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RESUMO

ALMEIDA, Ana Claudia Vieira de. Adaptacdao transcultural do The Congenital Heart
Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol): verséo Brasil. 2021. Dissertacao
(Mestrado em Atencdo a Saude) — Universidade Federal do Triangulo Mineiro,
Uberaba (MG), 2021.

As Cardiopatias Congénitas (CCs) afetam 1,35 milh&o de recém-nascidos no mundo
a cada ano, sendo as mais comuns entre as malformac¢des congénitas. Com 0s
avancos na tecnologia dos tratamentos de saude, ocorreu um aumento importante na
sobrevida das criangas com CCs e cerca de 90% dessas, chegam a idade adulta. Dos
pacientes acometidos, 25% sdo submetidos a cirurgias corretivas ou paliativas, que
podem apresentar resultados satisfatérios, ao passo que outras, podem desenvolver
lesdes residuais importantes, que ainda exigirdo cuidados ao longo da vida. Dessa
forma, € dificil prever como essas intervencoes afetardo a vida desses pacientes a
longo prazo, visto que algumas dessas cirurgias e tratamentos podem levar a déficits
de desenvolvimento. Nos ultimos anos, houve um importante crescimento na
relevancia da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), desde que o bem-
estar do individuo foi reconhecido como um ponto determinante para a prevencao,
intervencdo e reabilitacdo da saude. O objetivo do presente estudo foi adaptar
transculturalmente o instrumento The Congenital Heart Disease Quality of Life
Questionnaire (ConQolL), para populacéo Brasileira. Trata-se de um estudo de carater
metodoldgico para Adaptacéo Transcultural do The Congenital Heart Disease Quality
of Life Questionnaire (ConQol), que € um instrumento que mensura a qualidade de
vida relacionada a salde de criancas e adolescentes com cardiopatias congénitas de
oito a 16 anos. Foram utilizadas as seguintes etapas para o processo de traducéo e
adaptacao transcultural: 1) Traducdo do Congol para o portugués brasileiro, 2)
Avaliacdo pelo Comité de Juizes, 3) Retrotraducdo para o inglés britanico e
comparacao com a versao original e 4) Andlise Semantica. O processo de adaptacao
transcultural teve duracdo de nove meses, trés criangcas com diagndstico de
cardiopatia congénita participaram da etapa de analise semantica, pacientes do
Ambulatério de Cardiologia do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de
Uberlandia, todos os participantes sao do sexo masculino com idade de 10 e 11 anos.
Através das respostas da Escala Verbal Numérica, foi feita a analise do grau de

entendimento dos respondentes quanto a versao adaptada do instrumento, sendo que



dos trés participantes, dois relataram terem entendido todos os itens perfeitamente e
ndo terem duavidas. Com a execugdo desse estudo, obteve-se a adaptacado
transcultural do instrumento ConQol, para a lingua e cultura brasileira, e quando
validado, podera ser utilizado para pesquisas nacionais na area da saude. Ressalta-
se que diante da pandemia do COVID-19 (Sars-CoV-2), esse estudo apresentou
limitac6es nas etapas de andlise semantica e pré-teste, para que a pesquisa nao seja
comprometida, serd realizado um piloto anteriormente ao processo de validacao do
instrumento.

Palavras-Chave: Cardiopatias Congénitas. Crianca. Adolescente. Qualidade de Vida

Relacionada a Saude. Inquéritos e Questionarios.



ABSTRACT

ALMEIDA, Ana Claudia Vieira De. Cross-cultural adaptation of The Congenital
Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol): Brazil version. 2021.
Dissertation (Master in Health Care) - Federal University of Triangulo Mineiro, Uberaba
(MG), 2021.

Congenital Heart Diseases (CHD) affect 1.35 million newborns in the world each year,
being the most common among congenital malformations. With advances in health
treatment technology, there has been an important increase in the survival of children
with CHD and about 90% of them reach adulthood. Of the affected patients, 25% are
submitted to corrective or palliative surgeries, which can present satisfactory results,
while others, can develop important residual injuries, which will still require lifelong
care. Thus, it is difficult to predict how these interventions will affect the lives of these
patients in the long term, as some of these surgeries and treatments can lead to
developmental deficits. In recent years, there has been an important growth in the
relevance of Health-Related Quality of Life (HRQoL), since the individual's well-being
was recognized as a determining point for the prevention, intervention and
rehabilitation of health. The aim of this study was to cross-culturally adapt the
instrument The Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQolL), for
the Brazilian population. This is a methodological study for Transcultural Adaptation of
The Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol), which is an
instrument that measures the health-related quality of life of children and teenagers
with congenital heart disease aged eight to 16 years. The following steps were used
for the translation and cross-cultural adaptation process: 1) Translation of Conqol into
Brazilian Portuguese, 2) Evaluation by the Committee of Judges, 3) Back-translation
into British English and comparison with the original version and 4) Semantic Analysis.
The cross-cultural adaptation process lasted nine months, three children diagnosed
with congenital heart disease participated in the semantic analysis stage, patients at
the Cardiology Outpatient Clinic of the Clinical Hospital of the Federal University of
Uberlandia, all participants were male between the ages of 10 and 11 years. Through
the responses of the Numerical Verbal Scale, an analysis was made of the
respondents' degree of understanding regarding the adapted version of the instrument,
of the three participants, two reported having understood all items perfectly and having

no doubts. With the execution of this study, the cross-cultural adaptation of the ConQol



instrument was obtained, for the Brazilian language and culture, and when validated,
it can be used for national health research. It should be noted that in the face of the
COVID-19 pandemic (Sars-CoV-2), this study had limitations in the stages of semantic
analysis and pre-test, so that the research is not compromised, a pilot will be carried
out prior to the instrument validation process.

Keywords: Congenital Heart Diseases. Child. Teens. Health-Related Quality of Life.

Surveys and Questionnaires.
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1 INTRODUCAO

As Cardiopatias Congénitas (CCs) sdo anomalias na estrutura do coragdo ou
dos grandes vasos, presentes ao nascer. Elas comprometem o funcionamento do
sistema cardiovascular, gerando repercussbes hemodinamicas significantes ou
potencialmente significantes. S&do as anormalidades de maior consequéncia na
morbimortalidade de criancas e nos custos com servicos de satde (ARAGAO et al.,
2013; LIMA; SILVA; SIQUEIRA, 2018).

As CCs afetam 1,35 milh&o de recém-nascidos no mundo a cada ano, sendo
as mais comuns entre as malformagdes congénitas. Com os avangos na tecnologia
dos tratamentos de saude, ocorreu um aumento importante na sobrevida das criancas
com CCs e cerca de 90% dessas, chegam a idade adulta. Dos pacientes acometidos,
25% sao submetidos a cirurgias corretivas ou paliativas, que podem apresentar
resultados satisfatorios, ao passo que outras, podem desenvolver lesdes residuais
importantes, que ainda exigirdo cuidados ao longo da vida. Dessa forma, é dificil
prever como essas intervengdes afetardo a vida desses pacientes a longo prazo, visto
gue algumas dessas cirurgias e tratamentos podem levar a déficits de
desenvolvimento (CHONG et al., 2018; GOLDBECK; MELCHES, 2005; JATENE,
2015; RUGGIERO et al., 2018; VAN DER LINDE et al., 2011).

As doencas cronicas afetam permanentemente o estilo de vida do paciente,
sua produtividade e sua perspectiva em relacdo ao mundo, por isso sdo as
enfermidades que mais interferem em sua qualidade de vida. Devido a sua condicao,
pacientes com CCs apresentam limitacdes fisicas, o que acarreta menores niveis de
desempenho em exercicios fisicos, além de déficits no desenvolvimento neuroldgico
gue resultam em um baixo desempenho escolar, auséncia em sala de aula e
isolamento social (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; QUEIROZ; PACE, 2009;
DRAKOULI et al., 2015).

Pesquisas anteriores concentravam-se na investigacdo dos problemas
causados aos aspectos biofisioldgicos dos pacientes, como as repercussdes
hemodinamicas, alteracdes na eletrofisiologia do coracdo e capacidade de realizar
atividades fisicas. Nos ultimos anos, houve um importante crescimento na relevancia
da Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), desde que o bem-estar do
individuo foi reconhecido como um ponto determinante para a prevenc¢ao, intervengao
e reabilitacdo da satude (ANKER et al., 2014; ONG et al., 2017; REINER et al., 2019).
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A QVRS foi definida pela Organizacdo Mundial de Saude em 1946, como a
percepc¢do da pessoa a respeito do seu bem-estar em relacéo as suas fungdes: fisica,
emocional, mental, social e de todas as outras areas da vida, diante de sua doenca,
sequelas e tratamentos decorrentes desta (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
1946).

O conceito de QVRS é multidimensional e essencialmente subjetivo, devido a
complexidade da associacao da doenca pelo individuo, as véarias dimensdes da sua
vida. Quando mensurada, € possivel detectar cuidados de salude necessarios em
pacientes com doencas crdnicas, promover a interacdo entre o profissional da saude
e 0 paciente e até mesmo auxiliar na tomada de deciséo clinica (BULLINGER et al.,
2007; CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; REINER et al., 2019).

A investigacao sobre a QVRS de criancas e adolescentes é atual. Os estudos
da ultima década concentram-se na populacéo adulta, o que gera um desafio para 0os
pesquisadores da area, devido a complexidade na definicdo do conceito de qualidade
de vida para essa faixa etaria especifica e na criacdo de instrumentos validos, que
abranjam todas as dimensfes e considerem a percep¢ao da propria crianca. Aléem
disso, outra limitacdo na avaliacdo da QVRS de criancas com doencas cronicas, é a
utilizacdo de instrumentos geneéricos, pois esses sao limitados na investigacdo de
sequelas fisicas e psicossociais especificas (BERTOLETTI et al., 2014; NIEMITZ et
al., 2017).

De acordo com a Convencao sobre os Direitos das Criancas, de 1989, ratificada
pelo Brasil em 1990 (NACOES UNIDAS, 1990) a percepcao da crian¢a sobre a sua
prépria saude deve ser reconhecida, sendo assim, as medidas de QVRS devem seguir
essa logica, e ndo deve ser responsabilidade de outras pessoas fornecerem essas
informacdes. Evidéncias sugerem que a visdo da crianca é valida e pode ser muito
diferente do ponto de vista dos responsaveis e profissionais de saude (CARTER et al.,
2016; IM et al., 2017; MACRAN et al., 2006).

Uma recente revisdo sistematica realizada por Drakouli (2015) sobre a QVRS
em criancas com CCs, revelou inconsisténcia nos resultados, alguns apresentam uma
baixa qualidade de vida em pacientes com CCs, enquanto outros revelam uma boa
qualidade de vida dessa populacéo, o que indica que a QVRS de individuos com CCs
depende da sua experiéncia individual. Porém, instrumentos que visam a perspectiva
da propria crianca sobre a doenca, ainda séo limitados, mesmo que as experiéncias

relatadas pelos pacientes estdo sendo cada vez mais preconizadas para a
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implementacg&o de cuidados individuais (KNOWLES et al., 2014; LATAL et al., 2009;
ONG et al., 2017).

Diante da inexisténcia de instrumentos especificos e na percepc¢éo da crianca,
gue avaliem a QVRS de criancas e adolescentes com CCs no Brasil, foi feita uma
busca em bases de dados para encontrar escalas existentes em outros paises. Apos
uma analise mais criteriosa dos artigos de validacdo encontrados, foi selecionado o
The Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol) de Macran et al.
(2006) e se definiram como objetivos do presente estudo, a traducdo e adaptacao

transcultural do ConQol para o portugués brasileiro.
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2 REFERENCIAL TEORICO E METODOLOGICO

2.1 CARDIOPATIAS CONGENITAS

Mundialmente, nascem 130 milhfes de criangas por ano, dessas, quatro
milhdes morrem no periodo neonatal, ou seja, nos primeiros 28 dias de vida e 7%
desses 0bitos estdo relacionados as Cardiopatias Congénitas (CCs) (JUNIOR et al.,
2015; LAWN; COUSENS; ZUPAN, 2005).

No Brasil, a estimativa anual € aproximadamente de 28 mil novos casos de
CCs, das quais, cerca de 80% precisarao de algum procedimento cirtrgico no decorrer
da doenca. Entretanto apenas 30 a 35% daqueles que precisam de cirurgia cardiaca,
conseguem realiza-la, quer seja parcial ou total (GUIMARAES, 2016; JUNIOR et al.,
2004).

As CCs tém uma grande variedade clinica e podem evoluir de forma
assintomatica ou sintomatica, o que causa uma alta taxa de mortalidade. A maioria
dessas malformacgdes cardiacas ndo tem causa conhecida, porém estdo associadas
a alguns fatores, como: pré-natal inadequado, idade elevada da mae, genéticos, 0 uso
de medicacg0Oes teratogénicas pela gestante, infeccdes durante o periodo de gestacéo
e podem, ainda apresentar-se como parte de alguma sindrome associada (FROTA et
al., 2014; HUBER et al., 2010; OLIVEIRA et al., 2015; RIVERA et al., 2007).

As cardiopatias podem ser acianéticas ou cianoéticas, sendo as primeiras mais
comuns. Entre as acianoticas, as mais frequentes sdo a comunicacao interatrial (CIA),
comunicacao interventricular (CIV) e o defeito no septo atrioventricular total (DSAVT)
ou parcial (DSAVP), que muitas vezes pode estar associado com a sindrome de
Down. Dentre as cardiopatias cianéticas, a mais frequente é a Tetralogia de Fallot
(BORN, 2009; CAPPELLESSO; AGUIAR, 2017; ARAGAO et al., 2013).

As cardiopatias aciandticas sd0 mais comuns, menos sintomaticas e mais
dificeis de diagnosticar, a ndo ser que ocorram associadas com outras malformacdes
cardiacas. Ja as cardiopatias cianéticas tém maior potencial de gravidade, devido a
diminuicdo da concentracdo de hemoglobina no sangue e requerem intervencdes de
forma rapida, principalmente cirurgias emergenciais. Calcula-se que 90% dos recém-
nascidos, sem tratamento, morrerdo no seu primeiro ano de vida, e que 25% a 35%
morrerdo no primeiro més de vida. Devido a gravidade da maioria das cardiopatias no

periodo neonatal, € necessério realizacdo do diagnostico precoce, antes que o quadro
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clinico do neonato se agrave, de preferéncia anterior a alta da maternidade e tratada
de imediato, evitando-se a repercussdo hemodindmica e lesGes de demais 6rgaos
(CARMO et al., 2017; SANTOS; MENEZES; SOUSA, 2013).

Normalmente, os sintomas ndo se manifestam ao nascer, podendo aparecer a
partir do primeiro dia ou apds a primeira semana de vida. Os sintomas mais comuns
sdo: baixo débito sistémico, taquipneia progressiva, cansagco as mamadas, palidez
cutanea, sudorese acentuada, taquicardia, reducdo da amplitude dos pulsos centrais
e periféricos e hipotensao arterial sistémica (LIMA; SILVA; SIQUEIRA, 2018).

O diagnostico das cardiopatias em recém nascidos e lactentes € um dos
maiores desafios em pediatria. As médes das criancas com CCs sintomaticas,
normalmente, procuram atendimento profissional com queixa de baixo peso da
crianca ou desconforto respiratorio, sudorese e irritabilidade durante a amamentacao.
Nos casos com repercussdes mais graves, decorrentes do fechamento ou restricao
do canal arterial, onde € necessario intervencao cirargica ainda no primeiro ano de
vida, 30% dessas criancas recebem alta hospitalar apés o0 nascimento sem o
diagnostico correto, o que pode incidir em complicacbes ou até Obito precoce
(GUIMARAES, 2016; HOFFMAN; KAPLAN, 2002).

Mesmo assim, a taxa de mortalidade por CCs tem diminuido, o que
provavelmente € decorrente dos importantes avancos clinicos e cirargicos que
aconteceram nas Ultimas décadas, porém, o uso desses recursos so sera totalmente
valorizado se a cardiopatia for precocemente diagnosticada (SANTOS; MENEZES;
SOUSA, 2013; AMORIM et al., 2008).

Um em cada trés cardiopatas congénitos apresentam malformacdes cardiacas
graves, gue sao aquelas que requerem tratamento imediato, ou que causarao o 6bito
ainda no primeiro ano de vida. Para isso é fundamental o diagnéstico precoce, que se
comp@e inicialmente na realizacdo da oximetria de pulso em todos os recém-nascidos
(teste do coracdozinho), exame fisico para a investigacdo dos principais achados:
sopro cardiaco, cianose, taquipneia e arritmia cardiaca, e para confirmacdo do
diagndstico, o ecocardiograma (CARMO et al., 2017; SANTOS; MENEZES; SOUSA,
2013).

2.2 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE DE CRIANCAS COM
CARDIOPATIAS CONGENITAS
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O conceito de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QRVS) surgiu apos o
entendimento do processo de saude-doenca como multifatorial e complexo. Assim, a
QVRS hoje é fundamental para as praticas e politicas publicas direcionadas a
promocdo e prevencdo de saude, atuando como indicador de necessidades
assistenciais e controlando o resultado das intervenc¢des dos profissionais de saude.
Entretanto, a investigacdo da QRVS é recente, e essa avaliacdo recebe menos
atencdo quando se trata de criancas e adolescentes, mesmo que ja se saiba que
investigar a QVRS nessa faixa etaria, seja util para apontar riscos de baixos niveis de
bem-estar, problemas de salude e ser uma ferramenta na criagcdo de planos de
cuidados e intervencfes de promocao e prevencao de saude (ABREU et al., 2016;
GASPAR, 2008; DOMINICK et al., 2002; DESALVO et al., 2006; MEULENERS, 2003).

A prevaléncia de criancas com doengas crbnicas tem crescido nos ultimos
anos, 30% das criancas em idade escolar séo diagnosticadas com pelo menos uma
doenca crbnica. A necessidade de intervencdes cirirgicas em uma idade precoce,
consultas médicas frequentes e medicacdes controladas, podem limitar atividades
cotidianas da vida de uma crianca e afetar a qualidade de vida delas. Nesse sentido,
avaliar a QVRS de criancas com condi¢des cronicas, ajuda a mensurar o impacto da
doenca na vida dessa populacdo (SAAVEDRA et al., 2019; HALL et al., 2019; VAN
CLEAVE, 2010).

Criancas sao capazes de fornecer informacdes precisas sobre a qualidade vida
delas a partir dos cinco anos de idade, porém néo existem muitas tentativas para o
desenvolvimento de instrumentos que avaliem a QVRS através da percepcédo da
crianca. E raro que os pais consigam ter a mesma percepcao de qualidade de vida de
seus filhos, o que gera resultados inconscientes na investigacdo de QVRS de criancas
(HALL et al., 2019; SLUYS et al., 2015; GARBARSKI, 2014).

O mundo externo € o que contextualiza a percep¢do da QRVS, pois a crianca
e 0 adolescente dependem de como acontecem as relacdes sociais e econdmicas a
sua volta, negativa ou positivamente, diminuindo ou aumentando as consequéncias
da sua doenca. Assim, a escola, a familia e os amigos, fazem parte das variaveis a
serem consideradas, além da forma individual que lidam internamente com a doenca,
afetando a percepcéo de como é sua qualidade de vida (ASSUMPCAO JUNIOR;
KUCZYNSKI, 2010; LAWFORD; EISER, 2001; MATZA et al., 2004).

Diante do exposto, aplicar instrumentos que se propdem a compreender a

QVRS de pacientes crbénicos, podem propiciar intervencbes mais precoces em
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beneficio ao individuo. Além disso, se enfatiza a importancia desse processo ser
mediado pela expressdo das préprias criangcas e adolescentes sobre o assunto.
(BERTOLETTI et al., 2014; KUCZYNSKI, 2002).

2.3 THE CONGENITAL HEART DISEASE QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE
(CONQOL)

O instrumento The Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire
(Congol), foi desenvolvido na lingua inglesa, na cidade de York, por Macran, Birks,
Parsons, Sloper, Hardman, Kind, Doorn, Thompson e Lewin (2006). O objetivo do
estudo, foi desenvolver uma medida de QRVS para uso em criangas com CCs.
Diferente de outros questionarios, representa aspectos que as criangas consideram
importantes em relagdo a QRVS. O instrumento possui duas versdes, uma para as
criancas com idade entre oito e 11 anos, que possui 29 itens e trés dominios, 13 itens
relacionados aos sintomas, seis itens a atividades fisicas e do dia a dia e 10 itens que
compreendem os relacionamentos com outras pessoas. Para aqueles com idade entre
12 e 16 anos, possui 35 itens e quatro dominios, 13 itens relacionados aos sintomas
fisicos, sete a atividades, 10 a relacionamentos e cinco relacionados a controle e
enfrentamento da doenca (MACRAN et al., 2006).

O instrumento avalia o quanto a doenca afetou a vida da crianca na ultima
semana. Dessa forma o método de resposta escolhido foi uma escala visual analogica
de zero a 10, na versao das criangas mais novas, 0s pontos de ancoragem Sao
ilustrados com rostos tristes e felizes para indicar a direcdo da escala. Os itens no
dominio relacionado aos sintomas, incluem uma escala categorica de zero a quatro
para medir a frequéncia que eles sao experienciados pelos pacientes. Em ambas as
versodes foi adicionado um item que indica como 0s respondentes se sentiram na
Gltima semana comparado a como se sentem na maioria dos dias, para checar se eles
estdo respondendo o instrumento em uma semana atipica (MACRAN et al., 2006).

Para a criagcdo do instrumento dois dos autores do estudo, realizaram
entrevistas qualitativas com criancas e jovens com CCs, com objetivo de gerar itens
em potencial diante dos temas levantados. Essa lista de itens foi discutida
posteriormente, para decidir quais 0s itens que seriam incluidos na escala. As
entrevistas mostraram que as aflicdes entre as criangas mais velhas e mais novas

eram diferentes. Por esse motivo, foram desenvolvidas duas versbes, uma para
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criancas de oito a 11 anos, e uma para o grupo de 12 a 16 anos (MACRAN et al.,
2006).

O piloto do estudo foi desenvolvido com uma amostra de criangas com CCs do
Yorkshire Heart Centre, para verificar a redundancia e a ambiguidade dos itens. As
familias foram abordadas através da postagem de uma carta de apresentacdo dos
pesquisadores. Um total de 320 criangas e jovens receberam o instrumento, e 171,
reenviaram completamente respondido. A analise foi bem aceita pelos dois grupos e
teve baixo indice de perda de dados (MACRAN et al., 2006).

Para obter os pesos de cada item, uma amostra de 120 criangas que fizeram
parte do piloto, seus pais ou responsaveis, um grupo controle de 45 criancas da
mesma idade e sem cardiopatias, e profissionais de saude foram solicitados para
responder um questionario de “pesos”. Eles foram orientados para que pontuassem
os itens de qualidade de vida de zero a 10, o qual 10 significava muito importante para
gualidade de vida e zero sem importancia. Os pesos usados para pontuacéo foram os
eleitos pelas criancas com CCs, 0s pesos gerados pelos outros grupos, foram obtidos
na intencdo de serem utilizados caso o0s pesquisadores tivessem interesses
especificos (MACRAN et al., 2006).

A confiabilidade teste-reteste, foi avaliada com uma amostra de 100 criancas
gue responderam o instrumento anteriormente e foram selecionadas para responder
pela segunda vez (MACRAN et al., 2006).

O instrumento ConQol foi validado de duas formas, primeiro verificando sua
relacdo com uma escala ja validada e estabelecida, The Paediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL 4.0) e através da capacidade de diferenciar as criancas em relacéo
a gravidade da doenca, usando duas medidas independentes, sendo a primeira a
classificacdo da gravidade do diagnostico de acordo com o American College of
Cardiology e a segunda, solicitar que os respondentes apontassem como eles
achavam que a sua condicao cardiaca afetava o dia a dia deles, utilizando uma escala
de trés pontos: ndo afeta meu dia a dia, afeta um pouco meu dia a dia e afeta muito
meu dia a dia (MACRAN et al., 2006).

Foram selecionadas 1416 criancas com CCs entre oito a 16 anos, de seis
centros de cardiologia pediatrica pelo Reino Unido para testar a validade e
confiabilidade do ConQol. Dessas, 640 (44%) reenviaram o instrumento respondido
completamente. Os critérios de exclusao foram sopro inocente, menos de dois meses

de cirurgia, um nivel de cognicdo que impedisse responder 0s instrumentos e a
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incapacidade de ler inglés. Foram enviados envelopes para os responsaveis das
criancas e adolescentes, contendo uma carta introdutéria, uma folha de orientagbes
para a crianca e uma para os pais, o instrumento ConQol e a escala PedsQL 4.0
(MACRAN et al., 2006).

Para os dois grupos etérios, o coeficiente alfa de Cronbach foi 0.86, o que
revela uma boa consisténcia interna. O coeficiente de correlagdo intraclasse do
ConQol foi de 0.7, também para os dois grupos (MACRAN et al., 2006).

O ConQol gera trés medidas, a frequéncia dos sintomas vivenciados pela
crianga na ultima semana, uma pontuacao que resume 0 quanto esses sintomas estao
dificultando a vida da crianca e uma pontuacao da QVRS baseada em questdes sobre
atividades, relacionamentos, controle e enfrentamento da doenca. E esperado que o
instrumento, seja usado em consultas médicas, proporcionando reabilitacdo e suporte
para as criancas, como parte da rotina clinica, para identificacdo dos campos da vida,
onde uma crianca tem um nivel de dificuldade incomum (MACRAN et al., 2006).

Acredita-se que o instrumento pode orientar tratamentos, permitindo aliviar 0s
sintomas considerados mais dificultosos pela crianca, em vez de usar as suposi¢oes
feitas pelos pais ou médicos, que muitas vezes ndo sao verdadeiras. O indice de
pontuacao dos sintomas, também pode ser usado para avaliar as mudancas diante
das terapias ou cirurgias, dessa forma tornando-se um instrumento para a ajudar na
tomada de decisao clinica. Além dos objetivos clinicos, pode ser usado em pesquisa
e auditoria, para comparar diferentes tratamentos e métodos em estudos
randomizados e oferecer dados epidemiologicos para examinar as relacfes entre
variaveis biopsicossociais para determinar os fatores de risco mais frequentes para
uma baixa QVRS (MACRAN et al., 2006).

O instrumento € autoaplicavel e foi entregue em forma de postagem. Mas pode
ser aplicado na sala de espera ou durante a consulta médica, e caso a crianca tenha
dificuldade, os itens podem ser lidos pelo aplicador (MACRAN et al., 2006).

O Conqol foi validado para a cultura chilena, em um estudo de trés fases,
adaptacao transcultural do instrumento original, estudo piloto do instrumento adaptado
e a determinacdo de propriedades psicométricas do instrumento. A Ultima etapa foi
conduzida através de um estudo multicéntrico, envolvendo 334 criancas de quatro
hospitais espalhados pelo Chile, e teve como conclusdo um instrumento
correspondente ao original, vélido e confiavel para avaliar a QVRS de criangas
chilenas com CCs (TOLEDO et al., 2012).
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2.4 ADAPTACAO TRANSCULTURAL DE INSTRUMENTOS

Na década de 70, iniciou-se dentro do meio cientifico, a discussdo sobre as
pesquisas transculturais, e hoje é observado o intenso crescimento de tais estudos.
Os motivos para se adaptar um instrumento de medida, em vez de se criar um novo,
sdo bastantes simples, economizar tempo e dinheiro (FERREIRA; NEVES;
CAMPANA, 2014).

Porém, uma adaptacéo transcultural, ndo é apenas uma simples traducao, pois
esta, ndo se equivaleria ao instrumento de medida original, devido a influéncia néo sé
da lingua, mas também da cultura nas questdes relacionadas a saude. Uma
adaptacao realizada de forma correta, leva em consideracdo ndo s0 0s aspectos
relacionados ao idioma, mas também técnicos e conceituais que abrangem uma
medida do estado de saude de um individuo (FERRER et al., 1996).

Nesse sentido, um outro fator importante que a adaptacao de instrumentos de
medida possibilita, € a realizacdo do mesmo estudo em populagdes inseridas em
diferentes contextos culturais, o que permite uma maior generalizacao do instrumento,
gue sendo capaz de comparar resultados, revela as diferencas entre as diversas
populacdes (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012).

Na literatura, existem diferentes guias e protocolos acerca do processo de
adaptacao transcultural. O presente estudo seguira as etapas descrita por FERRER
et al. (1996), sendo essas: Traducao para o idioma alvo; Avaliacdo pelo Comité de
Juizes; Retrotraducéo para o idioma original e comparacdo com a versao original,
Avaliacdo Semantica e Pré-Teste.

A primeira etapa da adaptacdo é a traducdo inicial, recomenda-se que no
minimo sejam produzidas duas traducdes do instrumento original, por dois tradutores
bilingues e independentes, cuja lingua materna seja a do idioma alvo e que, pelo
menos, um dos tradutores ndo tenha conhecimento dos objetivos do estudo, para que
a sua traducdo esteja mais proxima da linguagem usada pela populacdo em geral
(BEATON et al., 2000).

Apés elaboradas as duas traducdes, essas serdo conciliadas em uma sintese,
gue consiste no processo de comparagcdo entre as duas versdes produzidas e
identificacdo das divergéncias entre elas, ressalta-se que essa etapa € realizada pelos
dois tradutores e pelas pesquisadoras (COSTER; MANCINI, 2015).



24

A versao sintetizada entre as tradug6es iniciais, sera avaliada por um comité
de especialistas no método de adaptacdo transcultural e/ou do construto avaliado. A
finalidade dessa etapa é buscar a equivaléncia entre essa primeira traducdo e o
instrumento original, identificando itens ambiguos e substituindo por expressdes
alternativas. Para a obtencao da equivaléncia requerida, a avaliagdo pelo comité é
realizada em quatro areas: Equivaléncia Semantica, que € a correspondéncia do
significado das palavras, se existem multiplos significados para determinado item, e a
existéncia de erros gramaticais na traducdo; Equivaléncia Idiomatica, refere-se a
avaliacdo de expressdes adaptadas para palavras de dificil traducéo, sem a alteracéo
do significado do item; Equivaléncia Cultural, consiste na observacao se os itens séo
experienciados na cultura alvo, e caso nao seja, a substituicdo por um item similar;
Equivaléncia Conceitual, avalia se determinadas palavras, mesmo que traduzidas
corretamente, significam a mesma coisa em diferentes culturas (BEATON et al.,
2000).

Realizada a avaliacdo pelo comité de juizes e feitas as alteracdes acatadas,
essa versdo do instrumento sera retrotraduzida para o idioma primario, por dois
tradutores bilingues, nativos do pais do instrumento original, e sem o conhecimento
deste. A sintese das retrotraducdes, sera enviada para os autores do instrumento com
0 objetivo de verificar a consisténcia da traducao, avaliando se a versao traduzida
espelha os contetudos da versdo original (FERREIRA; NEVES; CAMPANA, 2014;
FERRER et al., 1996).

A andlise semantica, objetiva averiguar se os itens, instrucdes e a escala de
resposta estdo claras para a populacédo alvo. Nesse sentido, 0s sujeitos que farédo
essa avaliacdo devem possuir as mesmas caracteristicas dos individuos a que o
instrumento se destina. Nessa etapa, € pedido que os respondentes do questionario,
comentem suas respostas e expressem qualquer dificuldade no entendimento dos
itens e que sugiram possiveis alternativas que se adéquem melhor ao item em questao
(BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012; FERRER et al., 1996).

A Ultima etapa do processo de adaptacao transcultural é o pré-teste, que é
aplicacdo do instrumento adaptado em uma amostra entre 30 a 40 sujeitos da
populagdo alvo. Mais uma vez, € considerada o nivel de entendimento dos
respondentes e aplicabilidade do instrumento, sendo passivel de novas alteracdes
(FERRER et al., 1996).
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3 JUSTIFICATIVA

Os importantes avancos clinicos e cirdrgicos que aconteceram nas ultimas
décadas, acarretaram impactos na area da saude, muitas doengas crbnicas para as
quais ndo existiam tratamento, sdo atualmente trataveis, como no caso das
Cardiopatias Congénitas (CCs). Porém, ndo € possivel saber como todas as
intervencBes necessarias, para o aumento da sobrevida dessas pessoas, afetardo a
sua qualidade de vida, visto que criangas com CCs, podem ter o seu desenvolvimento
fisico e ponderal alterado, assim como as fun¢des motoras e neurocognitivas
prejudicadas, o que pode levar a atrasos na aprendizagem, problemas
comportamentais e dificuldades na fala. Assim, fica clara a necessidade de investigar
a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) dessas criangas, visto que estas
continuam sendo afetadas ao longo da vida pelas comorbidades em consequéncia da
sua condicéao crbnica.

A investigacdo da QVRS pode favorecer a identificacdo precoce de problemas
gue criancas com CCs estejam enfrentando, auxiliando em uma assisténcia mais
ampla, que além da recuperacéo fisica, também atuara na promocéao e prevencao da
saude. Entretanto, sabe-se que a pesquisa relacionada a QVRS em criancas e
adolescentes néo € tdo abordada, em relacdo a investigacdo do tema com adultos.
No Brasil, ndo existem instrumentos especificos na percepcdo da crianca que
permitam tal mensuracgao.

Dessa forma, € evidente a relevancia da conducéo do estudo para traduzir e
adaptar o instrumento The Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire
(ConQol), que € uma medida de QRVS de criancas com CCs, e se difere da maioria
de outros questionarios, pois considera a percep¢ao da crianga, e ndo as suposicoes
feitas por familiares ou profissionais de saude. O ConQol, pode ser usado em
consultério, para rastreio de problemas que as criancas possam ter em uma area
especifica da vida e para fins de pesquisa, comparando diferentes tratamentos e
métodos, ou verificar se o resultado das intervencdes dos profissionais de saude esta

atendendo as necessidades dos pacientes.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Adaptar transculturalmente o instrumento The Congenital Heart Disease Quality of Life

Questionnaire (ConQoL), para populagao Brasileira.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) traduzir o instrumento ConQol para a lingua portuguesa brasileira;

b) Analisar as equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e cultural através
da criacdo de um comité de Juizes;

c) realizar a retrotraducédo do instrumento ConQol;

d) executar a avaliacdo semantica do instrumento ConQol adaptada a lingua

portuguesa brasileira na populacao alvo.
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5 MATERIAL E METODOS

5.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de um estudo de carater metodoldgico para Adaptacao Transcultural
do The Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol), que é um
instrumento que mensura a qualidade de vida relacionada a saude de criangas e

adolescentes com cardiopatias congénitas.

5.1.1 Escolha Do Instrumento

O instrumento The Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire
(ConQol), foi selecionado apds buscas na Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e
Pubmed. Foi desenvolvida uma estratégia de busca com trés cruzamentos de
palavras chaves similares a ideia principal: cardiopatias congénitas / criancas /
adolescentes / qualidade de vida/ questionarios.

A busca totalizou 33 artigos, dentre esses, 11 eram a respeito da validagéo e
construcéo de instrumentos relacionados ao tema de interesse. Foi realizada a leitura
na integra dos artigos para a certificacdo que todas as etapas de validacdo e
confiabilidade teste-reteste foram seguidas. Dessa forma, foi selecionado o The
Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol), por seguir as etapas
necessarias, apresentar boa confiabilidade, ser de facil aplicabilidade e ter um objetivo

relevante para a populacao brasileira.

52 PERMISSAO DO AUTOR PARA ADAPTACAO TRANSCULTURAL E
VALIDACAO PARA USO NO BRASIL

A permissdo para adaptacao transcultural e validacdo do The Congenital Heart
Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol) foi solicitada para o Professor Emérito
Robert Lewin, principal autor do instrumento, através de correspondéncia eletrbnica.
No dia 20 de julho de 2019, o referido autor conferiu autorizagéo para adaptacao

transcultural e validacao do instrumento no Brasil (ANEXO A).
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5.3 LOCAL DA PESQUISA

As etapas de Traducao, Avaliacao pelo Comité de Juizes e Retrotraducao da
pesquisa foram realizadas virtualmente e a etapa de Andlise Semantica no Hospital
das Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia (HC-UFU), no Ambulatério de
Cardiologia Pediatrica. A escolha do local, foi devido ao hospital ser considerado
referéncia em média e alta complexidade para 86 municipios da macro e

microrregides do Triangulo Norte.

5.4 POPULACAO E AMOSTRA

A populacao utilizada foram os profissionais integrantes do Comité de Juizes e
as criancas com cardiopatias congénitas de oito a 16 anos atendidas no Ambulatorio
de Cardiologia pediatrica do HC-UFU.

O Comité de Juizes foi composto por cinco membros, sendo eles: dois
pesquisadores experientes na metodologia de adaptacdo transcultural, um
especialista na area de cardiologia, um especialista na area de pediatria e um
especialista em linguistica, todos com a titulagdo minima de doutor e fluéncia na lingua
inglesa.

Ainclusao dos participantes se deu por meio de amostragem n&o probabilistica.
Inicialmente seriam recrutadas 30 criancas para etapa de avaliacdo semantica,
entretanto, devido a pandemia da COVID-19 (Sars-CoV-2), o funcionamento do
ambulatério de cardiologia do HC-UFU passou a atender na modalidade a demanda
espontanea, o que reduziu o atendimento no local, assim foi definido o nimero de dez
criancas para a etapa de avaliagdo semantica, sendo cinco com idade de oito a 11

anos e o restante de 12 a 16 anos.

5.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO E INCLUSAO

A populacdo da etapa da avaliacdo semantica foi composta por criancas e
adolescentes com cardiopatias congénitas, com idade entre oito a 16 anos, de acordo
com a populacdo do estudo original, atendidas no Ambulatério de Cardiologia

Pediéatrica do HC-UFU, os critérios de exclusao foram, pacientes com sopro inocente,
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nivel cognitivo que impedisse o entendimento das perguntas e menos de dois meses

de cirurgia.

5.6 TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO INSTRUMENTO

Foram utilizadas as etapas descritas por Ferrer et al. (1996), para realizar a
traducdo e adaptacéo transcultural do The Congenital Heart Disease Quality of Life
Questionnaire (ConQol), que consistem em: 1) Tradu¢&o do Congol para o portugués
brasileiro, 2) Avaliacdo pelo Comité de Juizes, 3) Retrotraducéo para o inglés britanico
e comparacdo com a versdo original e 4) Andlise Semantica. Todas as etapas

descritas se encontram esquematizadas na Figura 1.

Figura 1 - Etapas do processo de adaptacéao transcultural do ConQol para o portugués

brasileiro

Autorizagdo do autor principal para adaptagao

transcultural, Validaqg%g uso do ConQol e do T Submissio a autora principal do instrumento

NS A4

Versao QOriginal (VO) do ConQol

Comparagéo com a Versao Original (VO)

ConQol-Versao Portugués 1 | ConQol -Versao Portugués

(ConQol-VP1) 2 (ConQol-VP2) <7
ConQol - Versao Portugués Consenso 1 (ConQol- ConQol - Versao Portugués Consenso 3 (ConQol-
VPC1) VPC3)

Comité de Juizes

N2 V4

ConQol - Versdo Portugués Consenso 2 (ConQol Avaliagdo Semantica
- VPC2)
Retrotradugao

ConQol - Versdo Portugués Final (ConQol- VPF)

ConQol -Versao Ingles ConQol — Versao Ingles 2
1(ConQol-VI1) (ConQol-VI2)

N\ A4

ConQol - Versao Inglés Final (ConQol-VIF) [— | Conclusdo da etapa de adaptagéo transcultural

Fonte: Das pesquisadoras, 2020
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5.6.1 Traducdo do questionario ConQol para o portugués brasileiro

Na primeira etapa da adaptacdo, o instrumento ConQol foi enviado para dois
tradutores cuja lingua materna é o portugués brasileiro e fluentes na lingua inglesa,
gue produziram duas traducdes independentes ConQol Versdo Portugués 1 e ConQol
Versdo Portugués 2 (ConQol-VP1 e ConQol-VP2). Ap6s a elaboracdo das duas
traducdes, essas foram comparadas pelos tradutores e pesquisadoras, para selecéo
das melhores frases e elaboracdo da sintese entre as duas que se intitulou ConQol
Verséo Portugués Consenso 1 (ConQol-VPC1).

Ressalta-se que esse instrumento apresenta versdes especificas de acordo
com a faixa etaria da crianca, uma para criancas de oito a 11 anos e outra para

criancas de 12 a 16 anos.

5.6.2 Avaliagcdo pelo Comité de Juizes

Para essa etapa foram convidados cinco profissionais, entre eles, dois
pesquisadores experientes no método de adaptacéo transcultural, um especialista na
area de cardiologia, um especialista na area de pediatria e um especialista na area de
linguistica, todos com titulacdo minima de doutorado e fluéncia na lingua inglesa, para
a formacéo da banca de juizes, com o objetivo de analisar as equivaléncias semantica,
idiomatica, conceitual e cultural entre a versao original do ConQol (ConQol-VO)
(ANEXO C e D) e 0 ConQol-VPC1.

A avaliacdo ocorreu através de correspondéncia eletrénica, um e-mail foi
enviado para cada um dos juizes, contendo os arquivos das versfes de acordo com
a faixa etaria da crianca do ConQol-VO e ConQol-VPC1 (APENDICE H e 1), um
questionario para a avaliagdo com orientacdes de como fazé-la (APENDICE G), uma
via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) e a folha
de aprovacao da pesquisa pelo Comité de Etica Da Universidade Federal do Triangulo
Mineiro (CEP-UFTM) (ANEXO E).

Apés o recebimento dos pareceres de todos os juizes, as pesquisadoras
reuniram as informacdes e fizeram as alteragfes sugeridas, no caso de divergéncia
guanto as consideracOes feitas, as alteragbes foram acatadas quando 80% dos

membros estivessem de acordo, esse documento também foi enviado aos juizes para
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gue avaliassem as mudancas propostas. Assim, se deu a Versdo Portugués
Consenso 2 (ConQol-VPC2).

5.6.3 Retrotraducéao

A ConQol-VPC2 foi retraduzida para seu idioma original, o inglés britanico, por
dois tradutores nascidos na Inglaterra, com fluéncia no portugués brasileiro, que
produziram duas traducdes independentes Conqgol Versao Inglés 1 e ConQol Versao
Inglés 2 (ConQol-VI1 e ConQol-VI2), nenhum dos tradutores teve conhecimento dos
objetivos do estudo. Apés a elaboracao das duas traducgfes, foram apresentados os
objetivos do estudo aos tradutores e elaborada uma sintese entre estas, pelos dois
tradutores e as pesquisadoras, definindo a Conqgol Verséao Inglés Final (ConQol-VIF).

A ConQol-VIF foi enviada, através de correspondéncia eletrénica, para uma das
autoras do instrumento, que considerou a ConQol-VIF adequada quando comparada
a versao original e ndo foram sugeridas alteracdes.

A ConQol-VIF foi novamente traduzida para o portugués brasileiro, e se intitulou
ConQol Verséao Portugués Consenso 3 (ConQol-VPC3).

5.6.4 Analise Semantica

A avaliacdo semantica foi realizada para avaliar o nivel de compreenséao dos
respondentes ao responder o questionario. Em caso de dificuldade no entendimento,
os participantes foram orientados a propor sugestbes de alteracdo nos itens, para
facilitar a assimilacao pela populacao alvo (FERRER et al., 1996).

Para essa etapa foi utilizada uma escala (APENDICE E e F) do tipo Likert: 0
(ndo entendi nada); 1 (entendi s6 um pouco); 2 (entendi mais ou menos); 3 (entendi
guase tudo, mas tive algumas duvidas); 4 (entendi quase tudo); 5 (entendi
perfeitamente e ndo tenho duvidas), desenvolvida por (CONTI; SLATER; LATORRE,
2009).

A andlise semantica foi realizada, por uma amostra de trés criancas com idade
de oito a 11 anos, pacientes do Ambulatério de Cardiologia Pediatrica do HC-UFU,
selecionadas por meio de amostragem ndo probabilistica. Devido a pandemia da
COVID-19 (Sars-CoV-2) e a reducéo do atendimento no local, foram encontradas

apenas trés criancas de oito a 11 anos no ambulatério e ndo foram encontrados
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nenhum adolescente de 12 a 16 anos, assim ndo foi possivel realizar a etapa de
analise semantica da versao do instrumento ConQol para adolescentes de 12 a 16
anos.

Apos a analise desses dados, uma nova versdo do ConQol foi elaborada, a
Conqol Verséo Portugués Final (ConQol-VPF) (APENDICE J) da vers&o para criancas

de oito a 11 anos.

5.6.5 Pré-Teste

A Ultima etapa da adaptacdo, consiste no pré-teste, e é aplicado em uma
amostra entre 30 e 40 pessoas da populacéo alvo. O objetivo do pré-teste € mais uma
vez avaliar a compreenséao do instrumento pela populacédo alvo e verificar o tempo de
resposta (BEATON et al., 2000).

Devido a Pandemia da COVID-19 (Sars-CoV-2), as pesquisadoras do presente
estudo optaram por finalizar o processo de adaptacdo transcultural na etapa de
analise semantica, com o intuito de respeitar as medidas de distanciamento social
preconizadas pela Organizacdo Mundial da Saude. De forma que o processo de
adaptacdo transcultural do estudo ndo seja comprometido, as pesquisadoras

realizardo um piloto anteriormente ao processo de validacao do instrumento.

5.7 COLETA DE DADOS

Para a realizacdo da coleta de dados foi enviado um convite aos membros do
Comité de Juizes, via correspondéncia eletrénica, no qual foi oficializada a
confirmacdo da participacdo como parte integrante da banca, através do TCLE
(APENDICE A), foram esclarecidas questdes quanto aos procedimentos, datas,
horérios e duvidas. Também foram orientados quanto a realizacdo da avaliacao
semantica, idiomaticas, culturais, conceituais do instrumento ConQol e conduzidos
guanto aos consentimentos das adaptacoes.

Para recrutamento e abordagem dos participantes na etapa de avaliacao
semantica foi solicitada a permissao ao responsavel pelo Ambulatério de Cardiologia
Pediatrica do HC-UFU, onde foram esclarecidos os objetivos da pesquisa, para

proceder a abordagem aos responsaveis das criancas na sala de espera do

ambulatério, de acordo com o horario de consulta delas.
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As criancas e 0s responsaveis que aceitaram em participar do estudo, apos a
assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) e do Consentimento
do Responsavel Legal (TCLE-RL) (APENDICE B e APENDICE C), foram conduzidas
a um consultério reservado, para responderem a versdo adaptada do questionario
ConQol (ConQol-VPC3) e a escala verbal numérica (APENDICE E).

A pesquisadora pediu que as criancas respondessem o0 questionario
sociodemografico (APENDICE D) somente para as questdes que as respostas nio

constavam em prontuario.

5.7.1 Instrumento De Coleta De Dados

5.7.1.1 Questionario Sociodemografico

Para a caracterizacdo das criancas e adolescentes atendidas no Ambulatério
de Cardiologia Pediatrica do HC-UFU, foi utilizado um questionario sociodemografico,
elaborado pelas pesquisadoras. O questionario abordou os seguintes quesitos: sexo,
data de nascimento, cor, naturalidade, procedéncia, escolaridade, ocupacdo dos
responsaveis, diagnostico, classificacdo da cardiopatia, tempo de diagndstico,
tratamento utilizado (clinico ou cirargico) e tipo de cirurgia. Esses dados foram
coletados a partir do prontuario do paciente, e aquelas informacdes que nao
constavam, como escolaridade e ocupacéao dos pais, foram respondidas pela crianca.
A idade foi definida de acordo com a data de nascimento e a data da aplicacdo dos

guestionarios.

5.7.1.2 Escala Verbal Numérica

Para verificar o nivel de entendimento dos respondentes quanto aos itens da
versao adaptada do instrumento Conqgol (ConQol-VPC3), na etapa de analise
semantica, ao término do questionario os participantes foram instruidos a
responderem a seguinte pergunta para cada item: “Vocé entendeu o que foi
perguntado?”, as respostas foram dadas em uma escala do tipo Likert: O (n&o entendi

nada); 1 (entendi s6 um pouco); 2 (entendi mais ou menos); 3 (entendi quase tudo,
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mas tive algumas duvidas); 4 (entendi quase tudo); 5 (entendi perfeitamente e nédo
tenho duvidas), elaborada por (CONTI; SLATER; LATORRE, 2009).

5.8 ANALISE DE DADOS

A andlise de dados da adaptacdo transcultural do instrumento ConQol,
consistiu na avaliacdo das etapas de traducao e retrotraducao para lingua portuguesa
brasileira, foi composta pelo consenso entre as traducdes e retrotraducdes realizadas
e as adequacfes no instrumento apds a andlise semantica. Restringiu-se a analise
estatistica descritiva, como a proporcdo de concordancia entre os peritos e a
distribuicdo de frequéncias absolutas para a caracterizacédo dos participantes.

As sugestdes de modificacdes nos itens pelo Comité de Juizes, foram acatadas

guando 80% entre juizes e as pesquisadoras estiverem de acordo.

5.9 RISCOS E BENEFICIOS AOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

O estudo ofereceu riscos minimos quanto identificacdo ou desconforto dos
sujeitos pesquisados, as pesquisadoras se comprometeram a manter o sigilo e
anonimato dos participantes. A participacao dos respondentes foi de carater voluntario
e sua colaboracdo foi em responder um questionario sobre qualidade de vida e
algumas questdes de carater sociodemografico, sem qualquer informacdo que o
identificasse.

Espera-se que o beneficio decorrente da participacdo nesta pesquisa seja um
instrumento com qualidade que possa ser aplicado no Brasil como auxilio aos
profissionais de saude na abordagem e na promoc¢do da saude de criancas e
adolescentes com cardiopatias congénitas, que proporcione resultados assistenciais

mais satisfatérios, o que a longo prazo levara a reducao dos custos assistenciais

5.10 ASPECTOS ETICOS

Para realizacéo do estudo, foi solicitada a aprovagdo prévia do CEP-UFTM, que
garante a protecao dos seres humanos em pesquisas de acordo com a Resolucéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude, aprovado pelo parecer n® 4.015.344

(ANEXO E). Para a realizacdo da etapa de Andlise Seméantica com as criangas
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selecionadas no Ambulatério de Cardiologia Pediatrica do HC-UFU, foi requerida a
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Uberlandia
(CEP-UFU), aprovado pelo parecer n°®4.321.221 (ANEXO F).
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 ADAPTACAO TRANSCULTURAL

O objetivo do presente estudo foi adaptar transculturalmente o The Congenital
Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol) para a lingua portuguesa e
cultura brasileira, um instrumento que mensura a qualidade de vida relacionada a
saude de criancas com cardiopatias congénitas. O processo de adaptacdo
transcultural teve duracéo de nove meses, foram seguidas todas as recomendacdes

descritas por Ferrer et al. (1996), sendo finalizado na etapa de analise semantica.

6.1.1 Traducdo do questionario ConQol para o portugués brasileiro e primeiro

consenso

Na etapa de Traducéo da adaptacéo transcultural do instrumento Conqol, dois
tradutores brasileiros, fluentes eminglés e com vivéncia na cultura inglesa, produziram
duas traducbes independentes das duas versbes do instrumento para a lingua
portuguesa falada no Brasil. Apds a elaboracéo das traducfes, em uma reunido entre
os tradutores e as pesquisadoras, essas foram comparadas e as melhores frases
foram selecionadas, e obteve-se uma sintese entre as duas tradu¢des que se intitulou
ConQol Verséao Portugués Consenso 1 (ConQol-VPC1) (Quadro 2 e Quadro 3).

Quadro 1 — Versao Original (VO), traducdes e Versao Portugués Consenso 1 (ConQol-
VPC1) do ConQol de 8 a 11 anos

Verséo Original (VO)

Verséo Portugués 1
(ConQol-VP1) de 8 a
11 anos

Versdo Portugués 2
(ConQol- VP2) de 8 a
11 anos

Versao Portugués
Consenso 1 (ConQol-
VPC1) de 8 a 11 anos

How you feel about
your health?

Como vocé se sente
com relacdo a sua
saude?

O que vocé acha da
sua saude?

O que vocé acha da
sua saude?

This booklet asks
some questions about
your health and how it
affects your daily life.
The questions are
about things that other
children have said are
important to them.

Este folheto contém
algumas perguntas
sobre sua saulde e
como ela afeta no seu
dia a dia. Estas
perguntas envolvem
assuntos que outras
criancas como vocé

Este questionério foi
feito com algumas
guestdes sobre salde
e como isso afeta sua
vida diariamente.
Essas questbes sdo
sobre coisas que
outras criancas

Este questionério foi
feito com algumas
guestbes sobre saude
e como isso afeta sua
vida diariamente.
Estas perguntas
envolvem assuntos
gue outras criancas
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Below is an example
of how to answer the
guestions

In the past week...

how often have you
been made to go to
bed earlier than you
wanted to?

Not at all
A few days
Most days
Every day

For this part of the
question tick ONE box
which best applies to
you. So if you have not
been allowed to stay
up as late as you like
every day in the last
week - tick the last
box.

On the scale from 0 to
10 shown below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, being made to
go to bed earlier than
you wanted to has
made life difficult for
you?

Not at all difficult
Really Difficult

For this part of the
question put a cross
on the line which best
marks how you feel.
You can put a cross
anywhere on the line.
So if you feel that not
being able to stay up
as late as you like in
the last week has
made your life a bit
difficult you might put a
cross between the
number 2 and the
number 3.

disseram que sdo
importantes para elas.
Agui embaixo estd um
exemplo de como
responder as
questdes.

Na semana passada...

Com que frequéncia
Ihe mandaram ir
dormir mais cedo do
que vocé gostaria?

Nenhum dos dias
Alguns dias

A maioria dos dias
Todos os dias

Para esta parte da
guestdo, marque um X
no quadradinho que
VOCé mais se
identifica. Entdo, se
vocé foi para cama
mais cedo do que
gostaria todos os dias
da semana passada,
marque um X somente
no ultimo quadradinho.
Lembre-se: vocé sé
pode escolher 1
quadradinho!

Na escalade 0a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar o quanto, na
semana passada, ir
dormir mais cedo do
gue gostaria tornou
sua vida mais dificil
para vocé.

Nada mais dificil
Muito mais dificil

Para esta parte da
guestédo, cologue um X
no ponto da linha que
mais se aproxima do
modo como vocé se
sente. Vocé pode
colocar o X em
qualquer lugar da
linha. Entéo, se vocé
sente que nao ficar
acordado t&o tarde
guanto gostaria na

mencionaram serem
importantes para elas.
Abaixo, temos um
exemplo de como
responder estas
questdes:

Na semana passada:

Quantas vezes fizeram
VOcé ir para a cama
mais cedo do que vocé
queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Nesta parte do
guestionario, marque
uma das respostas
que melhor se aplica a
vocé. Ou seja, se vocé
nao teve permissao de
ficar acordado até
tarde como gostaria,
marque a Ultima
opcéo.

Em uma escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
ndmero indicando o
guanto ir para cama
mais cedo do que vocé
gostaria atrapalhou
sua vida na semana
passada.

N&o atrapalhou em
nada
Atrapalhou muito

Para esta parte da
guestao, coloque um X
no ponto da linha que
mais se aproxima do
modo como vocé se
sente. Vocé pode
colocar o X em
gualquer lugar da
linha. Entéo, se vocé
sente que nao ficar
acordado téo tarde
guanto gostaria na
semana passada
tornou sua vida s6 um
pouco mais dificil,
vocé deve colocar um

como vocé disseram
que sdo importantes
para elas.

Agqui embaixo estd um
exemplo de como
responder as
questdes.

Na semana passada:

Quantas vezes fizeram
vocé ir para a cama
mais cedo do que vocé
queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Nesta parte do
guestionario, marque
um X no quadradinho
que vocé mais se
identifica. Ou seja, se
vocé foi para cama
mais cedo do que
queria todos os dias
da semana passada,
marque um X no
ultimo quadradinho.

Na escala de 0 a 10
mostrada abaixo,
margue com um X um
numero indicando o
guanto ir para cama
mais cedo do que vocé
gostaria atrapalhou
sua vida na semana
passada.

N&o atrapalhou em
nada
Atrapalhou muito

Nesta parte do
guestionério, marque
com um X onde
melhor descreve o
modo como vocé se
sente. Vocé pode
colocar o X em
gualquer parte da
linha.

Por exemplo, se vocé
acha que néo poder
ficar acordado até
tarde mais do que
gostaria nao
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semana passada
tornou sua vida s6 um
pouco mais dificil,
vocé deve colocar um
Xentreonimero2eo
ndimero 3.

X entre o nUmero2 e o
ndmero 3.

atrapalhou muito sua
vida, coloque o X entre
ondamero 2 e 3.

Some of the questions
have two parts like the
one above, some
guestions just ask you
to put a cross on the
scale.

Please try and answer
all of the questions if
you can.

This is not a test, there
are no right or wrong
answers.

Algumas questdes tém
duas partes como a
gue esta acima e
algumas questdes
somente pedem para
vocé marcar um X na
escala.

Por favor, tente
responder a todas as
questdes.

Isto ndo é um teste,
nao existe uma
resposta certa ou
errada.

Algumas questdes véo
conter parte 1 e 2, mas
algumas sé vao conter
a questdo da escala.
Por favor, tente
responder todas as
questdes se vocé
puder.

Isso ndo é um teste.
N&o tem questdes
certas ou erradas.

Algumas questdes véo
conter parte 1 e 2, mas
algumas questbes
somente pedem para
vocé marcar um X na
escala.

Por favor, tente
responder a todas as
questdes.

Isso ndo é um teste.
N&o tem questdes
certas ou erradas.

In the past week...

1. how often have you
felt short of breath or
puffed out?

la. One the scale from
0 to 10 shown below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling short of
breath or puffed out
has made life difficult
for you?

Na semana passada...

1. Com qual
frequéncia vocé se
sentiu com falta de ar
ou sem fblego?

la. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, 0 quanto se
sentir com falta de ar
ou sem félego tornou
sua vida mais dificil
para vocé:

Na semana passada...

1. Quantas vezes vocé
sentiu falta de ar ou
ficou sem félego?

la Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
sentir falta de ar ou te
deixar sem félego,
atrapalhou sua vida:

Na semana passada...

1. Quantas vezes vocé
sentiu falta de ar ou
ficou sem folego?

la. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, sentir falta
de ar ou te deixar sem
folego, atrapalhou sua
vida:

2. how often have you
felt too tired?

2a. On the scale from
0 to 10 shown below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling too tired
has made life difficult
for you?

2. Com que frequéncia
VOCé se sentiu muito
cansado(a)?

2a. Na escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto se
sentir muito
cansado(a) tornou sua
vida mais dificil para
VOCE:

2. Quantas vezes vocé
se sentiu cansado?

2a. Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir cansado
atrapalhou sua vida:

2. Quantas vezes vocé
se sentiu cansado?

2a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
cansado atrapalhou
sua vida:

3. how often have you
had aches and pains
in any part of your
body?

3a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much

3. Com que frequéncia
vocé sentiu dores em
alguma parte do seu
corpo?

3a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para

3. Quantas vezes vocé
sentiu algum tipo de
dor e/ou incdmodos
em alguma parte do
Seu corpo?

3a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com

3. Quantas vezes vocé
sentiu algum tipo de
dor e/ou incbmodos
em alguma parte do
Seu corpo?

3a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um




39

in the past week,
feeling aches and
pains has made life
difficult for you?

mostrar, na semana
passada, o quanto
sentir dores tornou sua
vida mais dificil para
VOCé:

um X um ndmero
indicando o quanto
sentir essas dores
atrapalhou sua vida:

ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, sentir essas
dores atrapalhou sua
vida:

4. how often have you
felt dizzy or faint?

4a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
feeling dizzy or faint
has made life difficult
for you?

4. Com que frequéncia
vocé se sentiu tonto(a)
ou fraco(a)?

4a. Na escalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto se
sentir tonto(a) ou
fraco(a) tornou sua
vida mais dificil para
vocé:

4. Quantas vezes vocé
desmaiou ou se sentiu
tonto?

4a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir tonto ou
desmaiar atrapalhou
sua vida:

4. Quantas vezes vocé
desmaiou ou se sentiu
fraco?

4a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
fraco ou desmaiar
atrapalhou sua vida:

5. how often have you
felt that you couldn't
keep up with
schoolwork and
homework?

5a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week, not
feeling able to keep up
at school and with
homework has made
life difficult for you?

5. Com que frequéncia
vocé sentiu que ndo
conseguiria
acompanhar todas as
atividades da escola
ou de casa?

5a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto se
sentir que nao
conseguiria
acompanhar todas as
atividades da escola
ou de casa tornou sua
vida mais dificil para
VOCé:

5. Quantas vezes vocé
achou que néo ia
conseguir dar conta
das atividades
escolares, na escola e
em casa?

5a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
nao se sentir capaz de
fazer as atividades
escolares, atrapalhou
a sua vida:

5. Quantas vezes vocé
achou que néo ia
conseguir dar conta
das atividades
escolares, nha escola e
em casa?

5a. Naescalade 0 a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semanada
passada, ndo se sentir
capaz de fazer as
atividades escolares,
atrapalhou a sua vida:

6. how often have you
found it hard to
concentrate at school?

6a. On the scale from
0 to 10 below please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
finding it hard to
concentrate at school
has made life difficult
for you?

6. Com que frequéncia
vocé achou dificil se
concentrar na escola?

6a. Na escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto
achar dificil se
concentrar na escola
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

6. Quantas vezes vocé
sentiu dificuldade em
se concentrar na
escola?

6a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
nao se concentrar na
escola atrapalhou a
sua vida:

6. Quantas vezes vocé
sentiu dificuldade em
se concentrar na
escola?

6a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
numero indicando o
guanto, na semana
passada, ndo se
concentrar na escola
atrapalhou a sua vida:

7. how often have you
forgotten to do things

you were supposed to
do?

7a. On the scale from
0 to 10 below, please

draw a cross on the

7. Com que frequéncia
vocé se esqueceu de
fazer coisas que
deveria fazer?

7a. Naescalade 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em

7. Quantas vezes vocé
se esqueceu de fazer
coisas que era para
voceé ter feito?

7a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com

7. Quantas vezes vocé
se esqueceu de fazer
coisas que era para
voceé ter feito?

7a. Naescalade 0O a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
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line to show how much
in the past week,
forgetting things you
were supposed to do
has made life difficult
for you?

cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto se
esquecer de fazer
coisas que deveria
fazer tornou sua vida
mais dificil para vocé:

um X um ndmero
indicando o quanto se
esquecer de fazer
alguma coisa que era
para vocé ter feito
atrapalhou sua vida:

numero indicando o
guanto, na semana
passada, se esquecer
de fazer alguma coisa
gue era para voceé ter
feito atrapalhou sua
vida:

8. how often have you
felt slowed down in
your thoughts?

8a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
feeling slowed down
has made life difficult
for you?

8. Com que frequéncia
vOocé se sentiu mais
lento em seus
pensamentos?

8a. Na escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, 0 quanto se
sentir mais lento em
seus pensamentos
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

8. Quantas vezes vocé
parou do nada, diminui
seu ritmo ou ficou mais
lento pensando em
algo?

8a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
parar para pensar em
algo, diminuindo o seu
ritmo, atrapalhou sua
vida:

8. Quantas vezes vocé
sentiu seus
pensamentos mais
lentos?

8a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, sentir seus
pensamentos mais
lentos, atrapalhou sua
vida:

9. how often have you
felt sad or fed up?

9a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
feeling sad or fed up
has made life difficult
for you.

9. Com que frequéncia
VOCé se sentiu triste ou
farto?

9a. Na escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, 0 quanto se
sentir triste ou farto
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

9. Quantas vezes vocé
se sentiu triste ou
desanimado?

9a. Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir triste ou
desanimado,
atrapalhou sua vida:

9. Quantas vezes vocé
se sentiu triste ou
desanimado?

9a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
triste ou desanimado,
atrapalhou sua vida:

10. have you felt
worried or nervous?

10a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
feeling worried or
nervous has made life
difficult for you.

10. Vocé se sentiu
preocupado ou
nervoso?

10a. Na escalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, 0 quanto se
sentir preocupado ou
nervoso tornou sua
vida mais dificil para
VOCé:

10. Vocé se sentiu
preocupado ou
nervoso?

10a. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir nervoso ou
preocupado,
atrapalhou sua vida:

10. Quantas vezes
vocé se sentiu
preocupado ou
nervoso?

10a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
preocupado ou
nervoso, atrapalhou
sua vida:

11. how often have
you felt like you were
different to other
people?

11a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,

11. Com que
frequéncia vocé sentiu
gue era diferente das
outras pessoas?

11a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana

11. Quantas vezes
vocé se sentiu
diferente de outras
pessoas?

1la. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se

11. Quantas vezes
vocé sentiu que era
diferente das outras
pessoas?

1la. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
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feeling like you were
different to other
people has made life
difficult for you.

passada, o quanto
sentir que vocé era
diferente das outras
pessoas tornou sua
vida mais dificil para
VOCé:

sentir diferente de
outras pessoas,
atrapalhou sua vida:

passada, se sentir
diferente de outras
pessoas, atrapalhou
sua vida:

12. how often have
you felt that people
treated you differently
from others?

12a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
feeling that people
treated you differently
from others has made
life difficult for you?

12. Com que
frequéncia vocé sentiu
que as pessoas te
trataram diferente dos
outros?

12a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto
sentir que as pessoas
te trataram diferente
dos outros tornou sua
vida mais dificil para
VOCE:

12. Quantas vezes
vocé sentiu que
alguém te tratou
diferente de como
ele/ela trata outras
pessoas?

12a. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto ser
tratado diferente de
outras pessoas,
atrapalhou sua vida:

12. Quantas vezes
vocé sentiu que as
pessoas te trataram
diferente dos outros?

12a. Na escalade O a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, ser tratado
diferente de outras
pessoas, atrapalhou
sua vida:

13. how often have
you felt that there is
something about the
way you look that you
don't like?

13a. On the scale from
0 to 10 below, please
draw a cross on the
line to show how much
in the past week,
feeling that there is
something about the
way you look that you
don't like has made life
difficult for you?

13. Com que
frequéncia vocé sentiu
gue existe algo na sua
aparéncia que vocé
nao gosta?

13a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em
cima da linha para
mostrar, na semana
passada, o quanto
sentir que existe algo
na sua aparéncia que
vocé nao gosta tornou
sua vida mais dificil
para vocé:

13. Quantas vezes
vocé achou que tem
alguma coisa com sua
aparéncia fisica, que
vocé ndo gosta?

13a. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
achar que tem alguma
coisa com sua
aparéncia fisica que
vocé ndo gosta,
atrapalhou sua vida:

13. Quantas vezes
vocé achou que tem
alguma coisa com sua
aparéncia fisica, que
vocé ndo gosta?

13a. Na escalade O a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, achar que
tem alguma coisa com
sua aparéncia fisica
que vocé nao gosta,
atrapalhou sua vida:

In the past week, how
much have you been
able to do the following
activities?

Please answer the
guestions by putting a
cross on the scale.

Na semana passada,

0 gquéo capaz voceé se
sentiu de fazer as
atividades a seguir?
Responda as questdes
colocando um X na
escala.

Na semana passada,
gquantas vezes vocé foi
capaz de fazer as
seguintes atividades
fisicas?

Responda as
perguntas colocando
um X na escala.

Na semana passada,
quantas vezes voceé foi
capaz de fazer as
seguintes atividades?
Responda as questfes
colocando um X na
escala.

14.1 have been able to
run about ...

14. Eu fui capaz de
correr...

14. Eu pude correr...

Nenhuma vez que eu

Eu pude correr...

Todas as vezes que

Todas as vezes que O quanto eu queria quis eu quis

eu quis Nao tanto quanto eu Todas as vezes que Nem todas as vezes
Nem todas as vezes gueria eu quis gue eu quis

gue eu quis

15.1 have been
allowed to do sports
and exercise...

15. Me permitiram
fazer esportes e
exercicios fisicos...

15. Eu pude fazer

esportes e exercicios...

15. Me deixaram fazer
esportes e exercicios...
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16. | have been able to
spend time with my
friends...

16. Eu fui capaz de
passar meu tempo
COm meus amigos...

16. Eu pude passar
um tempo com meus
amigos...

16. Eu pude passar
um tempo com meus
amigos...

17. | have been able 17. Eu fui capaz de 17. Eu pude 17. Eu pude
keep up with my acompanhar meus acompanhar a rotina acompanhar meus
friends... amigos... dos meus amigos... amigos...

18.1 have been
allowed to do things
my friends do...

18. Me permitiram
fazer coisas com meus
amigos...

18. Eu pude fazer
coisas junto com meus
amigos...

18. Me deixaram fazer
coisas junto com meus
amigos...

19. | have been able to
go to clubs/do
activities outside of
school...

| had no clubs or
activities this week

19. Eu fui capaz de ir a
clubes /fazer
atividades fora da
escola...

Eu nado fiz nenhuma
atividade fora da
escola

19. Eu pude ir para
algum clube, centro de
esporte ou fazer
atividades fora da
escola...

Marque um X se vocé
nado teve nenhuma
atividade fora da
escola semana
passada

19. Eu pude ir para
algum clube, ou fazer
atividades fora da
escola...

Marque um X se vocé
nao teve nenhuma
atividade fora da
escola semana
passada

Thinking about the
past week, how well
do these statements
apply to you?

Please answer the
guestions by putting a
cross on the scale.

Pensando na semana
passada, o0 quanto as
afirmacgdes abaixo se
aplicam a vocé?
Responda as questdes
marcando um X na
escala.

Ainda pensando sobre
a semana passada, o
guanto estas frases se
aplicam a vocé?

Por favor, responda as
questdes colocando
um X na escala.

Ainda pensando sobre
a semana passada, o
guanto estas frases se
aplicam a vocé?

Por favor, responda as
questdes marcando
um X na escala.

20. | get on well with
my friends...

Always
Never

20. Eu me dou bem
COm meus amigos...

Sempre
Nunca

20. Eu me dou bem
COm meus amigos...

Sempre
Nunca

20. Eu me dou bem
com meus amigos...

Sempre
Nunca

21. My friends look out
for me...

21. Meus amigos se
preocupam comigo...

21. Meus amigos se
preocupam comigo...

21. Meus amigos se
preocupam comigo...

22. 1 find it hard to
make friends...

22. Eu acho dificil
fazer novos amigos...

22. Sou muito dificil
em fazer novos
amigos...

22. Eu acho dificil
fazer novos amigos...

23. People fuss over
me too much...

23. As pessoas se
preocupam demais
comigo...

23. As pessoas se
preocupam demais
comigo...

23. As pessoas se
preocupam demais
comigo...

24. | get picked on and
teased...

24. Eu sou enganado
e provocado...

24. Eu sou escolhido
para ser zoado e

24. Eu sou escolhido
para ser zoado e

cacoado... cacoado...
25. | feel lonely... 25. Eu me sinto 25. Me sinto sozinho... | 25. Eu me sinto
sozinho... sozinho...

26. | am allowed to do
the things | am able to
do...

26. Me permitem fazer
as coisas que sou
capaz...

26. Eu posso fazer o
gue eu quero...

26. Me deixam fazer o
gue eu quero...

27.1 think people
understand what | can
manage to do...

27. Eu acho que as
pessoas entendem o
gue eu sou capaz
fazer...

27. Eu acho que as
pessoas sabem o que
eu posso fazer...

27. Eu acho que as
pessoas sabem o que
eu sou capaz de
fazer...

28.1 think people
expect me to do too
much...

28. Eu acho que as
pessoas esperam
demais de mim...

28. Eu acho que as
pessoas querem que
eu faca muitas
coisas...

28. Eu acho que as
pessoas esperam
demais de mim...

29. | can do more than
people think...

29. Eu posso fazer
mais coisas do que as
pessoas pensam...

29. Eu posso fazer
mais do que as
pessoas imaginam...

29. Eu posso fazer
mais coisas do que as
pessoas acham...
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30. How have you felt
in the past week
compared to how you
feel most of the time?
Much better than usual
Much worse than
usual

30. Como vocé se
sentiu na semana
passada comparado a
€como vocé se sente
na maior parte do
tempo?

Muito melhor do que o
normal

Muito pior do que o
normal

30. Como vocé estava
se sentindo na
semana passada em
comparacao a como
VOCé se sente
sempre?

Bem pior
Bem melhor

Como vocé se sentiu
na semana passada
em comparacao a
como vocé se sente na
maior parte do tempo?

Bem pior
Bem melhor

Fonte: Das pesquisadoras, 2020

Quadro 2 — Verséao Original (VO), traducdes e Versao Portugués Consenso 1 (ConQol-
VPC1) do ConQol de 12 a 16 anos

Versédo Original
(VO)

Versdo Portugués 1
(ConQol-VP1) de 12 a

Versdo Portugués 2
(ConQol-VP2) de 12

Versdo Portugués
Consenso 1 (ConQol-

16 anos a 16 anos VPC1l) de 12 a 16
anos
How you feel about Como vocé se sente O que vocé acha da O que vocé acha da
your health? com relacéo a sua sua saude? sua saude?

saude?

This booklet asks
some questions
about your health
and how it affects
your daily life. The
guestions are about
things that other
children have said
are important to
them.

Below is an example
of how to answer the
guestions

In the past week...

how often have you
been made to go to
bed earlier than you
wanted to?

Not at all
A few days
Most days
Every day

For this part of the
guestion tick ONE
box which best
applies to you. So if
you have not been
allowed to stay up as
late as you like every

Este folheto contém
algumas perguntas
sobre sua salude e como
ela afeta no seu dia a
dia. Estas perguntas
envolvem assuntos que
outras criangas como
vocé, disseram que sdo
importantes para elas.
Aqui embaixo esta um
exemplo de como
responder as questdes.

Na semana passada...

Com que frequéncia Ihe
mandaram ir dormir
mais cedo do que vocé
gostaria?

Nenhum dos dias
Alguns dias

A maioria dos dias
Todos os dias

Para esta parte da
questdo, marque um X
no quadradinho que
vocé mais se identifica.
Entéo, se vocé foi para
cama mais cedo do que
gostaria todos os dias
da semana passada,

Este questionario foi
feito com algumas
questdes sobre saude
e como isso afeta sua
vida diariamente.
Essas questbes sao
sobre coisas que
outras criancas
mencionaram serem
importantes para elas.
Abaixo, temos um
exemplo de como
responder estas
questodes:

Na semana passada:

Quantas vezes
fizeram vocé ir para a
cama mais cedo do
gue vocé queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Nesta parte do
guestionario, marque
uma das respostas
gue melhor se aplica
avocé. Ou seja, se
vocé ndo teve
permisséo de ficar

Este questionario foi
feito com algumas
questdes sobre saude
e como isso afeta sua
vida diariamente. Estas
perguntas envolvem
assuntos que outras
criangas como VOcCé,
disseram que sdo
importantes para elas.
Aqui embaixo esta um
exemplo de como
responder as questdes.

Na semana passada:

Quantas vezes fizeram
vocé ir para a cama
mais cedo do que vocé
queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Nesta parte do
guestiondrio, marque
um X no quadradinho
gue vocé mais se
identifica. Ou seja, se
vocé foi para cama
mais cedo do que
gueria todos os dias da
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day in the last week -
tick the last box.

On the scale from 0
to 10 shown below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, being made to
go to bed earlier than
you wanted to has
made life difficult for
you?

Not at all difficult
Really Difficult

For this part of the
question put a cross
on the line which
best marks how you
feel. You can put a
cross anywhere on
the line. So if you
feel that not being
able to stay up as
late as you like in the
last week has made
your life a bit difficult
you might put a cross
between the number
2 and the number 3.

marque um X Ultimo
quadradinho.

Na escalade 0 a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar o
guanto, na semana
passada, ir dormir mais
cedo do que gostaria
tornou sua vida mais
dificil para vocé.

Nada mais dificil
Muito mais dificil

Para esta parte da
questao, coloque um X
no ponto da linha que
mais se aproxima do
modo como vocé se
sente. Vocé pode
colocar o X em qualquer
lugar da linha. Entéo, se
vocé sente que ndo ficar
acordado t&o tarde
guanto gostaria na
semana passada tornou
sua vida s6 um pouco
mais dificil, vocé deve
colocar um X entre o
namero 2 e o nimero 3.

acordado até tarde
como gostaria todos
os dias a semana
passada, marque a
ultima opgéo.

Em umaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto ir para cama
mais cedo do que
vocé gostaria
atrapalhou sua vida
na semana passada.

N&o atrapalhou em
nada
Atrapalhou muito

Para esta parte da
questao, coloque um
X no ponto da linha
gue mais se aproxima
do modo como vocé
se sente. Vocé pode
colocar o X em
qualquer lugar da
linha. Entéo, se vocé
sente que nao ficar
acordado téo tarde
guanto gostaria na
semana passada
tornou sua vida sé um
pouco mais dificil,
vocé deve colocar um
X entre o nUmero 2 e
0 nimero 3.

semana passada,
marque um X no ultimo
quadradinho.

Na escalade 0 a 10
mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto ir para cama
mais cedo do que vocé
gostaria atrapalhou sua
vida na semana
passada.

N&o atrapalhou em
nada
Atrapalhou muito

Nesta parte do
guestionario, marque
com um X onde melhor
descreve o0 modo como
vocé se sente. Vocé
pode colocar o X em
qualquer parte da
linha.

Por exemplo, se vocé
acha que nao poder
ficar acordado até
tarde mais do que
gostaria nao
atrapalhou muito sua
vida, coloque o X entre
onamero 2 e 3.

Some of the
guestions have two
parts like the one
above, some
guestions just ask
you to put a cross on
the scale.

Please try and
answer all of the
guestions if you can.
This is not a test,
there are no right or
wrong answers.

Algumas questdes tém
duas partes como a que
esta acima e algumas
questbes somente
pedem para vocé
marcar um X na escala.
Por favor, tente
responder a todas as
questoes.

Isto ndo é um teste, ndo
existe uma resposta
certa ou errada.

Algumas questdes
vao conter parte 1 e 2,
mas algumas s6 vao
conter a questéo da
escala.

Por favor, tente
responder todas as
questdes se vocé
puder.

Isso ndo é um teste.
N&o tem questdes
certas ou erradas.

Algumas questdes vao
conter parte 1 e 2, mas
algumas questbes
somente pedem para
vocé marcar um X na
escala.

Por favor, tente
responder a todas as
questoes.

Isso ndo é um teste.
N&o tem questdes
certas ou erradas.

In the past week...

1. how often have
you felt short of
breath or puffed out?

1la. One the scale
from 0 to 10 shown
below, please draw a
cross on the line to

Na semana passada...
1. Com qual frequéncia
vocé se sentiu com falta
de ar ou sem fodlego?

la. Na escalade 0 a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,

Na semana passada...
1. Quantas vezes
vocé sentiu falta de ar
ou ficou sem félego?

1la Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero

Na semana passada...
1. Quantas vezes vocé
sentiu falta de ar ou
ficou sem folego?

la. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndimero indicando o
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show how much in
the past week,
feeling short of
breath or puffed out
has made life difficult
for you?

na semana passada, o
quanto se sentir com
falta de ar ou sem
félego tornou sua vida
mais dificil para vocé:

indicando o quanto
sentir falta de ar ou te
deixar sem folego,
atrapalhou sua vida:

guanto, na semana
passada, sentir falta de
ar ou te deixar sem
folego, atrapalhou sua
vida:

2. how often have
you felt too tired?

2a. On the scale
from 0 to 10 shown
below, please draw a
cross on the line to
show how much in
the past week,
feeling too tired has
made life difficult for
you?

2. Com que frequéncia
vOoCcé se sentiu muito
cansado(a)?

2a. Na escalade 0 a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, 0
quanto se sentir muito
cansado(a) tornou sua
vida mais dificil para
VOCE:

2. Quantas vezes
VOCé se sentiu
cansado?

2a. Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir cansado
atrapalhou sua vida:

2. Quantas vezes vocé
se sentiu cansado?

2a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
cansado atrapalhou
sua vida:

3. how often have
you had aches and
pains in any part of
your body?

3a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling aches
and pains has made
life difficult for you?

3. Com que frequéncia
vocé sentiu dores em
alguma parte do seu
corpo?

3a. Na escalade 0a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, 0
gquanto sentir dores
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

3. Quantas vezes
vocé sentiu algum tipo
de dor e/ou
incdmodos em
alguma parte do seu
corpo?

3a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
sentir essas dores
atrapalhou sua vida:

3. Quantas vezes vocé
sentiu algum tipo de
dor e/ou incdmodos em
alguma parte do seu
corpo?

3a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, sentir essas
dores atrapalhou sua
vida:

4. how often have
you felt dizzy or
faint?

4a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling dizzy
or faint has made life
difficult for you?

4. Com que frequéncia
vocé se sentiu tonto(a)
ou fraco(a)?

4a. Na escalade 0a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, o
quanto se sentir tonto(a)
ou fraco(a) tornou sua
vida mais dificil para
VOCé:

4. Quantas vezes
vocé desmaiou ou se
sentiu tonto?

4a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quéao se
sentir tonto ou
desmaiar atrapalhou
sua vida:

4. Quantas vezes vocé
desmaiou ou se sentiu
fraco?

4a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
fraco ou desmaiar
atrapalhou sua vida:

5. how often have
you felt that you
couldn't keep up with
schoolwork and
homework?

5a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, not feeling
able to keep up at
school and with

5. Com que frequéncia
vocé sentiu que ndo
conseguiria acompanhar
todas as atividades da
escola ou de casa?

5a. Na escala de 0 a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, o
guanto se sentir que
nao conseguiria
acompanhar todas as

5. Quantas vezes
vocé achou que nao
ia conseguir dar conta
das atividades
escolares, na escola e
em casa?

5a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
nao se sentir capaz
de fazer as atividades

5. Quantas vezes vocé
achou que néao ia
conseguir dar conta
das atividades
escolares, na escola e
em casa?

5a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semanada
passada, ndo se sentir
capaz de fazer as
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homework has made
life difficult for you?

atividades da escola ou
de casa tornou sua vida
mais dificil para vocé:;

escolares, atrapalhou
a sua vida:

atividades escolares,
atrapalhou a sua vida:

6. how often have
you found it hard to
concentrate at
school?

6a. On the scale
from 0 to 10 below
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, finding it hard
to concentrate at
school has made life
difficult for you?

6. Com que frequéncia
vocé achou dificil se
concentrar na escola?

6a. Na escala de 0 a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, 0
guanto achar dificil se
concentrar na escola
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

6. Quantas vezes
vocé sentiu
dificuldade em se
concentrar na escola?

6a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
nao se concentrar na
escola atrapalhou a
sua vida:

6. Quantas vezes vocé
sentiu dificuldade em
se concentrar na
escola?

6a. Na escalade 0O a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, ndo se
concentrar na escola
atrapalhou a sua vida:

7. how often have
you forgotten to do
things you were
supposed to do?

7a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, forgetting
things you were
supposed to do has
made life difficult for
you?

7. Com que frequéncia
vocé se esqueceu de
fazer coisas que deveria
fazer?

7a. Na escalade 0a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, o
quanto se esquecer de
fazer coisas que deveria
fazer tornou sua vida
mais dificil para vocé:

7. Quantas vezes
vocé se esqueceu de
fazer coisas que era
para vocé ter feito?

7a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
esquecer de fazer
alguma coisa que era
para vocé ter feito
atrapalhou sua vida:

7. Quantas vezes vocé
se esqueceu de fazer
coisas que era para
vocé ter feito?

7a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se esquecer
de fazer alguma coisa
gue era para voceé ter
feito atrapalhou sua
vida:

8. how often have
you felt slowed down
in your thoughts?

8a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling slowed
down has made life
difficult for you?

8. Com que frequéncia
vocé se sentiu mais
lento em seus
pensamentos?

8a. Na escalade 0a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, 0
gquanto se sentir mais
lento em seus
pensamentos tornou
sua vida mais dificil para
VOCE:

8. Quantas vezes
vocé parou do nada,
diminui seu ritmo ou
ficou mais lento
pensando em algo?

8a Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
parar para pensar em
algo, diminuindo o seu
ritmo, atrapalhou sua
vida:

8. Quantas vezes vocé
sentiu seus
pensamentos mais
lentos?

8a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, sentir seus
pensamentos mais
lentos, atrapalhou sua
vida:

9. how often have
you felt sad or fed
up?

9a. On the scale
from O to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling sad or
fed up has made life
difficult for you.

9. Com que frequéncia
VOCEé se sentiu triste ou
farto?

9a. Na escalade 0 a 10
mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, o
guanto se sentir triste ou
farto tornou sua vida
mais dificil para vocé:

9. Quantas vezes
VOCé se sentiu triste
ou desanimado?

9a. Em uma escala de
0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir triste ou
desanimado,
atrapalhou sua vida:

9. Quantas vezes vocé
se sentiu triste ou
desanimado?

9a. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
triste ou desanimado,
atrapalhou sua vida:
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10. have you felt
worried or nervous?

10a. On the scale
from O to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling worried
or nervous has made
life difficult for you.

10. Vocé se sentiu
preocupado ou
nervoso?

10a. Na escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, o
quanto se sentir
preocupado ou nervoso
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

10. Vocé se sentiu
preocupado ou
nervoso?

10a. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir nervoso ou
preocupado,
atrapalhou sua vida:

10. Quantas vezes
vocé se sentiu
preocupado ou
nervoso?

10a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
namero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
preocupado ou
nervoso, atrapalhou
sua vida:

11. how often have
you felt like you were
different to other
people?

11a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling like you
were different to
other people has
made life difficult for
you.

11. Com que frequéncia
VvOCé sentiu que era
diferente das outras
pessoas?

1la. Naescalade O a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, 0
guanto sentir que vocé
era diferente das outras
pessoas tornou sua vida
mais dificil para vocé:

11. Quantas vezes
VvOCé se sentiu
diferente de outras
pessoas?

1la. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto se
sentir diferente de
outras pessoas,
atrapalhou sua vida:

11. Quantas vezes
vocé sentiu que era
diferente das outras
pessoas?

11a. NaescaladeOa
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, se sentir
diferente de outras
pessoas, atrapalhou
sua vida:

12. how often have
you felt that people
treated you
differently from
others?

12a. On the scale
from 0 to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling that
people treated you
differently from
others has made life
difficult for you?

12. Com que frequéncia
vocé sentiu que as
pessoas te trataram
diferente dos outros?

12a. Na escala de 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, 0
guanto sentir que as
pessoas te trataram
diferente dos outros
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

12. Quantas vezes
vocé sentiu que
alguém te tratou
diferente de como
ele/ela trata outras
pessoas?

12a. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
ser tratado diferente
de outras pessoas,
atrapalhou sua vida:

12. Quantas vezes
vocé sentiu que as
pessoas te trataram
diferente dos outros?

12a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
margue com um X um
numero indicando o
guanto, na semana
passada, ser tratado
diferente de outras
pessoas, atrapalhou
sua vida:

13. how often have
you felt that there is
something about the
way you look that
you don't like?

13a. On the scale
from O to 10 below,
please draw a cross
on the line to show
how much in the past
week, feeling that
there is something
about the way you
look that you don't

13. Com que frequéncia
vocé sentiu que existe
algo na sua aparéncia
gue vocé ndo gosta?

13a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
desenhe um X em cima
da linha para mostrar,
na semana passada, o
guanto sentir que existe
algo na sua aparéncia
gue vocé ndo gosta
tornou sua vida mais
dificil para vocé:

13. Quantas vezes
vocé achou que tem
alguma coisa com sua
aparéncia fisica, que
vocé nao gosta?

13a. Em uma escala
de 0 a 10 mostrada
abaixo, marque com
um X um ndmero
indicando o quanto
achar que tem alguma
coisa com sua
aparéncia fisica que

13. Quantas vezes
vocé achou que tem
alguma coisa com sua
aparéncia fisica, que
vocé nao gosta?

13a. Na escalade 0 a
10 mostrada abaixo,
marque com um X um
ndmero indicando o
guanto, na semana
passada, achar que
tem alguma coisa com
sua aparéncia fisica
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like has made life
difficult for you?

vocé ndo gosta,
atrapalhou sua vida:

gue vocé nao gosta,
atrapalhou sua vida:

In the past week,
how much have you
been able to do the
following activities?
Please answer the
questions by putting
a cross on the scale.

Na semana passada, o
quéo capaz vocé se
sentiu de fazer as
atividades a seguir?
Responda as questdes
colocando um X na
escala.

Na semana passada,
guantas vezes vocé
foi capaz de fazer as
seguintes atividades
fisicas?

Responda as
perguntas colocando
um X na escala.

Na semana passada,
quantas vezes voceé foi
capaz de fazer as
seguintes atividades?
Responda as questdes
colocando um X na
escala.

14.1 have been able
to run about ...

Todas as vezes que

14. Eu fui capaz de
correr...

O quanto eu queria

14. Eu pude correr...

Nenhuma vez que eu
quis

Eu pude correr...

Nem todas as vezes
que eu quis

eu quis N&o tanto quanto eu Todas as vezes que Todas as vezes que eu
Nem todas as vezes | queria eu quis quis
gue eu quis

15.1 have been
allowed to do sports
and exercise...

15. Me permitiram fazer
esportes e exercicios
fisicos...

15. Eu pude fazer
esportes e
exercicios...

15. Me deixaram fazer
esportes e exercicios...

16. | have been able
to spend time with
my friends...

16. Eu fui capaz de
passar meu tempo com
meus amigos...

16. Eu pude passar
um tempo com meus
amigos...

16. Eu pude passar um
tempo com meus
amigos...

17. | have been able
keep up with my
friends...

17. Eu fui capaz de
acompanhar meus
amigos...

17. Eu pude
acompanhar a rotina
dos meus amigos...

17. Eu pude
acompanhar meus
amigos...

18. | have been able
to go to town or go
shopping with my
friends...

18. Fui capaz de
passear na cidade ou ir
ao shopping com meus
amigos...

18. Eu pude ir para o
shopping ou para o
centro da cidade...

18. Eu pude passear
na cidade ou ir ao
shopping com meus
amigos...

19. | have been
allowed to do things
my friends do...

19. Me permitiram fazer
coisas com meus
amigos...

19. Eu pude fazer
coisas junto com
meus amigos...

19. Me deixaram fazer
coisas junto com meus
amigos...

20. | have been able
to go to club or do
activities outside of
school...

No clubs or activities
this week

20. Eu fui capaz de ir a
clubes /fazer atividades
fora da escola...

Eu nao fiz nenhuma
atividade fora da escola

20. Eu pude ir para
algum clube, centro
de esporte ou fazer
atividades fora da
escola...

Margue um X se vocé
ndo teve nenhuma
atividade fora da
escola semana
passada

20. Eu pude ir para
algum clube, ou fazer
atividades fora da
escola...

Margue um X se vocé
nao teve nenhuma
atividade fora da
escola semana
passada

In the past week how
well do the following
statements apply to
you?

Please answer the
questions by putting
a cross on the scale.

Pensando na semana
passada, o quanto as
afirmacdes abaixo se
aplicam a vocé?
Responda as questdes
marcando um X na
escala.

Ainda pensando sobre
a semana passada, 0
gudo estas frases se
aplicam a vocé?

Por favor, responda
as questodes
colocando um X na
escala.

Ainda pensando sobre
a semana passada, o
guanto estas frases se
aplicam a vocé?

Por favor, responda as
guestBes marcando um
X na escala.

21. | get on well with

21. Eu me dou bem com

21. Eu me dou bem

21. Eu me dou bem

my friends... meus amigos... com meus amigos... com meus amigos...
Always Sempre Sempre Sempre

Never Nunca Nunca Nunca

22. My friends look 22. Meus amigos se 22. Meus amigos se 22. Meus amigos se
out for me... preocupam comigo... preocupam comigo... | preocupam comigo...
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23. | find it hard to
make friends...

23. Eu acho dificil fazer
Nnovos amigos...

23. Sou muito dificil
em fazer novos
amigos...

23. Eu acho dificil fazer
novos amigos...

24. People fuss over
me too much...

24. As pessoas se
preocupam demais
comigo...

24. As pessoas se
preocupam demais
comigo...

24. As pessoas se
preocupam demais
comigo...

25. | get picked on
and teased...

25. Eu sou enganado e
provocado...

25. Eu sou escolhido
para ser zoado e

25. Eu sou escolhido
para ser zoado e

cacoado... cacoado...
26. | feel lonely... 26. Eu me sinto 26. Me sinto sozinho... | 26. Eu me sinto
sozinho... sozinho...

27. 1 am allowed to
do the things | am
able to do...

27. Me permitem fazer
as coisas que sou
capaz...

27. Eu posso fazer o
que eu quero...

27. Me deixam fazer o
gue eu quero...

28. | think people
expect me to do too
much...

28. Eu acho que as
pessoas esperam
demais de mim...

28. Eu acho que as
pessoas querem que
eu faca muitas
Coisas...

28. Eu acho que as
pessoas esperam
demais de mim...

29. | can do more
than people think...

29. Eu posso fazer mais
coisas do que as
pessoas pensam...

29. Eu posso fazer
mais do que as
pessoas imaginam...

29. Eu posso fazer
mais coisas do que as
pessoas acham...

30. I think people
understant what |
can manage to do...

30. Eu acho que as
pessoas entendem o
gue eu sou capaz
fazer...

30. Eu acho que as
pessoas sabem o que
eu posso fazer...

30. Eu acho que as
pessoas sabem o que
eu sou capaz de
fazer...

31. | feel like my
body is not my own

31. Eu sinto que meu
corpo ndo é meu...

31. Eu sinto como se
meu corpo ndo fosse
meu de verdade...

31. Eu sinto como se
meu corpo nao fosse
meul...

32. | feel like my
health is out of my
hands

32. Eu sinto que minha
salide ndo depende de
mim...

32. Eu sinto que a
minha salde nao esta
no meu controle...

32. Eu sinto que minha
salide nao depende de
mim...

33. | get fed up with
telling people about
my health

33. Eu ndo gosto de
conversar com as
pessoas sobre minha
saude...

33. Eu me sinto
desanimado ao contar
as pessoas sobre
minha saude...

33. Eu me sinto
desanimado ao contar
as pessoas sobre
minha salde...

34. | think about my
heart

34. Eu penso sobre meu
coracao...

34. Eu penso sobre
meu coracao...

34. Eu penso sobre
meu coracgao...

35. My life is good

35. Minha vida é boa...

35. Minha vida é
boa...

35. Minha vida é boa...

36. How have you
felt in the past week
compared to how
you feel most of the
time?

Much better than
usual
Much worse than
usual

36. Como vocé se
sentiu na semana
passada comparado a
como vocé se sente na
maior parte do tempo?

Muito melhor do que o
normal

Muito pior do que o
normal

30. Como vocé estava
se sentindo na
semana passada em
comparacdo a como
vocé se sente
sempre?

Bem pior
Bem melhor

Como vocé se sentiu
na semana passada
em comparacao a
como vocé se sente na
maior parte do tempo?
Bem pior

Bem melhor

Fonte: Das pesquisadoras, 2020

Assim como no estudo de Santos et al. (2019), optou-se por manter o titulo The

Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol), em inglés, para

facilitar as buscas em bases da dados e consequentemente o acesso da versao
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adaptada do ConQol. Ressalta-se que esse titulo ndo consta no questionario
destinado aos respondentes.

Para a elaboracdo da sintese das duas traducfes, foi realizado uma
combinagcao entre as duas versdes que apresentaram semelhancas, dessa forma
assim como no estudo de Bastos et al. (2018), quando diferencas entre as frases eram
encontradas, foram consideradas aquelas que mais se aproximavam dos termos
utilizados pela populacéo respondente.

Em relacdo a primeira pergunta do instrumento, que faz alusdo ao propésito do
questionario, “How you feel about your health”, optou-se pela tradugédo “O que vocé
acha da sua saude” para facilitar o entendimento de criancas. Na frase do cabegalho
com o intuito de instruir o respondente “The questions are about things that other
children have said are importante to them”, a traducéo foi contextualizada da seguinte
forma: “Estas perguntas envolvem assuntos que outras criangas como Vocé, disseram
gue séo importantes para elas”, houve o acréscimo da expressao “como vocé”, pois
de acordo com Macran et al. (2006) o instrumento foi construido com base na opiniéo
de criancas com cardiopatias congénitas.

Ainda no cabecalho na frase “For this part of the question tick one box”, a
palavra “Box” que em sua tradugdo literal significa “caixa” foi trocada por
“‘quadradinho” e na frase “please draw a cross on the line”, a expressao “draw a cross”
de significado “desenhe uma cruz” na lingua portuguesa, foi substituida por “marque
um X”, por serem expressdes de melhor assimilacdo para criancas e jovens
brasileiros.

Na questdo numero trés, a traducdo das palavras “aches” e “pains” sao
similares, dessa forma o consenso entre as duas traducdes optou por “dor e/ou
incOmodos”. Na questdo numero nove, a expressao “fed up” ou “farto” em portugués,
foi trocada por “desanimado”, para evitar que as criangas entendessem seu significado

literal: “saciado” ou “abundante”.

6.1.2 Avaliacédo pelo Comité de Juizes e obtencédo do segundo consenso

O Comité de Juizes que avaliaram as equivaléncias semantica, idiomatica,
conceitual e cultural da ConQol-VPC1, atendeu a recomendacéo de Beaton et al.
(2000) que sugere em sua composicao, estudiosos da metodologia, profissionais na

area de conhecimento do instrumento e especialistas em idiomas, dessa forma foi
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composto por cinco profissionais, sendo dois pesquisadores experientes no método
de adaptacdo transcultural, um especialista na &rea de cardiologia, um especialista na
area de pediatria e um especialista na area de linguistica, todos possuem titulo de
doutor e entendimento da lingua inglesa.

O processo de avaliagdo pelos membros do Comité de Juizes foi realizado
integralmente de forma online, em um primeiro momento foi enviado um documento
com a ConQol-VPC1 (APENDICE H e 1), o qual também continha a Vers&o Original
(VO) do ConQol, nas versdes de oito a 11 anos e 12 a 16 anos. Os juizes avaliaram
se a traducgdes estavam adequadas e quando n&do, descreveram suas sugestdes para
melhor compreensao da populagao alvo.

Assim como no estudo de Lorenzato et al. (2017), ap0s o recebimento dos
pareceres de todos 0s juizes, as pesquisadoras se reuniram e acataram as sugestdes
guando 80% dos membros estavam de acordo, valor de precisdo considerado como

critério de adequacao (Quadro 3 e 4).

Quadro 3 — Versao Portugués Consenso 1 do Congol (ConQol-VPC1) de 8 a 11 anos
e sugestdes dos Comité de Juizes acatadas para a criacdo da Versdo Portugués
Consenso 2 do ConQol (ConQol-VPC2)

Verséo Portugués Consenso 1 (ConQol-VPC1)
8 a1l anos
O que vocé acha da sua saude?

Alteracdes

O que vocé acha da sua saude?

Este questionario foi feito com algumas questdes
sobre salde e como isso afeta sua vida
diariamente. Estas perguntas envolvem assuntos
gue outras criancas como vocé disseram que sao
importantes para elas.

Aqui embaixo esta um exemplo de como
responder as questdes.

Este questionario foi feito com algumas
perguntas sobre salde e como isso afeta sua
vida diariamente. Estas perguntas envolvem
assuntos que outras criangas como Vocé,
disseram que sdo importantes para elas.
Abaixo esta um exemplo de como responder
as perguntas.

Na semana passada:
Quantas vezes fizeram vocé ir para a cama mais

Na semana passada:
Com que frequéncia fizeram vocé ir dormir

cedo do que vocé queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Nesta parte do questionario, marque um X no
guadradinho que vocé mais se identifica. Ou seja,
se voceé foi para cama mais cedo do que queria
todos os dias da semana passada, marque um X
no ultimo quadradinho.

mais cedo do que vocé queria?

Nunca

Alguns dias

A maioria dos dias
Todos os dias

Nesta parte do questionario, marque o
guadradinho que vocé mais se identifica. Por
exemplo, se vocé teve que ir dormir mais
cedo do que queria, todos os dias da semana
passada, margue o Ultimo quadradinho.
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Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com
um X um ndmero indicando o quanto ir para cama
mais cedo do que vocé gostaria atrapalhou sua
vida na semana passada.

N&o atrapalhou em nada
Atrapalhou muito

Nesta parte do questionario, marque com um X
onde melhor descreve o modo como VOcé se
sente. Vocé pode colocar o X em qualquer parte
da linha.

Por exemplo, se vocé acha que nédo poder ficar
acordado até tarde mais do que gostaria nao
atrapalhou muito sua vida, coloque o X entre o
ndmero 2 e 3.

Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X na parte dalinha queindica o
quanto, na semana passada, ir dormir mais
cedo do que vocé gostaria dificultou sua vida.

Nao dificultou em nada
Dificultou muito

Nesta parte do questionario, marque com um
X nalinhaindicando a forma como vocé se
sente. Vocé pode colocar o X em qualquer
parte da linha.

Por exemplo, se vocé acha que, na ultima
semana, ndo poder ficar acordado mais do
que gostaria dificultou pouco sua vida,
coloque o X entre os numeros 2 e 3.

Algumas questfes vao conter parte 1 e 2, mas
algumas questdes somente pedem para vocé
marcar um X na escala.

Por favor, tente responder a todas as questdes.
Isso ndo é um teste. Nao tem questdes certas ou
erradas.

Algumas perguntas vao conter duas partes,
mas algumas perguntas somente pedem para
vocé marcar um X na escala.

Por favor, tente responder a todas as
perguntas.

Isso ndo € uma prova. Nao existem
respostas certas ou erradas.

Na semana passada...

1. Quantas vezes vocé sentiu falta de ar ou ficou
sem folego?

la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semana passada, sentir falta de ar ou te deixar
sem folego, atrapalhou sua vida:

Na semana passada...

1. Com que frequéncia vocé sentiu falta de ar
ou ficou sem folego?

la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
falta de ar ou te deixar sem folego, dificultou
a sua vida:

2. Quantas vezes vocé se sentiu cansado?

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semana passada, se sentir cansado atrapalhou
sua vida:

2. Com que frequéncia vocé se sentiu muito
cansado?

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir muito cansado dificultou a sua vida:

3. Quantas vezes vocé sentiu algum tipo de dor
e/ou incdmodos em alguma parte do seu corpo?
3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, sentir essas dores atrapalhou
sua vida:

3. Com que frequéncia vocé sentiu algum
tipo de dor e/ou desconforto em alguma parte
do seu corpo?

3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
essa dor e/ou desconforto dificultou a sua
vida:

4. Quantas vezes vocé desmaiou ou se sentiu
fraco?

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
margue com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, se sentir fraco ou
desmaiar atrapalhou sua vida:

4. Com que frequéncia vocé sentiu tontura
ou fraqueza?

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
fragueza ou tontura dificultou a sua vida:

5. Quantas vezes vocé achou que néo ia conseguir
dar conta das atividades escolares, na escola e em
casa?

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semanada passada, ndo se sentir capaz de fazer
as atividades escolares, atrapalhou a sua vida:

5. Com que frequéncia vocé achou que ndo
conseguiria dar conta das atividades
escolares e dos deveres de casa?

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semanada passada, nao
se sentir capaz de fazer as atividades
escolares e 0s deveres de casa, dificultou a
sua vida:
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6. Quantas vezes vocé sentiu dificuldade em se
concentrar na escola?

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semana passada, ndo se concentrar na escola
atrapalhou a sua vida:

6. Com que frequéncia vocé sentiu
dificuldade em se concentrar na escola?

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, nédo se
concentrar na escola dificultou a sua vida:

7. Quantas vezes vocé se esqueceu de fazer
coisas que era para vocé ter feito?

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, se esquecer de fazer alguma
coisa que era para voceé ter feito atrapalhou sua
vida:

7. Com que frequéncia vocé se esqueceu de
fazer coisas que eram para vocé ter feito?

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
esquecer de fazer alguma coisa que era para
vocé ter feito dificultou a sua vida:

8. Quantas vezes vocé sentiu seus pensamentos
mais lentos?

8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, sentir seus pensamentos mais
lentos, atrapalhou sua vida:

8. Com que frequéncia vocé sentiu seus
pensamentos mais lentos?

8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
seus pensamentos mais lentos, dificultou a
sua vida:

9. Quantas vezes vocé se sentiu triste ou
desanimado?

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, se sentir triste ou desanimado,
atrapalhou sua vida:

9. Com que frequéncia vocé se sentiu triste
ou desanimado?

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir triste ou desanimado, dificultou a sua
vida:

10. Quantas vezes vocé se sentiu preocupado ou
nervoso?

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, se sentir
preocupado ou nervoso, atrapalhou sua vida:

10. Com que frequéncia vocé se sentiu
preocupado ou nervoso?

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir preocupado ou nervoso, dificultou a
sua vida:

11. Quantas vezes vocé sentiu que era diferente
das outras pessoas?

1la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, se sentir diferente
de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

11. Com que frequéncia vocé sentiu que era
diferente das outras pessoas?

11a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir diferente de outras pessoas, dificultou
a sua vida:

12. Quantas vezes vocé sentiu que as pessoas te
trataram diferente dos outros?

12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, ser tratado diferente
de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

12. Com que frequéncia vocé sentiu que as
pessoas te trataram diferente das outras?
12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, ser
tratado diferente de outras pessoas, dificultou
a sua vida:

13. Quantas vezes vocé achou que tem alguma
coisa com sua aparéncia fisica, que vocé nao
gosta?

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
margue com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, achar que tem
alguma coisa com sua aparéncia fisica que vocé
néo gosta, atrapalhou sua vida:

13. Com que frequéncia vocé achou que tem
algo com sua aparéncia fisica, que vocé nao
gosta?

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, achar
gue tem algo com sua aparéncia fisica que
vocé ndo gosta, dificultou a sua vida:

Na semana passada, quantas vezes vocé foi
capaz de fazer as seguintes atividades?
Responda as questfes colocando um X na
escala.

Na semana passada, o quanto vocé foi capaz
de fazer as seguintes atividades?

Responda as perguntas colocando um X na
escala.
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14. Eu pude correr...

Todas as vezes que eu quis
Nem todas as vezes gque eu quis

14. Eu consegui correr...

Todas as vezes que eu quis
Nem todas as vezes gque eu quis

15. Me deixaram fazer esportes e exercicios...

15. Eu tive permisséo para fazer esportes e
exercicios fisicos...

16. Eu pude passar um tempo com meus
amigos...

16. Eu consegui passar um tempo com meus
amigos...

17. Eu pude acompanhar meus amigos...

17. Eu consegui acompanhar meus amigos...

18. Me deixaram fazer coisas junto com meus
amigos...

18. Eu tive permisséo para fazer coisas que
meus amigos fazem...

19. Eu pude ir para algum clube, ou fazer
atividades fora da escola...

Marque um X se vocé ndo teve nenhuma
atividade fora da escola semana passada

19. Eu consegui passear ou fazer atividades
fora da escola...

Marque um X se vocé néo fez passeios ou
atividades fora da escola semana passada

Ainda pensando sobre a semana passada, o
guanto estas frases se aplicam a vocé?

Por favor, responda as questfes marcando um X
na escala.

Ainda pensando sobre a semana passada, o
guanto estas frases se aplicam a vocé?

Por favor, responda as perguntas marcando
um X na escala.

20.Eu me dou bem com meus amigos...
Sempre
Nunca

20. Eu me dou bem com meus amigos...
Sempre
Nunca

21. Meus amigos se preocupam comigo...

21. Meus amigos se preocupam comigo...

22. Eu acho dificil fazer novos amigos...

22. Eu acho dificil fazer novos amigos...

23. As pessoas se preocupam demais comigo...

23. As pessoas se preocupam muito comigo...

24. Eu sou escolhido para ser zoado e cacoado...

24. Eu sofro bullying...

25. Eu me sinto sozinho...

25. Eu me sinto sozinho...

26. Me deixam fazer o que eu quero...

26. Eu tenho permisséo de fazer as coisas
gue consigo...

27. Eu acho que as pessoas sabem o0 que eu sou
capaz de fazer...

27. Eu acho que as pessoas entendem o que
eu consigo fazer...

28. Eu acho gue as pessoas esperam demais de
mim...

28. Eu acho que as pessoas esperam demais
de mim...

29. Eu posso fazer mais coisas do que as
pessoas acham...

29. Eu posso fazer mais coisas do que as
pessoas acham...

30. Como vocé se sentiu na semana passada em
comparacdo a como Vocé se sente na maior parte
do tempo?

Bem Melhor

Bem Pior

30. Como vocé se sentiu ha semana passada
em comparagao a como Vocé se sente na
maior parte do tempo?

Bem melhor que o normal

Bem pior que o0 normal

Fonte: Das pesquisadoras, 2020

Quadro 4 — Versao Portugués Consenso 1 do Congol (ConQol-VPC1) de 12 a 16 anos

e sugestdes dos Comité de Juizes acatadas para a criacdo da Versdo Portugués

Consenso 2 do ConQol (ConQol-VPC2)

Versdo Portugués Consenso 1 (ConQol-VPC1)
12 a 16 anos

Alteracbes

O que vocé acha da sua saude?

O que vocé acha da sua saude?

Este questionério foi feito com algumas questdes
sobre salde e como isso afeta sua vida
diariamente. Estas perguntas envolvem assuntos
gue outras criangcas como vocé disseram que sé&o
importantes para elas.

Este questionério foi feito com algumas
perguntas sobre salde e como isso afeta sua
vida diariamente. Estas perguntas envolvem
assuntos que outras criangas como vocé,
disseram que séo importantes para elas.
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Aqui embaixo estd um exemplo de como
responder as questdes.

Na semana passada:

Quantas vezes fizeram vocé ir para a cama mais
cedo do que vocé queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias

Todos os dias

Nesta parte do questionario, marque um X no
guadradinho que vocé mais se identifica. Ou seja,
se vocé foi para cama mais cedo do que queria
todos os dias da semana passada, marque um X
no ultimo quadradinho.

Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com
um X um ndmero indicando o quanto ir para cama
mais cedo do que vocé gostaria atrapalhou sua
vida na semana passada.

N&o atrapalhou em nada
Atrapalhou muito

Nesta parte do questionario, marque com um X
onde melhor descreve o modo como vocé se
sente. Vocé pode colocar o X em qualquer parte
da linha.

Por exemplo, se vocé acha que nao poder ficar
acordado até tarde mais do que gostaria ndo
atrapalhou muito sua vida, coloque o X entre o
ndmero 2 e 3.

Abaixo esta um exemplo de como responder
as perguntas.

Na semana passada:

Com que frequéncia fizeram vocé ir dormir
mais cedo do que vocé queria?

Nunca

Alguns dias

A maioria dos dias

Todos os dias

Nesta parte do questionario, marque o
quadradinho que vocé mais se identifica. Por
exemplo, se vocé teve que ir dormir mais
cedo do que queria, todos os dias da semana
passada, margue o Ultimo quadradinho.

Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X na parte dalinha queindica o
gquanto, na semana passada, ir dormir mais
cedo do que vocé gostaria dificultou sua vida.

Nao dificultou em nada
Dificultou muito

Nesta parte do questionario, marque com um
X nalinhaindicando a forma como vocé se
sente. Vocé pode colocar 0 X em qualquer
parte da linha.

Por exemplo, se vocé acha que, na Ultima
semana, nao poder ficar acordado mais do
que gostaria dificultou pouco sua vida,
coloque o X entre 0os nimeros 2 e 3.

Algumas questdes vao conter parte 1 e 2, mas
algumas questdes somente pedem para vocé
marcar um X na escala.

Por favor, tente responder a todas as questdes.
Isso ndo é um teste. Ndo tem questbes certas ou
erradas.

Algumas perguntas vao conter duas partes,
mas algumas perguntas somente pedem para
vocé marcar um X na escala.

Por favor, tente responder a todas as
perguntas.

Isso ndo é uma prova. Nao existem
respostas certas ou erradas.

Na semana passada...

1. Quantas vezes vocé sentiu falta de ar ou ficou
sem folego?

la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, sentir falta de ar ou te deixar
sem folego, atrapalhou sua vida:

Na semana passada...

1. Com que frequéncia vocé sentiu falta de ar
ou ficou sem folego?

la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
falta de ar ou te deixar sem folego, dificultou
a sua vida:

2. Quantas vezes vocé se sentiu cansado?

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semana passada, se sentir cansado atrapalhou
sua vida:

2. Com que frequéncia vocé se sentiu muito
cansado?

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir muito cansado dificultou a sua vida:

3. Quantas vezes vocé sentiu algum tipo de dor
e/ou incdmodos em alguma parte do seu corpo?
3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, sentir essas dores atrapalhou
sua vida:

3. Com que frequéncia vocé sentiu algum
tipo de dor e/ou desconforto em alguma parte
do seu corpo?

3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica 0 quanto, na semana passada, sentir
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essa dor e/ou desconforto dificultou a sua
vida:

4. Quantas vezes vocé desmaiou ou se sentiu
fraco?

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um namero indicando o
guanto, na semana passada, se sentir fraco ou
desmaiar atrapalhou sua vida:

4. Com que frequéncia vocé sentiu tontura
ou fraqueza?

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
fraqueza ou tontura dificultou a sua vida:

5. Quantas vezes vocé achou que néo ia conseguir
dar conta das atividades escolares, na escola e em
casa?

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semanada passada, ndo se sentir capaz de fazer
as atividades escolares, atrapalhou a sua vida:

5. Com que frequéncia vocé achou que nao
conseguiria dar conta das atividades
escolares e dos deveres de casa?

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semanada passada, ndo
se sentir capaz de fazer as atividades
escolares e 0s deveres de casa, dificultou a
sua vida:

6. Quantas vezes vocé sentiu dificuldade em se
concentrar na escola?

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, ndo se concentrar na escola
atrapalhou a sua vida:

6. Com que frequéncia vocé sentiu
dificuldade em se concentrar na escola?

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, ndo se
concentrar na escola dificultou a sua vida:

7. Quantas vezes vocé se esqueceu de fazer
coisas que era para vocé ter feito?

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semana passada, se esquecer de fazer alguma
coisa que era para voceé ter feito atrapalhou sua
vida:

7. Com que frequéncia vocé se esqueceu de
fazer coisas que eram para vocé ter feito?

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
esquecer de fazer alguma coisa que era para
vocé ter feito dificultou a sua vida:

8. Quantas vezes vocé sentiu seus pensamentos
mais lentos?

8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um ndmero indicando o quanto, na
semana passada, sentir seus pensamentos mais
lentos, atrapalhou sua vida:

8. Com que frequéncia vocé sentiu seus
pensamentos mais lentos?

8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, sentir
seus pensamentos mais lentos, dificultou a
sua vida:

9. Quantas vezes vocé se sentiu triste ou
desanimado?

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque
com um X um numero indicando o quanto, na
semana passada, se sentir triste ou desanimado,
atrapalhou sua vida:

9. Com que frequéncia vocé se sentiu triste
ou desanimado?

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir triste ou desanimado, dificultou a sua
vida:

10. Quantas vezes vocé se sentiu preocupado ou
nervoso?

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
margue com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, se sentir
preocupado ou nervoso, atrapalhou sua vida:

10. Com que frequéncia vocé se sentiu
preocupado ou nervoso?

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, se
sentir preocupado ou nervoso, dificultou a
sua vida:

11. Quantas vezes vocé sentiu que era diferente
das outras pessoas?

11a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, se sentir diferente
de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

11. Com que frequéncia vocé sentiu que era
diferente das outras pessoas?

11a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o0 quanto, na semana passada, se
sentir diferente de outras pessoas, dificultou
a sua vida:

12. Quantas vezes vocé sentiu que as pessoas te
trataram diferente dos outros?

12. Com que frequéncia vocé sentiu que as
pessoas te trataram diferente das outras?
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12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um ndmero indicando o
guanto, na semana passada, ser tratado diferente
de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, ser
tratado diferente de outras pessoas, dificultou
a suavida:

13. Quantas vezes vocé achou que tem alguma
coisa com sua aparéncia fisica, que vocé nao
gosta?

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X um namero indicando o
qguanto, na semana passada, achar que tem
alguma coisa com sua aparéncia fisica que vocé
ndo gosta, atrapalhou sua vida:

13. Com que frequéncia vocé achou que tem
algo com sua aparéncia fisica, que vocé ndo
gosta?

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo,
marque com um X na parte dalinha que
indica o quanto, na semana passada, achar
gue tem algo com sua aparéncia fisica que
vocé ndo gosta, dificultou a sua vida:

Na semana passada, quantas vezes vocé foi
capaz de fazer as seguintes atividades?
Responda as questfes colocando um X na
escala.

Na semana passada, o quanto vocé foi capaz
de fazer as seguintes atividades?

Responda as perguntas colocando um X na
escala.

14. Eu pude correr...

Todas as vezes que eu quis
Nem todas as vezes gque eu quis

14. Eu consegui correr...

Todas as vezes que eu quis
Nem todas as vezes gque eu quis

15. Me deixaram fazer esportes e exercicios...

15. Eu tive permisséo para fazer esportes e
exercicios fisicos...

16. Eu pude passar um tempo com meus
amigos...

16. Eu consegui passar um tempo com meus
amigos...

17. Eu pude acompanhar meus amigos...

17. Eu consegui acompanhar meus amigos...

18. Eu pude passear na cidade ou ir ao shopping
COMm meus amigos...

18. Eu consegui passear na cidade ou ir as
compras com meus amigos...

19. Me deixaram fazer coisas junto com meus
amigos...

19. Eu tive permisséo para fazer coisas que
meus amigos fazem

20. Eu pude ir para algum clube, ou fazer
atividades fora da escola...

Marque um X se vocé ndo teve nenhuma
atividade fora da escola semana passada

20. Eu consegui passear ou fazer atividades
fora da escola...

Margue um X se vocé nao fez passeios ou
atividades fora da escola semana passada

Ainda pensando sobre a semana passada, O
guanto estas frases se aplicam a vocé?

Por favor, responda as questdes marcando um X
na escala.

Ainda pensando sobre a semana passada, 0
quanto estas frases se aplicam a vocé?

Por favor, responda as perguntas marcando
um X na escala.

21.Eu me dou bem com meus amigos...
Sempre
Nunca

21. Eu me dou bem com meus amigos...
Sempre
Nunca

22. Meus amigos se preocupam comigo...

22. Meus amigos se preocupam comigo...

23. Eu acho dificil fazer novos amigos...

23. Eu acho dificil fazer novos amigos...

24. As pessoas se preocupam demais comigo...

24. As pessoas se preocupam muito comigo...

25. Eu sou escolhido para ser zoado e cacoado...

25. Eu sofro bullying...

26. Eu me sinto sozinho...

26. Eu me sinto sozinho...

27. Me deixam fazer o que eu quero...

27. Eu tenho permisséao de fazer as coisas
que consigo...

28. Eu acho que as pessoas sabem 0 que eu sou
capaz de fazer...

28. Eu acho que as pessoas entendem o que
eu consigo fazer...

29. Eu acho que as pessoas esperam demais de
mim...

29. Eu acho que as pessoas esperam demais
de mim...

30. Eu posso fazer mais coisas do que as
pessoas acham...

30. Eu posso fazer mais coisas do que as
pessoas acham...

31. Eu sinto como se meu corpo ndo fosse meu...

31. Eu sinto como se meu corpo néo fosse
meu..

32. Eu sinto que minha sadude ndo depende de
mim...

32. Eu sinto que minha saude ndo depende de
mim...
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33. Eu me sinto desanimado ao contar as 33. Eu me sinto desanimado ao contar as
pessoas sobre minha saude... pessoas sobre minha saude...

34. Eu penso sobre meu coracéo... 34. Eu penso sobre o meu coracéo...

35. Minha vida é boa... 35. Minha vida é boa...

36. Como vocé se sentiu na semana passada em | 30. Como vocé se sentiu na semana passada
comparacdo a como VOCé se sente na maior parte | em comparacdo a como vVocé se sente na

do tempo? maior parte do tempo?
Bem Melhor Bem melhor que o normal
Bem Pior Bem pior que o normal

Fonte: Das pesquisadoras, 2020

Ap6s a avaliacdo pelo Comité de Juizes, as palavras “QUESTAQ” e “TESTE’,
foram substituidas e padronizadas por “PERGUNTA” e “PROVA”, respectivamente,
em todas as vezes que surgiram no instrumento, por serem mais utilizadas pela
populacdo alvo. Nesse mesmo sentido, no exemplo mostrado no cabecalho, a
expressao “IR PARA A CAMA”, foi alterada pela palavra “DORMIR”, por estar mais
presente no vocabulario brasileiro.

As palavras “ZOADO E CACOADOQO” das questdes 24 e 25 da versdo ConQol-
VPC1 para criancas de oito a 11 anos e adolescentes de 12 a 16 anos,
respectivamente, foram muito debatidas pelo Comité de Juizes, que optaram por
substitui-las pela expressdo “EU SOFRO BULLYING”, uma vez que a termo
“‘BULLYNG” foi adotado pela lingua portuguesa, apesar da origem inglesa, e tem seu
significado facilmente reconhecido por criancas e adolescentes.

Guedes e Guedes (2011), adaptou e validou o questionario KIDSCREEN, que
avalia a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) de criancas e adolescentes,
e semelhante ao presente estudo, foram consideradas as expressées de melhor
compreensao e mais utilizadas entre criangas e adolescentes brasileiros.

A palavra “CLUBES” das questdes 19 e 20 das duas versdes do ConQol-VPC1,
foi traduzida do inglés “CLUBS” da versao original do instrumento, porém tem
significado diferente entre a cultura inglesa e brasileira, assim foi alternada para a
expressao “passear”. Na questdo numero 18 da ConQol-VPC1 destinada aos jovens
de 12 a 16 anos, a palavra “SHOPPING”, tem um significado especifico na cultura
brasileira, assim foi substituida pela expresséo “IR AS COMPRAS”. As adequacdes
nesses dois casos foram realizadas com o objetivo de se aproximar do significado no
instrumento original.

No primeiro consenso do ConQol, a expressdo “HOW OFTEN” foi traduzida

como “QUANTAS VEZES”, para facilitar a compreensao do publico-alvo, porém na
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avaliacdo realizada pelo Comité de Juizes, observou-se que poderia gerar davidas
aos respondentes se o termo se referia ao nUmero da escala visual analdgica ou a
guantidade de vezes que o0 evento aconteceu na semana passada. Dessa forma, foi
definida a tradugdo “COM QUE FREQUENCIA”. De forma semelhante & frase “NA
ESCALA DE 0 A 10 MOSTRADA ABAIXO, MARQUE COM UM X UM NUMERQ?, foi
alterada para “MARQUE COM UM X NA PARTE DA LINHA QUE INDICA”, pois 0
instrumento orienta que o respondente pode marcar em qualquer parte da linha da
escala a forma como se sente, e ndo somente em cima dos ndmeros de 0 a 10.

Em relacdo a existéncia de erros gramaticais na traducéo, que de acordo com
Beaton et al. (2000), faz parte da avaliacdo semantica, nas questdes 15 de ambas as
versdes do instrumento e nas questdes 18 e 26 da ConQol-VPC1 de oito a 11 anos e
19 e 27 da ConQol-VPC1 de 12 a 16 anos, a expressao “ME DEIXARAM” que inicia
as frases, foi substituida por “EU TIVE/TENHO PERMISSAO...”, pois de acordo com
a gramatica correta do portugués, nao se deve iniciar uma frase com pronome obliquo.
Outras adequacdes gramaticais foram realizadas, em relacdo a flexdo gramatical de
numero, género e erros ortograficos.

As demais alteracdes nos itens das versdes do Conqgol-VPC1, se deram com
objetivo de facilitar o entendimento dos respondentes quanto ao preenchimento
correto do instrumento e a equivaléncia entre as versoes.

Finalizadas as alteracdes acatadas a partir das sugestdes feitas pelo Comité
de Juizes, um documento com as modificagdes foi enviado para todos os membros
para que avaliassem as mudancas propostas, ndo houve discordancia entre os juizes

e assim se deu a Versao Portugués Consenso 2 (ConQol-VPC2).

6.1.3 Retrotraducao

A ConQol-VPC2 foi encaminhada para dois tradutores bilingues, nativos da
Inglaterra, fluentes em portugués brasileiro e com vivéncia na cultura brasileira. Foram
produzidas duas versfes independentes de retrotraducao: Congol Verséo Inglés 1 e
ConQol Versao Inglés 2 (ConQol-VI1 e ConQol-VI2). Apoés finalizadas as traducoes,
as pesquisadoras se reuniram com os tradutores e elaboraram uma sintese entre elas,

denominada Conqol Verséo Inglés Final (ConQol-VIF) (Quadro 5 e 6).
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O objetivo da etapa de retrotraducao € identificar a existéncia de diferencas de

significados entre a VO e a versédo adaptada do instrumento, assim garantindo a
equivaléncia entre as versbes (LOPES; APOSTOLO; FLORIDO, 2018).

Assim como o estudo de Ferreira et al. (2017), optou-se por seguir as etapas

descritas por Ferrer et al. (1996), que propde que a retrotaducdo aconteca apds a

avaliacdo do Comité de Juizes, com a justificativa de assegurar o objetivo de verificar

possiveis diferencas de significados entre a VO e a versao adaptada.

Quadro 5 — Retrotraducdes e Versao Inglés Final 1 (ConQol-VIF) de 8 a 11 anos

Verséo Inglés 1 (VI1)

Versao Inglés 2 (VI2)

Versao Inglés Final (VIF)

What do you think of your
health?

What do you think of your health?

What do you think of your health?

This questionnaire was made
with some questions about
health and how it affects your
life on a daily basis. These
guestions involve issues that
other children like you have
said are important to them.
Below is an example of how
to answer the questions.

In the past week:

How often did you go to
sleep earlier than you wanted
to?

Never

A few days
Most days

Every day

In this part of the
guestionnaire, check the box
that most identifies you. For
example, if you had to go to
sleep earlier than you wanted
to every day of the past
week, check the last box.

On the scale of 0to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, going to sleep
earlier than you would like
has made your life difficult.

There was no difficulty
Very difficult

This questionnaire was made
with some questions about
health and how this affects your
daily life. These questions
involve issues that other children
like you have said are important
to them. Below is an example of
how to answer the questions.

In the previous week:

How often did you go to sleep
earlier than you wanted to?

Never
Some days
Most days
Every day

In this part of the questionnaire,
check the box that most
identifies you. For example, if
you had to go to sleep earlier
than you wanted to, every day of
the past week, check the last
box.

On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X the part
of the line that indicates how
much, last week, going to sleep
earlier than you would like has
made your life difficult.

It didn't make it difficult at all
It made it very difficult

In this part of the questionnaire,
mark an X on the line indicating

This questionnaire was made with
some questions about health and
how this affects your daily life.
These questions involve issues
that other children like you have
said are important to them. Below
is an example of how to answer the
questions.

In the past week:

How often did you go to sleep
earlier than you wanted to?

Never

A few days
Most Days
Every Day

In this part of the questionnaire,
check the box that most identifies
you. For example, if you had to go
to sleep earlier than you wanted to
every day of the past week, check
the last box.

On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, going to sleep
earlier than you would like has
made your life difficult.

There was no difficulty
Very difficult

In this part of the questionnaire,
put an X on the line indicating how
you feel. You can place the X
anywhere on the line. For
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In this part of the
guestionnaire, put an X on
the line indicating how you
feel. You can place the X
anywhere on the line.

For example, if you think that
in the past week, not being
able to stay awake more than
you would like has made
your life a little difficult, put
the X between the numbers 2
and 3.

how you feel. You can place the
X anywhere on the line.

For example, if you think that, in
the last week, not being able to
stay awake more than you
would like made your life slightly
difficult, put the X between the
numbers 2 and 3.

example, if you think that in the
past week, not being able to stay
awake more than you would like
has made your life a little difficult,
put the X between the numbers 2
and 3

Some questions will contain
two parts, but some
guestions only ask you to
mark an X on the scale.
Please try to answer all
guestions.

This is not test. There are no
right or wrong answers.

Some questions will contain two
parts, but some questions only
ask you to mark an X on the
scale.

Please try to answer all the
questions.

This is not a test. There are no
right or wrong answers.

Some questions will contain two
parts, but some questions only ask
you to mark an X on the scale.
Please try to answer all the
questions.

This is not a test. There are no
right or wrong answers.

1. How often did you feel
short of breath or out of
breath?

la. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, feeling short of
breath or leaving you
breathless, has made your
life difficult:

1. How often did you feel short
of breath or out of breath?

la. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling short of breath or being
breathless, made your life
difficult:

1. How often did you feel short of
breath or out of breath?

la. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling short of
breath or being breathless has
made your life difficult:

2. How often did you feel
very tired?

2a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much feeling
tired in the past week has
made your life difficult:

2. How often did you feel very
tired?

2a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling very tired made your life
difficult:

2. How often did you feel very
tired?

2a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling very tired
has made your life very difficult:

3. How often did you
experience pain and/or
discomfort in any part of your
body?

3a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, feeling pain
and/or discomfort has made
your life difficult:

3. How often did you feel any
type of pain and/or discomfort in
any part of your body?

3a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, last week, feeling
this pain and/or discomfort made
your life difficult:

3. How often did you experience
pain and/or discomfort in any part
of your body?

3a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling pain
and/or discomfort has made your
life difficult:

4. How often did you feel
dizzy or weak ?

4a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that

4. How often did you feel dizzy
or weak?

4a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates

4. How often did you feel dizzy or
weak?

4a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
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indicates how much in the
past week, weakness or
dizziness has made your life
difficult:

how much, in the last week,
feeling weak or dizzy made your
life difficult:

in the past week, feeling weak or
dizzy has made your life difficult:

5. How often did you think
you would not be able to
handle school activities and
homework?

5a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, feeling unable to
do school activities and
homework has made your life
difficult:

5. How often did you think you
would not be able to deal with
school activities and homework?

5a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week, not
feeling able to do school
activities and homework made
your life difficult:

5. How often did you think you
would not be able to deal with
school activities and homework?

5a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, not feeling able
to do school activities and
homework has made vyour life
difficult:

6. How often did you find it
difficult to concentrate at
school?

6a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, not focusing on
school has made your life
difficult:

6. How often did you find it
difficult to concentrate at
school?

6a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week, not
concentrating at school made
your life difficult:

6. How often did you find it difficult
to concentrate at school?

6a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, not concentrating
at school has made your life
difficult:

7. How often did you forget to
do things that you were
supposed to have done?

7a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, forgetting to do
something that you were
supposed to have done has
made your life difficult:

7. How often did you forget to do
things that you were supposed
to do?

7a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, last week, forgetting
to do something that you were
supposed to do made your life
difficult:

7. How often did you forget to do
things that you were supposed to
do?

7a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, forgetting to do
something that you  were
supposed to do has made your life
difficult:

8. How often did you feel
your thoughts slow down?
8a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, feeling your
thoughts slower has made
your life difficult:

8. How often did you feel your
thinking slow down?

8a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling your thinking slow down
made your life difficult:

8. How often did you feel your
thoughts slow down?

8a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling your
thoughts slower has made your life
difficult:

9. How often did you feel sad
or discouraged?

9a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, feeling sad or
discouraged has made your
life difficult:

9. How often did you feel sad or
discouraged?

9a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling sad or discouraged made
your life difficult:

9. How often did you feel sad or
discouraged?

9a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling sad or
discouraged has made your life
difficult:
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10 How often did you feel
worried or nervous?

10a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, feeling worried or
nervous has made your life
difficult:

10. How often did you feel
worried or nervous?

10a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling worried or nervous made
your life difficult:

10. How often did you feel worried
or nervous?

10a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling worried or
nervous has made vyour life
difficult:

11. How often did you feel
that you were different from
other people?

1l1a. On the scale from 0 to
10 shown below, mark with
an X on the part of the line
that indicates how much in
the past week, feeling

different from other people
has made your life difficult:

11. How often did you feel that
you were different from other
people?

11a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling different from other
people made your life difficult:

11. How often did you feel that you
were different from other people?

11a. On the scale from 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much in the past week, feeling
different from other people has
made your life difficult:

12 How often did you feel
that people treated you
differently than others?

12a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, being treated
differently from other people
has made your life difficult:

12. How often did you feel that
people treated you differently
than others?

12a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
being treated differently than
other people made your life
difficult;

12. How often did you feel that
people treated you differently than
others?

12a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, being treated
differently from other people has
made your life difficult:

13. How often did you think
you have something about
your physical appearance
that you don't like?

13a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the
past week, thinking you have
something with your physical
appearance that you do not
like has made your life
difficult:

13. How often did you think you
have something about your
physical appearance that you
don't like?

13a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much, in the last week,
feeling that you have something
about your physical appearance
that you don't like made your life
difficult:

13. How often did you think you
have something about your
physical appearance that you don't
like?

13a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling that you
have something about your
physical appearance that you don't
like has made your life difficult:

In the past week, how much
have you been able to do the
following activities?

Answer the questions by
placing an X on the scale.

In the past week, how much
have you been able to do the
following activities?

Answer the questions by placing
an X on the scale.

In the past week, how much have
you been able to do the following
activities?

Answer the questions by placing
an X on the scale.

In the past week...

In the previous week:

In the past week...

14. | managed to run...
All the times | wanted
Not all the times | wanted

14. | managed to run...
All the times | wanted to
None of the times | wanted to

14. | managed to run...
All the times | wanted
Not all the times | wanted

15. | had permission to do
sports and exercise...

15. | was allowed to do sports
and exercise...

15. | had permission to do sports
and exercise...

16. | managed to spend time
with my friends...

16. | managed to spend time
with my friends...

16. | managed to spend time with
my friends...
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17. 1 managed to accompany
my friends...

17. 1 managed to keep up with
my friends...

17. I managed to keep up with my
friends...

18. | had permission to do
things that my friends do...

18. | was allowed to do things
that my friends do...

18. | had permission to do things
that my friends do ...

19. | managed to walk or do
activities outside of school...

Mark an X if you did not take
outings or activities outside
of school last week

19. I was able to go for a walk or
do activities outside of school...

Mark an X if you did not go for a
walk or do activities outside of
school last week

19. | was able to go for a walk or
do activities outside of school...

Mark an X if you did not go for a
walk or do activities outside of
school last week

Still thinking about last week,
how much do these phrases
apply to you?

Please answer the questions
by marking an X on the scale

Still thinking about last week,
how much do these phrases
apply to you?

Please answer the questions by
marking an X on the scale.

Still thinking about last week, how
much do these phrases apply to
you?

Please answer the questions by
marking an X on the scale.

20. | get along with my
friends...

Always

Never

20. | get along with my friends...

Always
Never

20. | get along with my friends ...

Always
Never

21. My friends care about
me...

21. My friends care about me...

21. My friends care about me ...

22. | find it difficult to make
new friends...

22. | find it difficult to make new
friends...

22. | find it difficult to make new
friends ...

23. People care about me a
lot...

23. People care about me a lot...

23. People care about me alot ...

24. 1 am bullied...

24. | suffer bullying...

24. | am bullied...

25. | feel alone...

25. | feel alone...

25. | feel alone ...

26. | am allowed to do the
things | can ...

26. | am allowed to do the things
| can do...

26. | am allowed to do the things |
can do..

27. | think people understand
what | can do ...

27. | think people understand
what | can manage to do...

27. | think people understand what
| can manage to do...

28. | think people expect too
much from me ...

28. | think people expect too
much from me...

28. | think people expect too much
from me ...

29. | can do more things than
people think ...

29. | can do more things than
people think...

29. | can do more things than
people think ...

30. How did you feel last
week compared to how you
feel most of the time?
Much better than normal
Much worse than normal

30. How did you feel last week
compared to how you feel most
of the time?

Much better than normal

Much Worse than normal

30. How did you feel last week
compared to how you feel most of
the time?

Much better than normal

Much worse than normal

Fonte: Das pesquisadoras, 2020

Quadro 6 — Retrotraducdes e Versao Inglés Final 1 (ConQol-VIF) de 12 a 16 anos

Versdao Inglés 1 (VI1) Versdao Inglés 2 (VI2) Versao Inglés Final (VIF)

What do you think of your | What do you think of your | What do you think of your health?

health?

health?

This questionnaire was made
with some questions about
health and how it affects your
life on a daily basis. These
guestions involve issues that
other children like you have
said are important to them.

Below is an example of how to

answer the questions.

This questionnaire was made
with some questions about
health and how this affects
your daily life. These questions
involve issues that other
children like you have said are
important to them. Below is an
example of how to answer the
guestions.

This questionnaire was made with
some questions about health and
how this affects your daily life.
These questions involve issues
that other children like you have
said are important to them. Below
is an example of how to answer the
guestions.

In the past week:
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In the past week:

How often did you go to sleep
earlier than you wanted to?

Never

A few days
Most days

Every day

In this part of the
guestionnaire, check the box
that most identifies you. For
example, if you had to go to
sleep earlier than you wanted
to every day of the past week,
check the last box.

On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the
part of the line that indicates
how much in the past week,
going to sleep earlier than you
would like has made your life
difficult.

There was no difficulty
Very difficult

In this part of the
guestionnaire, put an X on the
line indicating how you feel.
You can place the X anywhere
on the line.

For example, if you think that
in the past week, not being
able to stay awake more than
you would like has made your
life a little difficult, put the X
between the numbers 2 and 3.

In the previous week:

How often did you go to sleep
earlier than you wanted to?

Never
Some days
Most days
Every day

In this part of the
questionnaire, check the box
that most identifies you. For
example, if you had to go to
sleep earlier than you wanted
to, every day of the past week,
check the last box.

On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X the part
of the line that indicates how
much, last week, going to
sleep earlier than you would
like has made your life difficult.

It didn't make it difficult at all
It made it very difficult

In this part of the
questionnaire, mark an X on
the line indicating how you
feel. You can place the X
anywhere on the line.

For example, if you think that,
in the last week, not being able
to stay awake more than you
would like made your life
slightly difficult, put the X
between the numbers 2 and 3.

How often did you go to sleep
earlier than you wanted to?

Never

A few days
Most Days
Every Day

In this part of the questionnaire,
check the box that most identifies
you. For example, if you had to go
to sleep earlier than you wanted to
every day of the past week, check
the last box.

On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, going to sleep
earlier than you would like has
made your life difficult.

There was no difficulty
Very difficult

In this part of the questionnaire,
put an X on the line indicating how
you feel. You can place the X
anywhere on the line. For
example, if you think that in the
past week, not being able to stay
awake more than you would like
has made your life a little difficult,
put the X between the numbers 2
and 3

Some questions will contain
two parts, but some questions
only ask you to mark an X on
the scale.

Please try to answer all
guestions.

This is not test. There are no
right or wrong answers.

Some questions will contain
two parts, but some questions
only ask you to mark an X on
the scale.

Please try to answer all the
questions.

This is not a test. There are no
right or wrong answers.

Some questions will contain two
parts, but some questions only ask
you to mark an X on the scale.
Please try to answer all the
questions.

This is not a test. There are no
right or wrong answers.

1. How often did you feel short
of breath or out of breath?

la. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling short of breath or
leaving you breathless, has
made your life difficult:

1. How often did you feel short
of breath or out of breath?

la. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling short of breath or
being breathless, made your
life difficult:

1. How often did you feel short of
breath or out of breath?

la. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling short of
breath or being breathless has
made your life difficult:

2. How often did you feel very
tired?

2. How often did you feel very
tired?

2. How often did you feel very
tired?
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2a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much feeling
tired in the past week has
made your life difficult:

2a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling very tired made
your life difficult:

2a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling very tired
has made your life very difficult:

3. How often did you
experience pain and/or
discomfort in any part of your
body?

3a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling pain and/or
discomfort has made your life
difficult;

3. How often did you feel any
type of pain and/or discomfort
in any part of your body?

3a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, last week,
feeling this pain and/or
discomfort made your life
difficult:

3. How often did you experience
pain and/or discomfort in any part
of your body?

3a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling pain
and/or discomfort has made your
life difficult:

4. How often did you feel dizzy
or weak?

4a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, weakness or dizziness
has made your life difficult:

4. How often did you feel dizzy
or weak?

4a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling weak or dizzy
made your life difficult:

4. How often did you feel dizzy or
weak?

4a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling weak or
dizzy has made your life difficult:

5. How often did you think you
would not be able to handle
school activities and
homework?

5a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling unable to do
school activities and
homework has made your life
difficult:

5. How often did you think you
would not be able to deal with
school activities and
homework?

5a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, not feeling able to do
school activities and
homework made your life
difficult:

5. How often did you think you
would not be able to deal with
school activities and homework?

5a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, not feeling able
to do school activiies and
homework has made your life
difficult:

6. How often did you find it
difficult to concentrate at
school?

6a. On the scale of O to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, not focusing on school
has made your life difficult:

6. How often did you find it
difficult to concentrate at
school?

6a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, not concentrating at
school made your life difficult:

6. How often did you find it difficult
to concentrate at school?

6a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, not concentrating
at school has made your life
difficult:

7. How often did you forget to
do things that you were
supposed to have done?

7a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, forgetting to do

7. How often did you forget to
do things that you were
supposed to do?

7a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, last week,
forgetting to do something that

7. How often did you forget to do
things that you were supposed to
do?

7a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, forgetting to do
something that you  were
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something that you were
supposed to have done has
made your life difficult:

you were supposed to do
made your life difficult:

supposed to do has made your life
difficult;

8. How often did you feel your
thoughts slow down?

8a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling your thoughts
slower has made your life
difficult:

8. How often did you feel your
thinking slow down?

8a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling your thinking
slow down made your life
difficult:

8. How often did you feel your
thoughts slow down?

8a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling your
thoughts slower has made your life
difficult:

9. How often did you feel sad
or discouraged?

9a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling sad or
discouraged has made your
life difficult:

9. How often did you feel sad
or discouraged?

9a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling sad or
discouraged made your life
difficult:

9. How often did you feel sad or
discouraged?

9a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling sad or
discouraged has made your life
difficult:

10 How often did you feel
worried or nervous?

10a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling worried or
nervous has made your life
difficult:

10. How often did you feel
worried or nervous?

10a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling worried or

nervous made your life difficult;

10. How often did you feel worried
or nervous?

10a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling worried or
nervous has made your life
difficult:

11. How often did you feel that
you were different from other
people?

11a. On the scale from 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, feeling different from
other people has made your
life difficult:

11. How often did you feel that
you were different from other
people?

11a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling different from
other people made your life
difficult:

11. How often did you feel that you
were different from other people?

11a. On the scale from 0 to 10
shown below, mark with an X on
the part of the line that indicates
how much in the past week, feeling
different from other people has
made your life difficult:

12 How often did you feel that
people treated you differently
than others?

12a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, being treated differently
from other people has made
your life difficult:

12. How often did you feel that
people treated you differently
than others?

12a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, being treated differently
than other people made your
life difficult:

12. How often did you feel that
people treated you differently than
others?

12a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, being treated
differently from other people has
made your life difficult:

13. How often did you think
you have something about
your physical appearance that
you don't like?

13. How often did you think
you have something about
your physical appearance that
you don't like?

13. How often did you think you
have something about your
physical appearance that you don't
like?
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13a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much in the past
week, thinking you have
something with your physical
appearance that you do not
like has made your life difficult:

13a. On the scale of 0 to 10
shown below, mark with an X
on the part of the line that
indicates how much, in the last
week, feeling that you have
something about your physical
appearance that you don't like
made your life difficult:

13a. On the scale of 0 to 10 shown
below, mark with an X on the part
of the line that indicates how much
in the past week, feeling that you
have something about your
physical appearance that you don't
like has made your life difficult:

In the past week, how much
have you been able to do the
following activities?

Answer the questions by
placing an X on the scale.

In the past week, how much
have you been able to do the
following activities?

Answer the questions by
placing an X on the scale.

In the past week, how much have
you been able to do the following
activities?

Answer the questions by placing
an X on the scale.

In the past week...

In the previous week:

In the past week...

14. | managed to run...

All the times | wanted
Not all the times | wanted

14. | managed to run...

All the times | wanted to
None of the times | wanted to

14. | managed to run ...

All the times | wanted
Not all the times | wanted

15. | had permission to do
sports and exercise...

15. | was allowed to do sports
and exercise...

15. | had permission to do sports
and exercise...

16. | managed to spend time
with my friends...

16. | managed to spend time
with my friends...

16. | managed to spend time with
my friends...

17. | managed to accompany
my friends...

17. I managed to keep up with
my friends...

17. I managed to keep up with my
friends...

18. I managed to walk around
town or go shopping with my
friends

18. I managed to go for a walk
in the town or go shopping with
my friends...

18. | managed to go for a walk in
the town or go shopping with my
friends...

19. | had permission to do
things that my friends do...

19. | was allowed to do things
that my friends do...

19.1 had permission to do things
that my friends do...

20. I managed to walk or do
activities outside of school...

Mark an X if you did not take
outings or activities outside of
school last week

20. | was able to go for a walk
or do activities outside of
school...

Mark an X if you did not go for
a walk or do activities outside
of school last week

20. | was able to go for a walk or
do activities outside of school...

Mark an X if you did not go for a
walk or do activities outside of
school last week

Still thinking about last week,
how much do these phrases

apply to you?

Please answer the questions
by marking an X on the scale

Still thinking about last week,
how much do these phrases
apply to you?

Please answer the questions
by marking an X on the scale.

Still thinking about last week, how
much do these phrases apply to
you?

Please answer the questions by
marking an X on the scale.

21. | get along with my
friends...

Always

Never

21. | get along with my
friends...

Always

Never

21. | get along with my friends ...
Always
Never

22. My friends care about
me...

22. My friends care about me...

22. My friends care about me...

23. | find it difficult to make
new friends...

23. | find it difficult to make
new friends...

23. | find it difficult to make new
friends ...

24. People care about me a
lot...

24. People care about me a
lot...

24. People care about me alot ...

25. | am bullied...

25. | suffer bullying...

25. | am bullied...

26. | feel alone...

26. | feel alone...

26. | feel alone ...

27. 1 am allowed to do the
things | can ...

27. 1 am allowed to do the
things | can do...

27. 1 am allowed to do the things |
can do...

28. | think people understand
what | can do ...

28. | think people understand
what | can manage to do...

28. | think people understand what
| can manage to do...
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28. | think people expect too
much from me ...

28. | think people expect too
much from me...

28. | think people expect too much
from me ...

29. | can do more things than
people think ...

29. | can do more things than
people think...

29. | can do more things than
people think ...

30. I think people understand
what | can do

30. I think people understand
what | can manage to do...

30. I think people understand what
| can manage to do...

31.I feel like my body isn't
mine

31. | feel like my body isn't
mine...

31. | feel like my body is not
mine...

32. | feel that my health
doesn't depend on me

32. | feel that my health
doesn’t depend on me...

32. | feel that my health doesn't
depend on me...

33.I feel discouraged when |
tell people about my health

33. I feel discouraged when |
tell people about my health...

33. | feel discouraged when | tell
people about my health...

34. | think about my heart

34. | think about my heart...

34. | think about my heart

35. My life is good

35. My life is good...

35. My life is good

36. How did you feel last week
compared to how you feel
most of the time?

Much better than normal
Much worse than normal

36. How did you feel last week
compared to how you feel
most of the time?

Much better than normal
Much Worse than normal

36. How did you feel last week
compared to how you feel most of
the time?

Much better than normal

Much worse than normal

Fonte: Das pesquisadoras, 2020

N&o houve diferencas significativas entre as traducdes, as palavras que se

diferenciaram entre uma e outra retrotraducéo eram sinénimos. Para a elaboracéo da

sintese as pesquisadoras e os tradutores optaram pelas expressfes que mais se

equivaleram a VO.

A ConQol-VIF foi enviada por e-mail a autora do instrumento original, a

professora Yvonne Birks que aprovou a versao adaptada e ndo sugeriu alteracdes

(ANEXO G), assim foi concebida a ConQol Versao Portugués Consenso 3 (ConQol-

VPC3).

Ferreira et al. (2017) e Cornélio (2018), utilizaram a mesma metodologia para

conduzirem adaptacdes transculturais, e assim como este estudo, ndo houve

sugestdes por parte dos autores originais.

6.1.4 Andlise Semantica e obtencéao da ultima versdo do ConQol em portugués

O objetivo da andlise semantica é verificar a compreensao e a existéncia de

dificuldades da populacao alvo ao responder o instrumento (SANTOS et al., 2019).

A ConQol-VPC3 foi aplicada em trés criangas com cardiopatias congénitas

pacientes do Ambulatério de Cardiologia Pediatrica do Hospital de Clinicas da

Universidade Federal de Uberlandia (HC-UFU), com idade de oito a 11 anos, devido

a pandemia da COVID-19 (Sars-CoV-2) e a reducdo no atendimento no local, foram

encontradas apenas trés criancas dessa faixa etaria e ndo foram encontrados
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adolescentes de 12 a 16 anos durante o periodo da coleta, ndo sendo possivel realizar
a andlise semantica da versdo do instrumento para essa faixa etaria. A selecdo dos
participantes foi feita através de amostragem nao probabilistica, assim a abordagem
das criancgas foi realizada enquanto elas esperavam por atendimento ambulatorial. Os
respondentes também responderam a Escala Verbal Numérica (APENDICE E),
desenvolvida por Conti; Slater e Latorre (2009). Através dessa escala, as criangas
avaliaram o seu grau de entendimento de cada item da ConQol-VPC3 versao para as
criancas de oito a 11 anos, elas também foram instruidas a sugerirem possiveis
alteracdes no instrumento.

Os trés participantes sao do sexo masculino, a média da idade foi de 10,67 *
0,47 anos, onde dois se declararam negros e um se declarou pardo. Com relagcéo a
naturalidade e procedéncia, dois sdo nascidos e moram na cidade de Uberlandia e
um nasceu e reside na cidade de ltuiutaba. Todos os participantes relataram estar
estudando, dois disseram cursar o sexto ano do ensino fundamental e um disse estar
no quarto ano do ensino fundamental.

Quanto a ocupacdao dos responsaveis, duas criangas mencionaram suas maes
como donas de casa e uma crianca relatou que a mae trabalha como auxiliar
administrativo. Referente aos pais, uma crianca disse que o pai trabalha como
pedreiro e uma crianca disse que o pai € funcionario publico.

Em relacédo ao diagndstico, uma crianca foi diagnosticada com Comunicacéo
Interventricular (CIV), Comunicacéo Interatrial e Coarctacdo da aorta, uma crianca tem
o diagnostico de Bloqueio Atrioventricular (BAV) e uma crianca foi diagnosticada com
CIV. Referente ao tempo de diagndstico, duas criancas possuem o diagnostico ha
mais de um ano e uma recebeu o diagndéstico ha mais de seis meses e ha menos de
um ano. Das trés criancas, duas realizaram tratamento cirurgico.

Através das respostas da Escala Verbal Numérica, foi feita a andlise do grau
de entendimento dos respondentes quanto ao instrumento ConQol-VPC3, foi
considerado que houve bom entendimento do item quando pontuadas as pontuacées
4 (entendi quase tudo) e 5 (entendi perfeitamente e ndo tenho davidas) da escala. Dos
trés participantes, dois pontuaram 5 em todos os itens do instrumento, uma crianca
apresentou dificuldade de entendimento nos itens seis, 12 e 30, que relatou ter
entendido s6 um pouco, e pediu orientagdo quanto aos itens, apds orientada, as
respondeu adequadamente e ndo apresentou sugestbes de mudanga para as

guestdes. Como o numero de participantes foi reduzido e ndo houve sugestdes para
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alteracao das frases por parte da crianga, as pesquisadoras optaram por nao alterar
os itens do instrumento e reavaliar o entendimento de um numero maior de
participantes no piloto do estudo. Assim se originou a Congol Versao Portugués Final
(ConQol-VPF) para criancas de oito a 11 anos (APENDICE J).

No estudo de Carleto (2017), na etapa de andlise semantica, os participantes
pontuaram dificuldade no entendimento quando a pontuacéo da escala se invertia em
determinados itens, assim como nesse estudo, apés orientados, os participantes
compreenderam a questao e nao sugeriram alteragdes no instrumento.

Cornélio (2018), também utilizou a Escala Verbal Numérica proposta por Conti;
Slater e Latorre (2009), para avaliar o nivel de compreenséao dos itens do instrumento
adaptado pela populacdo alvo da pesquisa, o instrumento foi compreendido por
90,57% dos respondentes, e assim como nesse estudo, ndo foram feitas alteracdes

na etapa de analise semantica.
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7 CONCLUSAO

O instrumento The Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire
(ConQol), original da lingua e cultura inglesa, objetiva a investigacdo da Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS), especificamente, de criangcas com cardiopatias
congénitas (CCs), pautado na perspectiva da propria crianca e ndo em suposicoes de
terceiros, como pais ou profissionais de salde. E sabido que a QVRS de cardiopatas
congénitos depende de sua experiéncia individual, nesse sentido, instrumentos
especificos e na perspectiva somente do individuo, auxiliam em resultados mais
consistentes em estudos com esse objetivo.

Com a execucdo desse estudo, obteve-se a adaptacdo transcultural do
instrumento ConQol, para a lingua e cultura brasileira, e quando validado, podera ser
utilizado para pesquisas nacionais na area da saude. Ressalta-se que a versao do
instrumento para adolescentes de 12 a 16 anos, passou por todas as etapas de
traducdo e adaptacdo transcultural, anteriores a analise semantica e sera realizado
um piloto com adolescentes nessa faixa etaria posteriormente. As etapas do processo
de adaptacdo transcultural foram seguidas de acordo com as recomendacdes
propostas pela literatura referente ao método, dessa forma, apos a traducéo para o
idioma alvo, as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual foram
alcancadas com a avaliacdo pelo Comité de Juizes. A etapa de retrotraducédo
possibilitou que a autora original verificasse a equivaléncia entre a versao traduzida e
a versao original, sendo comprovada a consisténcia da versao adaptada.

Diante da pandemia da COVID-19 (Sars-CoV-2), esse estudo apresentou
limitacdes nas etapas de analise semantica e pré-teste. Inicialmente foi proposto que
30 respondentes participariam de cada etapa, totalizando 60 criancas. Porém, o
ambulatdrio de cardiologia pediatrica do Hospital das Clinicas de Uberlandia teve seu
funcionamento alterado, sendo reduzido o atendimento no local, o que dificultou o
alcance de 60 criancas e impossibilitou a fase de analise semantica da versdo do
ConQol para criancas de 12 a 16 anos. Dessa forma foi finalizado o processo de
adaptacao transcultural na etapa de analise seméantica apenas na versdao do ConQol
de oito a 11 anos, ap0s a participacdo de trés respondentes. Para que o estudo n&o
seja comprometido, sera realizado um piloto anteriormente ao processo de validacéo

do instrumento para ambas as versoes.
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Assim, foram concluidas as primeiras etapas no processo de adaptacdo
transcultural do instrumento ConQol, que apos o piloto, estara pronto para seguir as
etapas do processo de validacao e podera ser utilizado por profissionais de saude e
futuras pesquisas brasileiras na investigacado da QVRS de criangas com CCs.
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APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido para os membros
do comité de juizes

ESCLARECIMENTO

Convidamos vocé a participar da pesquisa: Adaptacao transcultural do The Congenital Heart
Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol): versdo Brasil. O objetivo desta pesquisa é
traduzir e adaptar o instrumento The Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire
(Conqol), para a populagédo brasileira. Sua participacdo € importante, pois 0s avancos
cientificos na area da salude s6 sé@o possiveis com estudos como este. Caso vocé aceite
participar desta pesquisa sera necessario fazer a leitura do material repassado por e-mail e
apos a leitura de cada uma das partes, vocé devera analisar a equivaléncia entre a Versao
Original e a Versdo Portugués Consenso 1. No caso de discordancia, vocé devera fazer
sugestdes para alcancar uma redacao melhor e equivalente ao portugués brasileiro. Nao sera
feito nenhum procedimento que Ihe traga qualquer desconforto ou risco a sua vida. Espera-
se que o beneficio decorrente da sua participacao nesta pesquisa seja um instrumento com
gualidade que possa ser aplicado no Brasil.

Vocé podera obter quaisquer informacgdes relacionadas a sua participacdo nesta pesquisa, a
gualguer momento que desejar, por meio dos pesquisadores do estudo. Sua participagéo é
voluntaria, e em decorréncia dela vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro. Vocé nao
terd nenhum gasto por participar nesse estudo, pois qualquer gasto que vocé tenha por causa
dessa pesquisa lhe sera ressarcido. Vocé podera ndo participar do estudo, ou se retirar a
gualquer momento, sem que haja qualquer constrangimento junto aos pesquisadores,
bastando vocé dizer ao pesquisador que Ihe entregou este documento. Vocé ndo sera
identificado neste estudo, pois a sua identidade sera de conhecimento apenas dos
pesquisadores da pesquisa, sendo garantido o seu sigilo e privacidade. Vocé tem direito a
requerer indenizacdo diante de eventuais danos que vocé sofra em decorréncia dessa
pesquisa.

Contato dos pesquisadores:

Nome: Ana Claudia Vieira de Almeida

E-mail: ana.mars@hotmail.com

Telefone: (34) 991954977

Endereco: Av. Getullio Guarita n°® 107 — Bairro Abadia Uberaba/MG — CEP: 38025-440.
Formagéo/Ocupacédo: Enfermeira

Nome: Profé. Dra. Leila Aparecida Kauchakje Pedrosa

E-mail: leila.kauchakje@terra.com.br

Telefone: (34) 99976-2671

Endereco: Av. Getulio Guarita n° 107 — Bairro Abadia Uberaba/MG — CEP: 38025-440.
Formagéo/Ocupacédo: Enfermeira

Em caso de divida em relacdo a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-
6803, ou no endereco Rua Conde Prados, 191, Bairro Nossa Senhora da Abadia — Uberaba
— MG - de segunda a sexta-feira, das 08:00 as 11:30 e das 13:00 as 17:30. Os Comités de
Etica em Pesquisa sdo colegiados criados para defender os interesses dos participantes de
pesquisas, quanto a sua integridade e dignidade, e contribuir no desenvolvimento das
pesquisas dentro dos padrdes éticos.
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CONSENTIMENTO LIVRE, APOS ESCLARECIMENTO

TITULO DA PESQUISA: Adaptacao transcultural do The Congenital Heart Disease Quality Of
Life Questionnaire (ConQol): verséo Brasil

Eu, , li elou ouvi o
esclarecimento acima e compreendi para que serve 0 estudo e a quais procedimentos serei
submetido. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi
gue sou livre para interromper minha participacédo a qualquer momento, sem justificar minha
decisdo. Sei que meu nome nao sera divulgado, que ndo terei despesas e ndo receberei
dinheiro para participar do estudo. Concordo em patrticipar do estudo: Adaptacao transcultural
do The Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol): versdo Brasil e
receberei uma via assinada deste documento.

Uberaba, ............. [, Lo,

Assinatura do participante

U\QF‘H‘L WMMMO@W

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores:

ANA CLAUDIA VIEIRA DE ALMEIDA
(34)991954977

LEILA APARECIDA KAUCHAKJE PEDROSA
(34) 99976-2671



85

APENDICE B — Termo assentimento para os participantes da avaliac&o
semantica

ESCLARECIMENTO

Vocé estd sendo convidado para participar do estudo: Adaptacdo transcultural do The
Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol): versdo Brasil. O objetivo
desse estudo é fazer com que o questionario The Congenital Heart Disease Quality Of Life
Questionnaire (Conqol), possa ser utilizado por criangas brasileiras. Sua participacdo é
importante, pois esse estudo podera ajudar na salde de criangas como vocé. Caso vocé
aceite participar sera necessario que vocé responda algumas perguntas sobre vocé e a sua
saude e dizer se vocé sentiu dificuldade para respondé-las, aqui no consultério de cardiologia
em que vocé é atendido, no Hospital das Clinicas de Uberlandia. O tempo para responder 0s
questionarios sera de 30 minutos, no dia de hoje.

Responder essas perguntas ndo causara nenhum mal a vocé, mas vocé pode se sentir triste,
nervoso ou desconfortavel com as perguntas dos questionarios. As pesquisadoras se
comprometem a ndo revelar a sua identidade e nenhuma das perguntas vao identificar vocé.
Caso vocé se sinta triste ou nervoso ao responder as perguntas, estaremos ao seu lado para
te ouvir e te dar apoio, e caso necessario vocé ndo precisa continuar respondendo as
perguntas.

A sua participacdo no estudo, ira ajudar com que outras criancas brasileiras com doencgas no
coracao, possam responder esse questionario para ajudar na saude delas.

Vocé podera saber qualquer informacédo relacionada a sua participacdo neste estudo, a
gualquer momento que quiser, perguntando aos pesquisadores do estudo. Sua participacdo
€ livre, e vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro por participar. Vocé néo ira gastar
nada por participar desse estudo, pois qualquer gasto que vocé tenha por causa desse estudo
sera devolvido a vocé. Vocé podera ndo participar do estudo, ou se retirar a qualquer hora,
sem que vocé fique envergonhado perante os pesquisadores e sem prejudicar o seu
atendimento médico, basta vocé dizer ao pesquisador que te entregou este papel. Vocé ndo
sera identificado neste estudo, pois apenas os pesquisadores do estudo saberdo quem vocé
€, sendo garantida a sua privacidade. Vocé pode pedir indenizacdo se acontecer qualquer
mal a vocé por causa desse estudo.

Contato dos pesquisadores:

Nome: Ana Claudia Vieira de Almeida E-mail: ana.mars@hotmail.com

Telefone: (34) 991954977

Endereco: Av. Getulio Guaritd n°® 107 — Bairro Abadia Uberaba/MG — CEP: 38025-440.
Formagéo/Ocupacédo: Enfermeira

Nome: Profé. Dra. Leila Aparecida Kauchakje Pedrosa E-mail: leila.kauchakje@terra.com.br
Telefone: (34) 99976-2671

Endereco: Av. Getulio Guaritd n°® 107 — Bairro Abadia Uberaba/MG — CEP: 38025-440.
Formagéo/Ocupacédo: Enfermeira

Em caso de ddvida em relagio a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Tridngulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6803, ou no endere¢o Rua Conde Prados,
191, Bairro Nossa Senhora da Abadia — Uberaba — MG — de segunda a sexta-feira, das 08:00 as 11:30 e das 13:00
as 17:30. Os Comités de Etica em Pesquisa s&o colegiados criados para defender os interesses dos participantes
de pesquisas, quanto a sua integridade e dignidade, e contribuir no desenvolvimento das pesquisas dentro dos
padrdes éticos.
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Vocé poderd também entrar em contato com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa com Seres Humanos na
Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo Naves de Avila, n° 2121, bloco A, sala 224, campus
Santa Ménica — Uberlandia/MG, 38408-100; telefone: 34-3239-4131. O CEP é um colegiado independente criado
para defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e para contribuir para

o desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme resolucoes do Conselho Nacional de Salde.
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ASSENTIMENTO

TITULO DA PESQUISA: Adaptac&o transcultural do The Congenital Heart Disease Quality Of
Life Questionnaire (ConQol): versao Brasil

Eu, , li e/ou ouvi 0 esclarecimento acima e entendi para que serve o estudo e de quais
procedimentos participarei. A explicacdo que recebi esclarece os riscos e beneficios do
estudo. Eu entendi que sou livre para interromper a qualquer hora, sem precisar dizer o porqué
da minha decisdo e que isso nao ira prejudicar o atendimento médico no Ambulatério de
Cardiologia Pediatrica no Hospital das Clinicas de Uberlandia que estou recebendo. Sei que
0 meu nome ndo sera revelado, que ndo gastarei e nem receberei dinheiro para participar do
estudo. Concordo em participar do estudo, e receberei uma via assinada (e rubricada em
todas as paginas) deste documento.

Uberlandia, ............. [ oo, Lo

Assinatura do participante

U\vab‘ﬂ“ Jmmml/‘moew

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores:
ANA CLAUDIA VIEIRA DE ALMEIDA (34)991954977

LEILA APARECIDA KAUCHAKJE PEDROSA (34) 99976-2671
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APENDICE C - Termo de consentimento livre e esclarecido para 0s
responsaveis dos participantes da avaliagcdo semantica

ESCLARECIMENTO — RESPONSAVEL LEGAL

TITULO DA PESQUISA: Adaptacao transcultural do The Congenital Heart Disease Quality Of
Life Questionnaire (ConQoal): versao Brasil

Convidamos o menor sob sua responsabilidade a participar da pesquisa: Adaptacdo
transcultural do The Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (ConQol): verséo
Brasil. O objetivo desta pesquisa € traduzir e adaptar o instrumento The Congenital Heart
Disease Quality Of Life Questionnaire (Congol), para a populagéo brasileira. Sua participacao
€ importante, pois os avangos cientificos na area da saude sé sédo possiveis com estudos
como este. Caso vocé aceite que o0 menor sob sua responsabilidade participe desta pesquisa
serd necessario que ela(e), responda algumas questbes de um questionario
sociodemografico, um questionario sobre a sua qualidade de vida e relatar caso haja
dificuldades na compreenséo das instru¢cbes do preenchimento, no consultério do Ambulatério
de Cardiologia Pediatrica do Hospital das Clinicas de Uberlandia, com tempo estimado de 30
minutos na data de hoje.

Os riscos esperados pela participacdo no estudo sdo minimos, e podem estar relacionados
guanto a perda da confidencialidade dos dados coletados ou com a possibilidade do
participante sentir se triste, ansioso ou desconfortavel com as perguntas de cunho pessoal,
contidas nos questionarios. As pesquisadoras se comprometem a manter o sigilo e anonimato
dos participantes, sem coletar qualquer informacdo que possa identifica-lo. Caso o
participante se sinta triste ou ansioso ao responder as perguntas, estaremos ao lado dele para
ouvi-lo e dar todo o apoio possivel, e caso necessario ele podera interromper a participacao
dele na pesquisa.

Espera-se que a participacdo dele na pesquisa resulte em um instrumento com qualidade que
possa ser aplicado no Brasil como auxilio aos profissionais de salde na abordagem e na
promocao da saude de criancas e adolescentes com cardiopatias congénitas, que proporcione
resultados assistenciais mais satisfatorios, o que em longo prazo levara a reducéo dos custos
assistenciais.

Vocé podera obter quaisquer informacdes relacionadas a participacéo dela(e) nesta pesquisa,
a qualquer momento que desejar, por meio dos pesquisadores do estudo. A participacdo
dela(e) é voluntaria, e em decorréncia dela vocé ou ela(e) ndo recebera qualquer valor em
dinheiro. Vocés nao terdo nenhum gasto por participarem desse estudo, pois qualquer gasto
gue voceé tenha por causa dessa pesquisa lhe sera ressarcido. Vocé podera nao participar do
estudo, ou se retirar a qualguer momento, sem gque haja qualguer constrangimento junto aos
pesquisadores, ou prejuizo quanto atendimento médico no Ambulatério de Cardiologia
Pediatrica do Hospital das Clinicas de Uberlandia, bastando vocé dizer ao pesquisador que
Ihe entregou este documento. O menor sob sua responsabilidade n&o sera identificado neste
estudo, pois a identidade dela(e) sera de conhecimento apenas dos pesquisadores da
pesquisa, sendo garantido o seu sigilo e privacidade. Vocés terdo direito a requerer
indenizagao diante de eventuais danos que vocés sofram em decorréncia dessa pesquisa.

Contato dos pesquisadores:

Nome: Ana Claudia Vieira de Almeida

E-mail: ana.mars@hotmail.com

Telefone: (34) 991954977

Endereco: Av. Getulio Guarita n°® 107 — Bairro Abadia Uberaba/MG — CEP: 38025-440.
Formac&o/Ocupacéo: Enfermeira
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Nome: Profé. Dra. Leila Aparecida Kauchakje Pedrosa

E-mail: leila.kauchakje@terra.com.br

Telefone: (34) 99976-2671

Endereco: Av. Getulio Guaritd n° 107 — Bairro Abadia Uberaba/MG — CEP: 38025-440.
Formacé&o/Ocupacédo: Enfermeira

Em caso de ddvida em relagio a esse documento, favor entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro, pelo telefone (34) 3700-6803, ou no enderego Rua Conde Prados,
191, Bairro Nossa Senhora da Abadia — Uberaba — MG — de segunda a sexta-feira, das 08:00 as 11:30 e das 13:00
as 17:30. Os Comités de Etica em Pesquisa sdo colegiados criados para defender os interesses dos participantes
de pesquisas, quanto a sua integridade e dignidade, e contribuir no desenvolvimento das pesquisas dentro dos

padroes éticos.

Vocé poderd também entrar em contato com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa com Seres Humanos na
Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo Naves de Avila, n2 2121, bloco A, sala 224,
campus Santa Monica — Uberlandia/MG, 38408-100; telefone: 34-3239-4131. O CEP é um colegiado
independente criado para defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e
dignidade e para contribuir para o desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme

resolugdes do Conselho Nacional de Saude.
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CONSENTIMENTO LIVRE APOS ESCLARECIMENTO

TITULO DA PESQUISA: Adaptac&o transcultural do The Congenital Heart Disease Quality Of
Life Questionnaire (ConQol): verséo Brasil

Eu, , € 0 menor sob minha responsabilidade,
voluntario a participar dessa pesquisa, lemos e/ou ouvimos o esclarecimento acima e
compreendemos para que serve 0 estudo e a quais procedimentos o0 menor sob minha
responsabilidade sera submetido. A explicacdo que recebemos esclarece 0s riscos e
beneficios do estudo. N6s entendemos que somos livre para interromper a participacdo
dela(e) a qualquer momento, sem precisar justificar nossa deciséo e que isso nao afetara o
atendimento médico no Ambulatério de Cardiologia Pediatrica no Hospital das Clinicas de
Uberlandia que ela(e) recebe. Sei que o nome dela(e) ndo sera divulgado, que ndo teremos
despesas e nao receberemos dinheiro para participar do estudo. Concordamos juntos que
ela(a) participe do estudo, Adaptagéo transcultural do The Congenital Heart Disease Quality
Of Life Questionnaire (ConQol): versao Brasil, e receberemos uma via assinada (e rubricada
em todas as paginas) deste documento.

Uberlandia, ............. [, Lo,

Assinatura do responséavel legal

U\%LM‘LA Jmmmlﬂmaew

Assinatura do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador assistente

Telefone de contato dos pesquisadores:
ANA CLAUDIA VIEIRA DE ALMEIDA (34)991954977

LEILA APARECIDA KAUCHAKJE PEDROSA (34) 99976-2671
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PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

1 Data da Entrevista:
2 Caodigo Numérico do Participante:
3 Sexo: F( ) M ()
4 Data de Nascimento:
5 Cor da pele:
6 Naturalidade:
7 Procedéncia:
8 Escolaridade:
9 Ocupacéao dos Responsaveis:
PERFIL CLINICO

1 Diagnastico:
5 Classificacdo da Cardiopatia:

() Simples () Moderada Complexidade ( ) Grande Complexidade
3 Tempo de Diagndstico:

( )<6meses ( )>6e<12meses ( )>12meses
4 Tratamento Utilizado:

( ) Clinico () Cirurgico
5 ( ) Cirurgia Total () Cirurgia Parcial
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APENDICE E - Escala verbal numérica adaptada — 08 a 11 anos

Data:

ApoOs a leitura do instrumento “The Congenital Heart Disease Quality of Life
Questionnaire — ConQol” apresentado, marque com um X a escala abaixo
respondendo a seguinte pergunta para cada questdo: “Vocé entendeu o que foi

perguntado?”

Caso nao tenha compreendido e queira deixar uma sugestdo para melhor
entendimento, deixe no espaco indicado.

Questdes

1
Entendi s6 um
pouco

2
Entendi mais
ou menos

3
Entendi quase
tudo, mas tive

algumas
davidas

4
Entendi
quase tudo

5
Entendi
perfeitamente e
nao tenho
davidas

Cabecalho

Pergunta 1

Pergunta 2

Pergunta 3

Pergunta 4

Pergunta 5

Pergunta 6

Pergunta 7

Pergunta 8

Pergunta 9

Pergunta 10

Pergunta 11

Pergunta 12

Pergunta 13
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Pergunta 14

Pergunta 15

Pergunta 16

Pergunta 17

Pergunta 18

Pergunta 19

Pergunta 20

Pergunta 21

Pergunta 22

Pergunta 23

Pergunta 24

Pergunta 25

Pergunta 26

Pergunta 27

Pergunta 28

Pergunta 29

Pergunta 30

Fonte: Adaptado de CONTI; SLATER; LATORRE, 2009

Sugestoes:
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APENDICE F - Escala verbal numérica adaptada — 12 a 16 anos

Data:

ApoOs a leitura do instrumento “The Congenital Heart Disease Quality of Life
Questionnaire — ConQol” apresentado, marque com um X a escala abaixo
respondendo a seguinte pergunta para cada questdo: “Vocé entendeu o que foi

perguntado?”

Caso nao tenha compreendido e queira deixar uma sugestao para melhor
entendimento, deixe no espaco indicado.

Questdes Entend:} s6 um Entendzi mais Entend?; quase Entindi Ent5endi
pouco OuU menos tudo, mas tive | quase tudo | perfeitamente e

algumas nao tenho
duvidas duvidas

Cabecalho

Pergunta 1

Pergunta 2

Pergunta 3

Pergunta 4

Pergunta 5

Pergunta 6

Pergunta 7

Pergunta 8

Pergunta 9

Pergunta 10

Pergunta 11

Pergunta 12

Pergunta 13
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Pergunta 14

Pergunta 15

Pergunta 16

Pergunta 17

Pergunta 18

Pergunta 19

Pergunta 20

Pergunta 21

Pergunta 22

Pergunta 23

Pergunta 24

Pergunta 25

Pergunta 26

Pergunta 27

Pergunta 28

Pergunta 29

Pergunta 30

Pergunta 31

Pergunta 32

Pergunta 33

Pergunta 34

Pergunta 35

Pergunta 36

Fonte: Adaptado de CONTI; SLATER; LATORRE, 2009
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Sugestdes:
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APENDICE G - Orientacfes para o comité de juizes sobre a avaliacéo da
validade de face e das equivaléncias da versao adaptada do instrumento
ConQol para o portugués brasileiro

Prezado Juiz,

Solicitamos a sua avaliacdo do instrumento The Congenital Heart Disease Quality Of Life
Questionnaire (ConQoal), e relate suas consideracdes a respeito da equivaléncia semantica,
idiomatica, conceitual e cultural, desse questionario, verificando sua validade de face e
conteudo, e também sobre suas equivaléncias da versdo traduzida para o portugués em
relagdo a sua versao original.

A validade de face significa se o instrumento de fato mede aquilo que se prop6e a medir de
acordo com cada item do questionario, que serdo avaliados pela sua relevancia. E essencial
para a adaptacao transcultural buscar a equivaléncia entre a traducéo e o instrumento original,
de modo que os termos do instrumento original estejam de acordo ao contexto cultural. Para

a obtencdo da equivaléncia requerida, a avaliacdo pelo comité é realizada em quatro areas:

1. Equivaléncia Semantica: Identifica a correspondéncia do significado das palavras, se
existem multiplos significados para determinado item, e a existéncia de erros gramaticais na

traducéo;

2. Equivaléncia Idiomatica: Avalia as expressdes adaptadas para palavras de dificil

traducdo, sem a alteracao do significado do item;

3. Equivaléncia Cultural: Identifica se os itens sdo experienciados na cultura alvo, e caso

nao sejam, a substituicdo por um item similar;

4, Equivaléncia Conceitual: Avalia se determinadas palavras, mesmo que traduzidas

corretamente, significam a mesma coisa em diferentes culturas.

Agradecemos a sua colaboracgao

Ana Claudia Vieira de Almeida
Mestranda em Atencado a Saude

Leila Aparecida Kauchakje Pedrosa
Professora Orientadora



99

THE CONGENITAL HEART DISEASE QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (CONQOL)

O instrumento The Congenital Heart Disease Quality Of Life Questionnaire (Congol),
foi desenvolvido na lingua inglesa, na cidade de York, por Macran, Birks, Parsons, Sloper,
Hardman, Kind, Doorn, Thompson e Lewin (2006). O objetivo do estudo, foi desenvolver uma
medida de Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QRVS) para uso de criancas com
Cardiopatias Congénitas (CCs), diferente de outros questionarios, representa aspectos que
as criancas consideram importantes em relacdo a QRVS. O instrumento possui duas versoes,
uma para as criancas com idade entre 08 e 11 anos, que possui 29 itens e trés dominios, 13
itens relacionados aos sintomas, 6 itens a atividades fisicas e do dia a dia e 10 itens que
compreendem o0s relacionamentos com outras pessoas. Para aqueles com idade entre 12 e
16 anos, possui 35 itens e quatro dominios, 13 itens relacionados aos sintomas fisicos, sete
a atividades, dez a relacionamentos e cinco relacionados a controle e enfrentamento da
doenca (MACRAN et al., 2006).

O instrumento avalia o quanto a doenca afetou a vida da crian¢a na ultima semana,
dessa forma o método de resposta escolhido foi uma escala visual analégica de zero a dez,
na versao das criancas mais novas, os pontos de ancoragem sao ilustrados com rostos tristes
e felizes para indicar a direcdo da escala. Os itens no dominio relacionado aos sintomas,
incluem uma escala categorica de 0 a 4 para medir a frequéncia que eles sdo experienciados
pelos pacientes. Em ambas as versfGes foi adicionado um item que indica como o0s
respondentes se sentiram na Ultima semana comparado a como se sentem na maioria dos
dias, para checar se eles estdo respondendo o instrumento em uma semana atipica
(MACRAN et al., 2006).

Para a criacdo do instrumento dois dos autores do estudo, realizaram entrevistas
qualitativas com criangas e jovens com CCS, com objetivo de gerar itens em potencial diante
dos temas levantados. Essa lista de itens foi discutida posteriormente, para decidir quais os
itens que seriam incluidos na escala. As entrevistas mostraram que as aflicbes entre as
criangas mais velhas e mais novas eram diferentes. Por esse motivo, foram desenvolvidas
duas versfes, uma para criancas de 8 a 11 anos, e uma para o grupo de 12 a 16 anos
(MACRAN et al., 2006).

O piloto do estudo foi desenvolvido com uma amostra de criangas com CCs do
Yorkshire Heart Centre, para verificar a redundancia e a ambiguidade dos itens. As familias
foram abordadas através da postagem de uma carta de apresentagdo dos pesquisadores. Um
total de 320 criancas e jovens receberam o instrumento, e 171, reenviaram completamente
respondido. A andlise foi bem aceita pelos dois grupos e teve baixo indice de perda de dados
(MACRAN et al., 2006).
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Para obter os pesos de cada item, uma amostra de 120 crian¢as que fizeram parte do
piloto, seus pais ou responsaveis, um grupo controle de 45 crian¢cas da mesma idade e sem
cardiopatias, e profissionais de salude foram solicitados para responder um questionario de
“pesos”, eles foram orientados para que pontuassem os itens de qualidade de vida de zero a
dez, o qual dez significava muito importante para qualidade de vida e zero sem importancia.
Os pesos usados para pontuacao foram os eleitos pelas criancas com CCs, 0s pesos gerados
pelos outros grupos, foram obtidos na intengéo de serem utilizados caso os pesquisadores
tivessem interesses especificos (MACRAN et al., 2006).

A confiabilidade teste-reteste, foi avaliada com uma amostra de 100 criancas que
responderam o instrumento anteriormente e foram selecionadas para responder pela segunda
vez (MACRAN et al., 2006).

O instrumento ConQol foi validado de duas formas, primeiro verificando sua relagéao
com uma escala ja validada e estabelecida, The Paediatric Quality of Life Inventory (PedsQL
4.0) e através da capacidade de diferenciar as criancas em relacédo a gravidade da doenca,
usando duas medidas independentes, sendo a primeira a classificacdo da gravidade do
diagnéstico de acordo com o American College of Cardiology e a segunda, solicitar que os
respondentes apontassem como eles achavam que a sua condi¢do cardiaca afetava o dia a
dia deles, utilizando uma escala de trés pontos: ndo afeta meu dia a dia, afeta um pouco meu
dia a dia e afeta muito meu dia a dia (MACRAN et al., 2006).

Foram selecionadas 1416 criancas com CCs entre 8 a 16 anos, de seis centros de
cardiologia pediatrica pelo Reino Unido para testar a validade e confiabilidade do ConQol,
dessas, 640 (44%) reenviaram o instrumento respondido completamente. Os critérios de
excluséo foram, sopro inocente, menos de dois meses de cirurgia, um nivel de cognicéo que
impedisse responder os instrumentos e a incapacidade de ler inglés. Foram enviados
envelopes para 0s responsaveis das criancas e adolescentes, contendo uma carta
introdutoria, uma folha de orientagbes para a crianga e uma para 0s pais, 0 instrumento
ConQol e a escala PedsQL 4.0 (MACRAN et al., 2006).

Para os dois grupos etarios, o coeficiente alfa de Cronbach foi 0.86, o que revela uma
boa consisténcia interna. O coeficiente de correlagéo intraclasse do ConQol foi de 0.7,
também para os dois grupos (MACRAN et al., 2006).

O ConQol gera trés medidas, a frequéncia dos sintomas vivenciados pela crianga na
Gltima semana, uma pontuacao que resume o quanto esses sintomas estéo dificultando a vida
da crianca e uma pontuacdo da QVRS baseada em questdes sobre atividades,
relacionamentos, controle e enfrentamento da doenca. E esperado que o instrumento, seja
usada em consultas médicas, proporcionando reabilitagdo e suporte para as criangas, como
parte da rotina clinica, para identificagdo dos campos da vida, onde uma crianga tem um nivel
de dificuldade incomum (MACRAN et al., 2006).
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Acredita-se que o instrumento pode orientar tratamentos, permitindo aliviar os
sintomas considerados mais dificultosos pela crianca, em vez de usar as suposi¢coes
feitas pelos pais ou médicos, que muitas vezes ndo sado verdadeiras. O indice de
pontuacdo dos sintomas, também pode ser usado para avaliar as mudancas diante
das terapias ou cirurgias, dessa forma tornando-se um instrumento para a ajudar na
tomada de deciséao clinica. Além dos objetivos clinicos, pode ser usado em pesquisa
e de auditoria, para comparar diferentes tratamentos e métodos em estudos
randomizados e oferecer dados epidemioldgicos para examinar as relacbes entre
variaveis biopsicossociais para determinar os fatores de risco mais frequentes para a
baixa QVRS (MACRAN et al., 2006).

O instrumento é autoaplicavel e foi entregue em forma de postagem. Mas pode
ser aplicado na sala de espera ou durante a consulta médica, e caso a crianga tenha
dificuldade, os itens podem ser lidos pelo aplicador (MACRAN et al., 2006).

O Conqol foi validado para a cultura chilena, em um estudo de trés fases,
adaptacao transcultural do instrumento original, estudo piloto do instrumento adaptado
e a determinacdo de propriedades psicométricas do instrumento. A ultima etapa foi
conduzida através de um estudo multicéntrico, envolvendo 334 criancas de quatro
hospitais espalhados pelo Chile, e teve como conclusdo um instrumento
correspondente ao original, valido e confiavel para avaliar a QVRS de criancas
chilenas com CCs (TOLEDO et al., 2012).
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APENDICE H - Avaliac&o de face e equivaléncias do instrumento ConQol de 8 a 11 anos

Solicitamos que avaliem o Instrumento “THE CONGENITAL HEART DISEASE QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (CONQOL)”,
e descreva suas consideracfes sobre a sua validade de face e contetdo, assim como sobre suas equivaléncias semanticas,

idiomaticas, culturais e conceituais da versao traduzida para o portugués brasileiro, em relacdo a sua versao original.

*Devera ser realizada a leitura do material, e apos a leitura das duas partes, avalie o VO (Verséo Original) e VPC1 (Versao Portugués
Consenso 1).

Observacdao: A escala de frequéncia da primeira parte das questfes de niumero 1 ao 13 e a escala analdgica de 0 a 10 que contempla
todo o questionario, permanecerdo iguais em todas as questdes, por esse motivo a avaliacdo da traducdo dessas escalas esta

presente apenas quando aparecem pela primeira vez no questionario.

1.Quanto a descricdo informativa de como preencher o instrumento:

VERSAO PARA CRIANGAS DE 8 A 11 ANOS

VO: Versao Original Vocé considera a Por qué? Quais sugestoes
VPC1: Versao Portugués Consenso 1 tradugdo da VO daria para melhorar a
adequada? traducdo?
VO: HOW YOU FEEL ABOUT YOUR HEALTH Sim ()
This booklet asks some questions about your health and how it affects Nado ( )
your daily life. The questions are about things that other children have
said are important to them.
Below is an example of how to answer the questions.




VPC1: O que vocé acha da sua saude?

Este questiondrio foi feito com algumas questdes sobre salde e como
isso afeta sua vida diariamente. Estas perguntas envolvem assuntos
que outras criancas como vocé disseram que sdao importantes para
elas.

Aqui em baixo estd um exemplo de como responder as questoes.

VO: In the past week...
how often have you been made to go to bed earlier than you wanted
to?

Not at all
A few days
Most days
Every day

For this part of the question tick ONE box which best applies to you.
So if you have not been allowed to stay up as late as you like every
day in the last week - tick the last box.

VPC1: Na semana passada:
Quantas vezes fizeram vocé ir para a cama mais cedo do que vocé
queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Nesta parte do questiondrio, marque um X no quadradinho que vocé
mais se identifica. Ou seja se vocé foi para cama mais cedo do que
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queria todos os dias da semana passada, marque um X no ultimo
quadradinho.

VO: On the scale from 0 to 10 shown below, please draw a cross on
the line to show how much in the past week, being made to go to bed
earlier than you wanted to has made life difficult for you?

Not at all difficult « + : + - « . + + . « Really Difficult

For this part of the question put a cross on the line which best marks
how you feel. You can put a cross anywhere on the line. So if you feel
that not being able to stay up as late as you like in the last week has
made your life a bit difficult you might put a cross between the
number 2 and the number 3.

VPC1: Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
nuamero indicando o quanto ir para cama mais cedo do que vocé
gostaria atrapalhou sua vida na semana passada.

N3o atrapalhouemnada « + : : « = « » « » » Atrapalhou muito

Nesta parte do questiondrio, marque com um X onde melhor
descreve o modo como vocé se sente. Vocé pode colocar o X em
qgualquer parte da linha.

Por exemplo, se vocé acha que ndo poder ficar acordado até tarde
mais do que gostaria ndo atrapalhou muito sua vida, coloque o X
entre o numero 2 e 3.

Sim (
N3ao (
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VO:
e Some of the questions have two parts like the one above, Sim (
some questions just ask you to put a cross on the scale. N3ao (

e Please try and answer all of the questions if you can.
e Thisis not a test, there are no right or wrong answers.

e Algumas questdes vao conter parte 1 e 2, mas algumas
guestdes somente pedem para vocé marcar um X na escala.

e Por favor, tente responder a todas as questdes.

e Isso ndo é um teste. Ndo tem questdes certas ou erradas.

2. Avaliagéo dos itens do questionario CONQOL

Instrucdes:

Apés a leitura do instrumento “THE CONGENITAL HEART DISEASE QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (CONQOL)”
apresentado, deixe sua avaliacdo, indicando se a traducédo VPC1, realizada, atende a compreensao da cultura brasileira. O intuito &
evitar possiveis erros de compreensao dos leitores, além de proporcionar uma traducéao fidedigna paro entendimento da populacéao
brasileira.

Caso tenha consideracfes e gqueira deixar uma sugestao para melhor entendimento, deixe no espaco indicado.



VERSAO PARA CRIANGAS DE 8 A 11 ANOS

Questoes: Voceé considera a Por que? Quais suguestoes
VO: Versao Original tradugdo da VO daria para melhorar a
VPC1: Versao Portugués Consenso 1 adequada? tradugao?
VO: In the past week... Sim ()
1. how often have you felt short of breath or puffed out? Nao ( )
1a. One the scale from 0 to 10 shown below, please draw a cross on
the line to show how much in the past week, feeling short of breath
or puffed out has made life difficult for you?
VPC1: Na semana passada...
1. Quantas vezes vocé sentiu falta de ar ou ficou sem folego?
1a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, sentir falta de ar ou
te deixar sem folego, atrapalhou sua vida:
VO: 2. how often have you felt too tired? Sim( )
2a. On the scale from 0 to 10 shown below, please draw a cross on Nao( )
the line to show how much in the past week, feeling too tired has
made life difficult for you?
VPC1: 2. Quantas vezes vocé se sentiu cansado?
2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir cansado
atrapalhou sua vida:
VO: 3. how often have you had aches and pains in any part of your Sim ()
body? Nado( )

3a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling aches and pains has made
life difficult for you?

VPC1: 3. Quantas vezes vocé sentiu algum tipo de dor e/ou
incbmodos em alguma parte do seu corpo?
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3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, sentir essas dores
atrapalhou sua vida:

VO: 4. how often have you felt dizzy or faint?

4a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling dizzy or faint has made
life difficult for you?

VPC1: 4. Quantas vezes vocé desmaiou ou se sentiu fraco?

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir fraco ou
desmaiar atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 5. how often have you felt that you couldn't keep up with
schoolwork and homework?

5a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, not feeling able to keep up at
school and with homework has made life difficult for you?

VPC1: 5. Quantas vezes vocé achou que ndo ia conseguir dar conta
das atividades escolares, na escola e em casa?

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
ndamero indicando o quanto, na semanada passada, ndo se sentir
capaz de fazer as atividades escolares, atrapalhou a sua vida:

Sim (
Nao (

VO: 6. how often have you found it hard to concentrate at school?
6a. On the scale from 0 to 10 below please draw a cross on the line to
show how much in the past week, finding it hard to concentrate at
school has made life difficult for you?

VPC1: 6. Quantas vezes vocé sentiu dificuldade em se concentrar na
escola?

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, ndo se concentrar
na escola atrapalhou a sua vida:

Sim( )
Nado( )
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VO: 7. how often have you forgotten to do things you were supposed
to do?

7a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, forgetting things you were
supposed to do has made life difficult for you?

VPC1: 7. Quantas vezes vocé se esqueceu de fazer coisas que era para
vocé ter feito?

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se esquecer de fazer
alguma coisa que era para vocé ter feito atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 8. how often have you felt slowed down in your thoughts?

8a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling slowed down has made
life difficult for you?

VPC1: 8. Quantas vezes vocé sentiu seus pensamentos mais lentos?
8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
ndmero indicando o quanto, na semana passada, sentir seus
pensamentos mais lentos, atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 9. how often have you felt sad or fed up?

9a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling sad or fed up has made
life difficult for you.

VPC1: 9. Quantas vezes vocé se sentiu triste ou desanimado?

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir triste ou
desanimado, atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 10. have you felt worried or nervous?

10a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling worried or nervous has
made life difficult for you.

Sim (
Nao (
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VPC1: 10. Quantas vezes vocé se sentiu preocupado ou nervoso?
10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir
preocupado ou nervoso, atrapalhou sua vida:

VO: 11. how often have you felt like you were different to other
people?

11a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling like you were different
to other people has made life difficult for you.

VPC1: 11. Quantas vezes vocé sentiu que era diferente das outras
pessoas?

11a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir diferente
de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

Sim( )
Nao ( )

VO: 12. how often have you felt that people treated you differently
from others?

12a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling that people treated you
differently from others has made life difficult for you?

VPC1: 12. Quantas vezes vocé sentiu que as pessoas te trataram
diferente dos outros?

12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
ndamero indicando o quanto, na semana passada, ser tratado
diferente de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 13. how often have you felt that there is something about the
way you look that you don't like?

13a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling that there is something
about the way you look that you don't like has made life difficult for
you?

Sim (
Nao (

109



VPC1: 13. Quantas vezes vocé achou que tem alguma coisa com sua
aparéncia fisica, que vocé nado gosta?

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, achar que tem
alguma coisa com sua aparéncia fisica que vocé ndo gosta, atrapalhou
sua vida:

VO: Sim (
e In the past week, how much have you been able to do the Nao (
following activities?
e Please answer the questions by putting a cross on the scale.
VPC1:
e Nasemana passada, quantas vezes vocé foi capaz de fazer as
seguintes atividades?
e Responda as questdes colocando um X na escala.
VO: 14. | have been able to run about ... Sim (
Asmuchaslwantto [+ - Notasmuchasl|wantto N3o (
VPC1: Eu pude correr...
Todas as vezes que eu quis 7oL Nem todas as vezes que eu quis
VO: 15. | have been allowed to do sports and exercise... Sim (
N3ao (
VPC1: 15. Me deixaram fazer esportes e exercicios...
VO: 16. | have been able to spend time with my friends... Sim (
Nao (
VPC1: 16. Eu pude passar um tempo com meus amigos...
VO: 17.1 have been able keep up with my friends... Sim (

VPC1: 17. Eu pude acompanhar meus amigos...

Nao (

VO: 18. | have been allowed to do things my friends do...

VPC1: 18. Me deixaram fazer coisas junto com meus amigos...

Sim (
Nao (
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VO: 19. | have been able to go to clubs/do activities outside of

Sim (

school... N3ao (
| had no clubs or activities this week
VPC1: 19. Eu pude ir para algum clube, ou fazer atividades fora da
escola...
Marque um X se vocé ndo teve nenhuma atividade fora da escola
semana passada
VO: Sim (
e Thinking about the past week, how well do these Nao (
statements apply to you?
e Please answer the questions by putting a cross on the scale.
VPC1:
e Ainda pensando sobre a semana passada, o quanto estas
frases se aplicam a vocé?
e Por favor, responda as questdes marcando um X na escala.
VO: 20. | get on well with my friends... Sim (
N3ao (
VPC1: 20. Eu me dou bem com meus amigos...
VO: 21. My friends look out for me... Sim (
N3ao (
VPC1: 21. Meus amigos se preocupam comigo...
VO: 22. | find it hard to make friends... Sim (
Nao (
VPC1: 22. Eu acho dificil fazer novos amigos...
VO: 23. People fuss over me too much... Sim (
Nao (
VPC1: 23. As pessoas se preocupam demais comigo...
VO: 24. | get picked on and teased... Sim (
Nao (
VPC1: 24. Eu sou escolhido para ser zoado e cagoado...
VO: 25. | feel lonely... Sim (

Nao (
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VPC1: 25. Eu me sinto sozinho...

VO: 26. | am allowed to do the things | am able to do...

VPC1: 26. Me deixam fazer o que eu quero...

Sim (
N3ao (

VO: 27. | think people understand what | can manage to do...

VPC1: 27. Eu acho que as pessoas sabem o que eu sou capaz de
fazer...

Sim (
N3ao (

VO: 28. | think people expect me to do too much...

VPC1: 28. Eu acho que as pessoas esperam demais de mim...

Sim (
N3ao (

VO: 29. | can do more than people think...

VPC1: 29. Eu posso fazer mais coisas do que as pessoas acham...

Sim (
N3o (

VO: 30. How have you feltin the past week compared to how you feel
most of the time? 7 -
Much better thanusual |~  Much worse than usual

VPC1: 30. Como vocé se sentiu na semana passada em comparagao a
como vocé se sente na maior parte do tempo?
Bem melhor +—+—+—+—+—+—+—+—+—+—- Bem Pior

Sim (
N3ao (

0 i 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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APENDICE | — Avaliac&o de face e equivaléncias do instrumento ConQol de 12 a 16 anos

Solicitamos que avaliem o Instrumento “THE CONGENITAL HEART DISEASE QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (CONQOL)’,
e descreva suas consideragcdes sobre a sua validade de face e contetdo, assim como sobre suas equivaléncias semanticas,

idiomaticas, culturais e conceituais da versao traduzida para o portugués brasileiro, em relacdo a sua versao original.

*Devera ser realizada a leitura do material, e apds a leitura das duas partes, avalie o VO (VersaoOriginal) e VPC1 (Versao Portugués

Consenso 1).
Observacdao: A escala de frequéncia da primeira parte das questfes de niumero 1 ao 13 e a escala analdgica de 0 a 10 que contempla
todo o questionario, permanecerdo iguais em todas as questdes, por esse motivo a avaliacdo da traducdo dessas escalas esta

presente apenas quando aparecem pela primeira vez no questionario.

1.Quanto a descricdo informativa de como preencher o instrumento:

VERSAO PARA CRIANGAS DE 12 A 16 ANOS

VO: Versao Original Vocé considera a Por qué? Quais sugestoes
. . tradugdo da VO daria para melhorar a
VPC1: Versao Portugués Consenso 1 -
adequada? tradugao?

VO: HOW YOU FEEL ABOUT YOUR HEALTH Sim ()
Nado ( )




This questionnaire is about your health and how it affects your daily
life. The questions cover things that other young people have said are
important to them.

Below is an example of how to answer the questions.
VPC1: O que vocé acha da sua saude?

Este questionario foi feito com algumas questdes sobre salide e como
isso afeta sua vida diariamente. Estas perguntas envolvem assuntos
gue outras criangas como vocé disseram que sdo importantes para
elas.

Aqui em baixo estd um exemplo de como responder as questoes.

VO: In the past week...

how often have you been made to go to bed earlier than you wanted
to?

Not at all

A few days

Most days

Every day

For this part of the question tick ONE box which best applies to you.
So if you have been made to go to bed earlier than you wanted to
every day in the last week - tick the last box.

VPC1: Na semana passada:
Quantas vezes fizeram vocé ir para a cama mais cedo do que vocé
queria?

Nunca

Alguns dias

Quase todos os dias
Todos os dias

Sim (
N3ao (
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Nesta parte do questiondrio, marque um X no quadradinho que vocé
mais se identifica. Ou seja se vocé foi para cama mais cedo do que
queria todos os dias da semana passada, marque um X no ultimo
quadradinho.

VO: On the scale from 0 to 10 shown below, please draw a cross on
the line to show how much in the past week, being made to go to bed
earlier than you wanted to has made life difficult for you?

Not at all difficult - + + : : : . . + . « Really Difficult

For this part of the question put a cross on the line which best marks
how you feel. You can put a cross anywhere on the line. So if you feel
that in the past week, being made to go to bed earlier than you
wanted to has made your life a bit difficult, you might put a cross
between the number 2 and the number 3.

VPC1: Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
nuamero indicando o quanto ir para cama mais cedo do que vocé
gostaria atrapalhou sua vida na semana passada.

~ ——t— 1 .
Ndo atrapalhouemnada « + : = « s « » « s » Atrapalhou muito

Nesta parte do questiondrio, marque com um X onde melhor
descreve o modo como vocé se sente. Vocé pode colocar o X em
gualquer parte da linha.

Por exemplo, se vocé acha que ndo poder ficar acordado até tarde
mais do que gostaria ndo atrapalhou muito sua vida, coloque o X
entre o numero 2 e 3.

Sim (
N3ao (

VO:
e Some of the questions have two parts like the one above,
some questions just ask you to put a cross on the scale.
e Please try and answer all of the questions if you can.
e Thisis not a test, there are no right or wrong answers.

Sim (
Nao (
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VPC1:
e Algumas questdes vao conter parte 1 e 2, mas algumas

e Por favor, tente responder a todas as questodes.
e Issondo é um teste. Nao tem questdes certas ou erradas

guestdes somente pedem para vocé marcar um X na escala.

2. Avaliacéo dos itens do questionario CONQOL

Instrucdes:
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Apos a leitura do instrumento “THE CONGENITAL HEART DISEASE QUALITY OF LIFE QUESTIONNAIRE (CONQOL)”

apresentado, deixe sua avaliacdo, indicando se a traducédo VPC1, realizada, atende a compreensao da cultura brasileira. O intuito €

evitar possiveis erros de compreensao dos leitores, além de proporcionar uma traducéao fidedigna paro entendimento da populagcéao

brasileira.

Caso tenha consideracfes e queira deixar uma sugestao para melhor entendimento, deixe no espaco indicado.

VERSAO PARA CRIANCAS DE 12 A 16 ANOS

VO: Versao Original

Vocé considera a

Por qué? Quais sugestoes

1a. One the scale from 0 to 10 shown below, please draw a cross on
the line to show how much in the past week, feeling short of breath
or puffed out has made life difficult for you?

VPC1: Versao Portugués Consenso 1 tradugdo da VO daria para melhorar a
adequada? tradugao?
VO: In the past week... Sim ()
1. how often have you felt short of breath or puffed out? Nado( )




VPC1: Na semana passada...

1. Quantas vezes vocé sentiu falta de ar ou ficou sem folego?

1a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, sentir falta de ar ou
te deixar sem folego, atrapalhou sua vida:

VO: 2. how often have you felt too tired?

2a. On the scale from 0 to 10 shown below, please draw a cross on
the line to show how much in the past week, feeling too tired has
made life difficult for you?

VPC1: 2. Quantas vezes vocé se sentiu cansado?

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir cansado
atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 3. how often have you had aches and pains in any part of your
body?

3a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling aches and pains has made
life difficult for you?

VPC1: 3. Quantas vezes vocé sentiu algum tipo de dor e/ou
incbmodos em alguma parte do seu corpo?

3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, sentir essas dores
atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 4. how often have you felt dizzy or faint?

4a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling dizzy or faint has made
life difficult for you?

VPC1: 4. Quantas vezes vocé desmaiou ou se sentiu fraco?

Sim (
Nao (
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4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semanada, se sentir fraco ou
desmaiar atrapalhou sua vida:

VO: 5. how often have you felt that you couldn't keep up with
schoolwork and homework?

5a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, not feeling able to keep up at
school and with homework has made life difficult for you?

VPC1: 5. Quantas vezes vocé achou que ndo ia conseguir dar conta
das atividades escolares, na escola e em casa?

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
ndamero indicando o quanto, na semanada passada, nao se sentir
capaz de fazer as atividades escolares, atrapalhou a sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 6. how often have you found it hard to concentrate at school?
6a. On the scale from 0 to 10 below please draw a cross on the line to
show how much in the past week, finding it hard to concentrate at
school has made life difficult for you?

VPC1: 6. Quantas vezes vocé sentiu dificuldade em se concentrar na
escola?

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semanda passada, ndo se concentrar
na escola atrapalhou a sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 7. how often have you forgotten to do things you were supposed
to do?

7a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, forgetting things you were
supposed to do has made life difficult for you?

VPC1: 7. Quantas vezes voceé se esqueceu de fazer coisas que era para
voceé ter feito?

Sim (
Nao (
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7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se esquecer de fazer
alguma coisa que era para vocé ter feito atrapalhou sua vida:

VO: 8. how often have you felt slowed down in your thoughts?

8a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling slowed down has made
life difficult for you?

VPC1: 8. Quantas vezes vocé sentiu seus pensamentos mais lentos?
8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
nimero indicando o quanto, na semana passada, sentir seus
pensamentos mais lentos, atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 9. how often have you felt sad or fed up?

9a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling sad or fed up has made
life difficult for you.

VPC1: 9. Quantas vezes vocé se sentiu triste ou desanimado?

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir triste ou
desanimado, atrapalhou sua vida:

Sim (
Nao (

VO: 10. have you felt worried or nervous?

10a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling worried or nervous has
made life difficult for you.

VPC1: 10. Vocé se sentiu preocupado ou nervoso?

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
ndmero indicando o quanto, na semana passada, se sentir
preocupado ou nervoso, atrapalhou sua vida:

Sim (
N3ao (

VO: 11. how often have you felt like you were different to other
people?

Sim (
Nao (
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11a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling like you were different
to other people has made life difficult for you.

VPC1: 11. Quantas vezes vocé sentiu que era diferente das outras
pessoas?

11a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
numero indicando o quanto, na semana passada, se sentir diferente
de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

VO: 12. how often have you felt that people treated you differently Sim ()
from others? Nao( )
12a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line

to show how much in the past week, feeling that people treated you

differently from others has made life difficult for you?

VPC1: 12. Quantas vezes vocé sentiu que as pessoas te trataram

diferente dos outros?

12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um

nimero indicando o quanto, na semana passada, ser tratado

diferente de outras pessoas, atrapalhou sua vida:

VO: 13. how often have you felt that there is something about the Sim ()
way you look that you don't like? Nado( )

13a. On the scale from 0 to 10 below, please draw a cross on the line
to show how much in the past week, feeling that there is something
about the way you look that you don't like has made life difficult for
you?

VPC1: 13. Quantas vezes vocé achou que tem alguma coisa com sua
aparéncia fisica, que vocé ndo gosta?

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X um
nuimero indicando o quanto, na semana passada, achar que tem
alguma coisa com sua aparéncia fisica que vocé nao gosta, atrapalhou
sua vida:

120



VO: Sim (
e In the past week, how much have you been able to do the N3ao (
following activities?
e Please answer the questions by putting a cross on the scale.
VPC1:
e Nasemana passada, quantas vezes vocé foi capaz de fazer as
seguintes atividades?
e Responda as questdes colocando um X na escala.
VO: 14. | have been able to run about ... Sim (
Asmuchaslwantto [ i+ Notasmuchasl|wantto N3o (
VPC1: Eu pude correr...
Todas as vezes que eu quis 70 7. Nem todas as vezes que eu quis
VO: 15. | have been allowed to do sports and exercise... Sim (
N3ao (
VPC1: 15. Me deixaram fazer esportes e exercicios...
VO: 16.1 have been able to spend time with my friends... Sim (
N3ao (
VPC1: 16. Eu pude passar um tempo com meus amigos...
VO: 17.1 have been able keep up with my friends... Sim (
N3ao (
VPC1: 17. Eu pude acompanhar meus amigos...
VO: 18. | have been able to go to town or go shopping with my Sim (
friends... N3ao (
VCP1: 18. Eu pude passear na cidade ou ir ao shopping com meus
amigos...
VO: 19. | have been allowed to do things my friends do... Sim (
Nao (
VPC1: 19. Me deixaram fazer coisas junto com meus amigos...
VO: 20. | have been able to go to club or do activities outside of Sim (
school... Nao (

No clubs or activities this week
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VPC1: 20. Eu pude ir para algum clube, ou fazer atividades fora da
escola...

Marque um X se vocé ndo teve nenhuma atividade fora da escola
semana passada

VO: Sim (
e In the past week how well do the following statements N3ao (
apply to you?
e Please answer the questions by putting a cross on the scale.
VPC1:
e Ainda pensando sobre a semana passada, o quanto estas
frases se aplicam a vocé?
e Por favor, responda as questdes marcando um X na escala.

VO: 21. | get on well with my friends... Sim (
N3ao (

VPC1: 21. Eu me dou bem com meus amigos...

VO: 22. My friends look out for me... Sim (
N3ao (

VPC1: 22. Meus amigos se preocupam comigo...

VO: 23. | find it hard to make friends... Sim (
N3ao (

VPC1: 23. Eu acho dificil fazer novos amigos...

VO: 24. People fuss over me too much... Sim (
Nao (

VPC1: 24. As pessoas se preocupam demais comigo...

VO: 25. | get picked on and teased... Sim (
Nao (

VPC1: 25. Eu sou escolhido para ser zoado e cagoado...

VO: 26. | feel lonely... Sim (
Nao (

VPC1: 26. Eu me sinto sozinho...

VO: 27. | am allowed to do the things | am able to do...

Sim (
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VPC1: 27. Me deixam fazer o que eu quero...

VO: 28. | think people expect me to do too much...

VPC1: 28. Eu acho que as pessoas esperam demais de mim...

VO: 29. | can do more than people think... Sim (
N3ao (

VPC1: 29. Eu posso fazer mais coisas do que as pessoas acham...

VO: 30. | think people understant what | can manage to do... Sim (
N3ao (

VPC1: 30. Eu acho que as pessoas entendem o que eu sou capaz

fazer...

VO: 31. | feel like my body is not my own Sim (
Nao ( )

VPC1: 31. Eu sinto como se meu corpo nao fosse meu

VO: 32. | feel like my health is out of my hands Sim (
N3ao (

VPC1: 32. Eu sinto que minha saude ndo depende de mim

VO: 33. | get fed up with telling people about my health Sim (

VPC1: 33. Eu me sinto desanimado ao contar as pessoas sobre minha Ndo( )

saude

VO: 34. | think about my heart Sim (
Ndo( )

VPC1: 34. Eu penso sobre meu coragao

VO: 35. My life is good Sim (
Nado( )

VPC1: 35. Minha vida é boa...

VO: 36. How have you feltin the past week compared to how you feel Sim (

most of the time? » _
Much better thanusual | . . i 1  Muchworse than usual

Nado ( )
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VPC1: 36. Como vocé se sentiu na semana passada em comparacao a
como vocé se sente na maior parte do tempo?
Bem melhor +H——+—+—+—+—+—+—+—+—+— 3em Pior

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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APENDICE J - Vers&o Portugués Final (ConQol-VPF) 8 a 11 anos

O que vocé acha da sua saude?

Este questionario foi feito com algumas perguntas sobre salde e como isso afeta sua
vida diariamente. Estas perguntas envolvem assuntos que outras criangas como VOC€,
disseram que sao importantes para elas.

Abaixo esta um exemplo de como responder as perguntas.

Na semana passada:

Com que frequéncia fizeram vocé ir dormir mais cedo do que vocé queria?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

Nesta parte do questionéario, marque o quadradinho que vocé mais se identifica.
Por exemplo, se vocé teve que ir dormir mais cedo do que queria, todos os dias

da semana passada, marque o ultimo quadradinho.

Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que indica
0 quanto, na semana passada, ir dormir mais cedo do que vocé gostaria dificultou sua

vida.

@Nao dificultou em nadaO—0—0—0 O—O0—0—0-00-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nesta parte do questionario, marque com um X na linha indicando a forma como vocé
se sente. Vocé pode colocar o X em qualquer parte da linha.
Por exemplo, se vocé acha que, na ultima semana, ndo poder ficar acordado mais do

gue gostaria dificultou pouco sua vida, coloque o X entre os niumeros 2 e 3.

* Algumas perguntas vao conter duas partes, mas algumas perguntas somente
pedem para vocé marcar um X na escala.
* Por favor, tente responder a todas as perguntas.

* Isso nao é uma prova. Nao existem respostas certas ou erradas.
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Na semana passada...

1. Com que frequéncia vocé sentiu falta de ar ou ficou sem félego?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, sentir falta de ar ou te deixar sem félego,

dificultou a sua vida:

@Néo dificultou em nada O—0—0—0 O—O0—0—0-00-"70 @Dificultou Muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

2. Com que frequéncia vocé se sentiu muito cansado?

Nunca
Alguns dias

A maioria dos dias

Oo0od

Todos os dias

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que

indica o quanto, na semana passada, se sentir muito cansado dificultou a sua vida:

© N3o dificultou em nada O—0—0—0—0—0—0—0—0—0—0 & pificultou Muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

3. Com que frequéncia vocé sentiu algum tipo de dor e/ou desconforto em alguma
parte do seu corpo?

Nunca
Alguns dias
A maioria dos dias

Oood

Todos os dias

3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, sentir essa dor e/ou desconforto dificultou a sua

vida:

@Néo dificultou em nada ©—0—0—0 O0—O0—0—0-010-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4. Com que frequéncia vocé sentiu tontura ou fraqueza?

Nunca
Alguns dias

A maioria dos dias

OO0 4O

Todos os dias

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, margue com um X na parte da linha que

indica 0 quanto, na semana passada, sentir fraqueza ou tontura dificultou a sua vida:

@Nao dificultou em nadaO—0—0—0 O—O0—0—0-010-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

5. Com que frequéncia vocé achou que n&do conseguiria dar conta das atividades
escolares e dos deveres de casa?

Nunca
Alguns dias

A maioria dos dias

OO0 4O

Todos os dias

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semanada passada, ndo se sentir capaz de fazer as atividades

escolares e os deveres de casa, dificultou a sua vida:

@Néodificultou nada O—0—0—70 O—O0—0—0—0-10-70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. Com que frequéncia vocé sentiu dificuldade em se concentrar na escola?

Nunca L]
Alguns dias L]
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, ndo se concentrar na escola dificultou a sua

vida:

© Nao dificultou nada O—0—0—0—0—0—0—0—0—-"0C0-—-"0 & pificultou muito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

7. Com que frequéncia vocé se esqueceu de fazer coisas que eram para Vocé ter
feito?

Nunca L]
Alguns dias [l
A maioria dos dias L]
Todos os dias L]

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, se esquecer de fazer alguma coisa que era para

vocé ter feito dificultou a sua vida:

@Néo dificultou em nadaO—0—0—0 O—O0—0—0-00-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

8. Com que frequéncia vocé sentiu seus pensamentos mais lentos?

Nunca L]
Alguns dias L]
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, sentir seus pensamentos mais lentos, dificultou

a sua vida:

@Nao dificultou em nada ©—0—0—0 O0—O0—0—0—0-0-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

9. Com que frequéncia vocé se sentiu triste ou desanimado?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o0 quanto, na semana passada, se sentir triste ou desanimado, dificultou a sua
vida:

@Néo dificultou em nada O—0—0—0 O0—O0—0—0-010-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

10. Com que frequéncia vocé se sentiu preocupado ou nervoso?

Nunca L]
Alguns dias L]
A maioria dos dias L]
Todos os dias L]

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, se sentir preocupado ou nervoso, dificultou a

sua vida:

@Nao dificultou em nada O—0—0—0 O—O0—0—0-010-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

11. Com que frequéncia vocé sentiu que era diferente das outras pessoas?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

1la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, se sentir diferente de outras pessoas, dificultou

a sua vida:

@Néo dificultou em nada ©—0—0—0 O0—O0—0—0-010-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

12. Com que frequéncia vocé sentiu que as pessoas te trataram diferente das outras?

Nunca [l
Alguns dias L]
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, ser tratado diferente de outras pessoas,

dificultou a sua vida:

@Nao dificultou em nada O©—0—0—0 O0—O0—0—0—00-"70 @Dificultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

13. Com que frequéncia vocé achou que tem algo com sua aparéncia fisica, que vocé

nao gosta?

Nunca L]
Alguns dias [l
A maioria dos dias L]
Todos os dias []

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, achar que tem algo com sua aparéncia fisica

gue vocé nao gosta, dificultou a sua vida:

@Néodificultou em nadaO—0—0—0 O0—0—0-0090 C)C@Diﬁcultou muito
0O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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* Na semana passada, o quanto vocé foi capaz de fazer as seguintes atividades?

* Responda as perguntas colocando um X na escala.

Na semana passada...

14. Eu consegui correr...
Todas as vezes que eu quis0—0—0—0—0—0-0-0—-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis

© 0123456789 10 ®

15. Eu tive permisséo para fazer esportes e exercicios fisicos...
Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0-0—-0—-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis

© 0123456789 10 ®

16. Eu consegui passar um tempo com meus amigos...
Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0-0—0—0—0—0 Nem todas as vezes que eu quis

© 0123456789 10 ®

17. Eu consegui acompanhar meus amigos...
Todas as vezes que eu quisO—0—0—0—0—0-0-0-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis

© 0123456789 10 ®

18. Eu tive permissao para fazer coisas que meus amigos fazem...
Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0—-0—0—0—0—0 Nem todas as vezes que eu quis

© 0123456789 10 ®

19. Eu consegui passear ou fazer atividades fora da escola...
Todas as vezes que eu quisO—0—0—0—0—0-0-0-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis

© 01234567809 10 ®

Marque um X se vocé nao fez passeios ou atividades fora da escola semana passada

Ll
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* Ainda pensando sobre a semana passada, o quanto estas frases se aplicam a
VOCEé?

* Por favor, responda as perguntas marcando um X na escala.

20. Eu me dou bem com meus amigos...

Sempre0—0—0—0—O0 o O0—0—0—-0—0 Nunca
©@o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 1006

21. Meus amigos se preocupam comigo...

Sempre0—0O0—O0—0—O OO 0O 0 O ) Nunca
©o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10®

22. Eu acho dificil fazer novos amigos...

SempreO—0O0—0—0—O0 o O0—0—0—-0—0 Nunca
®o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ©

23. As pessoas se preocupam muito comigo...

SempreO0—0O0—O0—0—O0 00— 000 O Nunca
®o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ©

24. Eu sofro bullying...

SempreO—0O0—0—0—=O0 o O0—0—0—0—0 Nunca
®o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ©

25. Eu me sinto sozinho...

Sempre0—0O0—0—0—=O0 000 O0—-0—0 Nunca
®o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ©

26. Eu tenho permissao de fazer as coisas que consigo...

Sempre0—O0—0—0—=O0 00— 000 O Nunca

©o0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10O
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27. Eu acho que as pessoas entendem o que eu consigo fazer...
SempreO—0O0—0—0—=O0 00— 0—0—-0 O Nunca

©o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 100

28. Eu acho que as pessoas esperam demais de mim...
Sempre0—0O0—0—0—=O0 O O0O—0—0

@)

O Nunca

®o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 100©

29. Eu posso fazer mais coisas do que as pessoas acham...
Sempre O—0O0—=0 O O (@ Nl @ NN @ BN ¢

@)

O Nunca

©o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 100

30. Como vocé se sentiu na semana passada em comparagao a como VOcé se sente

na maior parte do tempo?
Bem melhor que o normal/&—0—0—0—0—0—0—-0—0—0—-0 Bem melhor que 0 normal

© 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 ®

Fonte: Adaptado de MACRAN et al., 2006
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APENDICE K - Versdo Portugués Consenso 3 (ConQol-VPC3) 12 a 16 anos

O que vocé acha da sua saude?

Este questionario foi feito com algumas perguntas sobre salde e como isso afeta sua
vida diariamente. Estas perguntas envolvem assuntos que outras criangas como VOCE€,
disseram que sao importantes para elas.

Abaixo esta um exemplo de como responder as perguntas.

Na semana passada:

Com que frequéncia fizeram vocé ir dormir mais cedo do que vocé queria?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias L]
Todos os dias L]

Nesta parte do questionéario, marque o quadradinho que vocé mais se identifica.
Por exemplo, se vocé teve que ir dormir mais cedo do que queria, todos os dias

da semana passada, marque o ultimo quadradinho.

Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que indica
0 quanto, na semana passada, ir dormir mais cedo do que vocé gostaria dificultou sua

vida.

Né&o dificultou em nada oO—0—0—0—0—0—0—0—0—0—0 Dificultou muito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nesta parte do questionario, marque com um X na linha indicando a forma como vocé
se sente. Vocé pode colocar o X em qualquer parte da linha.
Por exemplo, se vocé acha que, na ultima semana, ndo poder ficar acordado mais do

gue gostaria dificultou pouco sua vida, coloque o X entre os niumeros 2 e 3.

* Algumas perguntas vao conter duas partes, mas algumas perguntas somente
pedem para vocé marcar um X na escala.
* Por favor, tente responder a todas as perguntas.

* Isso nao é uma prova. Nao existem respostas certas ou erradas.
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Na semana passada...

1. Com que frequéncia vocé sentiu falta de ar ou ficou sem félego?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, sentir falta de ar ou te deixar sem félego,
dificultou a sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou Muito
2 3 4 5

2. Com que frequéncia vocé se sentiu muito cansado?

Nunca
Alguns dias

A maioria dos dias

Oo0od

Todos os dias

2a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que

indica o quanto, na semana passada, se sentir muito cansado dificultou a sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou Muito
1 2 3 4 5
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Na semana passada...

3. Com que frequéncia vocé sentiu algum tipo de dor e/ou desconforto em alguma
parte do seu corpo?

Nunca
Alguns dias
A maioria dos dias

Oood

Todos os dias

3a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, sentir essa dor e/ou desconforto dificultou a sua

vida:

Né&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
1 2 3 4 5

4. Com que frequéncia vocé sentiu tontura ou fraqueza?

Nunca
Alguns dias
A maioria dos dias

Todos os dias

OO0 4O

4a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, margue com um X na parte da linha que

indica 0 quanto, na semana passada, sentir fraqueza ou tontura dificultou a sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
1 2 3 4 5
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Na semana passada...

5. Com que frequéncia vocé achou que n&do conseguiria dar conta das atividades
escolares e dos deveres de casa?

Nunca
Alguns dias
A maioria dos dias

OO0 4O

Todos os dias

5a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semanada passada, nao se sentir capaz de fazer as atividades

escolares e os deveres de casa, dificultou a sua vida:

N&o dificultou nada O0—0—0—0—0—0—0—0—0—0—0 Dificultou muito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

6. Com que frequéncia vocé sentiu dificuldade em se concentrar na escola?

Nunca L]
Alguns dias L]
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

6a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, ndo se concentrar na escola dificultou a sua

vida:

Na&o dificultou nada O0—0—0—0—0-0—0—0—0—0—0 Dificultou muito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Na semana passada...

7. Com que frequéncia vocé se esqueceu de fazer coisas que eram para Vocé ter
feito?

Nunca L]
Alguns dias [l
A maioria dos dias L]
Todos os dias L]

7a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, se esquecer de fazer alguma coisa que era para

vocé ter feito dificultou a sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
2 3 4 5

8. Com que frequéncia vocé sentiu seus pensamentos mais lentos?

Nunca L]
Alguns dias L]
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

8a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, sentir seus pensamentos mais lentos, dificultou

a sua vida:

N&o dificultou em nada O—Q—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
1 2 3 4 5
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Na semana passada...

9. Com que frequéncia vocé se sentiu triste ou desanimado?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

9a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, se sentir triste ou desanimado, dificultou a sua

vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
2 3 4 5 6

10. Com que frequéncia vocé se sentiu preocupado ou nervoso?

Nunca [l
Alguns dias L]
A maioria dos dias L]
Todos os dias L]

10a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, se sentir preocupado ou nervoso, dificultou a

sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
1 2 3 4 5
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Na semana passada...

11. Com que frequéncia vocé sentiu que era diferente das outras pessoas?

Nunca [l
Alguns dias [l
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

1la. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, se sentir diferente de outras pessoas, dificultou

a sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
2 3 4 5 6

12. Com que frequéncia vocé sentiu que as pessoas te trataram diferente das outras?

Nunca L]
Alguns dias L]
A maioria dos dias [l
Todos os dias L]

12a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica 0 quanto, na semana passada, ser tratado diferente de outras pessoas,

dificultou a sua vida:

N&o dificultou em nada O—O—O—O—O—O—O—O—O—O—O Dificultou muito
1 2 3 4
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Na semana passada...

13. Com que frequéncia vocé achou que tem algo com sua aparéncia fisica, que vocé

nao gosta?

Nunca L]
Alguns dias [l
A maioria dos dias L]
Todos os dias []

13a. Na escala de 0 a 10 mostrada abaixo, marque com um X na parte da linha que
indica o quanto, na semana passada, achar que tem algo com sua aparéncia fisica

gue vocé nao gosta, dificultou a sua vida:

Néo dificultou em nada O0—0—0—0—0—0—0—0—0—0—0O Dificultou muito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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* Na semana passada, o quanto vocé foi capaz de fazer as seguintes atividades?

* Responda as perguntas colocando um X na escala.

Na semana passada...

14. Eu consegui correr...

Todas as vezes que eu quisO—0—0—0—0—0-0-0-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis
0123456789 10

15. Eu tive permisséo para fazer esportes e exercicios fisicos...

Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0-0—0—0—-0—0 Nem todas as vezes que eu quis
0123456789 10

16. Eu consegui passar um tempo com meus amigos...

Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0-0—0—0—0—0 Nem todas as vezes que eu quis
0123456789 10

17. Eu consegui acompanhar meus amigos...

Todas as vezes que eu quisO—0—0—0—0—0-0—0-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis
0123456789 10

18. Eu consegui passear na cidade ou ir as compras com meus amigos...

Todas as vezes que eu quisO—0—0—0—0—0-0—0-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis
012 3456789 10

19. Eu tive permisséao para fazer coisas que meus amigos fazem...

Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0—0—0—0—0—0 Nem todas as vezes que eu quis
0123456789 10

20. Eu consegui passear ou fazer atividades fora da escola...

Todas as vezes que eu quis 0—0—0—0—0—0—0—-0—-0-0—0 Nem todas as vezes que eu quis
01234567389 10

Marque um X se vocé nao fez passeios ou atividades fora da escola semana passada

L
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* Ainda pensando sobre a semana passada, o quanto estas frases se aplicam a
VOCEé?

* Por favor, responda as perguntas marcando um X na escala.

21. Eu me dou bem com meus amigos...

Sempre0—0—0—0—O0 o O0—0—0—-0—0 Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

22. Meus amigos se preocupam comigo...

Sempre0—0O0—0—0—O0 o O0—0—0—-0—0 Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

23. Eu acho dificil fazer novos amigos...

SempreO—O0—0—0—=O0 o O0—0—0—-0—0 Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

24. As pessoas se preocupam muito comigo...

SempreO—O0—0—0—=O o0 O0—0—0—-0—0 Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

25. Eu sofro bullying...

SempreO—0O0—0—0—=O0 o O0—0—0—0—0 Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

26. Eu me sinto sozinho...

SempreO—0O0—0—0—=O0 o O0—0—0—0—0 Nunca
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

27. Eu tenho permissao de fazer as coisas que consigo...

Sempre0—0O0—0—0—=O0 o000 0—-0—0 Nunca

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10



28. Eu acho que as pessoas esperam demais de mim...

SempreO—O0—0—0—=O @ Nl @ N ¢ EREEAN @ BN @ )
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
29. Eu posso fazer mais coisas do que as pessoas acham...
Sempre0—0O0—0—0—=O0 @ Nl g N ¢ EREEAN @ BN @ )
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
30. Eu penso que as pessoas entendem o que eu consigo fazer...
Sempre0—O0—0—0—=O0 @ Nl @ NN ¢ EREEA @ HEN @ )
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
31. Eu sinto como se meu corpo nao fosse meu...
Sempre0—0O0—0—0—=O0 OO0 0O )
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
32. Eu sinto que minha saude ndo depende de mim...
Sempre0—0O0—0—0—=O0 @ Nl g N ¢ EREEAN @ HEEN @ )
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

33. Eu me sinto desanimado ao contar as pessoas sobre minha saude...

35. Minha vida é boa...

SempreO—O0 O

SempreO—0—O0 o0—O o O -0 00 O
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

34. Eu penso sobre o meu coracéo...
Sempre 0—0O0—=0 o0—O o O -0 00 O
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
O ) 00O O O @)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca

Nunca
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36. Como vocé se sentiu na semana passada em comparagdo a como VOCé se sente

na maior parte do tempo?
Bem melhor que o normal0—0—0—0—0—0—0—-0—0—0—-0 Bem melhor que o normal

0 1 2 3 4 5 6 7 8 910

Fonte: Adaptado de MACRAN et al., 2006
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ANEXO A — Permisséo dos autores para utilizag&o do instrumento The
Congenital Heart Disease Quality of Life Questionnaire (ConQol)

Quality of life for children with congenital cardiac disease (ConQol)

@

Vocé encaminhou esta mensagem em Qua, 03/07/2019 09:33

ana claudia vieira
<
. Sex, 28/06/2019 09:16 © © =

bob.lewin@york.acuk

Dear Mr. Robert Lewin,
My name is Ana Claudia Vieira de Almeida and | am a master's student at the Federal University of TriZngulo Mineiro, located in the
city of Uberaba in Brazil, and | am under the guidance of Prof2. Dr Leila Aparecida Kauchakje Pedrosa.

The purpose of the contact is to demonstrate my interest in adapting and translating the quality of life questionnaire for children and
adolescents with congenital cardiac disease, the ConQol, into the Portuguese language and Brazilian culture as the dissertation of my
master's degree and then carry out the validation of the questionnaire when studying for a doctorate. Thus, | come through this email,
ask for your authorization and all authors who developed the questionnaire and to know if the questionnaire has already been
translated into Portuguese and adapted to the Brazilian population previously.

| am a graduate nurse and would like to know if any health professional is able to apply the scale since it is 2 measure of the quality of
life of children because here in Brazil psychologists could question my training by developing such a project.

Thank you for your attention, and | await your return, my best regards,
Ana Cldudia Vieira de Almeida

Bob Lewin <boblewin@fastmail.fm>
Sab, 20/07/2019 04:07
Vocé =

Hi Ana
please translate and use the ConQuol.

It was meticulously developed by a research team over four years involving many children and their parents and much money so
the more it is used the better.

| was the person who headed the team and was overall in charge but | am not a psychometrician and was not directly involved in
the work. Your email first went to the only person involved on a day to day level who is still at the University. | retired 5 years ago.
She passed it on to me. | don't have access to any of the original work.

Hope this help.

Best wishes

Bob Lewin
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Re: Retranslation approval

Yvonne Birks <yvonne.birks@york.ac.uk>
Seg, 29/07/2019 06:12
Vocé ¥

o % =
It would seem there is no one else to do so so | suppose i am the most sensible person to do this. however i have not worked in the area for over 15
years

On Mon, 29 Jul 2019 at 12:06, ana claudia vieira <ana.mars@hotmail.com> wrote:
Hello Ms Birks,

Due to Mr Lewins's retirement, | believe he won't be available to approve my translation Could you do that? I'll be at this stage
maybe in a year's time, you would just have to compare the original with my translation and give me a ok.

| won't bother you anymore.
Thank you once again!

Ana
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ANEXO B — Termo de autoriza¢éo para realizacdo da pesquisa no ambulatorio
de cardiologia pediéatrica do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de
Uberlandia

AN

Univorsidade Foderal do Trifngule Minsira
Cieeaanid o ik Erdermegen sm Edecacdo o Baoog Cominstiis
fin_ Ghrbbas i & 107 — Bawmo Abbs Uboraaafds — C5F 1RG40 Erved: ks kaichokje-fi v ot & Talale
1) FEETE-2ET

Declaragio de coparticipagio em pesguisa

1. Declare-sa para o8 devidos fing, que a inskiluigde Hosgital de Clinicas da
Universidade Federal de Uberlandia, sfusda na Avenda Pard, 1720 - Urmwarama,
Uberddrdia = MG, regisirada sob o CHNPJ 25648 3870002-07, na figua do
responsdee] Prof, Or. Nilion Pereima Junior consents em paricipar como instiuigio
coparicipanie da pesquisa Adsptecho Transculured da The Congenital Hesd
Disease Quality of Life Questonnaire (Condol); versdo Brasil, sob responsabiidade
de Profa. Dra, Leila Aparecida Kauchakie Padrosa,

2. A Ingtituicdo autorza que os pesgquisaderes Ana Cludis Vialre de Almaida
acdenirar nas dependéncias da ineliluiclo para realizacio da aplicaghs da wersio
sdaplada do gueslionano sobre quelidade de vida, The Caongeniial Hearl Disease
Quality of Lifa Questionnaire (Condnl) & de algumas gueaides do questionario
gaciodemografico {ocupacio dos pais e escolaridade), os oulres quesios dasse
questiondrio serBo coletados do pronbedrio dos pediclpantes (sexo, d8la OB
nascemento, <cor, naralidade, procedancis.  diagrastico,  classificacde da
cardiopata, tempo de dlagnéstics, tratamann utiizado & lipo de cirurgial, com as
criangas atendidas no Ambulstng de Cardmloga Pediince de 8 8 16 anos mo
periodo de junho e julho de 2020,

3, Coma instivicio coparicipante o Hospital de Clinicas da Universsdade
Federa! de Uberlindia garara possur inlraesindura pars reabzachs segura da
pesguisa am suas dependéncias e gue somente ulcrizard o mick da pesgusa
gpos 05 pesgussderes ervolvidos na pesQuisa aprasantarem o parecar da
eprovagis pelo Comith da Etizcm em Pesquisa da Instiuig@c Proponents —
Universidade Federal do Trigngule Mneire, comprovands que a pesquisa alends as
exigancias éticas contidas na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional ¢e Sadde.

4. Finalments, a Instilvicio Cagaricipants auloriza a realizascdo da pesguisa
@ @ assungao da mamnuatlllrua-:ln GOm A% Slapas quUe DCOMMEerm Nests,

=,
'E:"dr_;.-;s L

L Pt O, B
~ (erania o Cre
Frof, D;’_NI'I:II'I Faraira Junior s EBSEH

[ = B R

g L f—

Profa, Dra. Lallﬁ_ﬁparﬁmdn auchakje Pedrosa

Lberaba-KG, 20 o Movemnbng de 2019
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ANEXO C - Versao original do the congenital heart disease quality of life
guestionnaire (ConQol) - 8 a 11 anos

HOW YOU FEEL ABOUT YOUR HEALTH

This booklet asks seme questions about your health and how it affects your
daily life, The questions are about things that other children have said are
important to them,

Below is an example of how to answer the questions,

In the past week..
how aften have you been made to go to bed earlier than you wanted
o7

Met at all
A few days
Most days
Every day
For this port of the question fick OMNE box which best applies fo you, %o if you

howe not been allowed to stoy up os lote os you like every doy in the lost week -
tick the last baox,

oo d

Omn the scale from O ta 10 shown below, please drow a cross on the ling ta
show how much in the past week, being made e go to bed earlier than you
wanted to has made life dif ficult for you?

ket at all | L ; i L M M i | L | Really
difficutr 0 1 2 3 4 5 & T B ) 10 difficult

Far this part of the guestion put a croess on the line which best marks how

you feel, You can put a cross anywhere on the line, 5o if you feel that net

being able to stay up as late as you like in the last week has made your life

a bit difficult you might put a cress between the number 2 and the number

3,

* Some of the questions have two parts like the one acbove, some
questions just ask you To put a cross on the scale,

* Please try and enswer all of the guestions if you can,

* This is not a test, there are no right or wrong answers,




152

In the past week..

1.  how often have you felt short of breath or puffed out ?

Mot at all a
A few days O
Most days a
Every day a

la, On the scale from O ta 10 shown below, please draw a cross on the
line ta show how much in the past week, feeling short of breath or
puffed out has made life difficult for you?

ket at all | L " i | M M " L L | Foaally
difficultr O 1 2 3 4 5 & T B g 10 difficult

2,  how often have you felt too tired?

Mat at all O
A few days I:I
Mast days O
Every day O

2a, On the scale from O ta 10 shown below, please draw a cross on the
line to show haw much in the past week, feeling too tired has made
life difficult for you?

ket at all | L L L . L " L L L | Reclky
difficuls 0 1 2 3 4 5§ & T B a9 10 diffikcult

@ ®




In the past week..

3, how often have you had aches and pains in any part of your body?

Mot at all Q
A few days A
Most days O
Every day Q

3a. Onthe scale from O to 10 below, please draw a cross on the line To
show how much in the past week, feeling aches and pains has made

life difficult for you?
et at all L | " i L i M M | L | Foeally
difficult 0O 1 2 3 & 5 <] T B 9 10 difficult

4 how often have you felt dizzy or faint?

Mat at all |:|
A few days a
Mast days D
Every day Q

4a, On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, feeling dizzy or faint has made life
dif ficult for you?

Fat at all L I i i i L i i i i ] Hr
difficulr O 1 2 3 4 5 & ) B 9 10 difficult

@ @
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In the past week..

5,  how often have you felt that you couldn't keep up with schoolwork and

hamework?

Mat at all |
A few days d
Mast days I:I
Every day d

Sa. On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line o
show how much in the past week, not feeling able to keep up at schoal
and with homework has made life difficult fer you?

Mt at all | i i i i i i k i i ] Hr
difficult 0 1 2 i 4 5 & T B - 10 difficult

6. how often have you found it hard to concentrate at schoal?

Mot at all d
A few days d
Mast days d
Every day d

fa, On the scale from O to 10 below please draw a cross on the line to
shew how much in the past week, finding it hard te concentrate at
school has made life difficult for you?

Metatell Lo . ealy
diffet © 1 2 3 4 5 & T B 9 10 difficult

@ @




In the past week. .

7. how often have you forgatten ta do things you were suppased to do?

Mat at all J
A few days O
Mast days a
Every day d

Ta, Onthe scale frem O to 10 below, please draw a cross en the line to
show how much in the past week, forgetting things you were
supposed to do has made life difficult for you?

ket at all L L " i | M " " L L | Reclky
difficult 0O 1 2 3 4 5 & ¥ B g 10 diffikcult

8. how often have you felt slowed down in your thoughts?

Mat at all N
A few days O
Most days d
Every day a

Ba, On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show haw much in the past week, feeling slowed down has made life
dif ficult far you?

Metatell Lo .. Realy
difficlt 0 1 2 3 4 5 & T B 9 0 diffkult

@ @
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In the past week..

9,  how often have you felt sad or fed up?

Mot af all Q
A few days a
Maost days a
Every day O

Sa, On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, feeling sad or fed up has made life

dif ficult far you,
kat at all | . M . L L M N . L | Foelby
difficulr O 1 2 i 4 5 & T B 9 10 difffkcult

10, have you felt worried or nervous?

Mot at all d
A few days a
Mast days a
Every day d

100, On the scale from O to 10 below, please drow a cross on the line to
show how much in the past week, feeling worried or nervous has made
life difficult for you,

et at all | j i i i i i i i i | Hr
difficult 0O 1 2 i 4 5 & 7 B 9 10 difficult

@ @
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In the past week..
11, how often have you felt like you were different to other people?

Mat at all
A few daoys
Mast days
Every day

coog

11a. On the scale from O to 10 below, please draw a cross en the line to
show how much in the past week, feeling like you were different to
other people has made life difficult for you,

Mt at all | i i i i i i E i i ] Hr
difficult 0 1 2 3 4 5 & ¥ B 9 10 diffficult

12, how often have you felt that people treated you differently from
others?

Mat at all
A few doys
Most days
Every day
12a, On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line ta

show how much in the past week, feeling that people treated you
dif ferently from others has made life difficult for you?

Dood

Metatell Lo o Really
diffet 0 1 2 3 4 5 & 7 B 9 10 diffiult

@ ®
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In the past week. .

13, how of ten have you felt that there is something about the way you
look that you don't like?

Mat at all
A few days
Mast days
Every day

13a, On the scale from O to 10 below, please drow a cross en the line to
show haw much in the past week, feeling that there is something
about the way you leek that you don't like has made life dif ficult for

you?

Hat at all | i i i i i i k i i | .h"l
difficult 0 1 2 i 4 5§ <] ¥ B - 10 difficult

@ @

oo




* In the past week, how much have you been able to do the following

activities?

* Please answer the questions by putting a cross on the scale,

In the past week..

14, T hawe been able to run about ...
A moch as |

I want a 1 2 3 4 5 & i a8
o

e

15, T have been allowed fo do sports and exercise,.,
A I'I:I.E"I as | i i i i i

I want a 1 2 3 4 5 & i a8
o

o

16, I have beenable te spend time with my friends..,

A mach as i i i i i

I want o 1 2 3 4 5 & i a
o

o

17, I have been able keep up with my friends__
Af much as i i i i i i

I want o 1 2 3 4 5 & i a
o

o

18, T have been allowed to do things my friends do...

A muoch as | A m m m 4

I want a 1 2 3 4 5 & i a8
o

e

Mot o
much af
I want

Mot o

much af
I want

Mot af
much o
I want

Mot af
much o
I want

Mot o
much af
I want
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In the past week._.

19, I have been able to ga to clubs!do activities sutside af schoal...,
Asmuchos | i i i i i i i i i j Mot as
I want a 1 2 3 4 5 & T ] 9 10 much as
ta I want
tao

2 ®

I had no clubs er activities this week [

* Thinking about the past week, how well do these statements apply to
you?
* Please answer the guestions by putting a cress on the scale,

20. I getonwell with my friends_.
All of L i i i i i " i i i
the o 1 Z 3 4 5 fs T ’ a 10 the
time fime

@ ®

21, My friends look out for me...
All of L i 2 2 2 .
the a 1 2 3 4 5 & T a8 9 10 the
tirme time

@ ®

22, I find it hard ta make friends..
Allof  b—s i i ; ; i . .
the o 1 Z 3 4 5 fs T ’ a 10 the
time fime

& ©

23, People fuss sver me too much..,
All of L M " P 2 .

the a 1 s 3 4 5 & T i | 9 10 the

tirme time

@ ©

E

E
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24, I get picked on and teased...
Al le L 2 4 1 Fl 1 1 4 L L [ | Fdone of
the o 1 2 3 4 5 t T ] g9 10 the
tima Himme

@ ©

25, T feel lonely,.,

Allef L—=o o A — . i A A i Moneof
the o 1 s 3 4 5 & T ] o 10 the
timae Hime

= ©

26. T am alewed to do the things I am able ta do...

Allof L . PR . . A " I Mone of
the o 1 Fis 3 4 5 i} T ] o 10 the
timae ime
© @

27. I think people understand what I can manage to do...
Al of L i i i i i i i i i ] Fdone of
the a 1 z 3 4 5 t T a8 9 10 the
tim Fime

& &

28. I think people expect me to da tea much_

All of L i i ] Mane aof
the a 1 z 3 4 5 ts Fi a o 10 the
timi Hiemae

@ ©

29, I con da maore than people think,.
Allef L—= i — . i i i
the o 1 s 3 4 5 & T ] o 10 the
timae Hime

@ @
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30. How have you felt in the past week compared to how you feel mast of

the time?
Wuch better] ] i § ] £ £ i " " | Much worse
thian i} 1 z 3 4 5 & T 2] o 10 thian
=il uesual

@ @

Fonte: MACRAN et al., 2006
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ANEXO D - Versao original do the congenital heart disease quality of life
guestionnaire (ConQol) - 12 a 16 anos

HOW YOU FEEL ABOUT YOUR HEALTH

Thiz questionnaire is about your health and how it affects your daily life,
The questions cover things that ether young people have said are
important to them.

Below is an example of how to answer the questions,

In the past week
How often have you been made teo go to bed earlier than you wanted
to?

Mat at all
A few days
Most days
Every day

Lood

For this port of the question tick OME box which best applies fo you, So if you
hove been moade to go fo bed eorlier tham you wanted to every doy in the lost
week - tick the lest baox,

On the scale frem O to 10 shown below, please draw a cross en the
line to show haw much in the past week, being made ta go to bed
earlier than yeu wanted to has made life difficult for you ?

1 . . . . . . . . i
Fatatall O 1 2 3 4 5 [ T 2] g 10 Realky
dif ficult dirf it

For this part of the guestion put o cross on the line which best morks how you
feel. You con put a oross arnywhere on the line, So if you feel that in the past
week, being mode to go to bed eorlier than you wonted to hos mode your life a
bit difficult, you might put a cross between the number 2 and the number 3.

* Some of the questions have two parts like the one above, some
questions just ask you to put a cross on the scale,

* Please try and answer all of the questions if you can,

* This iz not a test, there are no right or wrong answers,



In the past week_.

how often have you felt short of breath or puffed sut ?

Mot at all Q
A few days a
Maost days O
Every day Q

On the scale fram O to 10 shown below, please drow a cross an the
line to show how much in the past week, feeling shart of breath or
puffed out has made life dif ficult for you?

=
-

1 1 i i |
Motatall 0O 1 F 3 4 5 L] T 2] E] I0 Really
dif ficult diffioult

2,

how often have you felt too tired?

Mat at all m
A few days Q
Maost days O
Every day a

On the scale from O to 10 shown below, please drow a cross on the
line to show how much in the past week, feeling too tired has mode
life difficult for you?

| M \ ) \ . . 5 2
Motatall O 1 7 E ] 4 5 [ ¥ A ] |ﬂ' Beally
dif ficulr diffioul
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In the past week..

3

haw aften have yau had aches and pains in any part of your bady?

Mat at all |
A few days d
Most days d
Every day W

On the scale from O to 10 below, please drow a cross on the line to
show how much in the past week, having aches and pains has made
life difficult for you?

i i i i ]
Motatall O 1 2 i 4 5 ] T 8 9 I Really
dif ficult difficult

how of ten have yvou felt dizzy or faint?

Mat at all d
A few doys d
Maost days a
Every day d

On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, feeling dizzy or faint has made
life difficult for you?

" : . . L ; . i i 1
Matatall O 1 2 3 4 5 ] ¥ g & I0 Eeally
dif ficult difficult
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In the past week..

5,  how often have you felt that you couldn't keep up with schoalwerk
and homewark?

Mat at all d
A few days O
Most doys O
Every doy d

Ba.  On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, not feeling able to keep up with
schoolwork and homework has made life dif ficult for you?

1 i I i i i i i

A '] l
Motatall O 1 Z 3 4 3 ] ¥ # 9 ID Really
dif ficult dif fioult

6, Inthe past week how often have you found it hard to concentrate
at schaal?

Mat at all
A few days
Maost days
Every day
fa. On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to

show how much in the past week, finding it hard to concentrate at
schoal has made life difficult for you?

oo

potatall 01T F ¥ 4 F b7 F %10 Realy
dif ficult i ficult



In the past week..

7.

o

how often have you fergotten to do things you were supposed to
da?

Mat at all
A few daoys
Mast deys
Every day

Ccood

On the scale from O to 10 below, please draw a cress on the line to
show how much in the past week, forgetting ta do things you were
suppased te do has made life difficult for you?

i i ]
Motatal 0O 1 4 3 4 5 & T 8 9 I0 Really
dif ficult diffloutt

how aften have you felt slowed down in your thoughts?

Mat at all Q
A few doys Q
Most days O
Every day O

On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, feeling slowed down in your
thoughts has made life difficult far you?

Motatall 01 F i 4470 T Realy
difficult diffiodh
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In the past week. .

9,

i
Motatall O 1
dif ficult diffioult

haw often have you felt sad or fed up?

Mat at all W
A few days d
Most days a
Every day O

On the scale fram O T 10 below, please drow a cross on the line o
show how much in the past week, feeling sod or fed up has made
life difficult for you,

i ]
2 10 Really

MI-
wh
e
un
-&I—
~L
i

10, how often hawve you felt worried or nervous?

Mat at all a
A few days d
Most days Q
Every day d

On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, feeling worried or nervous has
made life dif ficult for you,

i i i i i i i " 2 i
Motatall O 1 2 i 4 5 (] T # 9 I0 Really

dif ficult dif flowht
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In the past week._.

11.  how often have you felt like you were different to ather peaple?

Mat at all
A few days
Most days
Every day

ooog

11a, On the scale fram O ta 10 below, please drow a cress an the ling to
show how much in the past week, feeling like you were dif ferent to
other people has made life difficult for you,

i i i i I
Motarall O 1 2 3 4 5 [ r a8 g I Really
dif ficult dirffioatt

12, how aften have you felt that people treated you differently from
athers?

Mot at all
A few days
Most doys
Every day
122, On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to

show how much in the past week, feeling that people treated you
differently from athers has made life difficult for you?

oo

il I | A '
Motatall O 1 2 3 4 5 i ¥ 8 9 I0 Really
dif ficult i floutt



In the past week_ .

13, how often have you felr that there is something about the way you
loak that you don't like?

Mat at all

A few days
Most days
Every day

13a, On the scale from O to 10 below, please draw a cross on the line to
show how much in the past week, feeling that there is something
about the way you loak that yeu don't like has made life dif ficult
for you?

Looo

1 2 : . . i : . i i 1
Motatall O 1 i i 4 5 . ] T 8 o I0 Really
dif ficult i ficutt
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* In the past week how much have you been able to do the following
activities?
* Please answer the guestions by putting a cross on the scale.

In the past week..

14, T have been able to run about ...

Az much os | 5 i i i i i i i ; | Kotas

I wont ] 1 2 3 4 5 L] T 2] o 10 much os
o I want
to

15, T have been allowed to do sports and exercise ..

A much o | i i i i i i i " " j Kotas
I wort ] 1 2 3 4 5 .1 T B o 10 much o
o I want
to
16, I have been able o spend time with my friends
Az much os | 2 A A - - | Mot as
I wort ] 1 2 3 4 5 l‘.ln T 8 o 10 much os
o I want
to
17, I have been able to keep up with my friends ...
Az much os | z A - - | Mot as
I wort ] 1 2 3 4 5 l‘.ln ? 8 o 10 much os
o I want
to

18, T have been able o go to town or go shopping with my friends _

A much of | K i i i i : - j Mot as
I wort a 1 2 3 4 5 ﬁ- ? 8 o 10 much os
o I want

o
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In the past week_

19, I howve been allowed te do things my friends do ...

AL much os | X L X X i L X i i | Mot as

I wart i} 1 2 3 4 5 ] T ] o 10 much o=
o I want
to

20, I have been able to go to clubs or do activities sutside of schoal ...

Af much of | = . - . i : . - - | kot as
I ward o 1 Fd 3 4 5 & 7 8 o 10 much os
o I waant

o

Mo clubs or activities this week [l
# In the past week how well do the following statements apply to

you?
* Please answer the questions by putting a cross on the scale,

21, T get onwell with my friends...

All of | . 2 . 2 2 . . I Mone of
the g 1 2 3 4 5 ] r 2] g9 10 the
time time

22, My friends ook out for me...

Allef  L—a o i PR 2 i : : i Mone of
the g 1 2 3 4 5 ] r 2] g9 10 the
time time

23, I find it hard to make friends,.,

All of | i i i i i i i i i I  Mone of
the o 1 2 3 4 5 & T 2] 9 Bl the
time time




24, Pesple fuss aver me too much...
All of | i L M

the o 1 z 3 4 5 & T i} 9
time

28, I get picked on and teased...
ﬂ Df | Il ] ] 'l i

the o 1 z i 4 5 & T 2] 9
time

26, I feel lonely...
Allef | -

the o 1 Z 3 4 5 & T I} 9
time

27. T am allowed to de the things I am able to da_.
All of i L 2 M i 3

the o 1 z 3 4 5 & T i} 9
time

28, I think people expect me to do too much...

All of | i i i i i i i i i
the g 1 2 3 & 5 <] T A 9
time

29, T can do more thaon people think_
All of | L i i i i

the o 1 z 3 4 5 & T 2] 9
time

30, T think peaple understand what T con manage ta da...

All of L L . " . .

the o 1 z 3 4 5 & T i} 9
time

Mone of

time

Mone of

time

Mone of

time

Mone of

time

Mone of

time

Mone of

time

Mone of

time
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31, T feel like my bady is not my awn

Al of l - - - A - - | Mone of
the g 1 2 3 4 5 & T # o9 1o the
fime time

32, 1T feel like my health is aut of my hands

Al of 1 i M 2 M M M 5 . 1 I HMone of
the g 1 Fis 3 4 5 ] T 2] 9 I the
fime time

33, I get fed up with telling people about my health

Al of l - A - - - A - - I Mone of
the g 1 2 3 4 5 & T # o9 1o the
time time

34, T think about my heart

Allof Lo & ; M " ; ; ; | Mone of
the g 1 s 3 4 5 t T 2] a9 L] the
fime time

35. My life is good

Al of l " i i i i i i i i | Mone of
the g 1 2 3 4 5 & T # o9 1o the
time time

36, How have you felt in the past week compared to how you feel most

of the time?
Much better) i i i i i i i L L jMuch worse
than i] 1 2 3 4 5 ] T 2] 9 10 than
uzual uzul

Fonte: MACRAN et al., 2006
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ANEXO E - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Triangulo Mineiro

UFTM - UNIVERSIDADE

FEDERAL DO TRIANGULD w e
MINEIRO

PARECER CONSUESTANCIADO DO CEP

DADCE DO FPRCJETD DE FEEQUIZA

Thusko da Fﬁqm:m-;ﬁ:l transouiural do The Compenital Heart Dssase Suallty OF LB Questionnaine
ConCol T wersio Brasi

Pecguicador: L=la Aparecids Kaschake Pedross

Arsa Tematioa:

Verclo: 3

GAAE: Z8105119,0.0000.5154

Inctitulgdo Proponende: Universidade Federal do Tranguio Mineio

Patroolnador Pricsipal: Financiaments Prapric

DaDCE OO FARECER
Homars do Parsssssr: 2015344

Aprecentagdo do Projato:

Segundo 35 pesguissdorss, A SO et 1,35 mikdo de recAm-nancidos N0 MUNGo & CA0a &n0, SEndo 3
mais comum entre as maformagies congénitas. Com os avangos na tecnoicgla dos ratamentos medioos,
CCOTE um aumenio Importante na sobrevida das criangess oom CCs & ceca de 90% dessas, chegam a
idade adula. Dos padentes acomefidos, 25% sdo submebidos a cinarglas cometivas ou paliythas, que
podem apresentar resullados exceienies, a0 passo que outras, podem desesnvolver lesles nesiduals
Important=s, que ainda =vigirkc culdados ao lonpo da vida. Dessa forma, ndo & 2400 prever oomo essss
interneniples afetarfc & vida desses pacientes a longo pramo, visho gque aljurmas dessas clranglas e
Fatsmenios podem levar a d&ficks de dessnvolvimenty (CHONG ef al., 2018; GOLDEECK; MELTHES,
Z005; JATEME, 2015; RUGGIERC et al., 2018; VAN DER LINDE &t al, 2011

Fesquisas anteriores concentravam-se na Investigaclo dos problemas causados aos aspecios
blcfisiologicos dos packenies, como as repemussles hemodindmicas, alizrapies na eietrofisiciogla do
coragiio e capacidade de realtrar afividades fisicas. Mos @itmos anos, houve wm Importantes crescmento na
relevancia da Qualidade de Vida Relacionada 4 Salde (QVRI), desde que o bem-sstar 4o Individua S
reconie=cido como um ponto deferminante par a prevengdo, Interrenclo e reablitapio da satde (ANEER
ef al, 2014, ONG etal, 2017; REINER et al., 200591

A TVRE fol definida peda Organizagho Mundial de Sadde em 154E, como a perceppio da pessoa a nespsito
do seu bem-estar em retaglo as suas fungles: fisica, emocional, mental, soclal & de lodas

Erderspo: Ay Getllo Do = 155, Cons dem Com eslss
Balira:  Abwds CEP: 35 =440
UF- RAE Hunicipio: LEEEHS

Tafona-  C44pOOETE il cecffoin s o
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UFTM - UNIVERSIDADE
— FEDERAL DO TRIANGULD W"F
=1 MINEIRO

o LKA

Comirai Jo P 4005 e

&5 oulras Areas da wida, disnie de sua doenca, ssgusias & imbhmentos decomenies desta (ORGAN EA.I;.:.I}

UNDIAL DA SAUDE, 13460
.'I.Irr-'sl:l;u-;:!u sobre 3 QWRE de cianias & adolescenies & atusl, o eshados da Obima déoeds conoeniram-

k-1 nap-npuh-;!n adulta, o gus gem o desaio pars 05 pesquisadonss dy Area, devido & complexidades na
dednicho do concelo de gualldade de vida para st falva =tAna especifica = na oriacho de Insnumenios
wilidos, gue abranjam todas as dimensles & considerem a percepgio da propria ciamca. Além disso, outra
Imitsgdio na avallaglo da @VRE de crlangas com doengas crinicas, & a uflizaclio de Instrumentos
genéricos, pols esses sio limiados na Irresigacko de seguelss fsicas & psioossodals especPicas
{BERTOLETTI &f al, 2044, NIEBITZ &t al., 2017).

D scomdo com a E:unl.'l:ﬂ-;!n sobre o5 DireRos das Criancas, de 19289, adficads pzio Brazl &m 1950
(MACOES UNIDAS, 1950) & peroepplo da crianca sobine 3 Ul propna sadds dews sar reconhecida, sendo
=sim, as medidas de SVRE devem sequir =zza logica, & ndo deve ser responsabilidade de cufras pesnoos
fomecer essas informagles. Evidéncias mugerem que a vislo da crianga & wilda = pode ser i diferente
do ponto de vista 3ot rEsponsdvels & profissicnals de maide (CARTER ef al, 201 14 =t al., 2017,
AT RAM 21 al., 2006

Dianb= da Inexisi®mncla de Insinumenios especifioos & m p:fntp-;!-:h da crisnpa, gue avalem a QWRSE de
criangas & Fickescenizs com GCS ne Brsll, i i uma busss £m base e 03005, FArE ENCoiar encaks
ayisiemies om oubrcs pailses, Aphs uma andlise mals criiefosa dos arfigos demll:lal;.!-u amconirados, ol
selecionado o The Congenkal Heart Dissas= Qualky of LFs Quesionnaire (CorGol) de MACRAM = al.
(2005} = s& definkd como objetvao do presente estudo, a taducio = adapacio trarsouihiral do Condol pam
o portuguds: brasEirm®.

Objedtvo da Pacgulca:

Caorestam:

"DEJETH G GERAL
Adyptar rarsculluralment= o nstramenbs The Congenital Hear Dz Quality of LB Questonmalne
{ConZol ), para populagio Brasieira.

OBIETIVOE ESPECIFICOS
1. Tradwzr o Insrumenio Coniol pam a [Ingua poriuguesss brasleira;
Z. Criar um comb® de Juizes para arallsar 3 eguialncias semdntica, omdbica, comosBusl = oufbrad;

3 Reallzar a retobducio do Instramento ConGol;

Ercarsps: Ay Oedlo Dumrfsl = 150 Com com D ommslsm

Bmlrre:  Abwdim CEF: 3= re=g4

LI Hunicipic: LELEHS

Talmiona: (34 01 OO-ESETY Email: cecfofin s
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4. Executar 3 avallaglo samantica do Instruments ComZol adaptada & (IRQUA porfuguesa brasiieisa na
populapio akm;
S Aplicar o pri-ieste da versSo sdaptads pars o Brasl do nsrumenio ConGol™.

Coaminannks 3 Peses 4000 4

Apalizgdn do FlcoDn & Benafiolon:
Segundo as pesqulsadoras, " estudo oferecer riscos minimos quanto identficacio ow desconforto dos

suj=kos pesquisados, as pesquisadoras se oomprometem a ranisr o sigilo & anonimaio dos parficipanies.

A partidpacio dos mesmos & de camter volungano & sua colaborapho serd em respoRder um gQuEsSonAno
sobre qualdade de wida & algumas guesties de cardfer sociodemografico, sem qualguer informaco que o
IdenEfique, cxso o parkicipants s sendr iriske ou ansioso 30 respondsr a5 perguntas, estansmos 30 lado
del= para ouvi-io & dar 1odo o Ap00 FECESSAr, entretanmio, = lsso ndo for suficiente, Enrarsmos &m
confaby com a equips= médica do 3UES para que o avall=m. Esperar-se gue o beneficio decomente da
participacic nesta pesguisa seja wm Instrumento com qualdade gue possa ser apicado no Brasll como
anilio aos profissionals o= saldde na abordagem = na pu'l:t'ﬂ-;!u da sadde de olan@s & adolesceni=s om

candopabias conpinilas, que proporcion:s resuliados asssboncdals mals safstaionos, o que em longo prazn
levara a reduclo dos cusios assishencias™.

Comaniarios & Concldaraplsc cobre & PecguUics:

Fesquisa de relsvAncha Eematoa.

Conelderapdec cobre ot Termos de aprecentagio obrigataria:
Todos 05 femos foram apreseniydos. adequadamenie.
Resomandaplac:

Recomendy-se;

- Mo projeto, desabvar o Controke de Alteraples (modo de revisSo) de modo gue o bexlo seja apreseniado
e s confdgurapio finsl

Concluchet ou Pendinolac o Licia de Inadequagbec:

D acordo com as atrbuigles definidas pa Resolpho CHE £56M2 & Morma Operadonal DO1/2013, o
colegiado dio CEF-UFTM manMesta-se pela aprovapio do probocclo de pesguisa proposio.

O CEP-UFTM Informa que, de acordo com a5 ofentaples da COMEP, o pesquisador deve noSficar na
pdgina da Flataiorma Brasll, o nicho do projeto. A pardr desta data de aprovacho, & necessano o envio de
reladdrics parclals (semestrals), assim oomo também & cbrigaitna a apresentapho do relattrio firal, guando
o DAFMIRG 00 Esihuda.

Ercdarepe:  Ayv. Oedic Dosrfs = 155 Com e Com msfem
Balrre:  Abmdim CEP: 38 medd
[ = Hunicipio:  LELIAES

Talefona: 410D Eomail: cacfolin sdo
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Coiriskghs 30 Pwtaes s 405 T4

Conelderapbec Finale a artbéric do CEP:
Aprovrado em reuniSo o= Coeglado do CER-UFTR am DS0S2020.

Ects parsar fol slaborado bacesdo RoG dosumanins abalnd releslonado:

Tipo Dioouenio drnubve: Fostage Aufor Shuapin
Informaigles Basicas| PE_INFORMAGOES_BABICAS_ DO F [0 = = Aedto
i Proieio ROWET S 14752 00upd Co-0d07T
Projein Detaltewdo /| Formul_sssoude o de_peodnooio_doan| | OS0ST000 | Lela Apsrecida Aredto
Braschura pad.docy o<z |Kawchake Pedmsa
InvesSgador
TCLE ! Temos de | TCLERLpreiesies dooy DE0ATIED | Lela Ararecida Aredto
Assenimenio ! 171251 Kauchake Pedmsa
Jusificathva de
Ausincia
TCLE ! Temos o= | TCLERLprelesis poff CSTZ0E0 | Lela Aparecida Aedto
A Enbmenio /! 17123 Kauchakje Pedmsa
Justficativa de
Aysircis
TCLE ! Temos d= | TCLER Lswalacaossmanbca pdf D0 S0E0 | Lela Aparecida At
Assendmenio / 171030 | Kawchakle Pedmsa
Jusificathva de
Aysirciy
TCLE ! Temos o= | TCLERLavalcatnsamanbca docy CSOZ020 | Lels Aparecida At
Assendmenio / 1710543 | Kawchakle Pedmsa
Jusificativa de
Ausincia
TCLE ! Temmos o= | TCLEComBedejules pdf CSTZ0E0 | Lela Aparecida Aedto
Assenimenio ! 170217 | Kauchake Pedmsa
Justficativa de
Ausincia
TCLE ! Temos o= | TCLEComMBedejules docy CSOZ020 | Lels Aparecida At
A Enbmenio /! 1708732 | Kauchake Pedmsy
Jusificathva de
Ausircis
TCLE ! Temos o= | TALEprebesie pdf CSOZ020 | Lels Aparecida At
Assenimenio 170811 Kauchake Pedmsa
Jusificathva de
Ausanciy
TCLE ! Termos de | TALEpnedesie docx DE0ATIED | Lela Ararecida Aredto
Assenimenio ! 170755  |Kauchake Pedmsa
Jusificathva de
Aysircis
TCLE ! Temos de | TALEavallacaosemantica pdl CSTZ0E0 | Lela Aparecida Aedto

Erdureps: Ay Getlio Daserfh = 155 Comm com Com mslss
Baldrre:  Abmdm CEP: 3= = a0
U R Hunicipha: LELNAHS

Talefona: 401 OO-EET Eomnail: oacfolin sdo i
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Coomirassgie Jo Farsoss 4010 244

PlatcalPormo

aril

Assendmenio ! TALEavallacansemantica pdf 174730 | Kawchake Pedmosa At

Jusificativa de

Ausincia

TCLE ! Temos o= | TALEavallacaosemantica doo CSIC0T | Leta Aparecida Araito

Assentmendo ! 1740710 | Ksuchake Pedmss

Jusificativa de

Ausincia

Projein Dellnavds ! | ProfeicConiol pdf o209 | Lelka Arsrecida At

Broschur 144479 | Hauchake Pedmosa

Inwestgador

Ctros ComSolZ_16.pat 0TS | Leta Aparecida Araito
14:4321 Ksuchake Pedmss

Otros ComSioks_11.pdf OTHEENS |Leka Aparecida Araito
144257 | Kawchake Pedmosa

Cwtros Escalaverbalnumenca 1216 paf o209 | Lelka Arsrecida At
14:41:258 | Hsuchake Pedmosa

Qubos Escalavertainumericasa 1. pdf OTHZE019 | L=k Apasrecida Aretbo
1440050 lKapchake Pedmon

Cwtros guestionanosociodemograico. pdf o209 | Lelka Arsrecida At
144004 | Hsuchake Pedmosa

Qubos Coparticipacan. pdl OTHZE019 | L=k Apasrecida Aretbo
14:35-915 | Kawchakie Pedmosa

Cwtros Pemrissandossuiores. pdf o209 | Lela Arerecida Ao
143550 | Ksuchake Pedmsa

Falha de Rosio FolhadeRosio pd! OTHZE019 | L=k Apasrecida Aretbo
14:34-1F | Kawchakie Pedmosa

3Ruagdo do Parsoer:
Aprovads

Heosccita Apreclagds da CONER:

UBERMAEA,, D8 de Malo de 2020

Agcinado por

Danlal Famande Boveolenta Ovigll
[Cro=nirdamadoriaj

Erdaregs: Ay Deile Do, = 155, Coen cem Comesiss

Eslrre:  Abwmdis
P G
Talefonar 2340 O0-E02

Hunkipo

CEP: 38440

[E_ Hiet. T
E-mail: cecffcln sdo o
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ANEXO F — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Uberlandia

@ Fu UNIVERSIDADE FEDERAL DE ma
UBERLANDIAMG w
Cammnr Lal-L L]
PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP
Elaborado peds Inctitulgdo Copartiolpants
DADCE DD FROJETD DE FEEQUISA
Tthalo da Pecquisa: Adaptcio tansoufural do The Congenital Heart Disease Cuallty OF LB Questonnain
iCondol: versio Brasl
Pecgulcador: Lela Aparerids Kauchake Pedroza
Area Temaitioa:
Varsho: 2
CGAAE: 28905115.0.3001.5152

I'I-FH'I:I.IIII_;I-HI:I Proponanie: HOSSTTAL OE CLBICAS DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE USERLANDIA
Patrooinador Prinedpal: Financamenby Priprio

DADDE DD FARECER
Homars do Parsssr 2321 221

Aprecentagds do Projato:
Trala-se de andlise de resposias &5 penodncis geradss no pansosr oonsubsBncado nomeno 4. 2300375, de
Z1 de sebemibro: de 2020,

0 Estado trakl -:hl:m:lu;iu e a-d-ap-l:-;i-u transouitural 3o Instruments The Congeniial Heard Diseass Sy
of LFe Questicnnaire (ConGol], ongina/menie confercionasdo =m dicema mglés. Tal insrumenio & willado
para avallar a gualldacds d= vida relscorsds & sabde =m packentes snire S = 16 amss, portasdones de
cardiopabas congénkxs, = dvide-se &m duss Talcss sAnas de apl:a;!n. w3 = oA 11 anos = ouira de 12
& 16 anos. O Insfrumenio & dinecionado de forma especiica para cada umas dessas faixas Farticipario do
eshito S julzes, recntsdos por meio de comespond&nda sleminica, gue compordo wma banca; 20 cians
enitre 8 & 15 anos, oom cardopatis congénita, que participarfo da avallagho semantica, recruiadas por
abordagem dircts aos responsdvels das criangas na sala de sxpera do Ambulabirio de Cardiologila
FedaTrics do Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberidndls, de aoordo com o Rorario de
consuls das mesmas; & 30 crisnces, com candiopalia cong®nks, que participario do pré-fesie recnfsdss
Iguaimenie &0 grupe anberior. Ko poderlo parbicper do estudo criangas com sopro IRooenide, nhvel de
cogrichc que Impeca o enterdimenio das pengunias & menos de dols meses d= cirurgls de cardiopaba.

Erdareps:  dx Jolo Hevss de s 7127 - Biooo 14, min 250 - Carsos S Wanios
Balrra: Sartm BASricw CEP: 3408 744
LEL S Hunicipio: LSERLARKDLS

Telmfona: 34 1Tm4117 Fas: SIS0 Emal: cecflerepe ubabe



181
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Coirasgie 3o Fensr 4307 24

Objsilvo da Pacgulca:
Begundo oo pesguisadonss:

OBJETIVO GERMAL
Adapiar Farsculluraiments o instramenta The Congenial Heart Disaxse Quality of LB Questonnaie
| ConZol ), para populagio Brasleira.

QBRIEETVOE ESPECIFICOS

&) Traduzr o Irsimamenby ConZol para & lingua poruguesa bras e

£ Criar um comib® de Jubres pars analsyr & squivaldncas ssmantica, idomatos, concsftual = cubural;

) FReailrar & retrotraduclo do Instrumento: Conaol;

dl Exsscufar a mla-;!n ceminbca do Instrumenio ConGol adapiada a lingua porfuguesa brasiieira na
populago alvo;

&) Apilcar o pri-teste da versio adaptads pam o Brasll 4o nstument Concol |

Awallygdo doo Ricoot & Benafickon:
Begundo o projeio detahado:

FIES0E

O estudo oferecerd fscos minimos quanbo Idmtl'l'lm;-!-:- ou desoonforin dos sujsibos pesguisados, s
pesquissdoras = compromefem a8 manbsr o sigilo & anonirmaio dos paficipandes. A purtb:lpa-;!-\:- dizes
meesmos & de cardber woluniario & sus :nl.nhma-;!n Serd s responder o quesionario sobre gqualkdade de
wida e algumas guesifies de cardber sododemogrifico, sem guaiquer imformacio gue o Identfigue, caso o

participante se sentr sk ou ansiosn &0 responder as pEgunias, =sAremos a0 [a00 dele pars ouviHo & dar
boedo o Apoen necessdno, = = poderd Inbsromper sua pu'l:ll:muphmesh.ldu no moemeEnio &moque deseiar

BENMEFICIZS

Esperarss que o benelico decomenbs da puti:l:hu;-h nests pesgulsa sefa um instruments o qualdade
gus possa ser aplicado no Brasll como auxilo a0s profdssionals de saode na abordagem & na promogio da
salde de orianis = dolescenies com Cardiopadas conpnilas, que proporcions

Erdergs:  Av. Jolo heves 2 Sviim 2721 - Biooo 14, mie 208 - Carpo 5. WEnics
Balrre:  Sarrm BAS ricm CEP: 3= jdd

P WAE HMenicipio:  LSE RLARKDE
Talione:  CET0-41Y Fan: SOOI Eomail: csc@ioropp ub b
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resuiindos assistenclals mals salstsiarics, O gue Em longo pram Ma.rn:u;!u Oos Cusios assistemcials.

Comantirioc & mw Gioltire & Pacgulcs:
FEHDENCIAS AFTNTADAS NO FARECER ANTERIOR (4.250.375)

&) BOERE 02 JUFES:

FENDEMCIA 1 — Conslderarda que o recrutamenio e paricpantes por e-mall =6 pode Ser efehesio a0
=she seja plblice, o CEPAUFL solcEas esciarecimenio s= o= emals dos convidados a juir=s s8o piblicos. 3e
rio forem, & nEcassrks cutrs EstTaiigla de rEcrutamenio.

REZPOETA DOE PESQIIZADORES: A pencincia nio sard acatads pois o= rata de uma eapa do projets
qus ndo atontecey no Hosplal das Clinkcas da Unhversidade Fadersl de Ubersndls, = sim na Universidade
~ederal do Tridngulo Mineino, gue concedey aprovacio do projeto por melo do panscsr de NOMernD
4 015344 mn data de DE de Malo de 2020, ressalio ques apsnas & fTases d= Andilse Zemdnbcs = Pre-Teshe
oooererSio nas depeEndédnclias do Hospital das Clinlcas de Universidade Federal de Uberidndla como
Instl:l.l-;hcupu'tl:bu‘te. Fara mals esclamscimenios fol acresosniado o mo bern do LOCAL D PESTLEEA,
o seguinte techoc “As fases de tradupho, avallaglo peio comi de Juizes & rero@duc 8o oocererfo na
Unkersidade Federal do Tridmpuio Minero & a5 Tases de Sndlse Semdntica & PreTesie no Ambulaidnio de
Cardiclogla Pediatrca do Hospial de Clinlcas da Universidade Federal de Uberidndia®, & no Hem
GARAMNTIAZ ETICAR ADS PARTICFANTER DA FESQUISA, o saguinte recho: “Fara reallzacio do
eshudo, serd solicEsds a aprovacho prévia do ComES de Etica = Pesguisa da Unhversidade Federal do
TriAnguio Minero, que garante a proieclo dos seres humanos em pesquisas de aoomo com a Resolugio
45721012 do Corselho Nackonal de Sabde & Bmbém aal..tﬂm;!n L drl:pl:u:l-:- HospEsl das Clinicas de
Ukerisrcda para a realtzagio da pesquisa com as clangas seiecionadss nas tases 9 svalaclo semantica e
pré-tesie, no Ambulsidric de Candioiogla Fedidirica, medisnie a assinabura do Termo de Assertmenbo Lyvne
& Esclarecido & Consentimenio do Respomsdve] Legal, informando acs parlicipantes sobre mdos os
possheels riscos.”

ANALIZE DO CEP: Pendéncla atendda.

Erdampn:  Ax Jollo Meves ds Sl 772 - Bicon " 140, min 5N - Campon She. W&nios
Balrre:  Darrs BEnew CEP: 38 s 4l

Ur BG Hunicipio: LUESEFLAKDLS

L Sl s S ] Faz: (S4EIN41DY IR "
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FEMDENCIA 2 - Quals os cribérios uilzados parac
a) a seieplo de pestoas que receberfio o convie para compor & banca de jutzes?

FEZPOETA DOE PESQUIEZADORES: A pendincia ndo serd acatada pols s= Faia de uma elapa do projebs
gu= o arontece=u no Hospkal das Clinkas da Universidade Fadaral de Ubsrdandia, = sim na Universidade
~ederal do Tridngulo Mineiro, gue concedeu uprl:rl.'al;.!-:h do projebs por melo do parecer de nomero
4 1S 344 mey dvis de 08 de Malo de 2020, ressako ques apenas & fases de Angdilse 3emdnbica = Fré-Teshe
ororrerSo nas depeEnddnciss do Hospital das Clinlcas de Universidade Federal de Ub=ridndla como
Insttl..il_;&:-cnpu'tl:l:u‘te. Para mals escarecimenins ol acresceniado o mo e do L3CAL DA PESGILEEA,
o seguinbe trechor “As fases de traduglo, avallagho peio comits de Juizes e refrotraduclo ocomerdic na
Unkersidade Federal do Tridmpuio Minero & x5 Tases de sndlse Semantica 2 PrETesie no Ambulaitrio de
Cardipiogls Pedistrics do Hosphal de Climlicass da Universdade Federal de Uberindia®, = nio Hem
GARANTIAZ ETICAZ AD3 PARTICFANTER DA FESQUIZA, o saguinte trecho: "Fara reaitzacio do
eshuda, serd collcksda a aprovacho previa do ComES de Ezica e Pesguisa da Unhersidade Federal do
Triadnguio Minero, gue garants a protelo dos seres humanos em pesguisas de acondo com a Resokglo
455,201 2 do Conselho Nackonal de Sadde & mbém a autortzacio da dreglo do Hosplal das Clinicas de
Uberidndla para a reallzaclo da pesquisa com as criangas seiecionadas nas fases de avalagho semdntica e
pri-iesie, no Ambulaiério de Cardioiogla Fedidrica, mediani= a assinabua do Termo de Assentimenio Lwe
= Exclarecido & Consentimenio do Resporsdvel Legal, informardo aos participantes sobre mdos o
possivels riscos.”

AMALISE DO CEP: Pendéncla at=rndida.
b a selepha dos jules gus comporio a banca?

FREZFOETA DOE PESQUEADORES: A pencinciy nlo serd acatads pols = Faia de uma elapa do projehs
que o amonteceu no Hospkal das Clinkas da Universidade Federal de Ubendndia, £ 5im na Unbersdade
Federal do Tridnguio Mineiro, gue concedey aprovagio do projets por melo do parscer de nomern
4 1S 344 mey dvis de 08 de Malo de 2020, ressako ques apenas & fases de Angdilse 3emdnbica = Fré-Teshe
ooorerio nas dependénciys do Hospltal das Clinicas de Universidade Federal de Uberidindla como
Insttuigic coparticipants. Fara mals escanecimenios fol acresoentado o RO bem do LDCAL D PESQULEA,
o seguime trecho: "As fases de radupha,

Ercdermgs: Ay Jollo heves de beiie 39 71- Booo " 147, mie 20 - Carpos S Wankos
Balire:  Zantm KEnicw CEP: 3= .aps 4
P R Hunicipioc LS RLARDLS

Talsforar  C44prmmA1d] Fax: EEEIII Bl capilerpp ubzbe
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avalagho peio comikd de julres & retrofradugiio coomerSo na Unkersideds Federal do Tridngulo Mineio & as
fases de Andilze Zemdnbca = PraTesie no Ambulaitno de Candologla Fedidttica do Hospital d= Clinlcas da
Universidades Federal de Uberidrdia®, & no t2m SARANTIAZ ETICAZ ADE PARTICIFANTES DA
FESGANIA, o seguinte frechoc *Pam realzacio do estudo, serd soliciiada a aprovacio prévia do Comib® de
Efca em Pesguisa da Unlversidade Federal do Tridngule Minsirm, gue gamanis a p-r-crtzl;in dos senes
FRITECS EM pesguisas ds 3o com 3 FI.I:!H:IM;!I:I 4EEIZM2 do Conseino Maclonal d= Zalde & Bmbem a
auforizacio da direplo do Hospkal das Clinicas de Uberidindla para a realzagio da pesquisa com as
criangas srlkeconadas nas Tases de a'mllal;!n semintica & préfecie no Ambuksidrio de Carmdliologia
Fesdidirica, mediante a assmafurs do Temmo de Assemtiments Livre = Esclarecido & Conssntiments do
Rezponsdvel Legal, informamdo &as paricipanies sobre iodos os possivels riscos.”

ANALISE DO CEP: Pendncla atendida.

B) B3ERE O PROUETD
FENDEMCIA 3 — Ins=rr o5 riscos & beneficlos no Projel de@inade. Estes =sto ap=nas no Formulans
Flalforma Erasll

REZPCATA D032 FESQUISADDRES: O em 5.9 fol rserido no Prjeto Detalhado:

FIZC0E E BENEFICIOE AQS PARTICIPAMTES DA FEZCUIZA

O esludo oferecerd fisoos minimos quanbo Idm‘trnmpl-:- ou desconforin dos susiios pesquisados, as
pesgulsadoras se comprometem a manter o sigiio & anorimado dos participantes. A participacio dos
mesmos & de cardber woluntir & sus :ul.d:nm-;!u serd e esponder um quesionario sobre quakdade de
wida e aigumas guesifies de cardter sododemografico, sem qualguer informacio que o Identifigue, caso o
participante & sEntr rishe ow ansicso a0 responder as pergunas, =saremos a0 ado dels pars ouvi-o & dar
e o Apoks mecessArio, & mle pocerd Inlemoenper sua ﬂ-ﬂ'ﬂdpﬂl;jﬂ no Estudo no momenio Bm Que desEiar
Espera-se que o benefico decomente da participacio nesta pesquisa seja um Instrumento o qualdade
gue possa ser aplicado no Brasll como auxilo aos profssionals de sadde na abordagem & na promocio da
salde de crianpas & adolescentes com cardiopadas congéniias, gue proporcione resulsdos assisiencials
mais sytisfatérios, o gue =m longo prazo levard a reduclo dos custos assishenclals.

ANALISE DD CEP: Pendinicla stercdida.

Endaregn: Ay lolio Kees de i 2720 - Biooo " 1A, sl 24 - Campos S W onkos
Balre: Sarm Binks CEPF: 350k
LE = e Bunicipio:  LSERLAKDLE

Talefonar 734 pIzIna AT L e E-mail: cacificr=pp ubobe
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FEMDERCIA 4 - Ahmlizar o cronograma dio projeio detaFadio.
FREBPCAETA D08 PEZEUIESADDREE: Quadnt oom Cronograma atualzmsic.
AMALIZE DO CEF: Penddncla atendda.

T E0BRE A EQUIPE EXECUTORA

FENDEMCIA 5§ — Todos of tradutores terlo participacio ativa na exscuclo do tabalho &, por 1530, devem
constar ra equipe exscubora, alem de sssihar o Temo de compromisso coma oS demals parbcipantes.

REZPOETA DIS PEIQUISADORES: As stapas de traduclo e retrofraducio [4 foram exeoutadys, devido 2
aprovaglio previa do Comite de Ebica & Pesguisa da Universidads Sederal do TrAngulo Minsin, por meo do
parecer de momensy £.015.244 na dala de 0E de Mak de 2020, Para malores sscarecimentos ol
acresceniado o recho no formulario da Flaia®orma Brasil & o Projeio detalhaco nos fens Tr.t-:lu;..'-:- o
guesSondrio ConGol para o porbuguds bras!iero & Rerotraduclo:

*Ma primeira etapa da sdaptaco, 0 guesSondrio Con@ol serd emviado para dols tradutones cula lingua
maberma & o porbuguds brasiisim & fluenies na lingua Rplesa, s=m conhecimenio dos objethos do eshedo_
A ConG Versho Fomuguds Conserso 2 (ComQoHYPC D) sEr reraduzida pam s idiomes oniginal, o inglés
brEAnCD, por dols raduinres rasciios m Inglaisms, com Sudncis no porfuguds brasiiero, gue produznio
duxs. fradurles iIndependentes Comgal Verslo Ingits 1 & ConGol Versio ingits 2 [(Con@ol-vll = Conlol-
WIZ], neniwrT dos raduiores terd conhedmento dos objefkaos do eshido. "

ANALIZE DO CEP: Pendéncla atendida.

FENMDEMCIA & — CEPUFU solclla gue aufora do Instrumento original gus avalars 3 retrotraducio
sncaminhe um e-mall aubcrizando o uso do Imsirumsnbo.

REZPCETA DOE PESQUIBADCSES: Fedido de uul:l:umi;-h para o aubor principal do nstnamenio, o
Frofessor Emdrito Robert Lewin, = abalxo a amm;hd-:h. Devido & aposentydoria 4o professor Robet
Lewin, S0l soliciizdo a oubra aubors do msrumenio, a Professora Yeonne SBirks, que estava

Endanspa:  Ax. Jolo Wevee de dedie 2721 - Biooo "1&, min 2524 - Careos S, W&nko
Balre: Carm Bincs CEP: =084
(L e Menicipio:  LEERLAKDLE

Tulsfonar  przInaldy Fan:  SOEEN E-mall: cacificrmpp ubobe
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& COpEs R Mainna dos e-mals ocsdos enire ey & o professor Robert, pam gue sia feesse a avallagio da
retmotraduciio, a itma Imagem consta o print da aceEacho da avallagio dela para essa etapa do eshado
findas as Imagens =sio anersdas no projeio defalhado] = =m anese na Plataforma Brasil

AMALIZE DO CEP: Penddncly afendida.

D) E0BRE OB TCLES = THs:
FERDERCLY 7 - Wiz TGLE dos |ulzes, falg-s= que o particpants poden sofrer desoonforio oom as quesiliss

de cunho pessoal. Uma ver que ele ndo as responderd, apenas avalard a tradugio, o CEFUFL soildia
eschyrecimenio sobre o risco = questlo.

REZPCATA DOE PESZUNEADORES: A percdncis nlo serd scatyds pols = ot de uma e@pa do projets
gu= rdo amonteceu no Hosplkal das Clinkcas da Unhversidades Faderal de Ubsrdndis, = =im na Universidade
“ederal do Tridnguio Mineiro, gue concedeu aprovacio do projeto por melo do panecer die nOmero
4 015344 mey data de 08 de Malo de 2020, ressalio gues apenas &5 fases de Andilse Beminbcs = Frt-Teshe
oorerio nas dependdncias do Hospital das Clinlcas d= Universidade Federal de Ubsridndls comao
Instl:l..lnl_;-!c- copariicipants. Pars malks escarscimenios 8ol acresosniado o mo bem do LOCAL O PESDIUIEA,
o seguinte trechos “As fases de trsducho, avallagho peio comi® de jutzes & retrotaducio ooomerdo na
Universidade Federal oo Tridmpulo Minero = &6 fases de Andlse Semantica & FreETesie no Ambulaitrio de
Cardioiogla Fedldfrica do Homphal de Clinicas da Universidade Federal de Uberldndia®, & no Hem
SARANTIAS ETICAZ ADS PARTICFANTES DA FESQUIEA, o seguinte recho: “Para reallzaclo do
eghads, serd sollcExds a ap-rnﬂl;iu prévia do ComEE de Erica &m Pesquisa da Unversidade Federal do
Tridnguin Minsiro, que garanie a protecio dos seres humanos em pesquisas de aoonio com a Resokcio
SE57101 2 oo Corselho Macionsl de xbdes = BmbéEm aal..l:nﬂn-;!l:l 1B n:IrE;-h--:I-:- HospEsl das Clinicas. de
Uberisnadla para a realzacio da pesguisa com as cianas seecionadss nas tyses de avalacko semantio e
pri-tesie, no Ambulsiério de Candloiogla Pedidirica, medianis a assirabius do Termo de Assentmenio Livne
& Esclarecido & Consentimenio do Fespomsive] Legal, informando acs parficipantes sobre bDdos oS
possivels riscos.”

ANALISE DO CEP: Pencddncls stendida.

Erderega:  Av. Jolo Meves de feile 221 - Biooo 1A, mie 204 - Carsos S W 8nics
Ealrra: Sarm BAErics CEPF: = s i
L = Hunicipio: USENLARDLE

Talfona:  C4pITD-L130 Fax: (SIS0 Emal: csc@Tropp ubo be
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FEKDENCIA B — Em Indos o TCLES = TAS, hi o recho “Caso vood s2 5inis rishe ou ansioso 50 responder
T pEMpURSES, ESIFEMOS &0 SEU 300 [ar B CUr B 0ar o o 3p0io necEssan, entratanio, s Eso nlio for
suficlenie, enbraremos em contato com a equipe midica do SUE pars que e avaliem.”. © CERUFY
esclarece que o SIUE nio pode ser onersds em funglo de pesguisa & solicia-s= Inserr oufra fonma die
FTiparar o partiidpante. -:F!E.'-I:Hul;ﬁvl:l CHE ==2018)

REZPOITA O3 PESGUITADIRES: Foram aliemados o TCLES & TAS das fases de Andlse Semdantica =
Pre-Teste, tanio ncs anexas da Flalmf%rma Erasl, quanto no projeto detalhado, o trecko em questio 5
aiterado da seguinke fonac

Temo assenimento para o paricipant=s da mlﬂ;ﬁu sermdAnbics B prt-ieshe -

*...Cazo vool se Sinta Fiske ou Nerdos0 30 eSpomdsr as pargunias, esharemos. 30 Seu [ado para b ouwvir e =
dar apoio, & caso recessAro vood o precisa continuar respondendo As perguntas.”

Temo de conseniimento Ivme & escisreddo para OfF responsdvels dos pardicpankes da mm;-h- semantca
& pre-feshe:

*...Cxso 0 parficipante s sinka risie ou amslioso oo responder a5 pefguntas, sstaremos ao lado dele para
cuvi-io & dar bodo o apolo posshvel, & caso necessaro ele poderd Intemomper & paricipacio dele na
pesquizs.”

AMALISE D3 CEP: Pendéncla atemdida.

FENDEMNCIA % — Tomar 3 likguagem mais clara nos TAS pam que criangas possam antender o termo die
forma clara

FEZPCETA 003 PESQUISADDRED: os TAs Toram akerados.

ANALIZE D3 CEP: Pendéncia atendida.

Conclderaglec cobre o Termos de aprecentagdo obrigaboria:
Todos os i=mos foram devidamens apreseniados.

Fecomardapiec:
Bugers-s= Jue, BM prormo profocoln submebido, figue exposho de fomma clara quals stapas serio

Erdereps:  dx Joln Keves de dvilm 3971 - Biooo " 147, mis 208 - Cargos S Wénio
Balire:  Tavs BEncw CEP: 3= i il
- RO Hunicipioc USERLAKDE

Tellona:  pITsm4131 Fa: 30204137 E-mall: cec@crpp ubobe
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efebhuydys rm cada In:l:l'h.l-g!n. Iz=0 peermiie makor entendimenio por parke dos relaiores & evila o relomo de
EeEmAmClas, poupanaD s 00s pesqulsadones.

Conolucdes ou Penddnolac & Licia de Inadequagde:
Az pendénclas aponisdas no parecer consubshanciado ndmero 4. 230,375, de 21 de sebermbm de 2020,
forarm abendidas.

O CEP/UFU aprova o deservolimenio da presente pesguisa na Instituiclo Copartidpante.

Conclderagdec Finale a orttéric do CEP:
Nlanidr-o= & necessidade de mserla;ﬁu do R=iabirio Final da Pesquiss, a0 == rmino, pama o CEF da

restituigo PROFPONENTE.

Ects parscer fol slaborado baseadn oG do-cumanios abalso nelasionados:

Tino Donarmenic Smubve Fostage Avkor Shuacio
Informacles Basicas| PE_INFORMACOES_BAZICAS DO F | Z30I020 Areito
g Profeio ROET G 155303 0.pdT o1z1401
Qwtros resposta_pencdenciys. pdf ZA0AIE0 | Leks Apsrecida Arefto

D10sds | Kawchake Pedrosa
Projein Detalesdo ! | Profeto_ConiZod_nowo paf INATTED | Leka Apasrecida Areito
Brschusa O=s<s | Kasuchake Pedrosa
| InyEcfaador
Projeio Detainds ! | Formul_sscoute no_de peolocoio_downl | 23090000 | Leka Apsrecida Areito
Brschuma a0 oy Oss2e | Kaschake Pedrosa
InvEsEgador
TCLE ! Temos d= | TCLER Lpretesisutiy docy 2N |Leka Apsrecida Areito
Assentmenio ! 192125  |Kawchakje Pedrosa
JusEficatha de
ALSAmCly
TCLE ! Temos d= | TCLES Lavalbocassamantcaufu docy 2000 |Leks Apsrecida Areito
Assendmendo ! 122110 |Kawuchake Pedmsa
Jussficathva de
| ALy
TCLE ! Temos d= | TCLER Lpreiesheutia podf AT |Leka Apasrecida Areito
Assenimendo ! 1201730 |Kawchakle Pedmsa
JusEficatha de
Aysarcia
TCLE ! Temos o= | TCLER LavalBcansemanbcaufu. pdf Z0AIE0 | Leks Apsrecida Arefto
Assenbmento ! 1209722 | Kawchakje Pedmosa
LJusSiicativg ge

Erdamepe: Ay Jolin hevss de i 7921 - Bicon 147, min 204 - Camsos S Wi
Bsliro:  Zants BSncs CEP: 3= a0s 4
P RG Hunicipicc LUSENLARDE

Talsforar 40411 Fax: CEEIEH0 t-mal: ces@Ermep b
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Austncia TCLER Lavalacansemanbcaufu. paf ZZTAI0E0 | Leka Aparecida Ao
121722 |Eauchake Pedrosa

Ciutros PEH_PARECER_CONSUBSTAMCIADD | Z20S0T00 |Leka Apsrecida Areto

ZEP _£015388 pal! 150430 | Kauchakje Pedosa

TCLE ! Termos d= | TALEpnefesi=uiu.door ZERITE0 | Lela Aparecida Arsibo

Assentmendo ! 1273557 |Kauchake Pedrosa

JusSficativa de

Ausinicia

TCLE ! Temos de | TALEavallscsnsemanticautu docy 2020 | Leka Aparecida Areto

Assenbmendo ! 1273514 |Kauchakje Pedrosa

JusEficativa de

ALsincla

TCLE ! Termos d= | TALEavallacacsemanticautu pd ZERITE0 | Lela Aparecida Arsibo

Azsendmenio ! 123119 | Eauchake Pedrosa

Jusificativa de

Ausircia

TCLE ! Temos de | TALEprebesieufu pdf IS | Lela Aparecida Areto

Agsentimenio ! 1223027 | Kauchakle Pedrosa

JusSficativa de

Ausinicia

Ciutros aubarizacao_autors_retoracucso pdf 2020 | Leka Aparecida Areto
1225910 |Esuchake Pedrosa

Ciutros Termo_Compromisso_Eguipe_Evscuior | ZR0SE0C0 | Lela Apsrecida Ao

2.pdf 013547  |Ksuchakle Pedross

Sutros LATTES_dos_pesgul=adors. docy TEDECD | Lela Apasrecida Areiho
0173449  |Kasuchake Pedrosa

Projetio Detalvydo ! | Formul_zscuies_ o de proloocio_doanl | OS0SZ0E0 | Lelka Aparecida Arsibo

Broschura oad.docy OOHIZESs | Kawchake Pedrosa

L InvEcSaador

TCLE ! Temos de= | TCLERLpreteshe doy OSOED |Lela Aparecida Areiho

Azsendmenio ! 171251 Kauchakle Pedmosa

Jusificativa de

Al

TCLE ! Temos de | TCLERLpretesie poff OST2020 | Leka Aparecida Ao

Assentmendo ! 171231  |Kauchakle Pedrosa

JusSficativa de

Ausircis

TCLE ! Temos d= | TCLES Lavalacacs=manbca pdf O T0E0 | Lela Aparecida Arsibo

Assentmendo ! 1710630 | Kawchakle Pedrosa

Jusificativa de

Ausircia

TCLE ! Temos d= | TCLER Lawvalacacs=mantca docy OS040I0 | Lela Aparecida Areito

Assenbmendo ! 1710543 |Kauchakle Pedrosa

Jusificativa de

Aysiriciy

TCLE ! Temos de | TCLEComBedeuees pd OST2020 | Leka Aparecida Ao

Assendmenio ! 17105917 |Eauchake Pedrosa

Erdaregs: &y Jolo heves de dvim 7721 Booo ™14, mie M - Camsos S Wanio

Ealir:  Sarva BASnew
(L =

CEP: s s ad

Benicipio:  USENLAKDLS
Talfona-  gprramddy

Fax: (30300179 E-mail:

cacicrpp ukabe

189



190

UNNERSIDADE FEDERAL DE Placolformo
UBERLANDIAMG il

Emerrrir dr Eviers rm ﬂq—-

Coirasis 2 Feressr 4350 IH

Jusificathva de TCLEcom Becs| ubre s pedf D0 | Lela Apsrecida At

Ausircla 17017 | Esuchakje Pedrosa

TCLE ! Termos de TCLEcomBedeulzes docy DEOLTOED | Lela Apsrecida A=t

Assentmenio /! 170533 |Kauchake Pedmsa

JusiEficatva de

Ausincls

TCLE ! Termos de TALEprehesie pdfl DEOLTOED | Lela Apsrecida A=t

Assentmenio /! 1711 Fauchake Pedmsa

JusiEficatva de

Ausincls

TCLE ! Termaos de TALEprefesis docx DE0TOE0 | Lela Aparecida At

Assentmenio /! 170755 |Kauchake Pedmsa

Jussficathva de

Pl P -

TCLE ! Temaos de TalExwilacaosemantica pdf O E0 | Lela Aparecida Areito

Assentmenio /! 170730  |Kauchake Pedmsa

Jussficathva de

Pl P -

TCLE ! Temaos de= TALExsllscasosemantica dom O 0T | Leka Apsrecida Araito

Assenbmenio / 170710  |Kawchake Pedrosa

Jussficathva de

Ausincls

Projeio Dellods ! | ProfeioConol. pdf ODTHZTDS |Lelka Apsrecida Aot

Brochura 144475  |Kauchake Pedrosa

InyesSandor

Dwtros ComGol12_16.padf OFM2AE015 | L=ka Anarecida Ao
144331 Kaiuchakje Pedmoa

Dutros Comnaols_11.pdf DTS | L=k Aparecida Arefin
144257 |Kauchake Pedrosa

Dwtros Escalavertainumenica |21 s pdf o205 | L=ka Aparecida Ao
144128 |EKauchakle Pedrosa

outros Escalaverbainumenioysa 1 pdf ODFHZ2T09 |Lela Apsrecida At
144055  |Kauchake Pedrosa

Dwtros guestionarosocisdemogralicn. pdf o205 | L=ka Aparecida Ao
144004 |Ksuchakde Pedmes

outros Coparticipescao pdf ODFHZ2T09 |Lela Apsrecida At
14335018 |Kawuchake Pedrosa

owrtros Permilssandassncres. pdf OFM2A019 | L=k Ansrecida A
1435700 | Kauchakle Pedmsa

SRuxgdc do Farsoer:

AOrTvao

Heoscclz &preclzgdo da CONER:

Mio

Erderspy:  Aw Jolno Kewee de Sviie 792 - Biooo " 14, mie 258 - Cameos S W8nkes

Badirs:  Savs Bonks
P R

CEP: 3= .a7s dd

Huniciphx  LEERLARDLS
Talfona: 34 pITw4 1Y

Fax: (SOTE4T3S -l

sezifierspp uba b
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Karine Rezende de Oliveira
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ANEXO G - Concordancia da autora da versao original do ConQol com a
versdo inglés final obtida na retrotraducgao

On Mon, 21 Sep 2020 at 16:00, Ana Claudia Vieira de Almeida <ana.mars@hotmail.com> wrote:
Hello Ms Birks,

How are you?

It's Ana, the master's degree student, who is adapting and translating the questionnaire Congol for the brazilian populatien.

As we had agreed, I'm sending you the brazilian version to you for approval.

Find attached my version for both ages and the originals. The only thing you have to do it is to compare both versions and tell me if they are equal, despite the changes | had
to do, due the brazilian language and culture.

Thank you very much for your help.

Ana

Re: Retranslation approval

¥vonne Birks <
Seg, 21/09, 011z

Para:

approval

Thank you Ana
This looks Ok to me.

Yvonne

Professor Yvonne Birks

Associate Dean for Research Social Sciences

Deputy Director NIHR School for Social Care Research
University of York

Heslington

York YO10 5DD

Tel 01904 321328

http:/fwww.sscr.nihrac.uk/



	BULLINGER, M.; SCHMIDT, S.; PETERSEN, C.; ERHART, M.; RAVENS-SIEBERER, U. Methodological challenges and potentials of health-related quality of life evaluation in children with chronic health conditions under medical health care. Medizinische Klinik, ...

