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RESUMO

DEON, K.C. Validagéo para criangas e adolescentes brasileiros do instrumento de
mensuracdo de Qualidade de Vida Relacionada a Satde — DISABKIDS®- Médulo
Dermatite Atopica. 2013. 104 f. Tese (Doutorado) — Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Universidade de S&ao Paulo, Ribeirdo Preto, 2013.

A Qualidade de Vida Relacionada a Saude é definida como um indicador de saude,
que compreende fatores fisicos, mentais e sociais e 0s impactos que uma
determinada condicdo de saude pode trazer a vida do individuo. Instrumentos
validos e fidedignos sao ferramentas de grande valia para a mensuracdo deste
construto. A Dermatite Atdpica é uma condi¢do cronica dermatolégica associada a
inimeros prejuizos nos diversos aspectos da vida de uma pessoa, especialmente
em criancas e adolescentes. O objetivo deste estudo foi validar para o Brasil o
instrumento DISABKIDS®- Médulo Dermatite Atépica, para mensuracdo da
Qualidade de Vida Relacionada a Saude de criancas e adolescentes, com Dermatite
Atopica, em idade escolar. O Instrumento compreende 12 itens e duas dimensoes,
Impacto e Estigma, e duas versoes, self e proxy. A amostra foi composta por 200
sujeitos, 100 criancas e adolescentes brasileiros com Dermatite Atopica, entre 8 a 18
anos de idade, e seus pais ou cuidadores, recrutados no Servico de Dermatologia do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo, na
cidade de S&o Paulo, em dois momentos, entre os meses de abril e setembro de
2009 e julho de 2012 a junho de 2013. A fidedignidade do instrumento foi satisfatoria
tanto em relacdo a sua consisténcia interna, mensurada segundo o Coeficiente Alfa
de Cronbach (self: acronbach = 0,855; 0,853 e proxy: Qcronbach = 0,905; 0,858,
dimensdes Impacto e Estigma, respectivamente), quanto a sua reprodutibilidade,
mensurada segundo Coeficiente de Correlacdo Intra-Classe (self: ICC = 0,952;
0,971 e proxy; ICC = 0,960; 0,972, dimensbes Impacto e Estigma, respectivamente).
A andlise Multitraco-multimétodo para teste de validade convergente mostrou
valores de coeficientes de correlacédo lineares de Pearson entre cada item e sua
dimensdo maiores que 0,40. Quanto a validade discriminante, a analise revelou
resultados igualmente satisfatérios, com indices de ajuste iguais a 87,5% e 100%
para a versao self e a 75% e 100% para a versao proxy, dimensdes Impacto e
Estigma, respectivamente. Houve concordancia entre as versdes self e proxy, com
valores para Coeficiente de Correlacéo Intra-Classe iguais a 0,610 para a dimenséo
Impacto e 0,595 para a dimensao Estigma. A Andlise Fatorial Confirmatéria mostrou
gue o instrumento adaptado para o Brasil manteve a estrutura assumida para o
construto no instrumento original (self: RMSEA=0,083; CIF=0,932 e proxy:
RMSEA=0,098; CIF=0,936). Considera-se que o instrumento DISABKIDS®- Médulo
Dermatite Atopica encontra-se validado para criancas e adolescentes brasileiros em
idade escolar com diagnostico de Dermatite Atdpica apresentando caracteristicas de
boa fidedignidade de consisténcia interna e reprodutibilidade, boa validade de
construto convergente e discriminante, boa correlacdo e entre as versfes self e
proxy, e com a estrutura fatorial do construto inalterada em relacdo a inicialmente
assumida no instrumento europeu.

Descritores: Qualidade de Vida. Crianca. Adolescente. Dermatite Atopica. Estudos
de Validacéo.



ABSTRACT

DEON, K.C. Validation for Brazilian children and adolescents of the instrument for
measuring Health-related Quality of Life-DISABKIDS® - Atopic Dermatitis. 2013. 104
p. Thesis (Ph.D) — University of Sao Paulo at Ribeirao Preto College of Nursing,
Ribeirao Preto, 2013.

The Health-related Quality of Life is defined as an indicator of health, including
physical, mental and social factors and the impacts that a certain health condition
can bring to an individual's life. Valid and reliable instruments are valuable tools for
the measurement of this construct. Atopic Dermatitis is a chronic dermatological
condition associated with numerous losses in various aspects of a person's life,
especially in children and adolescents. The objective of this study was to validate for
Brazil the DISABKIDS® - Atopic Dermatitis Module, for measurement of Health-
related Quality of Life of children and adolescents, with atopic dermatitis, school
aged. The instrument comprises 12 items and two dimensions, Impact and Stigma
and two versions, self and proxy. The sample was composed of 200 people, 100
Brazilian children and adolescents with atopic dermatitis, between 8 to 18 years of
age, and their parents or caregivers, recruited at the Dermatology Service of the
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, in
the city of Sao Paulo, in two moments, between the months of April and September
2009 and July 2012 to June 2013. The reliability of the instrument was satisfactory in
relation to its internal consistency, measured according to Cronbach's alpha
Coefficient (self: acronbach = 0,855; 0,853 e proxy: dcronbach = 0,905; 0,858,
dimensions Impact and Stigma, respectively), as to its reproducibility, measured
according to Intra-class Correlation Coefficient (self: ICC = 0,952; 0,971 e proxy; ICC
= 0,960; 0,972, Impact and Stigma dimensions, respectively). Multitraco-
Multimethods Analysis to convergent validity test showed values of Pearson Linear
Correlation Coefficients between each item and its size greater than 0.40. As to the
validity, discriminant analysis showed also satisfactory results with adjustment
indexes equal 87,5 and 100 for self and 75 and 100 for the proxy version,
dimensions, Impact and Stigma, respectively. There was agreement among self
answers and proxy, with values for Intra-class Correlation Coefficient equal to 0,610
Impact dimension and 0,595 Stigma. The Confirmatory Factor Analysis showed that
the instrument adapted to Brazil kept the structure assumed for the original
instrument (self: RMSEA=0,083; CIF=0,932 e proxy: RMSEA=0,098; CIF=0,936). Itis
considered that the DISABKIDS® - Atopic Dermatitis Module is validated for Brazilian
children and adolescents of school age with a diagnosis of Atopic Dermatitis
presenting features of good internal consistency for reliability and reproducibility,
good discriminant and convergent construct validity, good correlation and between
self and proxy versions, and with the factorial structure of the construct unchanged in
relation to the initially assumed in the European instrument.

Descriptors: Quality of Life. Child. Adolescent. Atopic Dermatitis. Validation Studies.



RESUMEN

DEON, K.C. Validacion para brasilefios nifios y adolescentes del instrumento para
medir Calidad de Cida Relacionada con la Salud-DISABKIDS®- Dermatitis Atépica.
2014. 103 h. Tesis (Doctorado) — Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto,
Universidade de S&o Paulo, Ribeiréo Preto, 2013.

La calidad de vida relacionada con la salud se define como un indicador de la salud,
incluyendo factores fisicos, mentales y sociales y los impactos que una cierta
condicion de salud puede traer a la vida de un individuo. Instrumentos validos y
fiables son herramientas valiosas para la medicion de este constructo. Dermatitis
Atdpica es una condicién dermatolégica crénica asociada con numerosas pérdidas
en diversos aspectos de la vida de una persona, especialmente en nifios y
adolescentes. El objetivo de este estudio fue validar para Brasil el DISABKIDS® -
Dermatitis Atépica Modulo, para la medicion de la calidad de vida relacionada con la
salud de los nifilos y adolescentes, con dermatitis atépica, los escolares. El
instrumento consta de 12 articulos y dos dimensiones, Impacto y Estigma y dos
versiones self y proxy. La muestra se compone de 200 personas, 100 nifios y
adolescentes con dermatitis atopica, entre 8 y 18 afos de edad, y sus padres o
cuidadores, reclutan en el servicio de Dermatologia del Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo, en la ciudad de S&o Paulo,
en dos momentos, entre los meses de abril y septiembre de 2009 y julio 2012 a la
Junio 2013. La confiabilidad del instrumento fue satisfactoria tanto en lo referente a
su consistencia interna, medido segun el coeficiente alfa de Cronbach (self: acronbach
= 0,855; 0,853 e proxy: dcronbach = 0,905; 0,858, dimensiones E impacto y Estigma,
respectivamiente), como a su reproductibilidad, medido segun el coeficiente de
correlacion Intra-clase (self: ICC = 0,952; 0,971 e proxy; ICC = 0,960; 0,972) y las
dimensiones Impacto y Estigma, respectivamiente). Analisis de Multitraco-
Multimethods per la prueba de la validez convergente mostraron valores de
Coeficientes de Correlacion Lineales de Pearson entre cada elemento y su tamafio,
fueran mayor que 0,40. En cuanto a la validez, analisis discriminante mostro también
resultados satisfactorios con indices de ajuste igual a 87,5y 100 para el selfy 75 e
100 para la version proxy, dimensiones Impacto y Estigma, respectivamiente. Hubo
acuerdo entre self comunicados y proxy, con los valores de Coeficiente de
Correlacion Intra-clase igual a la dimension Impacto 0,610 e 0,595 Estigma. El
Andlisis Factorial Confirmatorio mostré que el instrumento adaptado al Brasil
mantuvo la estructura asumida para el instrumento original (self: RMSEA=0,083;
CIF=0,932 e proxy: RMSEA=0,098; CIF=0,936). Se considera que el DISABKIDS® -
Dermatitis Atopica Modulo esta validado para nifios y adolescentes de edad escolar
con un diagnostico de la Dermatitis AtOpica que presenta caracteristicas de
confiabilidad de buena consistencia interna y reproducibilidad, buena discriminante y
validez de constructo convergente, buena correlacion entre self y proxy versiones y
con la estructura factorial de la construccion sin cambios en relaciéon con la
inicialmente asumida en el instrumento europeo.

Palabras llave: Calidad de Vida. Nifio. Adolescente. Dermatitis Atopica. Estudios de
Validacion.
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O objetivo desta pesquisa foi validar para o Brasil um instrumento de
mensuracdo de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) para criangas e
adolescentes em idade escolar com diagnoéstico de Dermatite Atopica (DA).

Por meio de uma parceria entre a Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
da Universidade de Sao Paulo (EERP-USP) e a Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf (UKE) — Institut und Poliklinik fur Medizinische Psychologie — Zetrum fur
Psychosoziale Medizin, na cidade de Hamburgo, Alemanha, sede da coordenacao
do Grupo europeu DISABKIDS® houve a possibilidade da realizacdo desta pesquisa.
Os instrumentos DISABKIDS®, para mensuracdo de QVRS de criancas e
adolescentes com condi¢gdes cronicas, foram desenvolvidos em uma perspectiva
transcultural, simultaneamente em sete paises europeus (Alemanha, Austria,
Franca, Grécia, Holanda, Reino Unido e Suécia) e desde o ano de 2006 existe a
autorizacado para a validacao e disponibilizacdo destes instrumentos para o Brasil
(Anexo 1).

O instrumento validado neste trabalho é o DISABKIDS® — Médulo Dermatite
Atépica (DISABKIDS®-MDA), autoaplicavel, especifico para criancas e adolescentes
com idade entre oito e 18 anos, composto por 12 itens alocados em duas
dimensdes, Impacto e Estigma, e que possui duas versdes, uma designada self,
respondida pela prépria crianca ou adolescente, e uma versdo proxy, onde o pai ou
cuidador responde sobre a QVRS da criangca ou adolescente na perspectiva da
crianca ou adolescente. Este estudo compreende a continuacdo de dissertacao de
mestrado intitulada “Adaptacéo cultural e validagdo do modulo especifico Dermatite
Atépica do instrumento de avaliacdo de Qualidade de Vida Relacionada a Saude de
criancas e adolescentes DISABKIDS: Fase I” (DEON, 2009), com resultados
publicados (DEON et al., 2011a; DEON et al., 2011b).

Em minha prética profissional, como fisioterapeuta e como pesquisadora,
percebo a necessidade de se empregar ferramentas como o0s instrumentos de
mensuracado de Qualidade de Vida (QV) e QVRS como auxiliares na avaliacdo e no
seguimento das pessoas que sdo atendidas por servicos e por profissionais de
saude. Vejo que isto é particularmente relevante quando se trata de criancas e
adolescentes, em que, passando por processos continuos de desenvolvimento
fisico, psicologico, mental e social, tendem a ter o curso de suas vidas alterado
qgquando da presenca de uma doenga, especialmente aquelas de carater cronico,

como é o caso da DA. Além disso, ao longo de toda a minha experiéncia profissional
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venho trabalhando de forma muito relacionada as condi¢cbes que afetam o tecido
tegumentar, como a DA, por isso o interesse em realizar a pesquisa direcionada a
mesma, com a possibilidade de combinar a tematica da QVRS e as condicdes
dermatoldégicas que me sao de grande interesse enquanto fisioterapeuta,
pesquisadora e também para a préatica docente.

No periodo de realizagdo do doutorado e por pesquisar estes temas tive a
oportunidade de publicacdo de artigos cientificos em revistas especializadas,
participacdo e apresentacdo de trabalhos em eventos cientificos internacionais e,
ainda, a realizagdo de doutorado sandwich no centro europeu de referéncia de
nossos estudos no Brasil, a UKE, anteriormente citada, sob a supervisao da Profa.
Dra. Monika Bullinger, coordenadora do Projeto DISABKIDS®, com financiamento da
Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - CAPES, o que foi
de suma importancia para a realizacao e finalizacdo de todo este trabalho que tem
sido feito até agora.

No que se refere a DA, esta € uma condicdo que afeta a barreira cutanea e
provoca inflamacao, irritacdo, descamacéao e prurido intenso, e que, com o passar do
tempo e as sucessivas crises, pode deixar a pele com um aspecto desagradavel aos
olhos. Por estas caracteristicas € considerada estigmatizante, e pode impactar todos
0s aspectos da vida de uma pessoa, com prejuizos para a sua QVRS. Dai a
importancia da consideracao desta avaliacdo, por meio de instrumentos especificos,
além da observacado de parametros clinicos no seguimento da pessoa.

As propriedades psicométricas iniciais para o instrumento DISABKIDS®-MDA
no Brasil ja foram obtidas, com resultados que evidenciam fidedignidade e validade
do instrumento (DEON, 2009, DEON et al, 2011b). Entretanto, tais achados
precisavam ser confirmados por meio de um teste de campo, bem como havia a
necessidade de se implementar o uso de novas metodologias de avaliacdo de
instrumentos que mensuram construtos subjetivos, como a Analise Fatorial
Confirmatoria, com a utilizacdo de Modelos de Equacdes Estruturais. Este estudo,
portanto, apresenta as caracteristicas da DA, dos instrumentos de mensuracdo de
QVRS para DA e, mais importante, os resultados do processo de obtencdo das
propriedades psicométricas finais para o referido instrumento.

Espera-se que a disponibilizacdo do DISABKIDS®-MDA possa auxiliar na
pesquisa em areas como alergia, imunologia, dermatologia e pediatria, bem como

ser util na prética clinica dos profissionais que atendem criancas e adolescentes em
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idade escolar especificamente com DA e contribuir com os conhecimentos na area
da saude. Desta forma, o processo de validacdo do instrumento se constitui em uma
necessidade, em uma perspectiva para além da condicdo crénica e que podera ser
benéfico no cotidiano do trabalho na pratica assistencial e na pesquisa.



1 Introducao
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Os periodos da infancia e adolescéncia sdo considerados criticos para o
desenvolvimento fisico, mental e biopsicossocial do individuo. Condi¢Bes crbnicas
de saude que afetam pessoas nestas fases da vida podem acarretar em sério
impacto negativo para sua QV e QVRS. Quando surgem nestes periodos de
transformacdo do ser humano podem determinar limitacdes, dificuldades e
anormalidades fisicas, mentais, psicoldgicas e sociais (SZTAIJNBOK et al., 2001).

A DA é descrita como uma das condic¢des crbnicas inflamatorias da pele mais
comuns na infancia (HORII et al., 2007). E uma condi¢do marcada por periodos de
crises e recidivas, que afeta a pele do individuo. O quadro inclui inflamacéo cutanea,
alteracoes tegumentares e prurido intenso, que interferem no aspecto visual da pele,
na qualidade do sono e na determinacdo de tracos psicolégicos. Estes fatores
impactam negativamente a vida diaria da pessoa acometida, nas diferentes esferas,
além de acarretar em custos financeiros, altera¢gdes na dinamica familiar e prejuizos
nas relacdes sociais (HANIFIN et al., 2001; CHAMLIN et al., 2004; ROXO JUNIOR,
2006). Em 90% dos casos a DA aparece até os primeiros cinco anos de vida e
atinge especialmente aquelas pessoas com historia familiar de asma, rinite alérgica
e da propria DA, que formam a triade atopica (LEITE; LEITE; COSTA, 2007).

Dermatoses cronicas impdem sérias limitagbes ao cotidiano das pessoas
acometidas. Estas tém prejuizos nos aspectos fisico, mental e social e sofrem com o
estigma pelo aspecto da pele, mesmo naquelas condicbes que ndo apresentam
carater contagioso. Para criancas e adolescentes estes prejuizos e limitacbes
podem alterar o curso de toda uma vida, com deterioracdo de sua QV e da QVRS
(KIEBERT et al., 2002; CHAMLIN et al., 2004).

Pesquisas relativas a QV e a QVRS e aos métodos para sua mensuracao,
incluindo a adaptacdo cultural e validacdo de instrumentos sdo uma tendéncia
crescente no Brasil. Em patrticular, a relevancia destes procedimentos é evidenciada
guando sdo relacionados com as condi¢cdes crénicas, como a DA, visto que
atualmente a atencdo em saude direciona-se para uma assisténcia integral e no
sentido de se valorizar o individuo como participante ativo deste processo (DEON,
2009).

Neste contexto, o Unico instrumento de mensuracao de QVRS cujo objetivo é
avaliar especificamente a QV/QVRS de criancas e adolescentes em idade escolar,

com diagnéstico de DA, que possui uma versdo self, é o DISABKIDS®-MDA, de



25

acordo com pesquisa realizada na base de dados PubMed/Medline. Além disso, ndo
sdo encontrados trabalhos relacionados a adaptacdo cultural e validacdo de
instrumentos especificos para criancas e adolescentes com DA em idade escolar
para o Brasil, embora existam estudos que utilizam versdes genéricas para
condicdes dermatologicas (WEBER et al., 2008).

Diante da auséncia de instrumentos de mensuracdo de QVRS especificos
para criangas e adolescentes em fase escolar com DA validados no Brasil, acredita-
se que com a disponibilizacdo de um instrumento valido e confiavel para tal
finalidade havera a possibilidade de desenvolvimento de novos estudos em nossa
cultura e a consequente comparagao com dados de populacdes de outras regioes,
tanto brasileiras quanto de outros paises nos quais o DISABKIDS®-MDA seja

validado, o que contribuira para ampliar o conhecimento na area da saude.

1.1 Objeto de Estudo: Qualidade de vida relacionada a saude como
instrumento de medida em saude de criancas e adolescentes com Dermatite

Atépica

Para que se possa discorrer acerca da QV das criancas e adolescentes com
DA é relevante primeiramente contextualizar os aspectos relacionados a esta

condicéao.

1.1.1 Aspectos histéricos e epidemioldgicos da Dermatite Atopica

A palavra atopia deriva do grego “atopos”, estranho incomum (JAFFE, 2000).
Ja em 1892, foi descrita a associacdo entre condi¢cdes definidas como atoépicas,
como dermatite, asma e rinite alérgica (STEVENS; COOPER, 1996).

Em 1933, autores como Wise e Sulzberger (1993) denominaram a condicao
caracterizada por ressecamento da pele, liquenificacdes, lesdes esxudativas e
eczematosas como dermatite atopica (DA). Nessa mesma década de 30, Hill e
Sulzberger (1935), definiram trés estagios de evolucdo para a condi¢cdo, sendo o

estagio de eczema latente, para criancas de até dois anos de idade; o estagio da
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infancia, que compreende a faixa dos dois até os 12 anos; e o estagio adolescente e
adulto, a partir dos 12 anos.

A DA, ou eczema atbdpico, € entdo caracterizada por uma condi¢ao
inflamatéria da pele, crbnica e recidivante, com a presenca marcante de prurido
intenso e lesdes eczematosas com inicio predominante a época da primeira infancia,
em aproximadamente 85% dos casos (HANIFIN; RAJKA, 1980).

Como o citado anteriormente, a DA esta frequentemente associada a outras
condicdes de natureza alérgica, como a asma e a rinite, que, juntas, constituem a
classica triade atopica. Apresenta-se com periodos intercalados de intensa atividade
e periodos de remissdo, com crises de eczemas manifestando-se isolada ou
simultaneamente, com a possibilidade de ocorréncia concomitante de crises
asmaticas ou de rinite (SAMPAIO; RIVITTI, 2001).

A DA é a doenca de pele mais comum no periodo da infancia, que afeta mais
de 20% das criangas durante os primeiros anos de vida (TAN et al., 2005). Estudos
tém mostrado que as taxas de prevaléncia desta condicdo tém crescido no decorrer
dos anos na maioria dos paises, especialmente nos industrializados, onde ja se
considera um problema de saude publica, por fatores ligados ao aumento das
alergias em geral e principalmente pelos defeitos na barreira cutanea das criancas
(BEVER; LLANORA, 2011).

A prevaléncia da DA é variavel entre os paises e mesmo entre as diferentes
regides de um determinado pais. O International Study of Asthma and Allergies in
Childhood (ISAAC) estudou a prevaléncia da DA em criancas e adolescentes de
mais de 153 centros em 56 paises e mostrou uma grande variacdo, de 1% a 17%
entre as localidades (CASTRO et al., 2006; ARAGONES et al., 2009). Ainda,
estudos demonstram um claro predominio da DA no sexo feminino (ARAGONES et
al., 2009).

De acordo com o ISAAC, os centros com maior prevaléncia foram as regifes
oeste da Europa, a Australia e a Africa, com taxas acima de 15%, enquanto que 0s
menores indices encontraram-se no leste da Europa, na Asia Oriental e na China,
com valores menores que 5% (CASTRO et al., 2006). Nos Estados Unidos, a DA
afeta aproximadamente 17% das criancas (LAUGHTER et al., 2000).

A prevaléncia da DA no Brasil, entre criancas e adolescentes, situa-se na
faixa de 8,9 a 11,5% entre as regides Norte, Nordeste, Centro-Oeste, Sudeste e Sul

(CASTRO et al., 2006). Dados do estudo epidemioldgico conduzido por Solé et al.
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(2006) mostraram uma taxa de incidéncia de DA de 13% entre a populagao
pediatrica brasileira.

A DA aparece em 50% das criangas acometidas antes de completar um ano
de idade e atinge 30% das criancas entre um e cinco anos (YANG; JEON; PYUN,
2010).

Os fatores de risco para surgimento da DA incluem fatores hereditérios,
imunolégicos e ambientais. Aquelas criancas cujos familiares apresentem DA,
irmaos ou pais, tem maior probabilidade de desenvolverem a doenca. Para casos
em que ambos os pais tenham DA, a probabilidade de que o filho venha a
desenvolvé-la esta em torno de 70% (CASTRO et al., 2006).

No que se refere aos fatores imunolégicos e sua ligacdo com a DA, os
estudos ainda sao controversos. A maior parte dos individuos com DA apresenta
niveis séricos de imunoglobulinas E (IgE) aumentados, quando se tem associagcao
desta condicdo com outras como a asma e a rinite alérgica. Naqueles em que a
Unica manifestacdo de atopia é a DA, tais niveis tendem a encontrar-se na faixa de
normalidade (SAMPAIO; RIVITTI, 2001). Estudos tém tentado identificar marcadores
imunologicos para DA, como a presenca de IgE, producédo de interferon gama e
producdo de interleucinas, contudo, ainda ndo € possivel a utilizacdo de tais
marcadores na pratica, devido sua baixa sensibilidade e especificidade (CASTRO et
al., 2006).

Quanto aos fatores ambientais diz-se que a DA ocorre com mais frequéncia
em areas urbanas de localidades industrializadas, em familias pequenas e de maior
nivel socioeconémico. Estes fatores estdo relacionados com a hipotese da higiene,
em que, com a menor exposicdo a virus e bactérias, ha menor estimulacdo do
sistema imunoldgico e se esta mais disposto ao desenvolvimento de manifestacdes
alérgicas (SIMPSON; HANIFIN, 2005; WANDALSEN et al., 2005).

Estes fatores direcionam-se para o conceito de marcha atdpica, que é
caracterizada como a histéria natural das manifestacées alérgicas, e relaciona-se
aos eventos que ocorrem em um mesmo individuo de acordo com o tempo, ou seja,
a progressdo dos sinais e sintomas alérgicos que varia periodicamente.
Frequentemente, as manifestacfes caracteristicas da marcha atdpica iniciam-se
com a DA, seguida pelas alergias respiratorias (BOECHAT; FRANCA, 2008).
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1.1.2 Aspectos clinicos da Dermatite Atopica

A etiopatogenia da DA é complexa e tem carater multifatorial. Inclui itens
como fatores genéticos, imunoldgicos, ambientais, psicossomaticos e alteracdes da
barreira cutanea. Além disto, existem fatores que desencadeiam a DA, como
agentes infecciosos, fungos, alérgenos alimentares, auto-antigenos e aeroalérgenos
(LEUNG, 1999; LEI-CHEONG; CLARO, 2011).

A lesdo caracteristica da DA é 0 eczema, caracterizado por uma epidermo-
dermatite, que pode estar associada ao prurido, eritema, papulas, vesiculas,
escamas, crostas, liquenificacao, entre outros (CASTRO et al., 2006).

De acordo com o citado anteriormente, a DA é classificada em periodos
evolutivos, que variam conforme a idade do individuo e do momento de inicio da
doenca. A fase do eczema latente inicia-se por volta dos dois meses de idade e
caracteriza-se por um eczema de predominio eritematoso e descamativo
principalmente no couro cabeludo, face, parede anterior do tronco e dorso das maos
e dos pés. Na proxima fase, a infantil, a partir dos dois anos de idade, aparecem 0s
eczemas nas pregas de flexdo, antecubitais e popliteas, queilites descamativas,
pitiriase alba e a dermatite plantar. Na fase da adolescéncia e na fase adulta as
lesbes sdo caracterizadas por liquenificacdo, especialmente nas localizagcbes do
pescoco, na face e nos pés e nas maos (CHACHA et al., 2009).

A xerose e as escoriacfes sdo comuns em todas as fases da DA, oriundas do
prurido intenso, que leva a irritacdo e perda do sono. Outras caracteristicas fisicas
do individuo com DA incluem ictiose, hiperqueratose folicular e prega de Dennie-
Morgan, uma prega dupla na palpebra inferior. Outra complicacdo frequente no
curso da doenca € a infeccdo bacteriana das lesfes eczematosas por
Staphylococcus aureus, agente que costuma colonizar tais lesées (CLARO, 2011).

O diagnostico da DA é essencialmente clinico e estd baseado numa
variedade de sinais e sintomas, ndo havendo testes soroldgicos especificos para
diagnostico e mensuracdo de sua gravidade (YANG; JEON; PYUN, 2010). Para o
diagndstico € realizada uma avaliacdo padronizada, segundo os critérios de Hanifin
e Rajka (1980), um sistema que inclui critérios maiores e menores que, juntos,
caracterizam a DA. O diagndstico é entéo estabelecido na presenca de trés critérios

maiores associados a trés critérios menores, como vistos no quadro 1.
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Quadro 1 — Critérios diagnoésticos para DA estabelecidos por Ranifin e Rajka

Critérios diagnosticos de Hanifin & Rajka

Critérios maiores (3 ou mais):
Prurido
Morfologia e distribuigdo tipica das lesdes (envolvimento facial e extensor nas criancas e liquenificacdo e linearidade nos adultos)
Histaria pessoal ou familiar de atopia
Dermatite crénica e recidivante

Critérios menores (3 ou mais)
Herose Hiperlinearidade palmar
Inicio precoce da doenga Tendéncia a infeccdes cutaneas
Queratose pilar Prega infra-orbital de Dennie-Morgan
Tendéncia a dermatite inespecifica de maos e pés Pitiriase alba
Dermografismo branco Palidez ou eritema facial
Queilite Eczema de mamilo
Pregas anteriores do pescoco Acentuacdo perifolicular
Escurecimento periorbital Alopécia areata
Sinal de Hertogue (rarefacdo das sombrancelhas) Hiperreatividade cutanea (Tipo I)
Elevagdo da IgE sérica Enxaqueca (?)
Conjuntivites recorrentes Intolerdncia alimentar
Curso influenciado por fatores emocionais Catarata
Curso influenciado por fatores ambientais Ceratocone
Prurido quando sua Urticaria colinérgica
Alergia ao niquel

Fonte: CASTRO, A.P.M. et al. Guia pratico para o manejo da dermatite atopica — opinido conjunta de
especialistas em alergologia da Associacdo Brasileira de Alergia e Imunopatologia e da Sociedade
Brasileira de Pediatria. Revista Brasileira de Alergia e Imunopatologia, v. 6, n. 29, p. 268-282, 2006.

A mensuracdo da gravidade pode ser obtida pela distribuicdo corporal e
intensidade das lesbes eczematosas e dos sinais e sintomas caracteristicos da DA
(YANG; JEON; PYUN, 2010). Alem disso, existe a classificacdo da condicdo em leve
moderada e grave, de acordo com a intensidade das lesfes, sua extensao e curso
da doenca (RAJKA; LANGELAND, 1989).

O diagnéstico diferencial em criancas compreende outras condicdes como
psoriase, escabiose, sindrome de hiper-IgE e algumas deficiéncias enzimaticas, que
podem ter manifestacdes cutaneas semelhantes (CASTRO et al., 1995).

O tratamento para a DA é empregado em funcdo do quadro clinico
apresentado por cada individuo. Em linhas gerais compreende hidratacdo da pele,
com agentes umectantes; controle da inflamacdo, especialmente por meio de
corticosteréides e imunomoduladores tépicos, como os inibidores da calcineurina; as
orientacdes, como banhos rapidos e mornos, com sabdes neutros e a eliminacdo de
fatores desencadeantes (CASTRO et al., 2006; CLARO, 2011; ROBINSON, 2011).
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1.1.3 Novos avangos em Dermatite Atopica

Continuamente pesquisas tém sido conduzidas no intuito de buscar solucdes
para amenizar o sofrimento daqueles que vivem com a DA (CORK et al., 2006).
Neste sentido, estudos tém investigado quais fatores tém sido os principais fatores
responsaveis pelo desencadeamento das crises e como se pode combaté-los, como
por exemplo, o papel dos aeroalérgenos, poeira, carpetes, cobertores de pélo e
pélos de animais. As recomendacdes estdo sempre voltadas para a educagao da
pessoa acometida e de seus familiares ou cuidadores, a fim de que se evite a
exposicdo aos fatores potencialmente causadores das crises atépicas (CORK et al.,
2006; KRAKOWSKI; EICHENFIELD; DOHIL, 2007; COSICKIC et al., 2012;
DARSOW, 2012).

Uma area em crescente expansdo € a pesquisa por alimentos que possam
desempenhar um papel como desencadeadores de uma crise, em que podem ser
citados o leite, o ovo, 0 chocolate, peixe e alimentos ricos em corantes artificiais,
entre outros (WICHMANN; HERATIZADE; WERFEL, 2012). Além disso, tem se
discutido o papel da amamentacdo como fator de prevencdo da DA, embora haja
muitas controveérsias ainda na literatura quanto ao fato de realmente existir uma
interferéncia da amamentacdo neste caso ou ndo (FRIEDMAN; ZEIGER, 2005;
PESONEN et al., 2006; IYENGAR; WALKER, 2012; RISCH, 2012).

1.2 Qualidade de Vida e Qualidade de Vida Relacionada a Saude e Dermatite

Atdpica

1.2.1 Aspectos conceituais de Qualidade de Vida e Qualidade de Vida

Relacionada a Saude

A QV pode ser definida como a satisfacdo ou a felicidade com a vida frente
aos dominios tidos como importantes por cada individuo. E entendida como a
concepcao da pessoa sobre sua posicdo na vida, em relacdo a aspectos culturais,
seus valores, objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes (WHOQOL GROUP,

1994). E uma construgdo multidimensional, composta por varios dominios,
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inicialmente trés, dominios fisico, mental e espiritual, os quais podem ser
expandidos para outros como saude fisica, psicologica, fatores ambientais,
relacionamento social, independéncia e padrdes espirituais (WHOQOL GROUP,
1995).

Ja a QVRS esta relacionada com os impactos subjetivos e objetivos que as
disfuncdes decorrentes de estados de doenca e tratamento da mesma impdem ao
individuo (GROOTENHUIS et al., 2007). A literatura descreve que a QVRS é
representada por fatores como saude geral, sintomas fisicos e emocionais, perdas
funcionais, bem estar social, sexual e existencial (FAYERS; MACHIN, 2007). Quatro
dimensdes séo descritas na literatura no que se refere a QVRS: os sintomas fisicos,
o estado funcional, o funcionamento psicolégico e o funcionamento social
(WHOQOL GROUP, 1994). Em se tratando de criancas e adolescentes existem
dominios especificos de interesse na pesquisa em QVRS, como 0 prejuizo na
escolaridade, a auto-estima e a socializacéo e a relacdo entre membros da familia
(SINVAL; NASPITZ; SOLE; 2000).

Com o passar do tempo e com 0s avangos na area da saude, condicdes
antes consideradas como sem cura passaram a ser denominadas condi¢cdes
cronicas. O aumento da sobrevida e frequéncia de efeitos colaterais de tratamentos
gue os pacientes deveriam suportar levou a uma necessidade de se verificar como
estes estavam vivendo, no que diz respeito a outros aspectos além da eficacia
clinica, custos do tratamento, entre outros. Assim, a avaliacdo da QVRS passou a
ser incluida para se verificar as consequéncias psicossociais, bem como o impacto
fisico da condicéo nestes individuos (BELLO, 2005).

Neste contexto, a preocupacdo com construtos subjetivos, definices
pessoais de valores, capacidades, satisfacdo e bem-estar passa a fazer parte da
rotina de pesquisadores em saude, além da avaliagdo de parametros clinicos
convencionais (GASPAR et al., 2006). Isto porque, instrumentos de mensuracéo de
construtos subjetivos, como a QVRS, podem auxiliar no processo de tomadas de
decisdes clinicas, na avaliacdo da qualidade do atendimento, na percepcdo das
necessidades em relacdo aos servicos de saude de uma populacdo e na
compreensao das causas e consequéncias geradas pelos problemas de saude
(SPIETH; HARRIS, 1996).

Desta forma, com a avaliacdo de aspectos que vdo além dos parametros

clinicos e objetivos, desenvolve-se a possibilidade de se obter um conhecimento
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mais abrangente do estado de salde da pessoa, 0 que esta em concordancia com a
tendéncia mundial de humanizacdo da saude. Neste sentido é interessante a
utilizacdo de instrumentos de mensuracdo de QVRS na pratica clinica, para que se
possa dispor de indicadores que auxiliem as acdes voltadas para uma assisténcia
integral (SAWYER et al., 2004; RIDDLE et al., 2006; GASPAR et al., 2008).

1.2.2 Impactos da Dermatite Atépica e suarelacdo com a Qualidade de Vida
Relacionada a Saude

Dermatoses crbnicas causam forte impacto psicolégico, nas relagdes sociais
e nas atividades da vida diaria (BELLO, 2005). Assim, a analise do parametro QVRS
pode ser de grande valia nos individuos que convivem com tais condi¢cdes, como é o
caso da DA.

Nas palavras de Bello (2005), pessoas com dermatoses cronicas referem-se
“ao que suas vidas poderiam ter sido, ndo fosse a doenga”, frase que deixa claro o
impacto negativo que tais condicbes exercem sobre a vida de uma pessoa. Tal
impacto pode ser esperado visto que o0 aspecto da pele € definitivo na imagem
corporal, que € parte conjunta da percepcdo que o individuo tem de si mesmo, o
gue, por sua vez, esta intimamente relacionado a auto-estima, as aspiracdes e
objetivos pessoais, e por fima QV como um todo (BELLO, 2005).

A DA possui um curso crénico e recorrente, que leva a problemas fisicos pela
afeccdo da pele e prurido, como também a problemas de ordem psicolégica como
sintomas de depressdo, complexos de inferioridade e isolamento (YANG; JEON;
PYUN, 2010).

O periodo compreendido até os cinco primeiros anos de vida é tido como
critico no que se refere ao desenvolvimento psicossocial da crianca. Anormalidades
fisiologicas e psicoldgicas tém sido relatadas em criancas com DA e seus familiares,
estas incluem problemas comportamentais, medo, isolamento, bem como distlrbios
do sono. O sono destas criancas € marcado por frequentes interrupcées, reducéo de
sua eficiéncia, dificuldades em adormecer e diminuicdo das horas totais de sono, o
gue ocasiona cansac¢o, sonoléncia diurna e irritabilidade (CHAMLIN et al., 2004;
CHAMLIN et al., 2005).
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No que se refere ao periodo da adolescéncia, esta € considerada um periodo
de suma importancia para o desenvolvimento da auto-identidade e da auto-estima.
Adolescentes com doencas de pele, como a DA, apresentam dificuldades como
constrangimento, ansiedade, problemas nas relacfes interpessoais, isolamento
social, vergonha e problemas de auto-imagem (CHAMLIN; CHREN, 2010).

A literatura relata que individuos com DA apresentam mais sintomas de
depressdo do que pessoas sem a doenca. O estresse emocional desencadeia a
recorréncia da condi¢do e a piora do quadro clinico, com acentuacdo do prurido
(CHACHA et al., 2009). Além disso, é relatado que pessoas com DA podem se sentir
constrangidas, o que pode causar a interrupcdo de atividades esportivas, para as
criangas mais velhas e os adolescentes, bem como interferir nas oportunidades de
emprego na vida adulta (LAPIDUS; KERR, 2001).

A pratica de brincadeiras e esportes também pode ser prejudicada pela
presenca da DA, como, por exemplo, a natacdo, devido ao constrangimento,
desconforto e ainda a exacerbacdo da condicdo, entre outras (LEWIS-JONES,
2006).

Tem sido relatado que criancas e adolescentes com DA e que estdo em idade
escolar apresentam sintomas diurnos indicativos de sono de ma qualidade e que
interferem nas atividades diarias, que abrangem itens como dificuldade para
acordar, dificuldades na escola, dificuldades para manterem-se acordadas durante a
tarde e problemas de indisciplina (REUVENI et al., 1999; LEBOVIDGE et al., 2007).

Ha ainda que se considerar que fatores estressores podem desencadear a
piora do quadro de DA, ou seja, viver com estresse ou passar por situacdes desse
cunho podem aumentar a frequéncia das crises, do prurido e, assim, a gravidade da
condicdo (FERREIRA; MULLER; JORGE, 2006). O papel de fatores psicologicos na
génese da DA ou no curso da condicdo ainda ndo esta bem explicado, contudo,
pesquisas relacionadas a psiconeuroimunologia apontam que problemas de ordem
emocional podem estar relacionados com a condicdo (FERREIRA; MULLER;
JORGE, 2006), causando um ciclo de retroalimentacdo que leva a persisténcia das
lesbes (BUSKE-KIRSCHBAUM; GEIBEN; HELLHAMMER, 2001).

Estudos tém descrito que individuos com DA tendem a apresentar tracos
comuns que incluem ansiedade, hipersensibilidade, agressividade, sentimentos de
inferioridade, depresséo, inquietude, labilidade, inseguranca e hostilidade (BUSKE-
KIRSCHBAUM; GEIBEN; HELLHAMMER, 2001; FERREIRA; MULLER; JORGE,
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2006). Criangas que convivem com dermatoses crfnicas representam um grupo
especial, que merece atencdo especifica no que se refere a avaliacdo da QVRS, por
enfrentarem dificuldades, limitagBes e longos periodos de tratamento (PRATI et al.,
2010).

Os efeitos da DA sobre a vida de criangas e adolescentes sao apresentados

no quadro 2.

Quadro 2 — Efeitos da DA sobre a vida de criancas

Saude fisica Prurido
Distarbios do sono/qualidade pobre de sono
Sangramento da pele
Dor durante o banho
Dorl/irritacdo da pele
Restricbes na dieta

Saude emocional Problemas comportamentais
Choro
Nao gostar de aplicar medicacdes topicas
Frustracéo
N&o gostar de tomar medicagéo via oral
Hiperatividade
Irritabilidade
Inquietacdo
Arranhar-se para ganhar atencao

Funcionamento fisico Restricdo no uso de roupas
Segurar as maos da crianca por causa dos arranhdes
Restricdo ou alteracdo na rotina do banho
Restricdo de brincadeiras ao ar livre
Restricdo para nadar
Sintomas podem interromper as brincadeiras

Funcionamento social Adultos evitam interacdo com a crianga

Outras criangas evitam interacdo com a crianga
Fonte: Adaptado de CHAMLIN, S.L. et al. Effects of atopic dermatitis on young American children and
their families. Pediatrics, v. 114, n. 3, p. 607-611, 2004.

Aragonés et al. (2009) encontraram em seu estudo, realizado na Espanha,
dados que demonstram que as criancas e adolescentes em idade escolar perdem
em média 11 dias de aulas por ano em decorréncia da DA, e a mesma foi causa da
falta de 19% dos seus responsaveis no trabalho, perfazendo uma média de quatro
dias por ano de auséncia no trabalho.

Estudo conduzido por Lewis-Jones e Finlay (1995) no Reino Unido, que
incluiu 233 criancas com diferentes dermatoses crénicas, mostrou que as mesmas

sofriam impactos negativos em sua QVRS, em que a DA foi a condicdo que mostrou
pior QV.
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Para Kiebert et al. (2002), em avaliacdo de 239 pessoas com DA nos Estados
Unidos, as dimensfes mais afetadas da QVRS foram o funcionamento social e o
bem estar psicologico, e, quanto mais grave a condicao, piores os escores finais.

Ganemo et al. (2007) mensuraram a QVRS em um grupo de 78 criangas e
adolescentes com DA na Suécia. Os itens que mostraram maior impacto negativo
para a QV foram “prurido e arranhdes”, “tempo que a criancga leva para adormecer” e
“‘mudancgas de humor da crianga”.

O esquema abaixo (figura 1) mostra a representacédo da estrutura conceitual

dos efeitos de doencgas de pele na QV do individuo afetado (CHREN et al., 1996).

Efeitos da doenca de
pele

a— _ . o
{ Psicossocial T Fisico
_Hhhh"‘-—u..
- . / \.

" Cognitivo ‘ l Social Emocional I i Desconforto || || Limitagoes l
4-"-"—.---. T T —
L FYs T
Depressdo || Medo Constrangimento Raiva

Fonte: CHREN, M.M. et al. Skindex, a Quality of Life measure for patients with skin disease: reliability,
validity and responsiveness. The Journal of Investigative Dermatology, v. 107, n. 5, p. 707-713, 1996.
Figura 1 — Estrutura conceitual dos efeitos de doencas de pele na qualidade de vida

de pessoas afetadas

Como citado anteriormente, além dos sintomas, do prolongamento da
condicdo e do tratamento, a DA pode trazer limitacfes as atividades da vida diaria
de criancas e adolescentes acometidos por ela, consequentemente ocasionando
mudancas negativas na QVRS (EISER; JEMNEE, 2007). Adicionalmente, as
dermatoses crénicas podem causar grande impacto no aspecto psicologico do
individuo, especialmente nos casos mais graves, com acometimento extenso da
pele, que reduz a auto-estima e prejudica as relacdes sociais, pelo aspecto da pele

gue pode ser estigmatizante (SILVA et al., 2007).



36

1.2.3 Instrumentos para mensuracéo de QVRS de pessoas com Dermatite

Atépica

Os instrumentos para mensuracdo da QV podem ser classificados como
genéricos ou especificos, e podem contar com versdes self (respondida pelo préprio
individuo) e versdes proxy (respondida por familiares ou cuidadores).

Dentre os especificos, diferentes instrumentos estdo disponiveis para
mensurar a QVRS em DA, com diferentes dimensdes, niumero de itens, direcionado
para diferentes faixas etarias e com a disponibilidade de diferentes versfes, no que
se refere a self e proxy. Em pesquisa realizada verificou-se a existéncia de oito
instrumentos especificos para DA, sendo um para adultos, um que avalia a QV
familiar, dois que mensuram especificamente a QV do cuidador e, portanto, quatro
instrumentos especificos para mensuracdo da QVRS de criangas ou adolescentes
com DA. Os instrumentos sdo descritos na sequencia.

O Infants’ Dermatitis Quality of Life Index (IDQOL) (LEWIS-JONES; FINLAY;
DYKES, 2001), é um instrumento que, através de uma versao proxy, avalia a QVRS
de criancas de até quatro anos de idade e contém 10 itens distribuidos em duas
dimensdes. Abrange questbes relativas a dificuldades no humor, sono, banho,
vestimentas, brincadeiras, refeicbes, atividades familiares e tratamento. O
instrumento faz referéncia ao periodo da “Ultima semana”, com opc¢des de resposta
em escala do tipo Likert, com quatro opcoes.

O Childhood Atopic Dermatitis Impact Scale (CADIS) (CHAMLIN et al., 2007),
€ um instrumento em que, através das respostas dos pais, uma versao proxy, avalia
a QVRS dos proprios e de suas criancas de zero até seis anos de idade. E um
instrumento longo, constituido por 45 itens alocados em cinco diferentes dimensoes,
sobre as “quatro ultimas semanas”, com respostas em escala do tipo Likert com
cinco opcoes.

O Childhood Impact of Atopic Dermatitis (CIAD) é um instrumento composto
por nove itens em sua verao europeia e por sete itens em sua versao americana
para os Estados Unidos, apresenta versdo proxy, em que os pais devem responder
os itens relativos a QVRS de suas criancas de zero até oito anos de idade, com dois
tipos de respostas: “verdadeiro” e “nao verdadeiro”, para cada item, e que faz
referéncia ao “tempo presente”, tendo sido desenvolvido juntamente com o Parents’
Index of Quality of life in Atopic Dermatitis (P1QoL-AD) (MCKENNA et al., 2007).
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O DISABKIDS® — Atopic Dermatitis Module (BULLINGER et al., 2002; BAARS
et al., 2005), de que trata o presente estudo, foi desenvolvido para mensuracao da
QVRS de criangas e adolescentes em idade escolar, de oito a 18 anos, com uma
versdo self e outra proxy, ja adaptado culturalmente e que com esta pesquisa
finaliza seu processo de validagédo para o Brasil (DEON, 2009; DEON et al., 2011a,;
DEON et al., 2001b). Este instrumento sera descrito com mais detalhes no item
1.2.4.

O Parents’ Index of Quality of Life in Atopic Dermatitis (PIQoL-AD)
(MCKENNA et al., 2007), € um instrumento cuja finalidade € verificar a QV dos pais
ou cuidadores da crianga com até oito anos de idade com diagnéstico de DA,
portanto uma verséao self, mas que nado esta voltada para a QVRS da crianca ou do
adolescente. Esse instrumento apresenta quatro dimensfes e 28 itens, com
respostas relativas ao “tempo presente”, com duas opcoes.

O Quality of Life in Primary Caregivers of Children with Atopic Dermatitis
(QPCAD) (KONDO-ENDO et al., 2009), é um instrumento que compreende uma
versdo self para mensurar a QV dos cuidadores de criancas com até trés anos de
idade com DA, que inclui 19 itens distribuidos em quatro dimensdes.

Além desses instrumentos acima citados existem o Quality of Life Index for
Atopic Dermatitis (QoLIAD) (WHALLEY et al., 2004), para mensuracédo da QVRS de
adultos com DA e o Dermatitis Family Impact questionnaire (DFI) (LAWSON et al.,
1998), caracterizado por uma escala que mensura o impacto de se ter uma crianca
com DA na vida familiar. Este Ultimo avalia, portanto, a QV da familia e ndo do
sujeito acometido ou dos pais ou cuidadores especificamente. Compreende 10 itens
acerca de trabalhos domésticos, preparo de refeicdes e alimentacdo, sono,

atividades de laser familiar, compras, fadiga, estresse emocional e relacionamentos.

1.2.4 O instrumento DISABKIDS® — Médulo Dermatite Atépica

O grupo europeu DISABKIDS®, que realiza pesquisas junto a populacéo
pediatrica, desenvolveu instrumentos de mensuracdo da QVRS para criancas e
adolescentes com diferentes condicbes crénicas, um modulo genérico, o
DISABKIDS®-37 (long form), para condicBes cronicas em geral, em sua forma

abreviada chama-se DISABKIDS®-12 (short form), e sete médulos especificos para
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condicbes especificas, quais sejam artrite reumatoide juvenil, asma, DA, diabetes,
epilepsia, fibrose cistica e paralisia cerebral, todos para criancas e adolescentes na
faixa etaria de oito a 18 anos de idade. O DISABKIDS®-MDA é derivado do
instrumento genérico DISABKIDS®-37 (BULLINGER et al., 2002; DISABKIDS
GROUP, 2006). Além destes, existe um modulo genérico para criancas na faixa
etaria de quatro a sete anos, o DISABKIDS®-Smiley. Estes instrumentos foram
desenvolvidos em uma perspectiva transcultural, simultaneamente em sete paises
europeus (Alemanha, Austria, Grécia, Franca, Holanda, Reino Unido e Suécia), e se
encontram em processo de adaptacao cultural e validacdo para o Brasil (SANTOS,
2007; FEGADOLLI et al., 2010; DEON et al., 2011a; DEON et al., 2011b; SANTOS,
2013; ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO, 2013).

O DISABKIDS®-MDA é um instrumento autoaplicavel, composto por 12 itens,
dispostos em duas dimensdes, Impacto e Estigma. A primeira inclui oito itens
relacionados aos impactos fisicos ou emocionais originados pela condigdo. A
segunda é representada por quatro itens acerca de sentimentos de estar sendo
estigmatizado quando outras pessoas olham para a condicdo da pele da crianca ou
do adolescente (DISABKIDS GROUP, 2006). Possui duas versdes, self, para
criancas e adolescentes, e proxy, para pais ou cuidadores. Deve ser
preferencialmente auto-aplicado e suas respostas sdo apresentadas em uma escala
do tipo Likert, com cinco opc¢des de respostas (SCHMIDT et al., 2006). Ambas as
versdes mensuram a QVRS na perspectiva da propria crianca ou adolescente,
sendo que a versao proxy € disponibilizada para que pais ou cuidadores possam
responder ao instrumento no caso de sua crianca ou adolescente estar incapacitada
para respondé-lo.

Os itens, traduzidos para o portugués do Brasil (DEON, 2009; DEON et al.,
2011a) constantes na versao self do instrumento sdo (Apéndice 2): 1) A coceira
incomoda vocé?; 2) A aparéncia de sua pele incomoda vocé?; 3) A coceira
incomoda vocé durante a noite?; 4) O jeito como sua pele é afeta sua concentracéo
na escola?; 5) Vocé se assusta ao olhar para sua pele?; 6) Sua pele fica pior quando
vocé esta estressado(a)?; 7) O jeito como sua pele é afeta seu tempo livre
(esportes/brincadeiras)?; 8) Vocé se sente confortavel com o jeito que sua pele é7?;
9) Vocé tenta esconder a situacdo de sua pele?; 10) Vocé se incomoda se as
pessoas olham para vocé de maneira estranha?; 11) Vocé nao gosta quando seus

amigos veem seus cremes sendo aplicados?; 12) Vocé se sente desconfortavel
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guando as pessoas olham para vocé? Estes itens sao apresentados também na
versao proxy, com a modificacdo de ser esta a versdo em que o pai ou cuidador
relatam sobre aspectos relacionados a QVRS da crianga ou adolescente na
perspectiva da crianga ou adolescente. Assim, por exemplo, o item 1 na verséo
proxy é “A coceira incomoda sua crianga?”, item 2, “a aparéncia da pele incomoda
sua crianga?” e, assim, 0 mesmo para os demais (Apéndice 2).

Na ultima pagina do instrumento sdo encontradas trés questdes adicionais,
gue ndo sao calculadas no escore final de QVRS, os itens a, b e ¢, que se referem
aos sintomas apresentados pela crianca ou adolescente com DA e como eles tém se
manifestado durante o Ultimo ano, bem como sobre a auto percepcao da gravidade
da condicao (DISABKIDS GROUP, 2006). Estes itens estdo descritos como: a) “Com
gue frequéncia vocé teve problemas com sua pele durante o ultimo ano?”; b) “Qual
foi a gravidade dos problemas com sua pele durante o ultimo ano?” ¢) “Quando foi a
tltima vez em que sua pele ficou irritada e cocando?” que se referem a
apresentacdo dos sintomas no ultimo ano e a gravidade da condi¢do, Uteis na
analise da validade discriminante do instrumento.

Os escores totais para a dimensdo Impacto variam de oito a 40 e para a
dimensdo Estigma de quatro a 20, em que valores maiores significam menor
impacto na QVRS (DISABKIDS GROUP, 2006).

O diferencial do DISABKIDS®-MDA em relacdo aos outros instrumentos
anteriormente descritos é justamente a disponibilizacdo de duas versfes, self e
proxy. E o Unico que apresenta uma versio self e que da voz ao proprio sujeito, no
gue se refere a criancas e adolescentes, considerando-se o modo como foi
construido pelos grupos focais que incluiram criancas e adolescentes além de pais
ou cuidadores e profissionais e saude, e ainda disponibiliza a versao proxy para o
caso de a crianca estar impossibilitada de responder. Além disso, € o Unico voltado
para a faixa etaria escolar, ou seja, que se estende para além do periodo da
infancia, pois, embora uma consideravel parcela das criancas com DA entre em
remissao permanente até por volta dos cinco ou seis anos de idade, uma grande
parte continua a sofrer com a condicdo na continuidade da sua infancia, na
adolescéncia e até na vida adulta. Durante seu processo de adaptacdo cultural e
validacdo semantica foi considerado um instrumento compreensivel, de facil

entendimento e relativamente rapido de se responder (DEON, 2011a).



2 Objetivos



41

2.1 Objetivo Geral

v Validar para criangas e adolescentes brasileiros o instrumento de mensuragao
de QRVS - DISABKIDS® - Médulo Dermatite Atépica.

2.2 Objetivos especificos

v

Verificar a existéncia de efeito floor e efeito ceiling na versao adaptada;
Descrever a validade de construto da versao adaptada em relacdo a validade
convergente e discriminante, segundo analise multitragco-multimétodo;

Avaliar a validade de construto da versdo adaptada no que refere a validade
discriminante, por meio da comparacao dos escores do instrumento entre grupos,
de acordo com a gravidade da Dermatite Atopica;

Avaliar a validade de construto da versdo adaptada no que refere a validade
discriminante, por meio da correlacao linear entre os escores das dimensdes e as
trés ultimas questdes do instrumento;

Avaliar a validade de construto da versdo adaptada em relacdo a validade
convergente e discriminante, segundo Analise Fatorial Confirmatoria, por meio de
Modelo de Equacdes Estruturais;

Descrever a fidedignidade da versdo adaptada, no que se refere a consisténcia
interna dos itens, segundo estatistica Alfa de Cronbach;

Avaliar a fidedignidade da versdo adaptada, no que se refere a
reprodutibilidade/estabilidade do instrumento adaptado, segundo a técnica teste-
reteste, por meio do Coeficiente de Correlagéo Intra-Classe;

Avaliar a concordancia entre as versdes adaptadas self e proxy, segundo o

Coeficiente de Correlacao Intra-Classe.



3 Referencial Tedrico: Aspectos conceituais e
metodoldgicos relacionados a validacao de
instrumentos de mensuracao quantitativa de

construtos subjetivos
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Para que um instrumento de mensuracdo de construtos subjetivos seja
considerado valido e fidedigno em um pais ou cultura, é imprescindivel a analise de
suas propriedades psicométricas, com a finalidade de garantir sua qualidade
cientifica (NORONHA et al., 2003). A partir desta analise verifica-se se o instrumento
mede apropriadamente, isto é, de forma valida e fidedigna, o que pretende medir
(PASQUALLI, 2001).

A partir de elementos subjetivos, ha a possibilidade de obtencdo de
informacdes objetivas acerca da qualidade de medida de um instrumento, por meio
de uma avaliacao quantitativa (MOTA; PIMENTA, 2007). Assim, tais instrumentos de
mensuracdo devem apresentar caracteristicas que denotem validade, fidedignidade
e precisdo (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI, 2001). Adicionalmente, é
importante aferir a presenca de vieses que podem estar presentes quando da sua
aplicagéao.

Em relacdo a esses vieses, um aspecto importante a ser estudado é se a
estrutura fatorial inicialmente assumida para o construto subjetivo medido continua
valida na populacédo para a qual o instrumento devera ser validado e disponibilizado,
isto €, se a estrutura e relagdes entre itens, dominios e dimensdes estdo mantidas
no caso de culturas e, portanto, populagdes diferentes. Uma analise apropriada para
essa verificacdo é a Andlise Fatorial Confirmatoria (MOTA; PIMENTA, 2007; YUAN;
BENTLER, 2007). Esta inclui Modelos de Equacfes Estruturais, que compdem um
conjunto de ferramentas estatisticas para averiguar relacdes entre variaveis e itens,
com a finalidade de se analisar a validade de construto (PEREIRA; CAMINO;
COSTA, 2004; HO, 2006). Assim, pode-se avaliar a magnitude da relacéo entre os
diversos itens que se considera compor um determinado dominio (construto), em
gue se pressupde que, se os itens estdo inter-relacionados, € porque tém uma
“causa” comum que produz essa inter-relacdo (MOTA; PIMENTA, 2007).

Os principais elementos a serem verificados para que se considere um
instrumento valido incluem a validade de conteudo; validade de critério; validade de
construto, que abrange a validade convergente e a discriminante ou divergente;
fidedignidade, que engloba a consisténcia interna, a estabilidade ou reprodutibilidade
do instrumento, e a responsividade. Estes elementos ja foram descritos em etapa
anterior do estudo (DEON, 2009) e serdo apresentados no método. A partir do
exposto, nesta fase da pesquisa sera dada énfase a Analise Fatorial Confirmatéria,

segundo o método de Modelo de Equacdes Estruturais.
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A andlise fatorial € definida por uma técnica estatistica que tem por objetivo
caracterizar um conjunto de varidveis diretamente mensurdveis, denominadas
varidveis observadas, como, por exemplo, a manifestacdo visivel de um conjunto
menor de variaveis hipotéticas e latentes, as quais ndo sédo diretamente mensuraveis
e sdo chamadas de fatores comuns, e de um conjunto de fatores unicos, cada um
deles exercendo efeito apenas sobre uma das variaveis observadas (ARANHA,
ZAMBALDI, 2008). Para Hair et al. (2005), por meio da identificacdo da estrutura
subjacente de uma matriz de dados, se pode analisar as inter-relagbes estruturais
entre as variaveis, como por exemplo os itens de um instrumento, por meio de
matrizes de correlacgdes, variancias e covariancias.

O emprego da Analise Fatorial Confirmatoria verifica se os dados observados
se comportam de acordo com uma expectativa tedrica. Se eles se comportam
conforme o esperado, existe evidéncia favoravel de que os dados sejam validos,
bem como hé reforgo da teoria proposta. Caso os dados ndo se comportem como o
esperado, denota problemas com estes dados, com a teoria proposta ou, ainda, com
ambos. Para que se possa proceder com a aplicacdo da Andlise Fatorial
Confirmatoria é necessario que se tenha uma hipotese formulada no que se refere a
guantidade de fatores comuns e apresentar uma perspectiva tedrica sobre qual fator
deve estar presente em determinada variavel. Para essa andlise é importante
considerar se tais hipéteses se aplicam a uma populacdo em geral ou a populacdes
especificas, em que seria ideal haver a separacdo da amostra em grupos distintos e
verificar as hipOteses para cada grupo separadamente (ARANHA; ZAMBALDI,
2008).

A Andlise Fatorial Confirmatoria visa, portanto, determinar se os dominios ou
dimensdes de um instrumento compdem o fendmeno subjetivo de fato. Por meio
dessa analise verifica-se a magnitude da relacdo entre os itens que perfazem um
dominio ou dimensédo. Presume-se que se 0s itens estdo inter-relacionados € porque
apresentam caracteristicas em comum que se traduzem em uma inter-relacéo
(MOTA,; PIMENTA, 2007). Desta forma, cada item correlaciona-se com apenas uma
dimensao, ou seja, apresenta cargas nulas para as demais (HAIR et al., 2005).

A Andlise Fatorial Confirmatéria pode entdo ser utilizada para avaliar a
validade de construto de um instrumento (MOTA; PIMENTA, 2007). A validade de
construto refere-se a se conhecer se o conceito tedrico utilizado para sua definicdo

€, de fato, adequado para representar o elemento subjetivo que se deseja mensurar
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(COZBY, 2003; PASQUALI, 2003; FAYERS; MACHIN, 2007). No que se refere a
Andlise Fatorial Confirmatéria para verificacdo da validade de construto, pode-se
analisar a validade convergente e a divergente (BROWN, 2006).

Para o emprego da Analise Fatorial Confirmatéria por meio do Modelo de
Equacdes Estruturais devem-se seguir seis etapas em que a primeira é o
desenvolvimento de um modelo teorico; a segunda € a construcao de um diagrama
de caminhos de relagdes causais; o terceiro passo compreende a conversao deste
diagrama de caminhos para um modelo de mensuragédo; na sequéncia deve-se
selecionar o tipo de matriz de entrada e estimacdo do modelo tedrico proposto;
prossegue-se entdo com a identificacdo do modelo de mensuracdo e, por fim, a
analise de critérios de qualidade para ajuste deste modelo proposto (HAIR et al.,
2005).

Os Modelos de Equacdes Estruturais sdo compostos por analise fatorial e
analise de caminhos. Destaca-se como uma das ferramentas mais importantes para
testar as estruturas fatoriais de instrumentos que avaliam medidas psicométricas. O
Modelo de Equacdes Estruturais permite o teste confirmatério da estrutura
psicométrica de escalas e de instrumentos de mensuracdo, bem como pode ser
empregado para verificar as relacbes explicativas entre multiplas variaveis,
observadas ou latentes, simultaneamente (KLEM, 2002). Assim, sera utilizado com a
finalidade de analisar se um determinado modelo tedrico € valido, de acordo com os
dados reais observados (HOX; BECHGER 1998). Ele incorpora principios da anélise
de regressdo multivariada, analise fatorial e analise de variancia multivariada
(MANOVA) em um unico modelo que pode ser resolvido estatisticamente (HO,
2006).

O Modelo de Equacdes Estruturais tem como objetivo replicar um conjunto de
dados observados através da imposicdo de parametros nas matrizes, as quais séo
as relacbes tedricas definidas antecipadamente pelo pesquisador. Tal imposi¢cao
fornece ao Modelo de Equacfes Estruturais uma caracteristica confirmatoria,
pressupondo-se que existam medidas de boa qualidade psicométrica e modelos
tedricos solidos, fundamentados em pesquisas prévias que possibilitem o
estabelecimento de tais imposi¢cdes, ou seja, relacdes pré-definidas com propriedade
(PILATI; LAROS, 2007).

No Modelo de Equacdes Estruturais as variaveis observadas podem ser

fatoradas por meio de andlise fatorial para a formacao de construtos subjetivos. Para
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a aplicacado deste modelo € necesséria a construcdo de um diagrama de caminhos,
precedido de um sistema de efeitos unidirecionais de uma variavel sobre a outra
(GOLOB, 2003). Desta forma existem dois componentes que caracterizam o Modelo
de EquagOes Estruturais, quais sejam o modelo estrutural e o modelo de
mensuragao (HAIR et al., 2005).

Na figura 2 é apresentado o diagrama de caminhos que representa a
estrutura fatorial do instrumento DISABKIDS®-MDA. Neste modelo as variaveis
observadas ou itens constantes no instrumento séo representados pelos quadrados,

enquanto que as variaveis latentes, ou dimensdes, pelos circulos ou elipses.
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Figura 2 — Estrutura fatorial do instrumento DISABKIDS®-MDA

Na figura 2 observa-se que existem setas unidirecionais, que denotam as
inter-relacbes entre as variaveis. Quantitativamente, tais retas unidirecionais
correspondem a retas de regressao (HOX; BECHGER, 1998).

Neste contexto a Analise Fatorial Confirmatoria, verificada de acordo com o
Modelo de Equacdes Estruturais destaca-se como um dos mais importantes
métodos estatisticos para se abordar a validade de construto dentre as provas
psicométricas (SANTOS, 2007).
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No que se refere a validade convergente, quando da existéncia de um fator
Unico e subjacente que seja a causa do comportamento observado de determinados
itens, 0S mesmos apresentam correlacdo entre si, ou seja, estdo em convergéncia.
Desta forma, um item deve variar em conjunto com os demais, caso contrario, se ele
ndo varia com o0s outros itens, significa que ele ndo sofre influéncia pelo nivel do
fator subjacente. Os resultados sao obtidos através da andlise das correlacdes
observadas, da porcentagem de variancia explicada e pelos valores das cargas
fatoriais (ARANHA; ZAMBALDI, 2008). Para isto, a hipotese nula € de que a
estrutura fatorial para o construto no modelo do pais em que o instrumento esta
sendo validado ndo deve diferir da inicialmente assumida no modelo do pais ou
cultura em que ele foi originalmente desenvolvido. Ja a hipétese alternativa é a de
gue esses dois modelos séo diferentes. Portanto, o que se pretende nesse caso € a
nao rejeicao da hipétese nula e obtencéo, dessa forma de valores pequenos para as
estatisticas.

Ja a validade divergente ou discriminante refere-se a auséncia de correlacéo
entre o construto e aquelas variaveis, neste caso itens, as quais nao deve estar
relacionado (FAYERS; MACHIN, 2007), ou seja, itens que representam construtos
diferentes devem apresentar validade divergente (ARANHA; ZAMBALDI, 2008),
mostrando que o modelo testado no pais € bom. Para avaliar a validade divergente
por meio de Analise Fatorial Confirmatoria, segundo Modelo de Equacdes
Estruturais, o modelo estimado € comparado com outro completamente
independente, onde nédo ha relacéo entre as variaveis. Desta forma, a hipotese nula
€ a de que o modelo do pais em que o instrumento esta sendo validado € ruim, ou
seja, ndo existe correlacdo entre dimensdes e construto. Neste caso a hipotese
alternativa € o oposto, de que ha correlacdo entre dimensdes e construto (YUAN;
BENTLER, 2007; HO, 2006). Portanto, o0 que se pretende nesse caso € a rejeicao da

hipétese nula e obtencéo, dessa forma de valores grandes para as estatisticas.



4 Método
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4.1 Tipo de estudo

Este estudo caracteriza-se por uma investigacdo metodolégica quantitativa,
gue inclui a busca por novos significados, interpretacbes de fendmenos e
desenvolvimento de instrumentos para coleta e andlise de dados (KERLINGER,
1979). E um estudo transversal, que compreende a pesquisa de campo e a
validacéo de um instrumento de mensuracédo de QVRS para criancas e adolescentes

brasileiros com diagndstico de DA.

4.2 Aspectos éticos da pesquisa

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo seres humanos da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de Sdo Paulo — EERP-USP, tendo como instituicdo co-participante o
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&do Paulo —
HCFM-USP, conforme protocolo de pesquisa n°® 1426/2011 (Anexo 2).

Os pais ou cuidadores e as criancas e adolescentes foram esclarecidos no
gue se refere aos objetivos e procedimentos e foram convidados a participar do
estudo. Considerou-se que, mesmo mediante 0 consentimento dos pais ou
cuidadores, as criancas ou adolescentes que ndo manifestassem o desejo de
participar ndo eram obrigadas a fazé-lo.

Apés realizados os esclarecimentos e antes de se aplicar o instrumento, foi
lido e assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1)
e assegurado aos respondentes a condicdo de estrita confidencialidade dos seus
nomes, para todas as entrevistas. Os pais ou cuidadores e criancas e adolescentes
e 0 pesquisador responsavel assinaram duas vias do TCLE, em que uma ficou em
posse do pesquisador e outra em posse do responsavel pela crianca ou
adolescente. A assinatura da crianca ou do adolescente representou seu

assentimento para participacdo da pesquisa.
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4.3 Local e periodo de coleta de dados

Os dados foram coletados em dois periodos distintos, primeiro durante os
meses de abril a setembro de 2009 (DEON, 2009) e, posteriormente, de julho de
2012 a junho de 2013 no Servico de Dermatologia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo — HCFMUSP, na cidade de
S&o Paulo-SP e por meio de entrevistas telefénicas para o teste-reteste. E preciso
esclarecer que o periodo compreendido na obtencéo dos dados faz referéncia a data
anterior & aprovacgéo pelo Comité de Etica da EERP-USP devido ao fato de que esta
etapa da pesquisa da continuidade a dissertacdo de mestrado anteriormente citada,
cujas etapas foram previstas em projeto de pesquisa anterior que foi aprovado pelo
Comité de Etica envolvendo Seres Humanos do HCFM-USP (DEON, 2009), cujos
dados parciais sao utilizados como complementares no presente estudo, ou seja, 0s
104 sujeitos que participaram da etapa piloto, cuja coleta de dados ocorreu em 2009,
sdo somados aos novos 96 participantes, incluidos em periodo posterior para
completar a amostra para o teste de campo, ou seja, a coleta com estes ultimos

sujeitos ocorreu no periodo entre junho de 2012 e junho de 2013.

4.4 Populacdo e amostra

A populacdo deste estudo compreende criancas e adolescentes, na faixa
etaria entre 8 e 18 anos, excluidos os com 18 anos completos, com diagnostico
médico de DA, em seguimento no servico citado anteriormente, bem como seus pais
ou cuidadores. Segundo o dicionario Michaelis (1987), proxy é descrito como
procuragéo, procurador, substituto, representante. Entretanto, para esta pesquisa o
termo cuidador proxy ndo esta relacionado aos aspectos legais; ele faz referéncia
aguela pessoa com maior convivio domiciliar com a crianga ou adolescente e que o
acompanha no seguimento da condi¢éo, fato comum no Brasil em que, devido as
particularidades culturais do pais, nem sempre o representante legal é o cuidador da
crianca ou adolescente.

A amostra do estudo foi composta por 100 criancas e adolescentes (SAPNAS,

ZELLER; 2002), na faixa etaria de 8 a 18 anos, e que apresentavam diagnostico
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clinico de DA, independentemente do tempo de diagnéstico, além de incluir seus
respectivos pais ou cuidadores, perfazendo um total de 200 sujeitos.

A amostra foi por conveniéncia, em que os participantes eram abordados na
medida em que chegavam para suas consultas médicas de rotina no servico
supracitado.

Para o desenvolvimento do estudo foi observado o seguinte critério de
excluséo:

v' Exclusdo — criancas e adolescentes e/ou seus pais ou cuidadores que nao
possuissem habilidade cognitiva minima de entendimento dos itens do
instrumento.

A habilidade de entender os itens foi aferida segundo dados constantes nos
prontuarios, observacdo da pesquisadora, informacdo médica e/ou dos pais ou

cuidadores, no caso da crianca ou do adolescente.

4.5 Instrumentos e procedimentos para coleta de dados

Para compor a amostra do estudo, foram abordados as criancas e 0s
adolescentes que se encontravam em atendimento ambulatorial no servigco
anteriormente descrito e seus 0s respectivos pais ou cuidadores. Na sequéncia,
eram verificadas a idade e a presenca de DA. Eram explicados os objetivos do
estudo e apresentados os instrumentos. Se houvesse adeséo por parte dos pais ou
cuidadores e das criancas ou dos adolescentes abordados, era realizada a leitura e
assinatura do TCLE em duas vias.

Eram entdo disponibilizados os instrumentos e explicados os procedimentos
para seu preenchimento. Tal preenchimento ocorria no momento de espera pelo
atendimento médico ambulatorial. Na continuidade, eram verificados os prontuarios
pertencentes as criancas e adolescentes entrevistados, para que se pudesse obter
dados clinicos no que se refere a sua condicdo (Apéndice 3). A documentacéo
hospitalar era a Unica fonte de consulta para obtencdo desses dados clinicos.

Para a coleta de dados e obtencdo das propriedades psicométricas do
instrumento DISABKIDS®-MDA, segundo as diretrizes do grupo DISABKIDS®, foram
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utilizados os seguintes instrumentos, correspondentes ao conteudo do PILOT TEST

MANUAL — DISABKIDS® GROUP (2002):

v Instrumento DISABKIDS®-MDA, na versdo criancas e adolescentes (self) e pais
ou cuidadores (proxy) (Apéndice 2).

v" Instrumento de coleta de variaveis clinicas (Apéndice 3).

4.6 Procedimentos metodoldégicos para validacdo do instrumento — analise

psicométrica

As etapas de traducado-retrotraducdo, validagdo semantica e adaptacéo
cultural e teste piloto do instrumento ja foram realizadas em etapa anterior (DEON,
2009). Nesta fase foram obtidas e analisadas as propriedades psicométricas finais
para o instrumento DISABKIDS®-MDA, por meio do teste de campo.

4.6.1 Teste de campo

O objetivo do teste de campo foi obter as propriedades psicométricas finais do
instrumento na versao em portugués do Brasil. Para isto foi aplicado o instrumento
DISABKIDS®-MDA, nas versfes criancas e adolescentes e pais ou cuidadores, em
uma amostra que incluiu 100 criancas e adolescentes e seus respectivos pais ou
cuidadores. As propriedades psicométricas finais sdo importantes para se conhecer
se as dimensfes e os dominios constantes no instrumento realmente mensuram o
gue se pretende medir e se sdo adequados para suas finalidades.

A presenca de efeitos floor e ceiling foi verificada. Estes efeitos ocorrem
guando mais de 15% das respostas estdo concentradas no menor (0%) ou no maior
(100%) escore possivel do instrumento (McCHORNEY; TARLOV, 1995). Se estes
efeitos estiverem presentes, pode ser indicativo de prejuizo na responsividade do
instrumento.

A validade de construto foi descrita por meio da analise Multitraco-
multimétodo das validades convergente e discriminante, para se verificar as
correlagcdes lineares entre os itens e as dimensdes, com a utilizacdo do programa
Multitrait Analysis Program (MAP) (HAYS et al., 1988; WARE; HAYASHI; HAYS,



53

1988). De acordo com Fayers e Machin (2007), valores aceitaveis de correlagédo
para a validade convergente situam-se em faixa superior a 0,40 para estudos finais,
como € o caso do teste de campo. No que se refere a validade discriminante, trés
métodos foram empregados para analisd-la. Em primeiro lugar, com o uso da
analise MAP, foi verificada a porcentagem de vezes em que a correlacdo de um item
especifico com a dimenséo a que pertence foi maior ou estatisticamente maior que
sua correlacdo com a dimenséo a qual n&do pertence, definido como “ajuste”. Em um
segundo momento, os escores do instrumento foram comparados de acordo com a
gravidade da DA. E no terceiro método foram verificados os valores correspondentes
para a Correlacdo Linear de Pearson entre 0s escores atribuidos as questdes “a, b e
c”, constantes no instrumento e que nao fazem parte do computo do escore total do
DISABKIDS®-MDA, que se referem & gravidade da DA percebida pelas criancas e
adolescentes e pelos pais ou cuidadores, e os escores das dimensdes Impacto e
Estigma. Para anélise destes valores o critério utilizado foi 0,00 a 0,19 que indica
correlagdo ausente ou muito fraca; 0,20 a 0,39 correlagdo fraca; 0,40 a 0,59
correlacdo moderada; 0,60 a 0,79 correlacéo forte, e 0,80 a 1,00 correlagdo muito
forte (BRITISH MEDICAL JOURNAL, 2009).

A estrutura fatorial do DISABKIDS® - MDA foi analisada por meio do emprego
da Analise Fatorial Confirmatodria, segundo Modelo de Equacgbes Estruturais. Em
relacdo a validade convergente a estatistica empregada foi a Root Mean Square
Error of Aproximation (RMSEA), que é entendida como uma medida da discrepancia
por grau de liberdade. A RMSEA necessita tender a zero para que a aproximacao
seja considerada satisfatoria. Desta forma, RMSEA com valores abaixo de 0,08 séo
aceitaveis, entre 0,08 e 0,10 indicam ajuste mediano e quando maiores que 0,10
apontam ajuste fraco (YUAN, BENTLER, 2007; HO, 2006).

Em relacdo a andlise da validade divergente ou discriminante, foi utilizado o
Comparative Fit Index (CIF), que indica o0 aumento da qualidade do ajuste do modelo
estimado sobre o modelo nulo. Varia de zero, em que o ajuste ndo € melhor do que
o modelo nulo, a 1, que indica um ajuste perfeito em relacdo ao modelo nulo, do
modelo estimado. A literatura ainda mostra divergéncias quanto ao que é
considerado satisfatorio para um bom ajuste e, neste caso, considerar-se-a o valor
de no minimo 0,90 (YUAN; BENTLER, 2007; HO, 2006).

Como mencionado, adicionalmente, para a analise da validade discriminante

foram descritos os escores médios, medianos, desvios-padrdo, valores minimos e



54

maximos do instrumento segundo gravidade da DA e, apdés confirmagdo da
normalidade das distribuicbes das meédias amostrais para cada grupo, DA leve,
moderada ou grave, pelo teste de Kolmogorov-Smirnov, 0s grupos foram
comparados segundo seus escores médios ou medianos, por meio de analise de
variancia ou pelo teste ndo paramétrico Kruskal-Wallis, seguidos de teste de
comparacdes multiplas.

A fidedignidade do instrumento foi descrita por meio da consisténcia interna
de seus itens segundo o Coeficiente Alfa de Cronbach, em que sédo determinados
como valores aceitaveis resultados superiores a 0,70, conforme com Terwee et al.
(2007) e por meio de sua reprodutibilidade/estabilidade analisada segundo teste-
reteste. Para o teste-reteste foram sorteadas 30 criancas e adolescentes de um total
de 45, visto que o total eram 48, contudo néo foi possivel contatar trés criancas ou
adolescentes exatamente 30 dias ap0s a primeira entrevista, 0 que impossibilitou a
entrevista para o reteste dos mesmos. Para a andlise estatistica foi utilizado o
Coeficiente de Correlacéo Intra-Classe, para verificar a correlacdo entre os escores
resultantes da primeira aplicacdo do instrumento e a segunda, que ocorreu 30 dias
apos a primeira e foi realizada por meio de telefone. Nessa fase também foram
correlacionados o0s escores, resultantes da primeira e segunda aplicagcdo do
instrumento, dos respectivos pais ou cuidadores das criancas e adolescentes
sorteados.

Para se mensurar o nivel de concordancia entre as respostas de criancas e
adolescente e pais e cuidadores utilizou-se o Coeficiente de Correlacdo Intra-Classe.
Os valores tomados como referéncia para tal analise sdo descritos como menor que
0,40, indicando correlacdo fraca; 0,41 a 0,60, correlacdo moderada; 0,61 a 0,80,
correlacdo boa ou substancial, e maior que 0,81 quase perfeita ou muito boa
(MCDOWELL; NEWEEL, 1996; FAYERS; MACHIN, 2007; TERWEE et al., 2007).
Essa forma de mensuracdo € indicada neste caso, pois ha a possibilidade de
diferencas sistematicas entre as respostas, que nao sao levadas em consideracao
ao se utilizar o Coeficiente de Correlacédo de Pearson.

As informacdes foram armazenadas utilizando-se a técnica da dupla digitacao
para gue possiveis erros na transcricdo fossem evitados. O programa estatistico
utilizado foi o Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versao 19.0 (2010). A

Andlise Fatorial confirmatéria foi utilizado o mdédulo Analysis of Moment Structure
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(AMOS), versdo 19.0 (Licenca 10101111255, 14/09/2011). O nivel de significancia
utilizado foi de 5% (o = 0,05).



5 Resultados e Discussao
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Do teste de campo participaram 200 sujeitos, sendo 100 criancas e
adolescentes e 100 pais ou cuidadores. Nota-se que todas as pessoas que foram
convidadas a participar do estudo aceitaram, ndo havendo qualquer recusa.

E importante considerar que esse numero total de sujeitos € a jungdo
daqueles individuos participantes da etapa piloto (n=52) (DEON, 2009) com novas
48 criancas e adolescentes e 48 pais ou cuidadores, cuja coleta de dados ocorreu
no periodo de junho de 2012 a junho de 2013. Todas as 200 entrevistas foram

realizadas pela mesma pesquisadora.

5.1 Caracteristicas dos participantes

As caracteristicas socio-demograficas das 100 criangas e adolescentes e dos
100 pais ou cuidadores, segundo faixa etaria, em anos, das criangas e adolescentes,

sdo mostradas na Tabela 1.
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Tabela 1 — Caracteristicas socio-demogréficas das criancas e adolescentes e pais

ou cuidadores participantes do teste de campo, segundo faixa etaria, em anos, das

criancas e adolescentes. Brasil, 2013.

Caracteristicas

Socio-demogréficas 8 a 12 anos 13 a 18 anos
Criangas/adolescentes
Idade (anos) X IoP 9,8 1,3 14,4 1,8
N°. irm&os/irmas ; /DP 1,8 0,9 2,0 1,2
N°. anos na escola ; /DP 4,6 1,4 8,8 2,0
Sexo Meninas (n/%) 22 42,3 19 39,6
Meninos (n/%) 30 57,7 29 60,4
Pais/cuidadores
Idade (anos) X IDP 38,8 8,7 42,2 6,3
Respondentes Mae (n/%) 39 75,0 39 81,3
Pai (n/%) 10 19,2 4 8,3
Cuidador (n/%) 3 58 5 10,4
Estado Civil Casado (n/%) 25 48,1 35 72,9
Uni@o marital (n/%) 6 11,5 4 8,3
Separado (n/%) 6 11,5 1 2,1
Divorciado (n/%) 3 58 1 2,1
Solteiro(n%) 6 11,5 4 8,3
QOutros (n/%) 6 11,5 3 6,3
g - Média

DP - Desvio Padrao

No que se refere a habilidade cognitiva para que se pudesse compreender o

instrumento e participar do estudo, 100% dos participantes, tanto criancas e

adolescentes quanto pais ou cuidadores, foram considerados aptos, como o

fundamentado pela documentacdo consultada (prontuérios), por informacdo dos

especialistas e pela observacéao direta da pesquisadora.

As informacdes sobre variaveis clinicas dos sujeitos da pesquisa foram

obtidas por meio de informacdes advindas da documentacdo hospitalar, ou seja, dos

prontuarios clinicos dos participantes, os quais eram verificados sempre apos o

preenchimento dos instrumentos. Foram coletados dados relativos ao diagnéstico de
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base da crianca ou adolescente; outros diagndsticos relevantes, excluindo-se
condicbes mentais e comportamentais; habilidades cognitivas e gravidade da DA.
Quanto a classificacdo, esta compreendeu trés niveis, leve, moderado e grave, de
acordo com informacao constante no prontuério do sujeito. Todas essas informacdes
eram parte da ficha de coleta de variaveis clinicas (Apéndice 3).

Em relacdo as outras condi¢des relevantes decorrentes da triade atdpica, no
caso do individuo com DA, estas sdo citadas como a rinite alérgica, a asma e a
sinusite, que, frequentemente, podem acompanhar a crianga ou adolescente, ou
mesmo adultos com o diagnéstico de base. A Tabela 2 mostra a distribuicdo de
frequéncias desses outros diagndsticos relevantes, de acordo com a faixa etaria, em

anos.

Tabela 2 — Distribuicdo das criancas e adolescentes participantes do estudo,
segundo outros diagnosticos relevantes na presenca de DA e faixa etaria. Brasil,
2013.

Diagndsticos relevantes na 8 a 12 anos 13 a 18 anos
presenca de DA n % n® %
Rinite 28 53,8 30 62,5
Asma 13 25 14 29,1
Sinusite 11 21,2 4 8,4
Total 52 100 48 100

No que concerne a gravidade da DA, a distribuicdo segundo faixa etaria, em

anos, para criangas e adolescentes sdo apresentados na Tabela 3.

Tabela 3 — Distribuicdo das criancas e adolescentes participantes do estudo,

segundo gravidade da DA e faixa etaria. Brasil, 2013.

8al2anos 13 a 18 anos
Gravidade da DA n % n %
Leve 12 23,1 17 35,4
Moderada 29 55,7 21 43,7
Grave 11 21,2 10 20,9

Total 52 100 48 100
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Do total de criancas e adolescentes da amostra, 29% possuiam valores para
grau leve, 50% para moderada e 21% para grave.

5.2 Estatistica descritiva do DISABKIDS®-MDA

Para calcular os escores do DISABKIDS®-MDA foi utilizada a syntax proposta
pelo DISABKIDS® GROUP (2006), em que o item 8 foi recodificado.

Na Tabela 4 podem ser verificados os valores obtidos para média, mediana,
desvio padrao e valores minimos e maximos para os escores das respostas do
DISABKIDS®-MDA, versdes self e proxy.

Tabela 4 — Valores médios e respectivos desvios-padrdao, medianos, minimos e
méximos, para os escores brutos, obtidos das respostas do DISABKIDS®-MDA,

versao criancas e adolescentes e pais ou cuidadores. Brasil, 2013.

Criancas e adolescentes Pais ou cuidadores
Impacto % Estigma % Impacto % Estigma %
Média 3,0 51,3 3,2 56,8 2,7 42,2 3,0 51,1
Mediana 3,0 50,0 3,2 56,2 25 37,5 3,0 50,0
Desvio padrao 1,9 22,6 1,2 30,2 1,2 25,5 11 29,1
Valor minimo 11 31 1,0 0,00 1,0 0,00 1,0 0,00
Valor méximo 5,0 100 5,0 100 5,0 100 50 100

Os resultados relativos a porcentagem de respostas concentradas nos valores
minimo (0%) e maximo (100%) nas dimensdes Impacto e Estigma do instrumento
DISABKIDS®-MDA, versdes self e proxy, para andlise quanto & presenca dos efeitos

floor e ceiling, podem ser observados na Tabela 5.
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Tabela 5 — Porcentagem de respostas concentradas nos valores minimo (0%) e
méximo (100%) nas dimensfes Impacto e Estigma do instrumento DISABKIDS®-
MDA, verséo criancas e adolescentes e pais ou cuidadores. Brasil, 2013.

Criancas ou adolescentes Pais ou cuidadores
% Respostas valor % Resposta valor % Respostas valor % Resposta valor
minimo 0% méximo 100% minimo 0% méaximo 100%
Impacto 1,0 1,0 3,0 3,0
Estigma 5,0 12,0 2,0 10,0

Pela observacéo e analise da Tabela 5 verifica-se que ndo houve a presenca
de efeitos floor e ceiling nas dimensdes impacto e estigma para ambos 0s grupos,
criancas e adolescentes e pais ou cuidadores, o0 que significa auséncia de acumulo
de mais de 15% das respostas nos valores minimos ou maximos, o que denota
condicbes favoraveis para a propriedade de responsividade do DISABKIDS®-MDA,
uma caracteristica muito importante para a deteccdo de mudancas clinicas da
condicdo. Resultados como este sao importantes, pois mostram a boa validade de
conteudo do instrumento, em que se podem distinguir participantes com maiores
escores (melhor QVRS) daqueles com menores escores (menor QVRS). Além disso,
esses resultados se mostram ainda melhores que os obtidos para a versao europeia,

cuja versao self apresentou efeito ceiling de 46% (DISABKIDS, 2006).

5.3 Andlise das propriedades psicométricas do DISABKIDS®-MDA

A validade de construto foi descrita e analisada por meio das validades
convergente e discriminante do instrumento DISABKIDS®-MDA. Foram utilizados os
valores do Coeficiente de Correlacdo de Pearson entre os itens e cada uma de suas
dimensdes, meio da analise Multitraco-Multimétodo (MAP).

Os valores para o Coeficiente de Correlacdo de Pearson, obtidos segundo
MAP, entre os itens e cada uma das dimensdes no teste de campo para o
DISABKIDS®-MDA, Brasil sdo apresentados na Tabela 6.



62

Tabela 6 — Valores do Coeficiente de Correlacdo de Pearson entre os itens e cada

uma das dimensées do DISABKIDS®-MDA, Brasil, verséo criancas e adolescentes e

pais ou cuidadores. Analise Multitraco-Multimétodo. Brasil, 2013.

Criangas e adolescentes

Pais ou cuidadores

ltem Impacto Estigma Impacto Estigma
1 0,71 0,47 0,73 0,64
2 0,63 0,63 0,78 0,73
3 0,65 0,65 0,71 0,61
4 0,70 0,70 0,78 0,73
5 0,60 0,60 0,65 0,65
6 0,54 0,54 0,57 0,51
7 0,41 0,41 0,57 0,56
8 0,61 0,61 0,81 0,72
9 0,64 0,64 0,81 0,70
10 0,59 0,59 0,74 0,81
11 0,42 0,42 0,49 0,49
12 0,57 0,57 0,72 0,78

No que se refere a validade convergente, o critério adotado foi satisfeito para

todos os itens (r > 0,40).

Em relacdo a validade discriminante do instrumento, os resultados obtidos

pela analise MAP sdo apresentados na Tabela 7.

Tabela 7 - Resultados da analise MAP para os escores do DISABKIDS®-MDA,

versao criancas e adolescentes e pais ou cuidadores. Brasil, 2013.

Criancas e adolescentes

Pais ou cuidadores

Impacto Impacto Estigma
nitens % nitens % nitens % nitens %
-2 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0
-1 1 12,5 0 0,0 0 0,0 1 25,0
1 4 50,0 4 100,0 8 100,0 3 75,0
2 3 37,5 0 0,00 0 0,0 0 0,0
Ajuste 87,5 100,0 100,0 75,0

Observam-se, segundo analise MAP, resultados satisfatérios para a validade

discriminante do instrumento, 0 que mostra boa correlacdo dos itens em relacéo a

sua respectiva dimensédo, em que todas as dimensfes apresentam valores iguais ou

acima de 75% de ajuste, para ambas as versoes.
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Ainda, para a andlise da validade discriminante, apds confirmacdo da
normalidade das distribuicbes das médias amostrais para cada grupo (DA leve,
moderada ou grave), pelo teste de Kolmogorov-Smirnov, 0os grupos foram
comparados de acordo com seus escores medios ou medianos, por meio de analise
de variancia ou pelo teste ndo paramétrico Kruskal-Wallis, seguidos de teste de
comparacdes multiplas por analise de variancia (ANOVA) e pelo teste de Bonferroni.

A Tabela 8 mostra os valores padronizados médios e respectivos desvios

para os escores do instrumento, de acordo com a dimensao e a gravidade da DA.

Tabela 8 — Valores padronizados médios e respectivos desvios padrdo para 0s
escores do DISABKIDS®-MDA segundo dimensdo e gravidade da DA, versdo

criancas e adolescentes e pais ou cuidadores. Brasil, 2013.

Validade Discriminante

Impacto
Criancas e adolescentes Pais ou cuidadores
X IDP X IDP

Leve 74,6/16,8 63,9/25,1
Moderada 46,8/16 37,1/20,5
Grave 29,6/13,6 24,5/14,9
Estigma

Leve 73,9/31,4 70,0/31,9
Moderada 54,8/27,35 48,2/25,5
Grave 38,1/22,5 31,8/16,2
; = média

DP = desvio padréao

Os resultados da analise ANOVA, para versoes self e proxy, podem ser vistos

nas Tabelas 9 e 10 respectivamente.
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Tabela 9 — Validade discriminante para as dimensdes Impacto e Estigma para a
versdo self de acordo com teste de comparacdes multiplas ANOVA, segundo
dimensdes do instrumento DISABKIDS®-MDA, 2013.

Self
Soma dos Quadrados  Quadrado Médio F p
Impacto 26703,44 13351,72 53,43 0,0001
Estigma 16034,08 8017,04 10,43 0,0001

F = variancia

P = probabilidade
Tabela 10 — Validade discriminante para as dimensdes Impacto e Estigma para a
versdo proxy de acordo com teste de comparagBes mdultiplas ANOVA, segundo
dimensdes do instrumento DISABKIDS®-MDA, 2013.

Proxy
Soma dos Quadrados Quadrado Médio F p
Impacto 21460,92 10730,46 24,22 0,0001
Estigma 18598,11 9299,06 13,7 0,0001

F = variancia
P = probabilidade
Os resultados do teste de comparacao mdultipla, de Bonferroni, para versdes

self e proxy, podem ser vistos nas Tabelas 11 e 12, respectivamente.

Tabela 11 — Validade discriminante para as dimensdes Impacto e Estigma para a
versdo self de acordo com teste de comparacdes multiplas Bonferroni, segundo
dimens6es do instrumento DISABKIDS®-MDA, 2013.

Impacto Estigma
Gravidade DA X DP p X DP p
Leve Moderada 27,8 3,68 0,0001 19,04 6,47 0,0120
Grave 4506 452 0,0001 3582 7,94 0,0001
Moderada Leve 278 3,68 0,0001 -19,04 6,47 0,0120
Grave 17,26 411 0,0001 16,77 7,2 0,0660
Grave Leve 4506 4,52 0,0001 35,82 7,94 0,0001
Moderada 17,26 411 0,0001 -16,77 7,2 0,0660

X - Média

DP - Desvio Padréao
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Tabela 12 — Validade discriminante para as dimensdes Impacto e Estigma para a
versdo proxy de acordo com teste de comparacdes mdultiplas Bonferroni, segundo
dimensdes do instrumento DISABKIDS®-MDA, 2013.

Impacto Estigma
Gravidade DA X  DP p X DP p
Leve Moderada 26,73 491 0,0001 21,79 6,07 0,0020
Grave 39,34 6,03 0,0001 3819 7,46 0,0001
Moderada Leve 26,73 4,91 0,0001 21,79 6,07 0,0020
Grave 12,61 547 0,0700 16,4 6,77 0,0520
Grave Leve -39,34 6,03 0,0001 -38,19 7,46 0,0001
Moderada -12,61 547 0,0700 -16,4 6,77 0,0520

X - Média

DP - Desvio Padréo

Os resultados apresentados nas Tabelas 9 e 10 e complementados pelos
apresentados nas Tabelas 11 e 12, mostram validade discriminante do instrumento
entre o nivel de gravidade leve e os demais para ambas as versdes e dimensoes.
Entretanto, os resultados néo foram significativos entre os niveis moderada e grave
em ambas as dimensdes para proxy e na dimenséo Estigma para self.

Ainda, para andlise da validade discriminante, na Tabela 13 podem ser
observados os valores do Coeficiente de Correlagcdo Linear de Pearson, r, e
respectivos valores da probabilidade, p, associada ao teste, entre os escores obtidos
pelas criancas e adolescentes e pais ou cuidadores nas questdes a, b e ¢ e cada
uma das dimensdes do DISABKIDS®-MDA.

Tabela 13 - Valores do Coeficiente de Correlacdo de Pearson (r) e respectivos
valores da probabilidade associada ao teste (p), entre os escores obtidos pelas
criancas e adolescentes e pais ou cuidadores nos itens a, b e ¢ e dimensdes
Impacto e Estigma do DISABKIDS®-MDA, Brasil 2013.

Criancas e adolescentes Pais ou cuidadores
Impacto Estigma Impacto Estigma
r p r P r p r p
Item A -0,577 0,000 -0,488 0,000 -0,658 0,000 -0,505 0,000
Item B -0,672 0,000 -0,520 0,000 -0,588 0,000 -0,463 0,000

ItemC -0,517 0,000 0,304 0,002 -0,427 0,000 -0,303 0,002
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Da analise da Tabela 13 verifica-se que existe correlacdo linear negativa
moderada a forte entre os escores das questbes a, b e ¢ e as dimensdes do
instrumento. Apenas o0 item ¢ mostra correlacdo linear negativa fraca com a
dimensédo Estigma para ambas as versoes, self e proxy, ratificando a propriedade de
boa validade discriminante do instrumento.

As figuras 3 e 4 mostram os resultados da Analise Fatorial Confirmatoria do
instrumento, com validades de construto convergente e discriminante analisadas
segundo o Modelo de Equacbes estruturais, para as versdes self e proxy,

respectivamente.

Figura 3 — Andlise Fatorial Confirmatéria da versdo adaptada DISABKIDS®-MDA,

versao self, Brasil, 2013.
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Figura 4 — Andlise Fatorial Confirmatéria da versdo adaptada DISABKIDS®-MDA,
versao proxy, Brasil, 2013.

Pelos resultados da Analise Fatorial Confirmatoria, para verificacdo do ajuste
do modelo final relativo as versdes adaptadas para a cultura brasileira do
instrumento DISABKIDS-MDA, observou-se que ambas as versfes, self
(RMSEA=0,083; CIF=0,932) e proxy (RMSEA=0,098; CIF=0,936), mantiveram a
estrutura fatorial do construto inicialmente assumida no instrumento europeu original,

com a apresentacdo de valores de RMSEA e CFI satisfatorios e que permitem essa
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conclusdo de acordo com a literatura (YUAN, BENTLER, 2007; HO, 2006). Desta
forma, o modelo do instrumento no Brasil corresponde ao modelo original europeu.

Com a obtencdo e andlise dos valores encontrados para validade
convergente e validade discriminante, por diferentes métodos, afirma-se que a
versdo adaptada do instrumento apresenta validade de construto satisfatoria. Esta
propriedade € muito relevante em estudos de validacdo, especialmente para DA,
visto que pesquisadores na area de dermatologia sao fortemente encorajados a
utilizar medidas e instrumentos que, de fato, mecam com acurécia as dimensdes da
QVRS afetadas pela condicéo e que permitam comparacgao entre diferentes estudos
(REHAL; ARMSTRONG, 2011).

A consisténcia interna do DISABKIDS®-MDA foi verificada através do
Coeficiente Alfa de Cronbach. Os resultados de tal analise, para as dimensdes
Impacto e Estigma, para criancas e adolescentes e pais ou cuidadores sao

apresentados na Tabela 14.

Tabela 14 — Valores para Alfa de Cronbach para as dimensdes Impacto e Estigma
do DISABKIDS®-MDA quando o item é excluido, versdo criancas e adolescentes e

pais ou cuidadores. Brasil, 2013.

Impacto Alfa de Cronbach se o item for excluido

Itens Criancas e adolescentes Pais ou cuidadores
01 0,828 0,891
02 0,834 0,885
03 0,832 0,892
04 0,826 0,885
05 0,839 0,897
06 0,849 0,905
07 0,859 0,905
08 0,837 0,882
a total 0,855 0,905
Estigma

09 0,810 0,819
10 0,796 0,772
11 0,853 0,897
12 0,789 0,766

a total 0,853 0,858
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A consisténcia interna do instrumento pode ser considerada boa e satisfatéria,
guando sao observados os valores referentes ao Coeficiente Alfa de Cronbach para
as dimensdes Impacto e Estigma, tanto para criancas e adolescentes como para
pais ou cuidadores. Isto significa dizer que existe homogeneidade entre os itens para
a medida da QVRS de criancas e adolescentes com DA, segundo critérios propostos
por Terwee et al. (2007), em que valores para tal coeficiente devem situar-se acima
de 0,70. Considera-se, assim, que o instrumento apresenta alta fidedignidade, com
valores partindo de 0,85. Além disso, percebe-se que os valores para o Coeficiente
Alfa de Cronbach apresentam-se ainda com valore homogéneos e satisfatorios
guando cada item é excluido.

A versao original do instrumento trouxe valores na ordem de 0,87 para a
dimensé&o Impacto e 0,71 para a dimensdo Estigma, verséo self, para o Coeficiente
Alfa de Cronbach (BAARS, et al., 2005). Os valores da versdo adaptada sdo muito
préximos a este para a dimensao Impacto e superiores para a dimensao Estigma.

No que se refere a reprodutibilidade/estabilidade do instrumento, para testar a
correlacdo entre os escores resultantes da primeira aplicacdo do instrumento e a
segunda, que ocorreu 30 dias apo0s a primeira, e a concordancia entre as mesmas
foi utilizado o Coeficiente de Correlacéo Intra-Classe. Os resultados do teste-reteste

para as versoes self e proxy podem ser observados na Tabela 15.

Tabela 15 — Valores para o Coeficiente de Correlacéo Intra-Classe entre os escores
resultantes da primeira aplicacdo do instrumento e a segunda, com intervalo de trinta

dias, para as versoes self e proxy. Brasil, 2013.

Coeficiente de Correlacéo Intra-Classe

Dimensao Self Proxy

ICC IC p ICC IC p
Impacto 0,952 0,914,0,973 < 0,0001 0,960 0,929;0,978 <0,0001
Estigma 0,971 0,947;0,984 <0,0001 0,977 0,958;0,987 <0,0001

ICC — Coeficiente de Correlagao Intra-Classe
IC — Intervalo de Confianga

No que se refere ao nivel de concordancia entre as respostas para o teste-
reteste verificou-se a obtencdo de valores muito bons ou quase perfeitos, o que
denota boa estabilidade do instrumento e reprodutibilidade. Isso significa que
guando ndo ha mudancas bruscas na gravidade da condicdo as respostas tendem a

se manter nos mesmos niveis, de acordo com as opg¢des de respostas.
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5.4 Concordancia entre versdes self e proxy

A concordancia entre as versdes self e proxy foi analisada através da
utilizacdo do Coeficiente de Correlacdo Intra-Classe, cujos resultados podem ser
observados na Tabela 16.

Tabela 16 — Valores para o coeficiente de Correlacéo Intra-Classe entre os escores

de criancas e adolescentes e pais ou cuidadores. Brasil, 2013.

Coeficiente de Correlacao Intra-Classe

Dimensé&o IC
Impacto 0,610
Estigma 0,595

O valor do ICC entre as versdes self e proxy para a dimensédo Impacto &
considerado bom ou substancial (ICC = 0,610) e para a dimensdo Estigma
moderado (ICC = 0,595), de acordo com o proposto por McDowell e Neweel (1996),
Fayers e Machin (2007) e Terwee et al. (2007). Observa-se haver concordancia
entre as respostas de criancas e adolescentes e pais ou cuidadores.

Essa concordancia € importante para a aplicagédo pratica do instrumento, pois,
na impossibilidade de a crianca ou adolescente responder a versado self, entra o
papel dos pais ou cuidadores, respondendo a versdo proxy, para que se possa
mensurar a QVRS dos primeiros. Assim, fica evidenciado que as versdes adaptadas
apresentam boa concordancia e que poderdo ser aplicadas sem prejuizo para a

andlise da QVRS, caso tal fato ocorra.

5.5 Pontos relevantes

Uma das grandes dificuldades para se mensurar a gravidade da DA, a QVRS
e o0s resultados das intervencbes é a falta de ferramentas apropriadas,
desenvolvidas ou validadas na cultura local para este fim (LEWIS-JONES; FINLAY;
DYKES, 2001). O DISABKIDS®-MDA vem para suprir essa lacuna no Brasil, no que

se refere as criancas e adolescentes em idade escolar com DA. Estudo anterior
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demonstrou que o instrumento € de facil aceitagcdo e compreensao e que leva pouco
tempo para ser respondido (DEON et al.,, 2011a). Com a experiéncia do teste de
campo foi possivel também observar que a aplicacdo do mesmo ndo implica em
alteracfes da rotina diaria do servico de saude onde é aplicado, fato que se mostra
favoravel para sua futura utilizacéo na prética do dia-a-dia.

A aplicacdo do DISABKIDS®-MDA mostrou que o instrumento ndo depende
de um profissional especifico para ser aplicado, visto ser esse um instrumento auto-
aplicavel, de facil entendimento e rapido preenchimento, o que permite um fluxo
normal as consultas de rotina ambulatorial. Além disso, ressalta-se a evidéncia da
boa reprodutibilidade pelos valores de ICC apresentados no teste-reteste.

Outro ponto favoravel ao instrumento é seu bom poder de discriminacéo entre
diferentes grupos, de acordo com a gravidade da condi¢cdo, uma importante medida
no que se refere aos escores para QVRS. A sensibilidade as mudancas na
gravidade da DA parece ser um fator bastante relevante para os instrumentos de
mensuracao (LEWIS-JONES; FINLAY; DYKES, 2001). Isto é facilmente verificavel
quando se compara 0s escores para criangcas com DA leve em que estes vao
piorando ou diminuindo quando se tem DA moderada e grave, 0 que € verificado
tanto no presente estudo quanto em outros na literatura (CHAMLIN et al., 2005;
CHAMLIN et al., 2007).

Ha limitacbes particularmente no que se refere a comparacdo com dados de
outras populacdes estudadas, permanecendo como um desafio a comparacao
destes dados com os de outras culturas quando os escores foram normalizados.

As propriedades psicométricas do DISABKIDS®-MDA apontam ser ele um
instrumento valido e fidedigno e os resultados da Analise Fatorial Confirmatéria
ratificam que a estrutura latente inicialmente assumida para o construto QVRS do
instrumento original foi mantida na cultura brasileira apdés sua adaptacéo.

Sendo assim, de acordo com os resultados obtidos no teste de campo, pela
obtencdo das propriedades psicométricas finais e analise da estrutura fatorial da
versdo adaptada do DISABKIDS®-MDA para o Brasil fica evidente que o instrumento
a partir de agora esta apto para utilizacdo, seja por profissionais de saude, na rotina
de atendimentos clinicos ou para estudos que mensurem a QVRS ou ainda, em que
apresenta papel de suma importancia, no acompanhamento de ensaios clinicos para
teste de novas modalidades terapéuticas, em que o seu monitoramento deve ser

priorizado, afinal, quando se testam novas formas de tratamento, espera-se que
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estas sejam para melhorar a vida dos individuos. Enquanto que a mensuracdo da
gravidade da condicdo serve para se monitorar as respostas ao tratamento e para
evolucdo clinica em DA, a medida de QVRS é util no sentido determinar o impacto
da condicdo no bem-estar geral da crianca ou adolescente (REHAL; ARMSTRONG,
2011).

Espera-se que a disponibilidade deste instrumento venha enriquecer a pratica
clinica e as pesquisas em salde, especialmente porque se trata de um instrumento
qgue da voz as proprias criancas e adolescentes com DA, que podem passar por
tantas dificuldades nesses periodos de desenvolvimento fisico, mental e social pela

convivéncia com esta condicdo cronica que pode impor severos prejuizos a QVRS.



6 Conclusoes
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A pesquisa abrangeu uma amostra de 200 sujeitos, 100 criancas e
adolescentes brasileiros com DA e seus respectivos pais ou cuidadores, e teve
como obijetivo obter as propriedades psicométricas para o instrumento DISABKIDS®-
MDA no Brasil, bem como analisar sua estrutura fatorial. E seguimento de pesquisa
anterior de mestrado que ja abordou os passos primordiais para adaptacao cultural e
validacdo de instrumentos que mensuram construtos subjetivos e seguiu 0s
pressupostos constantes na literatura nacional e internacional, por meio de fases
padronizadas, de acordo com a metodologia do Grupo DISABKIDS®.

Os resultados encontrados permitiram concluir que o instrumento
DISABKIDS®-MDA mostrou medidas descritivas e propriedades psicométricas
adequadas, dentro do esperado, no que concerne a literatura que fundamenta o

estudo. Desta forma, conclui-se que:

v N&o houve a presenca de efeitos floor e ceiling nas dimensdes Impacto
e Estigma para as versoes self e proxy;

v Ambas as versfes apresentam boa validade de construto, no que se
refere as validades convergente e discriminante, acessada por diferentes
meétodos;

v A partir da analise dos valores de RMSEA e CIF, o instrumento
manteve a estrutura original assumida para o construto, tanto para a versao
adaptada para criancas e adolescentes quanto para pais ou cuidadores;

v Ambas as versdes apresentam fidedignidade, com consisténcia interna
satisfatoria, mensurada segundo o Coeficiente Alfa de Cronbach e com
reprodutibilidade/estabilidade também satisfatéria mensurada segundo valores
de ICC obtidos com aplicacdo de teste-reteste;

v Existe boa concordancia entre as versdes self e proxy das versodes
adaptadas;

v O processo de validacdo do instrumento DISABKIDS®-MDA para o

Brasil encontra-se finalizado;

Ressalta-se a importancia do uso de instrumentos para mensuracédo de QVRS
gue sejam validados e fidedignos para a cultura do pais onde se deseja utiliza-lo,

compreendendo o processo como um todo, desde sua traducao-retrotraducéo,
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passando pela validacdo semantica até a mensuracdo das propriedades
psicométricas finais e andlise da estrutura fatorial das versdes adaptadas a fim de
gue ndo se incorra em erros que podem prejudicar a validade e a qualidade dos
estudos realizados. Além disso, nota-se a necessidade da realizacdo de novos
processos de validagdo semantica quando da utlizacdo do instrumento
DISABKIDS®-MDA em regifes distantes de onde foi originalmente validado no
Brasil, visto a vastiddo do pais, a mistura de diferentes culturas e diferencas
linguisticas regionais.

A dificuldade em se obter amostras das muitas diferentes regides do Brasil
guando se realiza um estudo de validacao de instrumento pode ser encarada como
um dos maiores desafios para a realizagdo do mesmo. Outro desafio para proximos
estudos se refere a normatizacédo dos escores, assim como ja realizado pelo grupo
europeu a fim de que os escores obtidos em diferentes paises e/ou culturas possam
ser comparaveis.

Encorajar futuros pesquisadores para o uso dos métodos nesta pesquisa
utilizados para validacéo de instrumentos também se constitui em uma das tarefas
para 0s proOxXimos anos.

Com a disponibilidade deste instrumento podera se obter uma informacao
complementar muito relevante na rotina clinica e um conhecimento primordial nos
estudo de QVRS e ensaios clinicos relativos a DA, através de um instrumento que,
de fato, apresenta validade, fidedignidade, concordancia entre as versodes, boa
estabilidade e reprodutibilidade, que pode ser responsivo a mudancas de acordo
com aquelas que acontecam com o passar do tempo e condizentes com a evolugao
de cada caso.

Poucos sdo os instrumentos exclusivamente desenvolvidos para mensurar a
QVRS de criancas e adolescentes com DA. No Brasil, um pais com uma prevaléncia
alta de DA, o primeiro instrumento especifico, valido e fidedigno, disponibilizado é o
DISABKIDS®-MDA.

O instrumento DISABKIDS®-MDA para o Brasil é véalido e fidedigno e deve ser
incluido na rotina clinica para acompanhamento de criancas e adolescentes com
DA.
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Direktor
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Prof. Dr. Monika Bullinger

Letter of Authorisation

Brazilian translation of the DISABKIDS questionnaires

| herewith grant the permission to Prof. Dr. Claudia Benedita dos Santos from the
Materno-Infantil and Public Health Department of the Nursing School College of the
University of Sdo Paulo at Ribeirdo Preto, Brazil to do the DISABKIDS translation
work into Brazilian Portuguese according to the translation outline developed within
the DISABKIDS project. The Brazilian Group will work in close contact with the
German group (study centre of the DISABKIDS project). We are very grateful that
this translation and validation work of our instrument sets is conducted in Brazil.

The final Brazilian translation will appear on the DISABKIDS homepage and as all
other translations of the DISABKIDS instruments will be provided to researchers
within the terms of use described on the DISABKIDS homepage (www.disabkids.de).

Please note that once the validation work is finished, the Brazilian version of the
DISABKIDS instrument will be put on the DISABKIDS homepage. A corresponding
section in the handbook should be provided by the Brazilian research team. Upon
publication of translation and validation on the DISABKIDS homepage, the Brazilian
version will be accessible with the same conditions as other language versions.
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Anexo Il

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de

Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo.
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of.CEP-FIRPIUSP — 492/2011

Ribeirdo Prato, 08 de dezembro de 2011

Prezada Senhora,

Comunicamos qua o projelo de pesquisa, abaixo especiticado, foi analisado &
consideradc APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto da Universidade de S&o Paulo, em 08 de
dezembro de 2017,

Pratocoln: n* 1426/2011

Projeto: Validacac para o Brasi' do instrumento de menswagéo de Qualidades de
Vida Relacionada a Salde DISABKIDSE - Atopic Dermalilis Module.

Pesquisadores: Claudia Benedita dos Santcs
Keila Cristiane Daon

Em atendimento & Resolugdo 1396/96, dovera ser encaminhado ao
CEF o refatério flnal da pesquisa e & publicacdo de seus rasultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua
interrupgao.

b Atencicsamente,
" 1 '8
l\ A \ 1"_ Crce (j L 7 // C,_‘

Enf? Mana Antonieta Spmoso Prado
Vice-Courdenadora do CEP-EERP/USP

lIma. Sra.

Profa. Dra. Claudia Benedita dos Santos

Lepartamenta de [ nfermagem Maternao-Infantil & Sadde Poblica
Escoia de Enfermagem de Ribeirdc Preto - USP
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Apéndice 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Apéndice 2 — DISABKIDS - Mddulo Dermatite Atdpica, versdo “self’e “proxy”.

Apéndice 3 — Ficha de variaveis clinicas.
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Apéndice 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O(a) senhor(a) e sua crianga estdo sendo convidados a participarem da pesquisa que estamos
desenvolvemos, cujo nome ¢ “Validagdo para o Brasil do instrumento de mensuracdo de Qualidade de Vida
Relacionada a Satide DISABKIDS® - Atopic Dermatitis Module”, e que sera feita por Keila Cristiane Deon ,
fisioterapeuta e aluna de Doutorado da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — EERP-USP, sob a orientacdo
da Professora Dra. Claudia Benedita dos Santos.

O objetivo desta pesquisa é saber se um questionario, sobre como a dermatite atopica afeta a vida de
criancas e adolescentes, podera ser utilizado por pesquisadores brasileiros. Se o questionario puder ser utilizado
no Brasil, criangas com dermatite atOpica de varias regides do pais poderdo respondé-lo e as pessoas que
trabalham atendendo essas criangas nos hospitais, consultérios e clinicas poderdo conhecer melhor os problemas
que essas criancas e seus pais ou cuidadores enfrentam e assim ajuda-los.

Para isto, gostariamos que o(a) senhor(a) e a sua crianga respondessem ao nosso questionario que esta
sendo apresentado nesse momento, se for da sua vontade e da vontade da sua crianca. O(a) senhor(a) e a sua
crianca responderdo por escrito o questionario aqui mesmo no ambulatorio, sendo que as suas respostas nao
serdo conhecidas por qualquer pessoa que esteja presente. O senhor(a) e sua crianca poderdo ser convidados a
participar novamente respondendo ao mesmo questionario por telefone, caso o senhor(a) possua telefone facil
para contato, daqui a 30 dias. Para responder ao questionario, tanto no ambulatdrio quanto por telefone, o(a)
senhor(a) e a sua crianca demorardo em torno de 20 minutos. Todas as informacdes serdo mantidas em sigilo,
sendo que serdo utilizadas para esta pesquisa. Os dados coletados na presente pesquisa poderdo ser publicados e
ou apresentados em reunides cientificas, e a sua identidade e de sua crianca ndo serdo reveladas, e em hipotese
alguma serdo identificados. A sua participacdo e da sua crianca é voluntaria, sem nenhum tipo de obrigacéo e
o(a) senhor(a)e sua crianca poderdo desistir a qualquer momento da pesquisa se acharem necessario, € isso nao
trara nenhum prejuizo ao tratamento de sua crianca. Ndo ha nenhum risco em participar desta pesquisa. Mesmo
autorizando a participacdo de sua crianca, ele(a) ndo sera obrigado(a) a participar caso nao queira. O(a) senhor(a)
ndo tera nenhum tipo de gasto ou despesa participando da pesquisa. Caso queira entrar em contato ap6s a
realizacdo do estudo ou a qualquer momento para solicitar esclarecimentos, abaixo segue meu endereco e
telefone.

Keila Cristiane Deon. Endereco: Avenida dos Bandeirantes, 3900. Campus Universitario - Bairro Monte Alegre.
Ribeirdo Preto — SP. CEP: 14040-902. Telefone: (016) 3602-0599 das 8 as 12h.

Eu, , aceito participar desta pesquisa e autorizo a participacéo de
minha crianga , sendo que nossa participacdo € voluntéria e estamos livres
para desistir da participacdo, sem nenhum prejuizo para nds ou para o tratamento da crianca. Eu recebi uma
cdpia deste termo e a possibilidade de poder 1é-lo, o qual foi assinado por mim e pela pesquisadora em duas vias.

Ribeirao Preto, de de

Assinatura do Responsavel Pesquisador responsavel

Assentimento da crianca ou adolescente participante



Apéndice 2

DISABKIDS — Mdédulo Dermatite Atopica, versao “self”

e versao “proxy”
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Data: Numero ID:
Dia Mes Ano

dis abkids

Questionario para criangas/ adolescentes
com Dermatite Atopica

. G Syt e .

/ Ola,
 Gostariamos que vocé respondesse algumas questées sobre como tem se |
senttdo durante as ultimas quatro semanas. Por favor responda todas as questées |
| se vocé puder Se nao entender a questdo ou preferir ndo respondé-la, por favor
deixe-a e va para a proxima.

§
]—> Pense em como foram as iiltimas quatro semanas quando estlver
| respondendo as questoes.

=> Escolha a resposta mais adequada para vocé e assinale o quadrado
correspondente. .

Se sua crianga/adolescente passa momentos com seus amigos “muitas vezes” voce
| marcara o quadrado como mostrado neste exemplo:

Por Exemplo: Quase As Muitas |
| P Nunca  inea  vezes  vezes SOMPE I

' Vocé passa momentos com 0s amigos? ‘ X ?

N&o ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.



97

A - Vocé é menino ou menina?

Algumas questoes sobre vocé

menina 'menino

B - Quantos anos vocé tem? anos
C - Qual é a sua data de nascimento? ‘dia més ano

D - Vocé tem irmaos? Se sim, quantos? | irmaos

‘ E - Quantos anos que vocé esta na qscola? o [
| (sem considerar maternal, jardim da infancia ou pré-primario)

} F - Em que série escolar vocé esta? | série

: G - Em que nivel escolar vocé esta?

1 fundamental médio | superior

| R Avden

‘  outro Qual? s




| = // \\\:

> Pense nas ultimas quatro semanas
Sobre
sua pele Quase  As  Muitas :
4 Piies. e woes . vee s RS

1 - A coceira incomoda vocé?
| 2- Aaparéncia de sua pele incomoda vocé? I B B

3 - A coceira incomoda vocé durante a noite?

| 4 -0 jeito como a sua pele é afeta sua ) g o T e |
| concentragdo na escola? ‘

5 - Vocé se assusta ao olhar para a il ] [ = B
sua pele? | i

| 8- Sua pele fica pior quando vocé
| esta estressado/a?

7 - O jeito como a sua pele € afeta seu tempo livre
(esportes, brincadeiras)?

i e

8 - Vocé se sente confortavel com - = i B
0 jeito que sua pele é? ! ‘ |

~—
g "

L 3 ‘\1
> Pense nas ultimas quatro semanas |
Sobre
, sua pele Quase As Muitas
v NUNCa  ninca  vezes  vezes SOMPre

| 9 - Vocé tenta esconder a situacgéo TR E b ]
de sua pele?

10 - Vocé se incomoda se as pessoas olham para
vocé de maneira estranha?

véem seus cremes sendo aplicados?

12 - Vocé se sente desconfortavel quando

!
| 11 - Vocé ndo gosta quando seus amigos ] ] e
1
1
| as pessoas olham para vocé?




As trés ultimas questdes sdo sobre os problemas
que vocé tem tido por causa da sua Dermatite no

ultimo ano

3~ Sobre os

sintomas i

| a=Com que freqiiéncia vocé teve problemas
com sua pele durante o ultimo ano?

Nenhuma

b - Qual foi a gravidade dos problemas com sua
pele durante o Gltimo ano?

Nunca

¢ - Quando foi a ultima vez em que sua pele
ficou irritada e cogcando?

Pouca

Pouca

No
ultimo
ano

Poucos
dias por
més

Moderada

Nos uitimos .

6 meses

Vdrios
dias por
semana

Muita

No

mes

A maioria
dos dias

Extrema

Na tltima
semana

Obrigado por sua colaboracao!
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Data: Numero ID:
Dia Mes Ano

disabkids

Questionario para pais de criangas/ adolescentes
com Dermatite Atdpica

> OIa N
" Gostariamos que vocé respondesse algumas questdes sobre como sua | |
‘; crianca/adolescente tem se sentido durante as tltimas quatro semanas. Por favor |
| responda todas as questdes se vocé puder. Se ndo entender a questéo ou preferlr .
| ndorespondé-la, por favor deixe-a e va para a préxima. 1
t
|
—> Pense em como foram as ultimas quatro semanas quando estiver |

| respondendo as questoes.
| => Escolha a resposta mais adequada e assinale o quadrado correspondente.
1
! i > - & o -
| Se sua crianga/adolescente passa momentos com seus amigos “muitas vezes” vocé
i marcara o quadrado como mostrado neste exemplo: ]
i

Quase As Muitas
nunca  vezes  vezes

Por Exempilo:

Nunca Sempre

| Sua crianga/adolescente passa F X
momentos com os amigos?

Nio ha respostas certas ou erradas. E o que vocé pensa que importa.
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A - Sua criancal/adolescente & menino ou menina? | menina | | menino

B - Quantos anos sua crianga/adolescente tem? anos
C - Qual é a data de nascimento

de sua crianga/adolescente? dia mes |

D - Sua crianga/adolescente tem irmaos? Se sim, quantos? | | irmaos | irmas
E- Quantqs anos que sua priapgalaqolesc_ente esta na e::;c_ola? [ ahos

(sem considerar maternal, jardim da infancia ou pré-primario)

F - Em que série escolar sua crianga/adolescente esta? |série

G - Em que nivel escolar sua crianga/adolescente esta?
fundamental . médio superior

| outro Qual?

Algumas questoes sobre sua crianca/adolescente

‘/'
|
s
1
i
5
1
|
1
]
12
i
I
|
|
|
i
|

s 3 i

T

H - Quem esta preenchendo o questionario? | mie | | pai
companheira j companheiro outro  Quem? |
do pai da mae T
| - Quando o senhor (a) nasceu? 1 | ano

J - Qual seu estado civil?

| casado (a) 3 divorciado (a) | separado (a) | vidvo (a)
| nunca casado (a) outro Qual?
K - O senhor (a) vive com algum companheiro (a)? f | sim 'ndo

L - Quais dos seguintes adultos (acima de 18 anos) moram na casa junto com a crianga?

mée | | pai ‘companheira [ companheiro L aw | avo
i i do pai ¥ da mae e T

Outros (adultos, incluindo irmaos)?  Quem?

M - Quantas criancas ou adolescentes (até 18 anos) moram na casa? criangas/
(incluindo a crianga entrevistada) ! adolescentes




ST Pense nas tltimas quatro semanas |
o@ Sobre a pele

da sua crianca

> Nunca  Quase As Muitas

Sempre
nunca vezes vezes b

{
i > < SE S i ———y
!
f

1 - A coceira incomoda a sua crianga?

2 - A aparéncia da pele incomoda sua crianga?

3 - A coceira incomoda sua crianca durante a noite?

4 - O jeito como a pele de sua crianga € afeta a
concentragao dele/dela na escola?

| 5 -Asua crianca se assusta ao olhar para a
| pele dele/dela?

6 - A pele de sua crianca fica pior quando ele/ela
fica estressado/a?

7 - O jeito como a pele de sua crianga ¢é afeta o
tempo livre dele/dela (esportes, brincadeiras)?

8 - A sua crianca se sente confortavel com o
jeito que a pele dele/dela €7

S5 -\.
7 \

Pense nas ultimas quatro semanas
Sobre a pele

da sua crianga

Quase As  Muitas
NoRca  nunea vezes vezes  SOUBE
9 - A sua crianga tenta esconder a situagéo fanc! ey s
da pele dele/dela?
| “10=AstuacHanca se incomedase oliampara = [ | -0 [T [
| ele/ela de maneira estranha?

. 11 - Asua crianga néo gosta quando os amigos - 15 ] Fiis e
| dele/dela véem os cremes sendo aplicados?

12 - A sua crianga se sente desconfortavel quando | o ] e
as pessoas olham para ele/ela? ‘
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As trés Ultimas questdes séo sobre os problemas
que sua crianga/adolescente tem tido por causa da
Dermatite dela no tltimo ano

/
s
/

& v ’\,\
/
Sobre os ;,
H Paoucos Varios S |
v s | ntO m aS Nenhuma Pouca dias por  dias por 2;":&?:: |
4 més semana
a - Com que freqiiéncia a sua crianca/adolescente | e CO e L
teve problemas de pele durante o ultimo ano? * f
!
Nenhuma Pouca Moderada Muita Extrema E
{
b - Qual foi a gravidade do problema com a e ) =)
pele de sua crianga durante o Gltimo ano? Lo o
No 5 No ¥
ey Nos ultimos ... Na ultima
Nunca dltimo altimo
S5 6 meses s semana

| B Quando foi a tltima vez que a pele
de sua crianga ficou irritada / cogando?

Obrigado por sua colaboracao!
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Apéndice 3

Ficha de variaveis clinicas
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VARIAVEIS CLINICAS N
(DADOS COLETADOS NOS PRONTUARIOS/DOCUMENTACAO
HOSPITALAR)

Responsavel pelas respostas:
Quem estarespondendo ao questionario:
- pediatra da crianca O

- especialista hospitalar O

- especialista da comunidade O

- enfermeira hospitalar O

- médico ou enfermeira da escola O

- outro clinico O

- documentacao hospitalar O

Diagnostico:

Diagnostico de base da crianca CID10:
Outros diagndsticos (exceto condicbes mentais, emocionais e
comportamentais)

1. CID10:
2. CID10:
3. CID10:
4 CID10:

Habilidades Cognitivas (favor checar qualquer uma que se aplique)
- desenvolvimento cognitivo normal O

- atraso de desenvolvimento

- dificuldade de aprendizagem
- retardo mental

- desconhecido

Oo0O0oOod

Gravidade da Doenca de Base

- leve O
- moderada
- grave O

O



