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RESUMO | O objetivo desse estudo foi adaptar o
questionario Knowledge of Disease Management-CF-
Adolescent (KDM-CF-Adolescent) de forma transcultural
para o portugués brasileiro, bem como testar suas
propriedades de medida. A adaptacdo transcultural
seguiu cinco passos padronizados: traducdo, versdo
consenso traduzida, traducdo reversa, versao consenso
da traducdo reversa e aplicacdo da versdo final a 35
adolescentes com Fibrose Cistica (FC) entre 11 e 20
anos. Devido as medidas de isolamento social impostas
pela pandemia de covid-19, a aplicacdo do questionario
foi realizada de forma on-line, pela plataforma Google
Forms. As respostas do questionario foram submetidas
a analise Rasch, usando o software WINSTEPS. Como
ndo houve problema de entendimento das questdes,
nao foi necessario alterar nenhum dos itens traduzidos.
O questionario KDM-CF-Adolescent dividiu a amostra
em dois niveis de conhecimento e os itens em trés niveis
de dificuldade, levando a indices de confiabilidade dos
individuos e dos itens de 0,67 e 0,81, respectivamente e
consisténcia interna de 0,69. Todos os itens atenderam
as expectativas do modelo Rasch, uma vez que todos os

valores de infit/outfit e z associados estavam dentro do
intervalo esperado. A analise de componentes principais
confirmou a existéncia de duas dimensdes; no entanto,
elas nado funcionaram como escalas independentes.
Nao houve duplicacdo de nenhum contetido nem efeitos
teto e/ou chdo. A versdo brasileira do questionario
demonstrou propriedades de medidas satisfatorias,
para medir o conhecimento que os adolescentes com FC
tém sobre a doenca.

Fibrose Cistica; Questionario de Saude
do Paciente; Gestdo do Conhecimento; Conhecimento de
Saude, Atitudes, Pratica; Estilo de Vida Saudavel.

ABSTRACT | This study cross-culturally adapted the
Knowledge of Disease Management-CF-Adolescent (KDM-
CF-Adolescent) questionnaire into Brazilian Portuguese and
tested its measurement properties. Cross-cultural adaptation
followed five standardized steps: translation, consensus
on the translated version, back translation, consensus on
the back translation version, and application of the final
version to 35 adolescent patients aged 11 to 20 years with
cystic fibrosis (CF). Due to the COVID-19 pandemic and
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social distancing measures, the questionnaire was delivered
online using the Google Forms platform. Data underwent Rasch
analysis using the WINSTEPS software. Since no issues regarding
understanding were reported, we made no changes in any of the
translated items. KDM-CF-Adolescent divided the sample into two
levels of knowledge and the items into three levels of difficulty,
leading to person and item reliability indices of 0.67 and 0.81,
respectively, and internal consistency of 0.69. All items fit the Rasch
model expectations since all infit/outfit and associated z values
were within the expected range. Principal component analysis
confirmed the existence of two dimensions; however, they did not
function as independent scales. Analysis showed no duplication
of any content and no floor and/or ceiling effects. The Brazilian
Portuguese version of the KDM-CF-Adolescent questionnaire
showed satisfactory measurement properties in measuring the
knowledge of adolescents with CF about the disease.

Cystic Fibrosis; Patient Health Questionnaire;
Knowledge Management; Health Knowledge, Attitudes, Practice;
Healthy Lifestyle.

RESUMEN | El objetivo de este estudio fue realizar una adaptacion
intercultural del cuestionario Knowledge of Disease Management-
CF-Adolescent (KDM-CF-Adolescents) al portugués brasilefio,
asi como probar sus propiedades de medicion. La adaptacion
intercultural siguid cinco etapas estandarizadas: traduccion, version

INTRODUCAO

A fibrose cistica (FC) é uma doenca genética
autossomica recessiva causada pela mutagdo do gene do
cromossomo 7, conhecido como regulador de condutincia
transmembranar de fibrose cistica (CF'TR). Esta proteina
é responsével por regular o transporte de ions, cloro, sédio
e bicarbonato, essenciais para o transporte de sal e dgua
através da membrana celular nas glandulas exdcrinas.
Atualmente,a FC ¢ diagnosticada pelo teste do pezinho'2.

Dado o diagnéstico precoce e a gravidade da doenga,
cuidados preventivos respiratérios e nutricionais
sdo necessirios, sendo realizados por uma equipe
multidisciplinar ao longo da vida dos individuos,
mudando a abordagem de acordo com a faixa etéria e
gravidade®”. Apesar dos avancos no tratamento, a FC
ndo tem cura e os esforcos e recursos sio direcionados
para a prevengdo de complicagdes, principalmente as
relacionadas ao sistema respiratério que destroem os
pulmédes e levam a morte prematura*®.
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consensuada traducida, traduccion inversa, version consensuada
de traduccién inversay aplicacion de la version final a 35 pacientes
adolescentes con fibrosis quistica (FQ) de entre 11y 20 afios de
edad. Debido a las medidas de aislamiento social impuestas por la
pandemia de la covid-19, el cuestionario se aplicé en linea mediante
la plataforma Google Forms. Las respuestas al cuestionario se
enviaron al andlisis Rasch en el software WINSTEPS. Como no hubo
problemas para comprender las preguntas, no fue necesario realizar
cambios en ninguno de los elementos traducidos. El cuestionario
KDM-CF-Adolescents dividio la muestra en dos niveles de
conocimiento; y los items en tres niveles de dificultad, lo cual dio
como resultado indices de confiabilidad de individuos e items de
0,67 y 0,81, respectivamente, y la consistencia interna de 0,69.
Todos los items cumplieron con las expectativas del modelo Rasch,
ya que todos los valores de infit/outfit y z asociados estaban dentro
del rango esperado. El analisis de los componentes principales
confirmo la existencia de dos dimensiones; sin embargo, estas no
funcionaron como escalas independientes. No hubo duplicacion de
ningun contenido ni efectos de piso y/o techo. La version brasilefia
del cuestionario KDM-CF-Adolescents demostrd propiedades
de medidas satisfactorias para evaluar el conocimiento que los
adolescentes con FQ tienen sobre la enfermedad.

Fibrosis Quistica; Cuestionario de Salud del Paciente;
Gestion del Conocimiento; Conocimiento de Salud, Actitudes,
Practica; Estilo de Vida Saludable.

No inicio do tratamento, os cuidados sio realizados
pelos pais ou responséveis, mas com o passar dos anos os
pacientes devem adquirir autonomia para gerenciar seus
proéprios cuidados, principalmente durante a adolescéncia.
Considerando que a adolescéncia ¢ um periodo de dificil
amadurecimento e inicio da responsabilidade por duas
a trés horas de tratamento didrio®, é necessario medir o
conhecimento adquirido pelos individuos ao longo dos
anos de tratamento.

O conhecimento é um processo de educagio e
interveng¢io’ importante que pode levar & prevencio
de complicagdes, entdo é importante verificar o que
os pacientes sabem sobre sua doenga e o autocuidado,
principalmente na adolescéncia, quando sio incentivados a
se responsabilizar pelo préprio cuidado’. Para abordar essa
questdo, um estudo anterior'® desenvolveu um programa
educacional para promover a autogestio, identificando
as necessidades e, em seguida, organizando atividades
préticas envolvendo individuos com FC e suas familias.
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Outros dois estudos®'! verificaram que as lacunas no



conhecimento sobre a doen¢a desempenharam um papel
importante na adesdo ao tratamento.

Dada a importincia de aprender medidas preventivas,
o “I change adherence and rise expectations” (CARE)!? 1
desenvolveu a Knowledge, Skills, and Adherence Measure
of Cystic Fibrosis para avaliar o conhecimento sobre a
doenga tanto do adolescente quanto de seus cuidadores,
pois pode interferir no manejo e na adesio ao tratamento.

Dai a criagdo do questiondrio de 35 itens Knowledge
of Disease Management-CF-Adolescent (KDM-CF-
Adolescent) para a populagdo de 11 a 20 anos. Bernstein
et al.’® avaliaram as dificuldades e discrimina¢des dos
itens, a confiabilidade e a validade do questionirio
com 266 adolescentes de virios centros de referéncia
em FC dos EUA. Eles reduziram o questionario para
23 perguntas de modo a reduzir o tempo de aplicagio
(10 a 15 minutos), o tornando mais til clinicamente®.
O questiondrio pode auxiliar tanto os profissionais de
saide quanto as pessoas com FC na constru¢io de
um caminho para prevenir complica¢ées e melhorar o
autocuidado durante o tratamento.

No Brasil, a equipe multidisciplinar que trabalha com
individuos com FC ndo tem acesso a instrumentos para
avaliar o conhecimento que os adolescentes brasileiros
com a doenga tém sobre ela. Assim, este estudo adaptou
transculturalmente a versdo de 23 itens do questiondrio
KDM-CF-Adolescent para o portugués do Brasil e
verificou suas propriedades psicométricas usando o

modelo de Rasch.

METODOLOGIA

Pessoas de 11 a 20 anos de ambos os sexos com fibrose
cistica (FC), cadastrados na Associa¢io Mineira de
Assisténcia a Mucoviscidose (AMAM) foram convidadas
a participar. O recrutamento ocorreu entre novembro de
2020 e maio de 2022 e todos os participantes e/ou seus
cuidadores forneceram consentimento por escrito antes
da coleta de dados.

A adaptagio transcultural do questiondrio KDM-
CF-Adolescent seguiu procedimentos padronizados!¢®
e foi realizado em cinco etapas: 1) o questiondrio foi
traduzido do inglés para o portugués brasileiro de forma
independente por dois tradutores bilingues, cuja lingua
nativa é o portugués; 2) as duas versdes traduzidas
foram discutidas entre os tradutores e um comité de
especialistas composto por trés fisioterapeutas para
produzir uma versio sintese de consenso; 3) a versio

sintese foi submetida a retro-tradu¢io conduzida de
forma independente por outros dois tradutores bilingues,
cuja lingua nativa é o inglés, sem acesso a versio
original, nem foram informados sobre os conceitos do
questiondrio; 4) um comité de especialistas composto
por trés fisioterapeutas, um tradutor e um retrotradutor
consolidou todas as versdes do questionario e desenvolveu
a versio pré-final; 5) a versdo pré-final foi aplicada
a 35 adolescentes com FC, que foram solicitados a
interpretar cada questio e apontar possiveis dificuldades
de compreensio. Como nio houve problemas quanto
a redacio e clareza dos itens, foi estabelecida a versio
final do KDM-CF-Adolescent-Brasil (Anexo 1).

O primeiro contato com os potenciais participantes e
seus familiares foi estabelecido por telefone, quando foram
questionados sobre o interesse em participar. Todos os
participantes passaram por triagem quanto a elegibilidade
e receberam explicagdes sobre o estudo. Informagdes
demogrificas e clinicas, incluindo volume expiratério
for¢ado do primeiro segundo (FEV,), dos ultimos seis
meses foram obtidos de seus registros médicos para
fins de caracterizagio. O segundo contato ocorreu por
e-mail para captagido de dados referentes a escolaridade,
prética de atividade fisica (considerada como realizagio
regular de exercicios), internagio no tltimo ano e uso de
medicamentos, principalmente antibiéticos. Durante o
terceiro contato, o questionario KDM-CF-Adolescent-
Brasil foi aplicado on-line pela plataforma Google Forms.
Os participantes que nio retornaram os e-mails apds
quatro contatos foram excluidos.

A descri¢do da amostra utilizou estatistica descritiva.
A avaliagio da utilidade clinica do KDM-CF-Adolescent-
Brasil foi feita com a escala de Tyson e Connell”,
um instrumento de quatro itens relacionado ao tempo
de administra¢do/interpretagio, custo, necessidades de
equipamento/treinamento especializado e portabilidade.
O escore variade 0 a 3 (itens 1 e 2) e de 0 a 2 (itens 3 € 4),
até o maximo de 10. Pontuagtes mais altas indicam utilidade
clinica e as 29 indicam que o teste pode ser recomendado para
a prética clinica®. Para quantificar o tempo de administragdo,
os participantes foram solicitados a relatar o tempo que
levaram para preencher todo o questiondrio.

Os dados foram submetidos a andlise Rasch,
que permite avaliar a qualidade das respostas de acordo
com um modelo probabilistico, no qual a probabilidade
de escolha de uma resposta depende apenas da habilidade
do individuo e da dificuldade dos itens®’. A andlise foi
realizada pelo WINSTEPS (versio 5.2.2.0) e as seguintes

propriedades de medida foram verificadas:



Confiabilidade: a consisténcia interna e os coeficientes
de separagio de pessoas e itens foram usados para estimar
o ndmero de estratos dentro da faixa de habilidades e
dificuldades dos itens dos participantes®'. O nimero de
estratos foi calculado usando a seguinte equagio: Nimero
de estratos = (4G+1)/3, em que “G” é o coeficiente de
separagdo®. era esperado que os participantes fossem
estratificados em pelo menos dois estratos (baixo e alto
nivel de conhecimento), o que implicaria em um indice
de confiabilidade da pessoa >0,80, e que os itens em pelo
menos trés niveis de dificuldade (baixo, médio e alto).
Os indices de confiabilidade >0,60 sdo aceitdveis, >0,30
adequados e >0,90 excelentes®.

Unidimensionalidade: os critérios®® ponto bisserial,
andlise de componentes principais (ACP) e estatistica
de ajuste foram adotados. O ponto-bisserial refere-se
a correlagdo entre um determinado item e os pontos
totais, cujo valor deve ser >0,50. Para examinar o
quido bem os itens se encaixavam nas expectativas
do modelo, as estatisticas de qualidade de ajuste
foram consideradas em dois formatos, infit e outfit
(MnSq) em combinagio com valores Z padronizados
(Z-score)?'. Os valores criticos para uma taxa de erro do
Tipo 1 de 5% foram calculados pela seguinte equagio,
que considerou a influéncia do tamanho da amostra:
MnSq (infif)=1+ 2/x; MnSq (outfit) =1 + 6/ Vx,
em que “x”é o tamanho da amostra®'. Itens com valores
MnSq>criticos em combinagdo com Z>2 indicaram
respostas erraticas, ou seja, desajustadas (14). Ter mais
de 5% do nimero total de itens sendo errdticos ¢ uma
grande ameaca a validade do construto, pois indica
que eles ndo se combinam para medir um construto
unidimensional®. As mesmas estatisticas e critérios de
ajuste foram usados para avaliar a adequagio da pessoa.

Como critérios para a ACP, o componente principal
deveria explicar pelo menos 50% da varidncia residual
total e, apds sua remogio, uma segunda grande dimensio
deveria explicar menos de 5% da varidncia remanescente
ou apresentar um autovalor<2?*?*. Se uma segunda
dimensio for identificada, é necessdrio avaliar se a sua
dimenséo e natureza justificariam uma anlise separada®.

Independéncia local: o sucesso ou fracasso em um item
nio depende do escore em outro. Altas correlagdes entre
os residuos de dois itens (r>0,7) indicam que eles ndo sdo
independentes, visto que o par de itens compartilha mais
da metade da variancia (V>0,49) e, portanto, apenas um
seria suficiente®.

Mapa de itens-pessoas: esta é uma representagio
visual do nivel de conhecimento sobre FC, no qual
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itens e individuos sio exibidos ao longo do mesmo
continuum linear®. Isso permite investigar se os itens
do KDM-FC Adolescent-Brasil foram adequados para
os niveis de conhecimento da amostra, efeitos teto/

chio e lacunas®>?.

RESULTADOS

No total, 35 adolescentes (23 do sexo masculino)
com idade média de 15,7 anos (DP 3,1) participaram do
estudo. A Tabela 1 resume os dados descritivos.

Tabela 1. Caracteristicas dos participantes

Caracteristica n=35

|dade (anos), média £DP (minimo-maximo) 15,7+3,1 (11-20)

Sexo (homens), n (%) 23(65,7)
Ensino fundamental 13 (3771)

Escolaridade, n (%) Ensino médio 21(60)
Ensino superior 1(2,9)

indice de massa corporal (m/kg?) 20,2 +3,8 (13-31,6)

Atividade fisica (sim), n (%) 25 (71,4)
Hospitalizacdo (sim), n (%) 14 (40)
VEF % do previsto (n=21) média £DP 721+14,7
Insuficiéncia pancreatica (sim), n (%) 25 (71)
Uso de antibidticos

Um, n (%) 15 (43)
Dois, n (%) 4.3
Nenhum, n (%) 16 (46)
KDM-CF-Adolescent - Brasil (escores), 13544 (4-20)

média +DP (minimo-maximo)
DP: desvio padréo; ka/m? quilogramas por metro quadrado; VEF.: volume expiratério forcado

no primeiro segundo; KDM-CF-Adolescent - Brasil: Conhecimento do manejo da doenca-Fibrose
Cistica-adolescente Brasil.

Utilidade clinica

Com base nos critérios de Tyson e Connels, a
utilidade clinica do KDM-CF-Adolescent-Brasil foi
confirmada, visto que obteve escore 9 (Tabela 2).
O tnico item que afetou o escore foi o tempo de
aplicagio (entre 15 e 20 minutos).



Tabela 2. Utilidade clinica do questiondrio KDM-CF-Adolescent-
Brasil, com base nos critérios de Tyson e Connell (2009)

KDM-CF-
Adolescent-
Brasil

Pontuacao

<10 minutos: escore 3
Tempo para 10 a 30 minutos: escore 2
administracdo, analise 2
e interpretacao 30 a 60 minutos: escore 1

60 minutos: escore zero

<100 Reais: escore 3

até 500 Reais: escore 2
Custo 3
500 a 1.000 Reais: escore 1
1.000 Reais: escore zero
N&o: escore 2
Sim, mas é simples, facil
de usar e nao requer

treinamento especializado:
escore 1

Necessidade de
equipamento e
treinamento

Sim: escore zero

Sim, cabe em uma bolsa:
escore 2

Portabilidade Sim, cabe em uma maleta 2

ou carrinho: escore 1
Ndo: escore zero
Escore total do KDM-FC-Adolescent-Brasil 9

KDM-CF-Adolescent-Brasil: Conhecimento do manejo da doenca-Fibrose Cistica-adolescente Brasil.

Tabela 3. Calibracéo dos itens do KDM-CF-Adolescent-Brasil

Calibragdo n

(logits)

A anilise Rasch mostrou:

Confiabilidade: os itens foram distribuidos em
trés niveis de dificuldade, resultando em um indice de
confiabilidade de itens de 0,81. O indice de separagio
dos individuos indicou dois niveis de conhecimento,
obtendo um indice de confiabilidade pessoal de 0,67.
A consisténcia interna foi de 0,69.

Unidimensionalidade: todos os itens atenderam as
expectativas do modelo Rasch, uma vez que todos os
valores de Infit/Outfit estavam dentro da faixa esperada.
No entanto, o item 12 apresentou ponto bisserial negativo
e merece atengdo. Ndo encontramos itens previsiveis,
pois todos os valores de MnSq foram >0,6 em formato
Infit/Outfir®. A Tabela 3 mostra a calibragio dos itens
do KDM-CF-Adolescent-Brasil em ordem decrescente
de dificuldade, com os valores de erro associados. O item
13 (Comidas que contém maior quantidade de energia/
calorias sdo) foi o mais dificil e o item 18 (Com fibrose
cistica, a tosse), o mais facil. Apesar dos valores adequados
de MnSq, a ACP revelou que o componente principal
explicou apenas 24,6% da varidncia com um autovalor de
7,49. Esses resultados sugerem a existéncia de uma segunda
dimensio, separando o questiondrio em dois grupos de
itens. Andlises subsequentes das duas subescalas revelaram
que elas ndo funcionaram bem de forma independente,
dada a diminuigdo dos indices de separagio, confiabilidade
e valores de consisténcia interna. Assim, parece que a
medi¢io de dimensdes separadas nio se justifica.

Erro Infit Outfit Ponto

(ogit)  \vsq  zsTD  Mnsq  zstp o

13. Alimentos gue contém maior quantidade de energia/

L 2,77
calorias sao:
3. Qual das seguintes op¢des é um sinal de que seu corpo: 1,52
8. Para aproveitar ao maximo sua consulta ao médico, 093
Vocé deve: ’
10. Estresse, muito dever de casa ou problemas com um

! . 0,93

amigo podem afetar seu (sua):
15. O tempo é tudo; qual é a ordem certa para tomar os

: 0,79
seguintes tratamentos?
2. A maior parte da comida que vocé come € absorvida no: 0,39
4. Os antibioticos inalados geralmente sdo mais eficazes se: 0,39
11. Exercicio pode substituir a desobstrucao regular das 026

vias aéreas:

0,55 0,99 on 114 0,42 0,22
0,40 0,97 -0,09 0,86 -0,42 0,39
0,37 0,93 -0,49 0,87 -0,63 0,45
0,37 0,99 -0,02 0,95 -0,19 0,38
0,37 0,98 -0 1,01 0,12 0,38
0,37 0,95 -0,39 0,88 -0,71 0,45
0,37 1,08 0,70 114 0,83 0,28
0,37 116 1,32 1,19 1,08 0,21
(continua)
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Tabela 3. Continuacdo

Calibragdo n

(logits)
17. Quando vocé se sente estressado, pode ajudar: -0,26
6. Quando vocé se exercita, vocé deve: -0,01
23. Pessoas com Fibrose Cistica tomam vitaminas A, D, E ~00]
e K porque: :
1. Teste de fun¢do pulmonar (TFP) é o nome utilizado por —015
meédicos para testes que: ’
9. Como vocé pode diminuir o nimero de infecgoes —015
pulmonares que vocé adquire? ’
20. Ser aberto e comunicativo com sua equipe de Fibrose ~030
Cistica é importante porque: :
16. Adolescentes com Fibrose Cistica devem comer: -0,45
12. Alteracdes no seu muco, tosse ou niveis de energia: -0,60
14. Sua equipe de Fibrose Cistica ird verificar sua glicemia: -0,60
19. Uma maneira de adicionar calorias a ovos mexidos é: -0,60
21. Para evitar adquirir novas bactérias em seus pulmaes, ~060
VOCé deveria: ’
22. Adolescentes com Fibrose Cistica precisam comer mais ~060
porque: ’
7.Se 0 seu corpo nao esta digerindo a gordura dos ~095
alimentos que vocé come, suas fezes podem: ’
5. Caimbras no estbmago e gases podem ser sinais de 160
fome e: ’
18. Com Fibrose Cistica, a tosse: -1,60
Média 0,00

Independéncia local: ndo houve correlagoes entre os
itens >0,70,indicando que todos os itens eram localmente
independentes, ou seja, ndo duplicam o conteudo e,
portanto, uma resposta nio interfere a outra.

Mapa de itens-pessoas: a Figura 1 representa o
continuum do conhecimento sobre FC, mostrando a
relagdo entre a calibragdo do nivel de dificuldade para
os itens do questiondrio e as medidas de conhecimento
da amostra. A linha vertical representa o continuum
do conhecimento, conforme definido pelos itens,
organizado por niveis de dificuldade 2 direita. A esquerda,
os participantes foram distribuidos e organizados por seus
niveis de conhecimento. A analise mostrou uma diferenga
de apenas 0,45 logits entre a média de conhecimento e as
médias de dificuldade. Assim, a maioria dos itens caiu no
ter¢o médio do continuum, assim como a habilidade da
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Erro Ponto

(logits) serial
0,37 0,84 -1,37 0,76 -1,44 0,56
0,37 0,90 -0,70 0,86 -0,68 0,48
0,37 1,25 1,76 1,33 1,60 on
0,38 0,88 -0,85 0,84 -0,77 0,50
0,38 0,95 -0,33 0,91 -0,39 0,43
0,38 0,85 -0,95 0,75 Sl 0,54
0,39 0,85 -0,88 0,83 -0,62 0,51
0,40 1,31 1,54 1,59 1,88 -0,01
0,40 117 0,90 1,06 0,31 0,22
0,40 AL 0,62 1,09 0,39 0,26
0,40 0,79 =115 0,69 =115 0,58
0,40 1,04 0,25 113 0,53 0,30
0,43 0,87 -0,50 0,74 -0,71 0,49
0,51 1,03 0,20 0,72 -0,42 0,34
0,51 116 0,56 2,07 1,76 0,05
0,40 1,00 0,01 1,02 -0,01

maioria dos participantes. Os itens foram relativamente
bem distribuidos ao longo do continuum, mas cinco
(12,14,19,21 € 22) foram calibrados nos mesmos niveis
de dificuldade. Itens mais dificeis se reuniram no topo do
continuum e itens faceis na parte inferior, mas ambos os
niveis ndo tiveram participantes. Ndo foram encontrados
efeitos teto ou chio, pois nenhum dos participantes obteve
100% de respostas corretas ou incorretas. Observando os
dados mais de perto, o escore maximo de 20 (em 23) foi
alcangada por dois participantes (5,8%) e escore minimo
de 4 foi alcangada por apenas um participante (2,9%).
Esses resultados, em conjunto, confirmam a auséncia
de efeitos teto ou chdo. Cinco questdes relacionadas ao
autocuidado (3, 8, 10, 13 e 15) tiveram menos de 50%
de acertos e a questdo 13 apresentou o menor nimero
de acertos (1,4%).
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Figura 1: Mapa representativo da distribuicdo dos itens em relacdo aos niveis de conhecimento dos individuos - WINSTEPS

(versdo 5.2.2.0).

DISCUSSAO

Este estudo adaptou o questionirio KDM-CF-
Adolescent que avalia o conhecimento de adolescentes com
fibrose cistica sobre a doenca para o portugués brasileiro
de forma transcultural. A adaptacio transcultural seguiu

1617 ¢ ndo precisou de ajustes

procedimentos padronizados
ou modificagbes em nenhum dos itens para a compreensao.
As propriedades de medi¢do da versio adaptada foram
avaliadas pela andlise Rasch, considerada uma abordagem
robusta?. Essa andlise converte dados ordinais em medidas
intervalares, verifica a invaridncia de medida e os erros do
item e ordena os itens e individuos em um continuum

linear, mostrando que a probabilidade de responder um

item corretamente depende apenas de sua dificuldade ou
da habilidade do individuo®.

Confiabilidade ¢ a capacidade do instrumento de
indicar quando se estima que pessoas ou itens tenham
habilidades altas, quando sdo muito altas ou quando
sdo estimados de ter habilidades baixas, quando sio
muito baixas*?. A andlise encontrou coeficientes de
confiabilidade adequados para os itens (0,81); no entanto,
a confiabilidade para os individuos foi de 0,67. Embora
valores de confiabilidade abaixo de 0,80 ndo sejam os
mais adequados®, valores acima de 0,60 sdo aceitiveis®.
A consisténcia interna foi de 0,69, um pouco inferior aos
valores de 0,76 ¢ 0,78 relatados por Bernstein et al."* paraa
versdo original aplicada a 133 pessoas com FC. De acordo
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com Linacre?, o tamanho da amostra poderia explicar
os menores coeficientes de confiabilidade encontrados
em nosso estudo.

A anilise Rasch nio encontrou padrdes erriticos
ou imprevisiveis para as respostas”, revelando que
os itens eram independentes. Visto que nenhum dos
participantes obteve 100% de acertos ou erros, efeitos
teto (escore maximo) ou chio (escore minimo) nio foram
encontrados. Quando o efeito teto ocorre, a medida é
limitada e diminui a probabilidade de o teste medir com
precisdo o dominio pretendido e detectar alteragoes ao
longo do tempo. Efeitos teto ou chdo podem influenciar
propriedades de medi¢do importantes, como sensibilidade
e capacidade de resposta®.

Outro ponto importante para o processo de adaptagio
transcultural é a compreensdo. Apds a aplicagio da
versdo pré-final, ndo foram necessirias modificagoes,
seguindo o principio bdsico de que as questdes sdo de
facil compreensio e equivalentes a versdo original'®'.

Os itens foram organizados satisfatoriamente e
nenhum foi erritico, sem flutuagbes nos dois formatos
Infit/Outfit, atendendo as expectativas do modelo
Rasch. No entanto, o componente principal explicou
apenas 24,6% da varidncia com um autovalor de 7,49,
sugerindo mais de uma dimensdo que compromete a
unidimensionalidade?*24?6?°  No entanto, essa divisdo é
consistente com o questiondrio original, que possui duas
dimensdes relacionadas ao conhecimento do tratamento
da FC e ao autocuidado. A anilise subsequente revelou
que as duas dimensdes ndo se comportaram como
subescalas independentes, uma vez que, quando analisadas
separadamente, os indices de separagio, confiabilidade
e consisténcia interna apresentaram valores reduzidos.
Assim, parece que a medi¢do de dimensdes separadas
nio seria justificada.

Ao realizar a avaliagio psicométrica inicial do KDM-
CF-Adolescent com 133 pacientes com FC, Bernstein
et al.” também encontrou duas dimensées por meio da
andlise fatorial exploratdria, intituladas autocuidado e
conhecimento da doenga. A consisténcia interna para a
subescala de autocuidado foi de 0,74, enquanto para a
subescala de conhecimento foi de 0,68 com uma medida
total calculada de 0,78. A confiabilidade foi de 0,73 e
0,65 para autocuidado e conhecimento, respectivamente,
com uma medida total de 0,76.

De acordo com o critério estabelecido (r>0,7), nenhum
dos itens apresentou dependéncia local, indicando que
nenhum item duplicou o contetddo de outro ou que uma
resposta nio interferiu a outra. A questio 13 (Comidas

que contém maior quantidade de energia/calorias sio) foi
considerada a mais dificil e a questdo 18 (Com Fibrose
Cistica, a tosse) a mais facil.

Avaliagio da utilidade clinica do KDM-CF-Adolescent-
Brasil (critérios de Tyson e Connell") resultaram em
escore 9. O unico item que afetou o escore foi relacionado
ao tempo de aplicac¢io (entre 15 e 20 minutos) e indica
que o questiondrio pode ser recomendado para a pritica
clinica?’, ajudando profissionais na identificagdo e
intervencio relacionadas ao conhecimento do paciente
sobre a doenca e autocuidado.

Estudos anteriores mostraram que pacientes com FC
frequentemente tém davidas em relagio a dieta, tanto
pelo desconforto de ingerir enzimas antes das refeigoes
quanto pela falta de conhecimento sobre a influéncia
da medicag@o na absor¢do de alimentos, atuando na
insuficiéncia pancredtica e intestinal. Outro ponto
negligenciado ¢ a relagio entre FC e fung¢io pulmonar**2.

Kazmerski el al.?°

acompanharam 38 adolescentes
(13 a 22 anos) por dois anos e observaram que apenas
oito faziam uso de suplementagdo nutricional e seis
estavam em risco nutricional com indice de massa
corporal (IMC) de 33. Embora nosso estudo nio tenha
obtido dados sobre nutrigdo, 12 dos 35 participantes
apresentaram valores de IMC abaixo do desejado (<18.5),
o que corrobora o alto percentual de erros (89%) na
questdo 13 (Comidas que contém maior quantidade
de energia/calorias sdo). Nossa amostra apresentou
melhor conhecimento quanto as questdes relacionadas
aos cuidados respiratérios, mas ignorou a ordem que
deveria seguir para realizar o cuidado, pois 57% dos
pacientes responderam a questdo 15 “O tempo ¢ tudo;
qual é a ordem certa para fazer os seguintes tratamentos?”
errado. Esses dados devem servir de alerta para a
equipe multiprofissional aumentar as agdes educativas
relacionadas a nutrigo e as intervengdes respiratorias.

Este estudo ndo estd isento de limitagdes. Primeiro,
a pequena amostra incluindo apenas pacientes
registrados na AMAM pode nio refletir a realidade
nacional. Segundo, devido a pandemia de covid-19 e
as medidas de distanciamento social, ndo foi possivel
realizar entrevistas presenciais, o que pode ter limitado
as percep¢oes dos pesquisadores sobre a compreensio
dos participantes. No entanto, todos os participantes
eram alfabetizados e a maioria possuia ensino médio
completo. Além disso, a adesdo do paciente ao tratamento
ndo pode ser avaliada. Por dltimo, nossos resultados
referem-se a uma andlise preliminar, entdo estudos futuros
devem incluir uma amostra maior e mais diversificada,



avaliando outras propriedades importantes da medida,
como confiabilidade teste-reteste, capacidade de resposta
e sensibilidade. No entanto, esse foi o primeiro passo
para o desenvolvimento de um projeto multicéntrico
envolvendo adolescentes com Fibrose Cistica de todo
o pais para dar continuidade ao processo de validagio
KDM-FC-Adolescent-Brasil.

Em resumo, foi realizada a adaptagio transcultural
do questiondrio KDM-CF-Adolescent para o portugués
brasileiro e a versdo adaptada mostrou boa utilidade clinica,
propriedades de medida satisfatérias e auséncia de efeitos
teto e/ou chdo. Os adolescentes com FC apresentaram
maior dificuldade com questées relacionadas a autocuidado,
dado o alto percentual de erros em questdes relacionadas
a nutri¢io e questdes respiratorias. Os resultados sugerem
que o questiondrio KDM-CF-Adolescent-Brasil pode
ser utilizado em contextos clinicos e de pesquisa para
medir o conhecimento que os adolescentes tém sobre a
doenca que possuem. Estudos futuros devem aplicar o
questiondrio a uma maior populagio com FC para acessar
outras propriedades de medi¢do importantes.
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