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d um tempo em que é preciso abandonar as roupas usadas, que ja tém a forma do
nosso corpo, e esquecer os nossos caminhos, que nos levam sempre aos mesmos
lugares. E o tempo da travessia: e, se ndo ousarmos fazé-la, teremos ficado, para
sempre, a margem de nos mesmos”’.

Fernando Pessoa



RESUMO

A avaliacdo da qualidade vida relacionada a saide (QVRS) pode ser um importante
fator para o entendimento do impacto da doenga crdnica na vida do individuo. Doencas
neuroldgicas cronicas incapacitantes (DNCI) como Sindrome de Down (SD), Paralisia
Cerebral (PC), Transtorno Autista (TA) e Mielomeningocele (MM) apresentam uma
prevaléncia considerdvel e ocasionam prejuizos na saude fisica e mental e na QVRS. O
Child Health Questionnaire-Parent Form (CHQ-PF50) ¢ um dos instrumentos de QVRS
mais utilizados em pediatria, mas a atual versdo brasileira nio foi avaliada quanto as
propriedades psicométricas. Este estudo teve como objetivo verificar as propriedades
psicométricas do CHQ-PF50 para criangas ¢ adolescentes com DNCI. Representantes
de criangas e adolescentes com idade entre 5 e 21 anos com diagnostico de DNCI (SD,
PC, TA, MM) e saudavel, responderam ao CHQ-PF50. As propriedades psicométricas
avaliadas foram: propor¢do de dados perdidos, efeito piso e teto, consisténcia interna do
item, confiabilidade da consisténcia interna, validades discriminante do item,
discriminante e de construto. O grupo com DNCI foi constituido por 169 participantes e
o grupo saudavel teve 160. A idade média dos pacientes foi de 9,4 anos (+ 3,9) e das
criangas saudaveis foi de 10,4 anos (+ 3.,4). As taxas de dados perdidos e de efeito piso
foram menores que 10% e 20%, respectivamente, em todas as escalas nos dois grupos.
Efeito teto ocorreu em 11 escalas no grupo DNCI e 12 escalas no grupo saudavel. A
confiabilidade para a escala percep¢do de saude foi menor que 0,5 nos dois grupos. A
confiabilidade da consisténcia interna do item, validade discriminante e validade
discriminante do item foram adequadas. A validade de construto foi confirmada na
maioria das escala conforme diferenca significativa dos escores entre os grupos.
Concluindo, as propriedades psicométricas avaliadas foram adequadas como um todo.
A presenca de efeito teto deve ser considerada na comparagdo entre grupos € em estudos
longitudinais. A escala percepgdo de saude apresentou confiabilidade inadequada e
precisa ser revisada.

Palavras-chave: adolescente, crianca, doengas do sistema nervoso central, psicometria,

qualidade de vida



ABSTRACT

The evaluation in Health Related Quality of Life (HRQL) may be an important factor to
understand the impact of chronic diseases in the life of an individual. Disabling chronic
neurologic diseases (DCND), such as Down Syndrome (DS), Cerebral Palsy (CP),
Autistic Disorder (AD) and Myelomeningocele (MM) present a considerable prevalence
and bring harm to physical and mental health in the HRQL. The Child Health
Questionnaire-Parent Form (CHQ-PF50) is one of the most used HRQL instruments in
pediatrics, but the current Brazilian version wasn’t evaluated regarding psychometric
properties. This study aimed to verify the psychometric properties of the CHQ-PF50 for
children and adolescents with DCND. Representatives of children and adolescents with
ages between 5 and 21 years with diagnosis of DCND (DS, CP, AD and MM) and
healthy subjects answered to CHQ-PF50. The psychometric properties evaluated were:
Proportion of lost data, ground and ceiling effect, internal consistency of the item,
internal consistency reliability, discriminating validity of the item, discriminant and
construct. The group with DCND was constituted of 169 participants and the healthy
group had 160. The average age of the patients was 9.4 years (+ 3,9) and in the healthy
group was 10.4 years (£ 3,4). The rate of lost data and the ground effect were lower than
10% and 20%, respectively, in all scales in both groups. Ceiling effect occurred in 11
scales of the DCND group and 12 scales in the healthy group. The reliability of the item
internal consistency, discriminant validity and item discriminant validity were adequate.
The construct validity was confirmed in most of the scales according to significant
difference of scores between groups. Concluding, the psychometric properties evaluated
were adequate as a whole. The presence of ceiling effect should be considered in the
comparison between groups and in longitudinal studies. The scale health perception

presented inadequate reliability and need to be revised.

Keywords: adolescent, child, nervous system diseases, psychometrics, quality of life
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1 INTRODUCAO

Nas udltimas décadas, observou-se a nivel mundial um aumento significativo na
prevaléncia de doengas cronicas entre criancas e adolescentes (VAN CLEAVE et al.,
2010; SAWYER et al., 2007). Estima-se que aproximadamente 18% da populagdo na
faixa etaria entre 5 e 17 anos apresente algum tipo de deficiéncia ou doenca cronica
(PASTOR et al., 2009).

As doencas neurologicas cronicas sao uma das principais causas de incapacidade
na infancia (MURRAY, 1994) e as criancas acometidas podem ser dependentes em
relacdo as atividades de vida didria, como alimentagdo, higiene e vestuirio (FRANK-
BRIGGS, 2011). A incapacidade € definida, de acordo com a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saiide, como a limitacdo de
atividades e restricdo na participagdo (OMS, 2003). Doencas neuroldgicas cronicas
incapacitantes (DNCI) como Sindrome de Down (SD), Paralisia Cerebral (PC),
Transtorno Autista (TA) e Mielomeningocele (MM) apresentam uma prevaléncia
consideravel (WILLIAMS et al., 2005; BLAIR et al., 2001; SCHIEVE et al, 2009;
BAIRD et al., 2006) e frequentemente ocasionam prejuizos permanentes na saude fisica,
cognitiva e/ou emocional (NUTINI et al., 2009).

Os avangos cientificos e tecnoldgicos t€ém proporcionado ndo apenas 0 aumento
da sobrevida, mas também a possibilidade de uma vida mais plena, com maior inser¢ao
desses individuos na sociedade (PETERSSON et al., 2013). Nesse contexto, existe uma
grande preocupacao dos profissionais da saide em proporcionar uma melhor qualidade
de vida (QV) para esses pacientes (SULLIVAN, 2003; NEWACHECK et al., 1992;
VARNI et al., 2005).

A qualidade de vida (QV) € definida pelo Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) como “a percep¢ao do individuo de sua posicdo na vida no contexto cultural e
no sistema de valores em que ele vive e em relacdo a seus objetivos, expectativas,
preocupacdes € desejos”. Essa visdo abrange a questdo da subjetividade e da natureza
multidimensional da QV, que engloba os aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais,
ambientais e espirituais (THE WHOQOL GROUQP, 1995). Na éarea da sadde, o termo

qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) tem sido muito utilizado para referir-se a



13

satisfacdo e ao bem estar do individuo em relacdo ao seu estado de saide (GUYATT et
al., 1997).

A avaliacdo da QVRS de pacientes pediatricos pode ser um importante fator
para o entendimento do impacto causado pela doencga crénica na vida do individuo e de
seus familiares (VARNI et a., 2007; TIBERG et al., 2009). O prejuizo na QVRS tem
sido demonstrado em pacientes com paralisia cerebral (PC), mielomeningocele (MM),
sindrome de Down (SD) e transtorno autista (TA) (MULLER-GODEFFROY et al.,
2008; LEE et al., 2008; MAHER et al., 2008; VAN GAMEREN-OOSTEROM et al.,
2011). Estudos epidemioldgicos e pesquisas nesta area fornecem indicadores para o
planejamento de tratamentos e intervengdes (TAYLOR et al, 2008; KENNY;
JOFFRES, 2008), o que possibilita também uma melhor aloca¢cdo de recursos na satide
(SOLANS et al., 2008).

Diversos instrumentos, como o Autoquestionnaire Qualité de Vie Enfant Imagé
(AUQEI) (ASSUMPCAO JR, et al.,, 2000), o Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL™) version 4.0 (KLATCHOIAN et al, 2008) e o Kidscreen-52 (GUEDES;
GUEDES, 2011) foram desenvolvidos para a avaliacdo da QV e QVRS de criangas e
adolescentes (SOLANS et al., 2008; JANSSENS et al., 2008). Esses instrumentos na
maioria sdo questiondrios que podem ser genéricos, quando multidimensionais e
apliciveis a populagdes diversas independentemente da condicdo de sadde, ou
especificos, quando direcionados para uma populacdo ou condicdo definida
(BJORNSON et al., 2006; FAYERS et al., 2007). Ainda que instrumentos especificos
possibilitem abordar mais detalhadamente aspectos relacionados a uma condi¢do
determinada, instrumentos genéricos favorecem uma avaliacio mais ampla da
percep¢do de bem estar, além de permitir a comparagdo entre grupos distintos, como
populacdes saudiveis e pacientes com doengas cronicas diversas (VARNI, 2007a,
2007b).

A maioria dos instrumentos disponiveis para a avaliagdo de QV e QVRS foi
desenvolvida na lingua inglesa. Para a utilizacdo em outras culturas e linguas hi a
necessidade de sua traducgdo e adaptagao cultural (ALGHADEER; NEWTON; DUNNE,
2010). Além disso, deve-se garantir que as propriedades psicométricas, ou de medida,
sejam adequadas para a populacdo a ser avaliada (GUYATT et al., 1997; GUYATT;
FEENY; PATRICK, 1993). Assim, o instrumento deve ser valido, confiavel e sensivel
para a finalidade proposta (GUYATT et al., 1997).
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A validade de um instrumento é a sua capacidade de medir o que se propde a
medir (STREINER; NORMAN, 2008). A confiabilidade refere-se a precisdo ou ao grau
em que o instrumento esti livre de erros aleatorios (SAC, 2002). A sensibilidade ¢é
entendida como habilidade do instrumento identificar diferencas entre grupos de
individuos com condig¢des distintas, como por exemplo, a gravidade de uma doenca
(STREINER; NORMAN, 2008).

A avaliacao da QVRS de criancas e adolescentes tem sido muito estudada nas
ultimas trés décadas. Um estudo de revisdo identificou 18 instrumentos genéricos e 24
especificos para essa faixa etaria (EISER; MORSE, 2001).

O Child Health Questionnaire (CHQ) (LANDGRAF et al., 1996) é um dos
instrumentos mais utilizados e possui quatro versdes: uma de auto relato destinado a
faixa etaria de 10 a 18 anos (CHQ-CF87) e trés formas respondidas por um
representante de criancgas e adolescentes entre 5 e 18 anos (CHQ-PF98, CHQ-PF50 e
CHQ-PF28) (LANDGRAF et al., 1999). Em um projeto internacional conduzido pelo
Paediatric Rheumatology International Trials Organization (PRINTO) publicado em
2001, a versdo destinada aos pais ou responsaveis que contém 50 itens - CHQ-PF50 -
foi traduzida em 32 paises. Desde entdo, o CHQ-PF50 tem sido muito utilizado e
apresenta importante aplicabilidade na presenca de doengas crOnicas incapacitantes que
impossibilitem obter respostas diretamente do paciente (RUPERTO et al., 2001).

O Child Health Questionnaire-Parent Form (CHQ-PF50) € constituido por dez
conceitos de QVRS, a saber: saide global, fun¢do fisica, dor/desconforto corporal,
limita¢do nos trabalhos escolares ou atividades com os amigos devido a satde fisica,
percepg¢ao de sauide, alteragdes na saude, limitagdo nos trabalhos escolares ou atividades
com os amigos devido a dificuldades emocionais, saide mental, comportamento em
geral e autoestima. Também sdo incluidos quatro conceitos relacionados a familia, no
intuito de medir o impacto emocional da saide da crianca no responsavel avaliado, o
quanto o representante sente-se limitado em seu tempo pessoal devido a sadde da
crianca, o grau de limitacdo das atividades familiares e o nivel de coesdo familiar
(LANDGRAF et al., 1998).

O desenvolvimento desse instrumento contou com a participacdo de uma equipe
interdisciplinar para elaboragdo de seu conteido. Apds sua elaboracdo, foram testadas
as propriedades psicométricas e observado que se apresentavam adequadas, com valores

satisfatérios de confiabilidade para comparagdes entre grupos (=0,70) e para
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respondentes individuais (>0,90), além de resultados apropriados de validade
(LANDGRAF, 1996).

A utilizacio do CHQ-PF 50 em diversas culturas também tem mostrado
adequacdo do instrumento quanto a suas propriedades psicométricas (WATERS et al.,
2000; RENTZ et al., 2005). Contudo, em alguns estudos, apresentou limitagdes em
algumas escalas quanto a confiabilidade (WARSCHBURGER et. al., 2003; MORALES
et. al., 2007) e a validade (NG et. al., 2005; MORALES et. al., 2007).

A versdo inicial brasileira do CHQ-PF50 apresentou, em geral, validade e
confiabilidade adequadas pela teoria classica de medidas quando respondido por pais de
criancas e adolescentes saudaveis, com artrite reumatdéide (MACHADO et al., 2001) e
com PC (MORALES et al., 2007). Contudo, a confiabilidade foi inadequada para a
escala percepgdo de saiide (MACHADO et a.1,2001; MORALES et al., 2007). Esse
achado também foi observado na aplicacdo do questiondrio em outras populacdes
(WARSCHBURGER et al., 2003; NG et. al., 2005).

A versdo inicial do CHQ-PF50 para a populacdo brasileira sofreu pequenas
modificagdes e a versdo atualmente disponivel (HEALTH ACT CHQ, 2014) ainda ndo
foi avaliada quanto as suas propriedades psicométricas. O objetivo deste estudo foi
avaliar as propriedades psicométricas da versdo brasileira do CHQ-PF50, aplicado a
criancas e adolescentes saudaveis e com DNCI, a fim de fundamentar
metodologicamente sua utilidade na avaliacdo da QVRS dessa populacdo em novas
pesquisas, e assim, contribuir para o aprimoramento das politicas publicas de satde e

para o planejamento de intervengdes e tratamentos.
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2 OBJETIVO

Avaliar as propriedades psicométricas da versdo brasileira do Child Health
Questionnaire-Parent Form (CHQ-PF50), aplicada a criangas e adolescentes saudaveis

e com DNCI.
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3 METODOS

3.1 PARTICIPANTES

Participaram deste estudo criancas e adolescentes com idade entre 5 e 21 anos,
provenientes de instituicdes especializadas no atendimento de pessoas com doencas
neurologicas cronicas incapacitantes (DNCI) da cidade de Uberlandia-Minas Gerais,
com diagnésticos de SD, PC, TA e MM, de acordo com os critérios da Classificacdao
Internacional de Doencas (CID-10) (2010) e do Manual Diagndstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-IV) (2000), confirmados por neuropediatra e psiquiatra.
N3ao foram incluidas criancas e adolescentes que apresentassem outras doengas cronicas
associadas. O grupo saudavel foi composto por criangas e adolescentes sem doencas
cronicas da mesma faixa etaria provenientes de escolas publicas e particulares de

Uberlandia-Minas Gerais.

3.2 INSTRUMENTO

3.2.1 Child Health Questionnaire-Parent Form (CHQ-PF50)

O CHQ-PF50 € um instrumento genérico de avaliacio da QVRS, traduzido,
adaptado culturalmente e validado para a lingua portuguesa (MACHADO et al., 2001).
E destinado a criancas que tenham a partir de 5 anos de idade, sendo utilizado para
avaliar o bem-estar fisico, emocional e social sob a perspectiva dos pais ou
responsaveis.

O questionario € constituido de 50 itens que compdem 15 escalas. A avaliacdo
de cada item utiliza o método de pontos somados — método de Likert. A pontuagdo final
de cada escala varia de 0 a 100. Dez escalas sdo utilizadas para compor os escores

agregados (ou suméirios) que resumem a avalia¢do da func¢do fisica e psicossocial, com a
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pontuacdo de 0 a 50 para cada escore sumario. Os maiores escores indicam melhor
funcdo ou sensacgdo, ou seja, melhor qualidade de vida (LANDGRAF et al., 1998).

O sumario do escore fisico € representado principalmente pelas escalas fungdo
fisica, limitacdo devido a fungdo fisica, saide geral e dor corporal. O sumério do
escore psicossocial € representado principalmente pelas escalas autoestima, saiide
mental, avaliagcdo global do comportamento, limitacdo devido aos aspectos emocionais
e comportamento.

O célculo dos escores obtidos em cada questionario foi realizado conforme as
normas estabelecidas pelos autores (LANDGRAF et al., 1999). Para o célculo do escore

€ necessario o minimo de 50% de itens preenchidos em cada escala.

3.3 PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DO CHQ-PF50

3.3.1 Qualidade dos dados

3.3.1.1 Dados perdidos: referem-se a propor¢cdo de participantes que ndo completaram
pelo menos um item da escala. Valores abaixo de 20% sdo considerados ideais
(CRAMER, 2002). A propor¢do de dados perdidos, ou seja, ndo respondidos, foi

calculada em cada escala.

3.3.1.2 Efeito piso e efeito teto: sdo definidos como a propor¢do de pacientes com 0s
menores € maiores escores possiveis de cada escala, respectivamente. Foram
considerados presentes quando excederam 10% (HEALTH..., 2000; MCHORNEY,
1994).
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3.3.2 Confiabilidade

A confiabilidade diz respeito a precisdo do instrumento (GUYATT et al., 1997). A
avaliacdo foi realizada por meio da consisténcia interna do item e da confiabilidade da

consisténcia interna das escalas multi-itens.

3.3.2.1 Consisténcia interna do item

A consisténcia interna do item avalia a habilidade de cada item para contribuir no
embasamento do construto, sendo a correlagdo acima de 0,40 obtida pelo coeficiente de
correlagdo de Spearman considerado como padrdo nesta avaliagdo e a taxa de sucesso

adequada a partir de 80% (MCHORNEY, 1994).

3.3.2.2 Confiabilidade da consisténcia interna

A confiabilidade da consisténcia interna, que se baseia no nimero de itens em uma
escala e na inter-correlacdo entre os mesmos, foi verificada pelo coeficiente de alfa

Cronbach e considerada adequada para valores a partir de 0,5 (COHEN, 1988).

3.3.3 Validade

A validade € o quanto um instrumento mede o conceito que pretende medir e ndo mede
o que nao pretende medir (HEALTH..., 2000; GUYATT et al., 1997) e foi avaliada nos
seguintes aspectos: validade discriminante do item, validade discriminante do

instrumento e validade de construto.
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3.3.3.1 Validade discriminante do item

Verifica a correlacdo do item com fatores do instrumento. A correlacdo entre o item e
sua escala hipotética deve exceder a correlacdo com todas as demais escalas. Considera-

se sucesso quando mais de 80% dos itens atingem esse critério (McHorney et al., 1994).

3.3.3.2 Validade discriminante

Verifica o quanto duas medidas teoricamente ndo associadas realmente ndo apresentam

associacao (HEALTH..., 2000).

3.3.3.3 Validade de construto

Testa hipoteses ou modelos sobre o comportamento do instrumento (BJORNSON,

MCLAUGHLIN, 2001).

3.4 PROCEDIMENTOS

Ap6s a aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Uberlandia e das instituigdes participantes, foi obtido o
consentimento livre e esclarecido dos pais ou responsiveis destas criangas e
adolescentes. Por meio de entrevista, os pais ou responsaveis forneceram informacoes
demogréficas e responderam o questionario CHQ-PF50 por meio da técnica de auto

aplicacdo. Informacdes clinicas foram confirmadas pelo prontuario médico.
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3.5 ANALISE ESTATISTICA

Todos os dados foram testados quanto as caracteristicas de distribuicdo pelo
teste de normalidade de Lilliefors, tendo sido demonstrado que os mesmos nao
apresentaram distribuicdo normal. A andlise estatistica descritiva foi utilizada para a
caracterizacdo demogréfica e clinica dos pacientes e informantes, para o cdlculo da
propor¢do de dados perdidos e para calcular as taxas de efeito piso e efeito teto em cada
escala.

A consisténcia interna do item foi obtida pelo coeficiente de correlacdo de
Spearman e para o célculo da confiabilidade da consisténcia interna utilizou-se o
coeficiente de alfa Cronbach. A avaliacdo da validade discriminante foi estabelecida por
meio da correlacdo entre os construtos fisicos e psicossociais do CHQ-PF50,
principalmente entre os escores sumadrios. Para a avaliacio da validade discriminante do
item e da validade discriminante do instrumento, foi utilizado o coeficiente de
correlagdo de Spearman.

A validade de construto foi avaliada por meio da comparacdo dos escores do
grupo saudavel com os do grupo DNCI com a utilizagdo do teste de Mann-Whitney.

Utilizou-se o SPSS 20.0 para anélise dos dados.

O nivel de significancia adotado foi de p<0,05.
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As criancas e adolescentes dos grupos DNCI e saudavel foram representados,

em sua maioria, pelas maes (83,3% e 81,3%, respectivamente). A idade dos informantes

DNCI variou de 18 a 63 anos (média = 36,6; mediana = 35,0; = 9,3) e dos informantes

do grupo saudavel, de 16 a 80 anos (média = 37,7; mediana = 35,0; + 10,1). (Tabela 1).

O nivel de escolaridade dos informantes foi de ensino fundamental incompleto em sua

maioria (DNCI = 56,3% e saudavel = 42,7%).

Com relacdo ao estado civil, mantinham unido marital estivel 70,7% dos

representantes do grupo DNCI e 84,7% dos representantes do grupo saudavel.

Tabela 1. Caracteristicas dos representantes

Caracteristicas Valor

DNCI Saudével
Idade média (anos) (DP) 36,6 (9,3) 37,8 (10,1)
Sexo feminino, n (%) 158 (95,2) 144 (92,3)
Parentesco do informante, n (%)
- mae 140 (83,3) 130 (81,3)
- pai 7(4,2) 11 (6,9)
- outro parente 20 (11,9) 18 (11,3)
- outros 1(0,6) 1(0,6)

DP= desvio-padrdao.
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4.2 Caracteristicas clinicas e demograficas dos participantes

O grupo com DNCI foi constituido de 169 participantes sendo 24 com
diagnéstico de Sindrome de Down (SD), 30 com Mielomeningocele (MM), 96 com
Paralisia Cerebral (PC) e 19 com Transtorno Autista (TA). Neste grupo a idade variou
entre 5 e 20 anos (média = 9,4 anos; mediana = 8,0; £ 3,9) e 44,6% frequentavam
apenas o ensino especial (Tabela 2).

O grupo saudavel foi composto por 160 criancas, com idade entre 5 e 20 anos
(média = 10,4; mediana = 10; = 3,4), 59,4% do sexo feminino ¢ 100% em ensino

regular (Tabela 2).

Tabela 2. Caracteristicas dos participantes

Caracteristicas Valor

DNCI Saudével
Idade média (anos) (DP) 9,4 (3,9) 10,4 (3,4)
Sexo feminino, n (%) 76 (45,2) 95 (59.4)

Escolaridade, n (%)

- Nio frequenta 22 (13,1) 0 (0,0)

- Escola Especial 75 (44,6) 0(0,0)

- Pré-escola 30 (17,9) 12 (7,5)

- E.Fundamental 41 (24,4) 130 (81,8)
- E. Médio 0(0,0) 14 (8.,8)
- E. Superior 0(0,0) 3(1,9)

DP= desvio-padrado; E.= Ensino
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4.3 Propriedades psicométricas do CHQ-PF50 para a populacao de estudo

4.3.1 Qualidade dos dados

4.3.1.1 Dados perdidos

A taxa de dados perdidos variou de 0,6% a 2,4% no grupo DNCI e de 0,0% a
3,8% no grupo saudavel (Tabela 3).

4.3.1.2 Efeito piso e efeito teto

O efeito piso variou de 0,0% a 20,7% no grupo DNCI e foi considerado presente
em trés escalas: funcdo fisica, limitacdo devido a aspectos emocionais e limitacdo
devido a funcdo fisica. No grupo saudavel, variou de 0,0% a 2,5% (Tabela 3).

O efeito teto variou de 1,2% a 50,9%, sendo maior que 10% em 10 escalas no
grupo DNCI. Para o grupo saudével, variou de 1,9% a 75,0%, considerado presente em
doze escalas: avaliacdo global de saiide, funcdo fisica, limitacdo devido aos aspectos
emocionais, limitacdo devido a funcdo fisica, dor corporal, avaliacdo global do
comportamento, autoestima, alteracdo de saiide, impacto emocional nos pais, impacto

no tempo dos pais, atividades familiares e coesdo familiar (Tabela 3).
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Tabela 3 - Dados perdidos, efeito piso e efeito teto das escalas do CHQ-PF 50

Escalas Dados Perdidos (%) Efeito Piso (%) Efeito Teto (%)

DNCI  Saudédvel DNCI Sauddvel DNCI Saudavel
Avaliagao global de saude 2.4 3,8 0,0 0,0 24,1 46,8
Fungdo fisica 0,6 0,0 14,2 1,3 9,5 70,6
Limitacdo, devido aos aspectos emocionais 0,6 0,0 13,6 2,5 22,0 60,0
Limita¢ao, devido a func¢do fisica 0,6 0,0 20,7 0,6 25,4 75,0
Dor corporal 0,6 0,0 5,9 0,0 32,5 55,6
Comportamento 0,6 0,0 0,6 0,0 2,4 5,0
Avaliacao global do comportamento 0,6 0,0 5,3 0,0 25,4 38,8
Saude mental 0,6 0,0 0,0 0,0 1,2 7,5
Autoestima 1,2 0,0 1,8 0,0 11,3 30,6
Percepcao de saude 0,6 0,0 0,0 0,0 1,2 1,9
Alteragdo de saude 1,8 0,6 3,6 1,3 50,9 43.4
Impacto emocional nos pais 1,2 0,0 42 1,9 8,9 25,0
Impacto no tempo dos pais 24 0,0 4.8 2,5 14,5 56,3
Atividades familiares 0,6 0,0 0,6 0,0 16,6 43,1
Coesdo familiar 1,8 0,0 1,2 0,6 17,4 25,0

4.3.2 Confiabilidade

4.3.2.1 Consisténcia interna do item

No grupo DNCI, o coeficiente de correlagdo foi adequado (>0,4) em 89,6% dos
itens. A consisténcia interna do item teve taxa de sucesso de 100% em 8 de 11 escalas e
abaixo de 80% apenas na escala percepgcdo de saiide. Para o grupo saudavel, o
coeficiente de correlacao foi maior do que 0,4 em 91,7% dos itens, com taxa de sucesso
da consisténcia interna do item menor do que 100% apenas na escala percepgcdo de

satide (Tabela 4).
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4.3.2.2 Confiabilidade da consisténcia interna

A confiabilidade da consisténcia interna do item variou de 0,30 a 0,92, sendo
menor que 0,5 na escala percepcdo de satide dos grupos DNCI e saudédvel e na escala

atividades familiares do grupo saudavel (Tabela 4).

Tabela 4 - Taxa de sucesso na avaliacao da consisténcia interna do item nas escalas multi-itens do
CHQ-PF50

Confiabilidade da

N P . b
consisténcia interna® Consisténcia interna do item

Dominios Itens (n)

Sucesso/ Total Taxa de sucesso (%)

DNCI Saudavel DNCI Saudavel DNCI Saudavel

Funcdo Fisica 6 0,90 0,92 6/6 6/6 100 100
Limitag@o devido aos aspectos emocionais 3 0,88 0,86 33 3/3 100 100
Limitacdo devido a funcio fisica 2 0,92 0,85 2/2 2/2 100 100
Dor Corporal 2 0,89 0,87 2/2 2/2 100 100
Comportamento em geral 6 0,59 0,71 5/6 6/6 83,33 100
Satide Mental 5 0,67 0,67 5/5 5/5 100 100
Auto-estima 6 0,82 0,74 5/6 6/6 83,33 100
Percepcio de saide 6 0,30 0,16 2/6 2/6 60 80
Impacto emocional nos pais 3 0,71 0,73 3/3 3/3 100 100
Impacto no tempo do pais 3 0,73 0,83 3/3 3/3 100 100
Atividades familiares 6 0,81 0,30 6/6 6/6 100 100

% Coeficiente de a-Cronbach
® Coeficiente de Correlagdo de Spearman

4.3.3 Validade

4.3.3.1 Validade discriminante

Na determinacdo da validade discriminante, a correlagdo entre o sumario do
escore fisico e sumario do escore psicossocial foi de 0,24 (p = 0,01) no grupo DNCI e

de 0,25 (p = 0,01) no grupo saudivel. Entretanto, ocorreram correlagdes fortes a
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moderadas entre as escalas: limitagcoes devido aos aspectos emocionais e limitacoes

devido a fungao fisica (r= 0,73 para grupo DNCI e 0,57 para saudavel), funcdo fisica e

limitacdo devido aos aspectos emocionais (r= 0,51 para grupo DNCI e 0,50 para

saudavel) e entre as escalas comportamento e saiide mental (r= 0,56 para o grupo DNCI

e 0,50 para saudavel).

4.3.3.2 Validade discriminante do item

Na avaliacdo da validade discriminante do item a taxa de sucesso foi acima de

80% em todas as escalas (Tabela 5).

Tabela 5 - Taxa de sucesso na avaliacao da validade discriminante do item nas escalas multi-

itens do CHQ-PF50

Validade discriminante do item"

Dominios Itens (n)
Sucesso/ Total Taxa de sucesso (%)
DNCI Saudaveis DNCI Saudaveis
Funcao Fisica 6 66/66 66/66 100 100
Limitacdo devido aos aspectos emocionais 3 33/33 33/33 100 100
Limita¢do devido a funcdo fisica 2 22/22 22/22 100 100
Dor Corporal 2 22/22 22/22 100 100
Comportamento em geral 6 66/66 66/66 100 100
Sadde Mental 5 54/55 55/55 98,2 100
Auto-estima 6 65/66 66/66 98,5 100
Percepcao de saude 6 64/66 66/66 97 100
Impacto emocional nos pais 3 33/33 33/33 100 100
Impacto no tempo do pais 3 33/33 33/33 100 100
Atividades familiares 6 66/66 66/66 100 100

? Coeficiente de Correlagdo de Spearman
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4.3.3.3 Validade de construto

Os escores do CHQ-PF50 obtidos pelas criangas e adolescentes com DNCI
foram significativamente menores do que os do grupo saudavel (p<0,05), exceto para a

escala alteracdo de saude (Tabela 6).
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Tabela 6: Comparacao entre os escores dos grupos DNCI e saudavel para os

dominios do CHQ-PF50

DNCI Saudavel
Escalas (n =169) (n =160) p valor#
Mediana (Percentil 25 - 75)

Avaliacdo global de sadde 60 85

(60,0 - 85,0) (60,0 - 100,0) 0,000
Funcio fisica 55,5 100

(22,3 - 83,3) (94,4 - 100,0) 0,000
Limitacdo, devido aos aspectos emocionais 66,6 100

(33,3-89,0) (77,7 - 100,0) 0,000
Limitacdo, devido a funcio fisica 66,6 100

(33,3 - 100,0) (87,5 -100,0) 0,000
Dor corporal 70 100

(50,0 - 100,0) (70,0 - 100,0) 0,000
Comportamento 72,5 73,7

(59,2 - 83,2) (63,0 - 85,0) 0,036
Avaliacdo global do comportamento 85 85

(60,0 - 100,0) (60,0 - 100,0) 0,000
Satde mental 70 75

(60,0 - 80,0) (70,0 - 85,0) 0,000
Auto-estima 83,2 91,6

(62,5-91,7) (83,3 - 100,0) 0,000
Percepcao de sadde 64,2 72,5

(55,0-172,5) (64,1 - 83,3) 0,000
Alteragao de satide 100 75

(50,0 - 100,0) (50,0 - 100,0) 0,095
Impacto emocional nos pais 58,3 83,3

(33,3 -83,2) (58,3-97,1) 0,000
Impacto no tempo dos pais 66,6 100

44,3 -77,7) (77,7 - 100,0) 0,000
Atividades familiares 83,2 95,8

(66,7 -91,7) (83,3 - 100,0) 0,000
Coesdo familiar 85 85

(60,0 - 85,0) (60,0 - 96,2) 0,001
Sumario do escore fisico 37,4 52,7

(28,4 - 44.8) 47,7-55,4) 0,000
Sumério do escore psicossocial 42,3 48,6

(36,0 - 50,1) (44,1 - 54,0) 0,000

* Teste de Mann-Whitney
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5 DISCUSSAO

As propriedades psicométricas do CHQ-PF50 foram consideradas adequadas, de
maneira geral. Apenas a presenca de efeito teto na maioria das escalas e a confiabilidade
para a escala percepg¢do de satide ndao foram apropriadas, tanto no grupo saudavel como
no grupo com DNCI.

Embora o efeito piso nao tenha ocorrido, foram verificadas altas taxas de efeito
teto tanto no grupo saudavel quanto naquele com DNCI. Resultado semelhante também
ocorreu na aplicacio do CHQ-PF50 para populagdo normativa em outros paises
(WARSCHBURGER et al., 2003; NG et al.,, 2005; WATERS et al., 2000), em
populacdes clinicas (MCCULLOUGH et al., 2009; RAAT et al., 2002; RENTZ et al.,
2005) e na versdo brasileira inicial do CHQ-PF50 (MORALES et al., 2007). Estes
resultados sugerem uma possivel limitacdo do instrumento na capacidade em detectar
diferencas na QVRS entre os pacientes com melhor escore.

A taxa de dados perdidos foi baixa, como observado em outros estudos
(MORALES et al., 2007; RENTZ et al., 2005) o que indica um bom entendimento por
parte de quem preencheu o questiondrio.

A confiabilidade foi adequada em geral, exceto para a escala percepcdo de
satide, em ambos os grupos. Essa escala também apresentou problemas referentes a
confiabilidade no estudo de valida¢c@o da versdo inicial do instrumento para a populacao
brasileira (MACHADO et al., 2001) e para pacientes com PC (MORALES et al., 2007)
e no estudo sobre as propriedades psicométricas das versdes alema e chinesa
(WARSCHBURGER et al., 2003; NG et al., 2005). Problemas na adaptacdo cultural do
instrumento podem em parte justificar esse achado, acrescido ao fato de tratar-se de uma
escala com itens muito subjetivos e com alternancia de assertivas positivas e negativas
para evitar tendenciosidades. Assim, pode haver uma dificuldade maior de compreensao
nesta escala em relagao as demais (LANDGRAF et al., 1998).

A validade do CHQ-PF50 mostrou-se adequada em varios aspectos testados. Os
resultados obtidos na avaliacio da validade discriminante confirmaram que o
instrumento € capaz de discriminar o construto fisico do psicossocial para as populacdes
estudadas nos dois grupos. Apenas a escala limitagcoes devido aos aspectos emocionais
apresentou correlacdo inesperada com duas escalas do construto fisico. Este achado

também foi demonstrado em outros estudos [MORALES et al., 2007; NG et al., 2005).
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A escala limitagcdo devido aos aspectos emocionais pergunta sobre as limitacdes nos
trabalhos escolares ou atividades com amigos devido a dificuldades emocionais ou
problemas no comportamento e a escala limitagcdo devido a funcdo fisica faz o mesmo
questionamento devido a problemas relacionados com a sadde fisica. E possivel que
haja uma interdependéncia entre esses construtos, uma vez que esta escala também teve
correlagdo com a escala que avalia a fungdo fisica. Outra possibilidade seria a
dificuldade dos participantes compreender as particularidades desta escala. Entrevistas
cognitivas poderiam auxiliar na elucidacdo deste achado e possivelmente propor
solucdes adequadas.

Neste estudo, criangas e adolescentes com DNCI apresentaram um impacto
negativo na QVRS em comparacdo ao grupo saudavel, o que se relaciona as diversas
limita¢Oes ocasionadas por doengas neuroldgicas cronicas incapacitantes. Esse resultado
reforca a validade de construto ao demonstrar a capacidade do instrumento distinguir
esses grupos. Resultados semelhantes também t€m sido demonstrados em outros
estudos que avaliam a QV e QVRS dessas criancas (LIPTAK et. al., 2001; RENDELI et
al., 2005).

Uma possivel limitagdo deste estudo refere-se a validade externa dos dados.
Embora a amostra estudada tenha sido coletada por conveniéncia, foram incluidos os
centros de referéncia na cidade para tratamento e estimulacao educacional do grupo com
DNCI sendo os pacientes convidados em fluxo continuo e sequencial durante o estudo.
Outra possivel limitacdo refere-se ao fato de terem sido incluidos criangcas e
adolescentes com diferentes patologias, que ocasionam diferentes limitacdes, o que
poderia comprometer a homogeneidade da amostra. Outra questio refere-se ao nivel de
escolaridade dos pais e responsaveis que responderam ao questionario. Contudo, os
resultados quanto a qualidade dos dados, confiabilidade e validade em geral ndo

sugerem problemas desta natureza.
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6 CONCLUSAO

Os resultados deste estudo indicam que, em geral, a versao brasileira do CHQ-
PF50 apresenta propriedades psicométricas adequadas para seu uso na avaliagdo da
QVRS de criancgas e adolescentes com doengas neuroldgicas cronicas incapacitantes.

A presenca de efeito teto deve ser considerada na comparag@o entre grupos € em
estudos longitudinais. A escala percepcdo de saiide necessita ser revisada e melhor

adequada para a populacgdo brasileira.
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ANEXO B - Versao em Portugués do CHQ-PF50

1 QUESTIONARIO de SAUDE da CRIANCA — Relatorio dos Pais

2 CHQ-PE=0

3 INSTRUCOES

4 | 1. As questdes que se segunem referem-se a sande e bem-estar do sen fitho. As
suas respostas nio serdo comentadas com mais ninguém.

5 | 1. Se ndo guiser participar 1550 ndo afetara em nada a assisténcia que recebe.

6 | 3. Responda as perguntas assimalando o quadrado apropriado J v O

T | 4. Algumas perguntas podem parecer igunais, mas todas sio diferentes. Alpnmas
questdes sdo sobre problemas que o sew filho pode nio ter, mas também essa
informacio € importante para nos. Por favor responda a fodas.

8 | 5. Mo bha respostas cerfas ou erradas. Se ndo tem a certeza de como responder a
uma pergunta, por favor dé a melhor resposta que consegpir e faca um
COmentario 4 margem.

0 | 6. Todos os comentarios serdo hdos. por isso faga todos os que quiser.

1 SECCAD 1: A SAUDE CLOBAL D SEU FILHOD

]

1 1.1 D wm modo geral, diria que a zands do seu filho e:

1

1 Excelantz Khuto Boa Boa Fazoavel A3

5

1 SECCAD I: AS ATIVIDADES FISICAS DO SEU FILHO

3

I As perzuntas seguntes sao sobre az atvidades fizcas que o zen filbe pode fazer durante o
4 dia

1 2.1 Duramte as ultimas 4 semanas o sen filhs esteve limitado em alguma daz seguintes

5 atividade: devide a problemasz de zande”

L=

Sim, Sim S1m. um Nao,
nunto bastante pouco nada
Lnotade lmutado Lmatado limmtad

o




-l -

(=N

=]

Pt ot b Pl D e

[N o)

it

=

[=- I o)

2. Fazer coisas que precisam de muit
energia, comi jogar fitebol ou
carrer?

. Fazer codsas que precizam de algama
enarpia come andar de biciclets oa
de patins

. Capadidade (fisica) de passear na
vizinhanca parque miantil oo oo
pafio da escola?

d Andar s guarteirdo o suwhir wmn lance
de escadas?

2. Dlobrar-se, levantar-32 & debrucar-se?

f. Cnidar de 51 proprio, ou 5253,
alimeniar-:8, vesio-s& lavar-se & I
a0 baghsiro

SECCAD 3 AS ATIVIDADES DIARIAS DO SEU FILHO

3.1 Duranie as oltimas 4 semanas o5 trabalkos escolares do sen filko on as snas sfividades com
amizes foram de alsuma das segmintes formas imitadas devido a dificnldades

EAMOCIONALS on problemas com o sen COMPOETAMENTO?

Sim,
it
limitadio

a. Limitado oo TIPC de wabalbos
escolares ou arvidades com amigos
que podia fizer

b. Limifzde na QUANTIDADE de
tempo mpragado am wabalbos
escolares ou arvidades com amisos

c. Limitado na REAT TFACAOD da
rabakhos sscolarss ou atividadss com
amigos (sstas mvidades exizem-lhe
esforpo extm)

Sim, um
oD
Imitade

Wan,
nada
Lrmitad
o

3.2 Doraste as olfimas 4 semanas. o5 trabalhes escalares on as atividades de sew filbe com
amizos foram de alsuma das sesuinfes formas limitades devido problemas com a sma sande

fisica?
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3 Sim, Sim. Sim, um Nan.
LI kil ] bastmte ] nada
limirada Timitade limitade limitad
o
3 | a. Limitada o TIPO de mabalbos
1 escalares ou atividades com amizes O m| O O
que podia fzer
3 |'b. Limitade na QUANTIDADE de
2 tempo empregydo sm wabalkos O O O O
escolares ou atividades Com amizes
3 SECCAD & DOR
3
3 4.1 Durante a5 piimas 4 semanas, come foi a dor corporal en desconforto gee feve o sen
4 filha?
] Menhmma Mt leve Leve Muoderada Grave Muito
& EravE
3 | 4.7 Durante as nifimas 4 semanas quastas vezes & que o sen fillo teve dor corparal on
L] desconforta”
3 Menhwma Tma ou Alzmmas Com Com mmefa Todos'quas
T VEz duas vezss VEZE: alzuma freqnénda & todos o3
frequéncia dias
3 SECCAD 5: COAMPORTAMENTOD
E
3 Abaizo esta nma lista de afirmacoes gue descrevem comperiamentos on problemas que
L criangas ¢ adalescentes podem par vezes fer.
4 5.1 Quantas vezes duranie as alimas 4 semanss cads nma das segmntes afirmacoes se aplicam
0 ao sen fillo
4 Tufuie A maior Algam Rara Nunca
1 Az parte das Az 3
VeZE VEZES VEZES vezs

ek e e B P b

L]

(- ™

2. Drisoutin muito - - - -

0 x| O O O

b Teve difirnidades de concentragan 2 - - =

o de prestar atengda = = = = =

. Mentne o enganon = = < = it

d. Tomeou para s cofsas que ndo The - - - - -
pertemcem denfro ou fora de casa i - - -

g Fez birra ou ficon - = - . o

fmitade'embarmado i
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5.1 Comparado com oufras criangas da mesma idade, em geral diria goe o sen
comportimento &
Exceleme Mizito Bom Bom Fazoave M
SECCAD & BEM-ESTAR
As frases que se segpem dizem respeito a disposicaciestade de espirite da sen filho
.1 Durante a5 nlfimas 4 semanas. guasio fempe € qae o sen filbo
Todoo A mator Alga Pouc Nu
ficliaiay] parts go m Q nca
rEmpo temnyp temp
0 a

2. Ficou ammiade ou 1=ve ises de
chiora? = = = -

T 5= sentn selitaro? m e m -
. Ficon pervosa?

d. Ficon aborrecido ou conmraniado? - — - -

e Ficou alegre/mimado’ " T -, -

[N}

11

SECCAD T: ATTO-ESTIMA su “AMOR-FROPREIO”

As goestoes sepmintes dizem respeito 3 satisfacio do sen filho consizo proprio, com a
escala, e com os outros. Se vooe sonber come a5 outras crisncas da mesma idade senfem
sobre o5 mesmos assumios, isto podera ajadar.

7.1 Durante as tifimas 4 semanas qual foi o graa de satisfacio que pensa qee o sen filko sentin

sabra:
Muito Pouco Fem Pouco Muntto
sariafel sapsfa atizfesta nsarizfa miagsie
ta 1o nem im it
maagszEite
2. A cua capaciiade de - 3 - - .k
aprender na sscola® - = = T
b. A sua capaodads de fazer _ o _ _ _
gaportes T - - - -
C. As sums amizadas” . = . s =
d. A aparencia do seu corpo? - i - - ]
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6 |e As suasrelaches el it i o =
ﬁ ol .:-. - — | =) N | -— —
6 |f A sua vida em pemal® . - - - -
- 0 O 1| O 1|
] SECCAD §: 4 SATUDE DO SEU FILHO
g
g Ar afirmagoes segmintes sao sobre 5 sande em zeral
L
i | 5.1 Ate que ponte & verdadeira cada afirmagio; relafivamente a0 sen fillo:
L
7 Total- Ha M3 Na Tatal
1 mEnE maiari 0 fuiFil ment
verdad a 581 Iia g
Hi) verdad falza falsa
gira
T |2 O men GlTho parece ser menos saudavel < = 2 * =
2 ue IS Tiangas que conbiego % = o o i
T |5 O men filhe punca esteve Sravements = H - = =
i | I il O 8|
7 | ¢ Quando ha alguma doenga confgies (que
4 peza), o men flhe peralments peza com | L il O |
fGicilidads
7 | d. Eu tenbeo esperansa que o men fithe venha = T - = =
5| aterumavida mwto saudavel = " - = =
= | e Eu prescapo-ms mats oom 3 saude do meu
P filhio do que puiTas pessoas :& DrEoCIpAmM | O Tl o u|
com 3 sande dos sens flhes
7 |82 Comparads com o que 5 passava b um awo, como chassificaria a sande do sen filho
T agara’
7 Mluito Um pouco Izunl azom e Um pouco pior Mfnito piar
! melhor agom melhar agora ha 1 anp agora gaaha l asora quehal
que ha I ano que ha 1 ano ano ALD
T SECCAD & VOLE E SUA FAMILIA
L]
8 (9.1 Durante as wlfimas 4 semanas QUANTA prescapacio ou aborreciments [he camson cada
Ll om dos segmintes aspectos’?
] Kenh Bounca Alm Basta Muita
1 uma ma nie
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2. A =ande fsica do seu filha _ - - - -
b, O hem-estar emocional ou o - . - = -
comporamento do sau filko - = = - -
. A atencan ou 3 capacidads de = i i i 23
aprendiragem do seu flho = i - E i
2.2 Durante as nltimas 4 semanas. esteve LIMITADO na quantidade de tempo que teve para
AS SUAS proprias pecessdades, devido a?
Sim, Sim, Sim, um Waco,
ki) bastamte Ca nada
limdiedn limdedo limieda limimda
2. A s2nde fisica do seu filho i ~ = 7

b, O bem-estar emocional ou o
comporamento do seu flho

. A atencan ou 3 capacidads de
aprendiragens do seu filhe

.2 Durante as nitimas 4 semanas. quantas vezes & gue o (omportaments oo 3 saude do sen
fitho™

i i -
- -

Com Com As  (ua Nm
mifa bastanie VEE g ca

Fregiienc Feglencia 85 Eme
i

a, Limitou o Epo de afividades que _
podism fazer come fmikia? -

b. Interompen varias atvidades diarias i
da famitia {refeigdes, ver televisao)” o

¢ Limitou a capacidada de sua Spulia 2 =) = = =
para sair de casa a uitims hora?

d. Cawsou tensdes ou confiite: oo s2u
lar? -

& Fiol uma fonte de desacords o e
discisses na sua Bonlia? =

f Lhe levon a cancelar ou alismar planos
{peszoaiz ou de frabatho) A uitma O o 3
bora?

.4 Por vezes a5 familiss tém dificuldade em chegar a um scorde. Nem sempre concordam

Com 0f mesmos pontos de wista @ podem criar conflitos. Em geral como clasaficariaa
capacidade da sma famuiliz em entender-se?

T3 0 iy T M

[
1

M}
[

M}
[

Excelemte Muita Boa Baoa Eazoavel Ma
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ANEXO C - Significado dos escores das escalas do CHQ-PF50

Escalas

items

Menor escore

Adsior escore

Sarde global

1.1

Smade da mamca e
considerada como nom

Saude da  criampa e
considerada excelante

o

Fungao fsica

21 abcdef

Cranca mite Lmiada =m
realizar todas as atividades
fizicas devido a smade

Cranga realiza todos o tipas
de arvidades fisicas inclasive
&3 MAis ViZorosas

Limstacdo das ativida-
des diznas devide aos
Aspectos emocionais @
COMpHEAmenEais

3.1 akc

Crnanca = mufito lonitada nas
atividadss sscolares & com
ami-gos devido a prodlsmas
SOOIl o de
COMPOTTAMEN0.

Crianca nao tem Hmftacao nas
atividades escolares ou o
ami-gps devide a problemas
E-Clomals o e
OIS i

Limitacdo das ativida-
des devido a fimgdo
i

Cnanca & maiio lomiada nas
atividades escolares e com
amiges devide a fangdo
fisica.

Crianga nao tem Hmimgao nas
atnidades sscalares ou com
amises devido 2 fungdo fizsica

Dot corpal

Loanca fem  dor  gave
freqients e limitmts.

Lninga mnag fem O U
limitagaAo devido a der.

Comportamenio®

51 xbde 5l

Crianca Geqisntements
exibe COMpartmsenio
Agressive.  matre  ou
delmgienta.

Cranga e L xibe
Comporfamento ARTESSIvVD.
imaturn ou delmgibents.

Smude meniml

Gl ahode

Coapca tem sepfimento de
anzipdade’depressdn todo
pempa

CHanga tem sentimentos de
paz. aleoria e calma tode
EMIRD

Aupp-estima

Tlabcdet

Crianca & mowikn insaisfeita
oM a3 aparencia,
habilidadas, relaas com
familiares £ parss e com a
vida geral

Changa & mubo sadisfeim
o A apaTencia,
habifidades, relacdo com
familiares 2 pares & com a
vida geral

Percepcao de sande

Blafcd
1.1

Pais acreditam que 3 saonde
de sua criangs & fraca e pods
piorar

Pais aczeditam que a saade de
fUd Cnanga e sycelemte &
255im coofirmara.

Alferarin de sands

Saie fa Crianga & pior que
ha um app atms.

Sauds da rianga & melhor
que ha oo ane amas.

Impacto emocional nos
pais

01abc

Pais sentem mande prengzo
emocidnal e meds em
reixcio 3 saode fisica =
psicossocial de sua crianga

Paiz nao semism  prejmzo
emwicional & medo em relagio
2 mude fisica e psicossocial
de sua oianca

Impacto no Empe dos
pais

0Xabx

Pais experimeniam Dt
lmi-c3c no fempo para
atividades pessaals devide a
sande fisica ou psicossocial
g2 sua qianca.

Tals 030 exparimentam
lmita-E0 Do RN para
atividades pessoais devido a
sapde fisica ou psicossocial
de suz oianca.

Arividade famibiar

03 abcdef

Saade da oEmga o
freqiencia limita ou
inferrompe a3 Mivida-des & 8
causa de tensio familiar

Saude da crianca pimes lmity
i inferramps as atividades
o e cansa de tensdo fanulr,

Coesao fanuliar

Hatlidade da fmlia «m
estar umida & fraca.

Hahilidade da familia em
estar umida e excelante.
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ANEXO D - Termos de consentimento

Termo de Consentimento

Projete de Pesqusa: "Quabidade de wida de cnancas com Transierme Invasive do

Desenvohimento & de zeus cnidadores”

Caros Pais,

Estamos lhes comadando. em nome de um grupo de pesqusa vinculado a Universidade
Federzal de Uberlandiz. parz paricipar de nm projeto de pesquisa que avalia questiondrios sobre a
qualidade de vida diana em cniangas, adolescentes & seus cundadores.

Unz prande minmers de cniangas em nosso pais soffe Transtormo Imvasneo do Desenvolvimento
e recentements o3 medicos & oufros profissionars dz area de saude estdo estudando vanas formas para
medr o5 efertos deste transtorno na vida diana de cnancas e de seus fanuhares.

Todas as mformagdes fomenidas serdo confidenciais & o sen filho{z) sera idennficado apenas
por wm codige de letraz e mimeres, Pedimos que lea com atencdo as mformacdes abammo detalhadas
sobre 3 pesquiza & 32 estver de acordo em partioipar nos dé o seu consenfimento para 3 PATCIDACan,
asainando esta folha apos a lestura,

1. A cmanga ma parbeipar de um estudo pars diagmostice de Trenstorme Inmvazive do
Dezenvobamento & avahagdo da quabidade de vida;
Durante o penodo de esmudo a enanga sera submetids 2 uwma awzhacio médica caso preencha

critérios para o diagnostco do Enstorno.

[ ]

3. Os pas ou responsavel preencherdo um questionsne de qualidade de vada referente a cnanga e
outro referente ao cwdador.

4. Mo havera gastos para a fanalia ou 2 inshinicic na realizagio desse estudo;

3. A amtonzagdo para a paricipagdo da cnanca € volintana, podendo Ivrements retirar a mesma do
estude 2 gualguer moments, se assim o desejar. o que ndo ocasionzara qualquer penalidade on
perda de beneficios que de ouirz menena lhe senam concedidos;

6. Cme tem ciénca do exposto antenonmente, e que rezlments deseja que a cnanga participe de
estudo,

Aszimzmra doz Pais ou Responsavel: Aszzmamma do
Pesgmsader:
Data:

Pezgmsadore: responsaveis:

Mariza Matheus Cuvere - Médica Psiquiatra Infantil - CRM-MG: 35336

Carlos Hennigue Martins Silva — Prof Dioutor do Departamento de Pediatna dalUFLT e do programa de
Pas-graduagio em (léncias da Sande daFaculdade de Medicma da UFUL

Universidade Fedeszl de Uberlindia - Hospital de Clinicas - Departamento de Pediatiia. Aw. Para 1720
bloco 2H. CEP: 38405-382. Telefona: (34) 3218-2264/ 3215-2260/ 3218-2244 CEP:34)
32394131

Comute de ética em Pesquisa da UFU. Av. Jodo Naves de 1-11113.. 2160, B. S5tz Momica. Bloco T
Telefome: (34)- 3239-4131



Termao de Consentimento

Projem de Pesguisa: "Craalidade de vida de criancas e adolescentes com mielomeningocele & sens

coidadores”

Caros Pais,

Eztamos lhes coovidando, em nome de um smupo de pesgmisa vinoulado 3 Unaversidade
Federsl de Ubserlindia. para paricipar de um projeto de pesquisa gue avalis questionarios sobre a
qualidade de vida diariz em criangas, adolescentes e sens cuidadores.

Todas as informagdes fornacidas serdo confidencizis e o sen filho(a) sera idennficado apenas
por um codizo de letras & mameros. Pedimes que leis com stencio as mfonmmacdes sbairo detalhads:
sobre 3 pesquisa & 8 estiver de acordo pamicipar nos 48 0 seu consanfimento Para A participagio,
assinando esta folha apos a leitura
1-05 pats ou respoasavel preencherdo um questionarno de qualidsde de vidz referente a crianga e ouTo
refarents ac ouwdador.
2-MZo havera gastos para a famolia on 4 insdnigAo na realizagio desze esmdo;

3-A sutorizagdo para a participagdo da crianca & voluntaria, podendo livremsnte retirar a mesma de
ectudo 2 gualguer momento, =2 assim o desajar, o que 030 ocasionsars gualguer penalidade ou perda de
benmeficios que de outra mansirs Ihe serizm concedidos;

4-Che tem cigncia do exposto anferioments, & que realments dessja que 3 criznga pamicipe do exmdo.

Assinaturz dos Pais ou Responsavel:
Azzmatura do Pesguisader:
Drata:

FPesguisaderes responsaveis: Daniellle Moretti Morais- Crefito-33238 F
Eliane Medeiros dos Santos Crefite-26402 F
Wivea de Macedo Oliveira Marales- CRM-33747

AACD- MG, Fua da Domestica, n°230, Bairro Planalto- Uberlandia- MG CEP-38413-168
Telefone: (34)-3228-8000

Comisé de ética em Pesquiza da UFU. Av. Todo Waves de Avila, 2160, B. Sta Ménica. Bloco .
Telefone: {34)- 32304131
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Termo de Consentimento

Projeto de Pesquiza: "(ualidade de vida de criancas e adolescentes com paralizsia cerebral ¢ sems

cuidadores”

Caros Pais,

Esmmeos Ihes convidsndo, em nome de mm zmpoe ds pesguisa da AACD-MG e da
Universidade Federal de Uberlindia, pars participar de wm projete de pesquiza gue avalis
quastionarios sobre a qualidade de vida diaria em criangas, adolescentes & seus cuidadores.

Todas zs informagdes fornecidas serdo confidencizis & o sen filho(a) serd idenoficado apenas
por wm codipo de lemas & nomeros. Pedimos qae laia com atencdo as miommagdes abaxo deralhadss
sobre A pesquisa e se estiver de acordo em paricipar oos dé o sen ConsentimEento para A partcipacio,
assinando esta folha apos a lelfura.

1-A criancs ira participar de um esmdo parz avaliagio de qualidads de vida;

2-Dumrante o pentodo de esmdo a crisnga sera submesido 8 wma avaliagio com Ssioerapeum e
psicologo;

3-0s pais ou responzavel preencherio nm questonano de qualidade de vids referente 3 crianga & ouTo
referents ac cudador;

4-M30 havera gastos pars a famulis ou a msdnucio na realizagio desse azmde;

5-A suforizacdo para a participacdo da crismcs e volmntaria, podendo livremente retirar a mesma do
estudo 3 qualguer momento, $8 as:im o desajar, o gue nA0 ocasionsTa qualguer penalidade on perda de
beneficios que de cuma mansira [he serizm concedidos;

§-Cme tam cigncia do exposto snrenonments, & gue rezlments desaja que a criznga paricipe do esmdo.

Assimatura dos Pais ou Responsavel.

Aszsmamrs do Desguisador:
Drana:

Pesquizador responsavel.
Mives de Macado Oliveira Morales- Madica Neuropediams- CEM-33747

AACD- M, Fua da Demestica, n°250. Bairmo Planslto- Uberlandia- MG, CEP-38413-168
Talefone: (34)-3125-8000

Comité da ética em Pesquizz da UF. Av. Jodo Naves da Avile, 2160, B_ Stz Ménica Blaco T,
Telefone: (34)- 32304131
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Termao de Consentimento

Projeto de Pesquisa: "Qualidade de vida de criancas e adolescentes com Sindrome de Down e sens
coidadores”

Caros Pais,

Ezmmes lhes coovidando, em nome de um gapo de pesguizs vinoulado s Unmversidade
Federal de Uberlindia para participar de um projeto de pesquisa que avalia questionarios sobre
qaalidade de vida dara em criangzs. adolescentes & sans cuidadores.

Todas as informagdes fornacidas serdo confidencizis e o seu filkoa) sera idendficado apenas
por um cedigo de letras e oumeres. Pedimoes que leis com stencio as mfonmagdes abaixo detalhadas
sobre 4 pesguisa e = estver de acordo em paricipar nos dé o seu consentimento para A participacio,
assinando esta folha apos a leitura.

1-0 pais ou respoasivel preencharso nm questionario de qualidade de vida referente & crianga e ouire
referenta a0 cmdadorn.

2-Mio havera gastos para a3 famalia ou 3 insEnucio ne realizacdo desse asmde;

3-A sutorizagio para a participagie da crianga & voluntaria, podendo livremente retirar a mesma do
estudo 3 qualquer momento, 2 a5sim o dessjsr, o que ndo ocaslonars qualquer penalidade ou perda de
beneficios que de ouira maneira The serizm concedidos;

4-Che tem ciencia do exposto apferiormente, e que realmente desaja que a crianga participe do estedo

Assinatura dos Pais ou Responsavel.

Azsmangs do Pesguizador
Drara: ]

Pesquizadores respensaveis:
Carlos Henngue Martms Silva — Prof. Dowter do Departsmmento de Pediairia da UFL e do programa de
Pos-graduzgao em Ciencias da Sande da Faculdade de Medicins da UFU

Nivea de Macedo Oliveira Morales- Setor de Propedéatica Neurologica do Hospital de Clinicas da
Universidade Federal de Uberlandiz Av. Para 1720 bloco 2E. CEP: 38405-382 Telefone: (34) 3218-
22647 3218-2260¢ 3218-2244 CEP:(34) 31394131

Comité de étics em Pecquisa da UFU. Av. Todio NMaves de Avils. 7160, B Stz Manica Bloco T.
Telefons: (34)- 32304131



ANEXO E - Entrevista aos pais ou responsaveis

Entrevisia agss pais ou responsavel

Nome da cnianga ou adolescente:
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Nome doa mie:

Nome do par:

Diam de nascimenio: . Idada: Prooiumrio:
Cor: Sem: Procadencia:

Parologias associadas:
{ ] epilepsia
{ 1 oumas

Poipeiros Sintomas;

Cual fol o primeito madico a procaar?
{ jpedam
{ ioearologizm
{ ) oumo:

uars foram os examss realizados?

Paciente usa fmidas™ 5{ J wo{ )} Tem alzum brmgoedo favoro?

Tem movimenios repetitive:” s5( ) m()

E aumto-agressive” s{ ) =

E hetero-agressiva” s{ ) =

DNPME sentonz . ando: . Falo:

Festagdo: Premarara | ) Tabapismo |, Etilismo [ 1 Medicacdo |
Aferma | ] Tocowmmatizme [

Poz-termn

Uzo de medicagan: | Joao [ ) sm, quads?




Seu filho (a) esteve doente hospitalizada ou acidentado recentementa? { ) zim [ ) n3o
Em cazo afirmanve, especifique:

Ta Seglienioa ou Fegient oumz instuigac” Sim{ jMaal )
Se Sim, qual?

Diados do informante

Informarte” { jpai | Jmde | )respomsavel Graude parentesco:

Dam depascimente: S 7 Tdade: Cor:
Ezcolanidads:

{ ) ensine fimdsmental mommplets () ensine fmdamental compleso
{ ) ensine medio Incommieto { 3 ensmo medio complese

{ }ensing supenor moomplsna { ) ensing superior completo
{

i ndo alfabedizada

Eztado Cindl: Profissao: Emprego:
Dados da mie
Diata de pascimento: /¢ Idade: Cor

Ezrolaridade:

{ ) ensing fmdamental incomplets () ensing fmdamental compleso
{ ) ensing medio incorpisto [ ) emsmo medio compleso

{ ) ensing supenal moamplsta | ) emso superior compleso
( }ndoalfibetizada

Ezrado Civil: Profizzan: Epprezo:
T alzume parente Com TansieEmo mental” s{ )} o)
Craal”

Tabagismeo: sf 3 =)
Eflizmo: s ) nf)
Dirogas: s ) nmf)
Diados do pai
Dal de pascomentn: ¢ ¢ Liade: Cor;

Escolarsdade:

{ )ensimo fmdapenta] ncompleto | ) ensne fimdsmenml completo
{ ensine medio ncomplsto { } ensing medio complta

{ ) ensing supersor moomipleto { ) emsing supetior comple

{ }mioalfabetizada
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Estado Civil: Profissdo; Emprego:
Tem alyum parente com franstormo mental? s )} a(f )
Cral?
Tabagismo. s() o()
Enbsmo: s() m()
Drogas: s{) mn()
Dados da familia

Pais: { ) vivem jumtos ( ) ndo vivem juntes
Seseparados, o criangamoracom: mde ( ) pai( ) avés( )
MNumero de Momdorss na casa;
Nimero de irmios:
Cnanga divide o quaro? ( ) sim ( ) ndo
Eenda famuhar
{ )1 a2 Salirios minimo.
{ )3 25 Salsnos minmos
{ )5 a8 salarios mimmos
{ ) mais que § salirios minimos
Cumdsdor: { )pai ( ) mde ( )outros:

QUTes,
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