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Resumo

Introducao: A doenga inflamatéria intestinal manifesta-se em
idade pedidtrica em cerca de 25% dos doentes. Os sintomas
associados a doenca e a terapéutica necessdria sdo fatores de
stress psicolégico e social, podendo ser valorizados de forma
diferente por criangas e adolescentes. A avaliacdo da quali-
dade de vida relacionada com a sadde €, pois, um parametro
importante no tratamento integral destes doentes, mas a sua
medicdo deve ser efectuada através de instrumentos linguisti-
camente validados e adaptados a idade.

Objectivo: Descrever o processo de validagdo do questiona-
rio IMPACT III° para aplicac@o a populagdo portuguesa.

Métodos: O processo de adaptagdo transcultural do questio-
nério IMPACT III° envolveu diferentes etapas: o questiondrio
original foi submetido a tradu¢do independente por pessoas
com e sem formacdo médica; a versdo combinada destas
tradugdes foi retraduzida para inglés por outros tradutores e
comparada com o texto original. O texto pré-final foi entdo
aplicado a uma populacdo de teste para validagao final.

Resultados: O questiondrio assim validado pode entdo ser
aplicado em Portugal como instrumento descritivo inte-
grado na avaliacdo clinica de doentes ou em projectos de
investigacao.

Discussao e Conclusdes: Tal como a avaliagdo da actividade
da doenga em idade pedidtrica justifica a utilizacdo de um
indice pediatrico, a qualidade de vida relacionada com a satde
em criangas e adolescentes com doenga inflamatdria intesti-
nal deve ser avaliada utilizando instrumentos desenvolvidos e
validados para a idade pedidtrica, e constitui um factor adicio-
nal para um tratamento optimizado destes doentes.
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de vida; Pediatria
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Quality of life in paediatric inflammatory bowel
disease: validation of the IMPACT III® ques-
tionnaire for the Portuguese population

Abstract

Introduction: Inflammatory bowel disease is diagnosed in
childhood or adolescence in up to 25% of patients. Disease
associated symptoms and required therapies impose psycho-
logical and social stresses, which may be experienced by
children and adolescents differently from adults. The evalu-
ation of health related quality of life is therefore an impor-
tant parameter in the management of these patients. However,
quality of life assessment tools should be adapted to age and
linguistically validated.

Objective: We describe the process of validation of the IMPACT
III° questionnaire for use in the Portuguese population.

Methods: The cross-cultural adaptation process for the
IMPACT III® questionnaire involves different steps: the origi-
nal questionnaire was translated independently by volunteers
with and without medical education; the combined version
was then reversed into English by new translators and com-
pared to the original document. The pre-final text was then
applied to a test population of patients for final validation.

Results: This questionnaire can then be applied in Portugal
as a descriptive tool integrated in the clinical evaluation of
patients or in research projects.

Discussion and Conclusions: Similarly to disease activity
which is best evaluated using a paediatric index, health related
quality of life in children and adolescents with inflammatory
bowel disease should be evaluated using instruments devel-
oped and validated for paediatric patients, and is an additional
tool for optimal management of these patients.
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Introducao

A qualidade de vida considera a satde fisica e mental, o efeito
do tratamento e as consequéncias da doenca na vida social
do doente'. Trata-se portanto de uma varidvel abrangente que
engloba ndo s6 a satde fisica e mental, mas também o impacto
da cultura, do ambiente ¢ mesmo de factores econémicos?, o
que a distingue de conceitos como o estado de satide, o bem-
-estar ou a felicidade®. A avaliacdo da qualidade de vida é
assim parte importante dos cuidados ao doente para determinar
o impacto da doenga e identificar necessidades de apoio', e
tem vindo a ser reconhecida como indicador relacionado com
a saide em criancas da populagcdo geral e em criangas com
doengas crénicas?®. De facto, o tratamento de adolescentes com
doenca crénica representa um desafio especial pela dificuldade
adicional da transi¢do de idade, relagdes sociais e progressiva
independéncia'. Assim, o uso de ferramentas que permitam
avaliar a qualidade de vida representa um importante beneficio
no tratamento. Adicionalmente, a inclusdo da avaliacdo da
qualidade de vida no tratamento do doente leva-o a sentir que
a sua opinido estd a ser valorizada e aumenta a probabilidade
de aderir aos conselhos dos profissionais de saide?, tendo sido
demonstrada a relag@o entre melhor qualidade de vida e maior
satisfacdo com os cuidados de sadde nos adolescentes®.

A avaliacdo da qualidade de vida deve ser efectuada com
instrumentos desenvolvidos e validados para esse efeito, entre-
vistas ou questiondrios*® e é mais dificil do que nos adultos,
porque as criangas e adolescentes estdo em constante mudanca
a nivel fisico, intelectual e emocional®.

Muiltiplas medidas de qualidade de vida t&ém vindo a ser desen-
volvidas para aplicacio em Pediatria, quer genéricas (que
podem ser utilizadas em diferentes grupos diagndsticos e/ou em
criancas normais), quer especificas de doenga??, assumindo-se
que estas Ultimas t&ém maior sensibilidade para as implicacdes
de uma doenca especifica®. A questdo da idade tem dificultado
o desenvolvimento destas medidas, porque o significado da
qualidade de vida muda com a idade e o estiddio de desen-
volvimento®. Finalmente, para criangas jovens a medi¢ao da
qualidade de vida fica frequentemente dependente da avaliacdo
reportada pelos pais, que apresenta uma correlacdo fraca a
moderada com as respostas dadas directamente pela crianca®.

A maior parte dos questiondrios foram desenvolvidos em
paises de lingua inglesa e a sua adaptacdo transcultural para
utilizacdo numa lingua e contexto cultural diferentes requer a
aplicacdo de um método que assegure a equivaléncia entre a
versdo original e a versdo traduzida’. Essa equivaléncia deve
ser ndo sé linguistica mas também cultural, para que se mante-
nha a validade do questiondrio’.

Existe um questiondrio dirigido especificamente a doencga infla-
matdria intestinal (DII) pedidtrica, o questiondrio IMPACT,
que vai ja na sua terceira versao em inglés®, que envolve avalia-
¢do de vdrias dreas de bem-estar do jovem (fisicas, emocionais,
sociais, etc.). Este artigo descreve o processo de adaptacdo
transcultural para a populacdo portuguesa do questiondrio
IMPACT 111°.
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Métodos

O IMPACT III° é um questiondrio de qualidade de vida espe-
cifico de doenca, aplicédvel a criangas e adolescentes dos nove
aos 17 anos com DII. Trata-se de um questiondrio de auto
preenchimento a ser preenchido pela crianca sem ajuda dos
pais, incluindo 35 perguntas distribuidas em seis dominios:
sintomas intestinais (sete questdes), sintomas sistémicos (trés
questdes), funcionamento emocional (sete questdes), funcio-
namento social (doze questdes), imagem corporal (trés ques-
tdes), e tratamento e intervengdes (trés questdes).

Esta adaptacdo transcultural foi efectuada de acordo com as
recomendacdes para tradugdo e adaptagdo cultural de medidas
auto-reportadas’, sob a coordenagdo e validagdo dos autores
do questiondrio original.

Resultados

O processo de adaptag@o transcultural processou-se em seis
fases: traducdo para portugués, sintese, retradugdo para
inglés, revisdo, pré-teste, submissdo e aprovagao.

A primeira fase, a versdo em portugués, consistiu na tradu-
¢do do questiondrio original efectuada separadamente por
dois tradutores bilingues, cuja lingua materna € a lingua
portuguesa. Os dois tradutores tinham perfis diferentes: um
era médico e conhecia o conceito inerente ao questiondrio;
o outro tradutor ndo tinha formacdo médica e desconhecia
o conceito avaliado pelo questiondrio. Produziram-se assim
duas versdes do documento em lingua portuguesa, sendo efe-
tuado para cada uma delas um relatério escrito do processo
de traducdo.Numa segunda fase, de sintese, os dois tradu-
tores trabalharam com um observador para sintetizar numa
s0 versdo o resultado das traducdes. Nesse processo, foram
identificadas e analisadas as discrepancias encontradas nas
duas tradugdes e obtido consenso na resolucdo das mesmas e
todo o processo foi registado em relatdrio escrito.

A versdo de sintese foi entdo fornecida a outros dois traduto-
res na terceira fase do processo de adaptacdo, para retraducdo
para inglés. Nesta fase foram incluidos dois tradutores bilin-
gues, com inglés como lingua materna, um com e outro sem
formagdo médica. Os dois tradutores envolvidos nesta fase
ndo conheciam o questiondrio original. Obtiveram-se assim
duas versdes em inglés do questiondrio.

Na fase seguinte, a de revisdo, um grupo de trabalho com-
posto pelos tradutores, um profissional de saide, uma pessoa
com formacdo em lingua inglesa e um metodologista, reviu
todas as traducgdes efectuadas até esta fase (duas tradugdes
para portugués, versdo de sintese, duas retraducdes para
inglés e respectivos relatérios) e o questiondrio original,
identificando e analisando discrepancias. A andlise incluiu
avaliacdo da equivaléncia semantica, idiomadtica, experi-
mental e conceptual, com o objectivo de obter um consenso
na resolugdo das discrepancias encontradas e desenvolver a
versdo pré-final do questiondrio.

Uma vez elaborada a versdo pré-final, esta foi aplicada a um
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grupo de doentes seleccionados aleatoriamente da popula-
¢do alvo. Foram incluidos doze doentes, nove com doenga
de Crohn e trés com colite ulcerosa, que foram observados
sequencialmente em consulta de Gastrenterologia Pedidtrica
no periodo definido para aplicagdo controlada do questio-
nario. A média de idades foi de 14,7 anos (+ 0,8 anos) e
observou-se igual propor¢do entre géneros. Cada sujeito
completou o questiondrio e foi subsequentemente entrevis-
tado para discutir o significado de cada pergunta.

Nao se identificaram nesta fase discrepancias na interpreta-
¢do das perguntas pelos doentes, pelo que a versao pré-final
do questiondrio foi aceite como versdo portuguesa final.

Por ultimo, a versdo portuguesa final, as diversas traducdes
intermédias e os relatérios de cada fase foram submetidos
aos autores do questiondrio original, tendo sido obtida vali-
dagdo da traducdo efectuada.

As Figuras 1 e 2 representam o exemplo de duas questdes
do inquérito original e da respectiva versdo portuguesa, bem
como o formato das respostas

Question 1. How much has your stomach been hurting you in the past two
weeks?
o o (m] m] a
Not at all Hardly hurting Hurting Hurting Hurting
at all somewhat quite a bit very much
[ Question 2. Taking medicines or tablets bothers you I
o o o o o
Mot at all Hardly Bothers Bothers Bothers
bothers at all somewhat quite a bit very much

Figura 1. Vers&o original das questdes 1 e 2 do questionario IMPACT Il1°

| Pergunta 1. Quanto tem doido o teu estdmago nas dltimas duas semanas?
] o m] m] O
Nada Ndo déi quase  Déi um pouco Dai bastante Dai muite
nada
Pergunta 2. Tomar medicamentos ou comprimides incomoda-te?
] u] m] m] O
Nada Néo i d Ir da um I d I d

quase nada pouce bastante muite

Figura 2. Versdo em portugués das questbes 1 e 2 do questionario
IMPACT IlI°

Discussao

A DII manifesta-se, em cerca de 25% dos doentes, durante a
infincia ou adolescéncia®. Os sintomas associados e a tera-
péutica necessdria sao factores de stress psicolégico e social®®?,
podendo ser valorizados de forma diferente por criancas e
adolescentes®. Adicionalmente, existem sintomas que s3o
especificos da DII da idade pedidtrica como sejam o atraso
do crescimento e do desenvolvimento pubertdrio®. Um estudo
em criangas e adolescentes com doenca de Crohn mostrou que
60% tinham absentismo escolar significativo, 70% eram inca-
pazes de participar em desportos de forma regular, 50% eram
incapazes de brincar com os amigos e 40% preocupavam-se
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com a impossibilidade de fazer férias ou dormir em casa de
amigos'®. Numa meta-anélise de revisdo de doencas crénicas
em idade pedidtrica, a DII revelou-se como a patologia com o
maior impacto na saide mental®.

O conhecimento destes factos vem corroborar a necessidade de
avaliar de forma correcta a qualidade de vida relacionada com
a saude em criancas e adolescentes com DII, utilizando para tal
instrumentos desenvolvidos e validados para a idade pediétrica.
O inquérito IMPACT III est4 j4 traduzido e validado, mediante
processo idéntico, em 17 versdes nacionais, com a particula-
ridade de a validag@o ser essencialmente cultural (nacional) e
ndo apenas linguistica, como decorre do facto de haver vérias
versdes inglesas, francesas ou alemas.

Com o processo de adaptacdo transcultural desenvolvido, o
questiondrio IMPACT IIIO, originalmente criado no Canada,
encontra-se actualmente traduzido e validado também para
aplicacdo em Portugal e poderd ser aplicado como medida de
qualidade de vida em doentes com DII em diferentes contex-
tos: na prética clinica didria para avaliar o doente individual
e desencadear os apoios adequados, para avaliar grupos de
doentes com DII, para comparar diferentes populacdes de
doentes, e até mesmo em ensaios clinicos. O documento tem
propriedade de autor dos seus criadores, mas € disponibilizado
gratuitamente para uso clinico ou para estudos de iniciativa de
investigadores. Pode ser solicitado a impact@iwk.nshealth.
ca. Contudo, o seu uso em estudos patrocinados pela inddstria
poderd envolver o pagamento de direitos de autor.

O resultado da aplicagdo deste novo instrumento de trabalho
pode seguramente ajudar a melhorar o atendimento a este grupo
de doentes e suas familias, realgcando aspectos que afectam o
bem-estar dos jovens contribuindo para uma abordagem mais
completa destes doentes.
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