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Objetivo: descrever o processo de adaptagdo cultural do questionario “DISABKIDS” para a
Colémbia, na versdo para criancas e adolescentes e na versdo para pais; ferramenta que tem
como finalidade medir a qualidade de vida relacionada com a salde em criancas e adolescentes
colombianos com doenca cronica. Método: processo de adaptagdo cultural, seguindo a metodologia
sistematica consensual internacional, denominada validacao linguistica padronizada, para garantir
uma equivaléncia linguistica com o questionario original. Resultados: as entrevistas cognitivas
do pré-teste mostraram a necessidade de fazer um ajuste geral no questionario que consistiu
em perguntar pela “condicdo de saude” e ndo somente utilizar a palavra “condicao”. Devido ao
contexto cultural, a palavra “condigao”, que figura na versao original, relaciona-se com condigdes
socio-econ6micas e ndo com a salude; realizaram-se ajustes aos 11 itens da versdo de criancas
e a 8 itens da versao dos pais. Conclusdes: a versao colombiana do DISABKIDS-37 para medir
qualidade de vida relacionada com a salide em criangas e adolescentes com doenca crbnica tanto
na versao para criangas como na versao para pais € equivalente a versdo original e é apropriada

para ser utilizada na Colémbia. Futuros estudos poderdo avaliar suas propriedades psicométricas.
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Introdugéao

Considerando o impacto que tém as doencas
cronicas na populacgdo infantil, estdo se desenvolvendo
diferentes questionarios para medir a qualidade de vida
em criangas e adolescentes, as que se aprofundam no
impacto causado pelos problemas de salde na qualidade
de vida relacionada a saude (CVRS), com foco nas
dimensdes mais afetadas pela doenca.

Em vista de que a maioria dos questionarios de
medicdo da CVRS na populagdo pediatrica e adolescente
foi criada em paises de fala ndo-hispanica, tem sido
necessario realizar adaptagoes culturais, das versdes
originais, para conseguir uma equivaléncia linguistica,
semantica e cultural®,

Dentro dos padrdes acordados internacionalmente
para avaliar a qualidade dos instrumentos de medida,
se reconhece a importéncia da fase de adaptacédo
cultural®?®, devido a necessidade de contribuir com
evidéncias sobre a correspondéncia do construto no
contexto original (no qual se criou o instrumento) com a
manifestagdo do mesmo construto no contexto do lugar
onde serd aplicado; é esperado que isto tera efeitos
sobre os resultados dos testes psicométricos. Assim,
as consideragles atuais destacam a importancia do
processo de adaptacdo baseado no processo qualitativo,
no qual se utilizam diversas técnicas como os grupos de
discussdo e as entrevistas cognitivas, as que permitem
analisar questGes como: o participante esta pensando
no que ao responder? Que termos sdo utilizados para se
referir ao conceito? Qual o esforco mental que usa para
responder?“>),

Por conseguinte, embora se reconheca a relevancia
do processo de validagdo linguistica dos questionarios
em saude, a maioria dos artigos sobre o assunto dedica
breves espagos para sua descrigdo, focando-se apenas
nos valores métricos de validade e confiabilidade. Por
essa razdo, o objetivo do presente estudo é descrever
detalhadamente o processo de adaptagdo cultural do
questionario “"DISABKIDS” na Colémbia, quer na sua
versdo para criangas e adolescentes como na sua versao
para os pais, que se utiliza para medir CVRS em criangas
e adolescentes colombianos com doenga cronica.

Métodos

7

O DISABKIDS é o primeiro questionario de
CVRS direcionado a populagdo infantil e adolescente
com doenca crbnica e os seus familiares; ele possui
uma versdo para criangas € uma para seus pais; foi
desenvolvido simultaneamente em 7 paises europeus
(Alemanha, Austria, Franca, Grécia, Paises Baixos,
Suécia e Reino Unido), com uma amostra de 1.153

criangas no teste piloto e de 1.606 criangas na etapa
de campo, mostrando amplas evidéncias de validade®.

Verséo Original

Tradugdo A Traducdo B

Revisédo dos itens e classificagao
de equivaléncias

v

| 12Versao Consensual |
v

| Retro-traducao |
v

| 22Versao Consensual |
v

| Pré-teste ou teste piloto |
v

| Consultoria com especialista |
v

| 3aVersdo Consensual |
v

| Harmonizagdo internacional |
v

| 42\/ersao Consensual |
v

| Versao Final |

Figura 1 - Fases do processo de adaptacdo cultural do
DISABKIDS-37

Na Figura 1 estd apresentado o processo de
adaptacdo cultural do questionario DISABKIDS-37
(versdo criangas e versao pais) para medir CVRS em
criancas e adolescentes colombianos com doenca crénica
e em seus pais e/ou cuidadores principais.

O estudo foi conduzido seguindo a metodologia
sistematica consensual, internacionalmente denominada
validagdo linguistica padronizada, a qual se utiliza quando
vai se adaptar um instrumento de um idioma para
outro, buscando garantir uma equivaléncia linguistica
(semantica e conceitual) com o questionario original®”,
A equivaléncia conceitual se obtém quando as respostas
as mesmas perguntas refletem o mesmo conceito, sendo
estes significativos nas culturas e idiomas envolvidos no
processo; a equivaléncia semantica se obtém quando
as estruturas propriamente semanticas selecionadas
cumprem a mesma fungdo e o mesmo significado.

Fases da adaptagao:

a) Tradugdo direta. Foram feitas duas traducdes
independentes do questionario original ao espanhol da
Colémbia (que reuniram os requisitos exigidos®) por
tradutoras bilingues de nacionalidade colombiana que
residiram em paises de lingua inglesa e atualmente
residem em Bogotd; elas possuiam um nivel alto
de dominio do inglés e conhecimento de ambas as

culturas e tinham formacdo profissional na area da
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salde. Paralelamente, as tradutoras avaliaram o grau
de dificuldade da tradugdao de cada um dos itens em
uma escala de 0-10, sendo 0 = nenhuma dificuldade e
10 = maxima dificuldade. Posteriormente, realizaram-se
atividades de consenso entre as tradutoras e o grupo de
pesquisadores (pesquisadora e diretores de tese) para
resolver a falta de coincidéncias entre a versdo traduzida
e a original, classificando-se os itens segundo o grau
de equivaléncia da seguinte maneira: A = equivalentes
a versdo original e ndo ha necessidade de introduzir
mudangas no item; Bl = necessidade de introduzir
mudancas de tipo sintatico e/ou seméantico para obter
equivaléncia; B2 = necessidade de introduzir mudangas
relacionadas a aspectos culturais para obter equivaléncia;
e, C = ndo equivalente, item ndo adequado para o
contexto colombiano®. Com isso se obteve a primeira
versao consensual.

b) Tradugdo inversa. Realizou-se uma retro-traducao
com uma tradutora bilingue que tinha como lingua materna
o inglés, de nacionalidade estadunidense e suica, a que
esteve em paises de lingua hispanica, incluindo Bogota
(atualmente reside em um pais de lingua inglesa), com um
alto nivel de dominio do espanhol e conhecimento de ambas
as culturas, com formacdo profissional na area da saude.
Paralelamente, a tradutora avaliou o grau de dificuldade
da retro-tradugao de cada um dos itens em uma escala
de 0-10. Finalmente realizaram-se atividades de consenso,
classificando os itens segundo o grau de equivaléncia, para
a obtengdo da segunda versao consensual.

c) Pré-teste ou teste piloto. Realizaram-se 32
entrevistas cognitivas frente a frente realizadas pela
pesquisadora, a que utilizou técnicas de parafrases e
exploragdo verbal®, com o fim de chegar a equivaléncia
cognitiva e cultural; o teste piloto foi feito com um grupo
de criangas e adolescentes com doenga crénica e com
suas maes, pais e/ou cuidadores principais, com o fim
de comprovar a compreensdo, claridade e precisdo
dos itens do questiondrio e também das opgdes de
resposta, determinando assim sua aplicabilidade no
contexto cultural; houve prévio consentimento para que
as entrevistas fossem gravadas em audio; utilizando
o programa Dragon Naturally Speaking, versao 12.0,
elas foram codificadas de maneira alfanumérica para
0 processo de transcricdo das entrevistas. A amostra
foi selecionada por conveniéncia na cidade de Bogota;
foram realizadas 17 entrevistas cognitivas com criangas
e adolescentes com doenca crbnica e a 15 maes, pais
e/ou cuidadores principais das criangas (2 maes ndo
aceitaram participar do estudo, porque ndao queriam
ser gravadas em audio, mas permitiram a participagdo
de seus filhos); as entrevistas aconteceram em duas
instituicdes de saude nos servicos de hospitalizacdo
pediatrica; algumas poucas entrevistas se obtiveram

por meio de visitas a domicilio. As criangas tinham
idades entre 8 e 18 anos, foram classificadas em 3
subgrupos de idade, dos dois sexos e de todos os
estratos econdmicos, fazendo-se mais entrevistas no
grupo de menor idade (8-10) devido ao fato de que elas
geralmente apresentam maiores dificuldades de leitura
e compreensao.

Posteriormente, realizou-se atividades de analise
e discussao dos resultados das entrevistas cognitivas;
nos itens problematicos consultou-se um especialista na
area de qualidade de vida em criangas e adolescentes
e cronicidade; com isto foram realizados ajustes no
questionario e se obteve a terceira versdo consensual.

d) Harmonizagdo ou consenso internacional.
Realizaram-se atividades de analise, discussdo, ajustes e
obtencdo de consenso, entre os autores do questionario
(grupo DISABKIDS) liderados por sua coordenadora
na Alemanha e pelo grupo pesquisador. Por sugestao
dos autores foi considerada a versdo brasileira do
questionario, j@ o grupo pesquisador considerou as
observacdes feitas pelas criangas, especialmente as do
grupo que tinha entre 8 e 10 anos. Com as atividades
anteriores foi possivel obter a quarta versao consensual.
Com as modificagGes pertinentes obteve-se a versdo
final do questionario. A utilizacdo do DISABKIDS-37
foi autorizada pelo grupo europeu DISABKIDS,
para obter sua adaptagdo como para a versdo final
consensual. A pesquisa foi aprovada pelos Comités
de Etica das 2 instituicdes de satde onde se realizou
o estudo, com numero GCCI-033-14 e CEIFUS 1692-
13 respectivamente. Todos os participantes do estudo

assinaram o consentimento livre e esclarecido.
Resultados

A tradugao direta mostrou uma faixa de pontuagdes
para sua dificuldade que oscilou entre 0 e 4 (somente
um item teve 4 pontos) na versao para criangas e para
pais; e na tradugdo inversa entre 0 e 5.

A primeira e segunda versdo consensual possuia
37 itens. Na versdo para criangas se considerou que 32
poderiam ser classificados como itens A (equivalentes
semantica e conceitualmente a versdo original, sem
necessidade de serem modificados). Trés (3) como itens
B1 (necessidade de modificar para obter equivaléncia
semantica). Como no item 9 que teve como tradugdo:
“Esta sua vida restringida por sua condicdo de saude?”,
na versdo consensual ficou: “Estd sua vida marcada/
regida por sua condigao?”; no Item 37 que a tradugao
foi: “Tomar sua medicacdo interrompe sua vida diaria?”,
na versao consensual ficou: “Tomar seus medicamentos
altera/muda sua vida?”. Dois (2) itens B2 (necessidade
de modificar para obter equivaléncia cultural),
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como o item 18 que a tradugdo foi: “Sua condicdo o
derruba, deprime?”, na versao consensual ficou: “Tua
condicao te faz sentir deprimido, triste “com a bateria
baixa”?”. E o item 27 que teve como traducdo: “Vocé

"

sai de casa com teus amigos?”, na versao consensual
ficou: “Vocé sai a rua com teus amigos?”. E nenhum
item C (ndo equivalente). Na versdo para os pais se
considerou que 36 poderiam ser classificados como
itens A (equivalentes semantica e conceitualmente a
versdo original, sem necessidade de modificar) e 1 item
B2 (necessidade de modificar para obter equivaléncia
cultural). Os resultados das versOGes de consenso se
mostram na Figura 2.

Para o pré-teste ou teste piloto foram feitas 32
entrevistas cognitivas - 17 em criangas e adolescentes
com doenga crbnica e 15 em suas maes, pais e/
ou cuidadores principais (2 deles ndo aceitaram ser
gravados) de maneira individual, nos servigos de
hospitalizagdo e medicina pré-paga de duas instituigdes
de saude da cidade de Bogotd; duas das entrevistas de
estrato econémico alto foram realizadas durante visitas
a domicilio.

As criangas tinham idades entre 8 e 18 anos; elas
foram classificadas em 3 subgrupos de idade: grupo de
8-10 anos, n= 8; grupo de 11-14 anos, n=5; e grupo
de 15-18 anos, n=4, de ambos sexos, feminino, n=8,
e masculino, n=9, de todos os estratos econdmicos
(estrato baixo: n=9, estrato médio: n=6, estrato alto,
n=2)
distintos tipos de doencas crbnicas (asma, epilepsia,

procedentes de algumas zonas do pais com

cancer, doengas auto-imunes, doengas renais).

O grupo das criangas de sexo masculino e feminino
de 8-10 anos demoraram mais tempo que o resto dos
grupos para responder o questionario, principalmente
os de estrato econdmico mais baixo; isto também
aconteceu com criangas com epilepsia, sendo que alguns
tinham alteracdo leve no desenvolvimento cognitivo.

Algumas das criangas e adolescentes e em
menor grau suas mades, apresentaram algum grau
de nervosismo e timidez no comego das entrevistas,
mas logo, com o passar do tempo os entrevistados
se tranquilizaram; assim, comprovou-se a efetividade
das técnicas de parafrases e exploragdo verbal. Os
cuidadores principais foram na sua maioria maes,
seguidas pelos pais, avos e tias, as que mostraram
grande interesse pela atividade. As entrevistas cognitivas
foram realizadas pela pesquisadora durante um periodo
de 2 meses.

Como resultado das entrevistas cognitivas
do pré-teste, em termos gerais, as criangas e 0s
pais manifestaram impressdes positivas sobre o
questionario, considerando sua linguagem simples,
compreensivel e a facilidade de preenchimento.

Assim, foi feito um ajuste geral no questionario que
consistiu em perguntar pela “condicdo de saude”
e ndo pela “condigdo”, embora as criangas na sua
maioria preferissem serem perguntadas diretamente
com o termo “doenga” em que se manteve o termo
de condicdo por decisdo dos autores originais (ja que
preferem introduzir um termo neutro no lugar de um
termo estigmatizante); mas, se escolheu “condigao
de saude” devido ao contexto cultural, pois a palavra
“condicdo” se relaciona principalmente com condigdes
socio-econOmicas e ndo de saude.

A partir das entrevistas cognitivas, conforme a
Figura 2, realizaram-se ajustes a 11 itens da versdo de
criangas e a 8 itens da versdo de pais, por exemplo, no
item 1: Are you confident about your future? As criangas
relacionavam “confiar no futuro” com “confiar em Deus”,
razao pela qual a versdo final ficou: “Tens confianga
em como vai ser a tua vida mais adiante?” No item 18:
Does your condition get you down? Embora a maioria
das criangas tenha entendido as palavras desanimado
e caido, o grupo dos mais jovens expressou confusdo,
sendo que eles mesmos escolheram mudar para triste,
razdo pela qual a versao final ficou: “Tua condigao de
saude te faz sentir desanimado (triste)?” No item 27: Do
you go out with your friends? As criangas perguntavam se
referia-se a brincar, e se incluia somente companheiros
do colégio ou também irméos e primos, inclusive nos
estratos econémicos mais altos se incluia amigos por
WhatsApp, desta forma a versao final ficou: “Vocé sai ou
brinca fora de casa com teus amigos (também primos/
irmaos)?” No item 34: Are you worried about your
medication?, as criangas o relacionavam com o0 gosto
ou a recordagao dos medicamentos; isto foi comentado
com os autores do questionario e se especificou que se
referia aos efeitos dos medicamentos, razdo pela qual
ficou: “Estas preocupado pelos efeitos que possam
produzir teus medicamentos?” E, no item 37: Does your
child feel that taking medication disrupt his/her everyday
life?, as criancgas o relacionavam com dependéncia ou
aborrecimento ao tomar os medicamentos, assim a
versao final ficou: “Tomar teus medicamentos altera (fica
pior) tua vida diaria?”

Também ficou evidenciado que as criangas a partir
dos 8 anos puderam prestar atencdo ao questionario
e também que o subgrupo dos menores foram mais
esponténeos e participativos; nos 3 subgrupos houve
criangas que reportaram sugestdes e observagdes. Todas
as criangas seguiram as indicagdes da administragdo e
responderam a todas as perguntas do questionério, e
nao tiveram dificuldades de compreensao nos itens que
tinham a frequéncia invertida de respostas na escala
Likert. Por outro lado, embora as recomendagdes sugiram

que as criangas possam ser entrevistadas sozinhas, a



maioria delas encontrava-se hospitalizada e devido as
suas condigdes de salde, quase todas as mdes, pais ou

cuidadores principais estiveram presentes durante as

entrevistas.

Por outro

questionario estivesse desenhado para ser auto-

administrado,

devem-se considerar

Reina Gamba NC, Richart Martinez M, Cabrero Garcia J.

lado, observou-se que embora o

0os

especiais; por exemplo, criangas com um leve grau
de deterioragao cognitiva por lesdo em um dos olhos

(causa da doenca) e com debilidade apds tratamentos

como a quimioterapia ou por falta de dculos; e caso dos

casos

pais ou cuidadores principais, pela diminuicdo da visdo
ou falta de 6culos, faz-se necessario utilizar a técnica

de administragdo por entrevistador.

Verséo original

1ra Versao

Retro-traducéao

3ra Versao

Verséao Final

1. Are you confident about
your future?

¢ Estas seguro de tu futuro?

Do you feel confident about
your future?

¢ Tienes confianza en
cémo va a ser tu vida mas
adelante?

¢ Tienes confianza en
cémo va a ser tu vida mas
adelante?

9. Is your life ruled by your
conditions?

¢Esta tu vida restringida
por tu condicion de salud?

Is your life restricted
because of your condition?

¢ Esta tu vida marcada o
afectada por tu condicion
de salud?

¢ Tu condicién de salud
afecta o marca tu vida?

18. Does your condition get
you down?

¢ Tu condicién de salud te
hace sentir deprimido, triste,
“con la pila baja™?

Does your condition make
you depressed?

¢ Tu condicién de salud te
hace sentir desanimado o
triste?

¢ Tu condicién de salud te
hace sentir desanimado o
triste?

27. Do you go out with your
friends?

¢Sales a la calle con tus
amigos?

Do you go out in the street
with your friends?

¢ Sales o juegas fuera

de casa con tus amigos/
hermanos/ primos u otros
nifios?

¢ Sales o juegas fuera
de casa con tus amigos,
primos o hermanos?

34. Are you worried about
your medication?

¢ Te preocupas por tus
remedios?

Do you worry about your
medications?

¢ Estas preocupado/
pendiente por tus
medicamentos?

¢ Estas preocupado por
los efectos que puedan
producir tus medicamentos?

Figura 2. Evolugdo dos itens nas versdes consensuais

Verséo original

Entrevistas Cognitivas

Analise

Verséao Final

1. Are you confident
about your future?

-para mi es tener confianza en Dios.
-en que Dios me va a ayudar para salir
adelante

-varios de los nifios, especialmente del grupo de edad
de 8-10 y de 11-14, relacionan “confiar en el futuro”
con Dios o con relacion a otras personas.
-expresaron entender cuando se les pregunta por su
vida mas adelante.

¢ Tienes confianza
en como va a

ser tu vida mas
adelante?

your conditions?

9. Is your life ruled by

-0 sea como que si voy a tener, o sea, como
que si voy a tener recuerdos de que si me
voy a curar o algo asi si me llego a curar
voy a tener el recuerdo de que tuvo esa
enfermedad.

- si ¢ mi enfermedad ha marcado mi vida de
alguna forma?

-yo creeria que queda mejor afectada, se
entiende mejor.

-solo algunos nifios del grupo de 15-18 afos,
entendieron la palabra marcada.

-los nifos mas pequefos no entienden tampoco la
palabra limitada.

-los nifios mas grandes y de estrato econémico medio
sugirieron la palabra afectada.

¢ Tu condicion
de salud afecta o
marca tu vida?

get you down?

18. Does your condition

-es como triste como aburrido.

-ahhh, no, pero yo entiendo que significa
estar triste.

-pues creo que mejor seria triste

Aunque la mayoria de los nifios entendieron las
palabras: desanimado y decaido, los nifios mas
pequefios entienden mejor la palabra triste, inclusive
una de las nifias del grupo de 11 -14 afos, sugiri6 esa
palabra para preguntarles a los mas pequefios.

¢ Tu condicion

de salud te hace
sentir desanimado
o triste?

27. Do you go out with

- ¢que si salgo a jugar?

En nuestro contexto colombiano, todavia los nifios

¢ Sales o juegas

- no sé, como si se me hubieran olvidado.
- en que si me preocupa la hora en que me
los dan.

Incluso los padres sugieren utilizar mejor “pendiente”,
en vez de “preocupado”, porque lo relacionan con
sentir angustia, con que la entidad de salud no

les autoriza el medicamento o con si el nifio esta
pendiente de tomarse la medicacion.

your friends? -¢incluye los nifios del colegio? comparten con sus hermanos, primos mas que con fuera de casa
-¢incluye los amigos de WhatsApp? sus amigos, sobre todo en edades tempranas y con tus amigos,
- yo diria que nunca, porque yo no salgo muchas veces juegan dentro de las casas o dentro primos o
nunca del colegio, de la casa. de los conjuntos de vivienda. Y algunos de los nifios | hermanos?
-pero si salgo con mis hermanitos o primos, | refirieron que no podian salir de casa por su condicion,
pero dentro del conjunto. pero que si juegan con sus hermanos, primos. Incluso
uno de los nifios de estrato econdmico alto, pregunto
si se incluian los amigos de WhatsApp.
34. Are you worried - como si no me gustaran los medicamentos | Aunque algunos de los nifios entienden la pregunta, ¢ Estas
about your medication? | - que si el medicamento me puede hacer la mayoria de los nifios lo relacionan con el hecho preocupado
mal a mi. de que les gusten, les haga dafio e inclusive por los efectos
- es como uichhhh!!, toca que se tome esto, | con la preocupacion por la enfermedad, pero no que puedan
asi. puntualmente con los efectos de los medicamentos. producir tus

medicamentos?

Figura 3. Resultados das entrevistas cognitivas em criancas e adolescentes do pré-teste da versdao colombiana do
DISABKIDS-37

p.br/rlae
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Discussao

A versao colombiana do DISABKIDS-37 para
medir CVRS em criangas e adolescentes com idades
entre os 8 e 18 anos, com doencga crdnica, versdo
criancas e versdo pais apresenta adequada equivaléncia
conceitual, semantica e cultural com a versdo original
europeia em inglés. Este trabalho é uma primeira
aproximacdo a valoracdo da saude auto-percebida nas
criangas e adolescentes com doenga cronica no contexto
colombiano.

O uso da metodologia consensual internacional
de maneira rigorosa, organizada e sequencial
permitiu obter a adaptagdo cultural do questionario
DISABKIDS-37 para a populagdo colombiana, em que
se incluiu criangas, adolescentes e pais ou cuidadores
principais de algumas zonas do pais. Assim mesmo,
para selecionar a amostra do pré-teste se cumpriram os
requisitos em termos de incluir criangas e adolescentes
por subgrupos de idade, de ambos sexos e de todos
os estratos socioecondmicos. De igual forma utilizou-
se o método qualitativo de entrevistas cognitivas que
mostrou ser efetivo para avaliar a aceitabilidade, a
compreensao e a possibilidade de utilizar melhores
frases para melhorar o entendimento dos itens nas
criangas, tal como no estudo original®V-Com o resultado
do pré-teste se ajustaram para a versdo colombiana 11
itens da versdo de criangas, comparavel com a versdo
brasileira, a qual ajustou-se 14 itens dos 37 contidos
na DISABKIDS-37; por exemplo, na versdo brasileira se
apresentaram dificuldades na tradugdo de verbos como
annoy, disrupt, make angry e bother(*?, enquanto que
na versao colombiana as dificuldades surgiram com os
verbos life ruled, free to lead the life, get you down,
having to get help e igualmente annoy e disrupt.
Adicionalmente, nas opc¢Ges da escala Likert também
se apresentou algum grau de dificuldade na traducgdo
e retro-traducdo, ja que nas opgdes do questionario
original e na versdo portuguesa apresentam-se quite
often e very often, que na tradugao ao espanhol da
Colémbia sdo quase sin6nimos, assim quite often foi
traduzido como “algunas veces”, sendo essa a opgao
intermediaria.

Na versdo sueca adaptada com criangas doentes de
cancer, eliminou-se o item 17: “Tens medo do futuro por
tua condicdo de saude?”. Isto, devido a negativa reagdo
dos pais que expressaram sua preocupagao, porque
poderia fazé-los duvidar sobre seu futuro e afeta-los
negativamente?®, situacdo que ndo se apresentou
na versdo colombiana, na qual também se incluiram
criangcas com cancer e seus pais. De igual maneira a
versdo dinamarquesa em criangas com diabetes mostrou
como item problematico o 6: “Tu és capaz de fazer coisas

sem teus pais?”, caso que também n&o se apresentou na
versdo colombiana®®.

Adicionalmente, a adaptacdo cultural de
questionarios tem como vantagem ser um processo
mais econémico (no que se refere a tempo e a custos)
do que gerar um questionario novo; ademais permite
as comparacdes entre distintas populagdes(516),
O DISABKIDS tem sido adaptado em 7 paises
europeus e no Brasil, onde tem mostrado capacidade
discriminativa em patologias como paralisia
cerebral®”, diabetes(® e asma(®, em termos de
idade, sexo e severidade clinica, o que permite fazer
comparacées. Inclusive, atualmente é de interesse
internacional a avaliagdo das mudangas na CVRS
mediante estudos longitudinais na populagdo infantil,
como em um estudo espanhol®® onde encontraram
que inclusive numa populagdo salutar a percepgdo da
qualidade de vida das criancas e adolescentes apds
3 anos de observagdo piorou em 8 das 10 dimensdes
que avaliaram, mostrando um maior impacto nas
meninas do que nos meninos, devido principalmente
ao desenvolvimento da puberdade; assim a recente
disponibilidade de questionarios para medir CVRS em
criancas de fala hispanica é um fato relevante.

As entrevistas cognitivas utilizadas para o processo
de validagdo semantica, aportaram informacao
relevante quanto a claridade, preciséo e especialmente
na compreensdo das palavras e itens (nas criangas,
adolescentes e seus pais) mostrando resultados
similares com outros estudos, como o realizado com
criangas, adolescentes e seus pais em Portugal®®?, onde
por exemplo, o item 12: Does your condition bother
you when you play or do other things?, foi considerado
por alguns dos professores portugueses (que incluiram
no processo de validagdo semantica) como tendo
algum grau de dificuldade para o entendimento das
criangas mais jovens; e o estudo brasileiro, em que,
por exemplo, igualmente ao caso colombiano ajustou-
se a redacdo dos itens 9: Is your life ruled by your
conditions? e o item 18: Does your condition get you
down? para obter equivaléncia semantica; também
utilizaram o mesmo método de entrevistas cognitivas,
mas adicionaram dois formatos de avaliagdo escritos
para evidenciar as impressdes gerais e especificas do
questionario DISABKIDS-37 no lugar das gravacgées
de audio que foram usadas neste estudo, relatando
igualmente impressdes positivas e interesse no
questionario e dificuldade de compreensdo em poucos
itens. Assim, pode-se afirmar que a auto-administragao
do questionario é viavel, inclusive no grupo das criangas
menores; porém, tem que ser considerado os casos
especiais, como falta de 6culos, alteragbes visuais,

entre outros.
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Os profissionais de Enfermagem concordam
que é importante contar com a adaptagdo de
um questionario que permita conhecer como é a
qualidade de vida relacionada a saude nas criangas e
adolescentes colombianos com doenga crbnica, para
estabelecer o impacto dessas doengas na populagdo
infantil e adolescente; assim, em um futuro préximo
avaliar o efeito das intervengdes da enfermagem e de
saude e poder tomar medidas de agdo que permitam
aperfeicoar a qualidade de vida das criangas com
doencas cronicas. Finalmente, como limitagdo do
estudo, cabe mencionar os tempos de resposta
prolongados para as aprovagoes do trabalho de campo

nas instituicdes de saude.
Conclusoées

A versdo colombiana do DISABKIDS-37 para medir
a qualidade de vida relacionada com a salde em criangas
e adolescentes com doencga crbnica, seja na sua versao
para criancas ou na versdo para pais, € equivalente
a versdo original e apropriada para ser utilizada na
Colébmbia. A seguinte etapa do estudo compreendera a
avaliacdo das propriedades psicométricas do questionario

para reportar evidéncias de validade interna e externa.
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