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RESUMO

DEON, K.C. Adaptacéo cultural e validagdo do modulo especifico Dermatite
Atdpica do instrumento de avaliacdo de Qualidade de Vida Relacionada a
Salde de criancas e adolescentes - DISABKIDS®-MDA — Fase |. 2009. 148 f.
Dissertagdo (Mestrado) — Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de
Séo Paulo, Ribeir&o Preto, 2009.

A qualidade de vida tem sido objeto de muito interesse nos ultimos tempos. A
Qualidade de Vida Relacionada a Saude é considerada como um indicador de
saude, que aborda aspectos fisicos, mentais e sociais relativos a saude. Para sua
mensuracdo necessita-se de instrumentos validos e confiaveis desenvolvidos ou
adaptados para a cultura alvo. CondicBes crbnicas dermatoldgicas tém sido
associadas ao declinio da qualidade de vida dos individuos acometidos por estas. O
objetivo deste estudo foi adaptar culturalmente para o Brasil e obter as
caracteristicas psicométricas iniciais do instrumento DISABKIDS®-MDA para
avaliagdo da qualidade de vida relacionada a saude de criangas/adolescentes com
Dermatite Atdpica e seus pais/cuidadores, instrumento que possui 12 itens e duas
dimensdes, impacto e estigma. A pesquisa consistiu de uma investigacdo
metodologica quantitativa, que incluiu uma amostra de 70 criangas/adolescentes
brasileiros com Dermatite AtOpica, na faixa etaria de 8 a 18 anos, e seus
responsaveis, recrutados no Servico de Dermatologia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo, na cidade de Sao Paulo,
entre os meses de abril e setembro de 2009. O processo abrangeu as fases de
traducao-retrotraducdo, validagcdo semantica e teste piloto, por meio de analise
estatistica apropriada. A validacdo semantica mostrou boa aceitacdo do instrumento
pelos participantes, o qual foi considerado como muito bom e composto por itens de
facil compreensdo. A confiabilidade de consisténcia interna foi satisfatéria, com
coeficiente Alfa de Cronbach aceitaveis para as dimensdes constantes no
instrumento (0,7024/0,8124 e 0,7239/0,8604). A andlise MAP para validade
convergente mostrou valores maiores que 0,30 para todos os itens. Quanto a
validade discriminante, a andlise revelou resultados satisfatérios. A concordancia
entre as versoes “self’ e “proxy” foi acessada pelo coeficiente de Correlacdo Intra-
Classe, com valores de 0,8173 para impacto e 0,7629 para estigma. Diante dos
resultados encontrados neste estudo considera-se que o instrumento DISABKIDS®-
MDA possa vir a ser utilizado por pesquisadores brasileiros depois de finalizado seu
processo de validacdo no pais, por seus resultados iniciais apontarem ser um
instrumento valido e confiavel.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Crianca. Dermatite Atopica. Estudos de
Validacao.



ABSTRACT

DEON, K.C. Cultural adaptation and validation of the Atopic Dermatitis Module
from the instrument of measurement of children and adolescents’ Health
Related Quality of Life DISABKIDS®-MDA - preliminary results. 2009. 148 p.
Master’s Dissertation — University of Sao Paulo at Ribeirdo Preto College of Nursing,
Ribeirdo Preto, 2009.

Quiality of Life has been object of many interesting nowadays. Health Related Quality
of Life is considered as a health indicator, which approaches physical, mental and
social aspects. Its measurement involves instruments with validity and reliability
developed or adapted to a specific culture. Dermatologic chronic conditions has been
associated with patients’ quality of life decrease. The aim of this study was to do the
cultural adaptation to Brazil and to obtain DISABKIDS®-MDA’s preliminary
psychometric properties to measurement of health related quality of life of
children/adolescents with Atopic Dermatitis and their parents/caregivers. The
instrument has 12 items and two dimensions, impact and stigma. The research
consisted of a quantitative methodological investigation, that included a sample of 70
Brazilian children/adolescents with Atopic Dermatitis, aged 8 to 18, and their
parents/caregivers, recruited at Dermatology Service from Clinic Hospital from
College of Medicine from University of Sao Paulo, at Sao Paulo, between April and
September of 2009. The procedure comprised translation, back-translation, linguistic
validation and pilot test, with appropriate statistic analysis. On the linguistic validation
the instrument was well accepted by the participants, and it was considered very
good and has comprehensible items. Reliability of internal consistency was
adequate, with Cronbach’s Alpha acceptable to instrument's dimensions
(0,7024/0,8124 and 0,7239/0,8604). The MAP analysis to convergent validation
displayed values higher than 0,30 for all items. In relation to discriminant validation,
the analysis presented acceptable outcomes. The agreement between “self” and
“proxy” versions was accessed by ICC, with values of 0,8173 to impact and 0,7629 to
stigma. By the outcomes from this research, DISABKIDS®-MDA, after its complete
validation procedure at the country, may be used by Brazilian researchers, once its
initial outcomes appoint to be a valid and reliable instrument.

Key-words: Quality of Life. Child. Atopic Dermatitis. Validation Studies.



RESUMEN

DEON, K.C. Adaptacion cultural y validacion del mdédulo especifico de la
Dermatitis At6pica del instrumento de medida de Calidad de Vida Relacionada
a la Salud para nifios y adolescentes — DISABKIDS®-MDA - Resultados
preliminares. 2009. 148 h. Dissertacion (Maestria) — Escuela de Enfermeria de
Ribeirdo Preto, Universidad de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2009.

La calidad de vida ha sido objeto de mucho interés. Calidad de vida relacionada a la
salud es considerada como un indicador de la salud, que trata de fisica, mental y
social, datos de salud. Instrumentos para sus necesidades de medicion es valido y
fiable desarrollados o adaptados para la cultura de destino. Condiciones de la piel
han sido asociadas con la menor calidad de vida de los individuos afectados por
ellas. El objetivo de este estudio fue adaptar culturalmente a Brasil y obtener las
propiedades psicométricas de la inicial DISABKIDS®-MDA instrumento para evaluar
la calidad de vida relacionada a la salud de los nifios y adolescentes con Dermatitis
Atopica y sus padres o cuidadores, un instrumento que tiene 12 articulos y dos
dimensiones, el impacto y la estigma. La encuesta consistié de una metodologia
cuantitativa, que incluydé una muestra de 70 nifilos y adolescentes brasilefios con
Dermatitis Atopica, a la edad de 8 hasta 18 afios, y sus padres, contratado en el
Servicio de Dermatologia, Hospital de Facultad de Medicina, Universidade de Sé&o
Paulo, en Séao Paulo, entre abril y septiembre de 2009. El proceso cubierto las fases
de la traduccidn, retro-traduccion, validacion semantica y prueba piloto, a través del
analisis estadistico adecuado. La validacion semantica mostré una buena aceptacion
del instrumento por los participantes, que se consider6 como muy buena y
compuesta de elementos de facil comprension. La fiabilidad de consistencia interna
fue satisfactoria, con el alfa de Cronbach aceptable coeficiente de las dimensiones
establecidas en el instrumento (0,7024 / 0,8124 y de 0,7239 / 0,8604). El analisis del
mapa de la validez convergente mostré valores superiores a 0,30 para todos los
articulos. En cuanto a la validez discriminante, el analisis mostré resultados
satisfactorios. El acuerdo entre las versiones “self” y “proxy” fue visitada por el
coeficiente de correlacion intraclase, con valores de 0,8173 a 0,7629 para el impacto
y el estigma. Basandose en los resultados encontrados en este estudio considera
que el instrumento DISABKIDS®-MDA podria ser utilizada por los investigadores
brasilefios tras el final del proceso de validacion en el pais por sus resultados
iniciales sugieren ser valida y fiable.

Palabras claves: Calidad de Vida. Nifio. Dermatitis Atopica. Estudios de Validacion.
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Esta pesquisa teve por finalidade adaptar culturalmente e validar para o Brasil
um instrumento de avaliacdo de qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) para
criancas e adolescentes com condi¢bes cronicas e seus pais ou cuidadores. O
referido instrumento € o modulo especifico para Dermatite Atépica (DA), condicdo
que afeta inGmeras criancas e adolescentes, do instrumento DISABKIDS®,
desenvolvido para avaliacdo da QVRS de criancas e adolescentes com idades entre
8 e 18 anos, DISABKDIS®-MDA.

Em minha experiéncia durante a vida profissional como fisioterapeuta, sempre
atribui importancia a necessidade de se avaliar a qualidade de vida (QV) dos
clientes com os quais diariamente estamos em contato, especialmente daqueles que
convivem com condicfes cronicas, tanto para avaliar se ha impacto positivo
proporcionado pelas intervencdes que realizamos quanto para se abordar outros
fatores que vao além dos aspectos clinicos. Em minha area de especialidade néo é
diferente, a Fisioterapia Dermato-Funcional atua principalmente no sistema
tegumentar e abrange uma variedade de condicbes que afetam a pele e a
funcionalidade do organismo. Condi¢des, como a DA, podem impor uma variedade
de fatores que levam a deterioracdo de funcOes fisicas, mentais e sociais, com
impacto negativo para a QVRS. Por conseguinte, o seguimento do individuo
acometido por estas é realizado por equipe multidisciplinar, para o manejo clinico e
psicossocial.

Neste contexto, a introducdo de metodologias como a avaliacdo da QVRS em
clinica permite obter um conhecimento abrangente do estado do sujeito, em que os
instrumentos de mensuracdo de QVRS sdo aspectos a serem considerados em
pesquisas clinicas que avaliam o efeito de novas modalidades de tratamento e que
impacto elas podem trazem para a QV dos individuos participantes. Desta forma,
pode-se obter mais um indicador de saude, além dos dados objetivos que se espera
encontrar em um ensaio clinico.

Diariamente os profissionais de saude interagem com a crianca/adolescente
gue passam por situacdes de ansiedade e desconforto advindos de condicdes
crbnicas. A responsabilidade de promover alivio dos sintomas e o conforto da
pessoa exige avaliacdo tanto dos aspectos fisicos, fisiolégicos, emocionais,
comportamentais e ambientais que exercem influéncia no estado da crianca. Em

pediatria, portanto, faz-se necesséario o emprego de instrumentos de avaliagdo de
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QV como indicadores que possam direcionar acbes para proporcionar uma
assisténcia integral.

Este trabalho é resultado de uma parceria entre a Universidade de Sao Paulo
e a Universitatsklinikum Hamburg Eppendorf — Institut und Poliklinik fur Medizinische
Psychologie — Zetrum fur Psychosoziale Medizin, na cidade de Hamburgo,
Alemanha, sede da coordenacdo do Grupo DISABKIDS®. Este grupo esta
relacionado ao Projeto KIDSCREEN, que tem por objetivo o desenvolvimento de
pesquisas direcionadas a tematica da QV em criancas e adolescentes saudaveis.

O Grupo DISABKIDS® realiza pesquisas junto & populagdo pediatrica
portadora de condigbes crbnicas com o desenvolvimento de instrumentos de
mensuracdo da QVRS. Os instrumentos DISABKIDS® foram desenvolvidos em uma
perspectiva transcultural simultaneamente em sete paises europeus (Austria, Grécia,
Franca, Holanda, Reino Unido, Suécia e Alemanha) e desde o ano de 2004 existe a
cooperacao para a disponibilizacdo destes instrumentos para o Brasil.

Os referidos instrumentos compreendem um instrumento genérico, 0
DISABKIDS-37 (DCGM-37 “long form”), uma versao simplificada deste, o
DISABKIDS-12 (DCGM-12 “short form”), o DISABKIDS Smiley, desenvolvido
especificamente para a faixa etaria de quatro a sete anos, e ainda conta com
moédulos especificos para artrite, asma, dermatite atdpica, diabetes mellitus,
epilepsia, fibrose cistica e paralisia cerebral. Estes dez instrumentos podem ser
adaptados culturalmente e validados para os diversos idiomas e culturas existentes.

Espero que a disponibilizacdo do DISABKIDS®-MDA para avaliacdo da QVRS
de criancas e adolescentes no Brasil possa agregar valor as pesquisas em

dermatologia e pediatria e contribuir com os conhecimentos na area da saude.
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l. Jutrodecdio
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A Qualidade de Vida (QV) tem sido objeto de muito interesse nos ultimos
tempos. Apesar de ndo haver um consenso sobre sua definicdo, pode ser entendida
como a satisfacdo ou a felicidade com a vida frente aos dominios considerados
importantes pelo individuo (WHOQOL GROUP, 1994).

No que se refere a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), é
considerada como um indicador de salude, em que se avalia o estado fisico geral, a
capacidade funcional, as atividades domésticas, as intera¢cdes sociais, a funcéo
cognitiva e o estado emocional do individuo em relagcdo ao seu status de saude.
Além disso, os indicadores de QV tém papel fundamental na tomada de decis6es em
salde publica, na distribuicdo de recursos e no registro de medicamentos e
equipamentos que justificam as terapéuticas (KLIGERMAN, 1999).

O impacto de condi¢cfes cronicas sobre a QVRS de criancas e adolescentes
vem ganhando importéncia por serem, tanto a infancia quanto a adolescéncia,
periodos de transformacdes nos aspectos bioldgico e psicossocial do individuo.
Nesta fase, o surgimento de uma condicdo crbnica pode gerar alteracbes ou
limitacdes fisicas e psicolégicas que afetam o crescimento e o desenvolvimento da
crianca. Aliadas a esses fatores podem estar as dificuldades nas relacfes sociais e
no processo de independéncia na relacéao filhos e pais (SZTAIJNBOK et al., 2001).

A DA é uma condicdo dermatoldgica que pode acometer a pele em diferentes
graus de extensdo. E caracterizada pela presenca de inflamacdo e prurido da pele,
bem como manchas avermelhadas (COHEN, 2006). Além da sintomatologia, o
prolongamento da condicéo, seu tratamento e as limitagcdes nas atividades da vida
diaria podem trazer consideraveis mudancas na QV da crianca e do adolescente
acometidos por ela (EISER; JEMNEE, 2007).

Atualmente, a assisténcia em dermatologia ndo deve ser fixada apenas no
tratamento e seguimento da condicdo, mas na QV durante os mesmos, ou ainda
durante os periodos de sua remissdo. Desta maneira, a pratica do profissional volta-
se para o cuidado global do individuo, em que se observam todos os seus aspectos
e procura-se educar e promover 0 suporte social por meio da acéo integrada dos
diferentes profissionais.

Diante do reduzido numero de instrumentos de mensuracdo de QVRS para
criancas/adolescentes com condicbes cronicas validados no Brasil, e
particularmente na DA, que atualmente ndo dispde de um instrumento especifico

validado no referido pais, este estudo tem a finalidade de disponibilizar um
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instrumento de alcance internacional, o DISABKIDS®-MDA, para mensurar a QVRS,
na perspectiva das proprias criancas/adolescentes, bem como de seus
pais/cuidadores. Acredita-se que com a possibilidade da utilizacdo de instrumentos
passiveis de reproducdo em diversas culturas, possa haver condi¢cbes para o
desenvolvimento no Brasil de novos estudos e a consequente comparagdo com
dados de populacbes de outras regides tanto brasileiras quanto de outros paises
sobre a QV nas condi¢cdes crdnicas pediatricas, 0 que contribui para ampliar o

conhecimento na area da saude.
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2. Objets de Eotudo: 2ualidade de vida
nelacionada a saude como inoDrumento de
medida em sacde de criancas e adolescentes
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2.1 Condigdes cronicas na infancia e adolescéncia

No entendimento da Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2002), o termo
“condigdes crbénicas” engloba condi¢cdes de carater ndo infeccioso, portanto ndo
transmissiveis, e que resultam em disfunc¢des continuas, distirbios mentais que ndo
apresentam potencial de recuperacdo e aquelas condicBes transmissiveis de
natureza persistente.

Para Martins, Franca e Kimura (1996), as condi¢des cronicas iniciam-se como
um episodio agudo que se prolonga em estados de remissdo e exacerbacdo, sendo
passivel de controle em determinados casos. No entanto, 0s eventos adversos
impostos pela condicdo determinam mudancas no estilo de vida dos individuos por
ela acometidos.

O impacto causado por uma condicdo crénica no periodo da infancia e
adolescéncia se da pela progressao da doenca de base, pelo seu curso demorado e
necessidade de tratamento e seguimento prolongados. Desta forma, a
crianca/adolescente que convive com uma condicdo crbnica pode apresentar
comprometimentos no seu desenvolvimento fisico e emocional, em decorréncia
tanto do tratamento quanto da propria condicdo (CASTRO; PICCININI, 2002).

A presenca de uma condicao crbnica e seu tratamento podem alterar o curso
da vida da crianca/adolescente e de seus familiares, quando as perspectivas e 0
cotidiano sao interrompidos e a crianca/adolescente passa a vivenciar uma
experiéncia de afastamento do lar, da escola, dos amigos e a conviver com uma
rotina hospitalar, de medicamentos, exames e efeitos colaterais que podem tornar
seu mundo estranho e a realidade dolorosa. Ainda, pode existir a presenca de
limitacdes fisicas que impedem a participacdo ativa em atividades escolares e da
vida diaria e que originam prejuizo nas relacdes sociais, pela exclusdo sofrida pela
crianca/adolescente por parte dos colegas (VIEIRA, LIMA; 2002). Assim, a condicéo
€ caracterizada como uma perda dos prazeres da infancia/adolescéncia, que limita e
retira a pessoa de uma vida normal e sadia (MARQUES, 2004).

Diante de uma hospitalizacdo e dos sintomas, a crianca/adolescente podem
experimentar sentimentos de medo, angustia, impoténcia e dor, que se revelam em
alteracbes psicolégicas, que dependem da idade, da compreensdo do que esta

acontecendo e da forma com que ele proprio vivencia a condicdo cronica. Além
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disso, a retirada do ambiente familiar e do meio social onde vive o expde a
obrigacdo de uma adaptagcdo a um novo circulo, o que pode gerar angustia e
sofrimento (MARQUES, 2004). Aliado a esses fatores, uma caracteristica dessas
condicdes é que elas tém o potencial de persistir por muitos anos e podem impor
uma sobrecarga financeira no orgamento familiar. Nestes casos, na auséncia de
tratamentos curativos, 0s custos com o tratamento de suporte consomem uma
proporcdo substancial dos orcamentos de servicos de atendimento a populacao
pediatrica (SAWYER et al., 2004).

2.1.1 Dermatite atopica

As diversas condicbes dermatolégicas cronicas que afetam criancas e
adolescentes variam quanto a sua incidéncia e prevaléncia. Em estudo realizado em
mais de 153 centros, em 56 paises, as taxas de prevaléncia da DA em criancas e
adolescentes mostraram-se com valores muito divergentes, sendo as maiores de
15% nas regides correspondentes a centros urbanos da Africa, Austrélia e Noroeste
da Europa. As menores taxas foram identificadas na China, no Leste da Europa e na
Asia Central, com valores de aproximadamente 5%. Paises da América Latina e
Asia Oriental situaram-se entre estes dois extremos (CASTRO et al., 2006).

No Brasil as taxas de prevaléncia da DA, nas mesmas faixas, etarias variam
de 8,9 a 11,5% entre as regides Norte, Nordeste, Centro-Oeste, Sudeste e Sul
(CASTRO et al., 2006). Essas variacbes nas taxas de prevaléncia em diferentes
regides sdo decorrentes das diferencas de idade, da influéncia genética e dos
fatores ambientais relacionados as populacdes estudadas (FIROOZ et al., 1999).
Estudo epidemioldgico conduzido por Solé et al. (2006) mostrou que a taxa de
incidéncia de DA entre criancas e adolescentes brasileiros € de 13%.

A DA possui carater crbnico e recidivante, com manifestacées clinicas
cutaneas de origem atépica (SAMPAIO; RIVITTI, 2001). Diversos estudos
epidemioldgicos tém demonstrado aumento consideravel na ocorréncia de alergias
em todo o mundo e, citam ainda, que a prevaléncia de DA nos paises

industrializados aumentou em 2 a 3 vezes nas Ultimas quatro décadas
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(EICHENFIELD et al.,, 2003). Os fatores que contribuem para esse acréscimo
incluem a exposic¢ao precoce a alérgenos, irritantes ambientais, a crescente ingestao
de alimentos industrializados, bem como a presenca de estresse emocional
(KIEBERT et al., 2002;; GIBBS et al., 2004).

A DA, também denominada eczema atopico, € caracterizada por inflamacgéo
cutanea com a presenca de prurido intenso, que interfere nas atividades da vida
diéria do individuo, na qualidade de seu sono e acarreta altos custos financeiros com
medicac&o, no seu tratamento e controle (ROXO JUNIOR, 2006; LEBOVIDGE et al.,
2007). Tal condic¢éo tem inicio predominante na infancia, aparece em 90% dos casos
até os primeiros cinco anos de vida (CHAMLIN et al., 2004), e acomete
especialmente aqueles individuos com histérico familiar de asma, rinite alérgica e da
propria DA. Em muitos casos, a enfermidade entra em remissdo até o inicio da
adolescéncia. Entretanto, em torno de 20 a 40% dos individuos acometidos a
condicao persiste na juventude e por toda a vida adulta (ORFALI, 2005).

O diagnostico da condicédo € basicamente caracterizado por achados clinicos
gue obedecem aos critérios definidos por Hanifin e Rajka (1980), com uma lista
composta de 21 itens, em que Sao necessarios trés critérios maiores e trés critérios
menores para a confirmagdo do diagndstico (Quadro 1). Nao ha exames
laboratoriais especificos, o que torna dificil sua identificacdo. Além disso, o
International Study of Asthma and Allergies in Childhood (ISAAC) disponibilizou um
instrumento capaz de identificar pessoas com DA de forma mais fidedigna,
contribuindo para os estudos epidemiologicos (ASHER et al., 1995; CASTRO et al.,
1995; CAMELO-NUNES et al., 2004).
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Quadro 1 — Critérios diagndsticos para DA estabelecidos por Ranifin e Rajka

Critérios diagnosticos de Hanifin & Rajka

Critérios maiores (3 ou mais):
Prurido
Morfologia e distribuigdo tipica das lesdes (envolvimento facial e extensor nas criancas e liquenificacdo e linearidade nos adultos)
Histaria pessoal ou familiar de atopia
Dermatite crénica e recidivante

Critérios menores (3 ou mais)
Herose Hiperlinearidade palmar
Inicio precoce da doenga Tendéncia a infeccdes cutaneas
Queratose pilar Prega infra-orbital de Dennie-Morgan
Tendéncia a dermatite inespecifica de maos e pés Pitiriase alba
Dermografismo branco Palidez ou eritema facial
Queilite Eczema de mamilo
Pregas anteriores do pescoco Acentuacdo perifolicular
Escurecimento periorbital Alopécia areata
Sinal de Hertogue (rarefacdo das sombrancelhas) Hiperreatividade cutanea (Tipo I)
Elevagdo da IgE sérica Enxaqueca (?)
Conjuntivites recorrentes Intolerdncia alimentar
Curso influenciado por fatores emocionais Catarata
Curso influenciado por fatores ambientais Ceratocone
Prurido quando sua Urticaria colinérgica
Alergia ao niquel

FONTE: CASTRO, A.P.M. et al. Guia pratico para o manejo da dermatite atépica — opinido conjunta
de especialistas em alergologia da Associacéo Brasileira de Alergia e Imunopatologia e da Sociedade
Brasileira de Pediatria. Rev Bras Alerg Imunopatol, 6(29): 268-282, 2006.

A fisiopatologia da DA é complexa e envolve fatores genéticos, imunoldgicos,
ambientais e psicossomaticos, bem como alteracfes do sistema autbnomo e da
barreira estrutural da pele. E importante observar que a ocorréncia de processos
infecciosos concorre para a exacerbacdo da condicdo (CASTRO et al., 2006). Ainda,
existe a teoria de que a exposicdo a situacbes de estresse emocional possam
exacerbar o quadro de DA, e que tal fenbmeno seria mediado por fatores
neuroimunologicos relacionados com neuropeptideos (WUTHRICH, 1999;
SPERGELL; PALLER, 2003).

De acordo com Coghi (2005), a DA é classificada em fases que variam de
acordo com a idade. A primeira € a fase do lactente, que acomete criancas de dois
meses a dois anos de idade. A segunda é fase infantil, dos dois até os doze anos de
idade, caracterizada por lesdes exsudativas, com papulas e placas liqueneificadas
encontradas especialmente nas flexuras da prega antecubital e poplitea, pulsos e
maos, tornozelos e pés. A fase adolescente e adulta corresponde a faixa etaria de
mais de doze anos e compreende lesBes cronicas, podendo acometer as mais

diferentes regides do corpo.
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Além das alteracbes fisiolégicas, anormalidades psicolégicas podem ser
encontradas em criancas e adolescentes com DA e seus familiares. Disturbios
comportamentais, dependéncia excessiva de pais, ansiedade e medo sao achados
comuns. Associado a isto, 0 sono na crian¢a ou no adolescente com DA é marcado
por frequentes interrup¢des, decorrentes do prurido, que leva a perda de sono que
pode persistir mesmo nos periodos de remissdo da condicdo (CHAMLIN et al.,
2004). A soma dessas perturbacdes leva a sensacdo de cansacgo durante o dia e
irritabilidade, o que esta correlacionado aos problemas de comportamento que se
refletem na esfera social, escolar e familiar (REUVENI et al., 1999; CHAMLIN et al.,
2005; LEBOVIDGE et al., 2007).

Esta condicdo dermatolégica pode causar grande impacto no aspecto
psicoldgico do individuo, especialmente dos casos de acometimento generalizado, o
gue influi na queda da auto-estima e nas relacdes sociais do individuo, pois, embora
a condicdo ndo seja contagiosa, 0 aspecto pruriginoso da pele pode ser
estigmatizante (SILVA et al., 2007).

De forma geral, as pessoas acometidas por dermatites crénicas sofrem os
impactos destas doencas nos aspectos fisico, mental e social, o que leva a prejuizos
nas suas atividades da vida diaria, nas suas relacdes interpessoais, bem como
prejuizos de ordem financeira (CHAMLIN et al., 2004; COGHI, 2005). As doencas de
pele geralmente possuem um carater estigmatizante, numa sociedade que
supervaloriza a aparéncia externa. Estas patologias exercem muitos efeitos
adversos na vida de criancas/adolescentes, colaborando para a reducdo de sua
auto-estima, que, aliada aos fatores supracitados, pode levar a uma importante
deterioracdo da QV (CHREN et al., 1996; KIEBERT et al., 2002).

Kiebert et al. (2002) avaliaram 239 individuos com DA e, no que se refere a
QV, seus achados demonstraram que, de fato, a DA exerce um impacto negativo na
QVRS, especialmente no funcionamento social e no bem estar psicologico, em que
guanto maior a gravidade da condicdo, pior os niveis de QVRS. Da mesma forma,
estudo realizado por Lewis-Jones e Finlay (1995), que incluiu uma amostra de 233
criancas com condicbes dermatolégicas, apontou que todas elas exerciam uma
influéncia negativa na QVRS dos participantes, em que a DA mostrou os piores

escores.
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2.2 Qualidade de vida (QV) e qualidade de vida relacionada a saude (QVRS)

A influéncia da saude sobre a QV tem sido objeto de discusséo ao longo da
histéria. Com o progresso na saude publica e o avancgo tecnoldgico da medicina
desenvolveu-se uma necessidade, dentro das ciéncias humanas e biolégicas, de se
conhecer e valorizar fatores que vao além do controle de sintomas, da reducdo da
mortalidade e do aumento da expectativa de vida (FRANZI; SILVA, 2003). A partir
disso, a preocupagdo com construtos subjetivos, definicbes pessoais de valores,
capacidades, satisfacbes e bem-estar passou a fazer parte da rotina de
pesquisadores em saude (GASPAR et al., 2006).

A importancia da avaliagcdo de QV de criancas/adolescentes com condi¢des
cronicas tem tido consideravel aumento nos ultimos tempos. Isto se deve ao fato de
gue os indices de mortalidade associados com varias condi¢cdes cronicas, tém sido
reduzidos e o niumero de sobreviventes tem potencialmente aumentado. Por causa
desse acréscimo no numero de pessoas sobreviventes, algumas patologias
pediatricas, antes consideradas sem possibilidades terapéuticas, s&do agora
definidas como condi¢cbes cronicas (SPIETH; HARRIS, 1996; PETERSEN et al.,
2005; GROOTENHUIS et al., 2007).

No Brasil e em outros paises da América Latina o tema QV e saude tem sido
explorado em congressos e seminarios de saude coletiva, epidemiologia e ciéncias
sociais que buscam desenvolver a promoc¢éo da saude como campo conceitual e de
préatica integradora (BUSS, 2000). Neste panorama, a pesquisa sobre QV tem papel
fundamental na area da saude, dado que sua analise interfere na escolha de
terapéuticas e na avaliacdo do custo/beneficio do servico (DANTAS; SAVADA,
MALERBO, 2003).

Apesar de ndo haver um consenso sobre sua definicdo, a QV pode ser
entendida como a satisfacdo ou a felicidade com a vida frente aos dominios
considerados importantes pelo individuo. E descrita pelo Grupo de Qualidade de
Vida da Organizacdo Mundial de Salude como a concepc¢do do individuo de sua
posicdo na vida, no que se refere a aspectos culturais e sistema de valores nos
guais ele vive e relacionados aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes (WHOQOL GROUP, 1994).


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?Db=pubmed&Cmd=Search&Term=%22Grootenhuis%20MA%22%5BAuthor%5D&itool=EntrezSystem2.PEntrez.Pubmed.Pubmed_ResultsPanel.Pubmed_RVAbstractPlus
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Para Bullinger et al. (1993) a expressao QV tem como sinbnimo o estado de
boa saude e funcionamento social, o0 que independe de nacéo, cultura ou época e
inclui uma variedade de condi¢bes que podem afetar a percepc¢éo do individuo, seus
sentimentos e comportamentos. Na literatura, verifica-se que a QV é uma construcao
multidimensional que compreende véarios dominios. Para o Grupo de Qualidade de
Vida da Organiza¢do Mundial de Saude (WHOQOL GROUP, 1995), os instrumentos
de mensuracdo de QV devem abranger, primeiramente, trés dominios, que sdo o
fisico, mental e social, podendo ser expandidos para seis dominios que incluem
saude fisica, status psicolégico, -caracteristicas ambientais, independéncia,
relacionamento social e padrdo espiritual.

Em sua tese de doutorado, Zanei (2006) afirma que a dificuldade em se ter
um conceito definitivo a respeito da QV deriva de 0 mesmo ser um construto
subjetivo, multidimensional e dinamico, que sofre influéncia de fatores culturais,
eticos, religiosos e fortemente implicado com os valores pessoais de cada individuo.
Observa-se, também, a dificuldade em se mensurar quantitativamente um traco
subjetivo da espécie humana, o que tem motivado a pesquisa para a construcao,
validacéo e utilizacao de instrumentos confiaveis (REIS, 2009).

No que se refere a QVRS, esta se relaciona aos impactos subjetivos e
objetivos que algumas disfuncfes associadas com estados de doenca e tratamento
médico impdem ao individuo (GROOTENHUIS et al., 2007). Para a QVRS, sao
citadas quatro dimensdes, quais sejam o estado da condicao e os sintomas fisicos, o
estado funcional para as atividades da rotina diaria, o funcionamento psicologico e 0
funcionamento social (WHOQOL GROUP, 1994). Para Fayers e Machin (2007), o
conceito de QVRS engloba itens como saude geral, sintomas fisicos, emocionais,
perdas funcionais, bem estar social, sexual e existencial.

Nos ultimos tempos, tem ocorrido um acréscimo no desenvolvimento de
estudos de mensuracdo de QVRS para as mais variadas condi¢cdes, em que se
estima o impacto da mesma e o0s possiveis beneficios de modalidades especificas
de tratamento. Para as condi¢des crbnicas isto é de grande valia, visto os altos
custos gerados por estas, bem como pelos efeitos adversos causados na vida das
familias. Um exemplo desses estudos € o Projeto IQOLA, International Quality of Life
Assessment, que teve inicio em 1991 com a finalidade de traduzir e validar o SF-36

Health Survey para uso em uma perspectiva internacional (ALONSO et al., 2004).
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Tradicionalmente, estudos acerca de QV/QVRS tém sido realizados com
adultos. Este panorama tem se modificado, em que se encontra nas duas Ultimas
décadas uma vertente de pesquisas direcionadas para a QVRS de criancas e
adolescentes, embora haja ainda muito trabalho a ser feito (BAARS et al., 2005;
ZULLIG et al., 2005; BARROS et al.; 2008). Wallander, Schmitt e Koot (2001), em
revisdo de literatura, encontraram 20.000 artigos relativos a QV e identificaram que
destes, apenas 3050 era dirigidos a populacdo pediatrica.

Para a crianca, o conceito de QV tem uma diferenca crucial daquele que
existe para o adulto. Para ela sua condicdo de bem estar esta relacionada ao que
deseja e ao que realmente esta acontecendo e, frequentemente, pode ser alterada
de acordo com as situacdes vivenciadas no cotidiano. Também ha que se considerar
as diferencas de opinido dentro de cada idade e contexto social, pois os interesses,
as percepcoes e o0s conceitos vao se modificando com o desenvolvimento da crianca
(PREBIANCHI, 2003).

A definicdo de QV e QVRS na percepcdo de criancas e adolescentes é tida
como um desafio, visto que ndo ha um consenso no que concerne aos dominios e
dimensdes relevantes para essa populacdo, bem como pela influéncia do que os
pais consideram como relevante na condi¢cdo dos filhos (BULLINGER et al., 2002).
Contudo, esta evidenciado na literatura que pessoas na faixa etaria de 5 a 18 anos
estdo aptos a julgar por si mesmos os niveis de sua QVRS quando sao utilizados
instrumentos de mensuracdo apropriados para a idade (VARNI; LIMBERS;
BURWINKLE, 2007).

Embora as intervencdes médicas resultem em melhora do estado de saude
de criancas/adolescentes com condi¢Bes cronicas, isto implica em hospitalizacdes
frequentes, procedimentos médicos invasivos e efeitos colaterais de medicamentos
gue, certamente, poderdo exercer um impacto negativo no desenvolvimento destes
e, de acordo com Fleck et al. (1999), com as modernas técnicas de tratamento,
muitos anos podem ser acrescentados na vida de uma pessoa, mas é necessario se
acrescentar vida aos anos que se somam. Além disso, € crescente o interesse pela
inclusdo de modelos de mensuracdo de QVRS em pesquisas clinicas para avaliar
possiveis modificagbes na morbidade e verificar a eficacia de determinadas
intervencdes (SPIETH; HARRIS, 1996).
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2.3 Instrumentos de mensuragéo de QVRS em criancgas e adolescentes

Com o advento da pesquisa sobre construtos subjetivos e, especificamente,
sobre a QVRS em criancas e adolescentes com condi¢des crbnicas, € interessante
considerar o impacto da DA no funcionamento fisico, mental e social dessa
populacdo. Desta forma, estudando-se aspectos que vdo além dos parametros
clinicos da condicdo, possibilita-se um conhecimento amplo do estado da
crianga/adolescente o que vem ao encontro da tendéncia mundial de humanizacao
da saude. Em pediatria, portanto, faz-se necesséario o emprego de instrumentos de
avaliacdo de QVRS para que se disponha de indicadores que possam direcionar
acOes para proporcionar uma assisténcia integral (SAWYER et al., 2004; RIDDLE et
al., 2006; GASPAR et al., 2008).

Os instrumentos de mensuracdo de QVRS podem facilitar as tomadas de
decisdes clinicas, avaliar a qualidade do atendimento, estimar as necessidades em
relacdo aos servicos de saude de uma populacdo e compreender causas e
consequéncias gerados nos problemas de saude (SPIETH; HARRIS, 1996).

De acordo com Duarte e Bordin (2000), os instrumentos de avaliacao para a
populacdo pediatrica devem conter algumas caracteristicas especificas,
considerando que a crianca/adolescente encontram-se em fase de desenvolvimento.
Assim, devem apresentar versoes especificas para as diferentes faixas etéarias.

Mulhern, Horowitz e Ochs (1989), entendem que um modelo de avaliacdo de
QVRS na infancia e na adolescéncia precisa satisfazer determinadas caracteristicas
essenciais para uma analise global. Estas caracteristicas incluem: (1) abordagem da
funcao fisica, ajustamento social e auto-satisfacdo; (2) deteccdo dos problemas
funcionais mais comuns de criangcas com condi¢Bes cronicas; (3) confiabilidade e
validade para o grupo em que sera utilizado; (4) ser breve, simples, facil de
administrar e computar, e reprodutivel; (5) valer-se de informacdo de cuidadores
familiares ao trato com a crianca; (6) ser corrigido para a idade, sob normas
populacionais; (7) estar adequado para detectar desempenho acima da média; (8)
permitir & crianca capaz de entender o conceito de QV ou seus componentes a
oportunidade de fornecer sua auto-avaliacéo.

Ha que se observar na avaliacdo de QVRS de criancas/adolescentes que,

dadas as limitagbes cognitivas e os problemas de linguagem e de compreenséao, a
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maioria dos instrumentos de mensuracao € destinada para faixas etarias acima de
oito anos, e a grande maioria apresenta duas versdes a serem respondidas
(CREMEENS; EISER; BLADES, 2006). A primeira delas é a versédo “self”, a qual
avalia a QV na perspectiva da prépria criangca. A segunda € designada versao
“proxy”, por meio da qual se obtém informacBes a respeito da crianca, a partir da
visdo de pais ou cuidadores. Assim, € dada a oportunidade ao examinador de
comparar a correspondéncia entre as respostas (JOKOVIC; LOCKER; GUYATT,
2004; CHOW; LO; CUMMINS, 2005).

Para Varni, Limbers e Burnwinkle (2007), a informacdo advinda dos pais e
das criancas/adolescentes na maioria dos casos ndo € equivalente. Além disso,
afrmam que as respostas dos pais ndo podem substituir a das
criancas/adolescentes, cujos responsaveis tendem a subestimar sua QVRS.
Entretanto, por mais que a resposta da prépria crianca/adolescente seja considerada
0 padrdo para mensuracdo de QVRS, existem algumas circunstancias em que nao
se pode obté-las, como nos casos em que a criangca € muito jovem, ndo possuli
habilidades cognitivas suficientes, ou ainda encontra-se muito doente ou fatigada
para responder.

Eiser e Morse (2001) identificaram em seu estudo de revisao sistematica que
envolveu a analise de 14 trabalhos e um total de mais de 3000 criancas e seus
pais/cuidadores, uma correlacdo moderada entre as respostas obtidas de pais e das
préprias criancas, com um Coeficiente de Correlacdo de Pearson variando entre
0,12 a 0,69, sendo particularmente baixos em atributos como bem estar social ou
emocional e maiores para aspectos fisicos. Os autores ainda descrevem que as
concordancias foram maiores entre pais e criancas com condi¢cdes cronicas que
aguelas ditas como saudaveis e seus responsaveis. Os achados de Jokovic, Locker
e Guyatt (2004) concordam com os resultados de Eiser e Morse (2001), em seu
trabalho que objetivou avaliar quao bem os pais conhecem seus filhos no que
concerne a aspectos relacionados a QVRS.

A literatura ainda ndo é bem clara quanto a esta questdo e Cremeens, Eiser e
Blades (2006) relatam que parte da confusdo gerada entre as respostas “self”’ e
‘proxy” esteja relacionada com o método estatistico empregado para tal
determinacdo, em que o Coeficiente de Correlacdo de Pearson mostra a correlacéo

entre 0s escores, nao indicando absolutamente concordancia entre as respostas, e
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gque um método mais apropriado seria a utilizagdo do Coeficiente de Correlagéo
Intra-classe (ICC).

Ha dois tipos basicos de instrumentos de mensuracao de QV, 0s genéricos e
os especificos. Os instrumentos genéricos avaliam indices de dimensdes que
compreendem a QV em geral e podem ser administrados para populagbes com
diferentes condi¢cdes e os resultados podem ser comparados entre 0s grupos. Ja 0s
instrumentos especificos fazem referéncia a uma patologia, uma disfuncdo ou uma
populacdo em particular (SPIETH; HARRIS, 1996; GROOTENHUIS et al., 2007).

De acordo com dados do Mapi Research Institute (2009) (www.mapi-
research.fr), do Patient-Reported Outcome and Quality of Life Instruments Database
- PROQOLID (2009) (www.progolid.org), e de pesquisa bibliogréafica realizada na
base de dados PubMed/Medline sdo exemplos de instrumentos genéricos para
condi¢Bes dermatologicas o Dermatology Life Quality Index (DLQI), desenvolvido por
Andrew Finlay; Dermatology Quality of Life Scales (DQoLS), de autoria de Myfanwy
Morgan; Skindex, desenvolvido por Mary-Margaret Chren; Children's Dermatology
Life Quality Index (CDLQI), de autoria de Andrew Finlay e Sue Lewis-Jones, e 0
Family Dermatology Life Quality Index (FDLQI), de autoria de Mohammed Basra e
Andrew Finlay.

Os instrumentos especificos para mensurar QVRS em DA sédo o Parents'
Index of Quality of Life in Atopic Dermatitis (PIQoL-AD), que avalia a QV do cuidador
da crianca (MCKENNA et al., 2005); Quality of Life Index for Atopic Dermatitis
(QoLIAD), cujo objetivo € acessar a QVRS de adultos (WHALLEY et al., 2004);
Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS), que avalia em um mesmo
conjunto de itens a QVRS de criancas de até seis anos de idade e seus pais ou
cuidadores, segundo relato destes ultimos (CHAMLIN et al., 2007); Infants’
Dermatitis Quality of Life Index (IDQOL), que mensura a QVRS de criangcas com até
4 anos de idade através da percepcédo dos pais (LEWIS-JONES; FINLAY; DYKES,
2001), e o DISABKIDS® - Atopic Dermatitis Module, desenvolvimento para avaliar
QVRS através da perspectiva da prépria crianca/adolescente e de seus
pais/cuidadores (BULLINGER et al., 2002; BAARS et al., 2005). Assim, o Unico
instrumento  cujo  objetivo é avaliar especificamente a QVRS de

criancas/adolescentes, em idade escolar, com DA é o DISABKIDS®-MDA.


http://www.mapi-research.fr/
http://www.mapi-research.fr/
http://www.proqolid.org/
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N&do foram encontrados trabalhos relacionados a adaptacdo cultural e
validacdo destes instrumentos para o Brasil, embora existam estudos que utilizam
versoes traduzidas dos mesmos (WEBER et al., 2008).

Desta forma, sao relevantes estudos que busquem disponibilizar instrumentos
validos e confiaveis de avaliagdo de QVRS em criancas/adolescentes brasileiros
portadores de DA, o que contribuird para uma avaliacdo adicional a biomédica

destas pessoas que convive com esta condi¢ao cronica tao peculiar.

2.4 O Projeto DISABKIDS®

O projeto DISABKIDS® é parte do projeto europeu KIDSCREEN, que estuda a
QV de criancas saudaveis por meio de um instrumento genérico. Os instrumentos
DISABKIDS® tém sua coordenacéo geral na Universidade de Hamburgo, Alemanha,
e envolve a cooperacéo de paises europeus como Austria, Franca, Grécia, Holanda,
Reino Unido e Suécia (BULLINGER et al., 2002; DISABKIDS, 2007).

Com o crescente interesse por aspectos referentes a QVRS de
criancas/adolescentes com condicdes cronicas, 0s instrumentos DISABKIDS® tém
sido adaptados e validados em diferentes paises com diferentes idiomas e culturas,
e no Brasil ndo é diferente. Através de uma parceria entre a Universidade de Séo
Paulo e a Universitatsklinikum Hamburg Eppendorf — Institut und Poliklinik fur
Medizinische Psychologie — Zetrum fur Psychosoziale Medizin, tornou-se possivel a
adaptacao cultural e a validacdo destes instrumentos para a pesquisa sobre QVRS
em criancas/adolescentes com condi¢des crénicas e seus pais/cuidadores, o que
vem aumentar o conhecimento acerca de QVRS dessa populacéo no Brasil.

Os questionarios DISABKIDS® foram desenvolvidos especialmente para
mensurar a QVRS de criancas e adolescentes de 4 a 18 anos de idade e que séo
portadoras de condi¢cBes cronicas. Inicialmente foi formulado o DISABKIDS®-
Genérico (DCGM-37 “long form”), direcionado para a faixa etaria de 8 a 18 anos. Na
sequéncia, o grupo elaborou o DISABKIDS®-Genérico (DCGM-12 “short form”), a
versdo abreviada do DCGM-37; o DISABKIDS® Smiley, para a faixa etaria de 4 a 7

anos; e 0s modulos especificos para artrite (12 questdes); asma (11 questbes);
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dermatite atépica (12 questdes); diabetes mellitus (10 questdes); epilepsia (10
questdes); fibrose cistica (10 questdes) e paralisia cerebral (10 questbes); todos com
versodes para jovens (“self”) entre 8 e 18 anos e outra para seus pais ou cuidadores
(“proxy”) (DISABKIDS, 2007).

Castro (2007), em sua tese de doutorado, relaciona os itens que o0s
instrumentos DISABKIDS® permitem alcancar, como acessar a QVRS de
criancas/adolescentes, descrever o impacto da condicdo ou do tratamento no bem
estar destes, utilizar indices de QVRS em pesquisas relativas a economia em saude
e possibilitar que tanto criangcas/adolescentes quanto seus pais/cuidadores

participem em diversos aspectos relacionados ao cuidado em saude.

2.4.1 O Médulo Dermatite Atdpica do instrumento DISABKIDS® — DISABKIDS®-MDA

De acordo com a metodologia prevista para os moédulos do Grupo
DISABKIDS® (2006) o instrumento deve ser auto-aplicado. Contudo, depois de
validado, para aquelas criancas com dificuldades de linguagem ou incapacitadas,
podera ser utilizada a versdo “proxy” caso a correlagdo entre as respostas das
criancas ou dos adolescentes e seus pais ou cuidadores tenha sido significativa no
processo de validacdo. O entrevistador ndo deve exercer influéncia sobre as
respostas, que sdo apresentadas em uma escala do tipo Likert (SCHMIDT et al.,
2006).

O DISABKIDS®-MDA é composto por 12 itens, que abrangem duas
dimensdes especificas, a dimensdo Impacto e a dimensdo Estigma. A primeira
inclui oito itens acerca dos impactos, fisico ou emocional advindos da condicdo. A
dimenséo Estigma é composta por quatro itens relacionados a sentimentos de estar
sendo estigmatizado quando outras pessoas olham para a condicdo da pele da
crianca ou adolescente (DISABKIDS, 2006). Em adicdo, existem trés itens finais, a,
b e c, relativos a sintomatologia apresentada pela crianca/adolescente durante o
ultimo ano. Estes itens referem-se a gravidade da DA percebida pela préopria
crianca/adolescente e seus pais/cuidadores e podem ser utilizados como parametro

para se analisar a validade discriminante.
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No que concerne aos valores dos escores totais, na dimens&o Impacto estes
variam de 8 a 40 e na dimenséao Estigma variam de 4 a 20. Salienta-se que quanto
maior o valor, menor o impacto causado pela condicdo cronica na QVRS da
crianca/adolescente (DISABKIDS, 2006).

No Quadro 2 estédo representados os valores dos escores para o0 instrumento
DISABKIDS®-MDA.

Quadro 2 — Alocacédo dos itens segundo dimensdes do instrumento e valores
minimos, maximos e amplitude de variacdo dos escores para as duas dimensdes do
DISABKIDS®-MDA

N°. de itens Itens das dimensdes  Amplitude (Max. e Min)
Impacto 8 1,2,3,4,5,6,7,8 32 (8, 40)
Estigma 4 9,10, 11, 12 16 (4, 20)

FONTE: DISABKIDS GROUP. The DISABKIDS Questionnaires: quality of life for children with
chronic conditions. Lengerich: Pabst Science Publishers, 2006.
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3.1 Objetivo Geral

v' Adaptar culturalmente e obter as propriedades psicométricas iniciais no Brasil
do instrumento DISABKIDS® - Médulo Dermatite Atépica, para criancas e
adolescentes brasileiros de 8 a 18 anos, portadores de Dermatite Atbpica, e

seus pais ou cuidadores.

3.2 Objetivos especificos

Realizar a traducéo do instrumento para o idioma portugués do Brasil;

Realizar a validacdo seméantica da verséao adaptada;

Verificar a existéncia de efeito minimo (“floor”) e efeito maximo (“ceiling”);

Avaliar a validade de construto da versédo adaptada no que se refere a validade
convergente e discriminante;

v'Avaliar a confiabilidade da versao adaptada, em relacdo a consisténcia interna
de seus itens;

v'Avaliar as correlagdes existentes entre as versdes “self” e “proxy”.
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4. Refenencial Teonico: Medidas em Sadde —

quantitativa de construtos subjetivos



42

Desenvolver um instrumento de mensuracdo de construtos subjetivos em
saude, em especial QV/QVRS, ¢é tarefa bastante complexa. A partir disto e da
necessidade de se avaliar tal construto, o que se tem visto € a adaptacao cultural e
validacdo de instrumentos ja consolidados para diferentes culturas e idiomas
(DUARTE; BORDIN, 2000). Neste sentido, h4 uma tendéncia a se desenvolver e se
utilizar instrumentos produzidos numa perspectiva transcultural, derivado do inglés
cross-cultural. Muitos instrumentos tém sido desenvolvidos em um anico pais, o que
pode trazer limitagdes no que concerne a sua utilizacdo em uma cultura diferente
daquela (SCHMIDT; BULLINGER, 2003; BAARS et al., 2005).

De acordo com Schmidt e Bullinger (2003), existem trés abordagens para o
desenvolvimento de instrumentos de mensuragdo de construtos subjetivos. A
primeira delas €& o desenvolvimento sequencial, em que um instrumento
originalmente desenvolvido em um pais € adaptado culturalmente e validado para
outro. No desenvolvimento paralelo, dimensées comuns s&o identificadas, verificam-
se as propriedades psicométricas e, na sequéncia, um instrumento chave é
proposto, a partir dos quais sdo derivados modulos. Ja a abordagem simultanea
ocorre em diferentes contextos culturais, para a definicdo de dominios, dimensdes e
seus respectivos itens, um exemplo é o instrumento de avaliacdo de QV WHOQOL-
100, elaborado pelo Grupo WHOQOL (1998).

Quando se escolhe utilizar um instrumento transcultural € necessario que o
mesmo passe por todo o processo de validacado no pais onde se deseja emprega-lo.
E necessario que se faca a verificacdo e adequacéo dos termos e que se testam as
propriedades psicométricas do instrumento (DUARTE; BORDIN, 2000; SCHMIDT;
BULLINGER, 2003; REICHENHEIM; MORAES, 2007).

O processo de adaptacdo cultural é dividido em uma sequéncia logica que
envolve basicamente trés etapas, quais sejam traducdo: dos itens, teste de
propriedades psicométricas e padronizacdo dos escores (SCHIMIDT; BULLINGER,

2003), o que pode ser visto no Quadro 3.
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Quadro 3 - Etapas para adaptagao cultural e validagdo de instrumentos propostas
por Schmidt e Bullinger (2003).

1 TRADUCAO

1.1 Traducao-retrotraducao
1.2 Equivaléncia conceitual, claridade e linguagem conceitual

1.3 Harmonizacéao transcultural

2 TESTES INTERNACIONAIS

2.1 Propriedades psicométricas do instrumento: validade, confiabilidade e

responsividade

3 PADRONIZACAO

3.1 Aplicagéo do instrumento em uma amostra representativa da populacao

nacional

FONTE: Adaptado de SCHMIDT, S.; BULLINGER, M. Current issues in cross-cultural quality of
life instrument development. Arch Phys Med Rehabil, 84(2): S29-34, 2003.

4.1 Traducao-retrotraducéo

Nesta primeira fase do processo de adaptacdo € realizada a traducdo do
instrumento do idioma original para o idioma da cultura-alvo. Inicialmente duas
pessoas bilingues e com conhecimento do tema relativo a questdo realizam,
independentemente, a traducédo do instrumento. Na sequéncia, essas duas versdes
sdo conciliadas pelo pesquisador responsavel e por um grupo de especialistas para
gue se origine a primeira versdo traduzida do instrumento. Apds, um tradutor
bilingue, sem conhecimento do objeto de estudo, fara a retrotraducdo da versao
conciliada para o idioma original. A partir do confronto entre as versfes original e
retrotraduzida pelo autor do instrumento seré definida uma versdo harmonizada, que
€ tida como a versao definitiva a ser empregada na préxima fase, que € a validacéo
semantica (WHOQOL GROUP, 1998; DUARTE; BORDIN, 2000; CASTRO, 2007).
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4.2. Validagdo Semantica

A validacdo semantica consiste em uma verificacdo dos termos empregados
em cada item, por meio de entrevistas com a populagédo para a qual o instrumento
se destina. Tem por objetivo verificar o nivel de compreensao dos significados das
palavras (SANTOS, 2007; FEGADOLLI, 2008). Pode ser considerada a etapa crucial
do processo metodoldgico de adaptacdo, na qual devem ser levados em conta 0s
termos especificos empregados na cultura alvo (DUARTE; BORDIN, 2000;
FERREIRA, 2006; REICHENHEIN; MORAES, 2007).

4.3. Verificacdo das propriedades psicométricas

Para a validacdo de um instrumento que avalia construtos subjetivos é
necessario que se realize a analise de suas propriedades psicométricas, isto para
garantir sua qualidade cientifica (NORONHA et al.,, 2003). Desta forma, tais
instrumentos de mensuracdo devem apresentar caracteristicas que denotem
validade, confiabilidade e precisdo (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 2001).

Neste contexto de adaptacdo cultural e validagcdo de instrumentos de
mensuracdo de construtos subjetivos, Noronha et al. (2003, p.313) propdem uma

série de critérios que devem ser considerados quando da escolha do instrumento:

a) possuir definicdo do fenbmeno; b) ser medianamente extenso,
com uso de linguagem simples e baseado em relato do entrevistado
(instrumento de auto-relato); c) avaliar mdltiplas dimensdes do
fenbmeno; d) ser fidedigno; apresentar minimamente, consisténcia
interna adequada; e) explicitar se a finalidade é discriminativa,
avaliativa e/ou preditiva; f) ser valido; apresentar dados sobre a
validade de conteldo, validade de construto e, dependendo da
finalidade do instrumento, dados sobre validade discriminante ou
responsividade; g) estar adaptado para a cultura do pais e para a
populacao.

A andlise das propriedades psicométricas de um instrumento avalia se, de

fato, o instrumento mede o que pretende medir (PASQUALI, 2001). Assim, a partir
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de fendmenos subjetivos, podem-se obter informacgdes objetivas, por meio de uma
apreciacao quantitativa (MOTA; PIMENTA, 2007).

Tal analise compreende uma gama de diferentes tipos de validade e inclui
dados sobre a confiabilidade ou fidedignidade (COZBY, 2003; HYLAND, 2003;
PASQUALI, 2003). Neste estudo dar-se-a énfase aos critérios a serem avaliados em
um processo de adaptacao cultural e validacdo de instrumentos de mensuracéo de
construtos subjetivos, os quais sédo descritos a seguir.

A validade de conteudo refere-se a questdo de se um determinado teste
compreende uma amostra representativa de um determinado dominio, ou seja, se 0s
itens selecionados de fato estdo de acordo o dominio definido (PASQUALI, 2003;
FAYERS; MACHIN, 2007). No que concerne a avaliacdo da validade de conteudo
de um instrumento, ndo existem ferramentas estatisticas para poder caracteriza-la, e
0 que ocorre geralmente é a analise dos itens por um comité de juizes especialistas
no tema abordado e que poderdo avaliar essa propriedade do instrumento, ou seja,
se 0 construto a ser medido é de fato representado pelos itens nos dominios que
compdem um determinado teste (NORONHA, et al., 2003).

A validade de critério pode ser avaliada com base em duas abordagens, que
sdo a validade concorrente e a validade preditiva. A primeira refere-se a predizer o
comportamento atual de uma determinada situacao, existindo, portanto, duas coletas
através do mesmo instrumento quase que simultdneas. A segunda abordagem diz
respeito a previsdo de um comportamento futuro, ou seja, avalia se o instrumento é
capaz de predizer a ocorréncia de eventos futuros com acuracia (COZBY, 2003;
MOTA,; PIMENTA, 2007).

A validade de construto esta relacionada a se o conceito teérico empregado
na sua definicAho é adequado para representar o fenbmeno subjetivo a ser
mensurado. Para isto a validade de construto pode ser analisada de acordo com
dois aspectos, que sao a validade convergente e a validade discriminante, em que
sdo consideradas as relacdes entre as dimensdes possivelmente empregadas no
instrumento, correlacionando um determinado construto com outros conceitos e
atributos concernentes ao tema em questdo (COZBY, 2003; PASQUALI, 2003;
MOTA; PIMENTA, 2007; REICHENHEIM; MORAES, 2007). Afirma-se que ha
validade convergente quando duas medidas se correlacionam de forma positiva, no
que se refere a correlacdo das dimensfes de uma escala com outras dimensdes
que, teoricamente, se relacionam a elas (COZBY, 2003; PASQUALI, 2007;
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CASTRO, 2007). Ja a validade discriminante € o poder de distinguir dimensdes
diferentes dentro de um mesmo instrumento, sendo capaz, portanto, de apontar
diferentes grupos em relacdo a determinadas caracteristicas (CASTRO, 2007;
FAYERS; MACHIN, 2007).

A confiabilidade também é descrita na literatura com o termo fidedignidade.
Este aspecto engloba as avaliagbes de consisténcia interna, estabilidade ou
reprodutibilidade do instrumento, a fim de se verificar a existéncia de erro aleatdrio
em que, quanto menor a quantidade de erro, maior € a confiabilidade da medida
(NORONHA et al., 2003; REICHENHEIN; MORAES, 2007).

Para se conhecer se um dado instrumento é confiavel s&@o realizadas
determinadas avaliagcdes. As mais comumente empregadas sd8o a consisténcia
interna, o teste-reteste e a fidedignidade entre avaliadores (CASTRO, 2007; MOTA,;
PIMENTA, 2007).

A analise de consisténcia interna é realizada através da analise da correlacéo
entre os itens do instrumento, sendo avaliadas dentro de sua respectiva escala ou
dominio (MOTA; PIMENTA, 2007; PASQUALI, 2003).

O teste-reteste € o0 método pelo qual se avalia a reprodutibilidade do
instrumento, ou seja, se em momentos diferentes, na mensuracdo dos mesmos
sujeitos, obtém-se resultados equivalentes. Para isto deve-se respeitar um
determinado intervalo de tempo entre as aplicagdes do instrumento, para que 0s
participantes ndo se recordem dos itens e, assim, a avaliacdo seja ideal (DUARTE;
BORDIN, 2000; COZBY, 2003; PASQUALI, 2003).

A fidedignidade entre avaliadores diz respeito a correlacdo entre as respostas
obtidas por dois avaliadores distintos. Da mesma forma que para as verificacdes
anteriormente citadas, altas correlagcdes indicam alta congruéncia entre as
avaliacdes dos dois observadores (FAYERS; MACHIN, 2007; COZBY, 2003).

No gue concerne a responsividade, pode-se considera-la como a propriedade
de detectar mudancas ao longo do tempo. Tal propriedade pode ser prejudicada
caso ocorra efeito minimo-maximo, do inglés “floor and ceiling”, em que mais de 15%
das respostas obtidas concentram-se no valor minimo (0%) ou maximo (100%) dos
escores do instrumento (McCHORNEY; TARLOV, 1995).

Apés execucdo das fases propostas e obtencdo de resultados psicométricos
satisfatorios, pode-se disponibilizar o instrumento para que o mesmo seja utilizado

por pesquisadores e profissionais de saude.
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5.1 Tipo de estudo

Este estudo caracteriza-se como uma investigagdo metodologica quantitativa,
gue engloba a busca por novos significados, interpretacbes de fendmenos e
desenvolvimento de instrumentos para coleta de dados (KERLINGER, 1979) e
compreende a adaptacdo cultural e validagcdo de um instrumento de avaliacdo de

QVRS para criangas e adolescentes com DA no Brasil.

5.2 Aspectos éticos da pesquisa

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo seres humanos do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S&o Paulo - HCFMUSP, conforme protocolo de pesquisa n°
0160/09 (Anexo 4).

Os pais/cuidadores e criancas/adolescentes eram esclarecidos acerca dos
objetivos e convidados a participar da pesquisa. E importante considerar que,
mesmo com o consentimento dos pais/cuidadores, as criancas/adolescentes que se
recusassem a participar ndo eram obrigadas a fazé-lo.

Em todas as entrevistas foi lido e assinado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1) e assegurado aos respondentes a condicdo de
estrita confidencialidade dos seus nomes. Todos os pais ou cuidadores assinaram
duas copias do TCLE, sendo que uma ficou em posse do pesquisador responsavel

pela pesquisa e outro em sua posse.
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5.3 Local e periodo de coleta de dados

Os dados foram coletados durante os meses de abril e agosto de 2009 no
Servigco de Dermatologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S&o Paulo - HCFMUSP, na cidade de Sao Paulo-SP.

5.4 Populacdo e amostra

A populacéo deste estudo séo criangas/adolescentes, com idades entre 8 e
18 anos, com diagnostico médico de DA, em seguimento no servico supracitado,
bem como seus pais/cuidadores. De acordo com o dicionario Michaelis (1987),
“proxy” é definido como procuracdo, procurador, substituto, representante. Neste
trabalho cuidador “proxy” ndo se refere aos aspectos legais e sim aquela pessoa
com convivio domiciliar com a crianga/adolescente.

A amostra do estudo foi composta por 70 criancas e adolescentes brasileiros,
numero considerado suficiente para a proposta do presente estudo, conforme
Sapnas e Zeller (2002), na faixa etaria de 8 a 18 anos, com diagndstico médico de
DA, e seus pais ou cuidadores. Estes participantes foram distribuidos em dois
grupos, para fases distintas do estudo, como sera descrito na sequéncia.

A amostra foi considerada por conveniéncia, pois 0s participantes foram
abordados na ordem em que chegavam para suas consultas médicas no Servico de
Dermatologia do HCFMUSP. Apesar de nado probabilistica, houve cuidado para

manutencado da homogeneidade entre sexos e faixa etéaria.

5.4.1 Ciitérios de inclusao e exclusdo

v' Exclusdo - criancas/adolescentes e/ou seus pais/cuidadores que nao possuam

habilidade cognitiva minima de entendimento as questdes do instrumento.
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A habilidade de entender as questdes foi aferida segundo prontuarios,
observacédo da pesquisadora, informacdo médica e/ou dos pais ou cuidadores, no
caso da crianca ou do adolescente.

5.5 Instrumentos e procedimentos para coleta de dados

Inicialmente, foram abordados os pais ou cuidadores e as criangas e 0S
adolescentes que se encontravam em atendimento ambulatorial no Servico de
Dermatologia descrito, com a finalidade de compor a amostra. Na continuidade,
eram verificadas a idade e a presenca de DA. Eram expostos os objetivos da
pesquisa e apresentados os instrumentos. Na ocorréncia de adesao por parte dos
pais ou cuidadores e das criancas ou dos adolescentes abordados, era realizada a
leitura e assinatura do TCLE em duas vias.

Na sequéncia, foram disponibilizados os instrumentos e explicados os
procedimentos para seu preenchimento, o que foi realizado no momento de espera
pelo atendimento médico ambulatorial. Foram verificados os prontuarios referentes
as criancas/adolescentes entrevistados, a fim de se obter dados clinicos relativos a
sua condicdo (Apéndice 3 e Apéndice 4). E importante considerar que a
documentacdo hospitalar foi a Unica fonte de consulta para obtencédo de tais dados
clinicos.

Para realizar o processo de adaptacédo cultural e obtencédo das propriedades
psicométricas iniciais do instrumento DISABKIDS®-MDA, segundo as diretrizes do
grupo DISABKIDS®, foram utilizados os seguintes instrumentos, correspondentes ao
contetido do PILOT TEST MANUAL — DISABKIDS® GROUP (2002):

v Instrumento DISABKIDS®-MDA, na versdo criancas e adolescentes (“self) e
pais ou cuidadores (“proxy”) (Apéndice 2).

v Instrumento de coleta de variaveis clinicas geral e especifico (Apéndice 3 e
Apéndice 4);

v' Instrumento “Impressao Geral” | e I, para validagdo semantica (Apéndice 5);

v' Instrumento especifico para validacdo semantica (Apéndice 6);
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5.6 Procedimentos metodoldgicos para adaptacédo e validagao

Seguindo a metodologia do Grupo DISABKIDS® (2004), as etapas para a
adaptacdo cultural e validacdo do instrumento no Brasil incluiram a traducao-
retrotraducdo, validacdo semantica, teste piloto e andlise das propriedades

psicométricas.

5.6.1 Tradugéao-retrotraducao

A traducédo foi a primeira etapa do processo de adaptacédo e validacdo do
instrumento de mensuracdo de QVRS DISABKIDS®-MDA. Duas pessoas bilingues e
com conhecimento sobre a tematica abordada traduziram o instrumento da lingua
inglesa para a portuguesa. As duas versdes foram analisadas pela pesquisadora
responsavel e por integrantes do Grupo de pesquisa no Brasil, que realizaram uma
conciliacdo das traducdes e definiram uma verséo traduzida final. Na sequéncia uma
guarta pessoa, bilingue, que desconhecia o tema principal, fez a retrotraducéo do

instrumento, ou seja, traducéo da versdo em portugués novamente para o inglés.

5.6.2 Validacdo semantica

A validacdo semantica consistiu na verificacdo da compreenséo dos conceitos
existentes nos instrumentos por meio de entrevista cognitiva com o0s respondentes.
Visou identificar problemas de entendimento e aceitacdo dos termos por parte dos
sujeitos envolvidos na pesquisa. Foram preenchidos os instrumentos e verificadas
as dificuldades cognitivas encontradas.

Ao final, houve uma conciliacdo com a pesquisadora responsavel pelo projeto

na Alemanha para uma harmonizagao cultural e foram definidos os termos da verséo
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final do instrumento DISABKIDS®-MDA, nas versbes criancas/adolescentes e
pais/cuidadores, para o Brasil. Dessa fase participaram 18 criangas/adolescentes e
seus respectivos pais/cuidadores. As criancas e adolescentes foram selecionados
segundo faixa etéria, 8 a 12 anos e 13 a 18 anos, sendo que o instrumento foi
dividido em 3 subconjuntos de itens: 1 a 4,5 a 8 e 9 a 12, com a formacao de 6
grupos de 3 criangas ou adolescentes em cada um deles, segundo diretrizes do
Grupo DISABKIDS® (DISABKIDS GROUP, 2002).

5.6.3 Teste piloto

Na sequéncia do processo de validacdo semantica, realizou-se o estudo
piloto, cuja finalidade foi obter dados sobre as propriedades psicométricas iniciais do
instrumento na versao em portugués e simular uma pesquisa de campo. Para isto foi
aplicado o instrumento DISABKIDS®-MDA, nas versdes criancas e adolescentes e
pais ou cuidadores, em uma amostra composta por 52 criancas/ adolescentes e
seus respectivos pais ou cuidadores. As criancas e adolescentes foram
selecionados segundo sexo, masculino ou feminino e faixa etaria, 8 a 12 anos e 13 a
18 anos, com a formacédo de 4 grupos com de 13 criancas ou adolescentes em cada
um deles, segundo normas do Grupo DISABKIDS® (DISABKIDS GROUP, 2002).

Foram verificadas as propriedades psicométricas iniciais, as quais estao
relacionadas a conhecer se as dimensfes e os dominios constantes no instrumento
realmente mensuravam o que se pretendeu medir e se eram adequados para suas
finalidades.

A presenca de efeitos “floor” e “ceiling” foi verificada. Conforme anteriormente
explicado, isto corresponde a dizer que quando mais de 15% das respostas estao
concentradas no menor ou ho maior escore possivel do instrumento (McHORNEY;
TARLOV, 1995). Quando da presenca de tais efeitos, pode haver prejuizo na
responsividade do instrumento. A amostra recomendada pela literatura para que se
obtenham informacgBes aceitaveis acerca dos efeitos “floor” e “ceiling” € de no
minimo 50 individuos (TERWEE et al., 2007).
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A validade de construto foi analisada pela validade convergente e
discriminante do instrumento. Para isto foi realizada a andlise Multitraco-
multimétodo, a fim de se verificar as correlagbes entre itens e dimensdes, por meio
do programa “Multitrait Analysis Program” (MAP), de Ware, Hayashi e Hays (1988).
Os valores aceitaveis de correlagdo para a validade convergente sdo de 0,30 para
estudos iniciais de validacado de instrumento e superior a 0,40 para estudos finais
(FAYERS; MACHIN, 2007). Para a analise da validade discriminante utilizou-se trés
meétodos. No primeiro, por meio da andlise MAP, verificou-se a porcentagem de
vezes em que a correlacdo de um determinado item com uma dimensdo a qual
pertence foi maior ou estatisticamente maior do que sua correlagdo com uma
dimensdo a qual ndo pertence (ajuste) (FAYERS; MACHIN, 2007). No segundo,
foram descritos os escores do instrumento segundo gravidade da DA e, o terceiro
método de verificagdo foi por meio do teste de correlacéo linear de Pearson entre os
escores atribuidos aos itens a, b e ¢ do DISABKIDS®-MDA, relacionados & gravidade
da condicdo percebida por criancas/adolescentes e pais/cuidadores, e 0s escores
das dimensfes impacto e estigma. O critério utilizado para discussdo dos valores
encontrados para o coeficiente de correlacéo linear de Pearson foi o proposto por
pesquisadores do British Medical Journal (2009), quais sejam 0,00 a 0,19 correlacéo
ausente ou muito fraca; 0,20 a 0,39 correlagdo fraca; 0,40 a 0,59 correlacao
moderada; 0,60 a 0,79 correlacéo forte, e 0,80 a 1,00 correlagdo muito forte.

A confiabilidade do instrumento foi verificada pelo Coeficiente Alfa de
Cronbach, em que foram determinados como valores aceitaveis resultados
superiores a 0,70, de acordo com Terwee et al. (2007).

Para se avaliar o nivel de concordancia entre as respostas de
criancas/adolescente e pais/cuidadores utilizou-se o Coeficiente de Correlacéo Intra-
Classe. Os valores tomados como referéncia para tal analise sdo descritos como <
0,40, indicando correlacdo fraca; 0,41 a 0,60, correlagdo moderada; 0,61 a 0,80,
correlacdo boa ou substancial, e > 0,81 quase perfeita ou muito boa. (McDOWELL,;
NEWEEL, 1996; FAYERS; MACHIN, 2000; TERWEE et al., 2007). Essa forma de
mensuracdo € indicada neste caso, pois had a possibilidade de diferencas
sistematicas entre as respostas, que nao sao levadas em consideracao ao se utilizar
o coeficiente de correlacédo de Pearson.

As informacfes foram digitadas utilizando-se a técnica da dupla digitacdo

para que possiveis erros na transcricdo fossem evitados. O programa estatistico
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utilizado foi o Statistical Package for Social Sciences (SPSS, 1999), versdo 10.0. O

nivel descritivo de significancia utilizado foi 5% (o = 0,05).
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6. Resultades
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6.1 Procedimentos de traducéao e retrotraducao do instrumento

Nesta etapa inicial, o instrumento foi traduzido para o portugués do Brasil para
ser empregado na fase de validacdo semantica de acordo com o proposto pelo
Grupo DISABKIDS® (DISABKIDS, 2004), descrito na metodologia. Este processo
teve a duracéo de dois meses.

Ap6s a traducdo e a retrotraducdo, a versdo conciliada retrotraduzida foi
comparada com a versao original do instrumento pela coordenadora do projeto
DISABKIDS® na Europa que, ao final, deu seu parecer favoravel e esteve concluida
a versao final em portugués (Apéndice 7), utilizada na etapa subsequente.

6.2 Validagdo semantica

Desta fase do estudo participaram 18 criancas/adolescentes e seus
respectivos pais/cuidadores, ndo havendo recusas. A Tabela 1 apresenta as
caracteristicas sécio-demograficas destes participantes, segundo faixa etaria, em

anos, das criancas/adolescentes.
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Tabela 1 - Caracteristicas sécio-demograficas das criangcas/adolescentes e
pais/cuidadores participantes da validacdo semantica, segundo faixa etaria, em

anos, das criancas/adolescentes. Brasil, 2009.

Caracteristicas 8al12anos 13 a 18 anos

Criangas/adolescentes

Idade (anos) ; IDP 8,5 0,7 14,5 15
N irm&os/irmas X IDP 11 11 2 1
N anos na escola ; /DP 2,7 1,0 8 2,2
Sexo Meninas (n/%) 6 66,7 7 77,8
Meninos (n/%) 3 33,3 2 22,2

Pais/cuidadores

Idade (anos) X IDP 37,3 6,1 40,5 4,1
Respondentes Mae (n/%) 8 88,9 9 100
Outros (n/%) 1 11,1 0 0
Estado Civil Casado (n/%) 6 66,7 6 66,7
Uni&o marital (n/%) 3 33,3 1 11,1
Separado (n/%) 0 0 1 11,1
Solteiro (n/%) 0 0 1 11,1
; - Média

DP - Desvio Padrao

A finalidade desta fase do estudo foi identificar possiveis problemas quanto a
compreensao dos itens e das categorias de resposta do instrumento, para se
proceder a adequacdes nos termos para adaptacdo a cultura brasileira, caso se
fizessem necessérias. Para isto foi realizada uma entrevista cognitiva, em que tanto
as criancas/adolescentes quanto seus pais/cuidadores, que concordaram em
participar do estudo apds esclarecidos sobre 0 mesmo, assinaram o TCLE em duas
vias e responderam aos seguintes formularios:

a) Instrumento DISABKIDS®-MDA, nas versdes “self’e “proxy” (Apéndice 7);

b) Formulério de impresséo geral, cujo objetivo era descrever caracteristicas gerais
do instrumento (Apéndice 5);

c) Formulérios especificos de validacdo semantica, distribuidos em subséries A, B e

C, com quatro itens cada, do item 1 ao 12 respectivamente, para verificar a
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relevancia e a compreensédo de tais itens, de acordo com as normas do Grupo
DISABKIDS® (2004) (Apéndice 8).

6.2.1 Impressoes gerais

De maneira geral o instrumento DISABKIDS®-MDA foi bem aceito e de fAcil
compreensao por parte dos participantes. Os resultados encontrados séo
apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 — Resultados da avaliagao da “Impressdo Geral” da validagdo semantica

para criancas/adolescentes e seus pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Iltem Alternativas de resposta % Respostas % Respostas
criangas/adolescentes pais/cuidadores
(n=18) (n=18)
O que vocé achou do nosso  Muito bom 88,9 88,9
questionario em geral? Bom 11,1 11,1
As questdes sdo Faceis de entender 83,3 94,4
compreensiveis? As vezes dificeis 16,7 56
Sobre as categorias de Nenhuma dificuldade 83,3 83,3

respostas? Vocé teve
alguma dificuldade? Algumas dificuldades 16,7 16,7
As questdes sdo relevantes Muito relevante 88,9 88,9
para sua condicdo de

salde? As vezes relevantes 11,1 11,1

O que se percebe, em face destes resultados de impresséo geral, € que o
instrumento foi considerado muito bom pela maior parte dos participantes, com 0s
itens julgados relevantes, faceis de entender e com categorias de opcdo de

respostas apropriadas em relacdo a condicdo crbnica relativa ao estudo.
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6.2.2 Parte especifica

Para esta etapa do processo de validagcdo semantica, os itens do instrumento
foram subdivididos em 3 subconjuntos, A, B e C, compostos por quatro itens cada,
gue seguiu a ordem disposta no instrumento. Desta maneira, criangas/adolescentes
e pais/cuidadores eram indagados acerca de uma compreensdo de partes
especificas do instrumento DISABKIDS®-MDA. A distribuicdo dos participantes da
validacdo semantica, segundo faixa etaria, em anos, das criancas/adolescentes e
subconjuntos de itens do DISABKIDS®-MDA, utilizados na parte especifica, é
mostrada na Tabela 3.

Tabela 3 — Distribuicdo das criancas/adolescentes e pais/cuidadores participantes
da validacdo semantica, segundo faixa etaria das criancas/adolescentes e
subconjuntos de itens do DISABKIDS®-MDA, utilizados na parte especifica. Brasil,
20009.

Criangas/adolescentes Pais/cuidadores
Subconjuntos 8al2anos 13 a 18 anos 8al2anos 13 a 18 anos
A 3 3 3 3
B 3 3 3 3
C 3 3 3 3
Total 9 9 9 9

Subconjunto A - itens 1 a 4 do DISABKIDS®-MDA
Subconjunto B - itens 5 a 8 do DISABKIDS®-MDA

Subconjunto C - itens 9 a 12 do DISABKIDS®-MDA

Os resultados da parte especifica da validacdo semantica para

criancas/adolescentes sdo apresentados na Tabela 4.
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Tabela 4 - Resultados da parte especifica da validagdo semantica para

criangas/adolescentes. Brasil, 2009.

Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

As opclOes de

respostas

estédo

claras e

consistentes

(%) essa questdo?
(de acordo)
(%)
com a
questdo? (%)
N°. Asrespostas se repetem: Sim As Ndo N&o Sim Sim N&o
Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre vezes
1. Acoceiraincomoda vocé? 83,3 16,7 0,0 100 0,0 100 0,0
2. A aparéncia de sua pele incomoda vocé? 66,7 16,7 16,7 100 0,0 100 0,0
3. Acoceira incomoda vocé durante a noite? 83,3 0 16,7 100 0,0 100 0,0
4. A condicdo de sua pele afeta sua concentragdo na escola? 50 16,7 33,3 66,7 33,3 100 0,0
5. Vocé se assusta ao olhar para a sua pele? 66,7 16,7 16,7 100 0,0 100 0,0
6. Sua pele fica pior quando vocé estéa estressado (a)? 66,7 16,7 16,7 100 0,0 100 0,0
7 A condicdo de sua pele afeta seu tempo livre 16,7 33,3 50,0 83,3 16,7 100 0.0
(esportes/brincadeiras)?
8. Vocé se sente desconfortavel com o jeito que sua pele é? 83,3 0,0 16,7 100 0,0 100 0,0
9. Vocé tenta esconder a situagdo de sua pele? 83,3 0,0 16,7 100 0,0 100 0,0
Vocé se incomoda se as pessoas olham para vocé de
10. 83,3 0,0 16,7 100 0,0 100 0,0
maneira estranha?
11, Vocé ndo gosta quando seus amigos véem seus cremes 0.0 33,3 66,7 100 0.0 100 0.0
sendo aplicados?
Vocé se sente desconfortavel quando as pessoas olham
12. 50,0 33,3 16,7 100 0,0 100 0,0

vocé?

Diante destes resultados percebeu-se que o entendimento do item quatro “a

condicdo da sua pele afeta sua concentragcdo na escola” foi o que mais gerou

duvidas entre as criancas/adolescentes. Assim, verificou-se que o termo “condi¢céao

da sua pele” ndo era bem compreendido por uma parcela dos participantes, embora

50% destes tenham relatado que o prurido ou, na linguagem coloquial das criancas,
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coceira afeta negativamente seu desempenho escolar, pois se sentem incomodados
e com sua concentragcdo comprometida no momento dos estudos.

Da mesma forma, o item sete, “a condicdo de sua pele afeta seu tempo livre?
(esportes/brincadeiras)”, nao se mostrou relevante para 50% das
criancas/adolescentes, que julgam que a presenca da DA nédo interfere
consideravelmente em suas atividades da vida diaria.

Percebe-se que 16,7% dos participantes julgam que os itens dois, trés, cinco,
seis, oito, nove, dez e doze néo sao relevantes para a sua condicdo. A explicacéo
para isto € que tais respondentes se encontram em fase remissdo da DA, estando
h& muito tempo sem a ocorréncia de lesGes na pele, bem como auséncia de prurido,
permanecendo em seguimento para 0 acompanhamento da evolugdo e monitoracéo
da DA.

O item 11 “vocé nédo gosta quando seus amigos véem seus cremes sendo
aplicados” gerou questionamentos a pesquisadora, visto que nenhum participante o
relatou como relevante para a condicdo. O motivo alegado pelos participantes foi de
gue seus cremes sao utilizados apenas em casa, como por exemplo, apds o banho,
e que, assim, outras pessoas ndo tém a oportunidade de vé-los utilizando os
mesmos. Isto mostra como a questdo cultural exerce sua influéncia, visto que no
Brasil a populacé&o ndo tem o costume de utilizar cremes ou pomadas em publico.

E importante considerar que o tempo que criancas e adolescentes levaram
para responder aos instrumentos foi em média 15 minutos. Os questionarios foram
facilmente compreendidos, com excecdo do formulario de parte especifica de
validacdo semantica (Apéndice 9), em que um percentual de 33,33% das criancas
com idades entre 8 e 12 anos apresentaram determinado grau de dificuldade para
entender as questdes particulares ao instrumento, como “isso é relevante para sua
situagdo?”, “como vocé falaria/expressaria isso? (reformulagdo)”. Nestes casos a
pesquisadora necessitou intervir e auxiliar explicando com termos mais coloquiais o
objetivo exato de cada questao.

Os resultados da parte especifica da validacdo semantica para

pais/cuidadores sdo apresentados na Tabela 5.
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Tabela 5 — Resultados da parte especifica da validagdo semantica para

pais/cuidadores. Brasil, 2009.

As opclOes de

Vocé tem respostas estéo
Iltem Isso é relevante dificuldade claras e
para a sua situagao? para entender consistentes
(%) essa questao? (de acordo)
(%) com a questdo?
(%)
N°. Asrespostas se repetem: Sim As N&do N&o Sim Sim Nao
Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre vezes
1. Acoceiraincomoda a sua crianga? 83,3 16,7 0,0 100 0,0 100 0,0
2. A aparéncia da pele incomoda sua crianga? 83,3 16,7 0,0 100 0,0 100 0,0
3. Acoceira incomoda sua crianca durante a noite? 833 167 0,0 100 0,0 100 0,0

A condicao da pele de sua crianga afeta a concentragéo
4, 66,7 33,3 0,0 83,3 16,7 100 0,0
dele/dela na escola?

5. Asuacrianca se assusta ao olhar para a pele dele/dela? 50,0 33,3 16,7 100 0,0 100 0,0
A pele de sua crianca fica pior quando ele/ela esta

6. 66,7 16,7 16,7 100 0,0 100 0,0
estressado (a)?

7 A condicdo da pele de sua criangca afeta o tempo livre 0.0 66,7 33,3 100 0.0 100 0.0
dele/dela (esportes/brincadeiras)?
A sua crianga se sente desconfortavel com o jeito que a

8. 83,3 0,0 16,7 100 0,0 100 0,0
pele dele/dela é?

9. Asuacriancatenta esconder a situacdo da pele dele/dela? 66,7 16,7 16,7 100 0,0 100 0,0
A sua crianga se incomoda se as pessoas olham para

10. 83,3 0,0 16,7 100 0,0 100 0,0
ele/ela de maneira estranha?

11, A sua crianga ndo gosta quando os amigos dela véem os 16,7 16,7 66,7 100 0.0 100 0.0

cremes dele/dela sendo aplicados?

A sua crianga se sente desconfortavel quando as pessoas
12. 66,7 16,7 16,7 100 0,0 100 0,0

olham para ele/ela?

Quanto as respostas dos pais/cuidadores, houve semelhancas com as das
criancas/adolescentes. Verificou-se que os itens quatro, sete e onze foram indicados
por ambos os grupos, que explicaram de forma ser o termo “a condigao” gerador de
confusdo. No caso do item numero quatro “a condigcdo da pele de sua crianca afeta a
concentragdo dele/dela na escola?” quatro pais afirmaram que seus filhos

hY

apresentavam prejuizo consideravel no rendimento escolar devido a grande
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severidade da DA e, ainda, que por muitas vezes sao solicitados a comparecer aos
estabelecimentos em que em que seus filhos estudam para prestar esclarecimentos
quanto a condicdo da pele dos ultimos, relatando que por muitas vezes sao
incompreendidos por pessoas que nao tem conhecimento sobre a condicdo e seu
carater crbnico e ndo contagioso, e que as crian¢as sentem-se diferentes das outras,
levando-as a se absterem de contatos sociais, 0 que revela o peso do estigma para
esta condicdo. No que se refere ao item onze “a sua crianga ndo gosta quando os
amigos dele/dela véem os cremes dele/dela sendo aplicados?” os pais/cuidadores
mencionaram que, de fato, os cremes séao aplicados somente no lar, longe do olhar
de outras pessoas, item que ndo seria de todo relevante para uma
crianca/adolescente com DA.

Adicionalmente a esses resultados, 100% das criancas/adolescentes e
pais/cuidadores relataram ndo haver sugestdes para modificacdes no questionario.
No entanto, um dos responsaveis acredita que seria importante incorporar ao
instrumento um item acerca da alimentacdo da crianca/adolescente, visto que a DA
esta relacionada com alergias alimentares. Ainda, 27,8% dos responsaveis citaram o

desejo de descobrir a cura para a condi¢cdo de sua crianga/adolescente.

6.2.3 Consideracfes apos validacdo semantica

Apoés analisados os resultados desta fase, procedeu-se com o0s julgamentos
necessarios e alteracbes para adequar o instrumento a um melhor nivel de
compreensao. Desta forma, considerou-se necessario substituir o termo “a condigcéao
de sua pele” por um termo coloquial “o jeito como a sua pele é”, haja vista que o
mesmo ja era empregado a exemplo do item oito. Esta alteracdo foi empregada aos
itens quatro e sete do instrumento apés parecer favoravel da coordenadora do
projeto DISABKIDS® na Europa. A partir disto originou-se a versdo empregada na

fase piloto deste estudo (Apéndice 9).



64

6.3 Teste piloto

6.3.1 Caracteristicas dos participantes

Participaram desta fase 52 criancas/adolescentes e seus respectivos
pais/cuidadores, ndo havendo recusas.

A distribuicdo das criancas/adolescentes e pais/cuidadores participantes do
piloto, segundo faixa etéria, em anos, e sexo das criangas/adolescentes € mostrada
na Tabela 6.

Tabela 6 — Distribuicdo das criancas/adolescentes participantes do estudo piloto,

segundo faixa etaria e sexo. Brasil, 2009.

Criangas/adolescentes Pais/cuidadores
Sexo 8al2anos 13 a 18 anos 8al2anos 13 a 18 anos
Meninas 13 13 13 13
Meninos 13 13 13 13
Total 26 26 26 26

As caracteristicas socio-demograficas das 52 criancas/adolescentes e dos 52
pais/cuidadores, segundo faixa etaria, em anos, das criancas/adolescentes, sao

apresentadas na Tabela 7.
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Tabela 7 - Caracteristicas sécio-demograficas das criangcas/adolescentes e
pais/cuidadores participantes do piloto, segundo faixa etdria, em anos, das
criangas/adolescentes. Brasil, 2009.

Caracteristicas 8al12anos 13 a 18 anos

Criangas/adolescentes

Idade (anos) ; IDP 9,6 1,1 14,35 14
N°. irm&os/irmas ; /DP 1,4 1,1 1,79 1,2
N°. anos na escola ; /DP 4,0 1,4 8,27 1,4
Sexo Meninas (n/%) 13 50,0 13 50,0

Meninos (n/%) 13 50,0 13 50,0

Pais/cuidadores

Idade (anos) ; /DP 38,1 71 42,7 6,8
Respondentes Mae (n/%) 22 84,6 22 84,6
Pai (n/%) 4 15,4 1 3,8
Cuidador (n/%) 0 0,0 3 11,6
Estado Civil Casado (n/%) 12 46,2 20 76,9
Uni&o marital (n/%) 4 15,4 3 11,6
Separado (n/%) 4 15,4 0 0,0
Divorciado (n/%) 1 3,8 1 3,8
QOutros (n/%) 5 19,2 2 7,7
; - Média

DP - Desvio Padrao

As variaveis clinicas dos participantes foram obtidas a partir de informacdes
constantes na documentacao hospitalar dos mesmos, e dados sobre o prurido e
perda de sono foram obtidos de maneira subjetiva a partir de escalas visuais
(Apéndice 4). Foram coletados dados acerca do diagnostico de base da
crianca/adolescente participante; outros diagnésticos relevantes, exceto condi¢cdes
mentais, emocionais e comportamentais; habilidades cognitivas e gravidade da
condicdo de base, neste caso DA. Esta ultima é classificada em leve, moderada e
grave, de acordo com a presenca ou auséncia e intensidade de determinados
critérios como vermelhiddo da pele, presenca de edema ou rugosidades, crostas,
marcas de arranhfes, espessamento e depressdes, ressecamento da pele néo
afetada e intensidade do prurido (CONSENSUS REPORT OF THE EUROPEAN
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TASK FORCE ON ATOPIC DERMATITIS, 1993; HANIFIN et al., 2001). O formulario
de coleta de variaveis clinicas adaptado para este estudo € apresentado no
Apéndice 10.

Em relacdo as habilidades cognitivas 100% das crian¢as/adolescentes foram
consideradas, com base em informacdo da documentagcdo hospitalar e dos
especialistas, como tendo desenvolvimento cognitivo normal. No que concerne as
condicdes clinicas relevantes que acompanham estas criancas/adolescentes a
Tabela 8 apresenta a sua distribuicdo, para cada uma das condi¢des clinicas e faixa

etaria em anos.

Tabela 8 — Distribuicdo das criancas/adolescentes participantes do estudo, para o
diagnostico de base e para outros diagnosticos relevantes, e faixa etaria. Brasil,
20009.

Caracteristicas 8al12anos 13 a 18 anos
Diagndstico
Dermatite Atopica n/% 26 100 26 100
Rinite n/% 19 73,1 21 80,8
Asma n/% 9 34,6 11 42,3

Conforme a literatura, as condicdes de DA, rinite e asma podem estar
associadas, e constituem a triade atopica (LEITE; LEITE; COSTA, 2007).
No que se refere a gravidade da condicdo de base, DA, a Tabela 9 mostra os

percentuais segundo faixa etaria, em anos, das criancas/adolescentes.

Tabela 9 — Distribuicdo das criancas/adolescentes participantes do estudo, segundo

gravidade da DA e faixa etéaria. Brasil, 2009.

Caracteristica 8a 12 anos 13 a 18 anos
Gravidade

Leve n/% 6 23,1 11 42,3
Moderada n/% 15 57,7 9 34,6

Grave n/% 5 19,2 6 23,1
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7.3.2 Estatistica descritiva do DISABKIDS®-MDA

Para se proceder ao célculo dos escores foi utilizada a “syntax” proposta pelo
Grupo DISABKIDS®.

Os valores obtidos para média, mediana, desvio padrao e valores minimos e
méximos para os escores das respostas do DISABKIDS®-MDA versdo “self’ e

‘proxy” podem ser vistos na Tabela 10.

Tabela 10 — Valores minimos e maximos, medianos, médios e desvio padrdo para
os escores, brutos e padronizados (%), obtidos das respostas do DISABKIDS®-MDA,

versao criancas/adolescentes e pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Criancas/adolescentes Pais/cuidadores
Impacto % Estigma % Impacto % Estigma %
Média 3,2 55,5 34 60,2 2,9 49,0 3,2 55,4
Mediana 3,2 56,2 35 62,5 29 48,4 31 53,1
Desvio padrao 0,7 18,64 11 29,2 0,8 20,0 1,2 31,1
Valor minimo 1,6 15,6 1,0 0,01 15 12,5 1,0 0,01
Valor méximo 4,5 87,5 5,0 100 45 87,5 5,0 100

Observa-se que gquase todos os valores médios e medianos situam-se em
faixa superior a 50%, com excecao dos valores para média e mediana da dimenséao
impacto para pais/cuidadores, mas, ainda assim, muito proximos a 50%.

No que se refere aos efeitos “floor” e “ceiling” nas dimensdes impacto e
estigma do instrumento DISABKIDS®-MDA, estes podem ser verificados na Tabela
11.
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Tabela 11 — Andlise de efeitos “floor” e “ceiling”, em relagdo as respostas obtidas
nas dimensdes do DISABKIDS®-MDA, versdo criancas/adolescentes e
pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Criancas/adolescentes Pais/cuidadores
% Respostas valor % Resposta valor % Respostas valor % Resposta valor
minimo méaximo minimo méaximo
Impacto 0 0 0 0
Estigma 3,8 11,5 5,8 13,5

Da analise dos resultados da Tabela 11, nota-se que ndo houve a presenca
de efeitos “floor” e “ceiling” nas dimensdes, ndo havendo, portanto, concentracdes
acima de 15% das respostas nos valores minimos ou maximos, o que a favoravel

para a propriedade de responsividade.

7.3.3 Andlise das propriedades psicométricas do DISABKIDS®-MDA

A consisténcia interna do DISABKIDS®-MDA foi mensurada através do
Coeficiente Alfa de Cronbach, cujos resultados para as dimensdes impacto e

estigma para criancas/adolescentes e pais/cuidadores sdo mostradas na Tabela 12.
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Tabela 12 — Valores para Alfa de Cronbach para as dimensdes impacto e estigma
do DISABKIDS®-MDA quando o item é excluido, teste piloto, versdo

criangas/adolescentes e pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Impacto Alfa de Cronbach se o item for excluido

Itens Criancas/adolescentes Pais/cuidadores
01 0,5900 0,6279
02 0,6363 0,6125
03 0,5814 0,6339
04 0,6188 0,5914
05 0,6340 0,6481
06 0,6468 0,6910
07 0,6445 0,6628
08 0,8736 0,8998
a total 0,7024 0,7239
Estigma

09 0,7697 0,8105
10 0,7438 0,7623
11 0,8284 0,9054
12 0,6963 0,7791
a total 0,8124 0,8604

De maneira geral o Coeficiente Alfa de Cronbach foi satisfatério paras as
dimensdes impacto e estigma, tanto para criancas/adolescentes como para
pais/cuidadores, o que denota boa consisténcia interna do instrumento, com
homogeneidade entre os itens para a medida da QRVS de criancas/adolescentes
com DA, segundo critérios propostos por Terwee et al. (2007).

Nota-se que os valores para o Coeficiente Alfa de Cronbach apresentam-se
diminuidos quando o item é excluido, com excec¢ao dos itens oito e onze.

Para testar a concordancia entre as versdes “self” e “proxy” foi utilizado o
coeficiente de Correlacdo Intra-Classe. Seus resultados podem ser observados na
Tabela 13.
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Tabela 13 — Valores para o coeficiente de Correlagéo Intra-Classe entre os escores

de criangas/adolescentes e pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Coeficiente de Correlacéo Intra-Classe

Dimensé&o
Impacto 0,8173
Estigma 0,7629

Para a dimensao impacto o valor do ICC é considerado muito bom ou quase
perfeito e na dimensédo estigma € tido como bom ou substancial, segundo critérios
propostos por McDowell e Neweel (1996), Fayers e Machin (2007) e Terwee et al.
(2007), demonstrando haver um nivel consideravel de concordéncia entre as
respostas de criancas/adolescentes e pais/cuidadores, especialmente para a
dimenséo impacto.

Para a validade de construto, verificada através das validades convergente e
discriminante do instrumento objeto deste estudo, utilizaram-se os valores do
Coeficiente de Correlacdo de Pearson entre os itens e cada uma de suas
dimensdes, sendo a significancia estatistica para os valores de correlacdo na
validade verificada por meio da analise Multitraco-Multimétodo.

Os valores referentes ao coeficiente de correlacédo de Pearson entre os itens
e cada uma das dimensdes no teste piloto para o DISABKIDS®-MDA, Brasil, séo

apresentados na Tabela 14.
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Tabela 14 — Valores do Coeficiente de Correlagédo de Pearson entre os itens e cada
uma das dimensdes do DISABKIDS®-MDA, Brasil, versdo criancas/adolescentes e

pais/cuidadores. Analise Multitraco-multimétodo. Brasil, 2009.

Criancas/adolescentes Pais/cuidadores
ltem Impacto Estigma Impacto Estigma
1 0,77 0,60 0,76 0,75
2 0,56 0,65 0,78 0,76
3 0,79 0,53 0,72 0,68
4 0,64 0,50 0,85 0,76
5 0,60 0,56 0,65 0,65
6 0,50 0,39 0,44 0,51
7 0,53 0,50 0,58 0,67
8 -0,65 -0,69 -0,81 -0,76
9 0,64 0,62 0,83 0,73
10 0,51 0,68 0,80 0,84
11 0,36 0,48 0,48 0,47
12 0,48 0,77 0,68 0,80

Em relacdo a validade convergente, o critério adotado foi satisfeito para todos
os itens (> 0,30 para propriedades iniciais), inclusive com a grande maioria
ultrapassando 0,40 (> 0,40 para propriedades finais).

Em relacdo a validade discriminante do instrumento nesta fase, os resultados

obtidos pela analise MAP, estdo mostrados na Tabela 15.

Tabela 15 - Resultados da analise MAP para os escores do DISABKIDS®-MDA,

versao criancas/adolescentes e pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Criancas/adolescentes Pais/cuidadores
Impacto Estigma Impacto Estigma
nitens % nitens % nitens % nitens %
-2 1 12,5 0 0,0 1 12,5 0 0,0
-1 1 12,5 1 25,0 2 25,0 2 50,0
1 6 75,0 2 50,0 5 50,0 2 50,0
2 0 0,0 1 25 0 0,0 0 0,0
Ajuste 75,0 75,0 50,0 50,0

Analisando-se a Tabela 15, observam-se resultados satisfatérios em relacdo a
validade discriminante do instrumento DISABKIDS®-MDA, o que evidencia boa

correlacdo dos itens em relagé@o a sua respectiva dimenséo. No que se refere a essa



72

verificacdo para pais/cuidadores, um dos itens se encontra no valor limiar (0,47 e
0,48).

A Tabela 16 apresenta os valores padronizados médios e respectivos desvios
padrdo para os escores do DISABKIDS®-MDA segundo gravidade da condic&o.

Tabela 16 — Valores padronizados médios e respectivos desvios padrdo para os
escores do DISABKIDS®-MDA segundo dimensdo e gravidade da DA, versdo

criangas/adolescentes e pais/cuidadores. Brasil, 2009.

Validade Discriminante

Impacto
Criangas/adolescentes Pais/cuidadores
X IDP X IoP

Leve 73,8/8,4 68,1/14,2
Moderada 51,5/14,6 42,9/16,4
Grave 35,7/10,9 32,9/10,30
Estigma

Leve 83,4/23,7 83,4/21,7
Moderada 55,7/23,7 48,1/25,1
Grave 34,0/20,9 27,8/20,9
; = média

DP = desvio padréao

Ao proceder-se analise dos escores segundo gravidade da condicdo, o0s
resultados para validade discriminante mostram-se positivos, caracterizando poder
de distincdo entre grupos, neste caso de acordo com a severidade da DA.

A Tabela 17 apresenta os valores do coeficiente de correlacdo linear de
Pearson, r, e respectivos valores da probabilidade, p, associada ao teste, entre os
escores obtidos pelas criancas/adolescentes e pais/cuidadores nos itens a, b e c e
cada uma das dimensdes do DISABKIDS®-MDA.
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Tabela 17 - Valores do Coeficiente de Correlacdo de Pearson e respectivos valores
da probabilidade associada ao teste, entre 0s escores obtidos pelas
criancas/adolescentes e pais/cuidadores nos itens a, b e ¢ e dimensdes Impacto e
Estigma do DISABKIDS®-MDA, Brasil 2009.

Criancas/adolescentes Pais/cuidadores
Impacto Estigma Impacto Estigma
r P r p r p r P
Item A -0,546 0,000 -0,555 0,000 -0,695 0,000 -0,642 0,000
Item B -0,609 0,000 -0,543 0,000 -0,565 0,000 -0,530 0,000
Item C -0,465 0,001 0,417 0,002 -0,401 0,003 -0,346 0,012

A andlise destes resultados mostra correlacdo moderada a forte entre os
escores dos itens a, b e ¢ e sua correlagdo com as dimensdes impacto e estigma,
ratificando a validade discriminante do instrumento DISABKIDS®-MDA.
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7. Diseassao
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Em pesquisas iniciais, a QV/QVRS de portadores de condi¢gbes cronicas era
avaliada no que se refere a sobrevida e sinais de presenca da condi¢cao. Atualmente
este panorama tem se modificado, e passou-se a valorizar, além do impacto dos
sintomas e do tratamento, os aspectos fisicos, emocionais e psicossociais do
individuo (DUARTE et al., 2003). Como consequéncia da maior necessidade e
importancia de se avaliar QV, nas Ultimas décadas, 0s processos de construcao,
adaptacdo cultural e validacdo de instrumentos com a finalidade de mensurar
construtos subjetivos tem exponencialmente aumentado (BAARS et al., 2005).

Para a populacédo pediatrica com condi¢cdes crénicas este contexto merece
especial atencado, afinal, criancas/adolescentes que se encontram em fase de
desenvolvimento fisico, mental e social sdo obrigados a conviver com condi¢des e
tratamentos que podem se prolongar por toda a sua vida, como € o caso da DA.
Entre as condi¢bes dermatologicas que afetam criancas/adolescentes, a DA € que
exerce maior impacto negativo em individuos portadores e seus familiares, em
semelhanca ao que acontece na diabetes tipo 1 (WEBER et al., 2008).

Os instrumentos de avaliacdo da QV/QVRS para criancas/adolescentes com
DA sdo em pequeno numero e ndo existe atualmente algum especifico para
utilizacédo no Brasil, dai a necessidade de se disponibilizar um instrumento para esta
populacdo. A partir deste principio, neste estudo seguiram-se 0s procedimentos
adotados internacionalmente para adaptacao cultural e validacdo de instrumentos de
mensuracao de construtos subjetivos.

O processo iniciou-se com a traducdo-retrotraducdo do DISABKIDS®-MDA.
Esta etapa deu origem a verséao inicial em portugués, aprovada pela coordenadora
do Projeto DISABKIDS® na Europa, empregada na etapa de validacdo semantica.

A validacdo semantica compreendeu uma amostra de 18
criancas/adolescentes e seus pais/cuidadores. Estes responderam aos instrumentos
de maneira auto-aplicada e seguiu-se de uma entrevista, em que se verificou a
compreensao e aceitacao dos termos advindos do processo de traducdo. Percebeu-
se que os itens foram considerados por 83,3% das criancas/adolescentes como
faceis de entender e que as categorias de respostas eram adequadas, as quais
foram respondidas sem nenhuma dificuldade. Entretanto, notou-se que as criancas
com 8 anos de idade foram aquelas que apresentaram um nivel de dificuldade maior
e que levaram um tempo maior para responder aos instrumentos. Da mesma forma,

as criancas com até 12 anos gravemente afetadas pela DA demoraram mais para
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responder e se mostraram mais caladas e com tendéncia a evitar a interagdo com a
pesquisadora. E descrito na literatura que criancas jovens com DA apresentam
disturbios do sono pelo prurido, dor, fadiga, irritabilidade e averséo a interacéo social
(CHAMLIN et al., 2004).

Para 94% dos pais/cuidadores, a versdo empregada se mostrou
compreensivel, e para 88,8% o instrumento foi considerado muito bom e com
guestdes muito relevantes para a condi¢cdo de suas criancas/adolescentes.

A partir da entrevista cognitiva verificou-se que o termo “condigdo de sua
pele” ndo era de facil entendimento, por este motivo foi substituido por “o jeito como
sua pele é”, que foi 0 Unico ajuste necesséario para que se procedesse com as
versdes finais, “self’e “proxy” do instrumento DISABKIDS®-MDA em portugués.

Através da combinacdo de diferentes métodos foi possivel obter as
propriedades psicomeétricas iniciais do instrumento, originadas a partir do teste piloto,
o qual incluiu uma amostra de 52 criancas/adolescentes e seus pais/cuidadores. A
partir disto, tornaram-se disponiveis informac¢des acerca de validade e confiabilidade
do instrumento, que deverdo ser posteriormente confirmados em um teste de
campo.

No que se refere as medidas estatisticas descritivas do instrumento objeto
deste estudo percebe-se que a meédia para 0s escores por dimensdo para
criancas/adolescentes ficou acima da média, com 55,5% para a dimensao impacto e
60,2% para estigma. Os resultados destas medidas para o DISABKIDS®-MDA na
Europa foram de 41,1% e 71,9%, respectivamente (DISABKIDS, 2006). Desta forma,
estas medidas iniciais para a versao adaptada para o Brasil sdo satisfatérias, com
diferenca favoravel de 14,4%.

Em relacdo a presenca de efeitos “floor” e “ceiling”, percebe-se que no
presente estudo estes ndo ocorreram em nenhuma das dimensdes constantes no
instrumento. Ao contrario do que ocorreu com a versao original na Europa, em que a
dimensao estigma apresentou efeito “ceiling” na ordem de 46% (DISABKIDS, 2006).
Os achados do presente estudo prevéem boa responsividade, caracteristica
importante para deteccdo de mudancas clinicas nas criangas/adolescentes, mesmo
gue pequenas. Assim, este instrumento mostra boa validade de conteddo, com
capacidade de distincdo entre participantes com maiores ou menores escores.

Quanto a confiabilidade do instrumento, foi verificada através do coeficiente

Alfa de Cronbach. Os resultados de tal analise mostraram que para a dimenséao
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impacto o valor deste coeficiente foi de 0, 7024 e para estigma 0,8124, sendo
considerados bom ou substancial e muito bom ou quase perfeito, respectivamente,
de acordo com a literatura (TERWEE et al., 2007). Para o instrumento em sua
versdo européia os valores sdo de 0,87 para a dimensdo impacto e 0,71 para
estigma (BAARS et al., 2005). Observa-se que os valores da presente pesquisa
situam-se ligeiramente inferiores que na versao européia para ambas as dimensdes,
mas ainda assim apresenta valores aceitaveis. A partir disto, designa-se que 0s
valores iniciais para a confiabilidade do instrumento sdo satisfatorios, visto que o
tamanho da amostra para o estudo desenvolvido na Europa ndo é muito diferente do
estudo em questéo (n = 65).

Para se avaliar a validade de construto foi empregado o estudo da validade
convengente e discriminante. A primeira delas mostrou-se bastante satisfatéria, com
100% das correlacbes com valores superiores a 0,30, 0 que € ideal para estudos
iniciais (FAYERS; MACHIN, 2007).

O poder discriminante do instrumento foi analisado segundo trés abordagens
distintas. Os valores padronizados médios e respectivos desvios padrdo para 0s
escores do DISABKIDS®-MDA foram avaliados de acordo com a gravidade da
condicao, o que demonstrou boa capacidade discriminante entre grupos distintos, ou
seja, aquelas criancas/adolescentes com DA leve, moderada ou grave. Da mesma
forma, quando se considera os resultados a partir da analise MAP, percebe-se boa
correlacdo dos itens em relagcdo a sua respectiva dimensdo para criangcas ou
adolescentes. Ja para pais ou cuidadores ou valores situam-se numa faixa mais
inferior, com ajuste de 50%, apresentando uma correlacdo entre itens e dimensao
mais fraca. Quando avaliado através dos valores do coeficiente de correlacdo de
Pearson e respectivos valores da probabilidade associada ao teste, entre 0os escores
obtidos pelas criancas/adolescentes e pais/cuidadores nos itens a, b e ¢ e nas
dimensdes impacto e estigma, mostrou correlacdo moderada a forte, tanto para
criancas/adolescentes quanto para pais/cuidadores.

Além de ser o Unico instrumento para mensuracdo da QVRS de
criancas/adolescentes com DA em idade escolar, o DISABKIDS®-MDA apresenta a
vantagem de dispor de duas versdes, “self’ e “proxy”, o que possibilita avaliar a
QVRS através da resposta das proprias criancas/adolescentes. Contudo, é de
fundamental importancia se conhecer o nivel de concordancia entre as respostas de

criancas/adolescentes e seus responsaveis, com a finalidade de saber se na
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impossibilidade dos primeiros serem 0s proprios respondentes, seus responsaveis
possam fornecer informacdes a respeito de sua QVRS. Desta forma, utilizou-se
neste estudo a andlise de concordancia entre versdes “self’ e “proxy” por meio do
ICC. As correlagdes encontradas foram descritas fundamentadas no proposto por
McDowell e Neweel (1996), Fayers e Machin (2007) e Terwee et al. (2007), e
encontrou-se valores consideravelmente bons, com 0,8173 na dimensé&o impacto e
0,7629 para estigma. Tais valores sao superiores aos encontrados quando da
validag&o do instrumento na Europa (BAARS et al., 2005).

A partir dos achados do presente estudo, com a adaptacao cultural realizada
e com a obtencdo das propriedades psicométricas iniciais do instrumento
DISABKIDS®-MDA para o Brasil, acredita-se que tal instrumento podera em breve,
apos realizacdo da pesquisa de campo, ser disponibilizado e utilizado por
pesquisadores brasileiros, para acessar a QVRS de criangcas/adolescentes com DA
e seus pais/cuidadores, através de um instrumento valido e confiavel.

Sua utilizacdo contribuira para uma avaliacdo mais completa das
criancas/adolescentes com DA, que vai além do modelo biomédico tradicional,
através da adicdo da mensuracdo de aspectos subjetivos aos parametros clinicos.
Desta forma, criancas/adolescentes serdo participantes ativos no processo de

seguimento e evolucao da condicao.
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Este estudo incluiu 70 criancas/adolescentes brasileiros com DA e seus
pais/cuidadores, divididos em dois grupos para as etapas constantes da pesquisa,
cujo objetivo foi adaptar culturalmente e obter as propriedades psicométricas iniciais
para o instrumento DISABKIDS®-MDA no Brasil. Os procedimentos para alcancar
tais objetivos seguiram o proposto pela literatura internacional, com a utilizacao de
fases padronizadas, desenvolvidas neste estudo de acordo com a metodologia do
Grupo DISABKIDS®.

Face aos resultados encontrados, entende-se que 0 instrumento
DISABKIDS®-MDA apresentou medidas descritivas e propriedades psicométricas
satisfatorias, de acordo com a literatura na qual o estudo foi fundamentado. Desta

forma, conclui-se que:

v N&o houve a presenca de efeitos “floor” e “ceiling” nas dimensdes

Impacto e Estigma para ambas as versdes do instrumento.

v A partir da analise dos valores do coeficiente de correlacdo de
Pearson, verificou-se validade convergente do instrumento, tanto para

criancas/adolescentes quanto para pais/cuidadores.

v Os resultados encontrados por meio de trés andlises diferentes
empregadas no estudo mostraram poder discriminante do instrumento, entre

diferentes grupos, para ambas as versoes.

v Os valores obtidos para a analise da confiabilidade de consisténcia
interna mostraram, para criancas/adolescentes, na dimenséo impacto 0,7024 e
na dimensado estigma 0,8124, enquanto que para pais/cuidadores 0,7239 e
0,8604 respectivamente. Estes valores mostram que o0 instrumento

DISABKIDS®-MDA, em sua versdo para o Brasil, € um instrumento confiavel.

v No que se refere a concordancia entre as respostas obtidas de “self’ e
“proxy”, analisadas por meio do Coeficiente de Correlacdo Intra-Classe,
encontrou-se 0,8173 para dimensdo impacto e 0,7629 para estigma. Estes
valores mostram que para a dimensao impacto o valor do ICC é considerado

muito bom ou quase perfeito e para a dimensao estigma € tido como bom ou
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substancial, valores que mostram boa concordancia entre respostas de

criancas/adolescentes e seus respectivos pais/cuidadores.

A realizacdo deste estudo possibilitou um contato multidisciplinar, entre
fisioterapeutas, estatisticos, médicos, enfermeiros, psicologos, farmacéuticos e
fonoaudidlogos, o que foi de fundamental importancia para o processo de adaptacao
cultural de um instrumento de mensuracdo de um construto subjetivo relacionado a
saude. Por se tratar de um instrumento para crian¢cas/adolescentes com uma
condicao tao peculiar como a DA, o envolvimento de diferentes profissionais permitiu
um conhecimento maior acerca dos Varios aspectos que a envolvem.

O estudo da QVRS e dos métodos para adaptacdo cultural e validacdo de
instrumentos para mensura-la é uma tendéncia crescente no Brasil. Em particular, a
relevancia destes procedimentos é evidenciada quando os relaciona-se com as
condicBes cronicas, visto que atualmente a atencdo em saude direciona-se para
uma assisténcia integral e que valoriza o individuo como participante ativo deste
processo.

A utilizacdo de instrumentos de avaliacdo da QVRS em criancas/adolescentes
com condi¢des crénicas merece destaque neste contexto, pelo fato dos mesmos se
encontrarem em fase de desenvolvimento fisico, mental e social. Desta maneira,
estas pessoas poderao ser agentes no curso de sua propria condicao.

Diante dos resultados encontrados neste estudo considera-se que o0
instrumento  DISABKIDS®-MDA possa vir a ser utilizado por pesquisadores
brasileiros depois de finalizado seu processo de validacdo no pais, por seus

resultados iniciais apontarem ser um instrumento valido e confiavel.
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ANEXOS
Anexo | - Carta de autorizacdo para traducdo brasileira dos Questionarios
DISABKIDS.
Anexo Il — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da

Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo a pesquisa de Mestrado
intitulada Adaptacao cultural e validacdo do modulo especifico Dermatite Atépica do
instrumento de avaliagdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude de criangas e
adolescentes — DISABKIDS.
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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.

\ \\\ . 7 ‘ <.L§ \,.(\,I\;W (@) (

L\Jy\; \/
Prof. Dr. Monika Bullinger
DISABKIDS Project Coordinator

Hamburg, September, 2006
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Anexo Il

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao
Paulo a pesquisa de Mestrado intitulada Adaptacao cultural e
validacdo do modulo especifico Dermatite Atopica do
instrumento de avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada a

Saude de criancas e adolescentes — DISABKIDS.



dand
h x>

APROVACAO

A Comiss@o de Etica para Andlise de Projetos de Pesquisa -
CAPPesq da Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas e da Faculdade de
Medicina da Universidade de SGo Paulo, em sessdo de 25/03/2009, APROVOU o
Protocolo de Pesquisa n° 0160/09, intitulado: "ADAPTAGAO CULTURAL E
VALIDAGAO DO MODULO ESPECIFICO DERMATITE ATOPICA DO INSTRUMENTO DE
AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE DE CRIANGAS E
ADOLESCENTES - DISABKIDS 37" apresentado pelo Departamento de

DERMATOLOGIA, inclusive o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Cabe ao pesquisador elaborar e apresentar & CAPPesq, os
relatérios parciais e final sobre a pesquisa (Resolu¢cdo do Conselho Nacional de
Saude n° 196, de 10/10/1996, inciso IX.2, letra "c").

Pesquisador (a) Responsavel: Profa. Dra. Valéria Aoki
Pesquisador (a) Executante: Keila Cristiane Deon

Orientador (a): Profa. Dra. Claudia Benedita dos Santos

CAPPesq, 26 de Marco de 2009

‘,.:_ A

Prof. Dr. Eduardo Massad
Presidente da Comissdo de
Etica para Andlise de Projetos
de Pesquisa

Comisséo de Etica para Analise de Projetos de Pesquisa do HCFMUSP e da FMUSP Diretoria Clinica do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo Rua Ovidio Pires de Campos,
225, 5° andar - CEP 05403 010 - Sao Paulo — SP Fone: 011 3069 6442 Fax: 011 3069 6492 e-mail:
cappesq@hcnet.usp.br / secretariacappesq2@hcnet.usp.br
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APENDICES

Apéndice 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo - HCFMUSP.

Apéndice 2 — DISABKIDS Dermatitis Module, versao “self’e “proxy”.

Apéndice 3 — Variaveis clinicas para todas as condicoes.

Apéndice 4 — Variaveis clinicas para Dermatite Atopica.

Apéndice 5 — Formulario de validacao semantica — impressao geral.

Apéndice 6 — Formulario de validacao semantica especifico.

Apéndice 7—- DISABKIDS Modulo Especifico Dermatite Atdpica, versdo “self’ e
“proxy” — Versao consensual apés traducao-retrotraducao do instrumento.

Apéndice 8 - Formulario de validacdo semantica especifico com questdes
originadas do processo de traducao-retrotraducédo do instrumento DISABKIDS -
Modulo Dermatite Atopica.

Apéndice 9 — DISABKIDS - Modulo Dermatite Atopica, versao “self” e “proxy” —
Versao modificada apés Validacdo Semantica.

Apéndice 10 — Variaveis clinicas para Dermatite Atépica — Adaptacao para o Brasil.



Apéndice 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —- HCFMUSP
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HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL
LEGAL

I NN 11, | USSR

DOCUMENTO DE IDENTIDADE NO: ... SExO: MO F O
DATA NASCIMENTO: ........ [, l.....

2. RESPONSAVEL LEGAL.....uiuiiietiiiteieseeietesese ettt essese e s s e sesessese s enens
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, CUrador €1C.).......uuueeieieeiriiniiiiiiiiiiiieeee e

DOCUMENTO DE IDENTIDADE :..........cccoiiiiiiiiiiiee, SEXO: MO r 0O

DATA NASCIMENTO.: ......L.cccoofo...

ENDEREGO: ..o N e LY ©
BAIRRO: ... CIDADE: ....oovviimriineiissiinecsee s
CEP: oo TELEFONE: DDD (............ )i s

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TiTQLO DO PROTOCOLO DE PESQUISA - ADAPTAGAO CULTURAL E VALIDACAO DO MODULO
ESPECIFICO DERMATITE ATOPICA DO INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA A SAUDE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES - DISABKIDS.

PESQUISADORES : VALERIA AOKI e KEILA CRISTIANE DEON (pesquisador responsavel)

CARGO/FUNCAOQ: FISIOTERAPEUTA (pesquisador responsével) Sob supervisdo de Dra. Valéria Aoki (Docente
FMUSP).

CONSELHO REGIONAL N 60080(Supervisor) / CREFITO 3358 - LLTF (pesquisador responséavel).
UNIDADE DO HCFMUSP:DEPARTAMENTO DERMATOLOGIA
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:

SEMRISCO XZ RISCO MiNIMO Z RISCOMEDIO Z
RISCOBAIXO Z RISCO MAIOR Z

(probabilidade de que o individuo sofra algum dano como consequéncia imediata ou tardia do estudo)

4. DURACAO DA PESQUISA: 10 MESES
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HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP

Estas informacfes estdo sendo fornecidas para sua participacdo voluntaria neste
estudo, que visa adaptar e validar para o Brasil o Modulo Especifico do Questionario
de Avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada as Saude de Criangas e
Adolescentes com Dermatite Atopica — DISABKIDS.

Apébs consentimento do paciente e de seu representante legal, seré realizada uma
entrevista através de um questionério estruturado e preenchidos os formularios a
respeito de sua condicao clinica.

N&o havera quaisquer riscos para os participantes, ja que serdo utilizados somente
questionarios para a realizagdo da entrevista. A analise dos resultados obtida
através desse estudo pode contribuir para os estudos relacionados a qualidade de
vida de criancas e adolescentes com Dermatite Atdpica.

E garantido o acesso, a qualquer tempo, as informacdes sobre procedimentos,
riscos e beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais duvidas.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O(a) senhor(a) e sua crianca estdo sendo convidados a participarem da pesquisa
gue estamos desenvolvemos, cujo nome € Adaptacdo cultural e validagdo do maddulo
especifico Dermatite Atdpica do instrumento de avaliacgdo da Qualidade de Vida
Relacionada a Saude de criancas e adolescentes — DISABKIDS.

Procuramos 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 criancas podem estar afetando ou comprometendo o
seu dia a dia. Se puder ser utilizado, podera ser respondido por criancas brasileiras com
algum problema relacionado a salde e seus pais ou responsaveis. Depois, estudando as
respostas, as pessoas que trabalham mais perto com a area da saude, como enfermeiras,
médicos, psicélogos e fisioterapeutas poderdo saber quais sdo os principais problemas
encontrados pelas criancas e seus pais ou responsaveis em seu dia a dia, buscando
solucBes para alguns deles.

Se o(a) senhor(a) concordar, o(a) senhor(a) e a sua crianca deverdo responder a
esse questionario que esta sendo apresentado agora — o DISABKIDS — Médulo especifico
Dermatite Atopica. A crianga responde a versao para criancas e o(a) senhor(a) responde a
versao para pais. Esses questionarios poderéo 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 ndo entenderem algum item, dever&o dizer a pesquisadora para que
ela possa explicar qual foi a dificuldade encontrada.

Sua participagdo e a da sua crianca, é claro, sdo voluntarias. Se o(a) senhor(a) ou
sua crianca ndo quiserem participar do estudo ou resolverem desistir de participar em
gualquer momento, ndo havera, em hipétese alguma, problemas com o tratamento de sua
crianga ou qualquer outro tipo de problema para o(a) senhor(a) e sua crianca. O(A)
senhor(@) ou sua crianga ndo precisardo dar explicacdo alguma a pesquisadora se
resolverem néo participar da pesquisa ou desistirem dela a qualquer momento.

Esclarecemos ao(a) senhor(a) que mesmo que permita que sua crianga participe do
estudo, ela ndo sera obrigada a participar caso ela ndo queira.

As informacdes coletadas sdo totalmente confidenciais e ser8o analisadas seguindo
técnicas adequadas. Os resultados deverdo ser divulgados cientificamente em revistas e
reunibes cientificas. O(A) senhor(a) e sua crianca ndo serdo em momento algum
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identificados. Nao havera gastos com sua participagdo ou com a participacdo da crianca
pela qual é responsavel.

Caso haja necessidade de atendimento médico ou esclarecimento, favor entrar em
contato com o ambulatério de Dermatologia da HCFMUSP; Se vocé tiver qualquer duvida
quanto aos aspectos éticos deste estudo, favor entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, cujo endereco é:

Av. Dr. Enéas de Carvalho Aguiar, 255 Cerqueira César
S&o Paulo — Brasil. CEP 05403-900
Tel.: (0xx11) 3069-6000

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagbes que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo “Adaptacéo cultural e validacdo do médulo especifico
Dermatite Atdpica do instrumento de avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude de
criancas e adolescentes — DISABKIDS”.
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Eu discuti com a pesquisadora Keila Cristiane Deon sobre a minha decisdo em participar
nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo o0s propositos do estudo, o0s
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar
guando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento
neste Servico.

Assinatura do paciente/representante legal Data / /

Assinatura da testemunha Data / /

para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores
de deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido
deste paciente ou representante legal para a participagéo neste estudo.

Assinatura do responséavel pelo estudo Data / /
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Apéndice 2

DISABKIDS Dermatitis Module, versao “self”

e versao “proxy”



[iate:
Cay
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IC-Murnbser:
Month  Yeari

disabkids

Questionnaire for young people with dermatitis

Hi,

e weou [ like you to answer some questions about how you have been fesling
duri rgy the past four wesks Please answer all the questionsif you can. If you don't
understand a question orwould prefer not to answerit, please leave itout and go
on to the next one.

= Think kack over the past four wesks when answering the questions.

= Lhoosethe answer that fits you k25t and tickthe appropriate ko

I you spend time with your friends “very often youwwou d tick the box as
showen in this exarmple:

For example: never s=kdom g:t:etﬁ :;2';_' always

Do youspend time with your friends? -../f

There are no right orwrong answers. [t's what you think that matters.
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e Think about the last four weeks! 4|
@ About your skin e —
7 never  seldom ofien  often abways

1. Dwoes the itching bother you?

2. Doesthe appsarance of your skin bother you?

3. Doesitching bother you during the night?

DCioes your skin condition affect your
concentration at school?

5. Does looking at your skinscare you?

Dizes your skin get wiose when you
are under stress?

Cioes your skin condition affect your fres-time
(zparts, playing)?

8. Doyoufeel comfortable with the way your skin is?

4 Think abeut the last four weeks!

o
@ About your skin "
E never saldom xeﬁ nﬂ always

9. Doyou tryto hide your skin condition?

Are you annoyed by others giving you
strange looks?

D o dislike it when your friends see your
cream being applied?

D you feel uncomfartable when others
book atyou?




The last three questions are about how much trouble you
hawve had with your dermatitis In the last year.

-
@’ About symptoms
A

Hows often did you have problems with
your skin during the lastyear?

Hioey sevvere was your skin problem
during the lastyear?

Whien was the last tirme your skin became
sore and itchy?

Think about the last year
mt only  3EW 5:‘:}? oSt
aall  once  Gmontn awesk S
Nt 4 e e- Ml -
acal lictl bit rately a bit tramely
e Inthea last & last last

last year  menths  moenth ek

Thank you for your assistance!
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Date: ID-Numibsr:
Day Month  Year)

disabkids

Questionnaire for parents of children
with dermatitis

iy Dear Parent, \

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

Wewould like you to com plete this questionnaine on bshalf of your child,
but please cormplete the questionnaire without asking your child for ary
help with the anseers. Al the answers you give will b= treated with the
strictest confidential iby.

Whenanswearing the questions, unkss instructed othenwize, please think
abeout howe your child has been fesling over the past 4 waeaks.

quite very
often often

Does your child spend time |:| 7'
with hisher friends? |

For example: never  sakdom
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S
-~
- Think about the last four weeks!
,f’ About your
_ . .
child’s skin never  saldom x::: ld always
1. Doesthe itching bother your child?
D'oes the appearance of your child's skin
% bother him/her?
1 Does itching Bother your child during
* thenight?
Does yourchild's skin condition affect
*  his/herconcentration at school?

HpENE
L O O O O O O
N O Y O R A I
HpENE

5. Does looking at hisher skin scare your child? |:|
- Does your child's skin get worse when I:I
* hefshe is under strass?
. Does your child's skin condition affect I:I
© hisfher free-time (sports, playing)?
g Does your child fesd comfortable with
© theway his'her skinis?
4 Th
ink about the last f ksl
@;’ About your T '
child’s skin quite  wery
never seldom often  often ahways
ol
9. Dwoesyour child try to hide his/her skin condition? |:| |:|
- Is your child annoyed by others giving himdher |:| |:|
" strange looks?
" Dioes your child dislike it when his‘her friends I:I |:| I:I |:| I:I
* seatheir aeam being applisd?
- Dizszs your child fesl uncomfortable when I:I |:| I:I |:| I:I
" others look at himdher?
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",
The last threa questions are about how much trouble your
child has had with his'her dermatitis inthe last year.
i Think about the last -.x"
@-"’ About your year '
child’s symptoms mot - only  afewdays ZZ";'? most

v atall once  amonth . days

Horew often did your child have problems
% with his'her skin during the kst year?

ricit a maode-  quite K-
atall  littk bit rately  abit  tremely

Hizvew sesrere wias your child’s skin problem
during the lastyear?

inthe last& last last

nEvEr lastyear monthe  month  wesk

When was the last time your childs skin
“  became soreand itchiy?

Thank you for your assistance!
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Apéndice 3

Variaveis para todas as condicdes clinicas
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VARIAVEIS CLINICAS PARA TODOS OS GRUPOS
(DADOS COLETADOS NOS PRONTUARIOS/DOCUMENTACAO
HOSPITALAR)

Responsavel pelas respostas:

Quem esta respondendo ao questionario:
- pediatra da crianca

- especialista hospitalar

- especialista da comunidade

- enfermeira hospitalar

- médico ou enfermeira da escola

- outro clinico

- documentacgéao hospitalar

O0O00Oo0oa0oodao

Diagnéstico:
Diagnadstico de base da crianca

Outros diagnosticos (exceto  condicdes
comportamentais)
1

mentais,

2.
3.
4.

cibio.
emocionais e

CID10:
CID10:
CID10:
CID10:

Habilidades Cognitivas (favor checar qualquer uma que se aplique)

- desenvolvimento cognitivo normal O
- atraso de desenvolvimento O
- dificuldade de aprendizagem O
- retardo mental O
- desconhecido O
Gravidade da Doenca de Base

- leve O
- moderada O

- grave O
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Apéndice 4

Variaveis clinicas para Dermatite Atopica
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N° do Centro: |__|_| Caodigo da Familia |_| Grupo |_|_|

Variaveis clinicas para DERMATITE ATOPICA

Based on SCORAD European Task Force on atopic dermatitis

Name of assessor | ‘ Date of visit | | | | | | |
Last name | First name | | Date of birth IR
Topical steroid used | | Amount/month ‘ (G)|

Potency (brand name) ‘ | Number of flares/month I:l

m @5 Markthe inflamed areas
B on the diagram and

calculate percent of body
surface affected.

(Do not include dry but
non-inflamed areas).

Figures in brackets
for children under two years

A: Extent (Please indicate the area involved) ‘

For a typical affected area

B: Intensity |

Criteria Intensity Means of calculation

Redness Intensity items
(average representative area)

Swelling or roughness

0 = absence
Qozing/crust

1 =mild
Scratch marks

2 = moderate
Thickening of skin and deeper skin creases

3 = severe

Dryness of unaffected skin

C: Subjective symptoms pruritus + sleep loss | |

SCORAD A/5+7Bf2+C |

Visual analog scale Pruritis (0 to 10) |:| I e AR A
(average for the last 3 days or nights) 10

0
Sleep loss (0 to 10) |:| FECEEEEEEEEE R R TR T E T T T T LT T R PR T

Recommended treatment: |

Remarks: |
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Apéndice 5

Formulario de validacdo semantica - impressao geral
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Pais|__|_| No. Ident. |_ | _|_| Cad. Familia |_|
Data|_|_|_|
Impresséo Geral: CRIANCAS

Por favor, marque uma opc¢ao:

O que vocé achou do nosso questionario em [ Imuito bom
geral? [ Jbom
[Iregular / mais ou menos

As questbes sdo compreensiveis? Se ndo, [LIfaceis de entender
quais questoes: [ ]as vezes, dificeis
[In&o compreensiveis

E sobre as categorias de resposta? Vocé [Inenhuma / sem dificuldade

teve alguma dificuldade em usa-las? Por [Jalgumas dificuldades
favor, explique: [ Imuitas dificuldades

As questbes sdo relevantes para a sua [ muito relevante
condicdo de saude? [las vezes relevante
[_Jsem / nenhuma relevancia

Vocé gostaria de mudar alguma coisa no questionario?

Vocé gostaria de acrescentar alguma coisa no questionario?

Teve alguma questdo que vocé nao quis responder? Se sim, por que?

Obrigado por sua colaboracéo!
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Impressdo Geral: PAIS OU CUIDADORES
Por favor, marque uma opc¢ao:

8. O que o(a) senhor(a) achou do nosso [Jmuito bom

questionario em geral? []bom _
[Iregular / mais ou menos

9. As questdes sdo compreensiveis? Se néo, [faceis de entender
quais questdes: [ las vezes, dificeis
[In&o compreensiveis

10.E sobre as categorias de resposta? O(A) [Inenhuma / sem dificuldade

senhor(a) teve alguma dificuldade em usa- DalgymaS_dificuldades
las? Por favor, explique: [muitas dificuldades

11.As questbes sao relevantes para a condi¢ao [Imuito relevante

de saude de sua crianga/adolescente? [las vezes relevante _
[_lsem / nenhuma relevancia

12.0(A) senhor(a) gostaria de mudar alguma coisa no questionario?

13.0(A) senhor(a) gostaria de acrescentar alguma coisa no questionario?

14.Teve alguma questao que o(a) senhor(a) ndo quis responder? Se sim, por que?

Obrigado por sua colaboracéo!
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Apéndice 6

Formulario de validacdo semantica - especifico



Folha de Validagcao Semantica

Subsérie A - criangas

Por favor, marque um espagco e preencha-o:

119

Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)

com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao

significa para vocé?

As resposta se repetem:

Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim as néao
vezes

nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

Does the itching bother you?

2. | Does the appearance of your skin bother you?
3. | Does itching bother you during the night?
4. | Does your skin condition affect your

concentration at school?

Obrigado por sua ajuda!

Obs.: Cabecalho e opcdes de resposta ja traduzidos em projeto anterior relacionado a validacdo do DISABKIDS 37




Folha de Validagcao Semantica

Subsérie B - criancas

Por favor, marque um espaco e preencha-o:
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Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)

com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao

significa para vocé?

As resposta se repetem:

Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim as néao
vezes

nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

5. | Does looking at your skin scare you?

6. | Does your skin get worse when you
are under stress?

- | Does your skin condition affect your free-time
(sports, playing)?

g | Do you feel comfortable with the way your skin

is?

Obrigado por sua ajuda!

Obs.: Cabecalho e opcdes de resposta ja traduzidos em projeto anterior relacionado a valida¢do do DISABKIDS 37




Folha de Validagcao Semantica

Subsérie C - criancas

Por favor, marque um espaco e preencha-o:
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Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)

com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao

significa para vocé?

As resposta se repetem:

Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim as néao
vezes

nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

Do you try to hide your skin condition?

10.

Are you annoyed by others giving you

strange looks?

11.

Do you dislike it when your friends see your

cream being applied?

12.

Do you feel uncomfortable when others

look at you?

Obrigado por sua ajuda!

Obs.: Cabecalho e opcdes de resposta ja traduzidos em projeto anterior relacionado a valida¢do do DISABKIDS 37




Folha de Validagcao Semantica

Subsérie A — pais ou cuidadores

Por favor, marque um espaco e preencha-o:
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Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

As opclOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questéo?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao

significa para vocé-?

As resposta se repetem:

Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim as néao
vezes

Nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

1. | Does the itching bother your child?

» | Does the appearance of your child‘s skin bother
him/her?

5| Does itching bother your child during
the night?

4| Does your child‘s skin condition affect

his/her concentration at school?

Obrigado por sua ajuda!

Obs.: Cabecalho e opcdes de resposta ja traduzidos em projeto anterior relacionado a validacdo do DISABKIDS 37




Folha de Validagcao Semantica

Subsérie B — pais ou cuidadores

Por favor, marque um espaco e preencha-o:

123

Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)

com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao

significa para vocé?

As resposta se repetem:

Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim as néao
vezes

Nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

5. | Does looking at his/her skin scare your child?

6. | Does your child‘s skin get worse when
He/she is under stress?

7 | Does your child‘s skin condition affect
his/her free-time (sports, playing)?

g | Does your child feel comfortable with

the way his/her skin is?

Obrigado por sua ajuda!

Obs.: Cabecalho e opgdes de resposta ja traduzidos em projeto anterior relacionado a validagdo do DISABKIDS 37




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagcao Semantica

Subsérie C - pais ou cuidadores
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Item

Isso é relevante

para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)

com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao

significa para vocé?

As resposta se repetem:

Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim

as
vezes

Nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

Does your child try to hide his/her skin

condition?

10.

Is your child annoyed by others giving him/her

strange looks?

11.

Does your child dislike it when his/her friends

see their cream being applied?

12.

Does your child feel uncomfortable when

others look at him/her?

Obrigado por sua ajuda!

Obs.: Cabecalho e opg@es de resposta ja traduzidos em projeto anterior relacionado a validac¢do do DISABKIDS 37




Apéndice 7

DISABKIDS Modulo Dermatite Atopica, versao “self’ e
“proxy” — Versao consensual apos traducao-retrotraducao

do instrumento.
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Data: Mumera 10
Diz Mes Ano

disabkids

Questionario para criangas/ adolescentes
com Dermatite Atdpica

Ola,
Gostariamos gue vood respondesse akjumas guestbes sobre como fam &a
sentido durante as diimas quatro samanas, Paor favor responda lodas as guestbas
e vooé puder, Sa nao antander a questac cu prafenr ndo respondéda, por lavar

deixe=3 & Vd para a proxima.

-> Pense em como foram as OMimas quatro semanas quando estiver
respondendo as questoes.

—> Escolha a resposta mais adequada para vocé ¢ assinale o quadrado
correspondente.

Se sua criangaladolescante passa momantos com seus amigos “muitas vezes” vaci
marcara o guadrado como mostrado nesla exemplo:

Paor Exempla: Quase  As  Muilss
I:‘ Hm NUresa RS YEZRE &I'I'IDN
Vood passa momenfos com os amigos? x

Nio ha respostas certas ou erradas. E o que yocé pensa que importa.
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‘ - w
@ Sobre Pense nas (ltimas quatro semanas

sua pele Mutas
mNCE  vezes  yemss  OMPrY

1 = A cocelra Incomoda vool?

2 - A aparéncia de sua pale incomoda vocd?

3 = A pocaira incomoda vood durante a noita?

4 = A condicho de sua pele afata sua
conceniragio na escola?

5 = Vool se assusla ao olhar para a
sua pala?

6 = Sua pele fica pior quando vocd
asid esiressadola?

T = A condicho de sua pele afeta seu tempo bvre
{esportes, brincadeiras)?

B - Vock ge senle desconfartdvel com
o jafto qua a sua pele &7

ﬁ Sobre Pense nas Gltimas quatro semanas

sua pele _—

9 - Voch tenta esconder a situagao
de sua pela?

10 = Vocd se incomoda se &3 pessoas olham para
vocik de maneira estranha’?

11 = Vool ndo gosta quando seus amigos
wEam saus cremas sendo aplicados?

12 = Vood se senie desconfortivel quanda
as pesscas odham para vocd ¥



128

As trés ultimas questdes séo sobre os problemas
que vocé tem tido por causa da sua Dermatite no
ultimo ano

@ Sobre os
sintomas Neohuma  Fouca  dlapor disa per Amaa
miis LEmana

a = Com gue fregliéneia voch teve problemas
con sua pele duranie o dime ane?

Meornimema Pouza Modorada Flulta Extrama

b = Cual fol & gravidads dos problemas com sua
pele duranle o dltime ano?

Munca ghmn MR UM o, Madjtima

&= Quanda foi a dtima ez em e sua pake
ficouw imitada a copando?

Obrigado por sua colaboragéo!
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Data: Mumera 10:
Dia Mes Ano

disabkids

Questionario para pais de criangas/ adolescentes
com Dermatite Atopica

Ol
Gostariamos gue vocod respondesse akjumas guesides scobre como sua
crangaladolescente tem se sentido durania as dltimas guatro semanas, Por favor
responda lodas as questies se vocé puder, Se ndo entender a guestao ou preferir
nao respondéda, porfaver deixe-a e va para a praxima,

=> Pense em como foram as Oltimas gquatro semanas guando estiver
respondendo as questies.
-> Escolha a resposta mais adequada e assinale o quadrado correspondente,

Se sua criangaladolescente passa momentos com seus amigoes "muitas vezes” vood
marcara o guadrado como mostrado neste exemplao:

For Exemplo: QLaze
P Munia e Sampra

Sua criangafadolescente passa

s Muitas
VEDEE Bz
momeanios com os amigos? X

Mo ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.
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Pense n irm r fran
@ Sobre a pele ense nas dltimas guatro semanas
da sua crianga Cuase  As  Muitas
Nunca  ninca  wezss  vezes  JOMETe

1 = A coceira Incomoda 8 sua Cranca’y
2 - Aaparéncia da pele incomoda swa crianga?

3 = A cocaira incomada sua crianga durante a noita?

4 = A condigio da pele de sus crianga afeta a
conceniracio dele'dela na escala?

5= A sua crianca se assusta ao olhar para a
pek dalefdala?

B = A pele de sua crianca fica plor quando delela
eatd eslressada’ 7

7 =& condicaoda pele de sua crianca afeta o tempo
ivra dale/dala (espories, brincadeiras)?

B = A sua crianca se senie desconforidvel com o

jeito que a pele dele’dda &7
Pense nas dltimas quatro semanas
Sobre a pele
da sua crianga Qusse  As  Muilas

Munca Semrpre

nunca yoIos WEDOE

8 =A sua crianga tenta escondar a siuagdo
da pele delefdala?

10 - A sua crianga s8 incomoda 58 33 pessoas olham
para elefela de maneica estranha’?

11 = A sua crianga no gosta quando of amigos
deleidela véam o= cremes dele/dala sendo aplicados?

12 = A sua crianga s sente desconfortdvel quando
a5 pessoas olham para elkefala™



As trés altimas questdes sao sobre os problemas
que sua crianga/adolescente tem tido por causa da
Dermatite dela no altimo ano

@ Sobre os
sintomas Netuma  Foum  Guapor dmper /e
mis EOmaana

a - Com que freguéncia a sua criangafadolescents
teve problemas de pele durante o uliimo ano?

Hanhura  Fouca Modorada Muta  Extrema

b - Ciual foi a gravidade do problema com a
pele de sua crianca durante o GRima ana?

Mo
Hos ulimas iHmo M8 oltirna

b5 i mesns soTana

& = Cueando foi a Gltima vaz que a pele
da sua crianga ficou irmitada / cogando?

Obrigado por sua colaboracéao!
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Apéndice 9

Formulario de validacdo semantica especifico com
guestdes originadas do processo de traducéo-retrotraducéo
do instrumento DISABKIDS Modulo Dermatite Atopica.



Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagcdo Semantica

Subsérie A - criangas

Item

Isso é relevante
para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender
essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao
significa para vocé?

No

As resposta se repetem:
Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim

as
vezes

nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

1. | A coceira incomoda vocé?

2. | A aparéncia de sua pele incomoda vocé?

8- | A coceira incomoda vocé durante a noite?

4. | Acondicdo de sua pele afeta sua concentragéo na

escola?

Obrigado por sua ajuda!




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagcdo Semantica

Subsérie B - criancas
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Item

Isso é relevante
para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender
essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao
significa para vocé?

No As resposta se repetem: sim As nao |nao Sim sim nao Reformu|agéo Descrigao
Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre vezes

5. | Vocé se assusta ao olhar para sua pele?

6. | Sua pele fica pior quando vocé esta estressado (a)?

7. | A condig@o de sua pele afeta seu tempo livre
(esportes/brincadeiras)?

g | Vocé se sente desconfortavel com o jeito que sua

pele é?

Obrigado por sua ajuda!




Folha de Validagcdo Semantica

Subsérie C - criancas

Por favor, marque um espaco e preencha-o:
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Item

Isso é relevante
para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender
essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao
significa para vocé?

NO | ps resposta se repetem: sim as nao | nao Sim sim ndo | Reformulacao Descricédo
Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre vezes

9. | Vocé tenta esconder a situacdo de sua pele?

10, | Vocé se incomoda se as pessoas olham para vocé
de maneira estranha?

11. | Vocé néo gosta quando seus amigos véem seus
cremes sendo aplicados?

12. | Vocé se sente desconfortavel quando as pessoas

olham vocé?

Obrigado por sua ajuda!




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagcdo Semantica

Subsérie A — pais ou cuidadores
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Item

Isso é relevante
para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender
essa questao?

As opclOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao
significa para vocé?

No

As resposta se repetem:
Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim

as
vezes

Nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

1. | A coceira incomoda a sua crianga?

2. | A aparéncia da pele incomoda sua crianga?

8- | A coceira incomoda sua crianga durante a noite?
4. | A condicdo da pele de sua crianga afeta a

concentragdo dele/dela na escola?

Obrigado por sua ajuda!




Por favor, marque um espaco e preencha-o:

Folha de Validagcdo Semantica

Subsérie B — pais ou cuidadores
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Item

Isso é relevante
para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender
essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao
significa para vocé?

No

As resposta se repetem: sim as nao | Nao Sim sim nao Reformula(;éo Descrigéo
Nunca / quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre vezes
5. | A suacrianca se assusta ao olhar para a pele

dele/dela?

A pele de sua crianga fica pior quando ele/ela esta

6.
estressado (a)?

7. | A condicdo da pele de sua crianga afeta o tempo
livre dele/dela (esportes/brincadeiras)?

g | A sua crianca se sente desconfortavel com o jeito

gue a pele dele/dela é?

Obrigado por sua ajuda!




Folha de Validagcdo Semantica

Subsérie C - pais ou cuidadores

Por favor, marque um espaco e preencha-o:

138

Item

Isso é relevante
para a sua situagao?

Vocé tem
dificuldade
para entender
essa questao?

As opcOes de
respostas estédo
claras e
consistentes
(de acordo)
com a questao?

Como vocé falaria/expressaria isso?

Vocé poderia me dizer,
em suas palavras, o
que essa questao
significa para vocé?

No

As resposta se repetem:
Nunca/ quase nunca/ as vezes / muitas vezes / sempre

sim as néo
vezes

Nao Sim

sim nao

Reformulacéo

Descricao

A sua crianca tenta esconder a situagdo da pele

9.
dele/dela?

10, | A sua crianca se incomoda se as pessoas olham
para ele/ela de maneira estranha?

11. | A sua crianga ndo gosta quando os amigos dela
véem os cremes dele/dela sendo aplicados?

12. | A sua crianca se sente desconfortavel quando as

pessoas olham para ele/ela?

Obrigado por sua ajuda!




Apéndice 9

DISABKIDS Modulo Dermatite Atopica, versao “self” e

“proxy” — Versdo modificada apos Validacao Semantica
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Diata: Murrara 10
Dia Mes Ano

disabkids

Questionario para criangas/ adolescentes
com Dermatite Atopica

Ola,
Costariamos gue vood respondessa algumas gquestdées sobre como lam se
santido durante as allimas quatro samanas, Por favor responda lodas as guestbas
e vocE puder. Sa nao antandar a questao ou praferr ndo respondéda, por lavar

deixe=3 & Va para a proxima,

-> Pense em como foram as dlimas quatro semanas quando estiver
respondendo s questies.

=> Escolha a resposta mais adequada para vocé ¢ assinale o quadrado
correspoendente.

Ze sua crangaladolescente passa momenlos com SeUs amigos "muitas vezes” vocod
marcara o guadrado como mosirado nesla exemplo:

: Cuasa As Muitas
Par Exemplo: Nowa O MUtES  seempre
Vocod passa momeanios com os amigos? x

MNaeo ha respostas certas ou erradas. E o que vgcié pensa que importa.
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‘ - w
@ Sabre Pense nas dltimas quatro semanas

sua pele Quass  As  Mums

MURCE  Lca  vezes  vezes

Eainpre
1 = A cocalra Incomoda vooi?

2 - Aaparéncia de sua pale incomoda voodé?

3 = A cocaira incomoda voo durante a noite?

4 =} jeito como & sua pele & afsta sua
conceniragio na escola?

5 - Vool se assusta ao ol para a
sua pale?

G = Sua pele fica plor quando vool
asin esiressadola?

T =0 jeito como a sua pele & alela seu tempo livre
{esportes, brincadeiras)?

B - Vool se senbe desconfartivel com
o jeito qua a sua pele 47

P P _—
ense nas Gltimas quatro semanas
@ Sobre 4

sua pele _—

4 -Vaoch tenta esconder a situagdo
de sua pele?

10 = Vocd se incomoda se &8 pessoss olham para
vool de maneirs estranha’?

11 = Vool ndo gosta quando seus amigos
wiam saus cramas sando aplicados?

12 = Vook se senie desconfortdvel quanda
as pesscas dham para vocd ¥
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As trés Gltimas questdes séo sobre os problemas
que vocé tem tido por causa da sua Dermatite no
ultimo ano

@ Sobre os
sintomas Nehuma  Poua  diuspor  diaa per TS
miis LEmana

a = Com gue fregliéncia voch teve problemas
com sua pele durante o dlime ana¥

Mernimaama Pouca Modoada Muita Extrema

b = Crugl foi & gravidade dos problemas com sua
pele durante o dltims ana?

i Ha .
Mos uWlmics Ma Cllima
Hunca dHima & il

&= Quando foi a dliima vez em gue sua pale
ficou imitada e cogando?

Obrigado por sua colaboragao!
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Drata: MNumera 10:
Dia Mes Ano

disabkids

Questionario para pais de criangas/ adolescentes
com Dermatite Atopica

Ol
Gostarfamos que vocd respondesse aljumas guesides sobre como sua
crancafadalescente tem se sentido duranta as dltimas quatro semanas. Por favar
respornda todas as guestbes se voceé puder, Se ndo antender a guestao ou prafearir
nao respondé-la, porfavor deixes=a e va para a praxima,

=> Pense em como foram as dltimas quatro semanas gquando estiver
respondendo as questbes,
=>» Escolha a resposta mais adequada @ assinale o quadrado correspondente,

Se zua criancafadolescente passa momentos com seus amiges "mullas vezes™ vocd
marcard o quadrado como mostrado neste exempla:

Por Exemplo: Munea  Shase “'!';“ e Bampre

Sua criangaladolescente passa
momeantos com os amigos?

Mo ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.
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Pense nas dltimas guatro semanas
@ Sobre a pele 9
da sua crianga e R
Nurea  pinea  wezes  vezes  DOMETe

1 = A coceira iIncomoda 8 sua crianca’?

2 - Aaparéncia da pele incomoda swa crianga’?

3 = A copeira Incomoda sua cianga durante a nofa?

4 = 0 |elto como a pele de sua crlanca & afeta a
conceniragio dele/dela na escola?

5 = A zua crianca se assusta ao olhar para a
pek dele/dala?

B = A pele de sua cranca fica plor quando delda
=aid eslressadoda?

T =0 jeito come a pele de sua erlanga & afeta o
tempa livre delkeddela (espories, brincadeiras)?

B - A sua crianga se sente desconfortavel com a

jito gue a pele dedeideda &7
Pense nas dltimas quatro semanas
Sobre a pele
da sua crianga Qusse As  Muiles

Munca Semrpre

nunca YyoIps WEDDE

8 =4 sua crianga tenta escondar a siuagio
da pele delefdela?

10 - A sua crienga 88 incomoda 5& &3 pessossolham
para ele/ela de maneira estranha?

11 = A sl crianga ndo gosta quando of amigos
dak/dala wéam os cremes dele’dala sendo aplcados?

12 = A sua crianga se sonie desconfortdval quando
as passoas olham para elefela?



As trés ultimas questdes sdo sobre os problemas
que sua crianga/adolescente tem tido por causa da
Dermatite dela no ultimo ano

@ Sobre os
sintomas e

mis

a- Com que freguéncia a sua crianga'adolescents
leve problemas de pele durante o dltimo ana?

Menmuma Fouta  Moderada Muna  Extrema

b - Qual foi a gravidade do problema com a
pele de sua crianca durante o ORima ano?

Ha Gl
sHTana

Elml Hos ulimas

b5 i mesos

iz

& = Quando ol a dltima vaz que a pale
da sua crianga ficou iritada [ cogando?

Obrigado por sua colaboracao!
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Apéndice 11

Variavelis clinicas para Dermatite Atopica — Adaptacao para

o Brasil.



147

Variaveis clinicas para DERMATITE ATOPICA

Adaptado de SCORAD — FORCA TAREFA EUROPEIA EM DERMATITE
ATOPICA

Intensidade

Critério Presenca

Vermelhidao

Edema ou rugosidades

Crostas

Marcas de arranhdes

Espessamento da pele e depressdes

Ressecamento da pele ndo afetada

Sintomas subjetivos: coceira + perda de sono

Escala Visual Analoga

(Média para os ultimos 3 dias ou noites)

Coceira: ____ O [N CARCC AR ARCARARARARARANACANCAAG0 2O
Perda de sono: O I o




