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Objetivo: mapear a producdo cientifica brasileira que versa
sobre as fases do processo metodoldgico para a utilizagdo dos
instrumentos e/ou formularios DISABKIDS® adaptados para
o Brasil. Método: scoping review realizada através da busca
em 10 bases de dados eletrénicas, no Google Scholar e por
meio de consulta a pesquisadores, sem restricdo de periodo
ou idioma. Resultados: o mapeamento identificou 90 estudos
cientificos que envolveram 46 instrumentos, dos quais 11
(23,9%) foram realizados os processos de elaboragao e/
ou adaptacao cultural dos instrumentos DISABKIDS® para
mensuracao da Qualidade de Vida de criangas ou adolescentes
com condigBes cronicas e em 35 (76,1%) foram utilizados
o Formularios de Impressdes Gerais e/ou Folhas Especificas
para realizar a validacdo semantica de outros instrumentos.
Conclusdo: constatou-se que essa scoping review permitiu
avaliagdao abrangente do uso do instrumento e dos documentos
DISABKIDS®. Em relagdo a validagdo do instrumento
adaptado ao Brasil apresenta avango positivo do cenario junto
ao desenvolvimento de projetos académicos/cientificos no
pais, a partir da incorporacdo ao método preconizado pela
literatura para elaboragao, adaptagao cultural e validagao de
instrumentos, do registro sistematizado e padronizado da
percepcao, bem como do entendimento da populagdo alvo
sobre a medida de interesse, ao lancar mdo de formularios
DISABKIDS® adaptados para esse fim.

Descritores: Comparacgao Transcultural; Estudos de Validagao
como Assunto; Inquéritos e Questionarios; Psicometria;

Qualidade de Vida; Revisdo.
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Introdugéao

Aareadesauderequer,cadavez maisfrequentemente,
a disponibilizagdo de medidas validas e fidedignas
advindas de instrumentos calibrados para mensuragao de
construtos aplicados padronizadamente. Utilizadas para
pesquisa e assisténcia, consideram atributos mentais,
sociais e fisicos, visando um bom estado de saude,
bem como a tomada de decisdes sobre o cuidado no
atendimento e a formulagdo de politicas de saude-2,

Apesardocuidadoeimportanciadodesenvolvimento
de instrumentos para medir morbidade ou caracteristicas
fisicas, pode-se afirmar que o processo € menos complexo
do que a elaboragao daqueles que avaliam construtos ou
caracteristicas ligadas ao comportamento humano, fato
que tem motivado a adaptagdo daqueles previamente
construidos que sejam adequados as especificidades
sociodemograficas ou clinicas da populacdo estudada®®).

A fim de obter conclusGes confidveis os estudos
cientificos, que tenham por objetivo mensurar condicées
subjetivas a partir de intrumentos elaborados ou
adaptados, devem exibir alta qualidade metodoldgica,
tanto na definicdo quanto na medida do construto de
interesse(®). Esses devem fornecer resultados clinicamente
Uteis, significativos e interpretaveis, devendo, para tal,
ser averiguadas suas propriedades psicométricas como:
validade, fidedignidade e responsividade(*7-8),

No Brasil observam-se numeros crescentes de
adaptacdes de instrumentos elaborados e validados
para outras culturas, bem como a construgao de novos
questionarios. Por conseguinte, pesquisadores vém se
dedicando a fazé-lo com colaboragdes de instituicdes
internacionais de ensino e sendo financiados por
agéncias de fomento governamentais®-19),

O projeto DISABKIDS®, advindo do Grupo Europeu
DISABKIDS® e originado da cooperacdo entre sete paises
europeus, possui como objetivo principal dar voz as
preocupagdes de criangas e adolescentes que possuam
alguma condicdo cronica de saude, bem como de seus
pais e cuidadores. Ao fazé-lo, possibilitou construir e
refinar testes de um sistema de instrumentos denominado
DISABKIDS®

portugués do Brasil como instrumentos DISABKIDS®.

questionnaires(*”. Traduzidos para o
Além disso, existem ferramentas que auxiliam no processo
de validagdo seméntica, denominadas no portugués do
Brasil como Formulario DISABKIDS® de Impressdo Geral
e Folha DISABKIDS® Especifica.

DISABKIDS®

fidedignos e sensiveis, sendo rapidos de completar,

Os instrumentos sdo validos,
faceis de pontuar e de interpretar(®.
O objetivo deste estudo foi mapear a produgao

cientifica brasileira em relagdo as fases do processo

metodoldgico para a utilizagdo dos instrumentos e/ou

formularios DISABKIDS® adaptados para o Brasil.

Método

O método scoping review*?, utilizado neste estudo,
tornou-se, nos ultimos anos, popular nas pesquisas
em saude, sem restringir os parametros da revisdo
para ensaios clinicos randomizados ou exigir avaliacdo
de qualidade dos estudos inseridos na revisdao®°-2, O
processo € interativo e demanda que os pesquisadores
se envolvam em cada etapa de forma reflexiva e,
quando necessario, refagam etapas para assegurar que
a literatura seja rastreada de forma abrangente(®21),

De acordo com a sistematizagao proposta para
estudos tipo scoping review, sdo realizados cinco
estagios obrigatérios e um opcional: (1) identificacdo
da questdo de pesquisa; (2) identificagdo dos estudos
relevantes; (3) selecdo dos estudos; (4) mapeamento
dos dados; (5) agrupamento, andlise e resumo dos
dados; e (6) consulta a pesquisadores (opcional)®9-29),

Tais estagios guiaram este estudo, que também
utilizou consideragbes de outros autores®-?2 como, por
exemplo, cita-se que além da questdo de a pesquisa ser
elaborada para garantir abrangéncia e profundidade®,
deve ser bem estruturada ao conter informagdes como a
definicdo de conceitos, populagdo-alvo, dentre outras®?.
E, também, que a questdo esteja vinculada ao objetivo
do estudo??,

No primeiro estdgio a questdo de pesquisa foi
elaborada com o uso da estratégia PICO [acrénimo
de patient (ou population), intervention, comparison,
outcomes]. O uso da mesma direciona e possibilita a
identificacdo de palavras-chave relacionadas ao tema,
facilitando o processo de construcdo da estratégia de
busca de estudos relevantes junto as bases de dados
eletronicas, para que seja localizada a melhor evidéncia
Sendo P:
Formularios DISABKIDS® adaptados para o Brasil; I: as

cientifica  disponivel®), Instrumentos/
fases do processo metodoldgico para disponibilizacéo
de instrumentos; C: ndo foi aplicavel, visto ndo haver
comparagoes neste estudo; e O: avangos e perspectivas do
conhecimento cientifico no Brasil. Dessa forma, a questdo
norteadora desta pesquisa foi: “Quais s3ao os avancos e
perspectivas do conhecimento cientifico com relacdo as
fases do processo metodoldgico para disponibilizacéo
de instrumentos segundo a utilizacdo dos instrumentos/
formularios DISABKIDS® adaptados para o Brasil?”.

De forma a garantir a identificagdo dos estudos
relevantes, no segundo estagio a estratégia de busca foi
realizada conforme dois processos. Inicialmente consultou-

se 0s pesquisadores por dois meios de comunicagado.
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O primeiro meio foi o Facebook, uma rede social
online de acesso publico e gratuito que se configura
como um importante espaco de interagao, possibilitando
a movimentacdo de questionarios e transmissdo
de informagdes??. Utilizou-se o perfil do Facebook
denominado DISABKIDS no Brasil, convidando todos os
pesquisadores a responder o formulario de pesquisa,
que objetivou angariar informagdes dos mesmos quanto
ao uso dos instrumentos/formularios DISABKDS em
pesquisas, bem como fornecer acesso a essas para a
coleta de informagoes.

O segundo meio consistiu-se em correio eletrénico
enviado a todos os professores, alunos de graduagao
e de pos-graduacdo, bem como enfermeiros atuantes
vinculados a alguma instituicdo de ensino superior
brasileira publica. Foi solicitado aos mesmos que
respondessem ao formuldrio de pesquisa.

Seguidamente, foram realizadas consultas em
Dezembro de 2017 a dez bases de dados eletrénicas: US
National Library of Medicine National Institutes of Health
(PUBMED), Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL), American Psychological Association
(PsycINFO), Excerpta Medica dataBASE (EMBASE),
Scopus, Web Of Science, Science Direct, Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude

(LILACS), Base de Dados de Enfermagem (BDENF),

CB.

Estudos identificados: 2076
a) Bases de dados e sites eletronico: 2050
(Google Scholar = 1200; Scopus = 341;
EMBASE* = 127; Science Direct = 97; Web Of Science = 88;
PUBMED! = 81; PsycINFO* = 57; CINAHLS = 46; BDENF!
=02; LILACS" = 10; IBECS** = 01)
b) Consultas a pesquisadores: 26

Indice Bibliogréfico Espafiol en Ciencias de la Salud
(IBECS) e, também, no site de busca académica Google
Scholar (https://scholar.google.com.br/). Além do mais,
foi realizada a consulta nas referéncias bibliograficos dos
estudos incluidos para, desse modo, averiguar se havia
algum ndo incluido na busca eletronica.

Para a busca nas bases eletronicas ndo houve
delimitacdo de periodo de publicacdo, tampouco
de idioma e o Unico termo utilizado na estratégia foi
“DISABKIDS".
apenas uma vez.

No
conduzidos no Brasil, independentemente do idioma

Estudos repetidos foram considerados

terceiro estagio foram incluidos estudos

de publicagdo, e que utilizaram os instrumentos/
formularios DISABKIDS® adaptados para o Brasil,
no desenvolvimento da pesquisa de forma parcial ou
integral. Foram excluidas revisGes sistematicas ou
integrativas, artigos de opinido, comentarios, editoriais
ou cartas-resposta.

Os estudos foram divididos em duas partes iguais,
sendo revisados por duas duplas de forma independente.
Cada dupla foi constituida por um pesquisador doutor,
sendo todos com expertise em estudos metodoldgicos.
As divergéncias foram resolvidas por um terceiro
pesquisador, livre docente, com vasta e reconhecida

experiéncia nesse processo (Figura 1).

Estudos duplicados

\ 4

Estudos para leitura de titulo e resumo: 1187
a) Bases de dados e sites eletronico: 2050
(Google Scholar = 1090; Scopus = 35;

EMBASE* = 31; Science Direct = 12; Web Of Science = 0;
PUBMED' = 0; PsycINFO* = 01; CINAHLS = 02; BDENF! = 0;
LILACST™ = 0; IBECS** = 0)

b) Consultas a pesquisadores: 16

excluidos: 889

Estudos excluidos apos

Estudos elegiveis
para leitura integral: 203

leitura de titulo e
resumo: 984

Estudos excluidos por

Estudos selecionados: 90

*EMBASE = Excerpta Medica dataBASE; 'PUBMED = US National Library of Medicine National Institutes of Health;

nao responderem a
questdo de pesquisa: 113

*PsycINFO = American Psychological

Association; SCINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature; /BDENF = Base de Dados de Enfermagem; LILACS = Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude; **IBECS = Indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud

Figura 1 — Fluxograma do processo de selecdo de estudos - Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017
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O mapeamento das informagdes relevantes para
sintese e interpretagdo dos dados representa o quarto
estdgio. Com vistas a responder a questdo do estudo,
os dados foram extraidos e mapeados segundo as
variaveis: (1) ID (identificacdo do estudo); (2) titulo;
(3) autores; (4) ano de publicagdo; (5) objetivos; (6)
populacdo/participante (numero de participantes do
estudo coletado conforme informado no documento
publicado pelo autor de cada estudo incluido na
revisdo); (7) condigdo cronica/funcionalidade; (8) tipo/
delineamento do estudo (conforme publicado pelo autor
do estudo); (9) categoria do estudo (tese, dissertagao,
artigo, anais, iniciagdo cientifica ou trabalho de
conclusdo de curso); e (10) meio de publicagado.

A fim de agrupar e resumir os dados coletados,
em conformidade ao quinto estagio, foram identificados
nos estudos os processos: (1) elaboracdao de novos
instrumentos; (2) adaptacao cultural de instrumentos;
(3) validacdo dos instrumentos (completa ou estudo
piloto); (4) aplicagdo dos instrumentos; (5) uso do
questionario estruturado DISABKIDS® para realizagdo
do grupo focal; (6) emprego do questionario estruturado
DISABKIDS® para realizagdo do grupo focal adaptado
para entrevistas com especialistas; (7) utilizagdo do
Formuldrio DISABKIDS® de Impressdo Geral; e (8)
aplicacdo da Folha DISABKIDS® Especifica.

Para identificar nos estudos as fases do processo
metodologico para disponibilizagdo de instrumentos,
esses foram separados em dois grupos: Grupo A, que
incluiu aqueles nos quais foram realizados os processos
de elaboragao e/ou adaptacgdo cultural dos Instrumentos
DISABKIDS® para mensuracao da Qualidade de Vida de
criangas ou adolescentes com condigdes cronicas; e o
Grupo B, nos quais foram utilizados o Formulario de
ImpressGes Gerais e/ou Folha Especifica para realizar a
validagdo semantica de outros instrumentos.

Para verificar a disponibilizacdo dos instrumentos e
utilizacdo dos formularios DISABKIDS® e para descricdo
de tais fases foi realizado um “agrupamento” de estudos
definidos por projeto “mae”, a fim de garantir a nao
duplicidade de coleta de informacgdo (Figura 2, Figura
3).

Para contemplar o Ultimo estdgio desta revisédo,
devem ser incorporados os aspectos relacionados aos
meios de divulgacdao dos resultados, as oportunidades
de transferéncia de conhecimento e intercdmbios com
as partes interessadas ao campo estudado®®,

Em conformidade com a Resolugdo Conselho
Nacional da Saude, o projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Universidade de Sdo Paulo (CAAE:
59431916.6.0000.5393). Anteriormente ao inicio da
coleta de dados relativa a consulta aos pesquisadores

por meio de questionario online, o0s mesmos receberam
informagdes sobre o projeto e tiveram acesso ao Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foi-lhes
orientado que responder o questionario implicaria na
assinatura do TCLE.

Resultados

Foram mapeados 90 estudos cientificos envolvendo
46 instrumentos distintos que utilizaram os formularios/
instrumentos DISABKIDS® adaptados para o Brasil.

Dentre os 90 estudos selecionados: 39 (43,3%)
estdo diretamente relacionados aos instrumentos
DISABKIDS® que medem a qualidade de vida de criangas
e adolescente com condicGes crbnicas, Grupo A (Figura
2); e os outros 51 (56,7%) sdao estudos que fizeram
uso de formularios DISABKIDS®, Grupo B (Figura 3), na
etapa de validagdo semantica de suas pesquisas.

A maioria dos estudos, 82 (91,1%), foi realizada
no Estado de S&o Paulo, seguida por trés (3,3%) em
Minas Gerais, dois (2,2%) no Distrito Federal e um
(1,1%) na Bahia, no Rio Grande do Norte e em Sergipe,
respectivamente.

Dentre tais estudos: 29 (32,2%) se configuram como
artigos, 24 (26,7%) teses, 16 (17,8%) dissertagdes, 11
(12,2%) trabalhos apresentados em eventos cientificos,
nove (10%) iniciagbes cientificas apresentados como
trabalho de conclusdo de curso e uma (1,1%) tese de livre
docéncia.

Ressalta-se que parte significativa (44,4%) desses
estudos foi publicada em formato de artigo cientifico
ou publicada em anais de congressos nacionais ou
internacionais. Dentre os 29 artigos publicados em
periddicos cientificos, 11 (37,9%) tiveram coautoria
internacional de pelo menos um autor.

O fator de impacto dos periddicos variou entre 0,446
e 2,768, ao passo que, ao se considerar a classificagao
Qualis CAPES (Coordenagao de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior) para a area da Enfermagem,
as publicagbes encontram-se listadas em periddicos
com classificagao Al (5, 17,24%), A2 (13, 44,83%) e
B1 (11, 37,93%).

Nas fases de elaboracdao e adaptacdo cultural
observa-se um contingente maior de estudos que optou
pelo processo de adaptacgdo cultural, sendo dez (17,9%)
projetos “mae”, dentre os 56, vinculados a fase de
elaboragdo de instrumentos e 45 (80,4%) relacionados
a fase de adaptagdo cultural (Tabela 1).

O processo de validacdao envolveu 31 (55,4%)
estudos, sendo que 14 (45,2%) desses realizaram a
validagdo das propriedades psicométricas iniciais do
instrumento em questdo e 17 (54,8%) relacionados a
conclusdo do processo de validagdo para o Brasil, sendo
trés deles concernentes a elaboragdo e os demais a
adaptacao.
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Projeto “mae”

Instrumento

Categoria

1 Livre Docéncia®); tese®: artigo'
2 DISABKIDS® Genérico para Condigdes Cronicas Tese®); congresso?®29)
3 Dissertacéo®; congresso®"
4 Modulo DISABKIDS®- Viver com Deficiéncia Auditiva Tese®?
5 DISABKIDS® - Paralisia Cerebral IC/TCCte®)
6 . . o Dissertagao®); congresso®>%); artigo™
DISABKIDS® - Médulo Fibrose Cistica -
7 Tese®); congresso®®); artigo'?
8 i . - Dissertagao®); artigo('349
DISABKIDS® - Médulo Dermatite Atdpica
9 Tese*)
10 IC/TCCt¢2
11 DISABKIDS® - Médulo Asma IC/TCCt(43)
12 IC/TCCt¢
13 IC/TCCt¢)
© AL .
" DISABKIDS® - Artrite Reumatodide C/ToC®
15 DISABKIDS® - Médulo Epilepsi IC/Tect
- Médulo Epilepsia
16 piep IC/TCCT“®
17 . Congresso®“®%); tese®"
DISABKIDS® - Médulo Viver com HIV* - —
18 Dissertagéo®?; congresso®®
19 DISABKIDS® - Madulo Insuficiéncia Renal Crénica Congresso®+%); tese®®); artigo®9)
20 DISABKIDS® - Médulo Obesidade IC/TCCt6eN

“IC = Iniciagdo Cientifica; "'TCC = Trabalho de Conclus&o de Curso; *HIV = Virus da Imunodeficiéncia Humana

Figura 2 - Distribuicdo dos estudos pertencentes ao Grupo A, segundo projeto “mae”, instrumento e categoria.

Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2017.

Projeto “mae”

Instrumento

Categoria

01 Duke Anticoagulation Satisfaction Scale Dissertagao®®

02 Adolescent Pediatric Pain Tool Dissertagao®

03 Cardiac Patients Learning Needs Inventory Artigo®

04 Body Image Quality Of Life Inventory Dissertagao®; artigo®?

05 Palliative Outcome Scale Dissertagao®

06 Identificagdo da Pratica de Enfermeiros nas Radiodermatites Dissertagao®; artigo®%6%

07 Appraisal of Self Care Agency Scale-Revised Tese®; artigo®®

08 Patient Assessment of Chronic lliness Care Tese®)

09 Tecnologia educacional para a avaliagéo clinica de recém-nascidos prematuros Artigo

10 Questionnaires for knowledge and Compliance with Standard Precaution Artigo"; tese(

11 Coordenagao das redes de atengdo a saude pela Atengao Primaria & Satde Tese™); artigo(+79

12 Intervengéo Educativa sobre a Medida Indireta da Pressao Arterial por profissionais de enfermagem | Tese(®

12 Costs of caring for children with cdncer ggggg;)géoﬂm

15 Pain Assessment in Advanced Dementia Dissertagao; artigo®”

16 Comply with post-exposure management among health care workers Tese®); artigo®#%

17 United States Pharmacopeia Dispensing Information Artigo®

18 Mandala de avaliagao Dissertacéo®

19 Food Choice Questionnaire Artigo®®

S? Avaliag&do da Transferéncia do Tratamento diretamente observado %;tslg(c;‘:)”; fese™®

22 Perceived Stimatization Questionnaire e Social Comfort Questionnaire Artigo®; tese®"

23 Tuberculosis Related Stigma Tese®?; artigo®*9

24 Patient Activation Measure Tese®

25 Quality Of recovery — 40 item Tese®); artigo®”

26 Cartdes da Qualidade da Dor Dissertagao®®

27 Avalia(;.éo’do‘ impacto da capacitagdo dos Agentes Comunitarios de Salude em doengas sexualmente Tese®)
transmissiveis

28 Genetic Counseling Outcome Scale Dissertagao('®

29 Needs of Parents Questionnaire Dissertagao('®"

30 Avaliagédo da necessidade de salde de pessoas com deficiéncia fisica, auditiva e visual Tesel®2

31 Programa educativo sobre registro da pressao arterial em servigo hospitalar de emergéncia Tese!'®

32 Inventario de integragdo a vida universitaria Tese!'™

33 Diabetes Management Self-efficacy Scale Artigo™»

34 Test Oral Anticoagulation Knowledge Artigo('®

35 Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well-Being Tese!'®

36 Questionario de conhecimentos sobre Praticas Forenses Dissertagao!'%®

Figura 3 - Distribuicdo dos estudos pertencentes aos Grupo B, segundo projeto “mae”, instrumento e categoria.

Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2017
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Dentre os estudos encontrados 21 (37,5%) nao
relatam qualquer etapa do processo de validagdo, o que
pode estar diretamente associado a compreensdo cada
vez maior da complexidade no processo de validagdo de
instrumento para mensuragao de construtos. Tal fato ocorre
uma vez que estes estdo inseridos na teoria da medida.
Por conseguinte, todas as suposicdes psicométricas
para suporte de sua validade e fidedignidade devem ser
verificadas antes de seu uso(¢-8197),

Considerando-se a aplicagdo de instrumentos
elaborados, adaptados e validados para o Brasil,
observa-se que houve aplicagdo dos mesmos em apenas
um estudo no Grupo A e em cinco no Grupo B.

Observou-se que, dentre os estudos que fizeram
uso dos formuldrios DISABKIDS® adaptados para o

Brasil, 39 (69,6%) corresponderam a Formulario Geral e

44 (78,6%) ao Folha Especifica. O Grupo A englobou 11
(55%) e 12 (60%) projetos, respectivamente. O Grupo B,
por sua vez, abarcou 28 (77,8%) e 32 (88,9%) projetos
(Tabela 2).

Tabela 1 - Distribuicdo dos projetos “mae” pertencentes
20) e B (n =
do processo metodoldogico para disponibilizagdo de
instrumentos (n = 56) - Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017

aos Grupos A (n = 36) segundo fases

~ Adaptacao . = I
c Elaboragao Cultural Validacdo  Aplicagao
rupo
n (%) n (%) n (%) n (%)
Sim 4(7,1) 12 (21,4) 11 (19,6) 1(1,8)
A
Néo 16 (28,6) 8 (14,3) 9(16,1) 19 (33,9)
Sim 6(10,7) 33 (58,9) 20 (35,7) 5(8,9)
B
Néo 30 (53,6) 3(54) 16 (28,6) 31 (55,4)

Tabela 2 - Distribuigdo dos projetos “mae” pertencentes aos Grupos A (n = 20) e B (n = 36) segundo utilizagdo dos
Formularios DISABKIDS® adaptados para o Brasil (n = 56). Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017

Questionarios Estruturado DISABKIDS®
Grupo Focal adaptado para entrevistas

Questionarios Estruturado

Formulario

®
DISABKIDS® de Folha DISABKIDS'

DISABKIDS® Grupo Focal com especialistas Impressao Geral Especifica
n (%) n (%) n (%) n (%)
Sim 4(7,1) 2 (3,6) 11 (19,6) 12 (21,4)
A Nao 16 (28,6) 18 (32,1) 9(16,1) 8 (14,3)
Sim 0(0,0) 0(0,0) 28 (50,0) 32 (57,1)
® Nao 36 (64,3) 36 (64,3) 8 (14,3) 4(7,1)
Discussao Destaca-se, com a inclusdo dos formularios

Os resultados mostraram que, apds a introducgdo
das fases de elaboragdo, tradugao, adaptagao cultural e
validacdo dos instrumentos e formularios DISABKIDS® no
Brasil, foram desenvolvidos 90 estudos que apresentaram
pelo menos um dos métodos sistematizados.

Constatou-se que os estudos foram desenvolvidos
por pesquisadores vinculados a Instituicbes de Ensino
Superior reconhecidas no Brasil, com produtos
decorrentes de trabalhos cientificos, mostrando que o
processo abordado possibilita acesso ao conhecimento
e a formacgdo de pesquisadores em diferentes niveis10®)
(Figura 1, Figura 2). Os estudos envolveram 46
instrumentos distintos que poderdo ser disponibilizados
como ferramentas de medidas validas e fidedignas para
utilizagdo em diversos setores de interesse no Brasil,
como saude e educagdo267.71),

Em relagdo as fases de elaboragdo e adaptacdo
cultural, observa-se um contingente maior de estudos
que realizaram a adaptacdo cultural corroborando
com o preconizado na literatura cientifica sobre esses
aspectos(5-16:389597), De fato, a complexidade e a demora
do processo de elaboracdo de um instrumento para
mensuracdo de construtos subjetivos tém motivado a busca

e a adaptacdo daqueles previamente construidos(®:109,

adaptados DISABKIDS® para a fase da validagao
semantica, a preocupacdo dos pesquisadores ndo apenas
com a traducado dos itens de um instrumento, mas com
sua relevancia e compreenséo para a populagdo alvo no
processo de adaptagdo cultural®:19,

Esse resultado reforca o entendimento da
academia cientifica brasileira da utilizacdo de método
padronizado também na adaptacdo cultural dos itens,
dando voz ao participante, o que contribui para a
validade e fidedignidade do instrumento, independente
da Cu|tura(5,9-10,12-14,40,110»111).

Dar voz ao participante tem sido uma estratégia
de tomada de decisdo em trabalhos na area de que
versam sobre Resultados relatados pelo paciente, do
inglés Patient Reported Outcomes (PRO)(12-113) Nesses
estudos, além da discussdo sobre a importancia da
participacdo do paciente para a qualidade da assisténcia,
ha também a preocupacdo com o letramento dos
mesmos e estratégias de manejo4109),

Dois anos apds a implementagdo do processo para
o Brasil iniciam-se os projetos desenvolvidos pelo Grupo
B, também em diferentes populacGes e contextos das
do Grupo A, como: pacientes cardiacos, coordenagdo
das redes de atencdo a saude, estigma da tuberculose,

programa educativo sobre pressdo arterial, tecnologia
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educacional, entre outros. Indicando que o método foi
rapidamente incorporado, compreendido e facilmente
aplicado pela comunidade cientifica (Figura 3).

A atencgdo a esses detalhes permite comparar, em
diferentes cenarios, sejam nacionais ou internacionais, o
impacto de uma condigdo e/ou seu manejo na vida das
pessoas, de forma padronizada, em testes multicéntricos
ou avaliagdes de resultados®:14),

A aplicacdo de medidas dessa natureza pode trazer
subsidios para a melhoria da qualidade da assisténcia
prestada a populacdo em geral. Essas medidas,
relacionadas ao planejamento, podem ser direcionadas
(i)

através desses instrumentos de conhecimento sobre

por: atributos mensurados individualmente,
determinados processos, tais como mentais, fisicos,
sociais e de enfrentamento a diversas situagdes; ou (ii)
intervengOes testadas por meio de ensaios clinicos ou
estudos quase-experimentais, tomando por base escores
advindos desses instrumentos para a comparagao entre
resultados nos diferentes grupos(®.83115),

Adicionalmente, a introducdo de medidas dessa
natureza se torna relevante, uma vez que a saude ainda
tem sido fortemente pautada no modelo biomédico,
focado unicamente na doencga e ndao em uma abordagem
biopsicossocial, que incorpora os componentes de saude
nos niveis corporais e sociais do individuo, tendo em
conta sua funcionalidade®.

Como constatado nesta scoping review, o fato de
que a maioria dos estudos foi desenvolvida no Estado de
Sdo Paulo pode estar associado a lacuna na disseminagao
do método para demais Instituicdes de Ensino do
pais. Outra lacuna encontrada refere-se a escassez de

utilizagdo na pratica clinica dos instrumentos.

Conclusao

Esta scoping review responde a questdo norteadora
da pesquisa, visto que apresenta um avango positivo
do cenario em relacdo ao desenvolvimento de projetos
académicos/cientificos no pais. Sendo fundamentado
a partir da incorporagdo ao método preconizado
pela literatura para elaboracdo, adaptagdo cultural e
validacao de instrumentos, do registro sistematizado e
padronizado da percepgao, bem como do entendimento
da populacdo alvo sobre a medida de interesse, ao
lancar mdo de formularios DISABKIDS® adaptados para
esse fim.

Os resultados mostraram também perspectivas
em relagdo a disseminacdo do método para todo o pais,
o que possibilitara a disponibilizacdo de instrumentos
validos e fidedignos que possam ser utilizados na

pratica clinica, visando uma abordagem biopsicosocial
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associada a melhoria da qualidade da assiténcia a saude
da populagao.

Por meio dos resultados apresentados visualizamos
abrangente uso dos instrumentos/formularios
DISABKIDS® adaptados para o Brasil, facilitando a
aproximagdo entre o complexo e minucioso processo de
adaptacgdo ou elaboragdo de instrumentos e a pratica

dos pesquisadores.
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