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RESUMO

O objetivo deste estudo foi traduzir e adap-
tar culturalmente para o Brasil o DISABKIDS®
Atopic Dermatitis Module (ADM), instru-
mento para mensuragdo de qualidade de
vida relacionada a saude de criangas e ado-
lescentes, com Dermatite Atépica. O instru-
mento possui 12 itens com respostas em
escala do tipo Likert, com duas versdes, self
e proxy. A pesquisa incluiu uma amostra de
18 criangas e adolescentes brasileiros com
Dermatite Atdpica, na faixa etdria de 8 a 18
anos, e seus respectivos pais ou cuidado-
res. O processo envolveu as fases de tradu-
¢ao-retrotradugdo e validagdo semantica. A
validagdo semantica mostrou boa aceitagdo
da versdo traduzida do instrumento com
facil compreensdo de seus itens pelos par-
ticipantes. Ap6s o término de seu processo
de validagdo no pais, o instrumento podera
ser utilizado por pesquisadores brasileiros
para mensuragdo de qualidade de vida re-
lacionada a salde, bem como possibilitara
comparagdo entre resultados no Brasil com
outras culturas nas quais o instrumento ja
se encontra validado.
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ABSTRACT

The objective of this study was to translate
and make the cultural adaptation of the Bra-
zilian version of the DISABKIDS® Atopic Der-
matitis Module (ADM), an instrument used
to measure the health-related quality of life
of children and adolescents with atopic der-
matitis. The instrument has 12 items an-
swered using a Likert scale, with two ver-
sions: self and proxy. The study counted with
a sample of 18 Brazilian children and ado-
lescents with atopic dermatitis, of ages rang-
ing between 8 and 18 years, and their respec-
tive parents or caregivers. The process in-
volved the following steps of translation-back
translation and semantic evaluation. The
former revealed good acceptance of the
translated version of the instrument, which
participants considered having items of easy
understanding. After completing the process
of validation in the country, the instrument
will become available to Brazilian research-
ers to measure health-related quality of life,
as well as to compare results from Brazil to
that of other cultures in which the instru-
ment has already been validated.
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RESUMEN

Este estudio objetivo traducir y adaptar
culturalmente para Brasil el DISABKIDS®
Atopic Dermatitis Module (ADM), instru-
mento para medicion de calidad de vida
relacionado a salud de nifios y adolescen-
tes con Dermatitis Atdpica. El instrumento
posee doce items con respuestas en escala
tipo Likert, con dos versiones: self y proxy.
La investigacion incluyé muestra de 18 ni-
flos y adolescentes brasilefios con dermati-
tis atdpica, en faja etaria de 8-18 afios, y
respectivos padres o cuidadores. El proce-
so involucrd las fases de traduccion-
retrotraduccion y validacién semdntica. La
validacién semdntica mostré buena acep-
tacion de la versidn traducida del instru-
mento, con facil comprension de sus items
por los participantes. Acabado su proceso
de validacion en el pais, el instrumento po-
drd ser utilizado por investigadores brasile-
flos para medicion de calidad de vida rela-
cionada a la salud. También posibilitard
comparaciones entre resultados de Brasil
con otras culturas en las que el instrumen-
to ya se encuentra validado.
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INTRODUCAO

A Qualidade de Vida (QV) tem sido objeto de muito in-
teresse atualmente. Apesar de ndo haver um consenso
sobre sua definicdo, pode ser entendida como a satisfagdo
ou a felicidade com a vida frente aos dominios considera-
dos importantes pelo individuo™.

A Qualidade de Vida Relacionada a Sadde (QVRS), é
considerada um indicador de saude, em que se avalia o
estado fisico geral, a capacidade funcional, as atividades
domeésticas, as interacGes sociais, a fungdo cognitiva e o
estado emocional do individuo em relagdo ao seu status
de saude®?. Os instrumentos de mensurac¢do de QVRS po-
dem facilitar as tomadas de decisbes clinicas, avaliar a
qualidade do atendimento, estimar as necessidades em
relagdo aos servigos de saude de uma populagdo e com-
preender causas e conseqliéncias gerados nos problemas
de saude®.

O impacto de condig¢Bes crbnicas sobre a QV/QVRS de cri-
ancas e adolescentes torna-se importante por
serem, tanto a infancia quanto a adolescéncia,
periodos de transformagdes nos aspectos bio-
|6gicos e psicossociais do individuo. Nesta fase,
o surgimento de uma condigdo crénica pode
gerar alteragOes ou limitagdes fisicas e psicold-
gicas que afetam o crescimento e o desenvolvi-
mento da crianga ou do adolescente. Aliadas a
esses fatores podem estar as dificuldades nas
relagBes sociais e no processo de independén-
cia na relac3o filhos e pais”.

Entre as vdrias condigdes cronicas esta a
Dermatite Atépica (DA), condi¢gdo dermato-
l6gica que pode acometer a pele em diferen-
tes graus de extensdo. E caracterizada pela
presenca de inflamacgdo e prurido da pele,
bem como manchas avermelhadas®. Além da sintomato-
logia, o prolongamento da condicdo, seu tratamento e as
limitagGes nas atividades da vida diaria podem trazer con-
sideraveis mudancgas na QV da crianga ou do adolescente
acometidos por ela®.

Com o advento da pesquisa sobre construtos subjetivos
e, especificamente, sobre a QV/QVRS em criangas e adoles-
centes com condi¢Bes cronicas, € interessante considerar o
impacto da DA no funcionamento fisico, mental e social des-
sa populacdo. Desta forma, estudando-se aspectos que vao
além dos parametros clinicos da condicdo, possibilita-se um
conhecimento amplo do estado da crianga ou do adolescen-
te o que vem ao encontro da tendéncia mundial de humani-
zacdo da saude. Em pediatria, portanto, faz-se necessario o
emprego de instrumentos de mensuragdo de QV/QVRS para
que se disponha de indicadores que possam direcionar a¢ées
para proporcionar uma assisténcia integral”.

Apds revisdo da literatura na base de dados PubMed/
Medline, foi encontrado que, dentre os instrumentos para
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mensuragdo de QV/QVRS em pessoas com DA, o Unico, cujo
objetivo € mensurar especificamente a QVRS de criancgas
e adolescentes, em idade escolar, com DA é o DISABKIDS®
Atopic Dermatitis Module (ADM). Ndo sdo encontrados tra-
balhos relacionados a adaptacdo cultural e validagdo de
instrumentos para criancgas e adolescentes com DA para o
Brasil, embora existam estudos que utilizam versdes
traduzidas dos mesmos™?,

O DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM) integra
um conjunto de instrumentos de mensuragdo da QVRS,
dirigidos a populagdo pediatrica vivendo com condic¢Oes
cronicas, desenvolvidos pelo grupo europeu DISABKIDS®.
Estes instrumentos foram desenvolvidos em uma perspec-
tiva transcultural entre sete paises europeus (Austria,
Grécia, Franca, Holanda, Reino Unido, Suécia e Alemanha).
O DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM) é compos-
to por 12 itens, que abrangem duas dimensdes especifi-
cas, Impacto e Estigma. A primeira inclui oito itens acerca
dos impactos, fisico ou emocional advindos da condigdo. A
segunda é composta por quatro itens relacionados a senti-
mentos de estar sendo estigmatizado quan-
do outras pessoas olham para a condi¢do da
pele da crianca ou do adolescente™*?. Possui
duas versdes, self e proxy, para criangas e
adolescentes e pais ou cuidadores, respecti-
vamente. Esses uUltimos respondem sobre
aspectos da QVRS da crianga ou do adoles-
cente com a qual convivem. Os instrumen-
tos devem ser preferencialmente auto-apli-
cados e suas respostas sao apresentadas em
uma escala do tipo Likert\*?.

Dada a caréncia desse tipo de instrumen-
to no Brasil, esta pesquisa, em colaboragdo
com o Grupo europeu DISABKIDS® teve por
objetivo traduzir e adaptar culturalmente para
o Brasil o instrumento DISABKIDS® Atopic
Dermatitis Module (ADM), utilizado na mensuragdo da QVRS
de criangas e adolescentes, de 8 a 18 anos, com DA.

METODO

Este estudo caracteriza-se como uma investigacdo me-
todoldgica que engloba a busca por novos significados, in-
terpretacoes de fendmenos e desenvolvimento de instru-
mentos para coleta de dados*® e compreende a tradugdo e
adaptagdo cultural de um instrumento de mensuragao de
QVRS para criangas e adolescentes com DA no Brasil.

Amostra e local de coleta de dados

A populagdo do estudo constitui-se de criangas e ado-
lescentes com DA brasileiros, com idades entre 8 e 18 anos,
e seus pais ou cuidadores. Segundo um dicionario™, proxy,
é definido como procuragédo, procurador, substituto, repre-
sentante. Neste trabalho proxy ndo se refere aos aspectos
legais e sim aquela pessoa com convivio domiciliar com a
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crianga ou adolescente, que, no contexto desta pesquisa
denomina-se, cuidador.

A amostra do estudo foi composta por 18 criancas e ado-
lescentes brasileiros, na faixa etaria de 8 a 18 anos, com diag-
néstico médico de DA, e seus pais ou cuidadores. A amostra-
gem foi por conveniéncia, pois os participantes foram abor-
dados na ordem em que chegavam para suas consultas médi-
cas no Servigo de Dermatologia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo -
HCFMUSP. Apesar de ndo probabilistica, houve cuidado para
manutenc¢do da homogeneidade entre sexos e faixa etdria.
Amostras deste tipo podem ser consideradas representativas
da populagio assistida no servigo considerado™.

Aspectos éticos do estudo

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa envolvendo seres humanos do HCFMUSP, con-
forme protocolo de pesquisa n? 0160/09 e os dados foram
coletados durante o més de abril de 2009 no servigo
supracitado.

Em todas as entrevistas foi lido e assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e assegurado aos
respondentes a condigdo de estrita confidencialidade dos
seus nomes. Todos os pais e cuidadores assinaram duas
copias do TCLE, sendo que uma ficou em posse do pesqui-
sador responsavel pela pesquisa e outro em sua posse. E
importante considerar que, mesmo com o consentimento
dos pais ou cuidadores, as criancas e adolescentes que se
recusassem a participar ndo eram obrigadas a fazé-lo.

Instrumentos e procedimentos de coleta de dados

Inicialmente, foram abordados os pais ou cuidadores
acompanhantes de suas criangas e adolescentes que se en-
contravam em seguimento ambulatorial no Servico de
Dermatologia descrito, com a finalidade de compor a amos-
tra. Na continuidade, eram verificadas a idade e a presenca
de DA. Eram expostos os objetivos da pesquisa e apresenta-
dos os instrumentos. Na ocorréncia de adesdo por parte dos
pais ou cuidadores e das criangas e adolescentes abordados,
era realizada a leitura e assinatura do TCLE em duas vias.

Na sequéncia, foram disponibilizados os instrumentos e
explicados os procedimentos para seu preenchimento, que
foi realizado no momento de espera pelo atendimento mé-
dico ambulatorial. Para realizar o processo de adaptagao
cultural do instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Mo-
dule (ADM), segundo as diretrizes do grupo DISABKIDS®, fo-
ram utilizados os seguintes instrumentos, correspondentes
ao conteldo do Pilot Test Manual — DISABKIDS® GROUP"9):
a) Instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM),
na versado criangas e adolescentes (self) e pais ou cuidadores
(proxy), traduzido para o portugués do Brasil e adaptado para
a cultura do pais; b) Instrumento Impressdo Geral para vali-
dacdo semantica, que incluiu itens como o que vocé achou
do nosso questiondrio em geral? As questdes sGo compreen-
siveis? As questdes sdo importantes para sua condigdo de

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(2):450-7
www.ee.usp.br/reeusp/

saude?, e c) Instrumento especifico para validagéo semanti-
ca, com itens como: Isso é importante para a sua situa¢do?
As opgdes de respostas estdo claras e consistentes de acordo
com a questdo? Vocé pode me dizer, em suas palavras, o que
esta questdo significa para vocé?

Tradugdo-retrotradugéo

A tradugao foi a primeira etapa do processo de adapta-
¢do e validagdo do DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module
(ADM). Duas pessoas bilingues e com conhecimento sobre
a tematica abordada traduziram o instrumento da lingua
inglesa para a portuguesa. As duas versGes foram analisa-
das pela pesquisadora responsavel e por integrantes do
Grupo de pesquisa no Brasil, que realizaram uma concilia-
¢do das traducdes e definiram uma versdo traduzida final.
Na sequéncia uma pessoa, bilingue, que desconhecia o
tema principal, fez a retrotradugdo do instrumento.

Ao final, houve uma conciliacdo com a pesquisadora
responsavel pelo projeto na Europa para uma harmoni-
zacdo cultural e foram definidos os termos da versao final
do instrumento, nas versdes criangas e adolescentes e pais
e cuidadores, para o Brasil.

Validagdo semdntica do DISABKIDS® Atopic Dermatitis
Module (ADM)

Na sequéncia, foi realizada a validacdo semantica que
consistiu na verificagdo da compreensao dos itens existen-
tes no instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module
(ADM) (self e proxy) por meio de entrevista com os res-
pondentes. Esta fase visou identificar problemas de enten-
dimento e aceitacdo dos termos por parte dos sujeitos
envolvidos na pesquisa.

Para essa fase do processo de adaptacdo cultural, o ins-
trumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM) foi
respondido por todas as 18 criancas e adolescentes e seus
pais ou cuidadores participantes. Apds, seis grupos foram for-
mados, considerando-se, dois grupos de idades, 8 a 12 anos e
13 a 18 anos e a divisdo, dos 12 itens do instrumento ADM
em trés subconjuntos: subconjunto A composto pelos itens
de 1 a 4, subconjunto B, composto pelos itens de 5 a 8 e
subconjunto C, composto pelos itens 9 a 12. Para cada grupo
foram considerados trés participantes, totalizando-se 18 cri-
ancas e adolescentes e seus respectivos pais ou cuidadores.

Assim, os itens foram avaliados segundo seu significa-
do, importancia e entendimento, a partir das respostas dos
participantes ao instrumento de Impressao Geral e ao Ins-
trumento especifico para validagdo semantica.

A divisdo em subgrupos, na fase de validacdo semanti-
ca, é uma proposta do grupo DISABKIDS®, visando garantir
a fidedignidade das respostas, pois uma analise detalhada
de todos os itens do instrumento, quanto a sua importan-
cia e entendimento, por uma mesma crianga ou adoles-
cente ou seu respectivo pai ou cuidador, pode se consti-
tuir em grande e exaustiva tarefa.

Traducéo e adaptagéo cultural para o Brasil do
DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM)
Deon KC, Santos DMSS, Reis RA, Fegadolli C, Bullinger M,
Santos CB



RESULTADOS

O instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module
(ADM) foi traduzido para o portugués do Brasil para ser
empregado na fase de validagdo semantica de acordo com
o proposto pelo Grupo DISABKIDS®®", descrito na meto-
dologia. Este processo teve a duragdo de dois meses.

ApOs a tradugdo e a retrotradugao, a versao conciliada
retrotraduzida foi comparada com a versdo original do ins-
trumento pela coordenadora do projeto DISABKIDS® na

Europa que, ao final, deu seu parecer favoravel e esteve
concluida a versao final em portugués, para o Brasil, do
instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM),
denominada DISABKIDS - mdédulo especifico Dermatite
Atdpica (DISABKIDS-MDA), utilizada na etapa subsequente.

Como mencionado, da etapa de validacdo semantica par-
ticiparam 18 criangas e adolescentes e seus respectivos pais
ou cuidadores, ndo havendo recusas. A Tabela 1 apresenta as
caracteristicas socio-demograficas dos participantes, segun-
do faixa etaria, em anos, das criangas e adolescentes.

Tabela 1 - Caracteristicas socio-demograficas das criancas e adolescentes, pais ou cuidadores participantes da fase da validagdo seman-
tica do instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM), segundo faixa etéria das criancas e adolescentes - Brasil - 2009

Caracteristicas 8 a 12 anos 13 a 18 anos
Criangas e adolescentes
Idade (anos) X/DP 8,5 0,7 14,5 1,5
N irméos/irmas Y/DP 1,1 1,1 2 1
N anos na escola X/DP 2,7 1,0 8 2,2
Sexo Meninas (n/%) 6 7 77,8
Meninos (n/%) 3 2 22,2
Pais ou cuidadores
Idade (anos) X/DP 37,3 6,1 40,5 4,1
Respondentes Mae (n/%) 8 9 100
Outros (n/%) 1 0 0
Estado Civil Casado (n/%) 6 6 66,7
Unido marital (n/%) 3 1 11,1
Separado (n/%) 0 0 1 11,1
Solteiro (n/%) 0 0 1 11,1
X- Média DP - Desvio Padrido

A finalidade desta fase do estudo foi identificar possi-
veis problemas quanto a compreensdo dos itens e das ca-
tegorias de resposta do instrumento, para se proceder a
adequagdes nos termos para adaptagdo a cultura brasilei-
ra, caso se fizessem necessarias. Para isto foi realizada uma
entrevista, em que tanto as criangas e adolescentes quan-
to seus pais ou cuidadores, que concordaram em partici-
par do estudo apds esclarecidos sobre o mesmo, assina-
ram o TCLE em duas vias e responderam aos formuldrios
previamente mencionados.

Da analise das respostas ao instrumento de Impressao
Geral, pode-se apreender que, de maneira geral, o instru-
mento DISABKIDS®-MDA foi bem aceito e de facil compre-
ensdo por parte dos participantes. O instrumento foi con-
siderado muito bom por 88,9% das criangas e adolescen-
tes e por 88,9% dos pais ou cuidadores, com os itens julga-
dos relevantes, faceis de entender e com categorias de
opgado de respostas apropriadas em relagdo a condigdo cré-
nica relativa ao estudo. Os resultados encontrados sdo apre-
sentados na Tabela 2.

Tabela 2 - Resultados da avaliacdo da parte Impressdo Geral da fase da validagdo seméantica do instrumento DISABKIDS® Atopic
Dermatitis Module (ADM), para criangas e adolescentes e seus pais ou cuidadores, segundo grupo respondente - Brasil - 2009

Itens do Instrumento de
Impressiao Geral

Alternativas de resposta

% Respostas criancas e
adolescentes (n = 18)

% Respostas pais e
cuidadores (n = 18)

Muito bom
Bom

O que vocé achou do nosso
questionario em geral?

As questdes sao Faceis de entender

compreensiveis? As vezes dificeis
Sobre as categorias de
A Nenhuma dificuldade
respostas? Vocé teve X
P Algumas dificuldades

alguma dificuldade?

As questdes sdo
importantes para sua
condi¢o de saude?

Muito relevante
As vezes relevantes

88,9 88,9
11,1 11,1
83,3 94,4
16,7 5,6
83,3 83,3
16,7 16,7
88,9 88,9

11,1 111

Traducéo e adaptagéo cultural para o Brasil do
DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM)
Deon KC, Santos DMSS, Reis RA, Fegadolli C, Bullinger M,
Santos CB

Rev Esc Enferm USP
2011; 45(2):450-7
www.ee.usp.br/reeusp/



O instrumento utilizado na parte especifica da valida-
¢do semantica foi facilmente compreendido, com excegdo
de alguns itens. Um percentual de 33,3% das criangas com
idades entre 8 e 12 anos apresentou determinado grau de
dificuldade para entender algumas questdes do instrumen-
to, como isso é relevante para sua situagdo? Como vocé
falaria/expressaria isso? (reformulagdo). Nestes casos a
pesquisadora necessitou intervir e auxiliar explicando com
termos mais coloquiais o objetivo exato de cada questao.

Da analise dos resultados da parte especifica da valida-
¢do semantica para criangas e adolescentes percebeu-se que
o entendimento do item quatro do instrumento DISABKIDS®
Atopic Dermatitis Module (ADM) a condigdo da sua pele afeta
sua concentragdo na escola foi o que mais gerou duvidas
entre as criangas e adolescentes, ndo sendo bem compre-
endido, embora 50% dos participantes tenham relatado que
o prurido ou, na linguagem coloquial das criangas e adoles-
centes, coceira, afeta negativamente seu desempenho es-
colar, pois se sentem incomodados e com sua concentragdo
comprometida no momento dos estudos.

O item sete, a condi¢dGo de sua pele afeta seu tempo
livre? (esportes/brincadeiras), ndo se mostrou relevante
para 50% das criangas/adolescentes, que julgam que a pre-
senga da DA ndo interfere consideravelmente em suas ati-
vidades da vida diaria.

Percebeu-se que 16,7% dos participantes julgam que
os itens dois: a aparéncia de sua pele incomoda vocé? Trés:
a coceira incomoda vocé durante a noite? Cinco: vocé se
assusta ao olhar para sua pele? Seis: sua pele fica pior quan-
do vocé esta estressado(a)? Qito: vocé se sente desconfor-
tavel com o jeito que sua pele é? Nove: vocé tenta escon-
der a situagdo de sua pele? Dez: vocé se incomoda se as
pessoas olham para vocé de maneira estranha? E doze: vocé
se sente desconfortdvel quando as pessoas olham para
vocé? ndo sdo relevantes para a sua condigdo. A possivel
explicagdo para isto é que tais respondentes se encontram
em fase remissdo da DA, estando ha muito tempo sem a
ocorréncia de lesdes na pele, bem como auséncia de pru-
rido, permanecendo em seguimento para o acompanha-
mento da evolugdo e monitoracdo da DA.

O item 11 vocé ndo gosta quando seus amigos véem
seus cremes sendo aplicados gerou questionamentos a
pesquisadora, visto que nenhum participante o relatou
como relevante para a condi¢do. O motivo alegado pelos
participantes foi de que seus cremes sdo utilizados apenas
em casa, como por exemplo, apds o banho, e que, assim,
outras pessoas nao tém a oportunidade de vé-los utilizan-
do os mesmos. Isto mostra como a questao cultural exerce
sua influéncia, visto que no Brasil a populagdo ndo tem o
costume de utilizar cremes ou pomadas em publico.

Quanto as respostas da parte especifica da validacdo
semantica para pais/cuidadores, houve semelhangas com
as das criancas/adolescentes. O tempo médio demandado
para responder ao DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module
(ADM) foi 15 minutos, tanto por criangas e adolescentes
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guanto por pais ou cuidadores. Para responder aos instru-
mentos especificos da validagdo semantica o tempo mé-
dio demandado por pais ou cuidadores foi de aproximada-
mente 20 minutos, enquanto que para as criancas e ado-
lescentes foi maior, com uma média de 30 minutos.

Verificou-se que os itens quatro, sete e onze foram in-
dicados por ambos os grupos como questdes geradoras de
duvida. Isto porque estes itens continham em sua versdo
traduzida pré-validagao semantica o termo a condi¢do, que
foi definido como a causa da duvida, visto que alguns par-
ticipantes ndo compreendiam seu significado. No caso do
item numero quatro a condig¢éo da pele de sua crianga afe-
ta a concentragdo dele/dela na escola? quatro pais ou cui-
dadores afirmaram que seus filhos apresentavam prejuizo
consideravel no rendimento escolar devido a grande gravi-
dade da DA e, ainda, que por muitas vezes sdo solicitados a
comparecer aos estabelecimentos em que em que seus fi-
Ihos estudam para prestar esclarecimentos quanto a con-
digdo da pele dos ultimos, relatando que por muitas vezes
sdo incompreendidos por pessoas que nao tem conheci-
mento sobre a condigdo e seu carater crénico e ndo conta-
gioso, e que as criangas e adolescentes sentem-se diferen-
tes das outras, levando-as a se absterem de contatos soci-
ais, o que revela o peso do estigma para esta condi¢cdo. No
que se refere ao item onze a sua crianga néo gosta quando
os amigos dele/dela véem os cremes dele/dela sendo apli-
cados? os pais ou cuidadores mencionaram que, de fato,
os cremes sdo aplicados somente no lar, longe do olhar de
outras pessoas, item que nao seria de todo relevante para
uma crianga ou adolescente com DA.

Adicionalmente a esses resultados, todas as criangas e
adolescentes e pais ou cuidadores relataram ndo haver
sugestOes para modificagdes no instrumento DISABKIDS®
Atopic Dermatitis Module (ADM). No entanto, um dos pais
ou cuidadores acredita que seria importante incorporar ao
instrumento um item acerca da alimentagdo da crianga ou
adolescente, visto que a DA esta relacionada com alergias
alimentares. Ainda, 27,8% dos responsaveis citaram o de-
sejo de descobrir a cura para a condi¢do de sua crianga ou
adolescente.

Apos analisados os resultados desta fase, procedeu-se
com os julgamentos necessarios e alteracdes para adequar
o instrumento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM)
a um melhor nivel de compreensao. Desta forma, conside-
rou-se necessario substituir o termo a condig¢do de sua pele
por um termo coloquial o jeito como a sua pele €, haja vis-
ta que o mesmo ja era empregado a exemplo do item oito.
Esta alteracdo foi empregada aos itens quatro e sete do
instrumento apds parecer favoravel da coordenadora do
projeto DISABKIDS® na Europa.

DISCUSSAO

Em pesquisas iniciais, a QV de individuos vivendo com
condigdes crdnicas era avaliada no que se refere a sobrevi-
da e sinais de presenca da condigdo. Atualmente este pa-
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norama tem se modificado, e passou-se a valorizar, além
do impacto dos sintomas e do tratamento, os aspectos fisi-
cos, emocionais e psicossociais do individuo*®. Como
consequéncia da maior necessidade e importancia de se
mensurar QV/QVRS, nas Ultimas décadas, os processos de
construgao, adaptacdo cultural e validagdo de instrumen-
tos com a finalidade de mensurar construtos subjetivos tem
exponencialmente aumentado?, o que torna possivel a
comparacao de resultados em estudos multicéntricos®?.

Para a populacdo pediatrica com condi¢Ges cronicas
este contexto merece especial atengdo, afinal, criangas e
adolescentes que se encontram em fase de desenvolvimen-
to fisico, mental e social sdo obrigados a conviver com con-
di¢Ges e tratamentos que podem se prolongar por toda a
sua vida, como é o caso da DA. Entre as condi¢cdes derma-
toldgicas que afetam criangas e adolescentes, a DA é que
exerce maior impacto negativo em individuos vivendo com
condigGes cronicas e seus familiares, em semelhanca ao
que acontece na diabetes tipo 149,

Os instrumentos de mensuragdo da QV/QVRS para cri-
ancas e adolescentes com DA sdo em pequeno numero e
nao existe atualmente algum especifico para utilizagao no
Brasil, dai a necessidade de se disponibilizar um instrumen-
to para esta populagdo. Assim, neste estudo seguiram-se
os procedimentos adotados internacionalmente para adap-
tagdo cultural e validagdo de instrumentos de mensuragdo
de construtos subjetivos.

Neste contexto, a introducdo de metodologias como a
avaliagdo da QVRS em clinica permite obter um conhecimen-
to abrangente do estado do sujeito, em que os instrumentos
de mensuragdo de QVRS sdo aspectos a serem considerados
em pesquisas clinicas que avaliam o efeito de novas modali-
dades de tratamento e que impacto elas podem trazem para
a QV dos individuos participantes, além dos dados objetivos
que se espera encontrar em um ensaio clinico. Neste sentido
alguns autores tém destacado a importancia de se mensurar
a QV e colocd-la como um indicador de resultados em progra-
mas e intervenc¢bes em salde além da pesquisa®.

Diariamente os profissionais de saltde interagem com
criangas e adolescentes que passam por situagGes de ansie-
dade e desconforto advindos de condicGes cronicas. A res-
ponsabilidade de promover alivio dos sintomas e o conforto
da pessoa exige avaliagdo tanto dos aspectos fisicos, fisiold-
gicos, emocionais, comportamentais e ambientais que exer-
cem influéncia no estado da crianca. Em pediatria, portan-
to, faz-se necessario o emprego de instrumentos de avalia-
¢do de QV como indicadores que possam direcionar agdes
para proporcionar uma assisténcia integral.

No processo de adaptagao cultural validagao do Instru-
mento DISABKIDS® Atopic Dermatitis Module (ADM), na se-
mantica, as criancas e adolescentes e seus pais ou cuidado-
res responderam aos instrumentos de maneira auto-aplica-
da e seguiu-se de uma entrevista, em que se verificou a com-
preensdo e aceitacdo dos termos advindos do processo de
traducgdo. Percebeu-se que os itens foram considerados por
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83,3% das criangas e adolescentes como faceis de entender
e que as categorias de respostas eram adequadas, as quais
foram respondidas sem nenhuma dificuldade.

Criangas e adolescentes gravemente afetadas pela DA,
demoraram mais para responder e se mostraram mais ca-
ladas e com tendéncia a evitar a interagdo com a pesquisa-
dora. E descrito na literatura que criangas e adolescentes
com DA apresentam disturbios do sono pelo prurido, dor,
fadiga, irritabilidade e aversdo a interac¢do social®?, o que
pode ter dificultado sua participacdo.

Entretanto, notou-se que as criangas com oito anos de
idade foram aquelas que apresentaram um nivel de dificul-
dade maior e que levaram um tempo maior para responder
aos instrumentos. Autores tém relatado que criancas mais
jovens tém plena capacidade de descrever seu bem-estar e
sua capacidade funcional quando o instrumento é criado
considerando-se a idade e o nivel cognitivo da populacdo a
que se refere e, ainda, que algumas dificuldades podem sur-
gir para criangas ainda em processo de alfabetizacdo ou com
dificuldades de leitura e escrita®?. No caso particular do
presente estudo, o problema esteve relacionado com a quan-
tidade de anos na escola, visto que as criangas que apresen-
taram maior dificuldade em responder o instrumento foram
justamente aquelas cujo tempo de anos freqlientando a es-
cola foi menor, o que correspondeu a um total de 33,3% das
criangas entre 8 e 12 anos de idade.

Assim, recomenda-se que, preferencialmente, o instru-
mento seja utilizado considerando-se o nivel de alfabetiza-
¢do das criangas, a fim de se evitar problemas com lingua-
gem, leitura e escrita

Para 94% dos pais ou cuidadores, a versdo empregada
se mostrou compreensivel, e para 88,8% o instrumento foi
considerado muito bom e com itens muito relevantes para
a condicdo de suas criangas e adolescentes.

A partir da entrevista verificou-se que o termo condi-
¢do de sua pele ndo era de facil entendimento, por este
motivo foi substituido por o jeito como sua pele €, que foi
0 Unico ajuste necessario para que se procedesse com as
versoes finais, self e proxy do instrumento DISABKIDS®-MDA
em portugués para o Brasil.

E importante considerar que em um pais de grande
extensdo, como o Brasil, diferentes contextos culturais po-
dem ser identificados e isto pode ter implicagcdes no pro-
cesso de adaptacdo e validacdo de instrumentos de men-
suracdo de construtos subjetivos, como é o caso da QVRS.
Desta forma, criancas e adolescentes brasileiros podem
estar se desenvolvendo em contextos culturais e sociais
diversos dentro de uma mesma nagdo. A amostra envolvi-
da no presente estudo foi composta por diferentes grupos
étnicos, de classes econdmico-sociais diversas e que por
estes motivos podem estar influenciados por também di-
ferentes habitos de vida e educagdo. Considera-se este um
fator importante na andlise, visto que as impressdes a cer-
ca do instrumento foram semelhantes dentro de um gru-
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po com as diferengas anteriormente relatadas, visto que o
instrumento precisa ter um alcance abrangente no que
refere as criangas e adolescentes com DA.

CONCLUSAO

Este estudo incluiu 18 criancgas e adolescentes brasilei-
ros com DA e seus pais ou cuidadores, e teve como objeti-
vos traduzir e adaptar culturalmente o instrumento
DISABKIDS®- ADM no Brasil. Os procedimentos para alcan-
car tais objetivos seguiram o proposto pela literatura in-
ternacional, com a utilizagdo de fases padronizadas, de acor-
do com a metodologia do Grupo DISABKIDS®.

A realizagdo deste estudo possibilitou um contato mul-
tidisciplinar, entre fisioterapeutas, estatisticos, médicos,
enfermeiros, psicélogos, farmacéuticos e fonoaudidlogos,
o que foi de fundamental importancia para o processo de
adaptacdo cultural de um instrumento de mensuracdo de
um construto subjetivo relacionado a saude. Por se tratar
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