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Quality of Life Inventory™ version 4.0 Generic Core Scales

Qualidade de vida de criancas e adolescentes de S&o Paulo: confiabilidade e validade da
versdo brasileira do questiondrio genérico Pediatric Quality of Life Inventory™ versdo 4.0

Denise A. Klatchoian?, Claudio A. Len?, Maria Teresa R. A. Terreri?, Marina Silva3,
Caroline Itamoto#, Rozana M. Ciconelli®, James W. Varni®, Maria Odete E. Hilario”

Resumo Abstract

Objetivos: Avaliar a confiabilidade e a validade da versdo brasileira do Objectives: To evaluate the reliability and validity of the Brazilian
questionario genérico Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™ 4.0) e version of the Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™ 4.0) Generic
mensurar a qualidade de vida de criangas e adolescentes saudaveis e de Core Scales and measure the quality of life of healthy children and
pacientes com doengas reumaticas. adolescents and patients with rheumatic diseases.

Métodos: No processo de validagdo, seguimos a metodologia proposta Methods: We followed the translation methodology proposed by the

pelos idealizadores da vers&o original em inglés do questionario PedsQL™
4.0. O instrumento foi administrado por entrevista em dois grupos: 240
criangas e adolescentes aparentemente saudaveis de S&o Paulo (SP) e 105
pacientes com doengas reumaticas cronicas, pareados por idade, e aos
respectivos pais ou responsaveis. O questionario foi aplicado nos cuidadores
e nas criangas separadamente e no mesmo dia.

0,6 € 0,9 para todas as dimens&es, demonstrando uma consisténcia interna
adequada. Os pacientes com doengas reumaticas apresentaram uma
redugdo significativa na qualidade de vida quando comparados com as
criangas saudaveis (p < 0,0001). A validade construida da vers&o brasileira
do PedsQL™ 4.0 também foi comprovada. Observamos altos niveis de
correlagdo entre os relatos dos cuidadores e dos pacientes na dimensao fisica
(r=0,77,p < 0,001) e escolar (r = 0,73, p < 0,001). A correlagdo foi mais
baixa nas dimensdes emocional e social (r = 0,40 e 0,59, respectivamente,
p <0,001).

rapida aplicagdo. A qualidade de vida dos pacientes com doengas reumaticas
foi mais baixa, o que reforga a necessidade de uma abordagem ampla aos
pacientes com doencas crénicas, focada nos aspectos psicossociais.

developer of the original English version of the PedsQL™ 4.0. The instrument
was administered by interviews in two groups: 240 apparently healthy
children and adolescents from S&o Paulo (SP, Brazil) and 105 patients with
chronic rheumatic diseases, matched by age, as well as to their respective
parents or caregivers. The parent proxy-report was administered to the
children’s parents or caregivers separately on the same day.

Results: Cronbach’s alpha values were between 0.6 and 0.9 for all
dimensions, demonstrating adequate internal consistency. Patients with

Resultados: Os valores do teste alfa de Cronbach situaram-se entre

rheumatic diseases reported significantly lower PedsQL™ scores on all
dimensions when compared to the healthy control group (p < 0.0001).
Construct validity of the Brazilian Portuguese version of the PedsQL™ 4.0
was also confirmed. Parent proxy-report of patients with rheumatic diseases
highly correlated with child self-report for physical functioning (r=0.77,p <
0.001) and school functioning (r=0.73, p < 0.001). Lower correlations were
observed for emotional and social functioning (r = 0.40 and 0.59,

respectively, p < 0.001).

. L, » L , . Conclusions: The tool demonstrated reliability, validity and the
Conclusoées: O questionario mostrou ser confidvel, valido e de facil e o ] i i i i )
administration was fast and easy. Quality of life of patients with rheumatic
diseases was significantly lower than the healthy control group, supporting
the necessity of a comprehensive approach to rheumatic disease
management, focused on the psychosocial dimensions.
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Introducao

O reconhecimento da importancia da qualidade de vida
relacionada a satde (QVRS) enquanto resultado de saide na
pratica pediatrica esta crescendo. O desenvolvimento e a uti-
lizagdo de mensuragées de QVRS pediatrica aumentaram dra-
maticamente nos ultimos dez anos, o que representa um
esforco para avaliar a salde e o bem-estar dos pacientes em
sua totalidade®-2. Os instrumentos de QVRS devem ser mul-
tidimensionais e avaliar, no minimo, as dimensdes fisica, psi-
coldgica (incluindo cognitiva e emocional) e social do paciente,
como delineado pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS,
1948)3.

A mensuragao da QVRS se tornou um importante indica-
dor de salde em testes clinicos, estratégias de melhoria na
pratica clinica e pesquisa e avaliacdo de servigos de saude. A
mensuragdo da QVRS é essencial para a identificagéo de crian-
cas e adolescentes com maiores necessidades. Simultanea-
mente, a mensuragao da QVRS demonstra as vantagens
financeiras da provisdo de intervengdes direcionadas a estas
necessidades que sejam rapidas e concentradas®.

Ja foi demonstrado que as doengas reumaticas pediatri-
cas acarretam um impacto negativo sobre a QVRS de crian-
cas e adolescentes. As doencas reumaticas na infancia podem
persistir por anos, e os pacientes sofrem com incapacidade e
disfung0es na vida adulta. Apesar de inicialmente haver com-
prometimento da dimensao fisica, a doenga e seu tratamento
também afetam negativamente as dimensdes emocional,
social e escolar®®,

O questionario Pediatric Quality of Life Inventory™ (Peds-
QL™) foi desenvolvido para ser uma abordagem modular para
a afericdo da QVRS pediatrica, integrando os méritos relati-
vos das abordagens genéricas e daquelas concentradas em
doencas especificas'®. O questionario genérico PedsQL™ 4.0
inclui auto-avaliacao para criangas e adolescentes entre 5 e
18 anos e questionarios para os pais para criangas e adoles-
centes entre 2 e 18 anos'!. Anteriormente, demonstrou-se
que a versdo em inglés americano do questionario genérico
PedsQL™ 4.0 é uma mensuracdo da QVRS de 23 itens vidvel,
confidvel e valida para pacientes pediatricos com disturbios
de salde cronicos e para populacGes escolares e comunita-
rias sauddveis?#12-17 incluindo a reumatologia pediatrica'®.

0 PedsQL™ 4.0 foi validado transculturalmente em diver-
sos paises, incluindo a Australia'®, Alemanha2®, Reino Uni-
do?*, Noruega??, Finlandia?® e Jap&o (versdo resumida) 4. A
traducdo e adaptacdo transcultural de um instrumento, além
do método amplamente difundido de tradugdo e retraducéo,
também exige um processo de validagdo que inclui testes de
campo e analises para estimar a confiabilidade e validade do
instrumento no pais em que ele serd aplicado?°2”. Os objeti-
vos do presente estudo sdo: 1) a tradugao e validagdo do
questionario genérico PedsQL™ 4.0 para a versdo em lingua
portuguesa aplicavel a cultura brasileira, e 2) a mensuragdo

Jornal de Pediatria - Vol. 84, N° 4, 2008 309

da QVRS de um grupo de criangas e adolescentes com doen-
cas reumaticas atendidas na Unidade de Reumatologia Pedi-
atrica da Universidade Federal de Sdo Paulo/Escola Paulista
de Medicina (EPM/Unifesp), Sao Paulo (Brasil), em compara-
gao com uma amostra pareada de criangas e adolescentes
saudaveis de Sdo Paulo.

Metodologia

Seguiu-se a metodologia usada normalmente na tradu-
¢do e validacdo de instrumentos de QVRS2°-28, de acordo com
0s seguintes passos:

Passo 1. Traducdo independente da versdo original do
PedsQL™ 4.0 do inglés americano para o portugués por trés
pesquisadores bilingles (D.A.K., C.A.L., R.M.C.), seguida de
discussdo por uma comissdo de tradugdo com a intengdo de
combinar as trés versdes traduzidas em uma Unica versdo de
consenso. Neste estagio, os pesquisadores buscaram equiva-
Iéncia linguistica e conceitual.

Passo 2. A versdo traduzida para o portugués foi entédo
retraduzida para o inglés americano por dois tradutores bilin-
glies. Subseqlientemente, esta versdo foi enviada a equipe
do projeto PedsQL™ nos EUA para sua avaliac&o.

Passo 3. Entrevistas Cognitivas. Nesta fase, a versdo tra-
duzida foi administrada a um grupo de pacientes com doen-
cas reumaticas atendidos em nossa clinica e aos seus pais.
Cinco pacientes e pais de cada faixa etaria foram entrevista-
dos (2-4 anos [apenas pais], 5-7 anos, 8-12 anos e 13-18
anos), seguindo a metodologia de entrevista cognitiva Peds-
QL™. O objetivo desta fase era modificar itens ou instrucdes
traduzidas que gerassem mal-entendidos por parte das crian-
gas e adolescentes ou de seus pais.

Passo 4. Na fase de teste de campo, os questionarios
foram administrados a um grupo maior de pacientes, estrati-
ficados por faixa etaria, e aos seus pais. O PedsQL™ 4.0 tam-
bém foi administrado a um grupo controle de criangas e
adolescentes saudaveis e aos seus pais, selecionados de trés
areas diferentes de Sdo Paulo. Estas criangas e adolescentes
e seus pais foram entrevistados em escolas e em unidades
basicas de satide em dias de uma campanha de vacinagdo na
cidade.

Os critérios de inclusdo foram idade entre 2 e 18 anos,
diagndstico de doenga reumatica de acordo com os critérios
atuais® 781929 auséncia de outras comorbidades fisicas e/ou
mentais e presencga de pelo menos um pai ou cuidador na con-
sulta. Os critérios de inclusdo para os membros do grupo con-
trole foram idade entre 2 e 18 anos, auséncia de doencgas
cronicas ou agudas nos ultimos 30 dias antes da entrevista e
presenca de pelo menos um pai no dia em que o questionario
foi aplicado. Os dados demograficos e socioeconémicos foram
coletados de acordo com os critérios da Associagdo Brasileira
de Empresas de Pesquisa (ABEP)3°.
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Mensuracoes

Pediatric Quality of Life InventoryTM Versdo 4.0

O questionario genérico PedsQL™ 4.0 de 23 itens
abrange: 1) dimensdo fisica (oito itens), 2) dimensdo emo-
cional (cinco itens), 3) dimensdo social (cinco itens), e 4)
dimensdo escolar (cinco itens). Estas dimensdes foram desen-
volvidas através de grupos de discussdo, entrevistas cogniti-
vas, pré-testes e protocolos de desenvolvimento de
mensuracdo de teste de campo%1t, Sdo necessarios 5 minu-
tos para completar o instrumento®?.

0 questionario genérico PedsQL™ 4.0 é composto de for-
mularios paralelos de auto-avaliagdo das criangas e questio-
narios dos pais. A auto-avaliacdo das criangas inclui as faixas
etarias 5-7, 8-12 e 13-18 anos. O questionario dos pais inclui
2-4 (pré-escolar), 5-7 (crianca pequena), 8-12 (crianga) e
13-18 (adolescente) anos, e avalia a percepgao paterna da
QVRS da crianga ou adolescente. Os itens para cada um dos
formularios sdo essencialmente similares, e diferem apenas
em termos de linguagem adequada ao nivel de desenvolvi-
mento e do uso da primeira ou terceira pessoa. As instrugdes
perguntam quanto cada item foi um problema durante o
ultimo més, e os respondentes (pais e criancas e adolescen-
tes entre 8 e 18 anos) utilizam uma escala de respostas de
cinco niveis (0 = nunca é um problema; 1 = quase nunca é
um problema; 2 = algumas vezes é um problema; 3 = fre-
glientemente é problema; 4 = quase sempre é um pro-
blema). Apesar do PedsQL™ ter sido projetado para auto-
administragao para criangas e adolescentes entre 8 e18 e seus
pais, dado o baixo nivel socioecondmico dos participantes no
presente estudo, o PedsQL™ foi administrado pelo entrevis-
tador tanto para criangas e adolescentes quanto para seus
pais e cuidadores.

Os itens foram pontuados inversamente e transpostos
linearmente para uma escala de 0-100 (0 = 100, 1 =75,2 =
50, 3 = 25, 4 = 0); assim, quanto maior o escore, melhor a
QVRS. Os escores da escala foram computados como a soma
dos itens dividida pelo niUmero de itens respondidos (o que
resolve a questdo de dados ausentes). Se mais de 50% dos
itens da escala estdo ausentes, o escore da escala ndo é com-
putado, o que representa as diferengas entre tamanhos de
amostras nas escalas informadas nas tabelas. Apesar de haver
outras estratégias para dedugdo dos valores ausentes, esta
computagdo é consistente com outras publicagdes arbitradas
sobre o PedsQL™, assim como outras mensuracdes estabe-
lecidas de QVRS. O escore sumario de saude fisica (oito itens)
€ 0 mesmo que a escala da dimensao fisica. Para criar um
escore sumario dos escores de salde psicossocial (15 itens),
amédia é computada como a soma dos itens respondidos nas
escalas das dimensbes emocional, social e escolar dividida
pelo nimero de itens.

Anélises estatisticas

A confiabilidade da consisténcia interna da escala foi
determinada por meio do calculo do coeficiente alfa de Cron-
bach através dos subgrupos etarios individuais>!. Escalas de
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confiabilidade > 0,70 sdao recomendadas para a comparagao
de grupos de pacientes, enquanto aquelas com critério de con-
fiabilidade de 0,90 sdo recomendadas para a analise dos esco-
res de pacientes individuais'#18,

A validade do construto foi determinada com a utilizagao
do método dos grupos conhecidos. O método dos grupos
conhecidos compara os escores de uma escala entre grupos
que sabidamente diferem no construto de saide sendo inves-
tigado. Neste estudo, os escores do questionario genérico
PedsQL™ 4.0 entre grupos que diferiam em uma condicdo de
saude conhecida (criangas e adolescentes saudaveis e crian-
cas e adolescentes com uma doenca crénica) foram compu-
tados' 32 com o uso de testes t para amostras independentes.
Para determinar a grandeza das diferengas antecipadas,
foram calculados magnitudes de efeitos>3. A magnitude de
efeito usada nestas analises foi calculada pela divisdo da dife-
renca entre a média da amostra saudavel e a média da amos-
tra cronica pelo desvio padrdao da amostra saudavel. As
magnitudes de efeitos para as diferentes em médias, em ter-
mos de grandeza, sdo designados como pequenos (0,20),
médios (0,50) ou grandes (0,80)3%.

A validade de construto também foi testada por correla-
cOes com o grau de atividade de cada doenga, de acordo com
os critérios do médico no dia da consulta: 0 = sem atividade
de doenga; 1 = leve atividade; 2 = atividade moderada; e 3 =
atividade grave.

A escala analdgica visual (EAV) da intensidade de dor
(variagdo de 0-5) e uma escala de faces (variagdo de 0-6)
foram usadas para mensurar a dor musculo-esquelética nos
ultimos 7 dias, como informados pelos pacientes.

O Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ)33-35 para avaliagdo da dimens&o fisica (amplitude de
0-3) foi respondido pelos pais.

Os pais responderam o Childhood Health Questionnaire
(CHQ)3°-3% para avaliagdo da QVRS (amplitude de 0-100).
Para propdsitos analiticos, o CHQ foi calculado como escores
sumarios dos escores psicossocial e fisico. A concordancia
entre a auto-avaliagdo das criancas e o questionario dos pais
foi determinada através dos coeficientes de correlagédo de
Pearson. As analises estatisticas foram realizadas com a ver-
sdo para Windows do SPSS37,

Resultados

Entrevistas cognitivas

A versdo do PedsQL™ 4.0 traduzida para a lingua portu-
guesa e a cultura brasileira foi administrada a um grupo de
pacientes com doengas reumaticas atendidos por nossa cli-
nica, e a seus pais ou cuidadores. O tempo médio de adminis-
tracdo do questionario para os pais e para as criangas
adolescentes foi de 5 minutos. Nao foi notada nenhuma difi-
culdade significativa quanto a compreensédo dos itens.



Qualidade de vida de criangas brasileiras - Klatchoian DA et al.

Tabela 1 - Médias e desvios padrdes para o questionario genérico PedsQL™ 4.0 para auto-avaliacdo das criancas e questionarios dos pais entre

criangas saudaveis e criangas com doengas reumaticas
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Grupo
Pacientes Criangas saudaveis
Escalas Numero de itens n Média DP n Média DP p
Avaliagdo das criangas
Escore total 23 95 74,28 16,73 180 88,90 7,35 < 0,0001
Fisica 8 95 75,99 22,65 180 95,94 5,83 < 0,0001
Emocional 5 95 65,89 22,44 180 73,03 16,52 0,0071
Social 5 95 81,63 19,40 180 93,14 10,54 < 0,0001
Escolar 5 91 71,87 18,51 173 89,31 11,80 < 0,0001
Sumario psicossocial 15 95 73,33 16,02 180 85,03 9,66 < 0,0001
Questionario dos pais
Escore total 23 105 75,94 15,22 240 92,32 6,01 <0,0001
Fisica 8 105 75,33 22,97 240 97,86 4,31 < 0,0001
Emocional 5 105 68,62 23,18 240 80,52 12,59 < 0,0001
Social 5 105 87,00 16,64 240 96,38 8,89 < 0,0001
Escolar 5 96 72,07 18,57 207 90,93 11,85 < 0,0001
Sumario psicossocial 15 105 76,27 14,54 240 89,18 8,19 < 0,0001

DP = desvio padrdo.

Caracteristicas da amostra

O grupo de pacientes era composto de 105 criangas e ado-
lescentes (69 meninas), em sua maioria pertencentes as clas-
ses sociais mais baixas, de idades entre 2 e 18 anos, com 10
pacientes entre 2 e 4 anos, 13 entre 5e 7 anos, 41 entre 8 e
12 anos, e41 entre 13 e 18 anos. As doengas reumaticas inclu-
fam artrite idiopatica juvenil (ALJ) (n = 71), lUpus eritema-
toso sistémico (n = 22), dermatomiosite juvenil (n = 7) e
doencas reumaticas diversas (n = 5). O grupo controle incluiu
240 criancas e adolescentes saudaveis (124 meninas), 60 de
cada grupo etario (2-4, 5-7, 8-12, 13-18). A versdo do ques-
tionario PedsQL™ para os pais foi aplicada nos pais ou cuida-
dores das criangas separadamente e no mesmo dia.

Com relagdo aos indices clinicos e laboratoriais de ativi-
dade da doenca dos pacientes, de acordo com a avaliagao dos
médicos, 35 pacientes (33,3%) apresentavam doenca ina-
tiva, 37 (35,2%) apresentavam atividade de doencga leve, 27
(25,7%) atividade de doenga moderada e seis (5.7%) apre-
sentavam atividade da doenca grave. O grupo controle foi
composto de 240 individuos saudaveis (124 meninas), com

60 criangas ou adolescentes em cada uma das quatro faixas
etdrias.

No grupo de pacientes, a média da idade dos pais ou cui-
dadores era de 38,11+8,84 anos, enquanto no grupo con-
trole a média era de 35,80+9,20 anos. Em ambos os grupos,
o PedsQL™ foi preenchido principalmente pelas maes das
criangas ou adolescentes (80%).

Estatisticas descritivas

As médias e desvios padrdes do PedsQL™ 4.0 para auto-

avaliagdo das criancgas e os questionarios dos pais, tanto para
pacientes quanto para o grupo controle, estao apresentadas
na Tabela 1.

Confiabilidade da consisténcia interna

A Tabela 2 apresenta a consisténcia interna dos escores
sumarios e das escalas do PedsQL™. O coeficiente alfa de
Cronbach para o escore total da escala foi de 0,88 para cran-
cas e pais, o que indica excelente confiabilidade na consistén-
ciainterna. Os coeficientes alfa de Cronbach para a dimenséao
fisica segundo pais e criangas também foi excelente, enquanto
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Tabela 2 - Consisténcia interna (coeficiente alfa de Cronbach) do Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0 para criancas e pais

Coeficiente alfa de Cronbach

Aspecto Criangas* n Pais n
Escore total do questionario 0,88 264 0,88 264
Psicossocial 0,79 264 0,80 264
Fisica 0,85 275 0,87 344
Emocional 0,62 275 0,65 345
Social 0,66 275 0,70 345
Escolar 0,60 264 0,62 264

* PedsQL™ de criangas e adolescentes entre 5 e 18 anos.

A amostra inclui individuos sauddveis e criangas e adolescentes com doengas reumaticas.

os coeficientes alfa de Cronbach para as dimensdes emocio-
nal, social e escolar ficaram abaixo do padrao de 0,70.

Validade do construto

A escala e os escores sumarios do PedsQL™ para auto-
avaliacdo dos pacientes e questionarios dos pais de criangas
e adolescentes com doengas reumaticas foram significativa-
mente menores do que o grupo controle saudavel, o que apdia
a validade discriminante (Tabela 1).

A Tabela 3 contém as correlacbes entre o PedsQL™ e a
EAV de dor e a escala faces de dor, assim como as correlagdes
entre o CHAQ e o CHQ. As correlagdes estatisticamente sig-
nificativas entre o PedsQL™ e esstas medidas traduzidas
anteriormente também apodiam a validade do construto da
versao em portugués brasileiro do questionario genérico Peds-
QL™ 4.0.

Correlacées entre pais e criancas

Para avaliar as correlagdes entre as auto-avaliagdes das
criancas e os questionarios dos pais, 0s grupos saudavel e reu-
matico foram combinados para idades entre 5 e 18 anos (n =
275 pares) (Tabela 4).

Foram demonstradas correlagdes significativas entre
criangas e pais, sendo que a correlagdo mais alta foi para a
dimensado fisica.

Discussao

Este estudo confirma a viabilidade, a confiabilidade e a
validade da versdo em portugués/cultura brasileira do ques-
tionario genérico PedsQL™ 4.0 para administracdo por parte
de um entrevistador em uma amostra de criangas com doen-
cas reumaticas, em sua maioria pobres, em Sdo Paulo. A ter-
minologia das tradugdes foi compreensivel para pacientes e

Tabela 3 - Correlagdo com a escala analdgica visual e a escala faces para dor, Childhood Health Assessment Questionnaire e Childhood Health
Questionnaire com o questionario genérico Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0

Escores Média DP Correlagdo com o PedsQL™ p n

Variagdo da EAV (0-5) 1,22 1,45 -0,36 0,0002 103
Variagdo de Faces (0-6) 1,21 1,52 -0,29 0,0030 103
Variagdo do CHAQ (0-3) 0,40 0,62 -0,62 < 0,0001 105
Variagdo do CHQ fisico (0-100) 43,10 13,17 0,59 < 0,0001 98
Variagdo do CHQ psicossocial (0-100) 50,04 8,66 0,65 < 0,0001 98

CHAQ = Childhood Health Assessment Questionnaire; CHQ fisico = escore sumario do Childhood Health Questionnaire para a dimensdo fisica; CHQ
psicossocial = escore sumario do Childhood Health Questionnaire para a dimensdo psicossocial; DP = desvio padrdo; EAV = Escala Analdgica Visual para

Dor; Faces = Escala de Dor Analoga Faces; PedsQL™

= Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0.
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Tabela 4 - Correlagdo do coeficiente de Pearson para o questionario genérico Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0 Generic entre a auto-

avaliagdo das criangas* e o questionario dos pais

Correlagdo entre PedsQL™ para pais e criangas/adolescentes

Aspecto r n p

Fisica 0,77 275 < 0,001
Emocional 0,49 275 < 0,001
Social 0,59 275 < 0,001
Escolar 0,73 264 < 0,001
Psicossocial 0,67 275 < 0,001
Total 0,77 275 < 0,001

PedsQL™ = Pediatric Quality of Life Inventory™ 4.0.

* PedsQL™ 4.0 auto-avaliado para criangas e adolescentes entre 5 e 18 anos.

controles em S&o Paulo e para seus pais. No entanto, em con-
traste com os estudos originais de Varni et al.*%'*, nos quais
o PedsQL™ 4.0 foi auto-administrado em criancas e adoles-
centes entre 8 e 18 anos e seus pais ou cuidadores, nds esco-
Ihemos ler o PedsQL™ (administragdo por parte do
entrevistador) para todos os grupos. A decisao se baseou nos
niveis escolares relativamente baixos de muitos dos pais e cui-
dadores dos pacientes registrados em nossa clinica. Estes
pacientes possuem um nivel socioecondmico baixo, comum
na maioria da populagdo brasileira. Terreri et al.>® estudaram
0s aspectos socioecondmicos de 100 familias de pacientes
com febre reumatica registrados em nossa unidade e obser-
varam analfabetismo entre 17,3% dos pais e maes, e 15%
das mades. Estas observagdes apdiam nossas observagoes
com relagao a dificuldades de leitura no presente estudo.

Foram selecionados pacientes com doencas reumaticas
para esta validacgao inicial da versdo em portugués brasileiro
do questionario genérico PedsQL™ 4.0 porque estas doencas
pediatricas sdo conhecidas por afetar negativamente a qua-
lidade de vida dos pacientes, causando especialmente uma
redugdo significativa de suas capacidades fisicas333>. Nds
observamos escores menores para os pacientes com doen-
cas reumaticas do que para o grupo controle saudavel nas
dimensGes emocional, social e escolar, além da dimenséao
fisica (p < 0,0001). Sawyer et al.*® avaliaram a qualidade de
vida de pacientes com AIJ entre 8 e 18 anos com o questiona-
rio genérico PedsQL™ 4.0 na Austrdlia, e também observa-
ram problemas nestas quatro dimensoes.

A versdo em portugués brasileiro do questionario gené-
rico PedsQL™ 4.0 teve correlagdo com as versdes em portu-
gués brasileiro, traduzidas anteriormente, dos questionarios
CHAQ e CHQ (p < 0,005 em todas correlacdes)333>, o que
também apdia a validade do construto desta tradug&o.

Para a versdo em portugués brasileiro do questionario
genérico PedsQL™ 4.0, nds observamos correlagdes entre

pais e criangas de 0,77 para a dimensdo fisica e 0,73 para a
dimensdo escolar, e correlagdes menores de 0,49 para a
dimensdo emocional e 0,59 para a dimensao social. Resulta-
dos semelhantes foram observados na versdo original em
inglés americano e em outras
internacionaist®11.14.20-22 Eqtas correlacdes apdiam aimpor-
tancia dainclusdo tanto de auto-avaliagdo das criangas quanto
de questionarios dos pais, ja que cada um representa pers-
pectivas possivelmente importantes, mas diferentes, da QVRS
da crianga.

versdes

Assim como a versdo original em inglés americano'®, a
administragdo do PedsQL™foi considerada rapida e facil,
demorando em média 3-5 minutos. Nds observamos que o
calculo dos escores sumarios e das escalas também foi facil,
0 que aumenta ainda mais o grau de viabilidade da ferra-
menta no Brasil. Em um ambiente como o nosso, um hospital
publico em S&o Paulo, a facilidade de uso e avaliagdo, sem a
utilizagdo de manuais extensos ou software proprietario,
aumenta consideravelmente a viabilidade do seu uso na pra-
tica diaria e na pesquisa clinica.

Varni et al.*® estudaram anteriormente a sensibilidade do
questionario genérico PedsQL™ 4.0 em pacientes com doen-
cas reumaticas. Nés conduzimos um estudo semelhante para
avaliar a sensibilidade do PedsQL™ 4.0 em pacientes com AlJ
atendidos por nosso servigo que recebem intervengdes far-
macéuticas e servicos de reabilitacdo.

Estes achados sobre a versdo em portugués brasileiro do
questionario genérico PedsQL™ 4.0 s3o consistentes com tra-
ducdes anteriores do PedsQL™ para o alem&02°, inglés brita-
nico?! e noruegués?2, Nossos dados demonstram que a
consisténcia interna do PedsQL™ 4.0 foi considerada ade-
guada nesta amostra de pais e criangas e adolescentes cons-
tituida em sua maioria por individuos de baixa renda. Estes
achados apdiam a viabilidade, confiabilidade e validade das
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versGes em portugués brasileiro da auto-avaliagdo das crian-
cas e dos questionarios dos pais do questionario genérico
PedsQL™ entre criangas pobres com doencas reuméticas em
Sédo Paulo. A inclusdo em testes clinicos internacionais de
ambos, auto-avaliacdo das criangas e questionarios dos pais,
asseguraria que ambas as perspectivas seriam ouvidas na
avaliacdo de novas intervengdes terapéuticas para doencgas
reumaticas na infancia.
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