWEE et al. 2007).

A validade convergente e discriminante do instrumento foi acessada segundo
analise multitraco-multimétodo (MTMM), que examina as correlagdes entre itens e
dimensdes. A analise MTMM explora as relacbes entre itens e dimensbes do
instrumento, por meio da qual evidencia a validade convergente e discriminante. E
um método bastante Gtil quando o numero de itens do instrumento € grande, o que
implica em um numero consideravel de correlacées (FAYERS, 2000).

Em estudos iniciais de validacdo a validade convergente é satisfeita se a
correlacdo entre um item e o dominio ao qual pertence for superior a 0,30 e em
estudo finais, superior a 0,40. A validade discriminante também foi descritivamente

analisada por meio da comparacdo entre os escores das condicbes asma e
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diabetes. A validade discriminante é satisfeita sempre que a correlagcdo entre um
item e a dimensdo a qual ele hipoteticamente pertence é maior do que sua
correlacdo com as outras dimensdes (FAYERS, 2000).

A concordancia entre as versodes “self” e “proxy” foi analisada por meio do
Coeficiente de Correlacao Intra-classe (ICC), utilizado a fim de se descrever as
correlacdes entre as respostas das criangas e adolescentes e a de seus pais ou
cuidadores.

O softwares Statistical Package for Social Sciences (SPSS 10.0) e Multitrait

Analysis Program (MAP) foram utilizados.

5.10 Cownsideragbes Eticas

O presente projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto - EERP-USP (Parecer 1013/2006) e pela
Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (Parecer n® 0686/2006) (Anexo 2).

Todos os pais/cuidadores e as criangas e adolescentes, assim como a pesquisadora
responsavel, assinaram, apés leitura, duas cépias dos Termos de Consentimento
Livre e Esclarecido, correspondentes a cada uma das fases da pesquisa, tendo

ficado uma em posse da pesquisadora e outra em posse da familia.
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6.1 Traduglio e Retrotraduglio

O processo de tradugao e retrotraducdo dos instrumentos levou cerca de
dois meses para ser concluido. Alguns verbos e palavras precisaram ser adequados
as caracteristicas culturais de nossa regiao no Brasil, tendo sido discutidos com a
coordenadora do projeto DISABKIDS na Europa, Dra. Monika Bullinger. A
incorporacdo de tais termos aos instrumentos foi realizada apenas apds sua
aprovacao da coordenadora. Os termos mais complicados foram:
e “to annoy”, traduzido como chatear;
e “to disrupt”, como estragar;
e “to get down”, deixar abatido;
e “to make angry”, deixar irritado;
e “tofeel”, achar;
e “to bother”, incomodar.

Novas modificacbes foram realizadas apdés o processo de validacao
semantica.

Na Tabela 1 sdo apresentadas as caracteristicas sécio-demograficas das

criancas/adolescentes e pais/cuidadores participantes do estudo piloto.
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Tabela 1 - Caracteristicas so6cio-demograficas das criancas/adolescentes e
pais/cuidadores  participantes do estudo, segundo faixa etaria das
criancas/adolescentes. Brasil, 2007. Fase I.

Faixa Etaria (anos) 8ai2 13a 18

Criancas/adolescentes

Idade (anos) (;c/DP) 10,23 1,58 15,78 1,93

N¢ Irm&os / Irmas (;/Dp) 0,83 0,79 0,88 0,75

N® anos na escola (x/DP) 5,22 2,12 9,76 1,88

Pais/cuidadores

Idade (anos) (;c/DP) 38,55 6,96 43,87 8,60

Respondentes Maes (n%%) 37 78,7 26 81,3
Pais  (n%%) 4 8,5 5 15,6
Outro  (n%%) 12,8 1 3,1

Estado Civil Casado (n%%) 29 61,7 23 71,9

x : Média aritmética
DP: Desvio Padrao

6.2 validagho Semantica

A tabela 2 apresenta a distribuicdo das criangas/adolescentes participantes
da validacao semantica, segundo subconjunto de itens do DISABKIDS 37, condicao

e faixa etaria (anos).
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Tabela 2: Distribuicdo das criangas e adolescentes participantes da validagédo
semantica, segundo condicao crbnica e faixa etaria. Brasil, 2007. Fase |.

Condicao | (Asma) Condicao Il (Diatebes)

Subconjunto 8 a12anos 13 a 18 anos 8 a12anos 13 a 18 anos
A 4 4 3 3
B 3 4 3 3
C 3 3 3 3
Total 10 11 9 9

Subconjunto A—itens 1 a 12 do DISABKIDS 37
Subconjunto B — itens 13 a 25 do DISABKIDS 37
Subconjunto C —itens 26 a 37 do DISABKIDS 37

As criangas, assim como seus respectivos pais/cuidadores, responderam

sozinhos ao questionario DCGM-37, exceto duas das criangcas com asma € uma

com diabetes, na faixa etaria entre oito e doze anos, que precisaram de ajuda

porque apresentaram dificuldade com a leitura, mas ndo com a compreensao das

mesmas.

A orientacéo para que a substituicao da palavra condicdo pela palavra asma

ou diabetes estava no cabecalho no questionario. Mesmo assim as criancas, em

geral, ndo percebiam essa orientagdo, mostrando-nos que € necessario esclarecé-

las sobre esse procedimento, inclusive porque ha dificuldade no entendimento da

prépria palavra “condicdo”. Os adolescentes compreenderam bem as questbes em

que essa palavra apareceu.
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Os aspectos soécio-econdmicos foram relatados pelos pais como fatores
relevantes na definicdo da qualidade de vida das criancas e adolescentes. De

maneira geral o instrumento foi considerado muito bom pela populacédo do estudo.

6.2.1 Parte Geval

Criancas e adolescentes

Em relacao a primeira pergunta O que vocé achou do nosso questionario

em geral?, nenhuma das criancas ou seus pais considerou o questionario “ndo muito

bom”. Especialmente quanto as criangcas com asma, mesmo quando um grande

namero de questées ndo havia sido compreendido a avaliacdo era positiva, como

por exemplo, um garoto de oito anos que ndo conseguiu entender seis questdes,

mas classificou o questionario como “muito bom”. A avaliacdo do questionario

sempre positiva nos da a impressado de que na verdade as criangcas consideram o

questionario importante e demonstram com suas expressdes corporais que estdo

contentes em participar, aparentando interesse e satisfacdo em participar da

pesquisa. Todos os participantes consideraram o questionario “bom” ou “muito bom”,

mesmo quando muitas questées ndo eram bem compreendidas.

Para a segunda pergunta, “O que vocé achou das questbes?” a

compreensao das questdes por parte dos adolescentes foi melhor que no grupo de

criangas.



6. Resultadps 63

Problemas ldentificados

» Quatro das dez criancas, sendo duas delas de oito anos, uma de nove e uma

de dez, ndo compreenderam o significado da palavra raramente, uma das

opcdes de resposta do instrumento. Todos os adolescentes e pais

entenderam a palavra.

» Alguns adolescentes nao tinham opcéo de resposta para o item F (Em que

série/nivel escolar vocé esta?), pois pararam de estudar ao final do ensino

médio. Assim, sugerimos o0 acréscimo da opcao parei de estudar.

» A frase com instrugdes acerca da continuidade de resposta aos itens do

instrumento vinculada a utilizacdo de medicamentos [Vocé utiliza algum

medicamento para sua condigcdo? (por medicamento nos queremos dizer,

comprimidos, cremes, spray, insulina ou qualquer outro remédio) Se sim, por

favor responda as proximas questbées, se ndo, ndo precisa respondé-lasj, a

partir da questdo 32 (Apéndice 1) gerou confusdo entre os respondentes,

tendo seis pais/cuidadores deixado de responder as questdes 32 a 37 na fase

piloto, quando, na verdade, deveriam completar as respostas, uma vez que

suas criancas/adolescentes utilizam medicamentos.

Com excecao de oito pais/cuidadores, todos precisaram de ajuda na parte

especifica (Apéndice 4) porque ndao conseguiram compreender a nossa proposta e,
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consequentemente, respondiam as questdes. No entanto esperdvamos que oS

respondentes explicassem o que haviam entendido sobre o significado da

perguntas. Ao percebermos essa situacao, reorientdvamos sobre o que deveria ser

feito. Todos os pais julgaram o questionario "bom” ou “muito bom”. Uma queixa

comum foi sobre a dificuldade em responder as questées, mas nao em compreendé-

las, devido as incertezas sobre as percepcdes das criancas/adolescentes.

» Na versao original o questionario “Proxy” é identificado da seguinte maneira:

Questionario para pais ... No entanto observamos que no ambulatério muitas

vezes as criancas sdo acompanhadas por seus avés ou tios, assim como

vivem em familias ndo convencionais. Assim, nossa sugestdo é de que a

identificacdo seja Questionario para pais ou cuidadores (Apéndice 1).

» Muitos pais tiveram dificuldade para responder a questdo L do questionario -

O senhor(a) vive com algum companheiro (a)? Nao sabiam se, quando

casados, deveriam responder sim ou ndo. Essa questédo sera excluida.

» Na pergunta sobre a necessidade de acréscimo de questées ao questionario

na parte geral das entrevistas (“Vocé gostaria de acrescentar algo no

questionario? — apéndice 3) houve, por parte de pais/cuidadores, a sugestao

de que deveria haver itens sobre as condicbes econdbmicas envolvidas no
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cuidado das criancas/adolescentes, como o custo de alimentos, pratica de
atividades fisicas e do préprio tratamento, além nas dificuldades de acesso a
consultas e medicamentos.

» Os pais de criancas menores argumentaram que seus filhos ndo tém
dimensao da palavra futuro, presente em algumas questoes.

» As perguntas dois, nove e dezenove foram consideradas de dificil
compreensao pelos pais. Um dos pais argumentou que as questbes seis -
Sua crianga se sente capaz de fazer coisas sem o senhor? e dezenove - Sua
crianga se incomoda que a vida dela tenha que ser planejada eram muito
genéricas, nao deixando claro o seu sentido.

» Um dos pais opinou que as perguntas vinte e seis - Sua crianca acha que as
outras criangas/adolescentes compreendem a condicdo dela? e trinta e um -
Sua crianca acha facil falar com os outros sobre a condicdo dela? nao
deveriam ser enderecadas aos responsaveis, ja que, para ele, o assunto é

intimo dos adolescentes.

©.2.2 Parte especifica
Para que as criancas e adolescentes entendessem a proposta desta parte

da validacdo semantica quanto ao significado das questbes foi necessario que
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fizéssemos a seguinte pergunta: “O que eu estou perguntando aqui? Ou entao: O

que eu estou querendo saber? Explique com as suas palavras”. Dessa maneira, as

criangcas puderam, entdo, entender a proposta da validacdo semantica. Se

perguntassemos da maneira como esta escrito no instrumento elas respondiam a

questéo dissertativamente e nao sobre o seu significado.

Para responder se a questao é relevante para situacao foi preciso perguntar

as criancas se elas achavam que a pergunta tinha a ver com a asma, ou podia

acontecer aquilo com criancas que tém asma. Sé dessa maneira conseguiram

entender a proposta.

Inicialmente a nossa orientacdo foi de que os participantes nao

respondessem as questdes que nao compreendessem. Apds recomendacdo da

orientadora, que nos informou sobre a orientagcdo dada pela Dra Monika Bullinger,

passamos a esclarecer, a partir da segunda entrevista, dividas das criancas e seus

pais sobre as perguntas do questionario ou forma de preenchimento, o que viabilizou

a obtencéo de resposta para todas as perguntas nas entrevistas subsequentes. A

pergunta era reformulada, originando também as propostas de reformulacao,

especialmente para as criancas. As dificuldades de entendimento percebidas pelo

entrevistado eram resolvidas dessa maneira.
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A parte especifica da validagdo semantica identificou a necessidade de

modificagdes na redacao de catorze das trinta e sete questdes do instrumento e em

uma das opcoes da escala de respostas, conforme descrito no quadro 1:

Quadro 2 — Resultados da fase de validacao semantica. Brasil, 2007. Fase |.

Questao 2: “Vocé desfruta sua vida?”

Houve problemas com a compreensao da palavra “desfruta”. Essa questédo, que foi dificil para todas
as criangcas também foi dificil para os pais. Uma das maes, mesmo apds substituirmos o termo
desfruta por aproveita demonstrou ndo ter compreendido o sentido da pergunta e afirmou que
aproveitar a vida significava ndo fazer nada errado, saber aproveitar as oportunidades.Resolvemos
que quando a crianga ndo entendesse substituiriamos “desfruta’ por “aproveita’. A segunda forma foi
compreendida por todos.

Redacao final: Vocé aproveita sua vida?

Questao 4: Vocé se sente como os outros apesar de sua condicao?

Identificamos entre as criangas dificuldades de compreensdo, mas quando substituimos a palavra
como pelo termo igual a questao foi entendida.

Redacao final: Vocé se sente igual aos outros apesar de sua condigdo?

Questao 8: “Vocé se sente cansado por causa de sua condigdo?”

Algumas criangas compreendiam cansado como nao aglentar mais viver com a doenga € nao
identificaram na pergunta a conotagao fisica do termo.

Redacao final: Vocé sente cansago por causa de sua condigdo?

Questao 09: “Sua vida é regida pela sua condigdo?”

Esta questado foi a mais dificil para todos os respondentes e também para nds, no processo de
alteracao. Diversas tentativas foram feitas.

Redacao final: A condicdo determina como sua vida ?

Questao 13 - Sua condigcdo faz com que vocé se sinta mal consigo mesmo?

Muitos respondentes entenderam que se sentir mal esta relacionado ao aspecto fisico. Assim como as
criancas e adolescentes muitos pais entendem que se sentir mal na questao treze - A condigdo de sua
crianga faz com que ela se sinta mal com ela mesma? esta relacionado ao aspecto fisico.

A reformulagao desse item ainda esta em discusséo.

Questao 14 - Vocé é infeliz por causa da sua condigao?

As criangas confundem infeliz com feliz.

Redacao final: Vocé ¢ infeliz (triste) por causa de sua condigcao?

Questao 17: Vocé teme o futuro por causa de sua condigdo?

Nao foi bem compreendida pelas criangas, devido a palavra teme.
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Redacao final: Vocé tem medo do futuro por causa de sua condigcdo?

Questao 18: Sua condigcdo deixa vocé abatido?

O termo abatido era desconhecido por muitas criancas e alguns adolescentes.

Redacao final: Sua condicdo deixa vocé para baixo?

Questao 19 - Incomoda vocé que sua vida tenha que ser planejada?

Mesmo apés modificagdo esse item mostrou, na fase piloto, ndo ser bem compreendido.

A reformulagéo para esse item ainda esta em discussao.

Questao 20: Vocé se sente so por causa de sua condicdo?

As criangas nao compreendem bem o significado da palavra sé.

Redacao final: Vocé se sente sozinho por causa de sua condigdo?

Questao 23: Vocé tem a impressdo de que os outros tém alguma coisa contra sua crianga?

Nesta pergunta a palavra impresséo gera confusao entre alguns pais.

A reformulagédo para esse item ainda estd em discussao

Questao 32: Precisar de ajuda com seu medicamento incomoda vocé?

Alguns adolescentes e seus pais entenderam que ajuda na refere-se a ajuda econémica.

Redacao final: Precisar de ajuda de outras pessoas para usar os medicamentos incomoda vocé?

Questao 34: Vocé esta preocupado com sua medicacdo?

A palavra medicacéo gerou confusdo em algumas criangas.

Redacao final: Vocé esta preocupado com seus medicamentos?

Questao 37: Utilizar a medicacgao atrapalha vocé quando esta fazendo outras coisas no seu dia-a-dia?

As criancas ndo compreendem a questdo da forma como esta redigida.

Redacao final: Usar os medicamentos atrapalha o seu dia-a-dia?

Nas versoes finais, devido a dificuldade de compreensao, a palavra condicao

devera ser substituida por aquela experimentada pela crianca ou adolescente.

Todas as alteracbes propostas foram exaustivamente discutidas com a

orientadora desta pesquisa e com a Dra Monika Bullinger, coordenadora do projeto

na Europa, que as aprovou. Alguns itens ainda estdo em discussdo e devem ser

definidos até a realizagdo do estudo de campo.
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Como os resultados dessa etapa nao foram muito satisfatérios para todas as

questdes do DISABKIDS 37, nenhuma das trinta e nove criangas/adolescentes foi

incluida no estudo piloto.

6.2 Piloto

A Tabela 3 mostra a distribuicdo das criancas/adolescentes participantes do piloto,

segundo idade (anos), condicao e sexo.

Tabela 3 - Distribuicao das criangas/adolescentes participantes do piloto, segundo
idade (anos), condicao e sexo. Brasil, 2007. Fase |I.

Grupo de Asma Diabetes
idade feminino masculino total feminino masculino Total
(anos)
8-12 7 17 24 14 9 23
13-18 6 8 14 10 8 18
Total 13 25 38 24 17 41

6.2.1 Chleulo dos escores e tratamento de dados Perol’wlos

Os calculos foram realizados segundo “syntax” disponibilizada pelo Grupo
DISABKIDS, sendo que somente foi computado o escore da dimensdo para o
individuo com ao menos 83% de respostas validas, ou seja, pelo menos cinco itens

respondidos em um total de seis. No caso da dimensdo Emocional, o minimo de
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86% foi requerido para respostas validas, pelo menos seis itens respondidos em um
total de sete.

No caso do escore total, essa porcentagem foi de 81%, ou seja, pelo menos
trinta itens respondidos no total de trinta e sete, uma vez que para todos os
participantes a dimensao tratamento foi incluida. Observaram-se 0,8% de perdas
nas respostas das criangcas/adolescentes e 1,7% de perdas nas respostas de
pais/responsaveis. As observacbes perdidas foram substituidas pela média do
respondente na dimensao ou na escala total.

Ao final, tiveram seus escores ndo calculados: duas criangas/adolescentes
para dimensdo tratamento; um pai/cuidador para independéncia, dois
pais/cuidadores para limitacdo, um pai/cuidador para inclusdo social; seis

pais/cuidadores para tratamento e um pai/responsavel para escore total.

6.3.2 Estatistica Descritiva do DPCGM-37#

A tabela 4 apresenta a estatistica descritiva do instrumento, incluindo média,
desvio padrdao e mediana segundo criangas ou adolescentes e seus respectivos
pais/cuidadores, para o presente estudo. Os escores padronizados mostram que

todas as dimensdes apresentaram valores médios acima do valor médio da escala,
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tendo sido a dimensao tratamento a que apresentou menor média para a versao self
e a dimensdo emocao a menor media para proxy.
Tabela 4 - Valores médios, medianos e desvios-padrdo para os escores resultantes

nas respostas do DISABKIDS 37, versdo criancas ou adolescentes e versao
pais/cuidadores. Brasil, 2007. Fase |.

Média Desvio padrao Mediana
Independéncia 76,1/83,1 20,9/17,7 79,2/85,4
(6-30)
Emocao 69,8/64,8 24,2/26,1 75/71,4
(7-35)
Inclusdo Social 77,5/79,5 29,2/25 79,2/83,3
(6-30)
Exclusao Social 86,6/84,2 18,7/20,2 95,8/91,7
(6-30)
Limitacdo 71,8/67,9 20,3/20,0 75/70,8
(6-30)
Tratamento 69,1/64.,9 21,9/25,5 75/66,7
(6-30)
Escore Total DCGM-37 75,1/74,1 15,5/16,1 78,4/77,4
(37-185)

Na tabela 5 podem ser observados os valores minimo e maximo e
porcentagem de respostas nesses extremos (efeito “floor” and “ceiling”). Ha efeito
“ceiling” na exclusao social na versao “self” e nas dimensdes inclusdo e exclusao

social na versao “proxy”.
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Tabela 5: Valores minimo e maximo, e efeitos ,floor* e ,ceiling“, em relacdo as
respostas as dimensdes do DISABKIDS 37, versdo criangas ou adolescentes e
versao pais/cuidadores. Brasil, 2007. Fase I.

MIN-MAX MIN-MAX criancas pais
criancas pais % floor -%ceiling % floor - % ceiling
(0-100) (0-100)
Independéncia 8,3/100 25/100 1,3-12,7% 1,3-25,6 %
(6-30)
Emocéo 7,1/100 0/100 1,3%-6,3% 1,3-7,6%
(7-35)
Incluséo Social 29,2/100 25/100 1,3-11,4% 1,3%-17,9%
(6-30)
Excluséo Social 25/100 25/100 1,3-46,8% 1,3%-35,4%
(6-30)
Limitacéo 16,7/100 15/100 1,3-8,9% 1,3-5,2%
(6-30)
Tratamento 12,5/100 4,2/100 1,3%-5,2% 1,4%-9,6%
(6-30)
Escore Total 27,7/99,3 27,7/98,7 1,3-1,3 1,3-1,3
DCGM-37
(37-185)

6.3.32 Caracteristicas ps’wométr’ucas

> Confiabilidaode: Consisténein nterna

Esse aspecto da escala foi verificado por meio da estatistica Alfa de
Cronbach, cujo calculo apresentou o valor geral a = 0,9213, com valores entre
0,6002 e 0,8627 para a versao “criancas” e a = 0,9338, com valores entre 0,6604 a
0,9123 para a versdao “pais”, revelando consisténcia interna e confiabilidade
satisfatérias.

Para avaliacdo da importancia de cada item na manutencao da consisténcia
interna de cada uma das dimensdes, o calculo do alfa de Cronbach foi executado

com a exclusdo de itens. Nos escores relativos as criancas observou-se diminuicao
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na consisténcia interna de cada uma das dimensdes quando os itens foram
excluidos, exceto o item um da dimensao independéncia, os itens dez e nove da
dimensao limitagdo, o item quinze da dimensdo emocional, o item trinta e um da
dimenséao inclusdo social e o item trinta e quadro da dimensdo tratamento, cuja
retirada provocou discreto aumento. Quanto as respostas dos pais ou responsaveis
a retirada dos itens nove, vinte e dois, vinte e trés e trinta e quatro provocou
aumento da consisténcia interna das dimensdes limitacdo, exclusdo social e
tratamento, respectivamente. Os valores encontrados podem ser observados na
tabela 6.

Tabela 6 - Valores para alfa de Cronbach para cada uma das dimensdes e quando o

item €& excluido do instrumento DISABKIDS 37, segundo respostas das
criancas/adolescentes e pais/ cuidadores. Brasil, 2007. Fase I.

Alfa de Cronbach se o
item for excluido

criancas/adolescentes Pais/responséveis
Independéncia

1 0,7786 0,8110

2 0,7649 0,7980

3 0,7080 0,7904

4 0,7070 0,7731

5 0,7185 0,7780

6 0,7665 0,7977

o dimensao 0,7764 0,8200
Limitacao

7 0,6845 0,6516

8 0,6052 0,6891

9 0,7405 0,7012

10 0,7326 0,6845

11 0,6620 0,6394

12 0,6085 0,5549

o dimensao 0,7155 0,6970
Emocional

13 0,8305 0,8985

14 0,8317 0,8918

15 0,8657 0,9055

16 0,8396 0,9046

17 0,8428 0,9011
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18 0,8366 0,8045
19 0,8557 0,8955
o dimensao 0,8627 0,9123
Exclusao Social
20 0,7079 0,8131
21 0,7719 0,8109
22 0,7720 0,8524
23 0,7207 0,8657
24 0,7383 0,8036
25 0,7240 0,8012
o dimensao 0,7733 0,8372
Inclusao Social
26 0,4755 0,5695
27 0,5813 0,6396
28 0,5175 0,6089
29 0,5480 0,6390
30 0,5789 0,6074
31 0,6133 0,6426
o dimensao 0,6002 0,6604
Tratamento
32 0,7003 0,8109
33 0,6531 0,7931
34 0,7649 0,8353
35 0,5818 0,7149
36 0,6733 0,7523
37 0,6980 0,7735
o dimensao 0,7219 0,8128

» Validade: Validade Convergente e Discriminate

Por meio dos valores do coeficiente de correlagédo de Pearson entre os itens

e cada uma das dimensdes da escala, segundo analise multitragco multimétodo,

verificou-se que para a versao “proxy” a validade convergente foi muito satisfatéria

para todos os itens, exceto para um dos itens da dimensao “incluséo social (0,29).

Para criancas e adolescentes valores de correlacdo menores que 0,30 foram

observados para dois itens da dimenséao “limitagdo”, um item da dimensao “incluséo

social” e um item da dimenséao “tratamento”. Os valores podem ser observados nas

tabelas 7 e 8.
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Tabela 7 - Valores do coeficiente de correlacdo de Pearson entre os itens e cada
uma das dimensbes da escala, obtidos segundo analise multitrago-multimétodo,
para criancas/adolescentes. Brasil, 2007. Fase |.

Item Independéncia Limitacdo Emocional Exclusao Inclusao Tratamento Total
Social Social

1 0,35 0,24 0,23 0,19 0,34 0,00 0,29
2 0,44 0,19 0,22 0,10 0,42 0,15 0,32
3 0,67 0,48 0,38 0,24 0,60 0,11 0,52
4 0,65 0,39 0,35 0,36 0,33 0,23 0,49
5 0,63 0,45 0,51 0,45 0,42 0,33 0,61
6 0,45 0,43 0,24 0,25 0,35 0,10 0,39
7 0,47 0,46 0,37 0,20 0,48 0,10 0,45
8 0,45 0,68 0,62 0,34 0,43 0,45 0,66
9 0,14 0,23 0,59 0,38 0,12 0,39 0,44
10 0,26 0,26 0,37 0,27 0,29 0,34 0,40
11 0,37 0,50 0,36 0,23 0,33 0,17 0,42
12 0,45 0,63 0,57 0,27 0,47 0,38 0,61
13 0,37 0,58 0,72 0,51 0,42 0,43 0,68
14 0,40 0,58 0,72 0,59 0,46 0,45 0,71
15 0,29 0,56 0,48 0,42 0,22 0,43 0,54
16 0,41 0,60 0,65 0,43 0,24 0,41 0,62
17 0,38 0,62 0,63 0,44 0,33 0,53 0,66
18 0,37 0,47 0,68 0,47 0,44 0,47 0,65
19 0,19 0,48 0,53 0,36 0,20 0,29 0,46
20 0,31 0,47 0,70 0,68 0,37 0,56 0,69
21 0,05 0,13 0,21 0,40 0,22 0,20 0,25
22 0,36 0,22 0,36 0,43 0,37 0,26 0,43
23 0,24 0,29 0,34 0,61 0,27 0,22 0,42
24 0,24 0,25 0,33 0,53 0,30 0,36 0,43
25 0,45 0,50 0,67 0,57 0,29 0,48 0,67
26 0,44 0,33 0,27 0,33 0,50 0,15 0,42
27 0,45 0,37 0,35 0,28 0,32 0,16 0,42
28 0,37 0,39 0,30 0,27 0,43 0,03 0,38
29 0,43 0,40 0,41 0,32 0,36 0,26 0,49
30 0,24 0,24 0,14 0,34 0,32 0,01 0,27
31 0,16 0,19 0,12 0,09 0,22 0,04 0,17
32 0,33 0,34 0,34 0,29 0,28 0,38 0,44
33 0,19 0,50 0,45 0,25 0,14 0,52 0,46
34 0,05 0,36 0,37 0,23 0,02 0,21 0,29
35 0,15 0,36 0,52 0,43 0,16 0,75 0,52
36 0,01 0,13 0,25 0,32 0,06 0,49 0,27
37 0,19 0,15 0,31 0,43 0,12 0,41 0,36
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Tabela 8 - Valores do coeficiente de correlacdo de Pearson entre os itens e cada
uma das dimensbes da escala, obtidos segundo analise multitrago-multimétodo,
para pais/ cuidadores. Brasil, 2007. Fase I.

Item Independéncia Limitacado Emocional Exclusdo Inclusdao Tratamento Total

Social Social
1 0,50 0,24 0,42 0,44 0,45 0,35 0,50
2 0,57 0,49 0,39 0,50 0,57 0,25 0,56
3 0,62 0,40 0,33 0,30 0,41 0,22 0,46
4 0,75 0,45 0,48 0,45 0,43 0,34 0,60
5 0,65 0,34 0,43 0,39 0,32 0,38 0,53
6 0,60 0,43 0,42 0,48 0,40 0,33 0,55
7 0,47 0,45 0,40 0,36 0,33 0,04 042
8 0,21 0,37 0,24 0,21 0,14 0,16 0,28
9 0,38 0,33 0,31 0,28 0,23 0,14 0,35
10 0,26 0,34 0,56 0,41 0,39 0,25 0,49
11 0,34 0,56 0,31 0,28 0,41 0,08 0,39
12 0,39 0,69 0,56 0,44 0,40 0,33 0,60
13 0,35 0,57 0,70 0,50 0,41 0,42 0,65
14 0,47 0,60 0,77 0,69 0,39 0,38 0,72
15 0,35 0,29 0,61 0,41 0,38 0,42 0,54
16 0,27 0,40 0,55 0,40 0,35 0,32 0,50
17 0,56 0,40 0,72 0,60 0,47 0,48 0,70
18 0,48 0,55 0,76 0,63 0,45 0,52 0,75
19 0,55 0,55 0,77 0,55 0,49 0,49 0,74
20 0,39 0,39 0,70 0,68 0,42 0,48 0,67
21 0,47 0,40 0,47 0,63 0,43 0,34 0,58
22 0,47 0,39 0,36 0,43 0,37 0,30 0,49
23 0,38 0,33 0,49 0,75 0,40 0,49 0,61
24 0,42 0,43 0,54 0,67 0,38 0,38 0,61
25 0,46 0,37 0,60 0,67 0,43 0,46 0,65
26 0,35 0,18 0,38 0,31 0,46 0,38 044
27 0,31 0,35 0,25 0,23 0,29 0,19 0,34
28 0,44 0,47 0,35 0,32 0,34 0,27 0,46
29 0,59 0,44 0,43 0,60 0,41 0,45 0,62
30 0,38 0,14 0,31 0,51 0,44 0,33 044
31 0,13 0,20 0,27 0,12 0,33 0,23 0,27
32 0,41 0,26 0,46 0,37 0,50 0,43 0,52
33 0,30 0,12 0,19 0,25 0,34 0,53 0,36
34 0,09 0,05 0,28 0,14 0,15 0,35 0,24
35 0,38 0,28 0,53 0,51 0,41 0,85 0,64
36 0,25 0,18 0,45 0,44 0,35 0,70 0,52
37 0,46 0,28 0,53 0,63 0,42 0,62 0,64

Em relacdo a validade discriminante, as porcentagens de itens com

correlacbes maiores e significativamente maiores com suas respectivas dimensoes

do que suas correlagdes com as demais indicam que o DCGM-37 discrimina bem

entre as diferentes dimensdes, com melhores resultados para a dimensao



6. Resultados FF

independéncia nas versoes “self” e “proxy, com 100% dos itens com ela melhor

correlacionados, conforme pode ser observado na tabela 9.

Tabela 9- Resultados da analise MAP para os escores do DISABKIDS 37, versao
criangas/adolescentes e versao pais/ cuidadores. Brasil, 2007. Fase I.

Independéncia Limitacdo Emocional Inclusdo Exclusdo Trato Total
N° de itens N° de itens N° de itens Social Social N®deitens  N°de itens
restantes = restantes = restantes = N° de itens N° de itens restantes = restantes =
restantes = restantes =
Criancgas/
Adolescentes
% % % % % % %
-2 0 0 1 3,3 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0,5
-1 0 0 8 26,7 1 2,9 7 233 2 6,7 4 133 22 11,9
1 16 53,3 11 36,7 17 48,6 19 63,3 15 50 12 40 90 48,6
2 14 46,7 10 333 17 48,6 4 13,3 13 433 14 46,7 72 38,9
Ajuste 100 70 97,2 76,6 93,3 86,7 87,5
Pais/responsaveis
% % % % % % %
-2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
-1 0 0 5 16,7 0 0 2 6,7 11 36,7 3 10 21 114
1 15 50 17 56,7 19 54,3 13 433 17 56,7 11 36,7 92 49,7
2 15 50 8 26,7 16 47,5 15 50 2 6,7 16 533 72 389
Ajuste 100 83,4 100 93,3 63,4 90 88,6

Os valores apresentados na tabela possuem os seguintes significados:

2: a correlagao do item com a escala a que pertence é significativamente maior do

que sua correlagdo com escala a que nao pertence,

1: a correlacao do item com a escala a que pertence é maior do que sua correlagao

com escala a que nao pertence,

-1: a correlacdo do item com a escala a que pertence é menor do que sua

correlacdo com escala a que nao pertence e valor
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-2: a correlacdo do item com a escala a que pertence é significativamente menor do

que sua correlagdo com escala a que nao pertence.

A validade discriminante também foi verificada, descritivamente, comparando-

se os valores dos escores entre as condicdes asma e diabetes, cujos resultados

podem ser observados na tabela 10. Os valores sdo expressos em médias obtidas

nas respostas de criangas/adolescentes e pais/cuidadores.

Tabela 10 - Escores padronizados (médias) para a escala total e dimensdes da
versao criangas/adolescentes (self-report) e versao pais/cuidadores (proxy-report) do

DISABKIDS 37 para diferentes condi¢des. Brasil, 2007. Fase |.

Asma Diabetes

Dimensodes
Independéncia 71,93/80,37 79,88/85,63
Emocao 73,03/65,65 66,81/64,07
Inclusdo Social 73,68/76,21 81,00/82,71
Excluséo Social 88,48/82,67 84,76/85,67
Limitacao 68,66/61,27 74,80/74,34
Tratamento 74,75/67,19 65,57/62,69

74,89/72,14 75,24/76,06

Escore Total DCGM-37

A tabela 11 mostra os valores de correlacdo das dimensdes entre si, assim

como de cada uma delas com o escore total.
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Tabela 11- Intercorrelacées das dimensdes entre si e de cada uma delas com o

escore

total

para a escala e dimensdées do DISABKIDS 37,

versdes

criangas/adolescentes (self-report) e pais/cuidadores (proxy-report). Brasil, 2007.

Fase I.
Independénci Emocao Inclusao Exclusao Limitacao Tratamento
a Social Social
Emocao 0,475**/0,540** - - -
Inclusao 0,542**/0,551** 0,387**/0,416™* - - -
Social
Exclusao 0,388**/0,579** 0,608**/0,664** 0,428**/0,446™* - -
Social
Limitacao 0,542**/0,557** 0,760**/0,613** 0,493**/0,489** 0,442**/0,536** -
Tratamento 0,226%/0,431** 0,586**/0,586** 0,191/0,493** 0,492**/0,526** 0,488**/0,268* -
0,696*/0,766** 0,882**/0,860** 0,631**/0,686™* 0,739**/0,825** 0,840**/0,738** 0,680**/0,733**
Escore
Total
DCGM-37
*p<0,05 **p<0,01

A analise da intercorrelacdo entre cada uma das dimensdes e 0 escore total,

realizada para descricdo da unidimensionalidade do instrumento, apontou que os

valores de coeficiente de correlacdao foram altos para a maioria das correlacoes

(Tabela 11), segundo classificacdo de Munro (2001). As excec¢des foram para a

dimensao inclusdo social para criancas/adolescentes (r = 0,631) e pais/cuidadores (r

= 0,686) e para a dimensao tratamento para criancas/adolescentes (r = 0,680). Em

relacao as correlagcdes das dimensdes entre si, os valores foram predominantemente

moderados.
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— Cowncordncia entre versbes para criangas ow adolescentes (self-report) e
PALS ou responshvels (pmxg report).

A concordancia entre as respostas das versoes “self” e “proxy” foi verificada pelo
céalculo do Coeficiente de Correlacao Intra-classe (ICC) e foi considerada moderada
para os seis dominios do instrumento, com o escore geral de 0,55, como mostra a

tabela 12.

Tabela 12 - Coeficiente de Correlacdo Intra-Classe entre o0s escores das
criancas/adolescentes e pais/cuidadores. Brasil, 2007. Fase I.

Dimensao Escala ICC
Mental Independéncia 0.3864"
Emocao 0.4387*
Social Inclusao 0.5234*
Excluséo 0.3410*
Fisico Limitagdo 0.4735*
Tratamento 0.3865"
Escore Total DCGM-37 0.5450*

O célculo de correlagcdo entre as respostas de criancas/adolescentes e

pais/cuidadores nas dimensdes do instrumento foi moderada, com valor total de

ICC= 0,55, sendo as correlagbes mais baixas na dimensdo exclusdo social (ICC=

0,34), independéncia e tratamento (ambas com ICC= 0,39). A maior concordancia

entre as respostas foi observada na dimenséo Incluséo social (ICC= 0,52).
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O resultado do processo de traducgao-retroducao foi considerado satisfatério

para manutencdo da equivaléncia conceitual do instrumento. No entanto, na

avaliacao do grupo brasileiro as questdes dois (Vocé desfruta sua vida?) e nove

(Sua vida ¢é regida pela sua condicao?) foram consideradas de dificil compreensao

para a populacdo do estudo, mas a redacdo foi mantida para a etapa de validacao

semantica, conforme orientacdo da coordenacao do DISABKIDS na Europa. De

acordo com o esperado tais questdbes ndo foram bem compreendidas tendo sido,

posteriormente, modificadas. Além dessas, outros doze itens sofreram alteragdes,

totalizando catorze itens modificados. Ainda estdo em discusséo as redacoes finais

de trés itens.

Na fase de validagdo semantica identificou-se que as criancas de oito anos

foram as que apresentaram maiores limitacbes quanto a compreensdao das

questdes. Scala et al. (2005) também encontraram dificuldades com criangas de

sete e oito anos, participantes do processo de validacdo do questionario Pediatric

Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ-A). Esses autores atribuem essa

dificuldade a alfabetizacdo precaria em que se encontram as criancas brasileiras

somada ao baixo nivel cultural atribuido a essa faixa etaria, que impede a

compreensao de palavras comuns.
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No entanto pode realmente haver diferengas na habilidade de compreensao

de palavras e de frases nessa idade, como evidencia o estudo realizado por Salles e

Parente (2002), o qual identificou que as criancas de terceiras séries do ensino

regular tém melhor compreensao das palavras que as de segunda série, devido ao

desenvolvimento de rotas mentais ainda em aquisicdo nas criangas apenas um ano

mais novas.

A dificuldade das criancas e de seus pais em compreenderem a proposta da

parte especifica da validacao semantica, a nosso ver esta associada ao baixo nivel

de escolaridade de ambos, uma vez que o grupo de adolescentes compreendeu a

proposta com mais facilidade. As mudangas na legislacao brasileira, que atualmente

exige a freqliéncia de todos os menores na escola, diferenciam a realidade atual da

situacdo em que cresceram o0s pais das criancas de nossa pesquisa que, por serem

em sua quase totalidade pessoas de baixa renda, tiveram pouco acesso aos

estudos. A baixa condicdo econdmica se reflete também na interpretacdo da

pergunta numero trinta e dois - Precisar de ajuda de outras pessoas com a

medicacdo incomoda sua crianga?, em que alguns pais e adolescentes entenderam

que a ajuda a que nos referimos é financeira, o que torna evidente que a

preocupacao com a falta do medicamento entre os participantes da pesquisa é

bastante forte. Mesmo para as criangas de oito a doze anos essa situacao esta
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presente se reflete na resposta ao item trinta e quatro do questionario - Sua crianca

esta preocupada com a medica¢do dela?, para o qual quando a resposta era “muitas

vezes” ou “sempre”, eram questionados pela pesquisadora sobre os motivos da

preocupacao. A preocupacao se devia, invariavelmente a possibilidade de falta dos

medicamentos.

Outra preocupacao que nos remete a questdo econémica das familias é a

questao de numero 1 - Vocé se sente confiante quanto ao seu futuro?, que entre os

adolescentes e pais ficou clara a preocupacdo com emprego, especialmente entre

os adolescentes com asma, que devido aos quadros respiratérios, ndo conseguem

fazer esforco fisico nem trabalhar em locais em que haja p6 ou tinta. No entanto séo,

justamente, os trabalhos bracais (pedreiro, pintor, serralheiro, carregador) aqueles

citados como possiveis para alguns participantes da pesquisa.

Todas as modificacbes implementadas foram exaustivamente discutidas

com a coordenadora do projeto da Europa, professora Monika Bullinger, que as

aprovou.

Uma das modificagbes a ser realizada devera ser na forma de

administracdo do questionario, em que o administrador devera levar em conta a

interferéncia de aspectos sécio-econdmicos sobre a QVRS, de acordo com relatos

de pais/cuidadores. Tal aspecto nao devera ser abordado com a inclusao de itens do
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instrumento, uma vez que tal procedimento pode comprometer a manutencédo de

suas caracteristicas psicométricas e a propria estrutura interna do instrumento, por

interferir com a estrutura tedérica das relacoes entre os itens e dimensodes, obtidos no

processo de construcao do questionario (PAQUALI, 2003; FAYERS, 2000).

Quanto a equivaléncia operacional do instrumento identificou-se que as

orientacdes para o prosseguimento de respostas a partir da questao numero trinta e

dois por vezes desviam a atencdo dos respondentes, levando-os a encerrar o

preenchimento e gerando assim, dados perdidos. A organizacao de tais enunciados

esta sendo, assim, reelaborada.

Também houve necessidade de adequacdo nas opcbes de resposta na

questao F da parte “algumas questdes sobre vocé, seu filho” do instrumento, uma

vez que muitos adolescentes pararam de estudar no final do ensino médio, sendo

necessario o acréscimo da opcao de resposta — “parei de estudar”.

O estudo mostrou que apo6s processo de validacdo semantica e adaptacao

transcultural o estudo manteve propriedades psicométricas adequadas e coeréncia

com o instrumento original, com alguns resultados a serem reavaliados com o0s

resultados do estudo de campo.

Para que se mantenha a validade de contelddo é importante que ndo ocorram

perdas nos limites inferior ou superior da escala, identificadas quando estao
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presentes os efeitos “floor” ou “ceiling” (TERWEE et al. , 2007). Efeito “ceiling” foi

observado na dimensao “exclusdo social” da descricdo de respostas de “self” e

“proxy” e nas respostas de “proxy” da dimensao inclusdo social. Como

consequéncia, pacientes com menores ou maiores escores podem nao ser

distinguidos uns dos outros, e entdo a confiabilidade do instrumento é reduzida. Na

versao mexicana, o efeito “ceiling” também foi identificado na dimensao “exclusédo

social”, o que pode prejudicar a responsividade do instrumento e, por isso, esse

aspecto deve receber tratamento na fase do estudo de campo, a fim de que o

instrumento final seja adequado.

A confiabilidade do instrumento, obtida por meio do calculo da estatistica

alfa de Cronbach foi satisfatéria, com valores de 0,92 para a versao “criancas” e 0,93

para a versao “pais”. Valores de alfa iguais ou superiores a 0,70 foram considerados

aceitaveis (The KIDSCREEN, 2006). Apresentaram valores de alfa inferiores a 0,70,

apenas a dimensao Inclusdo Social (a = 0,60) criancas/adolescentes (a = 0,66) na

versao pais. O instrumento original e a versao adaptada para o México apresentam

a = 0,983 para criancas/adolescentes e a = 0,95 para a versao pais. (The DISABKIDS

2006; MEDINA-CASTRO, 2007).

A importancia de cada item em cada dimensao foi verificada pelo célculo do

alfa de Cronbach com e sem o respectivo item. A retirada dos itens 1, 9, 10, 15,31 e
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34 na versao “self” provocou discreto aumento da consisténcia interna dos dominios

correspondentes, o que indica que o item tem relevancia limitada na manutencao

dessa caracteristica. Todos os outros itens, quando retirados, diminuiram a

consisténcia interna da dimensao a que pertencem.

Para validade de construto, segundo analise multitrago multimétodo, verificou-

se que para a versao “proxy” a validade convergente foi muito satisfatéria para todos

os itens, exceto para um dos itens da dimensao ‘“inclusao social” (0,29). Para

criancas e adolescentes valores de correlagdo menores que 0,30 foram observados

para dois itens da dimenséao “limitacao”, um item da dimenséao “inclusdo social” e um

item da dimenséo “tratamento”.

A validade discriminante foi descrita comparando-se o0s escores obtidos no

DISABKIDS 37 entre as duas condicdes crbnicas e por meio da analise multitraco-

multimétodo. Assim como o0s resultados da Europa, a dimensdo tratamento

apresenta menores escores na condicao diabetes, enquanto que o estudo brasileiro

também identificou menores escores na dimensdao emocao nas versdes self e proxy

e na dimenséao exclusido social apenas na versao self.

O resultado foi confirmado por meio da analise multitraco-multimétodo, reforcando a

estrutura do instrumento, no qual as seis escalas foram desenvolvidas para serem

capazes de discriminar entre condi¢cées cronicas com impactos mais severos e



Z DISCUSSHD 124°4

menos severas, como a diabetes, quando bem controlada (SCHMIDT et al., 2006).

As porcentagens de itens que apresentaram correlacbes maiores e

significativamente maiores com suas respectivas dimensdes do que com as demais

indicam que o DCGM-37 discrimina bem entre as diferentes condigées crénicas,

tendo sido a dimensao independéncia nas versoes “self” e “proxy” a que apresentou

os melhores resultados (100% dos itens). Os resultados sdo compativeis com a

versao original e a adaptada para o México (THE DISABKIDS , 2006; MEDINA-

CASTRO, 2007).

Os valores altos encontrados para as correlacdes entre cada uma das

dimensdes e o escore total do instrumento descrevem a unidimensionalidade do

instrumento, indicando que todas as dimensdes estao relacionadas ao mesmo tracgo.

Por outro lado as correlacdes das dimensdes entre si, moderadas e estatisticamente

significantes, em sua maioria, mostram as diferentes dimensbes compondo o

construto mensurado.

A concordancia entre as versdes “self” e “proxy”, descrita pelos valores de

Coeficiente de Correlacao Intra Classe (ICC) entre as respostas nas diferentes

dimensdes do instrumento mostraram moderada correlacdo, indicando diferencas

entre o ponto de vista de familiares e criangas/adolescentes, com valor total de ICC=

0,55 mais baixo que os valores das versdes européia (ICC= 0,65) e mexicana
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(ICC=0,64). As menores concordancias foram observadas nas dimensdes exclusao
social (ICC=0,34), do dominio social, independéncia (ICC=0,39), a qual compde o
dominio mental e tratamento (ICC= 0,39), que compde o dominio fisico. Na versao
original do instrumento, as correlacbes mais baixas ocorreram na dimensao
independéncia e tratamento. Por outro lado, na versdo adaptada a dimensao
inclusao social apresentou o valor mais alto de correlagdo (ICC= 0,52). Na versao
adaptada para o México as menores correlagdes foram para tratamento (ICC= 0,30)
e inclusao social (ICC=0,41). A versao adaptada para o México também apresentou
baixa concordancia na dimensao tratamento, que também foi a dimensdo com
menor concordancia no instrumento original (ICC= 0,53) ( THE DISABKIDS , 2006;
MEDINA-CASTRO, 2007). Por outro lado a dimensao limitacdo, componente do
dominio fisico, apresenta a maior concordancia na versao original (ICC= 0,63), com
valores de 0,47 na versdo brasileira e 0,48 na mexicana.

A literatura descreve, de maneira geral, que dominios fisicos tendem a
apresentar maior grau de concordancia que dominios mais subjetivos, como o0s
emocionais ou sociais (EISER; MORSE, 2001c; CREEMENS et al., 2006). Outro
fator que pode influenciar é a idade das criangas, podendo ser observada maior
concordancia quando as criangas sao maiores. A concordancia entre “proxy” e “self”

também é melhor entre pais e criangcas com doencgas cronicas do que entre pais e
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criangas saudaveis, embora pais de criancas doentes tendem a pensar que a
qualidade de vida de seus filhos é pior do que realmente é, principalmente nos

dominios emocionais (EISER; MORSE, 2001c; BULLINGER, 2006).
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O presente estudo desenvolveu percurso metodolégico para a adaptacao

transcultural de instrumento de mensuracdo do construto subjetivo QVRS, tendo

identificado viabilidade e factibilidade do método inicialmente proposto.

Identificou-se que o processo de tradugdo-retroducdo preservou a

equivaléncia conceitual dos itens, mas nao foi suficiente para a obtencdo de

equivaléncia semantica, que pbde ser obtida por meio da etapa de validacao

semantica, que verificou a compreensao, aceitagdo e relevancia das questées do

instrumento.

O instrumento adaptado segundo os procedimentos descritos apresentou as

principais propriedades psicométricas determinadas de maneira satisfatéria para o

DCGM-37, o qual apresenta, preliminarmente, as seguintes caracteristicas:

— Confiabilidade e consisténcia interna satisfatorias, com valores de alfa de

Cronbach entre 0.60 e 0.86 para a versao “criancas” e a = 0.93, com valores entre

0.66 a 0.91 para a versao “pais”.

— Segundo analise multitraco-multimétodo, a validade convergente foi muito

satisfatoria para todos os itens da versdao “proxy”, exceto para um dos itens da

dimenséo “incluséo social” (0,29), assim como para a versao “self”, que teve valores
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de correlacdo menores que 0,30 apenas para dois itens da dimensao “limitacao”, um

item da dimenséao “inclusdo social” e um item da dimenséo “tratamento”.

— A capacidade discriminante do instrumento foi verificada por meio do calculo das
porcentagens de itens que apresentaram correlagcdes maiores e significativamente
maiores com suas respectivas dimensdes do que com as demais, que indicou que o
DCGM-37 discrimina bem entre as diferentes dimensées, tendo sido a dimensao
independéncia nas versoes “self” e “proxy” a que apresentou os melhores resultados

(100% dos itens).

— A concordancia entre as versdes “self” e “proxy”, descrita pelos valores de
Coeficiente de Correlagdo Intra Classe (ICC) mostraram moderada correlacao,
indica diferencas entre o ponto de vista de familiares e criangas/adolescentes, com

valor total de ICC= 0,55.

— As menores concordancias entre as respostas de criangas/adolescentes e seus
pais/cuidadores foram observadas nas dimensdes independéncia e tratamento
(ambas com ICC= 0,39) e a dimensao inclusao social apresentou o valor mais alto

de correlacao (ICC= 0,52).
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— Efeito “ceiling” foi observado na dimensao “exclusdo social” da descrigdo de
respostas de “self” e “proxy” e nas respostas de “proxy” da dimensao inclusao social

e independéncia..

Embora alguns resultados possam nao se apresentar sob o0s parametros
desejaveis, tal fato pode estar relacionado ao reduzido tamanho da amostra, o que
nos leva a ponderar que a versdo adaptada do instrumento DISABKIDS 37 para a
cultura brasileira podera constituir-se em instrumento vélido e confiavel para
mensuracdo da QVRS das criancas e adolescentes em condi¢cdes crbnicas de
saude.

O teste de campo com uma amostra maior sera brevemente executado e,
propriedades adicionais deverdo ser testadas, sendo esse um compromisso
assumido nao somente com a coordenacao do projeto DISABKIDS na Europa mas,

também, com as criangas, adolescentes e seus pais ou cuidadores brasileiros.
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No inicio da trajetéria de desenvolvimento desse trabalho a

operacionalizacdo necessaria para a execucao do método constituiu-se em um

grande desafio. A falta de estatisticas nos servicos de saude e a dificuldade no

acesso as criancas/adolescentes e seus familiares tornou dificultoso o inicio do

processo e demandou deslocamentos e trabalho arduo.

No entanto a natureza de um trabalho como esse nos revelou um universo

repleto de detalhes, encontrados muitas vezes nos olhos dos participantes da

pesquisa. Estes nos exigiram um repertério de habilidades de comunicacédo e

relacionamento, com 0s quais nem sempre nos deparamos no cotidiano profissional.

As criancas/adolescentes receberam sua incumbéncia de participar da

pesquisa com muita responsabilidade, embora tenhamos identificado reagdes

diferentes entre elas. Algumas criancas/adolescentes demonstravam alegria, através

de sorrisos e outras formas de expressao nao-verbal.

O contato tao proximo com as criancas e adolescentes e seus familiares que

participaram da pesquisa teve um impacto bastante forte para a pesquisadora, que

ja tem experiéncia no cuidado a saude, inclusive com criancas/adolescentes. Estar

na casa deles e ouvir sobre os seus sentimentos nao é rotina dos profissionais de

saude e, nesse momento, pudemos ter o privilégio de viver essa experiéncia tao

enriquecedora.



9. Consideragdes finais 98

Estar em contato com as familias nos locais em que vivem foi muito

importante para que elas estivessem a vontade para expor suas duvidas e também

para que a pesquisadora pudesse compreender melhor a realidade da vida dessas

pessoas. Uma das criangas demonstrou ter sentido forte empatia com a

pesquisadora, a qual presenteou com desenhos e demonstracbes de carinho.

Outras, no entanto, permaneceram com expressao de seriedade. Uma das meninas,

na faixa etaria de oito a doze anos do grupo com diabetes, ao receber a

pesquisadora olhou-a com muita expressdo e perguntou Eu vou sarar?, tendo a

pesquisadora procurado fornecer-lhe explicacbes sobre a doenga e o

desenvolvimento de novos tratamentos que pudessem Ihe proporcionar otimismo.

Schimidt et al. (2006) destacam a importancia das consideragdes éticas na

decisdo sobre a utilizacdo dos questionarios em criangas/adolescentes, visto que

estes as levam a se lembrar ou pensar em sua condicdo e, nossa experiéncia

mostrou que muito cuidado deve ser dispensado na conducédo dessas pesquisas. A

realidade por ndés encontrada evidenciou a necessidade do enorme

comprometimento ético que os pesquisadores devem ter para garantir a protecao do

bem-estar psicolégico e emocional das criangas/adolescentes.

Os pais/cuidadores também se sensibilizam ao falarem do problema

enfrentado. Uma das maes respondeu da seguinte maneira a pergunta se ela
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gostaria de acrescentar alguma coisa no questionario: Gostaria de saber mais a
respeito do tratamento com células troncos (sic). E que Deus continue abengoando

vocés médicos”.

No entanto a expressao de expectativas e sentimentos relacionadas a saude
e bem-estar tende a ser desconsiderada nos processos decisérios no campo da
salde e, nesse sentido, os instrumentos de QV/QVRS trazem modificagdes
profundas.

A utilizacao de medidas validas e confiaveis, que realmente sejam capazes de
representar o impacto das condicoes de saude sobre a qualidade de vida traz a
opinido do proprio paciente para o contexto da avaliacdo e tomada de decisao,
tradicionalmente nas maos apenas dos profissionais de saude.

Acreditamos que algumas limitacbes encontradas possam ser
resolvidas com a realizacdo do estudo do campo, o qual envolvera uma amostra
maior de criancas e pais/cuidadores. Antes dessa etapa, no entanto, as trés
questdes que ainda necessitam de ajuste deverao receber nova redacéo.

Ressaltamos que apesar do numero reduzido de participantes envolvidos
nessa fase da pesquisa, os resultados indicam que o DCGM-37 € um instrumento
unidimensional, que representa o construto QVRS das criancas/adolescentes com

condicdes crbnicas, assim como apresenta propriedades psicométricas satisfatorias,



9. Consideragdes finais 100

sendo que sua versao adaptada para a cultura brasileira devera se constituir em

instrumento valido e confiavel para mensuracdo quantitativa da QVRS desta

populacéo.
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Anexo 1

Disabkids Chronic Generic Measure (DCGM-37), versao
“self” e proxy”



Date:

ID-Number. Y

(Day Month Year)

Questionnaire for young people
with chronic conditions

HI, \\

We would like you to answer some questions about how you have been feeling
during the past four wesks. Please answer all the questions if you can. If you don't
understand a question or would prefer not to answer it, please leave it out and go
an to the next one.

=  Think back over the past four weeks when answering the questions.
=  Choose the answer that fits you best and tick the appropriate box.

If you spend time with your friends “very often’ you would tick the box as
shown in this example:

. quite ver
For example: never  seldom ; m;l: always

Do you spend time with your friends? | | | | | | V’ I:'

There are no right or wrong answers. [t's what yoy think that matters.




g Some questions about you
A Areyou male or female? :| fernale male

B. How cld are you? Years

C. Which condition do you have?

asthma arthritis I:I dermatitis
[ cerebral palsy diabetes I:I cystic fibrosis
| epilepsy other Which?

In some questions we use the word ,condition”. When you see
condition, please think about what you filled in above.

Think about the pastfour weaks! \

About your life :
quite very

never  seldom often ; ahways

1. Areyou confident about your future? | | | | | | | | | |

2. Do you enjoy your life?

Are you able to do everything you want to do

¥ even theugh you have your condition?

Do you feel like everyone else even though you
4 hawve your condition? | | | | | | | | | |
5 Are you free to lead the life you want even

though you have your condition?

6. Areyou able to do things without your parents? | | | | | | | | | |




About your typical day

never  seldom

5

Think about the past four weeks! \

quite very
often  often s

7. Areyou able to run and mowve as you like?
8. Doyou feel tired because of your condition] | | | | | | | | |
g, Isyour life ruled by your condition?
10 Does it bother you that you have to explain to | | | | | | | | |

" others what you can and can't do?
11. Isit difficult to sleep because of your condition?
12 Does your condition bother you when you play

* or do other things?

Think about the past four weaks! N
About your feelings e
qui very
never seldom often ; always

= Dioes your condition make you feel bad | | | | | | | | |

" about yourself?
14.  Are you unhappy because of your condition?
15. Do you wory about your condition?
16. Does your condition make you angry?

Do you have fears about the future because
17. q
of your condition?

18. Deoes your condition get you down! | | | | | | | | |
19. Does it bother you that your life has to be planned?




21.

24,

About you and
other people

Do you feel lonely because of your condition?

Do your teachers behave differently towards
you than towards others?

Do you have problemns concentrating at
school because of your condition?

Do you feel that others have something
against you?

Do you think that others stare at you?

Do you feel different from other
children/adolescents?

-\\H\

Think about the past four weeks!

OO O0000
mlnlinlnlinlin]

pr

3.

About your friendships

Do other children/adolescents understand
your condition?

Do you go out with your friends?

Are you able to play or do things with
other children/adolescents (like sports)?

Do you think that you can do most things
as well as other children/adolescents?

Do your friends enjoy being with you?

Do you find it easy to talk about your
condition to other people?

Think about the past four weeks! —\l

quite very

seldom ; ¢

never

HpEan

miimlinliiminiin
]
RERNEmiEim




/@ About your medical treatment

Do you take any medicine for your condition? (by medicine
we mean tablets, cream, spray, insulin or any other medicine)

32.

35.

37.

If yes, please fill in the following quastions,

if no, please skip this saction.

Does having to get help with medication
from others bother youl

Is it annoying for you to have to
remember your medication?

Are you worried about your medication?

Does taking medication bother you?

Do you hate taking your medicine?

Does taking medication disrupt everyday life?

] [

Think about the past four weeks!

never

quite very

2=kl often  often Samn

Thank you for your assistance!




Date:

ID-Number:
(Day Month Year)

Questionnaire for parents of children
with chronic conditions

N

disabkids

Dear Parent,

Thank you very much for taking the time to complete this questionnaire
about your child’s well-being and health-related quality of life.

We would like you to complete this questionnaire on behalf of your child,
but please complete the questionnaire without asking your child for any
help with the answers. All the answers you give will be treated with the
strictest confidentiality.

When answering the questions, unless instructed otherwise, please think
about how your child has been feeling over the past 4 weeks.

quite

For example: never seldom
often

very
often

always

Does your child spend time
with his/her friends?

v/




@ Some questions about your child

A. Is your child male or female? female male
B. How old is your child? years
(& What is your child’s condition?
asthma arthritis dermatitis
cerebral palsy diabetes cystic fibrosis
epilepsy other Which?
B). Who is filling in the questionnaire?
mother father stepmother/father's partner
stepfatf:er/ others Who?
mother's partner

4

In some questions we use the word,,condition”. When you see
»condition’, please think about what you filled in above.

About your child’s life

never seldom

quite
often

very
often

always

Think about the past four weeks! \

1. Isyour child confident about his/her future?

2. Does your child enjoy his/her life?

Is your child able to do everything they want to

3. doeven though they have their condition?

. Does your child feel like everyone else even
" though they have their condition?

5 Does your child feel free to lead the life they want
" even though they have their condition?

- Does your child feel able to do things

without you?




10.

1

12.

About your
child’s typical day

Does your child feel able to run and move

as he/she likes?

Does your child feel tired because of their
condition?

Does your child feel that their life is ruled by
their condition?

Does it bother your child that they have to
explain to others what they can and can‘t do?

Does your child find it difficult to sleep
because of their condition?

Does your child’s condition bother them
when they play or do other activities?

\\

always

Think about the past four weeks!

quite very

seldom
often often

never

SC]

13.
14.
15,
16.
117
18.

19.

About the way
your child feels

Does your child’s condition make them
feel bad about themselves?

Does your child feel unhappy because of
his/her condition?

Does your child worry about his/her condition?

Does your child’s condition make him/her angry?

Does your child have fears about the future
because of his/her condition?

Does your child’s condition get him/her down?

Does it bother your child that his/her life has
to be planned?

Think about the past four weeks! \

quite
often

very

seldom
often

never always




About your child
and other people

Does your child feel lonely because of

Think about the past four weeks!

never

seldom

quite
often

very
often

\\

always

20 his/her condition?
21 Does your child feel that their teachers behave
* differently towards them than towards others?
Does your child feel that they have problems
22. concentrating at school because of their condition?
- Does your child feel that others have
* something against him/her?
24. Does your child think that others stare at him/her?
Does your child feel different from other
= children/adolescents?
. Think about the past four weeks! \
About your child’s
friendships quite = ery
P never seldom e e always
% Does your child feel that other children/
" adolescents understand their condition?
27. Does your child go out with his/her friends?
- Does your child feel able to play or do things

29,

20

2

with other children (like sports)?

Does your child think that he/she can do most
things as well as other children?

Does your child feel that their friends enjoy
being with them?

Does your child find it easy to talk about
his/her condition to other people?




About your child’s medical treatment

Does your child take any medicine for their condition? (by medicine
we mean tablets, cream, spray, insulin or any other medicine)

32,

33

34,

35;

36.

=2

If yes, please fill in the following questions,

if no, please skip this section.

Does having to get help with medication
from others bother your child?

Is it annoying for your child to have to
remember his/her medication?

Is your child worried about his/her medication?

Does taking medication bother your child?

Does your child hate taking his/her medicine?

Does your child feel that taking medication
disrupts his/her everyday life?

Think about the past four weeks!

never

yes

seldom

quite

often

no

very
often

\\

always

Thank you for your assistance!




Anexo 2

Parecer n® 0686/2006 da Comissao Nacional de
Etica em Pesquisa - CONEP- MS; parecer n2 1013/2006
do Comité de Etica da Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto — CEP - EERP-USP e carta de autorizacao para
traducado e validacdo do DISABKIDS 37 para o Brasil,

assinada pela Profa. Dra. Monika Bullinger.
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MINISTERIO DA SAUDE
Consaine Nacional de Saude
Comissdo Nacional de Etica em Pesguisa - CONEP

PARECER N° 1013/2008

Registro CONEP: 13163 (Este n® deve ser citada nas carrespondiencius referentss & este proieio)

CAAE - 0026.0.153.000-08 " Processo n® 25000 106138/2006-45
Projsto de Pesquisa: ‘O quest[onéno DISABKIDS como instrumento de mensuracdo
de qualidade de vida rglacionada a sadde para criangas g0 maodulo especifico para
deficiencia auditiva”,

Pesquisador Responsavel: Dra. Claudia Bensdita dos Santos

instituigdo: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo.
Arsa Tematica Espacial: Pesquisa com Cooperagio Estrangeira

Patrocinador: Deutscher Akademischer Dignst (DAAD) e CAPES,

Ao se proceder & andlise do projeto de pesquisa em questao, em resposta ao
Parecer CONEP n? 894/2008, cabem as seguintes consideracdes:

a) Foram apresentados curriculos de pesquisadora responsavel € demals
pesquisadores colaboradores, os documentos traduzidos de aprovacdo na
Alemanha & no México e o questionario ja aprovado pelo CEP.

b) Fol esclarecldo que ndo haverd risco a crianga durante a coleta de dados em
presenca dos pais ou responsdvsl, e num segundo momento {grupos focais) a
coleta serd felta em ambulatério.

¢) A pesquisadora oriantou pessoalments 03 alunos guanto acs procedimentos a

' sergm adotados nas etapas da pasquisa,

d) A Folha de Rosto foi corrigida e os telefones de contalo foram acresceniados
ao Termo de Consentimento Livre & Esclarecido.

e) As informacdes snviadas atendem acs aspectos funaamemala da Res. CNS
196/96 sobre diretrizes e narmas regulamentadoras de pesQutsas envolvando
seres humanos & o projeto foi aprovade pelo Comité da Etica em Pesquisa da
instituicdo supracitada.

. Diante do exposto, 8 Comisséio Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP,
de acorda.com as atribuigoes definidas na Fes. CNS 186/96, mayifesta-sa pela
aprovacgdo do projeto de pesquisa proposto.

Situagdo: Protocolo aprovado.

Brasilia, 4 de outubro de 20086.

,r’“

’ff, L&_ cyf_’l '?/jrv
/ W!LUAM SAAD HOSSNE
Coordenador da CONEP/CNS/MS
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O DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA EM ENFERMAGEM

Avesida Banidsiranses, 3900 - Campu Usiversitinio « Bibeirdo Pross CEF 14040-0803
} . = ML - Bho Paiike - Beasl
FAX: (35) - 16 - 3633-3270 / 2602-8419 1 TELEROME: (3571 - 16 - J602. 3182 o g

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP
Of CEP-EERPIUSP — 108/2008

Ribeirao Preto, 25 de junho de 2006
Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado,
foi analisado & considerado APROVADO, pelo Comité de Efica em Pesguisa da
Escola dz Enfermagem de Ribeirio Prelo da Universidade de S3o Paulo, em sua
87" Reunigo Ordinaria, realizada em 21 de junho de 2006, podendo sar executado
somente depois de ser aprovado pela COMEP (Comissio Macional de Etica em
Pesguisa). Esclarecemos que o encaminhaments 8 CONEP sera feitc através da

Secretaria do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirfio
Preto da Universidada de S3o Paulo.

Protocolo: n® 0GBE/2006

Projeto: O QUESTIONARIO DISABKIDS COMD INSTRUMENTO DE
MENSURACAD DE QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE

PARA CRIANGAS E O MODULO ESPECIFICO PARA DEFICIENGIA
AUDITIVA

Pesquisadores: Claudia Benedita dos Santos

Em atendimento & Resolugdo 196/96, devera ser encaminhado ao
CEP o relatério final da pesquisa e a publicagao de seus resultados, para
acompanhaments, bem como comunicads gualguer Intercorréncia ol a4 SuUa
interrupgao.

Alenciosamenta,
—
Fuof® " Cléa . begina de Cliveiva Ribeive-
Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.
Prof® Dr* Claudia Benedita dos Santos

Dept® de Enfermagem Materno-infantil & Saide Pdblica
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto - USP
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Abteilung fiir Medizinische Martinistrae 52, Haus S 35
Psychologie 20246 Hamburg
Telefon: (040) 42803-6430
Prof. Dr. Dr. Uwe Koch-Gromus Telefax: (040) 42803-4940
Direktor bullinger @uke.uni-hamburg.de
Prof. Dr. Monika Bullinger www.uke.uni-hamburg.de

Stellv. Direktorin
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf MartinistraBe 52 20246 Hamburg
Institut und Poliklinik fir Medizinische Psychologie, Haus S 35

Prof. Dr. Monika Bullinger

Letter of Authorisation

Brazilian translation of the DISABKIDS questionnaires

| herewith grant the permission to Prof. Dr. Claudia Benedita dos Santos from
the Materno-Infantil and Public Health Department of the Nursing School
College of the University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto, Brazil to do the
DISABKIDS translation work into Brazilian Portuguese according to the
translation outline developed within the DISABKIDS project. The Brazilian
Group will work in close contact with the German group (study centre of the
DISABKIDS project). We are very grateful that this translation and validation
work of our instrument sets is conducted in Brazil.

The final Brazilian translation will appear on the DISABKIDS homepage and as
all other translations of the DISABKIDS instruments will be provided to
researchers within the terms of use described on the DISABKIDS homepage
(www.disabkids.de).

Please note that once the validation work is finished, the Brazilian version of the
DISABKIDS instrument will be put on the DISABKIDS homepage. A
corresponding section in the handbook should be provided by the Brazilian
research team. Upon publication of translation and validation on the
DISABKIDS homepage, the Brazilian version will be accessible with the same
conditions as other language versions.

&% ) a - N0 B

\K\L‘LVQ\, %L\,U“& %(

Hamburg, September, 2006 Prof. Dr. Monika Bullinger
DISABKIDS Project Coordinator
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Apéndice 1

Versdo consensual apds traducdo-retrotradugdo do
Instrumento genérico de qualidade de vida relacionada a
saude para doencas crbnicas, DCGM-37 - versdes

criangas e pais



Data:

Numero ID:
(Dia Més Ano)

Questionario para criancas/adolescentes
com condicoes cronicas

Ola,

Gostariamos que vocé respondesse algumas questdes sobre como vocé tem se sentindo
durante as quatro ultimas semanas. Por favor responda todas as questdes se vocé puder. Se
vocé nao entender a questdo ou preferir ndo respondé-la, por favor deixe-a e va para a
proxima.

» Pense nas quatro ultimas semanas quando estiver respondendo as questoes.
» Escolhaaresposta que mais se enquadra e marque o quadrado apropriado.

Se vocé passa momentos com 0s seus amigos “muitas vezes” vocé marcara o
quadrado como mostrado neste exemplo:

quase as muitas
nunca vezes Vezes

Por exemplo:

nunca sempre

Vocé passa momentos com seus amigos? \/

N3o ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.



Algumas questoes sobre vocé

A. Vocé é menino ou menina? menina menino
B. Quantos anos vocé tem ? anos

C. Qual é a sua data de nascimento? dia més ano
D. Vocé tem irmaos ou irmas? Se sim, quantos? irmaos irmas

E. Quantos anos faz que vocé esta na escola?

. L AN e anos
(sem considerar maternal, jardim de infancia ou pré-primario)
F Em que série escolar vocé esta? série
G. Em que nivel escolar vocé esta?
fundamental médio superior outro  Qual?
H. Qual condigao vocé tem?
asma artrite dermatite paralisia cerebral fibrose cistica

epilepsia diabetes outra Qual?



Em algumas questdes nds utilizamos a palavra “condi¢ao”.
Quando vocé ler a palavra “condicao”, por favor pense naquela
que vocé respondeu acima.

Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre sua vida

nunca t ds niiles sempre
KRG vezes Vezes P

1. Vocé se sente confiante quanto ao seu futuro?

2. Vocé desfruta sua vida?

3. Vocé é capaz de fazer tudo o que vocé quer
apesar de sua condigao?

4. Vocé se sente como os outros apesar da sua
condicao?

5. Vocé é livre para levar a vida como vocé
quer apesar da sua condi¢ao?

6. Vocé é capaz de fazer coisas sem seus pais?

Pense nas ultimas quatro semanas!

Sobre seu dia normal as  muitas

nunca raramente vezes vezes sempre

7. Vocé é capaz de correr e se movimentar
como vocé quer?

8. Vocé se sente cansado(a) por causa
da sua condicao?

9. Sua vida é regida pela sua condigao?

10. Incomoda vocé ter que explicar aos outros
0 que vocé pode ou nao pode fazer?

11. E dificil para dormir por causa de sua condi¢ao?

12. Sua condigao incomoda vocé quando vocé
brinca ou faz outras coisas?



Sobre seus sentimentos

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Sua condig¢ao faz com que vocé se sinta mal
com vocé mesmo?

Vocé ¢ infeliz por causa de sua condicao?

Sua condi¢ao preocupa vocé?

Sua condig¢éo deixa voce irritado(a)?

Vocé teme o futuro por causa de sua condigéo?

Sua condigéo deixa vocé abatido(a)?

Incomoda vocé que sua vida tenha
que ser planejada?

Sobre vocé
e as outras pessoas

20.

21

22.

23.

24.

25.

Vocé se sente s6 por causa da sua condicao?

. Seus professores tratam vocé de maneira

diferente da que tratam outras criangas?

Vocé tem dificuldades para se concentrar
na escola por causa de sua condicédo?

Vocé tem a impresséo que os outros
tém alguma coisa contra vocé?

Vocé acha que os outros ndo param
de olhar para vocé?

Vocé se sente diferente das outras
criancas/adolescentes?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes Vvezes

sempre



Pense nas ultimas quatro semanas!

Sobre suas amizades as  muitas

nunca raramente sempre
vezes vezes

26. As outras criancas/adolescentes
compreendem a sua condigdo?

27. Vocé brinca/sai com seus amigos?

28. Vocé é capaz de brincar ou de fazer outras
coisas com outras criangas/adolescentes
(como esportes)?

29. Vocé acha que pode fazer a maioria
das coisas tdo bem quanto as outras
criancas/adolescentes?

30. Seus amigos gostam de estar com vocé?

31. Vocé acha facil falar com os outros
sobre sua condi¢ao?

Sobre seu tratamento médico

Vocé utiliza algum medicamento para sua condigéo?
(por medicamento nés queremos dizer comprimidos, cremes, sim nao
spray, insulina ou qualquer outro remédio)

Pense nas ultimas quatro semanas!

Se sim, por fgvor Eespom.ia as pr()xirrlas questodes, as  muitas
se ndo, ndo precisa respondé-las. nunca raramente | .o \ezeg SEMPre

32. Precisar de ajuda com seu medicamento
incomoda vocé?

33. E chato para vocé ter que se lembrar
de seu medicamento?

34. Vocé esta preocupado(a) com sua medicagao?
35. Utilizar a medicagao incomoda vocé?

36. Vocé detesta utilizar seu medicamento?

37. Utilizar a medicagao interrompe o seu dia a dia?

Obrigado por sua ajuda!



Data: Numero ID:
(Dia Més Ano)

Questionario para pais de criancas/adolescentes
com condicoes cronicas

Prezado(a) Senhor(a),

Muito obrigado pelo seu tempo para completar esse questionario sobre o
bem estar e a qualidade de vida relacionada a saude de criangas.

Gostariamos que completasse esse questionario pensando em sua
crianga, mas por favor, complete-o sem solicitar a ela qualquer tipo de ajuda
com as respostas. Todas as respostas dadas serdo tratadas com a mais
estrita confidencialidade.

Quando responder as questdes, salvo instrugao contraria, por favor pense
em como sua crianga tem se sentido nas ultimas quatro semanas.

Por exemplo: quase as  muitas
nun mpr
UNC8  nunca  vezes vezes SEMPre€

Sua crianga passa momentos
com os amigos dela?




Algumas questoes sobre sua crianga

A. Sua crianga € menino ou menina? menina menino
B. Quantos anos sua crianga tem ? anos

C. Qual é a data de nascimento de sua crianga? dia més ano
D. Sua crianga tem irmaos ou irmas? Se sim, quantos? irmaos irmas

E. Quantos anos faz que sua crianca esta na escola?

(sem considerar maternal, jardim de infancia ou pré-primario) anos
F. Em que série escolar sua crianga esta? série
G. Em que nivel escolar sua crianga esta?
fundamental médio superior outro qual?
H. Qual condigao sua crianga tem?
asma artrite dermatite paralisia cerebral fibrose cistica
epilepsia diabetes outra Qual?
Algumas questdes sobre o(a) senhor(a)
I. Quem esta preenchendo o questionario?
mae pai con:j%aggie 2 Corc;wap?nnéh:iro outro Quem
J. Quando o(a) senhor(a) nasceu? ano

K. Qual é seu estado civil?

casado(a) divorciado(a) separado(a) vitvo(a)
nunca casado(a) outro Qual?
L. O(a) senhor(a) vive com algum companheiro(a)? sim nao

M. Quais dos seguintes adultos (acima de 18 anos) moram na casa junto com a crian¢a?
(Se houver mais do que uma casa, por favor, se refira aquela onde a crianga vive a maior parte das vezes.

- ; companheira companheiro ; A
mae ai : - avo avo
R do pai da mae
outros (adultos, incluindo irmaos)  Quem
N. Quantas criangas ou adolescentes (até 18 anos) moram na casa criangas/

(incluindo a crianga entrevistada)? adolescentes



Em algumas questdes nés utilizamos a palavra “condig¢ao”.
Quando o(a) senhor(a) ler a palavra “condicao”, por favor pense naquela
que o(a) senhor(a) respondeu acima.

Pense nas ultimas quatro semanas!

Sobre a vida de sua crianga

nunca nt = Ll sempre
[RrAMETs vezes vezes P

1. Sua crianga se sente confiante quanto ao futuro
dela?

2. Sua crianga desfruta a vida dela?
3. Sua crianga é capaz de fazer tudo o que ela quer
apesar da condicao dela?

4. Sua crianga se sente como os outros apesar da
condicao dela?

5. Sua criancga se sente livre para levar a vida como
ela quer apesar da condigao dela?

6. Sua crianga se sente capaz de fazer coisas sem
o(a) senhor(a)?

Pense nas ultimas quatro semanas!

Sobre a vida de sua crianga as muitas

nunca raramente vezes vezes sempre

7. Sua crianga se sente capaz de correr e se
movimentar como ela quer?

8. Sua crianca se sente cansada por causa
da condigao dela?

9. Sua crianga acha que a vida dela regida pela
condigao dela?

10. Sua crianga se incomoda por ter que explicar
aos outros o que ela pode ou néo pode fazer?

11. Sua crianga acha dificil para dormir por causa
da condicao dela?

12. A condigao incomoda sua crianga quando
ela brinca ou faz outras coisas?



Sobre os sentimentos

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

de sua crianga

A condig¢ao de sua crianga faz com que ela
se sinta mal com ela mesma?

Sua crianga se sente infeliz
por causa da condicao dela?

A condigao preocupa sua crianga?

A condicao deixa sua crianga irritada?

Sua crianga teme o futuro
por causa da condicao dela?

A condicao deixa sua crianga abatida?

Sua crianca se incomoda que sua vida
dela tenha que ser planejada?

Sobre sua crianca
e as outras pessoas

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Sua crianca se sente se sente s6
por causa da condigao dela?

Sua crianga acha que os professores
a tratam de maneira diferente da que tratam
outras criangas?

Sua crianca acha que tem dificuldades
para se concentrar na escola
por causa da condi¢ao dela?

Sua crianga tem a impressao que os outros
tém alguma coisa contra ela?

Sua crianca acha que os outros
nao param de olhar para ela?

Sua crianca se sente diferente
das outras criangas/adolescentes?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as muitas
vezes vezes

sempre



Sobre as amizades

26.

27.

28.

298

30.

31.

de sua crianca

Sua crianga acha que as outras criancas/
adolescentes compreendem a condicado dela?

Sua crianga brinca/sai com os amigos dela?

Sua crianga se sente capaz de brincar
ou de fazer outras coisas com outras
criangas/adolescentes (como esportes)?

Sua crianga acha que pode fazer a maioria
das coisas tao bem quanto as outras
criangas/adolescentes?

Sua crianga acha que os amigos dela
gostam de estar com ela?

Sua crianga acha facil falar com os outros
sobre a condicao dela?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

as  muitas
vezes vezes

Sobre o tratamento médico de sua crianga

Sua crianga utiliza algum medicamento para a condi¢édo dela?
(por medicamento nds queremos dizer comprimidos, cremes,
spray, insulina ou qualquer outro medicamento)

Se sim, por favor responda as proximas questoes,

32.

33.

34.

35.

36.

37.

se nao, nao precisa respondé-las.

Precisar de ajuda de outras pessoas com
medicacao incomoda sua crianca?

E chato para sua crianga ter que se lembrar
da medicacao dela?

Sua crianga esta preocupada
com a medicacao dela?

Utilizar a medicagdo incomoda sua crianga?

sim

sempre

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca raramente

Sua crianga detesta utilizar o medicamento dela?

Sua crianga acha que utilizar a medicacao
interrompe o dia a dia dela?

Obrigado pela sua ajuda!

as muitas
vezes vezes

sempre



Apéndice 2

Versdo modificada apdés validagdo semantica do
Instrumento genérico de qualidade de vida relacionada a
saude para doencas crbnicas, DCGM-37 - versdes

criangas e pais



Data:

Numero ID:
(Dia Més Ano)

Questionario para criancas/adolescentes
com condicoes cronicas

Ola,

Gostariamos que vocé respondesse algumas questdes sobre como vocé tem se sentindo
durante as quatro ultimas semanas. Por favor responda todas as questdes se vocé puder. Se
vocé nao entender a questdo ou preferir ndo respondé-la, por favor deixe-a e va para a
proxima.

» Pense nas quatro ultimas semanas quando estiver respondendo as questoes.
» Escolhaaresposta que mais se enquadra e marque o quadrado apropriado.

Se vocé passa momentos com 0s seus amigos “muitas vezes” vocé marcara o
quadrado como mostrado neste exemplo:

quase as muitas
nunca vezes Vezes

Por exemplo:

nunca sempre

Vocé passa momentos com seus amigos? \/

N3o ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.



Algumas questoes sobre vocé

A. Vocé é menino ou menina? menina menino
B. Quantos anos vocé tem ? anos
C. Qual é a sua data de nascimento? dia més ano
D. Vocé tem irmaos ou irmas? Se sim, quantos? irmaos irmas
E. Quantos anos faz que vocé esta na escola?
(sem considerar maternal, jardim de infancia ou pré-primario) dnos
F. Em que nivel escolar vocé esta?

pré-primario (1° ano) 1° colegial

12 série (2° ano) 2° colegial

22 série (3° ano) 3° colegial

32 série (4° ano)

42 série (5° ano) superior

52 série (6° ano)

62 série (7° ano) outro  Qual?

72 série (8° ano)

82 série (9° ano)

G. Qual condigao vocé tem?

asma

epilepsia

artrite

diabetes

dermatite

outra

paralisia cerebral

Qual?

fibrose cistica



Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre sua vida

nunca quase as muitas S
nunca vezes vezes P

1. Vocé se sente confiante quanto ao seu futuro?

2. Vocé aproveita sua vida?

3. Vocé é capaz de fazer tudo o que vocé quer
apesar de sua condi¢gao?

4. Vocé se sente igual aos outros apesar de sua
condicao?

5. Vocé é livre para levar a vida como vocé
quer apesar de sua condicao?

6. Vocé é capaz de fazer coisas sem seus pais?

Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre seu dia normal quase  as muitas
nunca  inca  vezes vezes SE€MPre

7. Vocé é capaz de correr e se movimentar
como vocé quer?

8. Vocé sente cansaco por causa
de sua condi¢cao?

9. A condicao determina como sua vida deve ser?

10. Incomoda vocé ter que explicar aos outros
0 que vocé pode ou nao pode fazer?

11. E dificil para dormir por causa de sua condigéo?

12. Sua condigao incomoda vocé quando vocé
brinca ou faz outras coisas?



Sobre seus sentimentos

13.

14.

15.

16.

17.

18.

1

Sua condicao faz com que vocé se sinta mal

com vocé mesmo?

Vocé é infeliz (triste) por causa de sua condigdo?

Sua condigao preocupa vocé?

Sua condicao deixa vocé irritado(a)?

Vocé tem medo do futuro por causa de
sua condigao?

Sua condicdo deixa vocé abatido(a)?

Incomoda vocé que sua vida tenha
que ser planejada?

Sobre vocé
e as outras pessoas

20.

21

22.

23.

24.

25.

Vocé se sente sozinho por causa da
sua condicao?

. Seus professores tratam vocé de maneira

diferente da que tratam outras
criangas/adolescentes?

Vocé tem dificuldades para se concentrar
na escola por causa de sua condicao?

Vocé tem a impressao que os outros
tém alguma coisa contra vocé?

Vocé acha que os outros ndo param
de olhar para vocé?

Vocé se sente diferente das outras
criangas/adolescentes?

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca

quase
nunca

as muitas
vezes vezes

sempre

Pense nas ultimas quatro semanas!

nunca

quase
nunca

as muitas
vezes vezes

sempre



Pense nas ultimas quatro semanas!

quase as muitas
nunca vezes vezes

Sobre suas amizades

26. As outras criancas/adolescentes
compreendem a sua condigdo?

nunca sempre

27. Vocé brinca/sai com seus amigos?

28. Vocé é capaz de brincar ou de fazer outras
coisas com outras criangas/adolescentes
(como esportes)?

29. Vocé acha que pode fazer a maioria
das coisas tdo bem quanto as outras
criancas/adolescentes?

30. Seus amigos gostam de estar com vocé?

31. Vocé acha facil falar com os outros
sobre sua condi¢ao?

Sobre seu tratamento médico

Vocé utiliza algum medicamento para sua condigéo?
(por medicamento nés queremos dizer comprimidos, cremes, sim nao
spray, insulina ou qualquer outro remédio)

Pense nas ultimas quatro semanas!

Se sim, por favor responda as préximas questoes, quase as  muitas
se ndo, ndo precisa respondé-las. nunca  ninca  vezes vezes SeMPre

32. Precisar de ajuda para utilizar seu medicamento
incomoda vocé?

33. E chato para vocé ter que se lembrar
de seu medicamento?

34. Vocé esta preocupado(a) com sua medicagao?
35. Utilizar a medicagao incomoda vocé?

36. Vocé detesta utilizar seu medicamento?

37. Utilizar a medicagao estraga o seu dia a dia?

Obrigado por sua ajuda!



Data: Numero ID:
(Dia Més Ano)

bKids

Questionario para pais de criancas/adolescentes
com condicdes cronicas

Prezado(a) Senhor(a),

Muito obrigado pelo seu tempo para completar esse questionario sobre o bem
estar e a qualidade de vida relacionada a saude de criangas/adolescentes.

Gostariamos que completasse esse questionario pensando em sua
crianga/adolescente, mas por favor, complete-o sem solicitar a ela qualquer
tipo de ajuda com as respostas. Todas as respostas dadas seréo tratadas com
amais estrita confidencialidade.

Quando responder as questdes, salvo instrugao contraria, por favor pense em
como sua crianga/adolescente tem se sentido nas ultimas quatro semanas.

Por exemplo: quase as  muitas
hunca  Jinca  vezes vezes SEMPre

Sua crianga/adolescente passa momentos
com os amigos dela?




Algumas questdes sobre sua crianga/adolescente

A. Sua crianga/adolescente € menino ou menina? menina menino

B. Quantos anos sua crianga/adolescente tem ? anos

C. QL_JaI € a data de nascimento de sua dia més ano
crianga/adolescente?

D. Sua crianga/adolescente tem irmaos ou irmas?
Se sim, quantos?

E. Quantos anos faz que sua crianga/adolescente esta na escola?

irmaos irmas

(sem considerar maternal, jardim de infancia ou pré-primario) anos
F. Em que nivel escolar sua crianga/adolescente esta?
pré-primario 12 série 22 série 32 série 42 série
(1° ano) (2° ano) (3° ano) (4° ano) (5° ano)
52 série 62 série 72 série 82 série
(6° ano) (7° ano) (8° ano) (9° ano)
1° colegial 2° colegial 3° colegial superior
outro Qual?
G. Qual condi¢ao sua crianga/adolescente tem?
asma artrite dermatite paralisia cerebral fibrose cistica
epilepsia diabetes outra Qual?
Algumas questoes sobre o(a) senhor(a)
I.  Quem esta preenchendo o questionario?
. . companheira companheiro
mae pai do pai deitiEs outro Quem
J. Quando o(a) senhor(a) nasceu? ano

K. Qual é seu estado civil?

casado(a) divorciado(a) separado(a) vilvo(a)
nunca casado(a) outro Qual?
L. O(a) senhor(a) vive com algum companheiro(a)? sim nao

M. Quais dos seguintes adultos (acima de 18 anos) moram na casa junto com a crianga/adolescente?
(Se houver mais do que uma casa, por favor, se refira aguela onde a crianga/adolescente vive a maior parte das vezes).

- : companheira companheiro : 5
mae ai : it avo avd
R do pai da mae

outros (adultos, incluindo irmaos)  Quem

N. Quantas criangas ou adolescentes (até 18 anos) moram na casa criangas/
(incluindo a crianga/adolescente entrevistada)? adolescentes



. Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre a vida de sua

crianga/adolescente nunca oo 88 T:Z't:: sempre

1. Sua crianga/adolescente se sente confiante
quanto ao futuro dela?

2. Sua crianga/adolescente aproveita a vida dela?

3. Sua crianga/adolescente € capaz de fazer tudo
0 que ela quer apesar da condi¢ao dela?

4. Sua crianga/adolescente se sente igual as outros
apesar da condicao dela?

5. Sua crianga/adolescente se sente livre para levar
a vida como ela quer apesar da condicao dela?

6. Sua crianga/adolescente se sente capaz de fazer
coisas sem o(a) senhor(a)?

. Pense nas ultimas quatro semanas!
Sobre a vida de sua

- quase as muitas
crianga/adolescente nunca s vezes Sempre

7. Sua crianga/adolescente se sente capaz de correr
e se movimentar como ela quer?

8. Sua crianga/adolescente sente cansacgo por causa
da condicéo dela?

9. Sua crianga/adolescente acha que a condigéo
determina a vida dela?

10. Sua crianga/adolescente se incomoda por ter
que explicar aos outros o que ela pode ou
nao pode fazer?

11. Sua crianca/adolescente acha dificil para dormir
por causa da condicdo dela?

12. A condigéo incomoda sua crianga/adolescente
quando ela brinca ou faz outras coisas?



. Pense nas ultimas quatro semanas!
o8 Sobre os sentimentos

de sua crianga/adolescente nuncg duase  as  muitas

sempre
nunca vezes Vvezes P

13. A condicao de sua crianga/adolescente faz
com que ela se sinta mal com ela mesma?

14. Sua crianga/adolescente se sente infeliz (triste)
por causa da condigao dela?

15. A condigao preocupa sua crianga/adolescente?

16. A condigao deixa sua crianca/adolescente
irritada?

17. Sua crianga/adolescente tem medo do futuro
por causa da condigao dela?

18. A condigao deixa sua crianga/adolescente
“para baixo”?

19. Sua crianga/adolescente se incomoda que a vida
dela tenha que ser planejada?

Pense nas ultimas quatro semanas!

~ Sobre sua crianga/adolescente

e as outras pessoas quase as muitas

nun
fica nunca vezes Vezes

sempre

20. Sua crianga/adolescente se sente sozinha
por causa da condicao dela?

21. Sua crianga/adolescente acha que os professores
a tratam de maneira diferente da que tratam
outras criangas/adolescentes?

22. Sua crianga/adolescente acha que tem
dificuldades para se concentrar na escola
por causa da condi¢ao dela?

23. Sua crianga/adolescente tem a impresséao
que os outros tém alguma coisa contra ela?

24. Sua crianga/adolescente acha que os outros
nao param de olhar para ela?

25. Sua crianga/adolescente se sente diferente
das outras criangas/adolescentes?



. Pense nas ultimas quatro semanas!
a8 Sobre as amizades 4

de sua crianca/adolescente nunca duase as  muitas go e
nunca vezes vezes
26. Sua crianca/adolescente acha que as outras
criangas/adolescentes compreendem
a condicao dela?

27. Sua crianga/adolescente brinca/sai
com os amigos dela?

28. Sua crianga/adolescente se sente capaz
de brincar ou de fazer outras coisas com outras
criancas/adolescentes (como esportes)?

29. Sua crianga/adolescente acha que pode fazer
a maioria das coisas tdo bem quanto as outras
criangas/adolescentes?

30. Sua crianga/adolescente acha que os amigos
dela gostam de estar com ela?

31. Sua crianga/adolescente acha facil falar com
os outros sobre a condigao dela?

Sobre o tratamento médico de sua crianga/adolescente

Sua crianga/adolescente utiliza algum medicamento para a condigéo dela? sim
(por medicamento nés queremos dizer comprimidos, cremes, 3
spray, insulina ou qualquer outro medicamento) nao

Pense nas ultimas quatro semanas!

Se sim, por favor responda as préoximas questées, quase as muitas
se ndo, ndo precisa respondé-las. nunca  iunca vezes vezes S€MPre

32. Precisar de ajuda de outras pessoas para utilizar
a medicagéo incomoda sua crianga/adolescente?

33. E chato para sua crianca/adolescente ter que
se lembrar da medicagao dela?

34. Sua crianga/adolescente esta preocupada
com a medicacgao dela?

35. Utilizar a medicagao incomoda sua
crianga/adolescente?

36. Sua crianca/adolescente detesta utilizar
0 medicamento dela?

37. Sua crianga/adolescente acha que utilizar
a medicagao estraga o dia a dia dela?

Obrigado por sua ajuda!



Apéndice 3

Formulario traduzido sobre impressdo geral, para avaliar o

questionario como um todo



IMPRESSAO GERAL: CRIANCAS Il e lll, pais

Por favor, marque uma op¢ao:

1. O que vocé acha do nosso questionario em [ Imuito bom

geral? [ Jbom .
[Iregular / mais ou menos

2. O que vocé achou das questdes? [ ltodas foram faceis de entender
[ lalgumas foram dificeis de entender
(quais)
[ ltodas foram dificeis de entender

3. Sobre as categorias de resposta, vocé teve [ ] sem dificuldades

alguma dificuldade em usa-las? Por favor, [ lalgumas dificuldades
explique: [Imuitas dificuldades

. As questbes sao importantes para a condigao [Imuito importante

de saude/doenga sua (ou de sua crianga)? [Jas vezes importantes
[ Inada importantes

. Vocé gostaria de mudar algo no questionario?

. Vocé gostaria de acrescentar algo no questionario?

. Houve alguma questao que vocé nao quis responder? Se sim, por que?

Obrigado por sua colaboragdo!



Apéndice 4

Folhas de validacdo semantica traduzidas para
criangas/adolescentes e pais/cuidadores, subconjuntos A,
B e C, especifico para avaliar a aceitagao, relevancia e

compreensao dos itens



Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagdo Semantica

Subsérie A - criancas

As opcoes de

Vocé tem respostas Voce poderia me dizer, em suas
dificuldade estao =
ltem Isso é relevante para claras e Como vocé falaria/expressaria palavras, o que essa questao
para a sua situacédo? | entender | consistentes isso? significa para vocé?
essa (de acordo)
questao? coma
questao?

No | as resposta se repetem: sim , eazse . hao | hao | sim | sim | nao | peformulagdo Descrigdo

Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre
1. Vocé se sente confiante quanto ao seu futuro?
2. | Voceé desfruta a vida?
3. | Vocé é capaz de fazer tudo o que quer apesar de sua condi¢do?
4. | Voce se sente como os outros apesar de sua condi¢do?
5 Vocé € livre para levar a vida como vocé quer apesar de sua

condicdo?
6. Vocé € capaz de fazer coisas sem seus pais?
7. Vocé € capaz de correr e se movimentar como vocé quer?
8. Vocé se sente cansado por causa da sua condi¢do?
9. Sua vida é regida por sua condi¢@o?
10. |Incomoda voce ter que explicar aos outros o que vocé pode ou

nio pode fazer?
11. | E dificil para dormir por causa da sua condigdo?
12. | Sua condig¢do incomoda vocé quando voc€ brinca ou faz outras

coisas?

Obrigado por sua ajuda!

Folha de Validagdo Semantica




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Subsérie B - criancas

As opcoes de

Vocé tem respostas Voceé poderia me dizer, em suas
dificuldade estao =
ltem Isso é relevante para claras e Como vocé falaria/expressaria palavras, o que essa questao
para a sua situacédo? | entender | consistentes isso? significa para vocé?
essa (de acordo)
questao? com a
questao?

No | ps resposta se repetem: sim , eazse . nao|nao | sim | sim | nao | peformulagdo Descrigdo

Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre
13. | Sua condicdo faz com que vocé se sinta mal com vocé

mesmo?
14. 1 Vocé é feliz por causa de sua condi¢do?
15. | Sua condi¢do preocupa vocé?
16. | Sua condi¢do deixa voceé irritado?
17 1 Vocé teme o futuro por causa de sua condig¢ao?
18. | Sua condicdo deixa vocé abatido?
19. | Incomoda vocé que sua vida tenha que ser planejada?
20. | Voce se sente s6 por causa da sua condigdo?
21 | Seus professores tratam vocé de maneira diferente da que

tratam outras criangas?
2. | Vocé tem dificuldades para se concentrar na escola por causa

da sua condi¢do?
23, | Voc€ tem a impressdo de que os outros t€ém alguma coisa

contra vocé?
24. | Vocé acha que os outros ndo param de olhar para vocé?
25

Voce se sente diferente das outras criangas?

Obrigado por sua ajuda!




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagdo Semantica

Subsérie C - criancas

As opcoes de

Vocé tem respostas Voceé poderia me dizer, em suas
Isso é relevante dificuldade estao 1 =
ltem T para claras e Como vocé falaria/expressaria palavras, o que essa questao
o entender | consistentes isso? ionifi e?
? Signirica para voce!
SaceR essa (de acordo) g p
questao? com a
questao?

i As resposta se repetem: sim as | hao hao | sim | sim | nao Reformulagﬁo Descrigﬁo

Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre Wz
26. | As outras criangas/adolescentes compreendem a sua condigio?
27. | Voceé brinca/sai com 0s amigos?
og. | Voce€ € capaz de brincar ou fazer outras coisas com outras

criancas/adolescentes (como esportes)?
29. | Vocé acha que pode fazer a maioria das coisas tdo bem quanto

as outras criancas/adolescentes?
30 | Seus amigos gostam de estar com vocé?
31. | Vocé acha fécil falar com os outros sobre sua condi¢do?
3. | Precisar de ajuda de outras pessoas com a medicag¢do incomoda

voce?
33. | E chato para vocé ter que se lembrar de sua medicagio?
34. | Voce estd preocupado com a sua medi¢do?
35. | Utilizar a medicag¢@o incomoda vocé?
36. | Voce detesta utilizar medicamento?
37.

Utilizar medicagdo interrompe o seu dia a dia?

Obrigado por sua ajuda




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagdo Semantica
Subsérie A - pais

As opcoes de

outras coisas?

Vocé tem respostas Voce poderia me dizer, em suas
dificuldade estao =
ltem Isso é relevante para claras e Como vocé falaria/expressaria palavras, o que essa questao
para a sua situacédo? | entender | consistentes isso? significa para vocé?
essa (de acordo)
questao? coma
questao?

No | as resposta se repetem: sim , eazse . hao | hao | sim | sim | nao | peformulagdo Descrigdo

Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre
1. Sua crianga se sente confiante quanto ao futuro dela?
2. | Sua crianga desfruta a vida dela?
3. |Sua grianga é capaz de fazer tudo o que ela quer apesar da

condicao dela?
4. | Sua crianga se sente como os outros apesar da condic¢do dela?
5 Sua crianga se sente livre para levar a vida como ela quer

apesar da condi¢do dela?
6. Sua crianga se sente capaz de fazer coisas sem o(a) senhor(a)?
7. Sua crianga se sente capaz de correr e se movimentar como ela

quer?
8. Sua crianga se sente cansada por causa da condicao dela?
9. Sua crianga acha que a vida dela regida pela condigdo dela?
10. |Suacrianga se incomoda por ter que explicar aos outros o que

ela pode ou ndo pode fazer?
11. |Sua crianga acha dificil para dormir por causa da condig¢do

dela?
12. | A condi¢do incomoda sua crianga quando ela brinca ou faz

Obrigado por sua ajuda!




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagdo Semantica

Subsérie B - pais

As opcoes de

Vocé tem respostas Voce poderia me dizer, em suas
dificuldade estao =
ltem Isso é relevante para claras e Como vocé falaria/expressaria palavras, o que essa questao
para a sua situacédo? | entender | consistentes isso? significa para vocé?
essa (de acordo)
questao? coma
questao?

i As resposta se repetem: sim as hao | hao | sim | sim | nao Reformulagﬁo Descrigﬁo

Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre ekl
13. | A condicdo de sua crianca faz com que ela se sinta mal

com ela mesma?
14. | Sua crianga € feliz por causa da condigdo dela?
15. | A condig¢do preocupa sua crianga?
16. | A condi¢do deixa sua crianca irritada?
17 | Sua crianga teme o futuro por causa da condi¢do dela?
18. | A condi¢do deixa sua crianga abatida?
19. | Suacrianga se incomoda que sua vida dela tenha que ser

planejada?
20. | Sua crianga se sente s6 por causa da condigdo dela?
21 |Sua crianca acha que seus professores a tratam de maneira

diferente da que tratam outras criangas?
2o | Sua crianga acha que tem dificuldades para se concentrar na

escola por causa da condigdo dela?
23, | Sua crianga tem a impressdo de que os outros t€ém alguma coisa

contra ela?
24. | Sua crianga acha que os outros niio param de olhar para ela?
25

Sua crianga se sente diferente das outras criangas/adolescentes?

Obrigado por sua ajuda!




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagdo Semantica

Subsérie C -pais

As opcoes de

Vocé tem respostas Voceé poderia me dizer, em suas
Isso é relevante dificuldade estao =
ltem T para claras e Como vocé falaria/expressaria palavras, o que essa questao
o entender | consistentes isso? ionifi e?
? Signirica para voce!
SaceR essa (de acordo) g p
questao? com a
questao?

No | as resposta se repetem: sim , eazse . nao | nhao | sim | sim | nao | peformulagdo Descrigdo

Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre
26. |Sua crianga acha que as outras criangas/adolescentes

compreendem a condi¢do dela?
27. | Sua crianga brinca/sai com os amigos dela?
2. | Sua crianga € capaz de brincar ou fazer outras coisas com

outras criancas/adolescentes (como esportes)?
29. | Sua crianga acha que pode fazer a maioria das coisas tdo bem

quanto as outras criangas/adolescentes?
30 | Sua crianga acha que os amigos gostam de estar com ela?
31. |Sua crianga acha facil falar com os outros sobre a condigdo

dela?
3. | Precisar de ajuda de outras pessoas com a medicagdo incomoda

sua crianga?
33. | E chato para sua crianga ter que se lembrar da medicagio dela?
34. | Sua crianga estd preocupada com a medigdo dela?
35. | Utilizar a medicagdo incomoda sua crianga?
36. | Sua criancga detesta utilizar medicamento?
37.

Utilizar medicagdo interrompe o dia a dia dela?

Obrigado por sua ajuda




Apéndice 5
Termo de consentimento livre e esclarecido para validacao

semantica (TCLE)



Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Validacao Semantica do DISABKIDS

Prezado(a) Senhor(a),

Sou professora da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, da
Universidade de Sao Paulo — USP, e além de dar aulas de estatistica realizo pesquisas sobre
qualidade de vida. Pesquiso, por exemplo, como alguns problemas relacionados a saude das
criangas podem estar afetando ou comprometendo o seu dia a dia na escola, junto com seus
colegas, em casa junto com os pais e familiares e em outros locais onde a crianga possa estar.

Gostaria de convidar o(a) senhor(a) e sua crianga para participarem de uma
pesquisa que desenvolvo agora, cujo nome é O questionario DISABKIDS como instrumento de
mensuracdo de qualidade de vida relacionada a saude para criangas e o modulo especifico
para deficiéncia auditiva.

Procuro, no momento, saber se podemos utilizar no Brasil um questionario
chamado DISABKIDS, desenvolvido na Alemanha. O DISABKIDS tem perguntas sobre como
alguns problemas relacionados a saude das criangas podem estar afetando ou comprometendo
o0 seu dia a dia. Se puder ser utilizado, podera ser respondido por criancas brasileiras com
algum problema relacionado a saude e seus pais ou responsaveis. Depois, estudando as
respostas, as pessoas que trabalham mais perto com a area da saude, como enfermeiras,
médicos, psicologos e fisioterapeutas poderdo saber quais sdo o0s principais problemas
encontrados pelas criangas e seus pais ou responsaveis em seu dia a dia, buscando solugdes
para alguns deles.

Se o(a) senhor(a) concordar, o(a) senhor(a) e a sua crianca deverao
responder a esse questionario que esta sendo apresentado agora — o DISABKIDS — . A crianga
responde a versao para criancas e o(a) senhor(a) responde a versao para pais. Os questionario
serao entregues ao(a) senhor(a) e a crianga por alunas que estudam, sob minha supervisao, na
Escola de Enfermagem, muito bem treinadas. Esses questionarios poderdo ser respondidos
aqui mesmo, no local de atendimento de sua crianga ou em sua casa, no horario que o(a)
senhor(a) desejar. Se o(a) senhor(a) ou a crianga nao entenderem algum item, deverao dizer a
pesquisadora para que ela possa explicar qual foi a dificuldade encontrada.

Nao estarei presente, junto com minhas alunas e o(a) senhor(a) e sua
crianga pois, no momento, encontro-me na Alemanha buscando novos conhecimentos para que
eu possa ajudar ainda mais as criancas bem como seus pais ou responsaveis por elas e suas
familias mas, todos esses Termos de Consentimento Livre e Esclarecido ja foram assinados por

mim.



Sua participacdo e a da sua crianca, é claro, sdo voluntarias. Se o(a)
senhor(a) ou sua crianga nao quiserem participar do estudo ou resolverem desistir de participar
em qualquer momento, ndo havera, em hip6tese alguma, problemas com o tratamento de sua
crianca ou qualquer outro tipo de problema para o(a) senhor(a) e sua crianga. O(A) senhor(a)
OuU sua crianga nao precisarao dar explicacdo alguma a pesquisadora se resolverem nao
participar da pesquisa ou desistirem dela a qualquer momento.

Esclareco ao(a) senhor(a) que mesmo que permita que sua crianga participe
do estudo, ela nao sera obrigada a participar caso ela ndao queira.

As informagdes coletadas sdo totalmente confidenciais e serdo analisadas
seguindo técnicas adequadas. Os resultados deverdao ser divulgados cientificamente em
revistas e reunides cientificas. O(A) senhor(a) e sua crianca ndo serdo em momento algum
identificados. Nao havera gastos com sua participacdo ou com a participagao da crianca pela
qual é responsavel.

Obrigada,
Claudia Benedita dos Santos
Pesquisadora Responsavel - Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP - Av. dos
Bandeirantes, 3900 — Ribeirdao Preto —SP - Tel. - (19)3602-3473- cbsantos@eerp.usp.br

Declaro que fui informado sobre a pesquisa O questionario DISABKIDS como
instrumento de mensuracdo de qualidade de vida relacionada a saude para criangas e o modulo
especifico para deficiéncia auditiva.Todos os procedimentos foram claramente esclarecidos. Foi
me dada a oportunidade de esclarecer qualquer davida que tive sobre a pesquisa e sei que eu
ou a crianca poderemos nos recusar a participar ou retirar nosso consentimento a qualquer
momento da pesquisa, sem precisar dar explicagdo, e sem que nos traga qualquer prejuizo. Sei
também que nao terei gastos com minha participacdo. Sei que os dados coletados sao
totalmente confidenciais e que serdo analisadas com técnicas conhecidas de pesquisa. A
crianca pela qual sou responsavel foi também esclarecida sobre a pesquisa e teve a
oportunidade de escolha de sua participagdo. Sendo assim, concordo com a minha
participagcdo, bem como com a participacdo da crianga pela qual sou responsavel nesta

pesquisa.

Local, data

Assinatura dos pais ou responsaveis pela crianga

Assinatura da crianca

Assinatura da responsavel pela pesquisa




Apéndice 6

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o piloto



Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado(a) Senhor(a),

Sou professora da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, da
Universidade de Sao Paulo — USP, e além de dar aulas de estatistica realizo pesquisas sobre
qualidade de vida. Pesquiso, por exemplo, como alguns problemas relacionados a saude das
criancas podem estar afetando ou comprometendo o seu dia a dia na escola, junto com seus
colegas, em casa junto com os pais e familiares e em outros locais onde a crianga possa estar.

Gostaria de convidar o(a) senhor(a) e sua crianca para participarem de uma
pesquisa que desenvolvo agora, cujo nome é O questionario DISABKIDS como instrumento de
mensuracdo de qualidade de vida relacionada a saude para criancas e o modulo especifico
para deficiéncia auditiva.

Procuro, no momento, saber se podemos utilizar no Brasil um questionario
chamado DISABKIDS, desenvolvido na Alemanha. O DISABKIDS tem perguntas sobre como
alguns problemas relacionados a saude das criangas podem estar afetando ou comprometendo
o0 seu dia a dia. Se puder ser utilizado, podera ser respondido por criancas brasileiras com
algum problema relacionado a salude e seus pais ou responsaveis. Depois, estudando as
respostas, as pessoas que trabalham mais perto com a area da saude, como enfermeiras,
médicos, psicologos e fisioterapeutas poderdo saber quais s&o 0s principais problemas
encontrados pelas criangas e seus pais ou responsaveis em seu dia a dia, buscando solugdes
para alguns deles.

Se o(a) senhor(a) concordar, minhas alunas consultardo o prontuario da
crianca para que possam preencher este primeiro questionario que estd sendo apresentado
ao(a) senhor(a).

Além disso, o(a) senhor(a) e sua crianca deverao responder a esse outros
questionarios que estdo sendo apresentados agora — o DISABKIDS e o PedsQol. A crianca
responde a versdo para criancas e o(a) senhor(a) responde a versdo para pais. Os
questionarios serao entregues ao(a) senhor(a) e a crianca por alunas que estudam, sob minha
supervisao, na Escola de Enfermagem, muito bem treinadas. Esses questionarios poderao ser
respondidos aqui mesmo, no local de atendimento de sua criangca ou em sua casa, no horario
que o(a) senhor(a) desejar.

Nao estarei presente, junto com minhas alunas e o(a) senhor(a) e sua
crianga pois, no momento, encontro-me na Alemanha buscando novos conhecimentos para que
eu possa ajudar ainda mais as criancas bem como seus pais ou responsaveis por elas e suas
familias mas, todos esses Termos de Consentimento Livre e Esclarecido ja foram assinados por

mim.



Sua participacdo e a da sua crianca, é claro, sdo voluntarias. Se o(a)
senhor(a) ou sua crianga nao quiserem participar do estudo ou resolverem desistir de participar
em qualquer momento, ndo havera, em hip6tese alguma, problemas com o tratamento de sua
crianca ou qualquer outro tipo de problema para o(a) senhor(a) e sua crianga. O(A) senhor(a)
OuU sua crianga nao precisarao dar explicacdo alguma a pesquisadora se resolverem nao
participar da pesquisa ou desistirem dela a qualquer momento.

Esclareco ao(a) senhor(a) que mesmo que permita que sua crianga participe
do estudo, ela nao sera obrigada a participar caso ela ndao queira.

As informagbes coletadas sdo totalmente confidenciais e serdo analisadas
seguindo técnicas adequadas. Os resultados deverdao ser divulgados cientificamente em
revistas e reunides cientificas. O(A) senhor(a) e sua criangca ndo serdo em momento algum
identificados. Nao havera gastos com sua participacdo ou com a participagao da crianca pela
qual é responsavel.

Obrigada,
Claudia Benedita dos Santos
Pesquisadora Responsavel - Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP - Av. dos
Bandeirantes, 3900 — Ribeirdao Preto —SP - Tel. - (19)3602-3473- cbsantos@eerp.usp.br

Declaro que fui informado sobre a pesquisa O questionario DISABKIDS como
instrumento de mensuracéo de qualidade de vida relacionada a saude para criangas e o modulo
especifico para deficiéncia auditiva.Todos os procedimentos foram claramente esclarecidos. Foi
me dada a oportunidade de esclarecer qualquer davida que tive sobre a pesquisa e sei que eu
ou a crianca poderemos nos recusar a participar ou retirar nosso consentimento a qualquer
momento da pesquisa, sem precisar dar explicagdo, e sem que nos traga qualquer prejuizo. Sei
também que nao terei gastos com minha participacdo. Sei que os dados coletados sao
totalmente confidenciais e que serdo analisadas com técnicas conhecidas de pesquisa. A
crianca pela qual sou responsavel foi também esclarecida sobre a pesquisa e teve a
oportunidade de escolha de sua participagdo. Sendo assim, concordo com a minha
participagcdo, bem como com a participacdo da crianga pela qual sou responsavel nesta

pesquisa.

Local, data

Assinatura dos pais ou responsaveis pela crianga

Assinatura da crianca

Assinatura da responsavel pela pesquisa




