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A moderate but significant positive correlation (r=0.40; p<0.001) was demonstrated between
the total scores of patient self-report and parent proxy-report scales. There was no signifi-
cant correlation between glycated hemoglobin (HbA1c) levels and the respective scores in the
questionnaires answered by patients and their parents/caregivers.

Conclusion: The analysis of the translated version of the PedsQL™ 3.0 Diabetes Module reve-
aled adequate psychometric characteristics with respect to reliability and validity following
administration to a sample of Brazilian children/adolescents with type 1 diabetes mellitus and
their caregivers.

© 2018 Sociedade Brasileira de Pediatria. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Traducéo e validacdo do Pediatric Quality of Life Inventory™ 3.0 Diabetes Module
(PedsQL™ 3.0 Diabetes Module) para a lingua portuguesa do Brasil

Resumo

Objetivo: Produzir uma versdo do questionario Pediatric Quality of Life Inventory™ 3.0 Dia-
betes Module (PedsQL™ 3.0 Diabetes Module) para a lingua portuguesa do Brasil, que fosse
conceitualmente equivalente a versao original em inglés, e proceder a sua validacao linguistica
numa populacdo pediatrica brasileira portadora de diabetes mellitus tipo 1 (DM1) e seus pais
ou cuidadores.

Métodos: A traducao do instrumento foi feita pela metodologia de traducao-traducéo reversa,
foi aplicado a 83 criancas/adolescentes (5-18 anos) portadores de diabetes mellitus tipo 1 com
seus parentes e a 25 pais/cuidadores de pacientes entre 2 e 4 anos de idade. A confiabilidade
da versao traduzida foi avaliada pelas seguintes analises: consisténcia interna, confiabilidade
teste-reteste e validade concorrente.

Resultados: O coeficiente alfa de Cronbach para a pontuacao total do questionario das
criancas/adolescentes (a =0,85) e seus pais (a = 0,82) excedeu o minimo recomendado 0,70 para
comparacao entre grupos. Na confiabilidade intraobservador e validade concorrente observou-
-se correlacao positiva e estatisticamente significativa (p <0,001), indicou a fidedignidade do
instrumento traduzido. Na comparacao entre os escores totais obtidos por pais/cuidadores e
criancas/adolescentes, houve uma correlacao positiva, pequena, mas significativa (r=0,40;
p<0,001). Nao houve correlacoes estatisticamente significativas entre os niveis de hemo-
globina glicada e os escores obtidos nos questionarios respondidos pelos pacientes e seus
pais/cuidadores.

Conclusdo: As analises do instrumento PedsQL™ 3.0 Mddulo Diabetes demonstraram proprie-
dades psicométricas adequadas em termos de confiabilidade e validade quando aplicado nessa
amostra de criancas/adolescentes brasileiros portadores de DM tipo 1 e seus cuidadores.

© 2018 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Este € um artigo
Open Access sob uma licenca CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.
0/).

acometimento de complicagcdes vasculares cronicas relaci-
onadas a DM.%? Contudo, também devem ser desenvolvidas
estratégias para impedir a hipoglicemia noturna recorrente

Diabetes mellitus (DM) é uma das doencas metabolicas
mais comuns em todo o mundo e sua prevaléncia aumen-
tou nas Ultimas décadas. Aproximadamente 90% dos casos
em criancas abaixo de 15 anos sao classificados como por-
tadoras de DM tipos 1 (DM1), com uma causa autoimune,
representa uma das principais doencas pediatricas cronicas.
Infelizmente, a DM diagnosticada durante a infancia mos-
tra um aumento no risco de complicacées em um estagio
precoce e produtivo, leva a uma reducao na expectativa de
vida média de 10 a 20 anos, um resultado especialmente
prevalente em paises em desenvolvimento.'

Estudos clinicos prospectivos mostraram claramente
que o controle glicémico rigoroso a partir do acome-
timento da doenca pode postergar ou mesmo evitar o

grave.*® Nesse sentido, o manejo diario do DM1 apre-
senta inUmeros desafios para o atingimento de controle
metabodlico satisfatorio, pois exige tratamento complexo
por meio de varias injecoes de insulina, automonitora-
mento frequente da glicemia, um cronograma rigoroso das
refeicdes, exercicio fisico regular e contato frequente com
profissionais da salde,®” todos os quais podem afetar a qua-
lidade de vida dos pacientes, principalmente de criancas e
adolescentes.?”’

Na Ultima década, o interesse na qualidade de vida rela-
cionada a saude (QVRS) aumentou significativamente e se
tornou uma medida de resultado essencial em ensaios clini-
cos e avaliacdes de servicos de salde. '
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Os varios aspectos de salde abordados pelas questdes de
QVRS sao especificos de cada estagio do desenvolvimento
cognitivo nas criancas e pode revelar problemas que até
mesmo 0s pais nao percebem. Assim, um instrumento de
avaliacao padronizada da QVRS seria muito util para detec-
tar preocupagoes fisicas e emocionais das perspectivas das
criancas e dos cuidadores.'® Para ser Gtil na pratica cli-
nica, os questionarios da QVRS devem atender aos seguintes
critérios: a) devem ser breves, com confiabilidade e vali-
dade para fornecer informacdes adequadas nao enviesadas;
b) devem ser projetados para pais e filhos e faceis de inter-
pretar e pontuar; e c) devem ser sensiveis a mudancas
repentinas nas atitudes dos pacientes.'®'" A falta de um
instrumento efetivo para avaliar a QVRS em criancas abaixo
de 11 anos motivou Varni et al. a desenvolverem o Pedi-
atric Quality of Life Inventory (PedsQL™), que inclui uma
escala genérica para doengas cronicas (PedsQL™ 4.0 Gene-
ric Core Scales) e uma escala especifica para determinadas
doencas,'? inclusive uma escala de QVRS para criancas e
adolescentes com DM1 entre dois e 18 anos e seus pais ou cui-
dadores, chamada de Pediatric Quality of Life Inventory™
3.0 Diabetes Module (PedsQL™ 3.0 Diabetes Module).">"®

Os objetivos deste estudo foram criar uma versao tra-
duzida em portugués (Brasil) que seja conceitualmente
equivalente a versao original americana'’ e de facil enten-
dimento e validar linguisticamente o instrumento em uma
populacao pediatrica brasileira com DM1, tornar possivel a
avaliacao da qualidade de vida especificamente relacionada
a essa doenca.

Métodos

0 PedsQL™ 3.0 é composto de questionarios de autorrelato
sobre qualidade de vida das criancas/adolescentes nas fai-
xas de 5-7, 8-12 e 13-18 anos, associados a questionarios que
avaliam sua qualidade de vida a partir das perspectivas dos
pais/cuidadores (relato dos pais), e esses também respon-
dem questionarios sobre as criancas na faixa de 2-4 anos.
Cada questionario contém 28 itens classificados em cinco
dominios ou subescalas, como segue: 1. Sintomas de dia-
betes (11 itens); 2. Barreiras ao tratamento (quatro itens);
3. Adeséo ao tratamento (sete itens); 4. Preocupacao (trés
itens); e 5. Comunicacao (trés itens). As instrugoes iniciais
pedem que os entrevistados indiquem em que medida cada
item foi problematico durante o més anterior em uma escala
de cinco pontos (0 = nunca foi um problema; 1 = quase nunca
€ um problema; 2 = as vezes é um problema; 3 = normal-
mente é um problema; 4 = sempre é um problema). Os itens
foram entao pontuados de forma reversa e transformados
linearmente para uma escala Likert com intervalor de 0-100
(0=100,1=175, 2 =30, 3 =25, 4=0), para que os maiores
escores indiquem melhor QVRS. O questionario para criangas
entre cinco e sete anos contém trés escolhas para cada item,
especificamente as respostas ‘‘nunca ¢ um problema para
vocé’’ (0 = 100), ‘‘as vezes é um problema para vocé’’ (2 =
50) e ‘um problema muito grande para vocé’’ (4 = 0) que
sao associadas a uma escala facial composta de um sorriso,
expressao normal ou rosto franzido, respectivamente.'>"?
A traducéo transcultural do instrumento seguiu o método
de traducdo e versdo'”'® em colaboracdo proxima com
o Instituto de Pesquisa Mapi em Lyon, Franca, e com o

consentimento do autor, Dr. J.W. Varni." A traducao incluiu
as seguintes fases:

Fase 1

As traducdes independentes da versao original do inglés
(Estados Unidos) (idioma de origem) para portugués (Brasil)
(idioma-alvo) foram feitas por dois tradutores profissionais
locais (MMP e BFL), cujo idioma nativo é o portugués (Brasil).
As duas versdes foram discutidas pelos tradutores e pesqui-
sadores para obter concordancia em uma Unica versao do
questionario, que deve ser conceitualmente equivalente ao
questionario original, usar um idioma coloquial e simples.

Fase 2

A versao em portugués foi entdo vertida para o inglés (Esta-
dos Unidos) por um tradutor bilingue (EA), cujo idioma
nativo é o inglés. O instrumento original foi comparado com
a versao durante uma reuniao entre o tradutor e os pes-
quisadores para detectar equivocos, erros de traducédo e
imprecisoes na versao produzida na Fase 1. Um relatorio
foi enviado para o grupo, liderado pelo Dr. J.W. Varni, que
criou o PedsQL™ original; eles ndo sugeriram alteracao.

Fase 3

De acordo com a entrevista cognitiva padrdo do PedsQL™
3.0 Diabetes Module,"° a versao traduzida foi adminis-
trada aos grupos de pacientes de cada faixa etaria e seus
pais/cuidadores. O objetivo dessa fase foi determinar se o
questionario traduzido foi aceito, se usou linguagem sim-
ples, foi de facil entendimento e manteve os significados dos
termos em inglés (Estados Unidos). Além disso, foi determi-
nado o tempo necessario para conclusao do questionario. As
entrevistas com as criancas foram feitas separadamente (em
diferentes salas) das de seus pais. O nimero de entrevistados
por faixa etaria foi 2-4 anos (n = 4), 5-7 anos (n =4), 8-12 anos
(n =5) e 13-18 anos (n = 5). Os questionarios foram respon-
didos em aproximadamente 15 minutos por paciente/pai,
exceto na faixa de 5-7 anos, que exigiu 15 a 20 minutos
para conclusao. Isso porque, para cada pergunta, a crianca
tinha de escolher uma expressao que indicasse o grau de
dificuldade do respectivo item. Em todas as faixas etarias,
os entrevistados nao sabiam o significado de ‘‘cartdao de
identificacdo’’, um pequeno cartdo que contém informacgdes
sobre o tratamento de hipoglicemia, medicamentos usados,
nimeros de emergéncia e de ‘‘carboidrato de agao rapida’’
(itens 5 e 6 do dominio Adesdo ao tratamento). Foi produ-
zido um relatdrio em inglés e, apds uma analise adicional,
o Dr. J.W. Varni sugeriu incluir exemplos de carboidratos de
acao rapida e mostrar um cartao de identificacao.

Dessa forma, a versao final em portugués foi a criacao e
projecao do PedsQLTM 3.0 Mddulo Diabetes. Para valida-lo
(Fase 4 - Teste de campo), os pacientes regularmente vistos
na Clinica Ambulatorial de Diabetes do Instituto da Crianca
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de Sao Paulo (HCFMUSP), Clinica de Endocrinologia
e Metabologia - Unidade de Diabetes e praticas privadas
e também pacientes que participaram voluntariamente de
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atividades coordenadas pela Associacao de Diabetes Juvenil
- S&o Paulo foram convidados a responder os questionarios
de agosto de 2014 a fevereiro de 2017. Foram incluidos os
pacientes na faixa de 2-18 anos, diagnosticados com DM1
no minimo um ano antes do estudo e acompanhados por
pelo menos um dos pais ou cuidador na consulta clinica. Os
critérios de exclusao foram presenca de comorbidades fisi-
cas e/ou mentais e necessidade de dose de insulina diaria
abaixo de 9,5 U/kg/dia. Outros dados coletados incluiram
idade no diagnostico, duragdo do DM1 e niveis de hemoglo-
bina glicada (HbA1c), que foram quantificados com o método
CLAE Variant Il (Bio-Rad®, SP, Brasil) no momento em que o
instrumento foi administrado.

Os questionarios foram respondidos pelas
criancas/adolescentes e seus pais/cuidadores separa-
damente no dia de uma consulta médica (fase de teste) e
readministrados apds um intervalo de 15 dias a trés meses
(fase de reteste). O pesquisador administrou pessoalmente
0s questionarios nas criancas na faixa de 5-7 anos e em
individuos analfabetos, ao passo que as criancas com
mais de oito anos, adolescentes e adultos responderam
0 questionario na sala de espera, sem interferéncia do
pesquisador.

A confiabilidade da versao brasileira foi avaliada com
as analises de consisténcia interna, confiabilidade entre os
observadores (teste-reteste) e validade concorrente, que foi
avaliada por meio de: a) associacoes entre os escores desse
instrumento e das de um questionario genérico de qualidade
de vida pediatrica anteriormente traduzido e validado no
Brasil [PedsQL™ Questionario pediatrico sobre qualidade de
vida Versao 4.0 - Portugués (Brasil)]'¢; b) correlaco entre o
escore total do PedsQL™ 3.0 e os niveis de HbA1c dos pacien-
tes; e c) correlacoes entre os escores obtidos no autorrelato
dos pacientes (5-18 anos) e as escalas de relato dos pais.

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica para a Ana-
lise de Projetos de Pesquisa (n° 555659). Os pacientes e
seus parentes/cuidadores foram informados sobre os obje-
tivos do estudo e pedimos que eles lessem e assinassem 0s
formularios de consentimento informado.

Analise estatistica

A analise estatistica descritiva foi usada para caracterizagao
clinica e laboratorial dos pacientes e para analise do escore
total no PedsQL™ 3.0 e suas subescalas. A consisténcia
interna (correlacao entre itens) foi avaliada com o coefici-
ente alfa de Cronbach:?® um valor alfa > 0,7 é aceitavel,
um valor alfa > 0,81 € bom e um valor alfa > 0,91 é
excelente.?' As escalas de confiabilidade > 0,70 sdo reco-
mendadas para comparacoes entre os grupos de pacientes,
ao passo que aquelas com critério de confiabilidade de 0,90
sdo recomendadas para analise dos escores dos pacientes
individuais.'>'>22 A confiabilidade entre os observadores e
a validade concorrente foram avaliadas com o teste de
correlacao de Pearson. O grau de correlacao (r) entre as
variaveis foi designado como pequeno (0,3-0,49), médio
(0,5-0,7) ou grande (> 0,7).2* Todas as analises foram fei-
tas com o Pacote Estatistico para as Ciéncias Sociais (SPSS)
(IBM SPSS Estatistica para Windows, Versdo 20.0. NY, EUA)**
e o nivel de relevancia estatistica adotado foi p < 0,05.

Tabela 1 Caracteristicas clinicas e laboratoriais da
populacao da amostra do estudo e da lacuna temporal entre
as fases de teste e reteste

n Caracteristicas da
populacao estudada
Sexo 108 49/59
(Feminino/Masculino)
Faixa etdria
2-4 anos 25
5-7 anos 25
8-12 anos 29
13-18 anos 29
Idade no acometimento 105 4,40+3,09
de diabetes (anos)
(média + DP)
Duracdo do diabetes 105 5,14+4,09
(anos) (média £ DP)
HbA1c (média) 104 8,9%
2-4 anos 24 8,6%
5-7 anos 25 8,3%
8-12 anos 27 8,7%
13-18 anos 28 9,8%
Lacuna temporal entre 108 67,68+19,54
teste e reteste (dias)
(média £ DP)
15-45 dias (%) 17 15,7%
46-75 dias (%) 54 50,0%
76-90 dias (%) 37 34,3%
Resultados

Dos 127 participantes elegiveis, 83 pacientes (5-18 anos)
e 108 pais/cuidadores (2-18 anos) responderam todas as
perguntas do instrumento nas fases de teste e reteste. A
tabela 1 mostra a distribuicao da populacao estudada, de
acordo com a faixa etaria, caracteristicas clinicas e nivel
médio de HbA1c.

Entre os pais/cuidadores que preencheram o instrumento
(n=108), 34,3% estavam na faixa de 31-40 anos e 31,5% esta-
vam na faixa de 41-50 anos. A maes foram predominantes
(88,9%).

As analises descritivas do escore total e escores das
subescalas do (fases de teste-reteste) e do PedsQL™ Ques-
tionario pediatrico sobre qualidade de vida Versao 4.0 -
Portugués (Brasil) da populacdo estudada sdo apresentadas
na tabela 2.

Confiabilidade de consisténcia interna

O coeficiente alfa de Cronbach do PedsQL™ 3.0
Médulo Diabetes traduzido na integra foi 0,85 para
criancas/adolescentes e 0,82 para seus pais/cuidadores
(tabela 3). Em uma analise separada das subescalas, foram
obtidos os seguintes coeficientes: sintomas de diabetes
(acriancas = 0,76; Qpais = 0,77); preocupacao (acriangas =0,72;
apais 0,82); comunicacdo (ocriancas = 0,79; opais = 0,82);
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Tabela 2  Analises descritivas das escalas do PedsQL™ 3.0 Modulo Diabetes (fases de teste-reteste) e do PedsQL™ Questionario
pediatrico sobre qualidade de vida versao 4.0 - Portugués (Brasil) na amostra estudada

Escala n Teste Reteste
Média Minimo Maximo Média Minimo Maximo
PedsQL™ 3.0 Médulo Diabetes
Autorrelato da crian¢as®
Sintomas de diabetes 83 59,5 20,5 100,0 57,9 22,7 93,2
Barreiras ao tratamento 83 63,6 12,5 100,0 64,4 6,3 100,0
Adesao ao tratamento 83 60,0 14,3 100,0 72,2 7,1 100,0
Preocupacao 83 49,7 0,0 100,0 46,6 0,0 100,0
Comunicacdo 83 63,5 0,0 100,0 65,6 0,0 100,0
Escore total 83 62,1 25,0 100,0 62,0 25,9 91,1
Relato dos pais®
Sintomas de diabetes 108 57,4 15,9 95,5 57,3 15,9 100,0
Barreiras ao tratamento 108 58,4 18,8 100,0 61,1 6,3 100,0
Adesao ao tratamento 108 71,4 17,9 100,0 71,5 10,7 100,0
Preocupacao 108 39,0 0,0 100,0 42,4 0,0 100,0
Comunicacao 108 65,3 0,0 100,0 64,8 0,0 100,0
Escore total 108 59,9 33,0 97,3 60,6 30,4 94,6

PedsQL™ Questionario pediatrico sobre qualidade de vida versao 4.0 - Portugués (Brasil)

Autorrelato da criangas®

Saude fisica 83 78,8
Funcionamento emocional 83 62,1
Funcionamento social 83 84,0
Funcionamento escolar 83 67,6
Escore total 83 73,86
Relato dos pais®
Saude fisica 108 75,1
Funcionamento emocional 108 61,5
Funcionamento social 108 84,1
Funcionamento escolar 108 62,8
Escore total 108 70,9

37,5 100,0 > ° °
5,0 100,0 > ° °
20,0 100,0 - - -
25,0 100,0 > ° °
41,30 95,65 > ° °
28,1 100,0 > ° °
20,0 100,0 > ° °
35,0 100,0 - - -
15,0 100,0 > ° °
38,0 92,4 > = =

@ Criancas/adolescentes de 5 a 18 anos.
b Pais das criancas/adolescentes de 2 a 18 anos.

adesdao ao tratamento (oicriancas = 0,71; opais = 0,68); e
barreiras ao tratamento (ccriancas = 0,58; apais = 0,54).

Confiabilidade entre observadores

Durante as fases de teste e reteste (tabela 3), para o grupo
de pais/cuidadores (2-4 anos), houve uma correlacao signifi-
cativa entre os escores totais (r = 0,72; p < 0,001) e todos os
escores das subescalas (r = 0,62-0,83; p < 0,001), exceto no
dominio comunicacéo (r = 0,28; p = 0,180), ao passo que os
na faixa de 5-18 anos apresentaram uma correlacao positiva
(0,52-0,71; p < 0,001) entre todos os escores. Houve ainda
uma correlacao positiva entre as escalas de autorrelato dos
pacientes (0,52-0,61; p < 0,001) nas duas fases.

Validade concorrente

Em comparacdo com os escores totais no PedsQL™ 3.0
e PedsQL™ Questionario pediatrico sobre qualidade de
vida Versdao 4.0 - Portugués (Brasil), foi observada uma
correlacao positiva significativa entre as escalas de relato
dos pais das criancas na faixa de 2-4 e 5-18 anos (r = 0,48

e 0,55, respectivamente; p = 0,016 e p < 0,001), bem como
entre as escalas de autorrelato dos pacientes (r = 0,56;
p < 0,001).

Houve uma correlacao positiva significativa entre os esco-
res totais das escalas de relato dos pais e do autorrelato dos
pacientes (5-18 anos) (r = 0,40; p < 0,001) e nas subesca-
las sintomas de diabetes (r = 0,43; p < 0,001), barreiras de
tratamento (r = 0,38; p < 0,001) e comunicacao (r = 0,42;
p < 0,001).

Por outro lado, nessa amostra populacional, ndao houve
correlagao significativa entre o controle glicémico, com base
no nivel de HbA1c, e os escores totais obtidos nos relatos dos
pais-criancas (r = -0,08 a -0,23; p > 0,05) (fig. 1A-C).

Discussao

Apds as mudancas feitas na segunda versao traduzida do
PedsQL™ 3.0 Diabetes Module, o novo instrumento, agora
chamado PedsQL™ 3.0 Mddulo Diabetes, mostrou linguagem
simples e foi facilmente entendido pela populacao estudada.

Os escores obtidos por nossa amostra de criancas e ado-
lescentes brasileiros com DM1 foram menores do que os
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Tabela 3

Consisténcia interna (coeficiente alfa de Cronbach) e correlacio entre as fases de teste-reteste para o PedsQL™ 3.0

Modulo Diabetes de pais/cuidadores (2-18 anos) e criancas/adolescentes (5-18 anos)

Escala NUmero de itens n a r (teste-reteste) Valor de p
Autorrelato das criancas (5-18 anos)
Sintomas de diabetes 11 83 0,76 0,60 < 0,001
Barreiras ao tratamento 4 83 0,58 0,56 < 0,001
Adesao ao tratamento 7 83 0,71 0,59 < 0,001
Preocupacao 3 83 0,72 0,48 < 0,001
Comunicacao 3 83 0,79 0,52 < 0,001
Escore total 28 83 0,85 0,61 < 0,001
Relato dos pais (2-4 anos)
Sintomas de diabetes 11 25 0,83 < 0,001
Barreiras ao tratamento 4 25 0,62 0,001
Adesao ao tratamento 7 25 0,66 < 0,001
Preocupacao 3 25 0,65 < 0,001
Comunicacao 3 25 0,28 0,180
Escore total 28 25 0,72 < 0,001
Relato dos pais (5-18 anos)
Sintomas de diabetes 11 83 0,57 < 0,001
Barreiras ao tratamento 4 83 0,65 < 0,001
Adesao ao tratamento 7 83 0,58 < 0,001
Preocupacao 3 83 0,71 < 0,001
Comunicacao 3 83 0,52 < 0,001
Escore total 28 83 0,66 < 0,001
Relato dos pais (2-18 anos)
Sintomas de diabetes 11 108 0,77 - -
Barreiras ao tratamento 4 108 0,54 - -
Adesao ao tratamento 7 108 0,68 - -
Preocupacao 3 108 0,82 - -
Comunicacao 3 108 0,82 - -
Escore total 28 108 0,82 - -

obtidos em estudos no Kuwait,'* na Italia’® e na Grécia?® e
semelhantes aos obtidos em um estudo no Ira.?* Adicional-
mente, o escore total nos questionarios respondidos pelos
pais/cuidadores foi menor do que nos questionarios res-
pondidos pelas criancas/adolescentes, conforme também
observado em outros estudos. '*?>

A confiabilidade interna da escala total do questiona-
rio traduzido (oicriancas = 0,85; opais = 0,82) ficou acima do
minimo recomendado (« = 0,70) para comparacao entre os
grupos'®?2 e ultrapassou os valores encontrados nas ver-
sdes grega,” italiana’® e arabica." Na andlise de cada
subescala individualmente, os dominios adesdo ao trata-
mento (a = 0,71) e preocupacao (a = 0,72) nos questionarios
para criancas/adolescentes (5-18 anos) mostraram coefici-
entes maiores do que os dominios nas versdes americana'
e italiana’ originais. Contudo, os dominios barreiras ao
tratamento nos dois questionarios e adesao ao tratamento
no questionario dos pais mostraram coeficientes abaixo
de 0,70, o que sugere que a validade do intervalo do
PedsQL™ 3.0 Diabetes Module depende de sua totali-
dade, nao possibilita, assim, uma aplicacao fragmentada
de suas subescalas. Essa tendéncia também foi observada
na versdo original’3 e nas traducdes grega,? italiana' e
persa.?

A confiabilidade entre os observadores foi moderada em
todas as faixas etarias. Os resultados sugerem uma estima-
tiva da confiabilidade adequada do instrumento traduzido,
mesmo que seja destacado que esse achado pode ter sido
influenciado por fatores externos, como variaveis relaciona-
das a doenca em si e seu tratamento, bem como as condicoes
socioecondmicas e culturais da populacéo.'®?°

No processo de validacao concorrente, houve uma
correlacdo pequena a média entre o PedsQL™ 3.0 Médulo
Diabetes e o questionario genérico, conforme também
observado em outras versoes,'*?®> exceto a versao origi-
nal americana.’® Apesar de os dois questionarios avaliarem
o constructo ‘‘qualidade de vida’’, seus itens abordam
diferentes contextos da doenca crénica.”’ Em especial,
o instrumento genérico foca na capacidade fisica e no
funcionamento escolar, que normalmente nao apresenta
problemas para criancas e adolescentes com DM1.

No presente estudo, houve uma pequena associacao posi-
tiva entre as escalas de autorrelato dos pacientes e relato
dos pais para os dois escores totais (r = 0,40) e a maior
parte escores das subescalas (sintomas de diabetes, bar-
reiras ao tratamento e comunicacao, r = 0,38-0,43). A
versao original do instrumento’ (r = 0,28-0,47) e as versdes
italiana (r = 0,28-0,54) e grega® (r = 0,47-0,62) mostraram
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correlagdes médias na maior parte dos dominios. Essas
variagdes corroboram a importancia de ndao apenas avaliar
as perspectivas das criancas/adolescentes, mas também das
de seus respectivos pais/cuidadores, pois, mesmo se dife-
rentes, elas representam aspectos adicionais da avaliacao
da QVRS pediatrica.'> "¢

Apesar de correlacoes negativas de baixa e média intensi-
dade terem sido observadas entre HbA1c e a versao original
americana do questionario,'* outros estudos, como o nosso,
nao encontraram essa associacdo.?” Em geral, os escores de
qualidade de vida tendem a estar correlacionados de forma
modesta aos resultados clinicos, sugerem que os resulta-
dos clinicos e humanos sao relativamente independentes,
ou seja, eles medem dominios diferentes e provavelmente
complementares.”® Por sua vez, os resultados de estu-
dos recém-publicados?®*° sugerem que um melhor controle
metabdlico esta associado a melhor QVRS em criancas e
adolescentes com DM1.

Os principais pontos fortes deste estudo sao a inclusao
de criancas e adolescentes na faixa de dois a 18 anos, a
confirmacao da confiabilidade interna da versao traduzida, a
correlagao positiva com outro questionario ja validado para
o Brasil e, por fim, o fato de ser o primeiro instrumento que
pode ser usado para avaliar a QVRS especificamente em uma
populacao pediatrica (dois a 18 anos) com MD1 no idioma
portugués (Brasil).

Contudo, algumas limitacdes do estudo devem ser men-
cionadas: o tamanho relativamente pequeno da amostra, o
uso predominante de um Unico centro terciario e a falta de
uma analise de fatores que possibilitaria uma avaliacao de
se todos os itens do instrumento medem uma Unica dimen-
sdo. Por outro lado, o estudo de validacao original’® e os
das versdes em outros idiomas'#?>2¢ incluiram um ndmero
semelhante de pacientes, conforme este estudo.

Em concluséo, constatou-se que o PedsQL™ 3.0 Mddulo
Diabetes foi facilmente entendido e rapidamente respon-
dido pelas criancas e adolescentes em uma ampla faixa
etaria. O calculo dos escores pelo pesquisador também foi
simples, o que facilitou seu uso na pesquisa clinica. O grupo
de pais e cuidadores viu o instrumento como uma importante
forma de expressar suas preocupacdes e necessidades com
relacdo a doenca cronica de seus filhos. As analises feitas
confirmaram que o instrumento tem propriedades psicomé-
tricas necessarias para a confiabilidade e validade e, assim,
é aplicavel em criangas/adolescentes brasileiros com DM1 e
seus cuidadores.
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