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Confiabilidade da traducao da versao brasileira do questio-
nario PedsQL - DREA para avaliacao da qualidade de vida de

criancas e adolescentes

Reliability of the Brazilian version of the PedsQL - ESDR questionnaire
to evaluate quality of life of children and adolescents

Resumo

Objetivo: Avaliar a confiabilidade da tra-
dugio e adaptagdo cultural do questionario
Pediatric Quality of Life Inventory (Peds-
QL™,) - Doenga Renal em Estagio Avancado
(DREA) - versdo 3.0 - relato das criancas/
adolescentes e relato dos pais para avaliacio
da Qualidade de Vida Relacionada a Sadde
(QRVS) de criangas brasileiras portadoras
de DREA. Método: Utilizou-se a metodolo-
gia proposta pelos autores da versio original
dos questiondrios, por meio da administra-
¢a0 dos mesmos a um grupo de 24 criangas e
adolescentes portadores de DREA em acom-
panhamento na Unidade de Nefrologia Pe-
didtrica do Instituto da Crianga - HCFMUSP
e 32 cuidadores primdrios (CP). Resultados:
A andlise estatistica inicial dos sete dominios
do questionario resultou em alfa de Cron-
bach entre 0,39 e 0,89. Os dominios que
apresentaram valores inferiores a 0,5 foram
recalculados separando-os por faixas etdrias,
o que resultou em elevacio do alfa de Cron-
bach, demonstrando a influéncia da faixa
etdria na percep¢do da qualidade de vida,
no paciente portador de DREA. A avalia¢ido
geral do alfa de Cronbach, todavia, apontou
0,81 e 0,71 para os questionarios destinados
aos relatos dos pacientes e dos CP, respecti-
vamente, demonstrando uma boa consistén-
cia interna. Conclusdo: A versdo brasileira
do questionario é valida, confiavel e util na
mensura¢io da QVRS das criancas e dos
adolescentes com DREA, segundo os relatos
dos pacientes e dos CP.

Palavras-chave: crianc¢a; insuficiéncia
renal; qualidade de vida; questiondrios.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the reliability
of the translation and cultural
adaptation of the Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL™) - End
Stage Renal Disease (ESRD) - version
3.0 - children/adolescents and parents
reports in Brazilian children with
ESRD. Methods: A group of 24
children and adolescents with ESRD,
followed at Unidade de Nefrologia
Pedidtrica do Instituto da Crianga -
HCFMUSP and 32 primary caregivers
were interviewed according to the me
methodology proposed by the creator
of the original questionnaire. Results:
Statistical analysis using Cronbach's
alpha resulted in values between 0.39
and 0.89 for all domains in initial
statistical analysis. The domains that
presented values lower than 0.5 were
recalculated by age group, resulting
in higher Cronbach’s alpha values
demonstrating the influence of the age
in the perception of quality of life in
ESRD patients. The overall rating of
Cronbach’s alpha values resulted in
values of 0.81 and 0.71 in patients and
PC reports, respectively, demonstrating
good internal consistency. Conclusions:
Ours results show that the Brazilian
version of the questionnaires is valid,
reliable and useful for measure HRQoL
of children and adolescents ESRD,
according to patients and PC reports.

Keywords: child; quality of life; question-
naires; renal insufficiency.

INTRODUCAO

A doenca renal em estigio avangado
(DREA) na infincia tem apresentado in-
cidéncia e prevaléncia crescentes na popu-
lacdo pedidtrica. Em 2008, a incidéncia

mediana mundial de terapia renal substi-
tutiva (TRS) em criancas e adolescentes de
0 a 19 anos foi, respectivamente, de 4 e 18
por milhdo de populagdo em idade relacio-
nada, sendo que a prevaléncia variou de
18 a 100 por milhdo da populagiao idade



relacionada. Segundo o censo de 2013 da Sociedade
Brasileira de Nefrologia, estima-se em 100.000 o nu-
mero de pacientes submetidos a didlise no Brasil, com
0,4% deles na faixa entre 1 a 12 anos.'?

A DREA é marcada pela perda irreversivel da
fungdo renal, caracterizada pelo declinio do Ritmo
de Filtracio Glomerular aos niveis abaixo de 29 ml/
min/173 cm? e o subsequente comprometimento da
manutencdo das fungdes regulatdrias, excretérias e
enddcrinas. A etiologia na infincia apresenta carac-
teristicas impares quando comparada a dos adultos,
tendo como base as causas congénitas, que incluem
anomalias do sistema urindrio, acrescido das nefro-
patias hereditdrias, que respondem por dois tergos de
todos os casos. Outros aspectos, tais como hiperten-
sdo arterial, obesidade e baixo peso ao nascer tam-
bém sido tidos como potenciais fatores de risco para
o desenvolvimento de algum grau da doenca renal.!*

O diagndstico precoce € a abordagem terapéutica
apropriada tornam-se essenciais para retardar a evolu-
¢do da doenga e, a0 mesmo tempo, garantir a qualida-
de da sobrevida do paciente. Porém, deve-se conside-
rar que criangas portadoras de DREA podem vivenciar
todo esse processo com intenso sofrimento psiquico,
que pode limitd-las quanto ao desenvolvimento de seus
potenciais e favorecer a instabilidade emocional, niveis
elevados de ansiedade, baixa autoestima e distdrbios
comportamentais, com consequente efeito deletério na
qualidade de vida (QV) dos acometidos e na dos seus
cuidadores primdrios (CP).”1S

No ambito da saude, o tema QV ganhou desta-
que ao ser utilizado como ferramenta para avaliar
os resultados dos tratamentos dispensados, o que
fomentou o surgimento de um novo conceito, que é
o de qualidade de vida relacionada a saade (QVRS).
Segundo Erling, QVRS, é “a percepcdao da saude e
do tratamento de acordo pelo ponto de vista do pa-
ciente”, e se constitui em instrumento para avaliar a
qualidade, a efetividade e a eficiéncia dos cuidados
prestados de acordo com o impacto ocorrido.®1¢-32

Em relagio a crianga, a QVRS é considerada a di-
ferencga entre as expectativas da crianca e de seus fa-
miliares quanto ao tratamento - que variam de acordo
com o individuo e com suas expectativas e experién-
cias de satude e de doenga. A mensuracdo da QVRS
tem-se tornado ferramenta impar de suporte para os
profissionais de satude lidarem com criangas portado-
ras de algum tipo de limita¢do.*33-3%
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A escolha de instrumentos para mensurar a QVRS
envolve a considera¢io de seu cardter multidimensio-
nal e de sua amplitude em avaliar a percepc¢do do indi-
viduo quanto aos aspectos da QV. Esses instrumentos
devem idealmente se adaptar a capacidade do entre-
vistado de entender e responder as perguntas e prover
informagdes uteis que serdo utilizadas em interven-
¢Oes futuras, orientadas aos pacientes de acordo com
sua percep¢io. Ressalta-se, portanto, que o objetivo
destes instrumentos deve ser viabilizar a exterioriza-
¢do das impressdes do entrevistado em relacdo a sua
doenga.17,20,22,30

Os questiondrios Pediatric Quality of Life
Inventory (Peds QL)® - Doen¢a Renal em Estdgio
Avancado (DREA) - versio 3.0 - Relato das crian-
casladolescentes e Relato dos pais foram desenvolvi-
dos por Varni et al. para a avaliacdo da percepgio
de QVRS dos pacientes nos estagios 4 ¢ S da DREA,
segundo seus relatos e o dos seus pais. Esses instru-
mentos sdo capazes de mensurar a satisfacdo com
relagdo ao tratamento, de forma a permitir o conhe-
cimento das necessidades das criangas, segundo seus
pontos de vista e os de seus CP. Para tanto, sua uti-
lizagdo na lingua portuguesa deve ser precedida de
um processo que envolve a tradugio, a adaptagio
cultural e a validagdo, a fim de mensurar o grau de
validade e de confiabilidade dos mesmos para a rea-
lidade brasileira.!®

O objetivo deste artigo é apresentar os cdlculos
obtidos no processo de validagio, para a lingua por-
tuguesa, da versio 3.0 do questiondrio Peds QL® -
DREA, destinado a avaliagio da QV de criangas e
adolescentes portadores de DREA.

CASUISTICA E METODO

A presente pesquisa é uma continuidade no processo
de tradugdo e adaptagdo linguistica e cultural, para
a lingua portuguesa, da versdo 3.0 dos questionarios
Peds QL®, destinados a avaliagio da QVRS de crian-
¢as e adolescentes brasileiros portadores de DREA.
O projeto principal foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas (HC) da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo
(FMUSP), sob o numero 0082/10. Para o processo de
tradugio, adaptagio cultural e valida¢do, obteve-se a
permissao do MAPI Research Trust, responsavel pela
logistica do uso do questiondrio original, no idioma
inglés e nos demais disponiveis.
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Foram incluidas criancas e adolescentes em se-
guimento na Unidade de Nefrologia do Instituto da
Crianga do HC-FMUSP, com idade entre 2 e 18 anos,
portadores de DREA (estagio 4 ou 5) e o respectivo
responsavel. A aplicacio dos questiondrios ocorreu
no Ambulatério da Unidade de Nefrologia Pediatrica
e na Unidade de Didlise. A aplicagio dos questiona-
rios foi precedida de entrevista com o CP para expli-
cagido dos objetivos da pesquisa e, havendo interesse,
foram realizados levantamentos de dados demografi-
cos e clinicos do paciente, bem como de dados demo-
graficos do cuidador entrevistado, além da obten¢io
da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Os questionarios foram respondidos nos
dias de consulta ambulatorial ou, para os pacientes
em hemodidlise, durante as sessdoes na Unidade de
Diélise, sendo que o pesquisador executante realizou
a maior parte das aplicagdes/entrevistas diretas, es-
tando presente, inclusive, quando o mesmo era res-
pondido pelo participante (autoaplicacdo), a fim de
dirimir quaisquer dificuldades encontradas na com-
preensdo do instrumento.

O Peds QL® 3.0 é composto de questionarios es-
pecificos para as faixas etdrias de 5 a 7, de 8 a 12
e 13 a 18 anos, com 34 questdes agrupadas em se-
te dominios (Fadiga geral, Sobre minha doenga,
Problemas no tratamento, Interacio com familia e
amigos, Preocupagdo, Percepcdo da aparéncia fisi-
ca e Comunicagdo) (Apéndice 1).'® Os questionarios
destinados ao relato dos pais apresentam as mesmas
caracteristicas, porém, ha um questiondrio especifico
para criangas entre os 2 e 4 anos de idade, que se di-
ferencia dos demais pela quantidade total de questdes
(13 questdes), sendo agrupadas em quatro dominios
(Fadiga geral, Sobre a doenca renal, Problemas no
tratamento e Preocupacdo) (Apéndice 2).18

As respostas dadas a cada questdo sio enumera-
das de zero a quatro, sendo convertidas em valores
entre 0 e 100, a saber 0 =100,1=75,2=50,3=25¢
4 = 0 escores. Os dominios com mais de 50% das per-
guntas sem respostas nao sio computados. Embora
nio haja um valor de corte, valores aproximados a
100 pontos sdo considerados positivos para QV.*

ANALISE ESTATISTICA

O tamanho amostral foi calculado com o uso do pro-
grama StatsToDo, utilizando o método de Alpha de
Cronbach. As médias dos escores de cada dominio
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foram calculadas dividindo-se a somatdria de acor-
do com o nimero de respostas dadas. O método de
Alpha de Cronbach foi também utilizado para a com-
paragio, em separado, das médias dos dominios e dos
escores totais dos questiondrios.

REesuLtADOS

A Tabela 1 apresenta os perfis demograficos e clini-
cos das criancgas e adolescentes entrevistados (n = 24),
segundo a faixa etdria, sexo e tratamento aos quais
eram submetidos, bem como de informacdes relevan-
tes dos CP (n = 32) entrevistados.

Utilizou-se a versdo definitiva obtida no processo
de tradugido dos questiondrios para as entrevistas.'®
Nenhum dos pacientes ou CP convidados recusou-se
a participar desta fase de valida¢do do instrumento,
sendo, inclusive, capazes de compreender e responder
aos questiondrios. A aplica¢ao de cada questiondrio
durou cerca de cinco minutos. Em todos os questio-
narios respondidos, o nimero de respostas em cada
dominio foi superior a 50%.

A Tabela 2 apresenta os valores obtidos nos
célculos das médias e do alfa de Cronbach dos sete
dominios, separadamente, de acordo com os relatos
obtidos nas entrevistas, além do cilculo geral de
todos os dominios dos relatos das criangas e dos pais
para cada conjunto de questiondrios.

Tendo em vista que os cdlculos iniciais
apresentaram alfa de Cronbach inferiores a 0,50 nos
dominios Sobre a Minha Doenca Renal e Problemas
no Tratamento, segundo os relatos das Criancas e
dos Pais, respectivamente, optou-se por recalculd-los,
agrupando os pacientes por 3 grupos etarios: menor
de 7 anos, de 8 a 12 anos € 13 a 18 anos (Tabela 3).

Discussio

Os atuais questiondrios disponiveis para avaliagido da
QV de criangas brasileiras foram desenvolvidos, na
sua totalidade, em outros paises, especialmente nos
de lingua inglesa. O uso desses instrumentos requer
cuidado quanto a sua validade e confiabilidade o que,
em outras palavras, significa se certificar de que a
consisténcia interna aponta correlacdo entre os itens
a serem investigados e os resultados gerais obtidos
para uma realidade social diferente da inicialmente
planejada.!71%-30

Os processos de traducdo e validagdo linguistica
e cultural, para a lingua portuguesa, da versio 3.0



DISTRIBUICAO DOS PERFIS DEMOGRAFICOS

E CLINICOS DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES
ENTREVISTADOS (N = 24), SEGUNDO A FAIXA
ETARIA, SEXO E TRATAMENTO, BEM COMO

DE INFORMAGOES RELEVANTES DOS CP

(N = 32) ENTREVISTADOS, TAIS COMO SEXO,
GRUPO ETARIO E ESCOLARIDADE

TaBELA 1

Descricao Frequéncia (%)

Sexo dos pacientes

Feminino 14
Masculino 18
Total 32 (100)
Grupo etério

2 a4 anos 08
5a 7 anos 03
8a 12 anos 05
13 a 18 anos 16
Total 32 (100)
Tipo de tratamento

Medicamentoso exclusivo 02
Hemodialise 24
Dialise peritoneal 02
Transplante 04
Total 32 (100)
Cuidador entrevistado

Pai 02
Mae 29
Outro 01
Total 32 (100)
Idade do cuidador entrevistado

Até 30 anos 07
De 30 a 45 anos 17
Acima de 45 anos 08
Total 32 (100)
Escolaridade do CP

Analfabeto 01
Ensino Fundamental Incompleto 09
Ensino Fundamental Completo 02
Ensino Médio Incompleto 03
Ensino Médio Completo 10
Ensino Superior Incompleto 01
Ensino Superior Completo 06
Total 32 (100)

dos questiondrios Peds QL™, destinados a avalia-
¢do da QV de criangas e adolescentes portadores de
DREA, foram executados por meio das fases de tra-
dugdo da versdo original, retradugdo para o idioma
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inglés, aplicagdo em grupo de pacientes e prova de
leitura e finalizagdo.'®

Por se tratarem de instrumentos especificos desti-
nados a investigagio da DREA de um grupo de indi-
viduos que se encontra em diferentes fases de cresci-
mento e desenvolvimento, foram necessarias andlises
estatisticas a fim de tentar mensurar a sensibilidade
do instrumento a realidade brasileira. Para tanto, o
método de alfa de Cronbach foi considerado o mais
adequado, uma vez que se destina a avaliagdo da con-
fiabilidade de questiondrios com as mesmas caracte-
risticas que os utilizados na presente pesquisa, por
meio da andlise do perfil das respostas dadas pelos
entrevistados.

Embora nio haja um consenso acerca do valor
de referéncia mais adequado para a interpretagio do
alfa de Cronbach, alguns autores consideram média
adequada quando superior a 0,50, o que foi obtido
em quase todas as anilises realizadas, inclusive, nas
andlises do computo global dos questionarios. Esses
resultados sugerem a precisdo do questiondrio origi-
nal e ratificam a utilizacdo das versoes traduzidas e
adaptadas.

CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se que a avaliacao da QV de criancas com
DREA ao longo do tratamento clinico seja essencial.
A existéncia de questiondrios especificos, regional-
mente validados, facilita este acompanhamento e
permite a comparag¢do de resultados entre servigos
da mesma regido e de regides diferentes, norteando a
ado¢do das medidas terapéuticas.

O presente trabalho apresenta o processo de
validagio de um instrumento de avaliagio da
QV de criancas/adolescentes com DREA, que, em
nosso meio, mostrou-se valido, confidvel e util.
Esperamos que a comunidade de profissionais de
saude especializados em Nefrologia Pediatrica no
Brasil possa incorpord-lo ao uso rotineiro e que
sua importancia no refinamento do cuidado ao pa-
ciente pedidtrico com DREA se comprove em nos-
SO meio.
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TABELA 2 DISTRIBUICAO DOS VALORES DAS MEDIAS E DO ALFA DE CRONBACH DE CADA DOMINIO E DO CONJUNTO DOS

auesTIoNARIOS PEDS QL® - DREA - vErRsA0 3.0 - SEGUNDO OS RELATOS DAS CRIANCAS E DOS PAIS

Relato das Criangas Relato dos Pais
Dominio (n=24) (n=32)

Meédia Alfa Meédia Alfa

Fadiga geral 73,35 0,55 90,23 0,81
Sobre a Minha Doenca Renal 59,55 0,39 74,78 0,50
Problemas com o Tratamento 61,28 0,56 78,27 0,42
'é‘;leergggo com Familia & 56,25 0,52 71,01 0,63
Preocupacao 48,76 0,77 72,31 0,89
Feroepcao da Aparéncia 62,78 0,63 79,28 0,63
Comunicacao 74,93 0,62 7745 0,84
Todos os dominios 62,22 0,81 72,57 0,71

TABELA 3

DISTRIBUICAO DOS VALORES DO ALFA DE CRONBACH DOS DOMINIOS SOBRE A MINHA DOENCA RENAL E PROBLEMAS

COM O TRATAMENTO, DOS QUESTIONARIOS PEDS 0L® - DREA - VERSAO 3.0 - SEPARADOS DE ACORDO COM OS
RELATOS DAS CRIANCAS E RELATO DOS PAIS E DE ACORDO COM OS GRUPQOS ETARIOS

Distribuicao dos grupos etarios

Relato Dominio Menor do que 7 anos 8a 12 anos 13 a 18 anos
(n=11) (n=5) (n=16)

Relato das criancas

Sobre a Minha Doenca - 0,47 0,65

Renal

Relato dos Pais

Problemas com o 0,54 0,77 0,64

Tratamento
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APrENDICE 1

RELATO DAS CRIANCAS (8 A 12 ANOS)

FADIGA GERAL

1. Eu me sinto cansado(a).

2. Eu me sinto fisicamente fraco(a), (sem forca).

3. Eu me sinto muito cansado(a) para fazer coisas que gosto de fazer.

4. Eu me sinto cansado(a) para passar tempo com 0S meus amigos.

SOBRE MINHA DOENCA RENAL

1. Meu rosto fica inchado.

2. Eu me sinto tonto(a).

3. Eu tenho dores de cabeca.

4. Eu tenho sede.

5. Eu tenho caibras musculares.

PROBLEMAS NO TRATAMENTO

1. E muito dificil me lembrar de tomar meus medicamentos.

2. Eu ndo gosto de como me sinto apés tomar meus medicamentos.

3. E dificil beber a quantidade de liquidos que eu deveria beber.

4. Eu fico irritado(a) quando nao posso comer alimentos que quero comer.
INTERACAO COM FAMILIA E AMIGOS

1. E dificil para mim quando outras pessoas ndo entendem sobre a minha doenca.
2. Eu ndo posso realizar atividades com minha familia por causa do meu tratamento.
3. Eu me sinto de fora das atividades com os meus amigos por causa do meu tratamento.
PREOCUPACAO

1. Eu me preocupo se meu tratamento médico estd funcionando ou nao.

2. Eu me preocupo com a necessidade de cirurgia.

3. Eu me preocupo em permanecer doente por um longo tempo.

4. Eu me preocupo que terei que ficar no hospital.

5. Eu me preocupo com minha pressao arterial.

6. Eu me preocupo que ficarei doente se ndo tomar meus medicamentos.

7. Eu me preocupo com meu peso.

8. Eu me preocupo em pegar infecgoes.

9. Eu me preocupo em ser picado por agulhas (por exemplo, injegoes, exames de sangue, medicamentos intravenosos).
10. Eu me preocupo com os resultados de meus exames de sangue.

PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA

1. Eu ndo gosto que outras pessoas vejam minhas cicatrizes.

2. Eu ndo aparento ter a mesma idade que outras criangas da minha idade.

3. Eu me sinto envergonhado(a), pois os medicamentos mudardo minha aparéncia.
CoMUNICACAO

1. E dificil contar aos médicos e enfermeiros como me sinto.

2. E dificil fazer perguntas aos médicos e enfermeiros.

3. E dificil contar para outras pessoas no hospital (por exemplo, psicologo, nutricionista e assistente social) como me
sinto.

4. E dificil explicar minha doenca para outras pessoas.

5. E dificil contar aos meus pais como me sinto.
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APENDICE 2
FADIGA GERAL

1. Se sentir cansado(a).

2. Se sentir fisicamente fraco(a). (sem forca)

3. Se sentir muito cansado(a) para fazer coisas que ele(a) gosta de fazer.

4. Se sentir muito cansado(a) para passar tempo com os amigos dele(a).

SOBRE A DOENCA RENAL

1. Inchaco no rosto.

2. Se sentir tonto(a).

3. Ficar com dores de cabeca.

4. Ficar com sede.

5. Ter caibras musculares.

PROBLEMAS NO TRATAMENTO

1. Ter dificuldade para se lembrar de tomar os medicamentos dele(a).

2. Nao gostar de como se sente apds tomar os medicamentos dele(a).

3. Ter dificuldade de beber a quantidade de liquidos que ele(a) deveria.

4.Ficar nervoso(a) quando nao pode comer alimentos que ele(a) gostaria de comer.
INTERACAO COM FAMILIA E AMIGOS

1.Ter dificuldade quando outros pessoas ndo entendem a doenca dele(a).

2. Nao ser capaz de realizar atividades com a familia devido ao tratamento dele(a).
3. Se sentir de fora das atividades com os amigos por causa do tratamento dele(a).
PReEOCUPACAO

1. Se preocupa se o tratamento médico dele(a) estdo funcionando ou néo.

2. Se preocupa com a necessidade de cirurgia.

3. Se preocupa gue permanecera doente por um longo tempo.

4. Se preocupa que precisard permanecer no hospital.

5. Se preocupa com pressao arterial dele(a).

6. Se preocupa gue ficard doente se ndo tomar os medicamentos dele(a).

7. Se preocupa com o peso dele(a).

8. Se preocupa em pegar infecgoes.

9. Se preocupa em ser picado(a) por agulhas (por exemplo, infecgdes, exames de sangue, medicacdes intravenosas).
10. Se preocupa com os resultados dos exames de sangue dele(a).

PERCEPCAO DA APARENCIA FiSICA

1. Nao gostar que outras pessoas vejam as cicatrizes dele(a).

2. Ndo aparentar ter a mesma idade que outras criancas da idade dele(a).

3. Se sentir envergonhado(a), pois os medicamentos mudarao a aparéncia dele(a).
COMUNICACAO

1. Dificuldade de dizer aos médicos e enfermeiros como ele(a) se sente.

2. Dificuldade de fazer perguntas aos médicos e enfermeiros.

3. Dificuldade em contar para outras pessoas no hospital (por exemplo, psicélogo, nutricionista e assistente social) como
ele(a) se sente.

4. Dificuldade ao explicar a doenca dele(a) para outras pessoas.
5. Dificuldade de contar aos pais como ele(a) sente.
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