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Traducao e adaptacao cultural do Peds QL™ ESRD para a

lingua portuguesa

Translation and cultural adaptation of Peds QL™ ESRD to Portuguese

Resumo

Objetivo: Traduzir e adaptar a versiao 3.0
do questionario Peds QL™ - End Stage
Renal Disease para a lingua portuguesa.
Metodologia: A metodologia adotada foi
proposta pelo idealizador do questionario
original e é composta por 4 fases: tradu-
¢do da versdo original, retradu¢do para
o idioma inglés, aplicacio em grupos de
pacientes e prova de leitura e finalizacao,
sendo que, as tradugdes e a revisdo foram
realizadas por profissionais especialistas
nas linguas portuguesa e inglesa. Os ques-
tiondrios sio compostos pelas versdes de
relato da crianca e do adolescente e relato
dos pais, e divididos em faixas etarias de
2 a 4 anos (apenas relato dos pais), 5 a 7
anos, 8 a 12 anos e 13 a 18 anos. Ao todo,
foram realizadas 35 entrevistas, sendo 15
de criancas e adolescentes e 20 dos res-
ponsaveis. Conclusoes: O processo de tra-
dugio e adaptagido cultural, que consistiu
na equivaléncia semdntica (equivaléncia
entre as palavras), equivaléncia idiomdtica
(expressdes equivalentes ndo encontradas
ou itens que precisavam ser substituidos)
e equivaléncia experimental (palavras e
situacdes adequadas ao contexto cultural
brasileiro), resultaram em uma versdo de
facil compreensdo e administragdo.
Palavras-chave: Qualidade de Vida.

ABSTRACT

Objective: To translate into and adapt
to Brazilian Portuguese the Peds QL™
— End Stage Renal Disease version 3.0
questionnaire. Method: The methodology
proposed by the creator of the original
questionnaire was adopted. It consisted
of 4 phases: translation from English into
Brazilian Portuguese, back-translation
into English, application to a population
sample and proof-reading and completion.
The translations and review were made
by professional experts in Portuguese and
English. The questionnaires were com-
posed of versions for children and ado-
lescents” reports and parents” reports, and
were divided according to age ranges: 2-4
years (parents’ report only), 5-7 years,
8-12 years and 13-18 years. 35 interviews
were conducted with 15 children and ado-
lescents and 20 carergivers. Conclusions:
The process of translation and cultural
adaptation, which consisted of semantic
equivalence (equivalence between words),
idiomatic equivalence (no equivalent ex-
pressions found or items that needed to be
replaced) and experimental equivalence
(words and situations appropriate to the
Brazilian cultural context), resulted in a
version that was understandable and easy

to apply.

Questiondrios.  Crianga.  Insuficiéncia Keywords: Quality of Life. Questionnaires.
Renal. Child. Renal Insufficiency.
INTRODUCAO modificam a rotina da crianga e de sua

Os avancos tecnoldgicos tém propiciado
maior sobrevida a um grande ntimero de
criangas portadoras de doencgas cronicas.
O convivio com a doenca, a necessidade
de comparecimento rotineiro a consultas

ambulatoriais e as internagdes eventuais

familia, criando uma vivéncia de infincia
e adolescéncia muito diferente daquela ex-
perimentada por uma crianca saudavel.'”

O cuidado prestado a crianga com do-
encga renal cronica (DRC) apresenta pecu-
liaridades potencialmente modificadoras
da rotina familiar e da insercio social do



paciente, principalmente relacionadas as necessidades
dietéticas especiais, a utilizacdo didria e cronica de
multiplas medicacoes e a susceptibilidade a descom-
pensagoes clinicas frequentes.® Além disso, em algu-
mas ocasioes, faz-se necessirio o estabelecimento de
um acesso dialitico, que leva a altera¢Oes na aparén-
cia corporea do paciente, seja pela presenga de cateter
de Tenckhoff, na regido abdominal, ou de fistula ar-
teriovenosa, em geral, na regido dos membros supe-
riores. Com isso, os pacientes acometidos tornam-se
muito dependentes de seus cuidadores, com grande
repercussdao na sua qualidade de vida (QV) e na de
sua familia.”!®

A fase escolar e a adolescéncia sio caracterizadas
por intensa atividade em grupo. Pacientes portadores
de doenca renal em fase terminal ou em estdgio avan-
cado (DREA) podem apresentar comportamentos
antissociais, motivados por medo da discriminacdo
potencial por parte dos colegas a partir da descober-
ta de alteracdes em sua aparéncia, em decorréncia de
suas condi¢des clinicas. Assim, viabilizar a QV dos
portadores de DREA implica, entre outras acoes,
em selecionar opgdes terapéuticas, considerando os
aspectos multidimensionais de cada paciente, como:
idade, estilos de vida, condicdes de moradia e situa-
¢do socioecondmica.'”->*

A definicdo de QV proposta pela Organizagio
Mundial da Satide (OMS) considera a subjetividade do
individuo na percep¢io de seu bem-estar.>?%8 Porém,
a utilizacdo de instrumentos “genéricos” compromete
a sua mensuracdo. O uso de instrumentos “especi-
ficos”, no entanto, constitui-se em uma tentativa de
aproximacao as reais expressoes de cada paciente.?>*-
31 Existem instrumentos especificos capazes de avaliar
a QV de criancas e adolescentes portadores de DREA,
porém, a auséncia desses instrumentos, em nosso pais,
tem dificultado diversas acoes, como o entendimento
da doenga como incapacitante nas atividades didrias,
a identificagdo de problemas especificos, a avaliagio
do impacto do tratamento decorrente da adesdo e a
comparagdo entre os diferentes tratamentos.'®

O objetivo deste artigo foi apresentar os resultados
obtidos no processo de traducdo e adaptagdo cultural,
para a lingua portuguesa, da versdo 3.0 do questiond-
rio Peds QL™ — DREA, destinado a avaliacdo da QV
de criancas e adolescentes portadores de DREA.

METopo

O processo de traducdo e adaptacdo linguistica e
cultural, para a lingua portuguesa, da versio 3.0
dos questionarios Peds QL™, destinados a avaliagao

Traducao e adaptacéao cultural do Peds QL™ ESDR

da QV de criangas e de adolescentes portadores de
DREA, foi desenvolvido em quatro fases. Esse pro-
cesso foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital das Clinicas (HC) da Faculdade de
Medicina (FM) da Universidade de Sao Paulo (USP),
como adendo no trabalho de doutorado do pesquisa-
dor executante. Obteve-se, também, autoriza¢io do
MAPI Research Trust, responsavel pelas permissoes
de uso do questiondrio original, em lingua inglesa.

FAse 1. TRADUCAO DA VERSAO ORIGINAL

A traducdo do questiondrio original, do idioma inglés
para a lingua portuguesa, foi realizada por dois tra-
dutores brasileiros que sdo bilingues e ndo pertencen-
tes a drea da sadde. As traducdes foram realizadas de
maneira independente, sendo os tradutores informa-
dos, apenas, do objetivo dos questiondrios e de seus
publicos-alvo. O comité local, composto por enfer-
meiro e médico nefrologistas pediatricos, analisou as
duas versoes da tradug¢io e elaborou uma versao tni-
ca, com equivaléncia linguistica e conceitual.

FAse 2. RETRADUCAO PARA O IDIOMA INGLES

A versdo resultante da fase 1 foi retraduzida para o
idioma original, por tradutor bilingue, cuja lingua na-
tiva era a inglesa e com bom dominio da lingua por-
tuguesa. O tradutor, ndo pertencente a area da saude,
foi informado sobre o objetivo dos questiondrios e de
seus publicos-alvo e ndo teve acesso a versdo original.
Ao final desta fase, foi obtida a segunda versio do
questiondrio e confeccionado um relatério, o qual foi
enviado ao instituto responsdvel pelos questiondrios.

FAse 3. APLICACAO EM GRUPO DE PACIENTES

A versdo do questiondrio para a lingua portuguesa,
resultante da fase 1, foi aplicada numa amostra de
pacientes. Os objetivos dessa fase foram: determinar
se a versdo era aceitavel, compreensivel, com lingua-
gem simples e apropriada, além de identificar itens ou
instru¢oes mal-entendidas, por parte das criangas, dos
adolescentes e de seus responsaveis.

FASE 4. PROVA DE LEITURA E FINALIZACAO

A tltima fase consistiu na discussdo das impressoes
obtidas durante a aplicacdo da versio portuguesa do
questiondrio, acrescidas das andlises linguistica e gra-
matical, realizadas por profissional brasileiro, com
amplo conhecimento da lingua portuguesa. Este, ndo
pertencente a drea da satude, também foi informado
sobre o objetivo dos questionarios. As versdes defini-
tivas foram finalizadas apds o término da fase 4.

] Bras Nefrol 2011;33(4):448-456

449



450

Traducao e adaptacao cultural do Peds QL™ ESDR

Peps QL™ vERsAO 3.0 — VERSAO DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE

Esse conjunto de questiondrios foi desenvolvido por
James W. Varni et al., na lingua inglesa, e consiste
na tentativa de mensurar a QV de criancas e de ado-
lescentes portadores de DREA, de acordo com uma
autoavaliacdo feita pela crianca ou pelo adolescente
e pelo relato dos pais. As avaliagdes foram realizadas
com suporte de uma escala que expressa diferentes
niveis de percep¢do quanto aos problemas ocorridos
no tltimo més. O Peds QL™ 3.0 é composto de ques-
tionarios especificos para as faixas etdrias de 5 a 7, de
8 a 12 (Apéndice 1) e de 13 a 18 anos, com linguagem
adequada para cada nivel de desenvolvimento.

Cada questiondrio contém 34 questdes, agrupadas
em 7 itens, que abrangem a percepcido relacionada a
saude nas areas de “fadiga geral”, “sobre minha do-
enca”, “problemas no tratamento”, “interagdo com
familia e amigos”, “preocupagdo”, “percep¢io da
aparéncia fisica” e “comunicagdao”. O questionario
destinado as criancas com idade entre 5 e 7 anos é
aplicado com o auxilio de um cartido contendo trés
faces (Apéndice 2), cujo objetivo é expressar a satis-
facdo com as variacdes “nunca” (sendo zero), “as ve-
zes” (sendo dois) e “muito” (sendo quatro). Para as
faixas etdrias mais avancadas, a escala de satisfacdao
vai de 0 a 4, sendo zero “se nunca é um problema”, 1
“se quase nunca é um problema”, 2 “se algumas vezes
¢ um problema”, 3 “se frequentemente é um proble-
ma” e 4 “se quase sempre é um problema”.

Peps QL™ versAo 3.0 — VERSAO DOS PAIS

O questionario destinado aos pais também tem versoes
para as faixas etdrias de 5 a 7, de 8 a 12 (Apéndice 3)
e de 13 a 18 anos, cada qual composta por 34 ques-
toes agrupadas em 7 itens, que abrangem a percep-
¢do relacionada a saude nas dreas de “fadiga geral”,
“sobre a doenga renal”, “problemas no tratamento”,
“interacdo com familia e amigos”, “preocupagio”,
“percepcao da aparéncia fisica” e “comunicacdo”.

H4, ainda, um questiondrio especifico para pais
de criancas na faixa etdria dos 2 aos 4 anos de ida-
de, que se diferencia dos demais pela quantidade total
de questdes (13 questdes), agrupadas nos dominios
“fadiga geral”, “sobre a doenca renal”, “problemas
no tratamento” e “preocupacao”. Esse questionario
possui a mesma escala de satisfacdo dos questiondrios
destinados as criangas com idades acima de 8 anos,
com os respectivos valores de 0 a 4.

As alternativas sdo convertidas em escores,
cujos valores sdo proporcionalmente atribuidos e o

] Bras Nefrol 2011;33(4):448-456

somatorio varia de 0 a 100 pontos. Os itens sao agru-
pados em diferentes dominios que, depois de obtida
a média, tém seus valores finais entre 0 e 100 pontos.
Embora ndo haja um valor de corte, entende-se que os
aproximados ao somatorio superior sio considerados
positivos para QV. Se mais de 50% dos itens de cada
dominio nio forem respondidos, o somatorio do moé-
dulo nio serd computado.’

CasuisTicA

Foram incluidas criangas e adolescentes em seguimen-
to na Unidade de Nefrologia do Instituto da Crianca
do HC-FMUSP, com idade entre 2 e 18 anos, porta-
dores de DREA (estdgio 4 ou 5) e um de seus respon-
saveis. As aplicagdes dos questiondrios ocorreram no
Ambulatério da Unidade de Nefrologia Pedidtrica, na
Unidade de Dialise e na Enfermaria Geral do Instituto.
Os questionarios para as criangas de 5 a 7 anos foram
aplicados pelo entrevistador executante, experiente
na aplica¢iao de questiondrios de QV pedidtricos. Os
demais, em sua maioria, foram autoaplicados pelos
pacientes ou pais, de acordo com o instrumento espe-
cifico para a faixa etdria. O entrevistador executan-
te esteve presente durante todas as aplicagoes e, ao
final, solicitava aos entrevistados que expressassem
quaisquer dificuldades encontradas na compreensio
do instrumento.

ResuLTADOS

A Tabela 1 apresenta o perfil demografico das crian-
cas e dos adolescentes entrevistados, segundo a faixa
etdria, o género e o tratamento dispensado a DRC.
Foram convidados a participar do projeto, e inclu-
idos nele, 20 responsaveis e 15 criancas ou adoles-
centes, sendo 5 de cada faixa etdria, de acordo com
0s questionarios, conforme orientagio do autor dos
instrumentos, totalizando 35 entrevistas. Foi utilizada
a versdo definitiva obtida na fase 4 do processo de
tradug¢do. Nenhum paciente ou responsavel manifes-
tou recusa em participar dessa fase de valida¢io do
instrumento. Todos os participantes foram capazes
de compreender e responder aos questiondrios, ndo
sendo identificada nenhuma dificuldade considerada
significativa por ambos os grupos. A aplicacio de ca-
da questionario durou cerca de 5 minutos.

ADAPTACAO CULTURAL

As questdes propostas pelos questiondrios Peds QL™
3.0 sdo especificas para criangas e para adolescen-
tes portadores de DREA. Procurou-se obter equi-
valéncia semantica (equivaléncia entre as palavras),
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Tabela 1 PERFIL DAS CRIANCAS E DOS ADOLESCENTES ENTREVISTADOS, SEGUNDO A FAIXA ETARIA, O GENERO E O
TRATAMENTO PARA A DOENGA RENAL CRONICA (DRC)
Faixa etaria (n = 5) Distribuicao Dialise peritoneal - Transplante Tratamento
Género (n=20) intermitente Hemodialise renal conservador
2a4 01 0 0 04
Masculino 02
Feminino 03
5a7 01 0 02 02
Masculino 04
Feminino 01
8a12 03 01 0 01
Masculino 03
Feminino 02
13a18 0 02 03 0
Masculino 03
Feminino 02
Total 05 03 05 07
Masculino 12
Feminino 08

equivaléncia idiomadtica (expressdes equivalentes nao
encontradas ou itens que precisavam ser substituidos)
e equivaléncia experimental (palavras e situagoes ade-
quadas ao contexto cultural brasileiro).’>*

A lingua portuguesa apresenta particularidades
quanto ao uso dos pronomes. O pronome inglés your,
por exemplo, pode ser traduzido por “seu”, mantendo
a neutralidade de género, ou por “sua”, especificando
o feminino, de acordo com o contexto. Considerando
a baixa escolaridade predominante nos entrevistados,
que poderia ser um obstaculo na leitura e na interpre-
tagdo das questdes, mantivemos a diferenca de géne-
ro, incluindo os pronomes “seu/sua” na formulagio
das questoes. O mesmo ocorreu com 0s pronomes
helshe e his/her, que foram traduzidos por “ele/ela” e
“dele/dela”.

O questiondrio em inglés, denominado End Stage
Renal Disease (ESRD), teve suas duas primeiras
tradugdes como Doenga Renal em Estdgio Final e
Doenga Renal em Estagio Terminal. Optou-se, no en-
tanto, por manter a tradu¢do como Doenca Renal em
Estagio Avangado, para evitar a impressdo negativa
que as palavras “final” e “terminal” pudessem causar
nos pacientes € nOs seus responsaveis.

Houve alteragio no nome do dominio “Sobre
minha doenca renal” (About my kidney disease) dos
questionarios destinados ao relato dos pais. Entendeu-
se que a expressao mais apropriada seria “Sobre a

doenga renal”, uma vez que o pronome possessivo
“minha” se refere ao portador de doenga renal, nesse
caso, o paciente pedidtrico.

A presenca de caibras musculares é frequente em
pacientes com hipopotassemia ou hipovolemia, con-
digdes clinicas encontradas naqueles submetidos a
dialise peritoneal intermitente ou hemodidlise. No
questiondrio para a faixa de 5 a 7 anos, a palavra
“caibras” acrescentou-se a expressio “fisgadas nos
musculos”, com o intuito de facilitar a compreen-
sdo por parte das criangas, que ainda ndo associam
os sintomas provocados pela cdibra com contraturas
musculares.

O questiondrio original, em inglés, apresenta uma
categoria de profissionais conhecida como child life
specialist. Esse profissional, especialista nos aspectos
psicoldgicos e educacionais que envolvem o cresci-
mento e o desenvolvimento infantis, nio se encon-
tra inserido na equipe multiprofissional que presta
atendimento pediatrico em nosso pais. Sendo assim,
procurou-se uma categoria que tivesse atribui¢oes
aproximadas, optando-se em nomear, no questiona-
rio, para este fim, o psic6logo, uma vez que este se
encontra inserido na equipe e presente na maioria dos
servigos de satde brasileiros.

Um dos recursos utilizados na lingua portuguesa
para evitar repeticbes nas oracdes € o uso de elipses,
como ocultar sujeitos e verbos. Porém, criangas em

] Bras Nefrol 2011;33(4):448-456
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fase inicial de alfabetiza¢do tendem a apresentar difi-
culdade na leitura e na compreensdo de frases muito
elaboradas. Embora a omissdo do sujeito e do verbo,
por exemplo, no final da frase, deixasse subentendi-
do que ela se referia ao sujeito inicial, mantivemos
a oragdo completa — e apenas nos questiondrios au-
toaplicveis dessa faixa etdria. Assim, a pergunta “E
dificil para vocé beber a quantidade de liquidos que
vocé deveria beber?”, por exemplo, manteve-se, gra-
maticalmente, redundante, com o intuito de facilitar a
compreensdo pela populacio em estudo.

Criancas e adolescentes portadores de DREA con-
vivem com alteracdes em sua rotina didria, marcadas
por ingestdo didria de grande quantidade de medica-
mentos, restricoes dietéticas e, em casos selecionados,
restri¢do, pela doenga de base ou pelo tipo de diali-
se, a alguns tipos de atividade fisica.!' Além disso, o
contato prolongado com a equipe de satude faz com
que os pacientes e seus familiares passem a dominar o
vocabulario técnico, que inclui expressdes como pres-
sdo arterial (PA), cdibras e infeccdo, o que facilitou a
compreensdo das perguntas.

Ainda assim, a preocupacdao em adequar a lingua-
gem para o cotidiano, dentro do nosso contexto cultu-
ral, justificou o uso de expressdes como “tratamento
médico estar funcionando”, “ficar de fora das ativida-
des”, “pegar infeccbes” e “ser picado(a) por agulhas”.
Essas expressoes, quando escritas, se aproximam das
verbalizadas rotineiramente pelos pacientes e por seus
responsaveis. Dessa forma, ao utiliza-las nas tradugoes
dos questiondrios, pretendeu-se atingir o objetivo de
facilitar a autoaplica¢io pelo publico-alvo.

DiscussAo

O presente trabalho apresentou o resultado do pro-
cesso de traducdo e adaptagdo cultural para a lingua
portuguesa do questiondrio Peds QL™ 3.0. Esse ins-
trumento € utilizado na avaliacio da QV de criancas
e de adolescentes portadores de DREA, por meio da
autoavaliacdo realizada pelos pacientes e por seus
responsaveis.

O processo de traducdo envolve a interpretacio de
palavras de um idioma para outro, enquanto adapta-
¢do linguistica de um questiondrio envolve a adequa-
¢do as diferentes culturas, priorizando a clareza, o uso
de linguagem comum e a adequagdo conceitual, além
de mensurar se o instrumento € pertinente para outras
culturas.’? Para isso, é importante discutir as equiva-
léncias, a fim de se obter a relevancia dos conceitos
apresentados, bem como suas pertinéncias, que resul-
tardo em instrumentos de facil operacionalizacdo.

] Bras Nefrol 2011;33(4):448-456

Os instrumentos para a avaliacdo da QV podem ser
classificados como gerais ou especificos. Instrumentos
gerais auxiliam na comparacio de diferentes grupos
de populagdes, proporcionando ampla avaliagio dos
diferentes aspectos referentes a QV do individuo.
Instrumentos especificos sdo utilizados para inferir
QV de portadores de doengas consideradas cronicas,
sendo sensiveis as altera¢des ocorridas durante a evo-
lugdo de uma determinada doenca, o que os tornam
excelentes para uso em determinados grupos.>®!!

A importancia da utilizacdo de instrumentos para
a avaliagdo da QV visa a adog¢io de medidas orienta-
das pelo e para o paciente, servindo, também, de pa-
rametros para as equipes que mantém contato perma-
nente com seus pacientes. Instrumentos desenvolvidos
especialmente para a populagdo pedidtrica tendem a
inferir a percep¢do da condigdo de satude de criangas
em diferentes faixas etdrias, uma vez que consideram
o0s intimeros aspectos que envolvem o crescimento e o
desenvolvimento.>!!

A auséncia de instrumento especifico, validado na
lingua portuguesa, para avaliar criangas e adolescen-
tes portadores de DREA, retardou a reflexdo sobre as
implica¢des da doenga na QV desse grupo, bem como
a obtencdo de informacdes tteis para intervencdes em
nosso pais.>?*>* A tradugido do questiondrio para pa-
cientes portadores de DREA teve, como preocupacio,
adequar o atendimento, seja ele em grupo, de acordo
com a unidade em que estara sendo aplicado, seja por
meio da intervenc¢io individual, por meio do acesso a
dados obtidos nas entrevistas.!”

AvaLiacAo pA QV pe PORTADORES DE DREA NA
INFANCIA

O interesse nos estudos sobre QV se concentra em
conhecer precocemente o impacto das doencas consi-
deradas crénicas, que se estenderdo até a vida adulta,
além de identificar problemas especificos, tais como
o nivel de adesdo as condutas adotadas. O fracasso
no tratamento, juntamente com as limita¢des provo-
cadas pela doenca, comprometem a integridade fisica
e psiquica do individuo. Criangas e adolescentes por-
tadores de DRC se veem restritos quanto a partici-
pacdo nas atividades consideradas prazerosas, o que
prejudica o desenvolvimento da autoestima, tornando
necessdrias intervengdes pontuais, a fim de reduzir se-
quelas emocionais.!!318:28,35-40

A tentativa de inferir QV na infincia representa gran-
de desafio aos profissionais da satude.” Diante disso, o
uso de instrumentos especificos tem auxiliado na dife-
renciacdo entre o impacto provocado por cada uma das



terapéuticas utilizadas, estimulando sua adequacgdo ao
estilo de vida do paciente, considerando suas necessida-
des e anseios. Para isso, os instrumentos devem apresen-
tar simplicidade ao se completar as respostas, facilidade
na avalia¢do e capacidade de prover informagdes tteis a
serem utilizadas nas intervengdes, considerando que as
alternativas de tratamento para pacientes com doenga
cronica ultrapassam, muitas vezes, a medicamentosa.
Neste sentido, conclui-se que o método utilizado na tra-
ducdo mostrou-se ttil em todo o processo de adaptagio
cultural, resultando em uma versdo de facil compreen-
sdo e administragdo.>!517:21-23.27

AGRADECIMENTOS

Agradecemos aos tradutores Guilherme Arruda e
Silva, Sérgio dos Santos Abreu Filho e Joel Kenneth
Rast e ao revisor Jorge Alves de Lima, pela excelente
contribui¢do na realizacdo deste trabalho.

REFERENCIAS

1. Fradovski J, Cole SR, Hwang W, Fiorenza ], Weiss RA,
Gerson A, et al. Changes in physical and psychosocial
functioning among adolescents with chronic kidney
disease. Pediatr Nephrol 2006;21:394-9.

2. Ciconelli RM. Medidas de avaliagio de qualidade de
vida. Rev Bras Reumatol 2003;43:9-13.

3. Varni JW, Sherman SA, Burwinkle TM, Dickinson
PE, Dixon P. The Peds QL™ Family Impact Module:
preliminary reliability and validity. Health Quality Life
Inventory 2004;2:55-60.

4. Pais-Ribeiro JL. Quality of life is a primary end-point in
clinical settings. Clin Nutr 2004;23:121-30.

5. Goldstein SL, Rosburg NM, Warady BA, Seikaly M,
McDonald R, Limbers C, et al. Pediatric end stage
renal disease health-related quality of life differs by
modality: a Peds QL ESDR analysis. Pediatr Nephrol
2009;24:1553-60.

6. Goldstein SL, Graham N, Burwinkle T, Warady B,
Farrah R, Varni JW. Health-related quality of life
in pediatric patients with ESRD. Pediatr Nephrol
2006;21:846-50.

7. Lopes M, Ferraro A, Déria Filho U, Kuckzinski E, Koch
VH. Quality of life of pediatric patients with lower
urinary tract dysfunction and their caregivers. Pediatr
Nephrol 2011;26:571-7.

8. Goldbeck L. The impact f newly diagnosed chronic
paediatric conditions on parental quality of life. Quality
Life Research 2006;15:1121-31.

9. Stam H, Hartman EE, Deurloo JA, Groothoff J,
Grootenhuis MA. Young adult patients with a history of
pediatric disease: impact on course of life and transition
into adulthood. J Adolesc Health 2006;39:4-13.

10. Tsai T-C, Liu S-1, Tsai J-D, Chou L-H. Psychosocial
effects on caregivers for children on chronic peritoneal
dialysis. Kidney Internat 2006;70:1983-7.

11. Lopez CA, Escribano AF, Garcia EI, Pablos AL,
Cantanero GG. Medida mediante um test especifico de
la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Traducao e adaptacéao cultural do Peds QL™ ESDR

enfermedad renal crénica. Influencia del tratamento.
Rev Nefrol 2010;30:177-84.

Goldstein SL, Gerson AC, Furth S. Health-related
quality of life for children with chronic kidney disease.
Adv Chronic Kidney Dis 2007;14:364-9.

McKenna AM, Keating LE, Vigneus A, Stevens S, Williams
A, Geary DF. Quality of life in children with chronic kidney
disease — patients and caregiver assessments. Nephrol Dial
Transplant 2006;21:1899-905.

Gerson AC, Wentz A, Abraham AG, Mendley SR,
Hooper SR, Butleer RW, ez al. Health-related quality
of life of children with mild to moderate chronic kidney
disease. Pediatr 2010;125:¢349-57.

Riafio-Galan I, Mdlaga S, Rajmil L, Aricets G, Navarro
M, Loris C, Vallo A. Quality of life of adolescents with
end-stage renal disease and kidney transplant. Pediatr
Nephrol 2009;24:1561-8.

Lugo LH, Garcia HI, Gémez C. Calidad de vida y
calidad de vida relacionada com la atencién en salud.
latreia 2002;15:96-102.

Wallander JL, Schmitt M. Quality of life measurement
in children and adolescents: issues, instruments and
applications. ] Clin Psychol 2001;57:571-85.

Minayo MCS, Hartz ZMA, Buss PM. Qualidade de
vida e saidde: um debate necessédrio. Cien Satude Colet
2000;5:7-18.

Erling A. Methodological considerations in the
assessment of health-related quality of life in children.
Acta Paediatr 1999;428(Suppl):106-7.

Falger ], Landolt MA, Latal B, Rith EM, Neuhaus T],
Laube GF. Outcome after renal transplantation. Part
II: Quality of life and psychosocial adjustment. Pediatr
Nephrol 2008;23:1347-54.

Carr AJ, Gibson B, Robinson PG. Is quality of life
determined by expectations or experience? BM]J
2001;322:1240-3.

Prebianchi HB. Medidas de qualidade de vida para
criangas: aspectos conceituais e metodoldgicos. Psicol:
teoria e pratica 2003;5:57-69.

Seidl EMF, Zannon CMLC. Qualidade de vida e satde:
aspectos conceituais e metodologicos. Cad Saude
Puablica 2004;20:580-8.

Fine RN. Etiology and treatment of growth retardation
in children with chronic kidney disease and end-stage
renal disease: a historical perspective. Pediatr Nephrol
2010525:725-32.

Varni JW, Seid M, Kurtin PS. Peds QL 4.0: reliability
and validity of the pediatric quality of life inventory
version 4.0 generic core scales in healthy and patient
populations. Med Care 2001;39:800-12.

.Rocha AD, Okabe I, Martins MEA, Machado PHB,
Mello TC. Qualidade de vida, ponto de partida ou
resultado final? Cien Satide Colet 2000;5:63-81.
Barros LP, Gropo LN, Petribu K, Colares V. Avaliagido
da qualidade de vida em adolescentes — revisio da
literatura. ] Bras Psiquiatr 2008;57:212-7.

Anthony SJ, Hebert D, Todd L, Korus M, Langlois V, Pool
R, et al. Child and parental perspectives of multidimensional
quality of life outcomes after kidney transplantation. Pediatr
Transplantation 2010;14:249-56.

Dios JG. Calidad de vida relacionada com la salud:
conocer e implementar en la toma de decisiones basada
en prueba em pediatria. An Pediatr 2004;60:507-13.

] Bras Nefrol 2011;33(4):448-456

453



454

Traducao e adaptacao cultural do Peds QL™ ESDR

30. Pereira RJ, Cotta RMM, Francieschini SCC, Ribeiro
RCL. O conhecimento dos instrumentos de avaliagio
da qualidade de vida em saude e sua importancia em
intervengdes inclusivas e interdisciplinares. Mundo
Saude 2005;29:72-81.

31. Buyan N, Tirkmen MA, Bilge I, Baskin E, Haberal M,
Bilginer Y, et al. Quality of life in children with chronic
kidney disease (with child and parent assessments).
Pediatr Nephrol 2006;21:846-50.

32. .Rizzini M, Donatti TL, bergamaschi DP, Brunken
GS. Equivaléncia conceitual, de itens e semantica da
versdo brasileira do instrumento Dysfunctional Voiding
Scoring System (DVSS) para avaliagdo de disfun¢do do
trato urinario inferior em criangas. Cad Satde Publica
2009;25:1743-55.

33. Klatchoian DA, Len CA, Terreri MTRA, Silva M,
Itamoto C, Ciconelli RM, et al. Quality of life of
children and adolescents from Sdo Paulo: reliability and
validity of the Brazilian version of the Pediatric Quality
of Life Inventory™ version 4.0 Generic Core Scales. |
Pediatr 2008;84:308-15.

34. Frota MA, Machado JC, Martins MC, Vasconcelos VM,
Landin FLP. Qualidade de vida da crianga com insuficiéncia
renal cronica. Esc Anna Nery 2010;14:527-33.

] Bras Nefrol 2011;33(4):448-456

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Bucuvalas JC, Campbell KM, Cole CR, Guthery SL.
Outcomes after liver transplantation: keep the end in
mind. ] Pediatr Gastroenterol Nutr 2006;43(Suppl):
$41-8.

Janse AJ, Uiterwaal CSPM, Gemke R]JBJ, Kimpen JLL,
Sinnema G. A difference in perception of quality of life
in chronically ill children was found between parents
and pediatricians. ] Clin Epidemiol 2005;58:495-502.
Rogerson R]. Environmental and health-related quality
of life: conceptual and methodological similarities. Soc
Sci Med 1995;41:1373-82.

Brugman E, Reijneveld AS, Verhulst FC. Verloove-
Vanhorick SP. Identification and management of
psychosocial problems by preventive child healt care.
Arch Pediatr Adolesc Med 2001;155:462-9.

Chadha V, Warady BA. Epidemiology of pediatric
chronic kidney disease. Adv Chronic Kidney Dis
2005;12:343-52.

Goldstein SL, Graham N, Warady BA, Seikaly M,
McDonald R, Burwinkle TM, Limpers CA, Varni JW.
Measuring health-related quality of life in children with
ESDR: performance of the generic and ESRD-specific
instrument of the Pediatric Quality of Life Inventory
(Peds QL). Amer J Kidney Dis 2008;51:285-97.



Traducao e adaptacéao cultural do Peds QL™ ESDR

Apéndice 1

RELATO DAS cRIANCAS (8 A 12 ANOS)

FADIGA GERAL

1. Eu me sinto cansado(a).

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

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
Meu rosto fica inchado.
Eu me sinto tonto(a).

Eu tenho dores de cabeca.
Eu tenho sede.

oAb

Eu tenho cdibras musculares.

PROBLEMAS NO TRATAMENTO

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

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

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

4. Eu fico irritado(a) quando ndo posso comer alimentos que quero comer.

INTERACAO COM FAMILIA E AMIGOS
1. E dificil para mim quando outras pessoas ndo entendem sobre a minha doenga.
2. Eu nio 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.

PreocurAcAO

Eu me preocupo se meu tratamento médico esta funcionando ou nio.
Eu me preocupo com a necessidade de cirurgia.

Eu me preocupo em permanecer doente por um longo tempo.

Eu me preocupo que terei que ficar no hospital.

Eu me preocupo com minha pressdo arterial.

Eu me preocupo que ficarei doente se ndo tomar meus medicamentos.
Eu me preocupo com meu peso.

Eu me preocupo em pegar infecgdes.

0 XN h D=

Eu me preocupo em ser picado por agulhas (por exemplo, inje¢des, 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 criancas da minha idade.

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

COMUNICAGAO

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, psic6logo, 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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Apéndice 2

QUANTO ESTE PROBLEMA SIGNIFICA PARA VOCE?
Nunca As vezes Muito

© © ®

Apéndice 3

RELATO DOS PAIS PARA CRIANCAS (8 A 12 ANOS)

FADIGA GERAL

1. Se sentir cansado(a).

2. Se sentir fisicamente fraco(a), (sem forga).

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

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

SOBRE A DOENCA RENAL
Inchago no rosto.

Se sentir tonto(a).

Ficar com dores de cabeca.
Ficar com sede.

A e

Ter caibras musculares.

PROBLEMAS NO TRATAMENTO

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

2. Nio 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 ndo pode comer alimentos que ele(a) gostaria de comer.

INTERAGCAO COM FAMILIA E AMIGOS

1. Ter dificuldade quando outros pessoas nido entendem a doenga dele(a).

2. Ndo 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)

PreocurAcAo

Se preocupa se o tratamento médico dele(a) estio funcionando ou nio.
Se preocupa com a necessidade de cirurgia.

Se preocupa se permanecera doente por um longo tempo.

Se preocupa que precisard permanecer no hospital.

Se preocupa com pressdo arterial dele(a).

Se preocupa que ficard doente se ndo tomar os medicamentos dele(a).
Se preocupa com o peso dele(a).

Se preocupa em pegar infeccdes.

0 X NN h D=

Se preocupa em ser picado(a) por agulhas (por exemplo, infec¢des, 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. Nio aparentar ter a mesma idade que outras criancas da idade dele(a).

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

COMUNICAGCAO

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 doenga dele(a) para outras pessoas.

5. Dificuldade de contar aos pais como ele(a) se sente.
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