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Resumo

A qualidade de vida tem surgido na literatura como um importante indicador
de saude. A elevada prevaléncia da asma na populacdo pediatrica
portuguesa torna particularmente relevante a avaliacdo da qualidade de vida
relacionada com a salde nesta condicdo. Objectivos. (1) Descrever o
processo de desenvolvimento das versdes Portuguesas do DISABKIDS-
Modulo para a Asma; (2) avaliar a importancia e compreensibilidade dos
seus itens e adequacédo da escala de resposta (validacdo semantica); e (3)
examinar as suas propriedades psicométricas (estudo-piloto). Metodologia.
A amostra, recolhida nos HUC, Hospital Pediatrico (Coimbra) e HSA
(Leiria), foi constituida por 36 criancas (8-12 anos) e adolescentes (13-18
anos) com asma, e seus pais/ cuidadores familiares. O protocolo incluiu as
versdes Portuguesas (auto e hetero-relato) do DISABKIDS- Médulo para a
Asma e questionarios DISABKIDS de validagdo seméantica. A gravidade da
asma foi avaliada pelos médicos responsaveis. Resultados. A validacao
semantica do DISABKIDS- Modulo para a Asma certificou a
compreensibilidade, importancia e adequacdo dos itens. O estudo
exploratorio indicou boa consisténcia interna [.88 (auto-relato)/ .85 (hetero-
relato)]. Os dominios do questionario apresentaram correlacdes fortes entre
si e com a pontuacao global (rs entre .79 e .97). O questionario apresentou
ainda poder discriminante entre niveis de gravidade da asma, grupos etarios
e sexo das criangas/ adolescentes. O acordo entre auto e hetero-relatos foi
fraco a moderado (ICCs entre .20 e .50). Conclusbes. A disponibilizacdo
deste questionario para a populacdo Portuguesa tera implicacGes para a
investigacdo, clinica e politicas de salde, possibilitando a melhoria da
QdVrS das criangas/ adolescentes com asma.

INTRODUCAO

Num contexto em que 0s progressos no campo da medicina tém enfatizado a
prevencdo e controlo das condigBes cronicas de salde (CCS), a qualidade de vida
relacionada com a satude (QdVrS) tem vindo a ser considerada um importante outcome nos

cuidados de saude pediatricos (Ravens-Sieberer et al., 2006). Enquanto a investigacdo da
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qualidade de vida (QdV) em adultos tem vindo a progredir substancialmente nos Gltimos
anos, os desafios conceptuais e metodoldgicos particulares com que a avaliagdo da QdVrS
em criangas e adolescentes se depara (e.g. De Civita et al., 2005; Matza, Swensen, Flood,
Secnik & Leidy, 2004) podem estar na origem da escassez de investigacdo da QdV
pediatrica (Bullinger, Schmidt, Peterson & Ravens-Sieberer, 2006). Sendo a asma a CCS
mais comum na infancia e adolescéncia (WHO, 2008), estimando-se uma prevaléncia
superior a 11% na populacdo pediatrica portuguesa (DGS, 2000), e cujos sintomas tém
um impacto significativo na vida das criancas e adolescentes, ao nivel dos tratamentos e
hospitalizacdes recorrentes, limitagdes nas actividades, problemas de sono, e absentismo
escolar, comprometendo a sua QdV (Schmier et al., 2007; Van Gent et al., 2007), torna-
se fundamental a adaptacdo de instrumentos especificos para a avaliacdo da QdVrS das
criancas e adolescentes Portugueses com asma.

O projecto DISABKIDS (Quality of life in children and adolescents with
disabilities and their families — assessing patients’ view and patients’ needs for
comprehensive care) considera a QdVrS como um constructo multidimensional, que
engloba componentes fisicos, emocionais, mentais, sociais e comportamentais do bem-
estar e do funcionamento percebidos pelos pacientes e/ou outros observadores
(Bullinger et al., 2006). Este projecto, seguindo as recomendacdes da OMS para a
avaliacdo da QdVrS pediatrica (WHO, 1993), distingue-se pela sua perspectiva
transcultural e abordagem simultanea em varios paises europeus, pelo seu sistema
modular que permite a combinacdo de aspectos genéricos e especificos da QdVrS, pela
abrangéncia de uma ampla faixa etaria e pelo foco na perspectiva das criangas e
adolescentes e dos seus pais ou cuidadores (Baars et al., 2005; The European
DISABKIDS Group, 2006). A metodologia utilizada no desenvolvimento dos
questionarios de avaliacdo da QdVrS das criancas e adolescentes desenrolou-se em
varias fases, combinando métodos qualitativos e quantitativos, desde uma extensa
revisao da literatura, discussdo em grupos focais com criangas e adolescentes e suas
familias, procedimentos de seleccdo dos itens e de traducéo, estudos-piloto, e estudos de
campo em amostras representativas da populacdo (Ravens-Sieberer et al., 2007). Em
estreita ligacdo com o projecto KIDSCREEN (The KIDSCREEN Group, 2004), os
questionarios desenvolvidos formam um sistema modular em 3 niveis de avaliagdo
compreensivos da QdVrS das criancas e adolescentes: mddulos genéricos, modulos
genéricos para condicdes cronicas e modulos especificos para a asma, dermatite atdpica,

diabetes mellitus, fibrose quistica, epilepsia, artrite cronica juvenil e paralisia cerebral
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(Baars et al., 2005; The European DISABKIDS Group, 2006). Este sistema modular
permite, através dos mddulos genéricos, desenvolvidos pelo projecto KIDSCREEN,
uma grande abrangéncia e comparabilidade entre grupos clinicos e populagdo geral, ao
mesmo tempo que assegura, a partir dos mddulos genéricos e especificos para CCS,
concebidos pelo projecto DISABKIDS, a sensibilidade as questdes clinicas especificas e
a deteccdo de resultados emergentes de mudangas na condicdo de salde ou outros
factores a ela associados, importantes na investigacdo e na préatica clinica (Eiser &
Morse, 2001b; Wiebe, Guyatt, Weaver, Matijevic & Sidwell, 2003).

No seguimento dos trabalhos de validacdo das versGes Portuguesas do Modulo
Genérico DISABKIDS-37 (Carona, Bullinger & Canavarro, 2011), este estudo tem
como objectivos (1) descrever o processo de desenvolvimento das versdes Portuguesas
do DISABKIDS — Modulo Especifico para a Asma, (2) avaliar a importancia e
compreensibilidade dos seus itens (validacdo semantica), e (3) examinar, a um nivel de

andlise exploratdrio, as propriedades psicométricas do questionario (estudo piloto).

METODOLOGIA
Participantes

De acordo com as recomendagfes do Grupo Europeu DISABKIDS (The
DISABKIDS Group, 2004), para o estudo de validagdo seméantica a amostra foi
constituida por 9 criancas (entre 8 e 12 anos) e 9 adolescentes (entre 13 e 18 anos) com
diagnostico clinico de asma, e por um dos seus pais/ cuidador familiar, e para o estudo
piloto, por 18 criancas e 18 adolescentes, e por um dos seus pais/ cuidador familiar. Os
critérios de inclusdo na amostra foram: (1) idade das criancas/ adolescentes entre 8 e 18
anos; (2) diagnostico clinico de asma, efectuado por um médico, de acordo com a CID-
10; (3) duracdo da doenca de pelo menos 12 meses; (4) consentimento na participacao,
apos esclarecimento dos objectivos e procedimentos do estudo, por parte dos pais/
cuidadores e adolescentes maiores de 14 anos. Foram excluidas da amostra criangas e
adolescentes com atrasos desenvolvimentais significativos, e com comorbilidade com
patologia psiquiatrica grave ou com outras CCS principais. Os pais/ cuidadores
familiares foram aqueles que assumiam o papel de cuidadores primarios da crianca/
adolescente nas questbes relacionadas com a saude. As caracteristicas clinicas e

sociodemogréaficas da amostra sdo apresentadas na Tabela 1.
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das criangas/ adolescentes e dos

pais/ cuidadores familiares

Validacio semantica Criancas Adolescentes Cuidadores
(n=9) (n=9) familiares (n = 18)
Caracteristicas sociodemograficas
Idade M (DP) 9.89 (1.36) 14.33 (1.26) 43.00 (8.01)
Sexo Masculino 6 (66.7%) 5 (55.6%) 3 (16.7%)
Feminino 3 (33.3%) 4 (44.4%) 15 (83.3%)
Nivel Baixo 8 (44.4%)
socioeconémico Médio 8 (44.4%)
Alto 1 (5.6%)
Caracteristicas clinicas da asma
Gravidade daasma | one 8 (88.9%) 6 (66.7%)
Mg P 1(11.1%) 2 (22.2%)
oderada
. - 1(11.1%)
persistente
Controlo da asma gont'rolada 9 (100%) 7 (77.8%)
arcialmente
- 1(11.1%)
controlada i 1(11.1%)
N&o controlada '
Duracdo da doenga M (DP) 5.89 (4.26) 9.89 (4.54)
Estudo piloto Criancas Adolescentes Qyidadores
(n=18) (n=18) familiares (n = 36)
Caracteristicas sociodemograéficas
Idade M (DP) 9.89 (1.28) 14.78 (1.44) 41.58 (6.95)
Sexo Masculino 12 (66.7%) 8 (44.4%) 4 (11.1%)
Feminino 6 (33.3%) 10 (55.6%) 32 (88.9%)
Nivel Baixo 21 (58.3%)
socioecondmico Meédio 13 (36.1%)
Alto 1 (2.8%)
Caracteristicas clinicas da asma
Gravidade da asma Intermitente 14 (77.8%) 15 (83.3%)
Ligeira persistente 3 (16.7%) 2 (11.1%)
Moderada 1 (5.6%) 1 (5.6%)
persistente
Controlo da asma Controlada 17 (94.4%) 14 (77.8%)
Parcialmente 1 (5.6%) 3 (16.7%)
controlada - 1 (5.6%)
N&o controlada
Duragdo dadoenca M (DP) 5.39 (3.43) 9.22 (4.56)

Procedimentos de investigacao

Este estudo seguiu os procedimentos recomendados pelo Grupo Europeu
DISABKIDS (The DISABKIDS Group, 2004) e contemplou as fases de traducéo,
validacdo semantica dos itens e estudo-piloto do questionario DISABKIDS — Médulo para
a Asma.

Para a traducgdo, e de forma a garantir a equivaléncia conceptual dos itens, foi

utilizada a técnica de traducdo - retroversdo, que contemplou as seguintes etapas: (1)
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traducédo dos itens do questionario da sua versao original em Inglés para Portugués, por
dois tradutores independentes; (2) reconciliacdo das duas tradu¢des numa Unica versao,
por um membro da equipa de investigagéo; (3) retroverséo por um terceiro tradutor; (4)
analise comparativa da retroversdo com a versdo original do questionario; e (5) revisdo
da versdo reconciliada e construcdo da versdo traduzida. Uma vez que estes
procedimentos sucederam a tradugdo e estudo piloto do Mddulo Genérico
DISABKIDS-37 (Carona et al., 2011), no qual foi avaliada a equivaléncia conceptual
das versbes Portuguesas, e que ndo surgiram conceitos problematicos adicionais, foi
dispensada a etapa de primeira harmonizacéo internacional.

A amostra foi recolhida entre Dezembro de 2010 e Julho de 2011 em trés hospitais
publicos da regido centro: Hospitais da Universidade de Coimbra, Hospital Pediatrico do
Centro Hospitalar de Coimbra e Hospital de Santo André de Leiria, apds aprovacédo do estudo
pelas respectivas Comissdes de Etica. Os participantes foram recrutados por conveniéncia, no
momento de admisséo as consultas externas dos servigos de alergologia e de pediatria, apos
indicacdo dos medicos responsaveis. A recolha de dados foi precedida de obtencdo de
consentimento informado de todos os pais/ cuidadores e dos adolescentes maiores de 14 anos.
As entrevistas e a administracdo dos instrumentos de avaliacdo, de autopreenchimento
assistido por um investigador, decorreram nas préprias instituicdes de satde.

Apbs o estudo de validagdo semantica do questionario, procedeu-se a harmonizagao
internacional dos itens, em reunido com a coordenadora do Grupo Europeu DISABKIDS.
Foram entdo constituidas as versdes experimentais Portuguesas do questionario

DISABKIDS — Mddulo para a Asma, objecto de analise psicométrica no estudo piloto.

Instrumentos

O protocolo de validacdo semantica incluiu as vers@es traduzidas para Portugués
do DISABKIDS — Médulo para a Asma, um questionario de impressdo geral/ validacdo
semantica geral, e uma ficha de registo da entrevista cognitiva/ validacdo semantica
especifica. O protocolo para o estudo-piloto incluiu as versbes experimentais
Portuguesas do DISABKIDS — Mdédulo para a Asma e a avaliacdo clinica da gravidade
e controlo da asma. Todos os instrumentos foram preenchidos pelas criangas/
adolescentes e pelos pais/ cuidadores familiares, com excepg¢édo da avaliacdo clinica da
gravidade e controlo da asma, que foi efectuada pelos médicos responsaveis.

- DISABKIDS — Modulo para a Asma [versfes experimentais Portuguesas de auto
e de hetero-relato] (The European DISABKIDS Group, 2006). Este questionério avalia
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a QdVrS de criancas e adolescentes com asma, entre 0os 8 e os 18 anos de idade,
focando-se especificamente nos aspectos fisicos e emocionais relacionados com a asma.
E composto por 11 itens, agrupados em dois dominios: impacto (6 itens), relativo as
limitacGes e sintomas; e preocupacdes (5 itens), referente aos aspectos emocionais
negativos relacionados com a asma. Os itens sdo avaliados numa escala de Likert entre
1 (nunca) e 5 (sempre), tendo como referéncia temporal as “Gltimas 4 semanas”. A
pontuacéo foi calculada para cada um dos dominios atraves da soma dos valores obtidos
nos itens que compdem o dominio, e para a qualidade de vida relacionada com a asma
global (QdVrA) através da soma das pontuacdes invertidas dos 11 itens. Este
questionario inclui ainda 3 questbes adicionais que avaliam a gravidade dos sintomas
percebidos pelas criangas/ adolescentes e pelos pais/ cuidadores.

- Questionario de impressao geral relativo ao DISABKIDS — Modulo para a Asma
(DISABKIDS Group, s/d). Este questionario de validacdo semantica geral pretende
fazer uma avaliacdo global da qualidade e relevancia do questionario, a partir da
perspectiva das criancas/ adolescentes com asma e dos pais/ cuidadores. E composto por
4 questdes fechadas que avaliam a qualidade do DISABKIDS — Mdédulo para a Asma, a
compreensibilidade dos itens e das opcOes de resposta e a pertinéncia dos itens, e 3
questdes abertas onde as criangas/ adolescentes e pais/ cuidadores foram convidados a
sugerir modificacBGes no questionario.

- Ficha de registo da entrevista cognitiva de validacdo semantica especifica
(DISABKIDS Group, s/d). Através do método de sondagem geral, as criangas/
adolescentes e os seus pais/ cuidadores familiares manifestaram-se, para cada item em
particular, sobre a sua relevancia para a CCS da crianga/ adolescente, a sua
compreensibilidade e sobre a adequacdo das escalas de resposta. Posteriormente, com
base no método de parafraseamento (variante do método think aloud), as criancas/
adolescentes e pais/ cuidadores foram convidados a repetir o item por palavras suas € a
descrever o seu significado. Devido a exaustdo associada a esta tarefa, os 11 itens do
questionario foram divididos em 3 subconjuntos: subconjunto A (itens 1 a 4),
subconjunto B (itens 5 a 8) e subconjunto C (itens 9 a 11), tendo cada participante
realizado a validacdo semantica especifica de apenas um subconjunto de itens.

- Avaliagdo clinica da gravidade e do controlo da asma. A gravidade e o controlo
da asma pediatrica foram avaliados pelos médicos, a partir das directrizes da Global
Initiative for Asthma Program (GINA, 2008), que recomendam a avaliacdo da
gravidade da asma em 4 niveis (1 - intermitente, 2 - ligeira persistente, 3 - moderada

persistente, 4 - grave persistente) e do controlo em 3 niveis (1 - controlada, 2 -
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parcialmente controlada, 3 - ndo controlada).
- Variaveis clinicas e sociodemogréficas. Os pais/ cuidadores preencheram ainda uma
breve ficha de dados clinicos e sociodemograficos da crianga/ adolescente e da familia.

Procedimentos estatisticos

Todos os procedimentos estatisticos foram efectuados com recurso ao software
Statistical Package for the Social Sciences, versdo 17.0 (SPSS, v.17.0). Dada a natureza
exploratoria do estudo, as analises estatisticas foram efectuadas a um intervalo de
confianca de 90%. Para o estudo qualitativo de validacdo semantica, foram calculadas
as frequéncias das respostas obtidas no questionario de impresséo geral e na entrevista
cognitiva. Para a validacdo especifica dos itens, foi considerada uma frequéncia minima
de 3 respostas negativas como indicadora de que o item podera apresentar problemas e
devera ser sujeito a revisdo adicional. O estudo da fiabilidade das versbes Portuguesas
do DISABKIDS — Mddulo para a Asma foi efectuado através do célculo da consisténcia
interna (oo de Cronbach) para cada um dos dominios e para o total de itens do
questionario. A validade de constructo foi analisada através dos coeficientes de
correlacdo de Pearson entre os 2 dominios e entre os dominios e a pontuacéo total do
questionario, e a validade discriminante a partir do teste de comparacdo de medianas
para amostras independentes U de Mann-Whitney. A concordancia entre os auto-relatos
das criancgas/ adolescentes e os hetero-relatos dos pais/ cuidadores foi analisada ao nivel
individual e ao nivel grupal (Sneeuw, Sprangers & Aaronson, 2002), através dos
Coeficientes de Correlacdo Intraclasse (two-way mixed model, absolute agreement) e do
teste t-student de comparagdo de médias em amostras emparelhadas.

RESULTADOS
Validacdo seméantica geral

As criangas e adolescentes com asma, assim como 0s seus pais/ cuidadores familiares,
expressaram uma impressdo geral positiva das versdes experimentais Portuguesas do
DISABKIDS — Modulo para a Asma (cf. Tabela 2). A grande maioria das criangas/
adolescentes e dos pais/ cuidadores avaliaram os itens do questionario como faceis de
compreender e ndo demostraram dificuldades na utilizacdo da escala de resposta. As
questbes foram avaliadas como muito importantes ou por vezes importantes pela maioria dos
participantes, embora tendencialmente os pais/ cuidadores tenham atribuido maior relevancia
as questdes. Apenas uma pequena percentagem de criancas/ adolescentes e de pais/

cuidadores manifestaram vontade de alterar/ acrescentar questdes ao questionario e nenhum
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participante considerou as perguntas intrusivas de tal forma que ndo quisesse responder.

Tabela 2. Impressao geral/ Validacdo semantica geral das versoes portuguesas do
DISABKIDS - Médulo para a Asma

Criancas/ Cuidadores
Questdes adolescentes familiares
] (n=18) (n=18)
1. De uma maneira geral, 0 E muito bom 3 (16.7%) 8 (44.4%)
gue achas/ acha do nosso E bom 15 (83.3%) 10 (55.6%)
questionario? Né&o é bom - -
2. As perguntas compreendem-  Faceis de compreender 14 (77.8%) 17 (94.4%)
se bem? Algumas séo dificeis 4 (22.2%) 1 (5.6%)
Nao se compreendem - -
3. E em relagdo as respostas? Sem dificuldades 14 (77.8%) 18 (100%)
Tiveste/ Teve alguma Com algumas dificuldades 4 (22.2%) -
dificuldade em compreendé- Com muitas dificuldades
las? - -
4. As perguntas sao S0 muito importantes 8 (44.4%) 14 (77.8%)
importantes para o problema Por vezes sdo importantes 9 (50.0%) 4 (22.2%)
de saude que tu tens/ que o seu  N&o sdo nada importantes 1 (5.6%) -
filho tem?
5. Gostavas/ Gostava de mudar  N&o 16 (88.9%) 16 (88.9%)
alguma coisa no questiondrio?  Sim 2 (11.1%) 2 (11.1%)
6. Gostavas/ Gostava de Néo 15 (83.3%) 15 (83.3%)
acrescentar alguma coisa ao Sim 3 (16.7%) 3 (16.7%)
questionario?
7. Houve alguma pergunta que  Nao 18 (100%) 18 (100%)
nao quisesses/ quisesse Sim - -

responder?

Validagdo semantica especifica

Na fase de validacdo semantica especifica, todos os itens foram considerados

importantes para a avaliacdo da QdVrS na asma pediatrica por pelo menos dois tercos dos

participantes. As perguntas foram consideradas compreensiveis por todas as criancas/

adolescentes, com excepc¢do do item 11 (“Tens medo de noite por causa da asma?”), que

suscitou dificuldade de compreensdo a uma crianca. Também a maioria dos pais/ cuidadores

nao apresentou dificuldade na compreensdo dos itens, tendo apenas os itens 2 (“A asma

incomoda o seu filho quando ele quer sair?”’) e 4 (“O seu filho sente dificuldade em respirar

quando pratica desporto?”’) sido avaliados como mais dificeis de compreender por um

cuidador. As opgdes de resposta (1 — nunca; 2 — raramente; 3 — algumas vezes; 4 — muitas

vezes; 5 — sempre) foram avaliadas adequadas pela maioria dos participantes. Apesar de
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nenhum item ter sido considerado problematico com base no critério de uma frequéncia
minima de 3 respostas negativas, 0 método de parafraseamento revelou que o significado
atribuido pelas criangas/ adolescentes ao item 11 era diferente do pretendido.
Tendencialmente as criangas interpretaram este item como significando “Tens medo da
noite/ do escuro por causa da asma?”’, enquanto os adolescentes tenderam a interpretar como
“Tens medo de sair de noite por causa da asma?”. Face a discrepancia conceptual entre as
interpretacOes das criancgas e adolescentes e o significado original, este item foi reformulado,
tendo a sua redaccao sido modificada para “Tens medo durante a noite por causa da asma?”.
Para os itens restantes, as entrevistas cognitivas confirmaram a equivaléncia entre 0s

conceitos que se pretendiam avaliar e a interpretacdo que os participantes fizeram dos itens.

Fiabilidade

Em ambas as versfes de auto-relato das criancas/ adolescentes e de hetero-relato
dos pais/ cuidadores familiares, o questionario apresentou uma boa consisténcia interna
para o total de itens e, com excepc¢do dominio preocupacdes da versdo de hetero-relato,
uma consisténcia interna aceitavel para os dois dominios (cf. Tabela 3).

Tabela 3. Consisténcia interna das versdes portuguesas do DISABKIDS - Modulo para

a Asma (versao para criancas e adolescentes/ versdo para cuidadores familiares)

o de Cronbach Ndmero de casos Ndmero de itens
Dominio Impacto .76/ .74 36/ 36 6/ 6
Dominio 78/ .69 36/ 36 5/5
Preocupac0es
QdVrA global .88/ .85 36/ 36 11/11

Validade de constructo

Os dois dominios (impacto e preocupacdes) apresentaram correlacdes fortes
(versdo de hetero-relato) a muito fortes (versdo de auto-relato) entre si e muito fortes
com a pontuacdo total do questionario em ambas as versdes de auto e de hetero-relato
(cf. Tabela 4).

Tabela 4. Correlagdes entre os dominios do DISABKIDS - Modulo para a Asma (versao

para criancas e adolescentes/ verséo para cuidadores familiares)

Impacto Preocupacdes
Preocupacoes 86**/ [ 79** -
QdVTrA global -.97**/ - 95** -.96**/ -.94**

*p<.05**p<.01
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Validade discriminante

As versdes Portuguesas do DISABKIDS — Mdédulo para a Asma mostraram

diferencas na QdVrS das criangas e adolescentes em fungdo dos niveis de gravidade da

asma, sendo que as criancas com asma persistente (ligeira, moderada ou grave)

apresentaram menor QdVrA global (hetero-relatada), maior impacto dos sintomas (auto e

hetero-relatado) e mais preocupacOes relacionadas com a asma (hetero-relatadas),

comparativamente as criangas/ adolescentes com asma intermitente. O questionario mostrou

ainda sensibilidade discriminativa em funcdo do grupo etario e do sexo das criancas e

adolescentes, tendo sido observado um maior comprometimento da QdVrA nas criangas

mais novas (auto-relatada) e do sexo feminino (auto e hetero-relatada) (cf. Tabela 5).

Tabela 5. Qualidade de vida relacionada com a saide em funcédo da gravidade da asma,

do grupo etario e do sexo das criancas/ adolescentes

Niveis de gravidade da asma | Asma Asma persistente
ntermitente Z p
M (DP) M (DP)
Dominio Impacto Auto-relato 13.41 (4.59) 17.57 (4.50) -1.92 .05
Hetero-relato 13.69 (3.56) 16.86 (4.34) -1.80 .07
pominio Auto-relato 13.66 (4.29) 1629 (461)  -122 ns.
reocupacoes
Hetero-relato 12.76 (2.89) 16.14 (4.60) -1.81 .07
QdVrA global Auto-relato 38.93 (8.50) 32.14 (9.03) -1.64  ns.
Hetero-relato 39.55 (5.94) 33.00 (8.81) -1.73 .09
Grupo etério Criancas Adolescentes 7
M (DP) M (DP) P
Dominio Impacto Auto-relato 15.44 (3.99) 13.00 (5.35) -1.82 .07
Hetero-relato 13.72 (4.04) 14.89 (3.71) -.90 n.s.
Eom'”'o - Auto-relato 15.78 (4.28) 1256 (403)  -237 .02
reocupacoes
Hetero-relato 12.67 (3.29) 14.17 (3.60) -1.32 ns.
QdVTrA global Auto-relato 34.78 (7.81) 40.44 (9.22) 211 .03
Hetero-relato 39.61 (7.02) 36.94 (6.84) -1.18 ns.
Sexo das criangas/ adolescentes Masculino Feminino 7
M (DP) M (DP) P
Dominio Impacto Auto-relato 12.90 (4.95) 15.88 (4.21) -1.84 .07
Hetero-relato 12.50 (3.15) 16.56 (3.54) -3.13 <.01
oominio Auto-relato 13.65 (5.07) 1481(347)  -137 ns.
reocupacoes
Hetero-relato 11.70 (2.43) 15.56 (3.46) 335 <.01
QdVrA global Auto-relato 39.45 (9.69) 35.31 (7.45) -1.71 .09
Hetero-relato 41.80 (5.01) 33.88 (6.64) -3-34 < .01

Concordancia inter-avaliadores

A nivel individual, os Coeficientes de Correlacdo Intraclasse (ICC) revelaram
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concordancia moderada na avaliacdo do Impacto e concordancia fraca na avaliacdo da
QdVrA global. Ao nivel grupal, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre as pontuagdes médias do auto-relato das criancas/ adolescentes da sua

QdVrS e as pontuacdes médias do auto-relato dos pais/ cuidadores familiares (cf. Tabela 6).

Tabela 6. Concordancia entre auto-relatos das criangas/ adolescentes e hetero-relatos
dos cuidadores familiares

Auto-relato Hetero-relato IcC t 0
M (DP) M (DP)
Dominio Impacto 14.22 (4.81) 14.31 (3.87) S50** -11 ns.
Eom'”'o i 14.17 (4.41) 13.42 (3.48) 20 89 ns
reocupacoes
QdVTrA global 37.61 (8.90) 38.28 (6.96) 39**  -45 ns.

*p< .05 **p<.01

DISCUSSAO

Face ao crescente interesse a que se tem assistido nos Ultimos anos pela QdVrS e
consequente proliferacdo de instrumentos para a sua avaliacdo, os procedimentos de
adaptacdo transcultural tém surgido como uma preocupacdo premente, assumindo o
conceito de equivaléncia uma importdncia nuclear, tanto a nivel conceptual como
metodolégico (Herdman, Fox-Rushby & Badia, 1997). As versdes Portuguesas do
DISABKIDS — Modulo para a Asma foram construidas com base numa abordagem
sequencial (Bullinger, 1997), pelo que os procedimentos de validacdo semantica se tornam
imprescindiveis como forma de assegurar a sua equivaléncia conceptual aos questionarios
originais. A impressdo geral das versdes Portuguesas do DISABKIDS — Mddulo para a
Asma foi bastante positiva, confirmando a relevancia dos itens para a avaliagdo da QdVrA
pediatrica, assim como a sua compreensibilidade e adequacéo da escala de resposta, indo ao
encontro dos resultados obtidos no estudo de validacdo semantica das versfes Portuguesas
do Mddulo Genérico DISABKIDS-37 (Carona et al., 2011). A entrevista cognitiva revelou-
se um procedimento essencial na identificagdo de problemas na compreensdo dos itens,
tendo contribuido para a reformulacdo do item 11 e para confirmar a equivaléncia
conceptual dos itens entre as versGes Portuguesas e as versdes originais do questionario.

O estudo psicométrico exploratorio das versdes Portuguesas do DISABKIDS —
Modulo para a Asma revelou uma boa consisténcia interna, com valores superiores ao
minimo de .70 considerado aceitavel pelo Scientific Advisory Committee (SAC, 2002),

exceptuando o dominio preocupaces da versao de hetero-relato. Embora inferiores aos
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valores de consisténcia interna encontrados no estudo psicométrico original do
questionario (oo = .83 para o dominio impacto e .84 para o dominio preocupacdes, na
versdo de auto-relato; The European DISABKIDS Group, 2006), os valores de o de
Cronbach encontrados na presente amostra aproximam-se dos encontrados nas amostras
parcelares de cada um dos paises envolvidos no projecto DISABKIDS (Baars et al.,
2005). As correlacBes fortes a muito fortes encontradas entre os dominios do
questionario indicam boa validade de constructo, sugerindo que a interpretacdo dos seus
resultados sdo suportadas pelas implicacdes tedricas subjacentes ao constructo de
QdVrS especifica para a asma (SAC, 2002). As versdes Portuguesas do DISABKIDS —
Moédulo para a Asma apresentaram ainda validade discriminante entre niveis de
gravidade da asma, entre faixas etarias e entre sexos das criancas/ adolescentes. N&o
obstante a natureza exploratoria deste estudo, a menor QdVrS apresentada pelas criancas
e adolescentes com asmas mais graves vai ao encontro da literatura (e.g. Everhart &
Fiese, 2009). Este resultado é particularmente interessante no sentido em que reflecte a
sensibilidade do questionario aos aspectos clinicos da asma e ao seu impacto no
funcionamento e bem-estar das criancas/ adolescentes, e justifica a necessidade de
avaliacdo da QdVrS especifica para esta CCS. As diferencas encontradas na QdVrS em
funcdo da idade e do sexo das criangas e adolescentes revelam ainda sensibilidade do
questionario as questdes desenvolvimentais. A concordancia fraca a moderada entre o
auto-relato das criancas/ adolescentes da sua QdVrS e o hetero-relato dos cuidadores
salienta a necessidade de incluir ambas as fontes de informacdo para uma avaliagcdo
compreensiva da QdVrS (e.g. Eiser & Morse, 2001a), privilegiando a informacéo
veiculada pelas criancas/ adolescentes e considerando a percepcdo dos cuidadores nédo
como seus representantes, mas como fontes complementares de informacéo.

Tratando-se de um estudo exploratorio, devem ser consideradas algumas
limitacOes importantes. Apesar de seguir as directrizes do Grupo Europeu DISABKIDS
(The DISABKIDS Group, 2004), o tamanho reduzido da amostra € uma das principais
limitacGes deste estudo, pois restringe a utilizacdo de procedimentos estatisticos mais
complexos e reduz o poder estatistico dos testes utilizados. Outra limitacdo prende-se
com o método ndo probabilistico de recolha da amostra que, para além das implicagdes
ao nivel da generalizacdo dos resultados, teve como consequéncia uma distribuicdo néo
homogénea de algumas variaveis clinicas e sociodemograficas da amostra. N&o obstante
estas limitagdes, 0 bom desempenho psicométrico do DISABKIDS — Mddulo para a

Asma nesta amostra de criangas/ adolescentes Portugueses motiva a necessidade de
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prosseguir para o estudo das suas propriedades psicométricas numa amostra mais
alargada e representativa — fase de estudo de campo (The DISABKIDS Group, 2004).
Os resultados encontrados neste estudo mostram ainda a necessidade de estudos futuros
que examinem factores clinicos, sociodemograficos e psicossociais associados a melhor
QdVrS das criancas/ adolescentes com asma.

Em conclusdo, as versdes experimentais Portuguesas do DISABKIDS — Mdodulo para a
Asma revelaram-se adequadas para a avaliagéo auto e hetero-relatada da QdVrS das criangas
e adolescentes com asma. A sua traducdo e adaptacdo numa perspectiva transcultural tem
implicacdes a diversos niveis, nomeadamente epidemioldgico, clinico e das politicas de satde
(Bullinger, 1997). Ao avaliar as especificidades do impacto fisico, social e emocional da asma
e dos tratamentos no funcionamento e bem-estar das criancas e adolescentes, este questionario
torna-se uma ferramenta fundamental no trabalho multidisciplinar no contexto dos cuidados
de saude pediétricos, possibilitando a avaliagdo dos custos e beneficios dos tratamentos, a
deteccdo de morbilidades latentes e de necessidades especificas de intervengéo, permitindo
uma planificagdo de estratégias e alocacdo dos recursos de salde mais eficazes, visando a

melhoria da saude e do bem-estar destas criangas e adolescentes.
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