ARTIGOS ORIGINAIS / ORIGINAL ARTICLES

Adaptacao do modulo genérico DISABKIDS®
para criancas e adolescentes brasileiros com
condi¢oes cronicas

Adaptation of the generic DISABKIDS®
module for Brazilian children and
adolescents with chronic disorders

Abstract

Objectives: to describe the process of cultural
adaptation to Brazil Generic Module DISABKIDS for
Chronic Conditions (DCGM-37), a generic instru-
ment for measuring the quality of life of children and
adolescents with chronic conditions.

Methods: a cross-cutting methodological study
was carried out in pediatric outpatients clinics in
Brazil, covering 118 children/adolescents with asthma
or diabetes and their parents or carers. Translation,
back-translation and cultural adaptation were carried
out to obtain conceptual and semantic equivalence at
the level of individual items.Equivalence was
measured statistically by describing the initial
psychometric properties, using validity and reliability
criteria.

Results: most of the items were considered rele-
vant and 14 of them were modified following the
semantic validation phase. Values for Cronbach’s
alpha were 0=0.92 and a=0.93, for the version for
children and adolescents and the version for parents
and carers, respectively. Analysis of correlations
between items and dimensions revealed a satisfactory
degree of convergent and discriminant validity.

Conclusions: the initial phase indicates that
DISABKIDS module is a valid and reliable tool for
measuring quality of life in a Brazilian context.
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Resumo

Objetivos: descrever o processo de adaptagdo
cultural para o Brasil do Moddulo Genérico
DISABKIDS para Condicées Cronicas (DCGM-37),
um instrumento genérico para mensurag¢do da quali-
dade de vida de criancas e adolescentes com
condigbes cronicas.

Meétodos: estudo metodologico, transversal,
conduzido em ambulatorios pediatricos brasileiros,
incluindo 118 criancas/adolescentes com asma ou
diabetes e seus pais/cuidadores. Os processos de
tradugdo-retrotradugdo e adaptag¢do cultural foram
realizados visando a obter equivaléncia conceitual e
semdntica em nivel de itens. A equivaléncia de medida
foi avaliada por anadlise estatistica, realizada para
descri¢do das propriedades psicométricas iniciais,
segundo os critérios de validade e confiabilidade.

Resultados: a maioria dos itens foi considerada
relevante e 14 deles foram modificados apos a fase de
validag¢do semdntica. Valores para a estatistica alfa
de Cronbach foram a=0,92 e a=0,93, para a versdo
criangas/adolescentes e pais/cuidadores respectiva-
mente. A andlise das correlagées entre itens e dimen-
soes mostrou validade convergente e discriminante
satisfatorias.

Conclusées: a fase inicial indica que o instru-
mento devera constituir ferramenta valida e confidvel
para mensura¢do da qualidade de vida na realidade
brasileira.

Palavras-chave Qualidade de vida, Crianga,
Adolescente, Doengas cronicas, Estudos de valida¢do
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Introducao

O aumento da frequéncia de condigdes cronico-
degenerativas (CC), como o diabetes tipo 2 ou o
cancer, esta geralmente relacionado ao processo de
envelhecimento da populagdo.! Sua manifestagdo,
porém, ndo se restringe a populagdo adulta ou idosa,
podendo algumas delas estar presentes na infincia
ou adolescéncia, como diabetes, dermatite, asma,
epilepsia, entre outras.2 Tais condigdes cronico-
degenerativas e seus respectivos tratamentos podem
impor limitagdes fisicas, sociais e emocionais, além
de gerar periodos de permanéncia em servigos ambu-
latoriais e hospitalares de satde, resultando em
prejuizo no convivio em ambiente familiar, escolar
ou de relacionamento entre amigos.2,3 O estudo
acerca dos impactos de tais aspectos sobre a quali-
dade de vida (QV) de criangas/adolescentes com
condi¢des CC tem avangado, embora a quantidade
de pesquisas direcionadas a esse grupo etario ainda
seja consideravelmente menor em relacdo a popu-
lagdo adulta.4.5

A mensuragdo da QV ¢ realizada por meio de
instrumentos elaborados a partir do desenvolvimento
dos conceitos aquela condigdo, seguido da
construgdo e selecdo dos itens ¢ bem como da
defini¢do das caracteristicas psicométricas e respec-
tivas interpretacdes. A complexidade e demora desse
processo motiva a busca e adaptacdo daqueles pre-
viamente construidos que sejam adequados as
especificidades soécio-demograficas ou clinicas da
populacdo estudada.6.7 A adaptag@o visa obter a
equivaléncia entre as versdes original e adaptada,
possibilitando comparagdes.8.9

Nesse contexto, o presente estudo, de abordagem
sequencial, 10,11 justificado pela escassez de instru-
mentos de QV voltados a criancas/adolescentes
brasileiros,!2 objetivou descrever o processo de
tradugdo e adaptacdo cultural para o Brasil do
Disabkids Chronic Generic Measure long form 37
(DCGM=-37), um instrumento genérico de mensu-
ragdo QV para criangas/adolescentes com CC.

O DCGM-37 é um dos modulos genéricos para
criangas/adolescentes com CC que integra as
medidas desenvolvidas pelo grupo europeu
DISABKIDS® (Kids with Disabilities), incluindo
também modulos especificos para artrite juvenil,
asma, dermatite atopica, diabetes, epilepsia, fibrose
cistica e paralisia cerebral, e o modulo genérico para
criangas com CC com idades de zero a seis anos
(Smileys).13 Todos os instrumentos apresentam
versdes para criangas/adolescentes (self) e para
pais/cuidadores (proxy).
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Métodos

Estudo metodolégico, transversal e de abordagem
sequencial, 10,11 que visa a descrigdo do processo de
adaptagdo para o Brasil do DCGM-37, realizado
segundo as seguintes etapas: tradugdo-retrotradugao
dos itens para obtengdo da equivaléncia conceitual,
obtencdo da equivaléncia semantica entre a versio
original em inglés e a versdo traduzida e adaptada e
descri¢do das medidas psicométricas, relacionadas a
validade e a confiabilidade do instrumento traduzido
e adaptado.14.15

A pesquisa foi conduzida no ambulatério de
endocrinologia ¢ alergia respiratoria infantil/
imunologia pediatrica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo, no ambulatério de
diabetes da Universidade Federal de Sao Paulo
(UNIFESP) e na Farmacia de Alto Custo de
Piracicaba-SP.

Foram selecionadas criangas e adolescentes
brasileiros, com idades entre oito e dezoito anos, em
atendimento ambulatorial, com diagnostico principal
de asma ou diabetes e seus respectivos pais ou
cuidadores. No presente estudo, cuidador refere-se
aquela pessoa com convivio domiciliar didrio com a
crianga ou o adolescente.

A escolha de, pelo menos, duas condigdes CC
para estudos de adaptagdo do DCGM-37 ¢ critério
recomendado pelo grupo DISABKIDS® para repre-
sentatividade do grupo estudado. Asma foi mantida
por ser a condi¢do de estudo em comum nos seis
paises envolvidos no processo de construcdo do
instrumento original. Para a escolha da segunda
condicdo, a equipe brasileira optou por estudar o
Diabetes mellitus.

Como critérios de exclusido, definiram-se
criangas/adolescentes e/ou seus pais/cuidadores que
ndo possuissem habilidade cognitiva minima para
entendimento dos itens do instrumento. A habilidade
de entendimento foi aferida segundo prontuarios,
observagdo da pesquisadora, informagdo médica
e/ou dos pais/cuidadores, no caso da crianga/adoles-
cente.

Entre os 118 participantes, 39 criancas/adoles-
centes e respectivos pais/cuidadores foram incluidos
no estudo de validacdo semantica e os demais 79 no
estudo piloto.

O grupo DISABKIDS® recomenda, baseado no
processo de construgdo do instrumento original, um
nimero minimo de criangas/adolescentes para a fase
de validagdo semantica, na qual ndo ha calculo
amostral relacionado as inferéncias estatisticas.16



Para a condi¢do asma, procedeu-se a sorteio
aleatorio das criangas/adolescentes; para a condi¢do
diabetes, devido as caracteristicas dos locais de
coleta, e ndo tendo sido possivel a identificagdo
prévia dos participantes, o grupo foi selecionado por
conveniéncia.

Para o estudo piloto, buscou-se atingir o nimero
minimo de 50 participantes, necessario para determi-
nacdo das caracteristicas psicométricas iniciais.1?
Assim, para a condi¢do asma, foram incluidos todos
os 39 participantes cadastrados no servigo, ex-
cluindo-se as perdas e aqueles participantes da vali-
dacdo semantica, e para a diabetes, objetivando
balanceamento entre grupos, 41 criangas/adoles-
centes foram considerados. Em todos os casos,
procurou-se manter a homogeneidade do grupo
segundo sexo e faixas etdrias, de 8 a 12 e 13 a 18
anos.

O instrumento DCGM-37 é composto por 37
itens agrupados em seis dimensdes e trés dominios:
independéncia e emocional (dominio mental),
inclusdo ¢ exclusdo (dominio social) ¢ limitagdo e
tratamento (dominio fisico). Com exce¢do da
dimens@o emocional, composta por sete itens, todas
as demais s@o constituidas por seis. O instrumento
deve ser preferencialmente autorrespondido, sendo
que as opgdes de respostas sdo classificadas segundo
uma escala tipo “Likert” de cinco pontos, na qual o
menor valor de pontos (1) corresponde ao maior
impacto negativo da condi¢do de saude sobre a QV e
o maior valor (6), a0 menor impacto. Assim, o valor
minimo para todas as dimensdes, exceto a
emocional, ¢ 6 ¢ o valor maximo ¢ 30. Para a
dimensao emocional, a variagdo ¢ de 7 a 35 e para o
escore total, 37 a 185.

Para possibilitar a comparacdo dos escores
obtidos com os de outros instrumentos com valores
minimos e maximos distintos, todos os escores sao
padronizados. O escore padronizado ¢ obtido calcu-
lando-se a diferenca entre o valor do escore que se
deseja padronizar e o valor minimo da escala/
dimensao e dividindo-se o resultado pela diferenca
entre o valor maximo e¢ o valor minimo da
escala/dimensdo. O resultado é, entdo, multiplicado
por 100.

A versdo proxy possui os mesmos 37 itens da
versdo self, porém redigidos para possibilitar ao
pai/cuidador respostas relativas a sua crianga/adoles-
cente. Por exemplo, item 2 na versdo self: Vocé
aproveita sua vida? Apresenta 0 mesmo item na
versdo proxy: Sua crianga/adolescente aproveita a
vida dela?

A obtengdo de equivaléncia conceitual® entre a
versdo original do instrumento no idioma inglés e
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versdo adaptada foi realizada entre abril e outubro de
2006, seguindo o processo da tradugdo-retro-
tradugdo.18

A traducdo para a lingua portuguesa do Brasil foi
realizada por dois profissionais da area da saude com
conhecimento de ambas as linguas e da tematica
abordada. As versdes resultantes foram analisadas
pelos integrantes do grupo DISABKIDS® no Brasil
para obtengdo de uma versao conciliada, a qual foi
retrotraduzida para a lingua inglesa por um tradutor
profissional de inglés-portugués, sem formagado na
area tematica abordada pelo instrumento. Por fim, o
instrumento retrotraduzido foi comparado a versao
original em inglés pela coordenadora do projeto
DISABKIDS® na Europa, a qual aprovou a versao.

A etapa seguinte, de validacdo semantica,!9 foi
conduzida entre novembro de 2006 e janeiro de 2007
e teve por objetivos identificar problemas relativos a
compreensdo, aceitacdo e relevancia dos itens e
avaliar a necessidade de sua adaptag@o para a cultura
brasileira. Para o esclarecimento de duvidas e
discussdo de conceitos que direcionaram a reelabo-
ragdo dos itens nessa etapa, a equipe brasileira
manteve contato constante com a coordenagdo do
projeto DISABKIDS® na Europa e qualquer modifi-
cacdo foi realizada somente apds autorizagao.

Nessa fase, os participantes responderam ao
instrumento e a dois formularios, elaborados pelo
grupo DISABKIDS® especificamente para esse
processo, a fim de avaliar atributos como: qualidade,
entendimento, adequagdo, relevincia e opgdes de
respostas. Perguntas fechadas avaliaram o grau de
dificuldade de compreensao pelos participantes, com
opgdes de resposta que classificaram os itens como:
“todos dificeis”, “alguns dificeis” ou “todos faceis”,
devendo ser identificados os itens de dificil entendi-
mento.

Cada um dos 37 itens foi também avaliado de
forma detalhada pelos participantes. Para tanto,
foram divididos em trés subconjuntos, dois deles
com 12 itens e um com 13, a fim de que cada partici-
pante avaliasse, segundo roteiro padronizado pelo
grupo DISABKIDS®, um niimero de itens que ndo
lhe causasse incomodo ou cansago. Para aqueles com
problemas, nova redagdo foi proposta durante o
proprio processo de validagdo semantica. Apds
reformulagdo, com o cuidado de preservar o sentido
original, os itens eram reapresentados ao participante
para nova analise. A vers@o com os itens modifi-
cados foi submetida ao teste piloto, em que nenhum
participante da etapa de validagdo semantica foi
incluido.

No estudo piloto, realizado em fevereiro de
2007, os participantes responderam individualmente
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ao instrumento. Nessa etapa, as caracteristicas
psicométricas foram verificadas e descritas segundo
sua confiabilidade e validade de construto.14,15,17,20

Em relagao a condigdo diabetes, os dados foram
coletados nos ambulatoérios supracitados no
momento de espera pela consulta médica. As
criangas/adolescentes e seus respectivos pais/
cuidadores respondiam aos instrumentos de forma
independente para se evitar influéncia nas respostas
entre eles. No caso da condi¢do asma, os dados
foram coletados no domicilio das criangas/adoles-
centes ap6s a identificagdo delas no registro do
servico da Farmacia de Alto Custo, pois as mesmas
ndo compareciam ao local para a retirada de medica-
mentos.

O projeto de pesquisa foi aprovado pela
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP-
MS) (Parecer n° 0686/2006) e pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto da Universidade de Sao Paulo (Parecer
1013/2006). Todos os participantes, criangas/adoles-
centes e pais/cuidadores, assinaram duas vias do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Nao participaram aquelas criangas/adolescentes
que ndo concordaram, mesmo com consentimento de
seus pais/cuidadores.

Em relacdo a fase de validagdo semantica, as
informacdes resultantes da aplicacdo dos dois
formularios foram sumarizadas e descritas segundo
céalculo das porcentagens de vezes de respostas a
cada um dos itens, relativas a qualidade, ao entendi-
mento, a adequacdo, a relevancia e as opgdes de
respostas.

No estudo piloto, para cada participante foram
obtidos escore médio total de QV e os escores
médios de QV segundo cada uma das seis dimen-
sdes, por meio da média aritmética entre os valores
atribuidos aos itens pelos respondentes. A média arit-
mética apenas foi obtida no caso de numero de itens
respondidos igual ou superior a 20%. Por exemplo,
para as dimensdes com seis itens, somente foi
computado o escore médio da dimenséo para o indi-
viduo com pelo menos cinco itens respondidos; para
a dimensdo com sete itens, escore médio computado
apenas para o individuo com pelo menos seis itens
respondidos e, no caso do escore total, escore médio
computado apenas para o individuo com pelo menos
trinta itens respondidos no total de trinta e sete.

Nos casos em que a porcentagem de perdas foi
igual ou inferior a 20%, estas foram substituidas pela
média do respondente na respectiva dimenséo ou no
escore total.

Todos os calculos mencionados foram realizados
de acordo com a sintaxe disponibilizada pelo grupo
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DISABKIDS® e obtidos os valores médios e respec-
tivos desvios-padrdo, minimos, maximos e medianas
dos escores médios resultantes das respostas.
Também foi verificada a existéncia de efeitos floor e
ceiling, casos em que os valores de respostas aos
itens se concentraram mais do que 15% nos
possiveis valores maximo (100%) ou minimo (0%)
da escala.20 Os escores absolutos foram expressos
em tabelas apds terem sido padronizados em uma
escala de zero a 100% para facilitar sua interpre-
tacdo, uma vez que a escala original proporciona a
obtencdo de valores entre zero e 185 para o escore
total e zero e 30 nas dimensdes — exceto na
emocional, que é entre zero ¢ 35, como anterior-
mente descrito.

Os itens que compdem uma dimensdo ou o
instrumento devem ser homogéneos, isto ¢, interna-
mente consistentes, para que se possa afirmar que
medem o mesmo atributo. O coeficiente alfa de
Cronbach é uma medida de correlagdo entre os itens.
Seu valor varia entre 0 a 1 e, quanto maior, maior a
consisténcia interna e consequente precisdo na
medida do fendmeno estudado. Valores de alfa iguais
ou superiores a 0,70 foram considerados acei-
taveis.14,15 Valores proximos a 1 podem indicar
redundancia entre os itens e caso ocorram, devem ser
examinados.

A validade de construto foi avaliada utilizando a
analise multitrago-multimétodo (MAP), que des-
creve a magnitude da correlagdo entre itens e dimen-
soes. Esse método permite visualizar em uma Unica
tabela se os “tracos” (dimensdes, no instrumento)
medem construtos, que se proponham medir, através
da correlagdo entre itens. Em estudos iniciais de vali-
dacdo, a validade convergente ¢ satisfeita quando a
correlagdo linear entre um item e a dimensao a qual
pertence for superior a 0,30. Para validade discrimi-
nante, espera-se que a correlagdo linear entre um
item e a dimensao a qual pertence seja maior do que
sua correlagdo com as outras dimensdes, na maioria
das correlagdes consideradas.14

A variavel de comparacdo entre as correlagdes
resultante da analise MAP ¢ descrita segundo as
seguintes categorias: -2: correlag@o entre um item e
a dimensdo a qual pertence € estatisticamente menor
do que sua correlagdo com as outras dimensdes; -1:
correlacdo entre um item e a dimensdo a qual
pertence ¢ menor do que sua correlagdo com as
outras dimensdes; 1: correlagdo entre um item e a
dimensao a qual pertence ¢ maior do que sua corre-
lacdo com as outras dimensdes e 2: correlacdo entre
um item e a dimensdo a qual pertence ¢ estatistica-
mente maior do que sua correlagdo com as outras
dimensdes.



Assim, o aspecto avaliado segundo analise MAP
¢ o “grau de ajuste”, expresso em porcentagem, em
que a correlacdo entre um item e a dimensdo a que
pertence ¢ maior (categoria 1), ou estatisticamente
maior (categoria 2), do que a correlagdo desse item
com uma dimenséo a qual ndo pertence. Assim, por
exemplo, para a dimensdo Independéncia, se, dentre
as 30 correlagdes possiveis entre os seis itens dessa
dimensao e as cinco outras dimensdes do instru-
mento, 22 estiverem nas categorias 1 ou 2 da analise
MAP, o ajuste sera igual a 73,3%. Espera-se que esse
valor seja proximo ao valor de 100%.

A concordancia entre as versoes self e proxy foi
analisada por meio do coeficiente de correlagdo in-
traclasse (ICC) e classificada em fraca (<0,40),
moderada (0,41 a 0,60), boa (0,61-0,80) ou muito
boa (>0,80).21

Os softwares Statistical Package for Social
Sciences, 10.0 (SPSS)22 e Multitrait Analysis
Program (MAP)23 foram utilizados. O nivel
descritivo de significancia utilizado foi 0=0,05.

Resultados

O processo de tradugdo e retrotradugdo do DCGM-
37 foi realizado no periodo de dois meses, tendo
alguns verbos e palavras da lingua inglesa como
annoy, disrupt, make angry and bother, sido
traduzidos com especial dificuldade. O processo de
tradugdo-retrotradugdo preservou a equivaléncia
conceitual dos itens, assegurada pela possibilidade
de contato permanente com a coordenagdo do
projeto na Europa.

A versdo brasileira do instrumento denominou-
se “Modulo Genérico DISABKIDS® para criangas e
adolescentes brasileiros com condigdes cronicas
(MGDC-37)".

Nenhuma crianga/adolescente e/ou respectivo
pai/cuidador foi excluido do estudo.

Em relagdo a fase da validagdo semantica, os 39
participantes e seus respectivos pais/cuidadores
responderam ao MGDC-37 considerando-o bom ou
muito bom, segundo um formulério de avaliagdo
geral. Quinze criangas/adolescentes consideraram
alguns itens dificeis, das quais cinco (33,3%) tinham
8 anos de idade; trés (20%), 10 anos; uma (6,7%), 11
anos; duas (13,3%), 13 anos; uma (6,7%), 14 anos;
uma (6,7%), 15 anos e uma (6,7%) 17 anos. Das
duas criangas/adolescentes que apontaram dificul-
dade em todos os itens, uma tinha 8 anos e outra, 13
anos. As demais 22 consideraram todos faceis. Sobre
o contetido abordado pelo instrumento, houve
sugestdo de quatro pais/cuidadores de inclusdo de
itens sobre as condi¢des econdmicas envolvidas no
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cuidado das criangas/adolescentes, como o custo de
alimentos, pratica de atividades fisicas e dificuldades
de acesso a consultas e medicamentos.

A equivaléncia semantica foi suficientemente
atingida ap6s necessarias modificagdes na redagdo
de 14 dos 37 itens e em uma das op¢des da escala de
resposta. Séo alguns exemplos: “Sua condig@o deixa
vocé abatido?”; “Vocé desfruta sua vida?” e “A sua
vida é regida pela sua condi¢ao?”, modificadas para:
“Sua condi¢do deixa vocé para baixo?”; “Vocé
aproveita sua vida?” e “Sua vida ¢é controlada pela
sua condi¢do?”, respectivamente.

As criangas de oito a dez anos (13 entre as 39),
com excecdo de duas, ndo compreenderam o signifi-
cado da palavra “raramente”, uma das opgdes de
resposta do instrumento (nunca, raramente, as vezes,
quase sempre, sempre). Assim, o termo foi substi-
tuido por “quase nunca”. Também houve necessi-
dade de adequacdo nas opgdes de resposta sobre
identificagdo pessoal, pois ha adolescentes que
pararam de estudar no final do ensino médio,
requerendo o acréscimo da opcdo: “parei de
estudar”.

Na Tabela 1 sdo apresentados os valores
padronizados médios e respectivos desvios-padréo,
resultantes das respostas ao MGDC-37 das 79
criancas/adolescentes e respectivos pais/cuidadores
na etapa piloto. Os escores atingiram valores médios
acima do valor padronizado médio da escala (50,0%)
em todas as dimensdes, sendo que “Tratamento” e
“Emoga0” apresentaram os menores valores médios
e “Exclusdo social” o maior valor médio, tanto para
criangas/adolescentes quanto para pais/ cuidadores.

Para o escore total do MGDC-37 houve uma
perda (1,3%) nas respostas de pais/cuidadores e
nenhuma nas respostas de criangas/adolescentes. Em
relacdo as dimensdes, “Tratamento”, que com-
preende os itens 32 a 37 do MGDC-37, foi a que
apresentou maior nimero de perdas nas respostas de
pais/cuidadores (7,6%), equivalendo a seis pais/
cuidadores), e a Gnica com perdas para criangas/
adolescentes (2,5% correspondendo a duas criancas/
adolescentes).

A Tabela 2 mostra os valores de alfa de
Cronbach para os escores resultantes nas respostas
do MGDC-37, versdo criangas/adolescentes (self) e
versdo pais/cuidadores (proxy). Valores para a
estatistica alfa de Cronbach refletem alto grau de
consisténcia interna, sendo a=0,92 para o escore
total da versdo self e a=0,93 na versdo proxy. Nas
dimensdes, os escores variaram entre a=0,72 ¢ 0,86
para self'e 0=0,70 e 0,91 para proxy, excluindo-se a
dimensao Inclusdo Social, com 0,60 para self'e 0,66
para proxy.
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Tabela 1

Valores padronizados médios e respectivos desvios-padrao para os escores médios resultantes das respostas do MGDC-
37 de criancas/adolescentes (versdo self) e pais/cuidadores (versdo proxy), segundo dimens&o e total. Fase piloto. Brasil,
2007.

Valor médio Desvio-padrao

Dimensao

self proxy self proxy
Independéncia 76,1 83,1 20,9 17,7
Emocéao 69,8 64,8 24,2 26,1
Incluséo social 77,5 79,5 29,2 25,0
Exclusao social 86,6 84,2 18,7 20,2
Limitacdo 71,8 67,9 20,3 20,0
Tratamento 69,1 64,9 21,9 25,5
Total - DCGM-37 75,1 74,1 15,5 16,1
Tabela 2

Valores para alfa de Cronbach do instrumento MGDC-37, para

criangas/adolescentes (versdo self) e pais/cuidadores (versdo proxy), segundo
dimenséo e total. Fase piloto. Brasil, 2007.

Alfa de Cronbach

Dimensao

self proxy
Independéncia 0,78 0,82
Limitacao 0,72 0,70
Emocional 0,86 0,91
Exclusao social 0,77 0,84
Incluséo social 0,60 0,66
Tratamento 0,72 0,81
Total -DCGM-37 0,92 0,93

Efeitos ceiling foram identificados em trés
dimensodes na versdo proxy, com concentragdo no
valor maximo de 14 (17,7%) respostas na dimensao
Inclusdo Social, 20 (25,3%) na dimensdo
Independéncia e 28 (35,4%) na dimensdo Exclusdo
social. O mesmo efeito foi observado na dimensao
Exclusdo social da versdo self, com 37 (46,8%) das
respostas concentradas no valor maximo (Tabela 3).

A validade de construto, verificada por meio de
validade convergente e discriminante, foi obtida
segundo analise MAP, a fim de descrever a alocagdo
dos itens do MGDC-37 em relagdo as suas dimen-
soes. Verificou-se que, para as versdes self e proxy, a
validade convergente foi satisfatoria. Para criangas/
adolescentes, valores de correlacdo entre itens e
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dimensdes a que pertencem menores que r=0,30
foram observados para dois itens da dimensdo
Limitac@o, “A sua condi¢do determina como sua
vida deve ser?” e “Incomoda vocé ter que explicar
aos outros o que vocé pode ou ndo pode fazer?”
(r=0,23; r=0,26, respectivamente), um item da
dimensao Inclusio social “Vocé acha facil falar com
os outros sobre sua condi¢ao?” (r=0,22) e um item
da dimensdo Tratamento “Vocé esta preocupado com
seus medicamentos?” (r=0,21). Para pais/cuidadores
um dos itens da dimensdo Inclusdo social “Sua
crianga/adolescente brinca/sai com os amigos dela?”
apresentou r inferior a 0,30 (r=0,29), como se
observa na Tabela 4.

Em relagdo a validade discriminante (Tabela 4),



Tabela 3
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Porcentagens de respostas, resultantes das respostas do MGDC-37, concentradas nos valores minimos e maximos da

escala, criancas/adolescentes (versao self) e pais/cuidadores (versdo proxy), segundo dimens&o e total. Fase piloto.

Brasil, 2007.

Dimensao

self

proxy

% respostas
concentradas no
valor minimo da

% respostas
concentradas

no valor maximo

% respostas
concentradas no
valor minimo da

% respostas
concentradas

no valor maximo

escala da escala escala da escala
Independéncia 0 12,7 0 25,6*
Emocao 0 6,3 1,3 7.6
Inclusdo social 0 11,4 0 17,9*
Exclusao social 0 46,8* 0 35,4*
Limitacdo 0 8,9 0 5,2
Tratamento 0 5,2 0 9,6
Total DCGM-37 0 0 0 0

*Efeitos floor e ceiling.

Tabela 4

Distribuicdo dos resultados das comparacdes entre as correlacdes, resultantes da analise multitraco-multimétodo (MAP) para os escores
médios resultantes das respostas do MGDC-37 de criancas/adolescentes (versdo self) e pais/cuidadores (versdo proxy), segundo dimensdes do

instrumento e categorias do resultado das comparacaoes. Fase piloto. Brasil, 2007.

Independéncia Limitacao Emocional Exclusao social Inclusao social Tratamento Total
self Nc=30 Nc=30 Nc=35 Nc =30 Nc=30 Nc=30 Nc=185
Categoria de n % n % n % n % n % n % n %
resultado
das comparagdes
-2 0 0,0 1 3,3 0 0,0 0,0 0 0,0 0 0,0 1 0,5
-1 0 0,0 8 26,7 1 2,9 23,3 2 6,7 4 13,3 22 11,9
1 16 53,3 1 36,7 17 48,6 19 63,3 15 50,0 12 40,0 90 48,6
2 14 46,7 10 333 17 48,6 13,3 13 43,3 14 46,7 72 38,9
Ajuste 100,0 70,0 97,2 76,6 93,3 86,7 87,5
proxy
Categoria de
resultado
das comparagdes
-2 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
-1 0 0,0 16,7 0 0,0 2 6,7 1 36,7 3 10,0 21 11,4
1 15 50,0 17 56,7 19 54,3 13 43,3 17 56,7 1 36,7 92 49,7
2 15 50,0 26,7 16 45,7 15 50,0 2 6,7 16 53,3 72 38,9
Ajuste 100,0 83,4 100,0 93,3 63,4 90,0 88,6
Nc: numero de comparacdes entre correlacdes.
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as porcentagens de itens que apresentaram corre-
lagdes maiores e significativamente maiores com
suas respectivas dimensdes do que com as demais
indicam que as dimensdes do MGDC-37 estdo bem
discriminadas e os itens estdo, em sua maioria,
adequadamente alocados. A dimensdo Independéncia
apresentou os melhores resultados em ambas as
versdes, com 100% de itens bem alocados. No
entanto dez itens na versdo proxy e onze na versao
self apresentaram correlagdes maiores com outras
dimensdes do que com a dimensdo a que pertenciam.

Verificou-se moderada correlagdo (ICC > 0,40)
entre as versdes self e proxy, para o escore total (ICC
= 0,54) e para as dimensdes Inclusédo social (ICC =
0,52); Limitagdo (ICC= 0,47) e Emogdo (ICC =
0,44). As dimensdes Independéncia e Tratamento
apresentaram valores de ICC préximos ao limite de
correlagdo moderada (ICC = 0,39 para ambas),
sendo a dimensdo Exclusdo social a que apresentou
valor de correlagdo fraco (ICC = 0,34).

Discussao

O resultado do processo de tradugdo-retrotradugdo
foi considerado satisfatorio para manutencdo da
equivaléncia conceitual dos itens. Porém, em relagdo
a equivaléncia semantica, foram necessarias adap-
tagdes na redagdo de 14 itens.

Na fase de validagdo semantica, a identificagdo
de maior dificuldade quanto ao entendimento dos
itens entre as criangas de oito anos é compativel com
os resultados de Scala et al.24 na adaptacdo do
Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire.
Utilizando-se da Teoria de Resposta ao Item por
meio da Analise Diferencial dos Itens (DIF),
Santos?25 verificou, em analise preliminar com dados
no Brasil e no México, que seis itens do instrumento
apresentam desempenho influenciado pelo fator
“idade”. Caso tais dados sejam confirmados no
estudo de campo, pode ser recomendavel que se
reconsidere a amplitude da faixa etdria a que se
destina o instrumento.

Quanto as sugestdes de pais/cuidadores para que
o instrumento MGDC-37 inclua itens relativos a
condi¢des econdmicas, é necessario se considerar
que a modificagdo do instrumento pode compro-
meter a manutencdo de suas caracteristicas psico-
métricas e a sua estrutura interna. Incluir ou suprimir
itens pode comprometer o modelo tedrico e a estru-
tura das relagdes entre os itens e dimensdes, estabe-
lecidos no processo de construcdo do instru-
mento.14.15 Em andlise preliminar, objetivando
descrig@o dos resultados na perspectiva de validagao
do método, a estrutura tedrica que define a alocagdo
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dos itens no instrumento original foi verificada
utilizando-se dados do Brasil ¢ México por analise
fatorial confirmatoria, segundo modelo de equagdes
estruturais, alcancando-se resultados satisfatorios.25
Um caminho possivel para acessar aspectos rele-
vantes inicialmente ndo abordados pelo instrumento
¢ a construcdo de um modulo adicional para a
América Latina e paises em desenvolvimento, por
meio do qual os aspectos socioecondmicos sejam
considerados.

Na etapa piloto, as perdas decorrentes do nao
preenchimento de alguns itens do MGDC-37 podem
estar relacionadas a forma de organizacdo das orien-
tagdes para o prosseguimento de respostas a partir
do item 32, as quais recomendam que os seis Gltimos
itens ndo sejam respondidos por aqueles que ndo
utilizam medicamentos. Todos os participantes da
pesquisa utilizavam medicamentos no momento do
preenchimento e, ainda assim, alguns encerraram o
preenchimento do instrumento MGDC-37 no item
31. Dessa forma, o enunciado com as referidas orien-
tagdes deve ser reelaborado para o emprego do
instrumento no estudo de campo.

A respeito das propriedades psicométricas do
MGDC-37 aqui apresentadas, essas se apresentam
muito satisfatérias quando comparadas aquelas
resultantes da vers@o final do DCGM-37 desen-
volvida na Europa, respondida por 1153 criangas/
adolescentes e seus respectivos pais/ cuidadores,26 e
também as dos estudos ja concluidos de adaptagdo
cultural do instrumento no México, incluindo 109
criangas/adolescentes e  seus  respectivos
pais/cuidadores.27.28

Assim como nos estudos mexicanos e europeu,
efeito ceiling foi identificado no presente estudo. No
Brasil, observou-se para dimensdo Excluséo social,
tanto na versdo self (46,8%) quanto na proxy
(35,4%), e nas dimensdes Independéncia (25,6%) e
Inclusdo social (17,9%), na versdo proxy. No estudo
europeu, nas dimensdes Exclusdo social (22,6%) e
Limitagdo (15,0%); e na adaptag@o no México,27.28
para a dimens@o Exclusdo social, para as versoes self
(19,8%) e proxy (21,1%) e nas dimensdes Trata-
mento (21,3%) e Independéncia (16,4%) para a
versdo proxy. No estudo europeu, apenas resultados
referentes a versdo self sdo apresentados. Embora o
efeito ceiling ndo tenha sido observado no escore
geral do instrumento, sua existéncia pode compro-
meter a responsividade do MGDC-37 nas referidas
dimensdes, pois concentrando os escores nos valores
maximos o instrumento falha em evidenciar
mudangas decorrentes de intervengdes.20.26

Em relacdo a consisténcia interna, o MGDC-37
apresentou valores preliminares satisfatorios,



excluindo-se a dimensdo Inclusdo social (0,60 e
0,66), self e proxy, respectivamente. No entanto,
considerando-se a quantidade de itens do instru-
mento, tais valores podem ser revertidos com uma
amostra maior, a ser utilizada no estudo de campo.!4
Para o escore total os valores foram iguais a 0,92
(self) € 0,93 (proxy).

No estudo europeu,26 os valores encontrados
para a consisténcia interna variaram entre 0,70 e
0,87, versao self, e entre 0,77 e 0,90, versdo proxy.
Para o escore total os valores foram iguais a 0,93
(self) e 0,95 (proxy). Nos estudos mexicanos, os
valores variaram entre 0,60 ¢ 0,80, versdo self, e
entre 0,69 ¢ 0,85, versdo proxy. Para o escore total
obteve-se 0,87 (self) e 0,91 (proxy).

Em relagdo a validade de construto, os resultados
da analise MAP mostraram-se satisfatorios na deter-
minagdo da validade convergente, com valores de
correlacdo superiores a 0,30, exceto para quatro itens
na versao self'e um item na versao proxy.

Os resultados da analise da validade discrimi-
nante refor¢gam a estrutura do instrumento, na qual
as seis dimensdes devem discriminar aspectos dife-
rentes da QV, tais como Independéncia, Limitagao,
Inclusdo e Exclusdo social, Emogdo e Tratamento.

Para o México,27.28 a dimensdo Limitagdo apre-
sentou valor de ajuste inferior a 85,0%, na versao
self (83,3%) e proxy (70,0%). No Brasil, a dimenséo
Independéncia nas versdes self e proxy foi a que
apresentou ajuste igual a 100% em ambas versdes.
No México, esse resultado foi observado para a
mesma dimens&o apenas na versao self. Particulari-
dades devidas a aspectos culturais e diferentes CC
estudadas entre os paises podem explicar variagdes
nos ajustes, as quais, acredita-se, ndo comprometem
a validade do MGDC-37.

No estudo europeu,26 a validade discriminante
foi verificada por meio da comparagdo dos escores
do DCGM-37 entre diferentes CC e entre diferentes
graus de gravidade clinica para a condi¢do asma,
condicdo de pesquisa comum em todos os paises
participantes na Europa. Validade convergente foi
verificada por meio da analise de correlagdo Pearson
entre 0 DCGM-37 e outras medidas de saude subje-
tivas, resultando em correlagdes moderadas e altas.

Outra propriedade avaliada foi a concordancia
entre as respostas de criangas/adolescentes e seus
pais/cuidadores. Devido as evidéncias acerca da
capacidade de criangas manifestarem seus senti-
mentos de forma consciente a partir dos seis anos de
idade, a versdo self deve ser preferencialmente
utilizada. Porém, nos casos em que o respondente
apresenta limitagdes ou impedimento para
responder, ¢ recomendavel a utilizagdo de versodes
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destinadas a familiares ou pessoas proximas (proxy),
desde que fique demonstrada, na etapa de validagdo,
a existéncia de concordancia, no minimo, moderada,
entre as respostas da versdo self e proxy.29

No presente estudo, os valores de concordancia
entre as respostas das versdes self e proxy foram
considerados moderados para as seis dimensdes do
instrumento, com o escore geral de ICC=0,65.

Na versdo européia,26 as correlacdes foram
moderadas para todas as dimensdes, com valor de
ICC variando entre 0,53 e 0,60, exceto para a
dimensao Limitagao, que apresentou boa correlagio
(ICC =0,62), assim como para o escore total (ICC =
0,65).

Para o México,27.28 as correlagdes foram mode-
radas para as dimensdes Limitagdo (ICC=0,52),
Inclusdo social e Exclus@o (ICC = 0,58 para ambas)
e altas para as dimensdes, Emocional (ICC = 0,63),
Independéncia (ICC = 0,72) e Tratamento (ICC =
0,52), assim como para o escore Total (ICC = 0,69).

No estudo piloto realizado no México, os resul-
tados foram similares aos dessa pesquisa quanto a
concordancia entre versdes self e proxy, com corre-
lagdes moderadas em todas as dimensdes (ICC entre
0,41 e 0,54), exceto a Tratamento, com correlagéo
fraca (ICC = 0,302) e para o escore total, com boa
correlagdo (ICC = 0,64). Do mesmo modo, espera-se
que os resultados nos valores de ICC do estudo
brasileiro sejam revertidos positivamente no estudo
de campo.

Em relagdo as limitagdes, o presente estudo foi
conduzido com participantes do Estado de Séo
Paulo. Assim, sugere-se que, ao ser utilizado em
outras regides do pais, seja avaliada a equivaléncia
semantica dos itens, considerando-se as variagdes
linguisticas regionais e sdcio-culturais. Outra limi-
tacdo consiste no fato de que parte do grupo estu-
dado foi selecionado por conveniéncia, devido a
deficiéncia de registro nos cadastros e dificuldades
no acesso de participantes. Entretanto, houve homo-
geneidade entre as varidveis sexo e faixa etaria no
grupo estudado. Para a condigdo diabetes, por a
selecdo ter sido feita a medida que as criangas/
adolescentes se apresentavam para consultas nos
ambulatdrios, o grupo mantém as caracteristicas da
populagdo do estudo, sendo representativa.16

Quanto as analises referentes a validade de
construto, no presente trabalho, a comparagdo dos
escores do MGDC-37 entre diferentes CC e dife-
rentes niveis de gravidade nao foi realizada devido
ao numero reduzido de participantes no momento. A
analise da correlacdo entre o MGDC-37 e outros
instrumentos de medidas ndo foi efetuada pela falta
de instrumentos validados no Brasil para a popu-
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lagdo alvo. Entretanto, com a validacdo do
PEDSQol®30 ¢ aumento do niimero amostral, tais
técnicas serdo utilizadas em estudo de campo.

A analise das propriedades psicométricas iniciais
do MGDC-37 mostrou, preliminarmente, resultados
coerentes com os do instrumento original, expressos
por consisténcia interna adequada, satisfatoria vali-
dade convergente ¢ validade discriminante adequada
para a maioria das dimensdes, com bom desempenho
para o escore total. Houve correlacdio moderada
entre os relatos das criangas/adolescentes e
pais/cuidadores.

Os presentes resultados serdo reavaliados a partir
do estudo de campo, no qual, além das propriedades
psicométricas aqui apresentadas, outras deverdo ser
testadas, como estabilidade, funcionamento diferen-
cial dos itens e validade de construto segundo corre-
lagdo dos escores do MGDC-37 com os de outros
instrumentos. Caso se mantenha algum resultado ndo
satisfatorio, este devera ser discutido entre o grupo
de pesquisa e a coordenagdo na Europa previamente
a disponibilizacdo do MGDC-37.
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