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1 INTRODUGAO

Hipdcrates (460-370 a.C.), em seus manuscritos, descreveu 0s primeiros
registros médicos sobre anatomia e afec¢cdes da coluna vertebral. Galeno de
Pérgamo (130-200 d.C), médico grego, aprimorou os conhecimentos de Hipdcrates
e definiu os termos cifose, lordose e escoliose (Vasiliadis et al., 2008).

Ambroise Paré (1510-1590), no século XVI, desenhou o primeiro colete, feito
em aco, para a correcdo de deformidades vertebrais. René Guérin (1801-1886), na
Franca da metade do século XIX, pioneiramente descreveu resultados cirlrgicos,
ainda inconsistentes, na realizacdo de miotomias percutaneas seguidas de
imobilizacéo externa (Heary, Madhavan, 2008).

Wilhelm Conrad Rontgen revolucionou a medicina, com a descoberta dos
raios X, em 1895, e fundamentou a evolucdo do diagndstico, da etiologia e do
tratamento da escoliose, permitindo a mensuracdo dos valores angulares das curvas
em filmes radiograficos desenvolvida por John Cobb, em 1948 (Cobb et al, 1948).
Assim como Joseph C. Risser, em 1958, que correlacionou o desenvolvimento dos
platbs vertebrais a progresséo da ossificacdo da apofise do iliaco (Risser, 1958).

Nesse contexto, o conceito da escoliose € entendido como deformidade
tridimensional complexa, acompanhada de desvio da coluna vertebral no plano
coronal, reducéo da cifose no plano sagital e rotacao no plano axial (Gardner-Morse,
Stokes, 1994; Suk et al, 2008).

Recentemente, tem havido significativa evolugdo no conhecimento e no
tratamento da escoliose de inicio precoce (EIP), segmentando-se, assim, da
escoliose amplamente dita, pela idade de inicio da deformidade da coluna, quando

anterior aos 10 anos. Em 2012, em razdo da rapida expansdo do volume de
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Observa-se, de acordo com a etiologia e a evolucdo, prejuizo na funcéo
motora do paciente com consequente diminuicdo da participacdo em atividades
recreativas e rotineiras, como escovar o0s dentes e tomar banho, até o
comprometimento da funcdo cardiopulmonar e disfungbes no intestino e bexiga,
além de dor intensa (Whitaker et al, 2015).

A EIP é considerada de dificil tratamento, e a compreensao dos beneficios e
riscos das varias opcles de tratamento € essencial para obtencdo de melhores
desfechos clinicos e funcionais. O tratamento ndo cirdrgico consiste no uso de
coletes, gesso seriado e tracdo gravitacional com halo craniano. A indicacdo do
tratamento cirdrgico depende da etiologia e do carater progressivo da curva, visando
o controle da deformidade do tronco e da parede toracica, postergando a fuséo pelo
menos até os 10 anos de idade (Thorsness et al, 2015).

Ha diversas opcdes de abordagens terapéuticas com o objetivo de melhorar a
funcao fisica ou de retardar o desenvolvimento da doenca na crianca (Kilfoyle et al,
1965; Lonstein, Akbarnia,1983; Shakhazizian et al, 2001). Os métodos sem fusdo no
tratamento cirirgico, como sistemas expansores toracicos implantaveis baseados
nas costelas, surgem a partir de 1989, com Campbell, como intervencao temporaria
para as criancas em decorréncia do grande potencial de crescimento do tronco e do
parénquima pulmonar; no entanto, trazem o inconveniente da necessidade de
alongamentos periddicos e internacbes repetidas, potencialmente aumentando
intercorréncias com impacto médico-psicolégico para o paciente e sua familia
(Campbell et al, 2003; Demirkiran et al, 2015).

A artrodese apresenta-se como forma definitiva de tratamento (Dijkers, 2003;
Furlong et al, 2005; Davis et al, 2006; Obid et al, 2013; Demirkiran et al, 2015),

porém, tal procedimento leva a resultado exato imprevisivel sobre a qualidade de
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1.1 Revisao da Literatura

O desenvolvimento do questionario EOSQ-24 permite a avaliacdo abrangente
da qualidade de vida relacionada a saude das criancas sobre o ponto de vista de
seus pais e cuidadores (Corona et al, 2011; Matsumoto et al, 2012). O EOSQ-24,
como outros questionarios amplamente utilizados, precisa ser traduzido em muitas
linguas, mantendo o significado original, porque esse processo aumenta a
comunicacao internacional e facilita as comparacdes entre estudos de diferentes
origens linguisticas. Isso é especialmente importante em raras desordens, como
EIP, em que a cooperacdo multinacional multicéntrica € essencial para acumular
séries maiores de pacientes e comparar os desfechos do tratamento (Guillemin et al,
1993; Beaton et al, 2000).

Machado et al. (2001) traduziram o Child Health Questionnaire (CHQ), sendo
considerado instrumento de salde genérico projetado para capturar tanto o bem-
estar fisico quanto psicossocial, entendendo a doenca subjacente como irrelevante.
O Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) brasileiro foi revalidado,
enquanto o CHQ foi derivado do questionario infantil da versdo em portugués.
Concluiu-se que as versdes no Brasil do CHAQ-CHQ foram confiaveis e, portanto,
sdo ferramentas validas para avaliacdo psicossocial e fisica das criancas, sendo
validada na populacao de pacientes com artrite reumatoide juvenil (ARJ).

Carrico et al (2012) realizaram revisdo narrativa da literatura em relacdo a
traducdo e a validacdo dos questionarios desenvolvidos pela SRS, como SRS-22,
SRS-24 e SRS-30. ldentificaram oito publicacbes descrevendo a traducédo e a
validacdo dos questionarios SRS-22 e SRS-24 nos idiomas espanhol, japonés,
turco, chinés, italiano e aleméo. Apresentaram uma versao brasileira do questionario

SRS-30 apds teste com 20 pacientes, esclareceram como o0 questionario deve ser
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Demirkiran et al (2015) discorreram que a EIP pode ter efeitos negativos no
desenvolvimento de térax e pulmdes, bem como na qualidade de vida em geral.
Além disso, as criancas podem enfrentar varios problemas de saude, com
hospitalizacBes recorrentes e cirurgias. Os parametros radiograficos foram
considerados insuficientes para avaliar a gravidade e a eficacia do tratamento na
EIP, destacando a importancia do questionario de escoliose de inicio precoce
(EOSQ-24) como novo instrumento desenvolvido para esse grupo etario especifico.
Foram realizadas a traducao e a retrotraducéo da versao do inglés do EOSQ-24, e
todas as etapas para o processo de adaptacao transcultural foram adequadas ao
final por um comité de especialistas. Nessa versdo turca do EOSQ-24, o
guestionario foi aplicado aos 61 cuidadores de pacientes (24 homens e 37 mulheres)
com EIP. A média das idades desses pacientes foi de 9,1 + 3,1 anos (0,4 a 14,3
anos) e 50 haviam sido submetidos a tratamento cirdrgico. A adaptacao turca das
propriedades psicométricas do EOSQ-24 foi favoravel e demonstrou excelente
confiabilidade, validando seu uso nessa populacéo.

Del Mar Pozo-Balado et al (2016) traduziram e adaptaram culturalmente a
versdo em inglés norte-americano do EOSQ-24 para o idioma espanhol, avaliando
sua confiabilidade e validade discriminativa. A versdo em espanhol do EOSQ-24 foi
confiavel e uma ferramenta valida na avaliacdo psicométrica de 44 criancas com EIP
e, desde entdo, tem sido aplicado em exames clinicos de rotina na pratica e para
fins de pesquisa.

Cheung et al (2016) mostraram traducdo e adaptacdo transcultural do
guestionario EOSQ-24 em chinés tradicional, para avaliar sua validade,
confiabilidade e sensibilidade em pacientes do sul da China diagnosticados com EIP.

A traducéo e a adaptacéo transcultural do original inglés EOSQ-24 foram realizadas
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utilizando o método de dupla traducao para o chinés e Unica retrotraducao, seguido
de revisdo pelo comité de especialistas. Tais pacientes com EIP descendentes de
chineses do sul foram recrutados ambulatorialmente mediante amostragem de
conveniéncia de escoliose. Aos pais/cuidadores desses pacientes foi, entao,
administrado o tradicional chinés EOSQ-24, questionario de qualidade de saude da
crianca no formato para pais (CHQ-PF50) (tradicional chinés). A confiabilidade foi
analisada usando o alfa de Cronbach. Demonstrou-se muito boa confiabilidade (alfa
de Cronbach a: 0,896) e a consisténcia interna de todos os dominios foi excelente
(alfa de Cronbach a: 0,829-0,919). Escores do subdominio de EOSQ-24 e CHQ-
PF50 tiveram correlacdes significativas (p < 0,001), indicando um bom constructo
para validade. Sendo considerado instrumento Gtil e especifico para doencas, na
avaliacao da qualidade de vida dos pacientes e da sobrecarga aos cuidadores.
Molland et al (2018), em seu estudo diagndstico, utilizaram como base o
guestionario de 24 itens sobre escoliose de inicio precoce (EOSQ-24), que reflete,
para pacientes e seus pais, questdes importantes na traducéo do original EOSQ-24
em noruegués, além da avaliagdo da confiabilidade do questionario resultante e
validade de constructo, seguido de uma retrotraducdo com revisao de especialista;
sendo que 100 pais do grupo heterogéneo de pacientes com EIP responderam e
pontuaram escalas numéricas para avaliar a saude geral, dor e funcgéo fisica. Duas
semanas depois, 55 pais (55%) responderam ao questionario para novo teste. A
gualidade de dados, a consisténcia interna e a confiabilidade teste-reteste foram
avaliadas, incluindo mudancas detectaveis. A validade de constructo foi avaliada por
hipoteses predefinidas e correlagdes com o0s escores. A versdo norueguesa do
EOSQ-24 obteve ndo apenas confiabilidade e validade aceitdveis para medir a

gualidade de vida e a sobrecarga do cuidador entre as criancas EIP, mas também
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obteve a pontuacdo total do EOSQ-24, a qual foi aceitavel na avaliacdo desses
pacientes ao longo do tempo.

Nos ultimos anos, discute-se o crescente interesse na avaliacdo da qualidade
de vida de criancas com EIP. Na década de 1990, essa avaliacdo era
tradicionalmente focada na medicdo radiografica da progressdo da doenca.
Atualmente, esses trabalhos perdem a relevancia com a incorporacédo de estimativas
de funcionamento fisico e psicossocial em avaliacbes de saude centrados nos
pacientes (Vitale et al 2001, 2005 e 2008). Em sintese, estudos anteriores
demonstraram que o EOSQ-24 apresentava validade e confiabilidade para outras
linguas (Corona et al, 2011; Matsumoto et al, 2012; Demirkiran et al, 2015, Cheung
et al, 2016; Molland et al 2018). Observacdo esta que motiva a validacéo

transcultural para nosso meio.









21

3.2 Casuistica e Método

A adaptacdo transcultural do questionario deste estudo foi conduzida
conforme as orientacdes ja publicadas por Beaton et al (2000). De acordo, com essa
diretriz internacional, a adaptacéo transcultural seguiu as etapas descritas a seguir.

Primeiramente, o questionario original foi traduzido do inglés para o
portugués, de maneira independente, por dois individuos brasileiros, ndo autores do
trabalho, um dos quais sem conhecimentos médicos, denominados, Tradutor 1 e
Tradutor 2. A lingua nativa de ambos tradutores era portuguesa e ambos eram
fluentes em inglés. Essas duas traducdes foram reunidas posteriormente e revisadas
por um terceiro assessor, que, também, era fluente em ambas as linguas. Para
guaisquer discrepancias, o consenso, realizado com ambos tradutores e os autores
do trabalho, foi alcancado por discussdo, e uma versdo em portugués pré-teste
sintetizada do EOSQ-24 foi realizada.

Trabalhando a partir da forma portuguesa de pré-teste do EOSQ-24, dois
tradutores bilingues, cuja lingua materna era o inglés e fluentes em portugués, sem
formacdo médica e totalmente sem conhecimento da verséao original do questionario
ou sobre o assunto tratado, traduziram a versao de pré-teste de volta para o inglés.
O comité de especialistas, formado pelos tradutores, por dois cirurgides ortopédicos
de coluna vertebral e por trés médicos generalistas, revisou todas as traducdes.
Depois dessa fase, realizaram o confronto e a comparacdo de equivaléncia
semantica de idioma e do sentido conceitual das retrotraducdes com o EOSQ-24
original, corrigindo as expressées ambiguas necessarias. Assim, desenvolveu-se a
versao pré-final do questionario EOSQ-24 em lingua portuguesa.

A versdao pré-final foi, entdo, foi aplicada em 20 pacientes brasileiros por meio

de seus responsaveis no ambulatorio de coluna do Departamento de Ortopedia e
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Traumatologia do Hospital da Santa Casa de Misericordia de Sdo Paulo, Pavilhdo
Fernandinho Simonsen, em S&o Paulo, Brasil, por dois assistentes de pesquisa. Os
assistentes entrevistaram o0s responsaveis pelas criancas, solicitando que o
guestionario fosse respondido de acordo com o entendimento do entrevistado, de
forma que o mesmo deveria assinalar a melhor resposta para cada questdo. Ao final,
0s entrevistados indicavam eventuais duvidas acerca de expressdes ambiguas nas
guestbes apresentadas. O comité de especialistas reuniu-se, novamente, e
modificou as questbes que foram apontadas com expressées ambiguas nesse pré-
teste, desenvolvendo a versao final do questionario EOSQ-24 em lingua portuguesa,
a qual foi, entdo, aplicada em 76 individuos dos trés centros envolvidos no estudo.

A populacdo estudada foi heterogénea, tendo suas caracteristicas

demograficas e clinicas apresentadas (Tabela 1).
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TABELA 1. Caracteristicas demograficas e clinicas de pacientes com escoliose de

inicio precoce
Variavel
Idade (anos)
Sexo (%)
Masculino
Feminino
EIP Etiologia (%)
N&o definida
Congénita
Idiopatica
Neurofibromatose
Neuromuscular
Anomalia medular
Sindrébmica
Cobb (%)
Maior que 30 graus
Menor que 30 graus
Deambulacéao
Nao
Sim, sem auxilio
Sim, com auxilio
Cirargicos
Sim
Nao

N
76

35

41

21

24

12

58
18

32

40

28
48

Média
11,88

46,00%
54,00%

10,50%
27,60%
5,30%
2,60%
31,60%
6,60%
15,80%

76,31%
26,69%

42,10%
53,00%
4,10%

36,84%
63,15%

EIP: Escoliose de Inicio Precoce

3.2.1 EOSQ-24

E composto por 24 itens em 11 subdominios: satde geral, dor, funcdo pulmonar,

transferéncia, funcao fisica, vida diaria, fadiga, emocao, carga parental, carga financeira

e satisfacdo (Matsumoto et al, 2012).0s dominios, em namero de trés, foram: qualidade

de vida, sobrecarga e satisfagéo dos pacientes (Corona et al, 2011).

A avaliacdo dos pais e/ou cuidadores considerava cada item relevante para a

condicdo de saude de seu filho (relevancia) e se os itens eram suficientemente

claros para que compreendessem (clareza). Para isso, foi utilizada a escala de Likert
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de cinco pontos (por exemplo: de 1. Discordo totalmente a 5. Concordo totalmente)
(Likert et al, 1993). A pontuacdo da versao portuguesa do questionario EOSQ-24 era
igual ao sistema de pontuacdo do EOSQ-24 original, com escores mais baixos
significando maior incapacidade. Escores de dominio foram calculados da seguinte
forma: (valor do item escolhido -1)/4 multiplicado por 100 para dominios de um item
e (média algébrica dos itens-1)/4 multiplicado por 100 para dominios compostos por
mais de um item, que variava de 0 a 100. A pontuacao total do EOSQ-24 foi a média
de pontuacdes de 11 subdominios calculada da seguinte forma: (média de pontos de
itens para subdominios - 1)/4 multiplicado por 100, reescalonando a métrica de
pontuacéo de 1-5 para 0-100. A clareza e compreensdo do EOSQ-24 traduzido para
o portugués foram avaliadas mediante a escala Likert, de cinco pontos, usado para

pais e/ou responsaveis (Corona et al, 2011; Lynn, 1986; Likert et al, 1993).

3.2.2 Consisténcia interna

A consisténcia interna foi avaliada pelo coeficiente alfa de Cronbach. Esse
teste indica a homogeneidade dos fatores de distingdo entre os itens dentro de um
guestionario ou subdominios do questionario. Alfa de Cronbach baixo indica menor
correlacao entre itens projetados para medir 0 mesmo constructo, enquanto um alfa
de Cronbach muito alto indica redundancia entre um ou mais itens. O valor
recomendado para o alfa de Cronbach é entre 0,70 e 0,95 (Terwee et al, 2007).

Correlacdes superiores a 0,3 indicam boa correlacdo com o dominio e foram
consideradas para indicar boa validade discriminativa; correlagbes de 0,2 a 0,8
foram consideradas para indicar boa consisténcia interna do item (Kline, 1993;

Terwee et al, 2007).



25

3.2.3 Efeitos teto e chao

Os efeitos teto e chéo representam limitacdbes da capacidade de um
instrumento de avaliar todo o espectro da gravidade de uma condicdo com os itens
gue ela contém. Referem-se a validade de contelido e sua presenca indica que itens
extremos estdo ausentes na escala. Estatisticas descritivas (média, desvio padréao
(DP) e quartis) foram calculadas para determinar distribuicdo para dominios. Tais
efeitos foram analisados calculando-se a frequéncia de participantes e mostrando as
pontuaces minimas e maximas possiveis (Stratford, 1989; Ware, 1991; Kane,
1997).

Efeitos de teto e chdo ocorrem quando uma proporcdo consideravel de
sujeitos atinge a melhor ou a minima pontuacédo, tornando a medida incapaz de
discriminar individuos nos extremos da escala. Dentro da comunidade ortopédica,
efeito teto e chdo é geralmente definido como 15% (ou mais) de individuos na
amostra atingindo o melhor ou o pior nivel da pontuacdo (Paulsen, Odgaard, 2012;

Stucki et al 1999; McHorney, Tarlov, 1995; Hamilton et al, 2013).

3.2.4 Analise estatistica

As variaveis continuas foram registradas como valores de média, desvio
padrdo, mediana e intervalo interquartilico. As variaveis categoricas, por sua vez,
foram registradas por seu niumero absoluto de ocorréncia e suas porcentagens. Para
andlise de consisténcia interna, foi utilizado o teste de confiabilidade alfa de
Cronbach em cada grupo de questbes que caracterizavam um dominio do
guestionario, além do indice de consisténcia interna global envolvendo todo o
guestionario. Para andlise do efeito teto e chéo, consideramos que 15% dos

pacientes que obtiveram o menor ou o maior escore possivel foram considerados
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4 RESULTADOS

Os 76 pacientes (41 mulheres, 35 homens) pais e/ou cuidadores primarios
com EIP foram solicitados a preencher o EOSQ-24. A média da idade na ocasido da
pesquisa foi de 11,88, variando de 3 a 24 anos (Tabelal). A taxa de resposta foi de
100% e todos os questionarios foram preenchidos, entretanto 21 das 1.840 (1,15%)
respostas foram marcadas de forma inadequada e nao colocadas na tabulacéo
(Quadro 1). A consisténcia interna representada pelo valor alfa de Cronbach e o
efeito de teto e chdo, para cada dominio, subdominio e item do EOSQ-24 versao
brasileira, bem como a média, desvio padrdo e mediana dos valores foram

apresentados (Tabela 2).
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4.1 Compreensao e processo de traducao do EOSQ-24 traduzido

O questionario EOSQ-24 foi corretamente respondido com um minimo de

dados faltantes (21 de 1.824 respostas perdidas) (Quadros 1 e 2).

QUADRO 2. Resumo da traducéao

QUESTAO VERSAO DE SINTESE VERSAO FINAL

DISCUSSAO CONSENSO

DISCUSSAO CONSENSO

1 - The expression - “Tem sido”
“Has been” - Optado por

- The option “Fair” “Regular”

2 - The sentence - “Fica doente”

“Has been sick” - Optado por

- The options “Quase sempre”,
“Most of the “Algumas vezes”,
time”, “Some of “Raramente”
the time”, “A
small amount of
the time”

3 - The expression - Optado por “com
“How often” que frequéncia”

- The expression - “Sentiu alguma
“Had pain” dor”

- The options - Optado por
“Most of the “Quase sempre”,
time”, “Some of “Algumas vezes”,
the time”, “A “Raramente”
small amount of
the time”

4 - The expression - “O quéo forte”
“How severe” - Optado por

- The options colocar “Muito
“Very Severe”, forte, “Forte” e
“Severe” and “Fraca”

“Mild”

5 -“O quao dificil” e - Optado por “O
“Com qual quao dificil”
dificuldade”

6 - The expression - Optado por “Com
“How often” que frequéncia”

7 - The expression - Optado por “Com
“How often” que frequéncia”

- A frase “Como
vocé diria que a
salde do seu
filho tem sido?”

- Substituido por
“Como vocé diria
que ficou a salde
do seu filho?”

- “O quéo forte” - Substittuido por
“Qual foi a

intensidade”

- A expressao “O
quao dificil”
- A opcao “Neutro”

- Substituido por
“Qual foi a
dificuldade”

- Substituido por
“Nem facil nem
dificil”

- A palavra
“Limitou”

- Substituido por
“Impediu”

Continua
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Continua

QUESTAO VERSAO DE SINTESE VERSAO FINAL

DISCUSSAO CONSENSO DISCUSSAO CONSENSO

8 -“O quéo dificil”’e - Optado por “O - A expressao “O - Substituido por
“Com qual quao dificil” quao dificil” “Qual foi a
dificuldade” - “Parte superior dificuldade”

do corpo” - Optado por alterar
- A opcao “Neutro” para “Parte acima
da cintura”

- Substituido por
“Nem facil nem

dificil”
9 -“O quao dificil’ e - Optado por “O - A expresséo “O - Substituido por
“Com qual quao dificil” quao dificil” “Qual foi a
dificuldade” - A opcéo “Neutro” dificuldade”

- Substituido por
“Nem facil nem

dificil”
10 -“O quéo dificil”’e - Optado por “O - A expresséo “O - Substituido por
“Com qual qudo dificil” quao dificil” “Qual foi a
dificuldade” - A opcéo “Neutro” dificuldade”

- Substituido por
“Nem facil nem

dificil”

11 -“O quao dificil’ e - Optado por “O - A expresséo “O - Substituido por
“Com qual quao dificil” quao dificil” “Qual foi a
dificuldade” - “Se vestir com - A opcéo “Neutro” dificuldade”

-The sentence ajuda” - A frase “Empurrar - Substituido por
“Assist with bracos e pernas” “Nem facil nem
dressing” dificil”

- Trocado por “Enfiar
bracos e pernas”

12 - The option - “Nao concordo,
“Neither” nem discordo”

13 - The expression - Optado por “O - A expressédo “O - Substituido por
“How often” quao quao frequente” “Com que

frequentemente” frequéncia”

14 -“O quao dificil’ e - Optado por “O - A expressédo “O - Substituido por
“Com qual quao dificil” quao dificil” “Qual foi a
dificuldade” - A opcéo “Neutro” dificuldade”

- Substituido por
“Nem facil nem
dificil”

15 - The words - Optado por - A palavra - Optado por retornar
“Anxious/nervous”  manter apenas “Ansioso(a)” ambos os adjetivos

- The expression “ansioso(a)” “Ansioso(a)/nervoso
“health condition” - “condicdo médica” (a)”

16 - The expression - Optado por “Com

“How often” que frequéncia”
- The expression - “Condicao
“Health condition”  médica”

17 - The expression - Optado por “Com
“How often” que frequéncia”

18

Continua






33

4.2 Consisténcia Interna

A média, os desvios padrdo, os efeitos teto e chdo dos escores do item,
subdominio, dominio e total do EOSQ24 podem ser vistos na Tabela 2. O coeficiente
alfa de Cronbach do escore total do EOSQ-24 foi de 0,883, indicando uma excelente
confiabilidade. A consisténcia interna dos trés dominios do EOSQ-24 qualidade de
vida do paciente, carga familiar e satisfacdo - foi excelente (alfa de Cronbach: 0,816-

0,934). O intervalo em todos os subdominios foi de 0,473 a 0,934.

4.3 Efeitos teto e chao

Para a populacdo de estudo, os escores médios dos itens individuais do
EOSQ-24 foram entre 2,49 (Q17) e 3,93 (Q18) ambos do dominio impacto nos pais,
e 0s escores meédios dos dominios variaram entre 46,17 (vida diaria) e 71,71
(transferéncia) (Tabela 2).

O padrdo de resposta mostrou que um total de 12 itens (50%) nao foram
distorcidos, pois os itens Q1, Q2, Q3, Q4, Q8, Q9, Q12, Q13, Q15, Q17, Q19 e Q22,
tiveram valor mediano de 3 (Tabela 2). Os outros itens tiveram desvio, pois os itens
Q5, Q6, Q7, Q14, Q16, Q18, Q20, Q21, Q23, Q24 apresentaram respostas,
apontando para func¢ao pulmonar, transferéncia, fadiga, emocao, impacto nos pais e
satisfacao.

Os itens Q10 e Q11, funcdo fisica e vivéncia cotidiana, obtiveram mediana de
2; isto resultou no efeito teto del,3% a 43,4% e no efeito de chéo de 3,9% a 42,1%

dos pacientes (Tabela 2).






35

impactam a vida da crianca e ndo apenas as radiolégicas. Recomenda-se esse
critério na tomada de decisbes na medicina baseada em evidéncias e para
financiamento das fontes pagadoras (Fernandes, Weinstein, 2007; Vitale, 2008).

Foi apresentada a traducé&o transcultural e adaptacdo do original EOSQ-24 para
0 portugués brasileiro, seguindo as diretrizes internacionais, e a avaliagdo de sua
confiabilidade e capacidade discriminativa. A versdo do EOSQ-24 para o portugués do
Brasil obteve confiabilidade satisfatoria e, portanto, pode ser aplicado em nosso meio.

O EOSQ-24 é o instrumento especifico para doencas com o objetivo de ser
usado em estudos envolvendo criancas com EIP. Esse questionario avalia a
resposta sob o ponto de vista dos pais dessas criancas e é realizado mediante
entrevistas com os préprios cuidadores (Matsumoto et al, 2012).

O tratamento de EIP nas criancas néo so6 visa melhorar a histéria natural, mas
também a salude e a qualidade de vida das criancas, além de minimizar a a
sobrecarga dos cuidadores. Infelizmente, a medicdo da qualidade de vida é dificil
por conta da heterogeneidade da populacéo, e as medidas de estado de saude de
adultos ndo sdo uteis para avaliar as criancas. O EOSQ-24 foi projetado para
resolver essa questdo por meio de uma abordagem psicométrica dessa populacéo
(Corona et al, 2011; Matsumoto et al, 2011 e 2012). Assim, a partir deste estudo
cultural e de adaptacéo linguistica da versao original em inglés do EOSQ-24 para a
lingua portuguesa do Brasil, com confiabilidade e capacidade discriminativa, é
possivel realizar pesquisas clinicas nessa populacéo.

A consisténcia interna da versao portuguesa brasileira do EOSQ-24 medida
pelo coeficiente alfa de Cronbach foi boa para os 24 itens e para os 11 dominios.
Para nosso conhecimento, atualmente ndo ha dados disponiveis sobre o coeficiente

de alfa de Cronbach do original EOSQ-24 para comparacéo (Demirkiran et al, 2015).









7 ANEXOS

Anexo 1. Contato e Autorizagao com o grupo desenvolvedor

On May 2, 2016, at 2:44 PM, Iricia St. Hilaire <tsthilaire@childrensspinetoundation org= wrote:

Hi Rodrigo,
Thank you for your interest in translating the EOSQ. An article which lays out the
translation process is attached. I've also attached a copy of the EQSQ for reference

In our records, | will list the Portuguese translation as inprocess. Once you have completed
the translation process, please send all documentation over so that the adaptation process can
be verified.

Thank you,
Tricia

Tricia St. Hilaire, MPH

Executive Director

Children's Spine Foundation

PO Box 397

Valley Forge, PA 19481

email: tsthilaire@childrensspinefoundation org
phone: 484-410-6413

www. childrensspinefoundation.org




Anexo 4. Aprovacgao das Comissao Cientifica do Hospital da AACD

S3o Paulo 17 de dezembro de 2018.

Prezados Membros,

Eu Rodrigo Goes Medea de Mendonga encaminho a carta de solicitagéo da
coparticipagdo da Associagdo de Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD) no projeto
de pesquisa intitulado “Nova ferramenta de avaliagdo de qualidade de vida de
criangas portadoras de escoliose de inicio precoce’, com orientagéo do Prof. Dr.
Robert Meves da instituicdo Irmandade Santa Casa de Misericordia de S&o Paulo para

aprovagao deste comité.

tem como objetivo aplicar o questionario (EOSQ-24)
le inicio precoce (EIP) que mensura a
era uma ferramenta que nos auxiliara
idade de vida e de assisténcia.

anhadas por profissionais da
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Anexo 5. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

FCMSCSP- Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo
DOT - Departamento de Ortopedia e Traumatologia
Pavilhdo “Fernandinho Simonsen”
COMITE DE ETICA EM PESQUISA
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: NOVA FERRAMENTA DE AVALIAGCAO DE QUALIDADE DE VIDA DE
CRIANGAS BRASILEIRAS PORTADORAS DE ESCOLIOSE DE INICIO PRECOCE.
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé, que tem escoliose na coluna vertebral ou é cuidador de um portador de escoliose na
coluna vertebral, esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa: NOVA FERRAMENTA
DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS BRASILEIRAS PORTADORAS
DE ESCOLIOSE DE INICIO PRECOCE. Participando desta pesquisa vocé ira contribuir
com os avangos no tratamento da doenga, por isso a sua participacéo é importante.

Este estudo quer auxiliar o tratamento de pacientes com escoliose de inicio precoce
permitindo a melhora na qualidade de vida e de assisténcia a sadde. Vocé ira responder
um questionario com 24 perguntas, que leva cerca de 15 minutos para ser respondido
integralmente. O questionario tem perguntas sobre a saude e o tratamento da doenca da
crianga a qual é responsavel.

Este questionario sera executado para verificarmos se ele é de facil entendimento e se
serve para nés, brasileiros. Sua participagdo consiste em responder as perguntas deste
questionario.

Nao sera feito nenhum procedimento que traga, a vocé ou a crianga a qual é responsavel,
qualquer desconforto ou risco a vida e também ao tratamento, consulta, ou qualquer coisa
que é realizada nesta instituicdo sera prejudicada caso ndo aceite participar.

Vocé podera obter todas as informagdes que quiser e podera nao participar da pesquisa ou
retirar seu consentimento a qualquer momento, sem prejuizo no seu atendimento. Pela sua
participagéo no estudo, vocé ndo recebera qualquer valor em dinheiro, mas tera a garantia
de que todas as despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa nao serdo de sua
responsabilidade. Seu nome ndo aparecerd em qualquer momento do estudo, pois vocé
serd identificado com um numero.

Em caso de duvida, vocé podera entrar em contato com o COMITE DE ETICA EM
PESQUISA EM SERES HUMANOS situado a rua Santa Isabel, 305 4° Santa Cecilia CEP
01221-010 Séo Paulo —SP, Tel: 2176-7689 E-mail: eticamed@santacasasp.org.br ou com
o Pesquisador DR. RODRIGO GOES MEDEA DE MENDONGA, telefone: +55-11-
984264493, e-mail: rodrigomedea@gmail.com.

E assegurado o completo sigilo de sua identidade quanto a sua participagéo neste estudo,
incluindo a eventualidade da apresentacdo dos resultados deste estudo em congressos e
periédicos cientificos.

Pagina 1 de 2
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Physical Function: During the past 4 weeks

8. How difficult has it been for your child to move his/her upper body?

45

[

Difficult Somewhat difficult Neutral Somewhat easy Easy
9. How difficult has it been for your child to situ p on his/her own?

Difficult Somewhat difficult Neutral Somewhat easy Easy

10. How difficult has it been for your child to keep his/her balance while crawling, walking ou running?

Difficult

Somewhat difficult

Neutral

Somewhat easy

Easy

Daily Living: During the past 4 weeks

11. How difficult has it been for your child to dress him/herself or assist with dressing?

(examples: helping remove/putting-on clothing, pushing arms and legs through shirts and pants,
or assisting with fasteners, zippers, snaps, buttons, velcro)

Difficult Somewhat difficult Neutral Somewhat easy Easy
12. My child needs more time than a healthy child to eat the same amount of food.
: . Inclined to ;
Strongly agree Inclined to agree Neither disagree Strongly disagree

Fatigue/Energy Level: During the past 4 weeks

13. Wow often has your child had fatigue?

All of the time

Most of the time

Some of the time

A small amount of
the time

None of the time

14. How difficult has it been for your child to keep up his/her energy all day?

Difficult

Somewhat difficult

Neutral

Somewhat easy

Easy

Emotion: During the past 4 weeks

15. How often has your child felt anxious/nercous due to his/her health condition?

All of the time

Most of the time

Some of the time

A small amount of
the time

None of the time

16. How often has your child felt frustrated due to his/her health condition?

All of the time

Most of the time

Some of the time

A small amount of
the time

None of the time




Parental Impact: During the past 4 weeks

17. How often have you felt anxious/nervous about his/her health condition?
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A small amount of

All of the time Most of the time Some of the time .
the time

None of the time

18. How often has your child’s health condition interfered with family activities?

A small amount of

All of the time Most of the time Some of the time .
the time

None of the time

19. How much has your child’s health condition affected your energy level?

Extremely A lot Some A little

Nota t all

20. How often have you misse dor have you been late for work or social events due to your child’s

health condition?

A small amount of

All of the time Most of the time Some of the time .
the time

None of the time

21. Have your been able to spend enough time with your Family/partner/spouse despite our child’s

health condition?

[
None of the time | A little of the time | Some of the time Most of the time

All of the time

Financial Impact: During the past 4 weeks

22. How much of a financial burden has your child’s diagnosis of Early Onset Scoliosis?

Extreme burden Quite a burden Moderate burden A I'glfrg'etnc’f a No burden
Satisfaction: During the past 4 weeks
23. How satisfied is your child with his/her ability to do things?

Very dissatisfied Dissatisfied Neutral Satisfied Very satisfied
24. How satisfied are you with your child’s ability to do things?

Very dissatisfied Dissatisfied Neutral Satisfied Very satisfied




Anexo 7. Versao do Tradutor 1 do questionario

Saude Geral: Durante as ultimas 4 semanas

1. Emgeral, como vocé diria que a saude de seu/sua filho(a) tem sido:

a7

Ruim Razoével Boa Muito boa Excelente

2. 0O quéao frequentemente seu/sua filho(a) adoece?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca
Dor/Desconforto: Durante as ultimas 4 semanas
3. O quao frequentemente seu/sua filho(a) tem teve dor/desconforto?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca
4. O quéo severa foi a dor de seu/sua filho(a)?

Muito severa Severa Moderada Branda Nenhuma dor

Fungao pulmonar: Durante as ultimas 4 semanas

5. O quéo dificil foi para seu/sua filho(a) chorar, balbuciar, falar (de acordo com a idade) sem sentir

falta de ar?
[
Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca
6. O quao frequentemente seu/sua filho(a) sente falta de ar fazendo atividades?
Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca

Acessibilidade: Durante as ultimas 4 semanas

7. O quao frequentemente a condi¢do de salde de seu/sua filho(a) limitou o acesso aos lugares?

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Quase nunca

Nunca




Emocional: Nas ultimas 4 semanas
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15. Com que frequéncia seu filho(a) se sente ansioso ou nervoso devido ao seu diagndstico?

Na maior parte do De vez em
Sempre Poucas vezes Nunca
tempo quando
16. Com que frequéncia seu filho(a) se sente frustrado devido a seu diagnostico?
Na maior parte do De vez em
Sempre Poucas vezes Nunca
tempo quando

Impacto familiar: Nas ultimas 4 semanas

17. Com que frequéncia vocé se sente ansioso/nervoso devido a condi¢do de saude de seu filho (a)?

Sempre

Na maior parte do
tempo

De vez em
quando

Poucas vezes

Nunca

18. Com qual frequéncia a condicao de salde da sua crianga interferiu com atividades familiares?

Sempre interfere

Na maioria das
vezes interfere

De vez em
quando interfere

Poucas vezes
interfere

Nunca interfere

19. Quanto vocé tem sentido que a condicao de saude de sua crianga afetou a sua energia diaria?

Extremamente

Muito

Regularmente

Um pouco

Nao afetou

20. Com que frequéncia vocé perde ou se atrasa para trabalho ou eventos sociais devido a condi¢ao
de salde de sua crianca?

Sempre

Na maioria das
vezes

De vez em
guando

Poucas vezes

Nunca

21. Com que frequénciavocé tem conseguido tempo com sua familia/parceiro/esposo(a) apesar do
diagnostico de seu filho?

Nunca consigo
tempo

Poucas vezes
consigo tempo

Na metade das
vezes consigo
tempo

Na maior parte
das vezes consigo
tempo

Sempre consigo
tempo

Impacto financeiro: Nas ultimas 4 semanas

22. Qudao custosos sdo os encargos financeiros originados do diagnostico de Escoliose de Inicio
Precoce de sua crianca?

Extremamente
custosos

Bastante custosos

Moderadamente
custosos

Pouco custosos

Sem custo
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Satisfacdo: Nas ultimas 4 semanas

23. Quado satisfeita sua criancga esta quanto sua habilidade para fazer as atividades?

Muito insatisfeita Insatisfeita Neutra Satisfeita Muito satisfeita

24. Quao satisfeito vocé esta quanto a habilidade de seu filho(a) em fazer as atividades?

Muito insatisfeito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito satisfeito
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Anexo 9. Versdao aplicagao pré-final apés sintese das versdes dos dois
tradutores

Saude Geral: Durante as ultimas 4 semanas

1. Em geral, como vocé diria que a saude de seu/sua filho(a) tem sido?

Ruim Regular Boa Muito boa Excelente
2.  Com que frequéncia seu/sua filho(a) fica doente?
Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca
Dor/Desconforto: Durante as ultimas 4 semanas
3. Com que frequéncia seu/sua filho(a) sentiu alguma dor ou desconforto?
[
Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca

4. O quéo forte tem sido a dor e/ou desconforto de seu/sua filho(a)?

Muito forte

Forte

Moderada

Fraca

Nenhuma dor

Funcgao pulmonar: Durante as ultimas 4 semanas

5. O quéo dificil foi para seu/sua filho(a) chorar, balbuciar, falar (de acordo com a idade) sem sentir

falta de ar?

Dificil

Um pouco dificil

Neutro

Um pouco féacil

Facil

6. Com que frequéncia seu/sua filho(a) sente falta de ar fazendo algum tipo de atividade?

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Raramente

Nunca

Acessibilidade: Durante as ultimas 4 semanas

7. Com que frequéncia a condi¢do de salude de seu/sua filho(a) limitou o acesso dele(a) aos

lugares?

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Quase nunca

Nunca
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Funcao Fisica: Durante as ultimas 4 semanas

8. O quao dificil foi para seu/sua filho(a) mover a parte superior do corpo dele?

Dificil Um pouco dificil Neutro Um pouco facil Facil

9. O quao dificil foi para seu/sua filho(a) se sentar sozinho(a)?

Dificil Um pouco dificil Neutro Um pouco féacil Facil

10. O quao dificil foi para seu/sua filho(a) manter o equilibrio enquanto engatinha, anda ou corrie?

Dificil Um pouco dificil Neutro Um pouco facil Facil

Vivéncia cotidiana: Durante as ultimas 4 semanas

11. O quao dificil foi para seu/sua filho(a) se vestir sozinho(a) ou com ajuda de alguém?

(exemplos: ajudar a tirar o por roupas, empurrar bracos e pernas através de camisas ou calcas,
ou ajudar com prendedores, ziperes, botdes, velcro, etc.)

Dificil Um pouco dificil Neutro Um pouco féacil Facil

12. Meu/minha filho(a) necessita de mais tempo do que o esperado de uma crianca para comer a
mesma quantidade de comida.

Concordo Concordo um Nao concordo Discordo um

. Discordo bastante
bastante pouco nem discordo pouco

Fadiga/Nivel de Energia: Durante as ultimas 4 semanas

13. O quao frequentemente seu/sua filho(a) se sente cansado(a)?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca

14. O quao dificil foi para seu/sua filho(a) manter sua energia durante todo o dia inteiro?

Dificil Um pouco dificil Neutro Um pouco facil Facil

Emocoes: Durante as ultimas 4 semanas

15. Com que frequéncia seu/sua filho(a) se sente ansioso(a) por causa da condicdo médica dele(a)?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca

16. Com que frequéncia seu/sua filho(a) se sentiu frustrado devido a condicdo médica dele(aa)?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca
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Impacto nos pais: Durante as ultimas 4 semanas

17. Com que frequéncia vocé se sente ansioso(a)/nervoso(a) por causa da condicdo médica de
seu/sua filho(a)?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca

18. Com que frequéncia a condicdo médica de seu seu/sua filho(a) interferiu nas atividades da
familia?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca

19. Qual foi o impacto da condicdo médica de seu/sua filho(a) que vocé sentiu em seu nivel de
energia?

Extremo Alto Neutro Baixo Nenhum

20. Com que frequéncia vocé perdeu ou se atrasou para o trabalho ou para eventos sociais devido a
condi¢do médica de seu/sua filho(a)?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca

21. Vocé teve tempo de passar tempo com seu/sua parceiro(a), familia, esposo(a), apesar da
condi¢do médica de seu/sua filho(a)?

Nenhum pouco Um pouco Mais ou menos Bastante Muito tempo

Impacto financeiro: Durante as ultimas 4 semanas

22. Qual foi o impacto em custos que o diagnostico da escoliose de inicio precoce teve em suas
finangas?

Extremamente

Alto Neutro Baixo Muito baixo
alto

Satisfacao: Durante as ultimas 4 semanas

23. O quao satisfeito(a) esta seu/sua filho(a) com sua capacidade de fazer coisas?

Muito insatisfeito Insatisfeito Neutra Satisfeito Muito satisfeito

24. O quao satisfeito(a) vocé esta quanto com a capacidade de seu/sua filho(a) fazer coisas?

Muito insatisfeito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito satisfeito
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Anexo 10. Retrotraducao do questionario aplicado (Anexo 7), realizado pelo
tradutor 1, nativo-bilingue

General Health in the last four weeks

1. Ingeneral, how has the health of your son/daughter been?

Bad Regular Good Very good Excelente

2. How often would you say is your son/daughter sick?

Always Almost Always Sometimes Regulary Never
Pain/Discomfort in the last four weeks
3. With what frequency has your son/daughter felt pain or disconfort?
[

Always Almost Always Sometimes Regulary Never
4. How strong is the pain or discomfort your son/daughter has been feeling?

Very strong Strong Moderate Weak No pain

Pulmonary Function in the last four weeks

5. How difficult was it for your son/daughter to cry, babble, speak (in accordance to age) without
feeling a loss of breath?

Difficult

A little difficult

Neutral

Somewhat easy

Easy

6. With what frequency does your son/daughter feel a loss of breath doing any type of activity?

Always

Almost Always

Sometimes

Regulary

Never

Accessibility in the last four weeks

7. With what frequency has the health of your son/daughter limited his/her access to places?

‘ Always

Almost Always

Sometimes

Regulary

Never




Physical Function in the last four weeks
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8. How difficult was it for your son/daughter to move the upper part of their body?

Difficult Somewhat difficult Neutral Somewhat easy Easy
9. How difficult was it for your son/daughter to sit with no help?
Difficult Somewhat difficult Neutral Somewhat easy Easy

10. How difficult was it for your son/daughter to maintain their balance crawling, walking or running?

Difficult

Somewhat difficult

Neutral

Somewhat easy

Easy

Day to day in the last four weeks

11. How difficult was it for your son/daughter to get dressed by themselves of with the help of

someone?

(examples: help to put on and take off clothes, help with fasteners, zippers, buttons, Velcro, etc.)

Difficult

Somewhat difficult

Neutral

Somewhat easy

Easy

12. My son/daughter needs more time than usual for a child their age to eat the same amount of

food.
Somwehat .
Strongly agree Somwehat agree Neutral disagree Strongly disagree
Fatigue/Energy Level in the last four weeks
13. How frequent does your son/daughter feel tired?
Always Almost Always Sometimes Regulary Never

14. How difficult has it for your son/daughter to maintain their energy throughout the day?

Difficult

Somewhat difficult

Neutral

Somewhat easy

Easy

Emotion in the last four weeks

15. With what frequency does your son/daughter feel anxious because of their health condition?

Always

Almost Always

Sometimes

Regulary

Never

16. With what frequency does your son/daughter feel frustrated because of their health condition?

Always

Almost Always

Sometimes

Regulary

Never




Impact on the parental in the last four weeks

17. With what frequency did you feel anxious or nervous because of our child’s medical condition?
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[
Always

Almost Always

Sometimes

Regulary

Never

18. Whit what frequency does your child’s medical condition interfere in family activities?

Always

Almost Always

Sometimes

Regulary

Never

19. What was the impact of the medical condition of your son/daughter that you felt in your energy

level?

Extreme

High

Neutral

Low

None

20. With what frequency did your miss or were late to work or social events because of your child’s
medical condition?

Always Almost Always Sometimes Regulary Never
21. You have time to spend with your spouse despite your child’s medical condition?
Nota t all A little More or less Quite a lot A loto f time
Financial Impact in the last four weeks
22. What was the financial impact of the of Early Onset Scoliosis diagnoses?
Very high High Neutral Low Very low
Satisfaction in the last four weeks
23. How satisfied is your child with his/her ability to do things?
Very dissatisfied Dissatisfied Neutral Satisfied Very satisfied
24. How satisfied are you with your child’s ability to do things?
Very dissatisfied Dissatisfied Neutral Satisfied Very satisfied




Funcao Fisica: Durante as ultimas 4 semanas
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8. Qualfoi a dificuldade para seu/sua filho(a) mover a parte do corpo acima da cintura?

Dificil Um pouco dificil NemJﬁll’((:;ill nem Um pouco facil Facil
9. Qualfoi a dificuldade para seu/sua filho(a) se sentar sozinho(a)?
Difici Um pouco dificil Nemgﬁ}%'l nem ' ym pouco facil Fécil

10. Qual foi a dificuldade para seu/sua filho(a) manter o equilibrio enquanto engatinha, anda ou

corre?

Dificil

Um pouco dificil

Nem facil nem
dificil

Um pouco facil

Facil

Vivéncia cotidiana: Durante as ultimas 4 semanas

11. Qual foi a dificuldade para seu/sua filho(a) se vestir sozinho(a) ou com ajuda de alguém?

(exemplos: ajudar a tirar ou por roupas, enfiar bracos e pernas através de camisas ou calgas, ou
ajudar com prendedores, ziperes, botdes, velcro, etc.)

Dificil

Um pouco dificil

Nem facil nem
dificil

Um pouco féacil

Facil

12. Meu/minha filho(a) necessita de mais tempo do que o esperado de uma crianga saudavel para
comer a mesma quantidade de comida.

Concordo Concordo um Nem concordo, Discordo um .
! Discordo bastante
bastante pouco nem discordo pouco
Fatiga/Nivel de Energia: Durante as ultimas 4 semanas
13. Com gque frequéncia seu/sua filho(a) se sente cansado(a)?
Sempre Quase sempre Algumas vezes Raramente Nunca

14. Qual foi a dificuldade para seu/sua filho(a) manter a energia dele(a) durante o dia inteiro?

Dificil

Um pouco dificil

Nem facil nem
dificil

Um pouco féacil

Facil




Emocgoes: Durante as ultimas 4 semanas

15. Com que frequéncia seu/sua filho(a) se sente ansioso(a)/nervoso(a) por causa da condi¢cédo

médica dele(a)?

65

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Raramente

Nunca

16. Com que frequéncia seu/sua filho(a) se sentiu frustrado devido a condigdo médica dele(a)?

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Raramente

Nunca

Impacto nos Pais: Durante as ultimas 4 semanas

17. Com que frequéncia vocé se sentiu ansioso(a)/nervoso(a) por causa da condicdo médica de

seu/sua filho(a)?

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Raramente

Nunca

18. Com que frequéncia a condicdo médica de seu/sua filho(a) interferiu nas atividades da familia?

Sempre

Quase sempre

Algumas vezes

Raramente

Nunca

19. Qual foi o impacto da condicdo médica de seu/sua filho(a) que vocé sentiu em sua disposi¢ao?

Extremo

Alto

Moderado

Baixo

Nenhuma

20.

Com que frequéncia vocé perdeu ou se atrasou para o trabalho ou para eventos sociais devido a
condicdo médica de seu/sua filho(a)?

Sempre Quase sempre Algumas vezes Quase nunca Nunca

21.

Vocé tem tempo de passar tempo com seu/sua parceiro(a), familia, esposo(a), apesar da
condicao médica de seu/sua filho(a)?

Nem um pouco

Um pouco

Mais ou menos

Bastante

Muito tempo

Impacto Financeiro: Durante as ultimas 4 semanas

22. Como foi o impacto financeiro que o diagndstico de Escoliose de Inicio Precoce teve?

Extremamente
alto

Alto

Moderado

Baixo

Muito baixo
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RESUMO

Introdugao: A Escoliose de Inicio Precoce é deformidade ortopédica que pode inibir
o desenvolvimento fisico e funcional, como sistema cardiovascular e respiratorio,
além de prejudicar também a evolucdo psicossocial da crianca. O questionario
EOSQ-24 atualmente é a ferramenta mais adequada para avaliacdo dos impactos
dos diferentes tratamentos e intervencdes realizados nestes pacientes, e ja foi
validado e adaptado em varios idiomas, como o turco, espanhol, chinés e noruegués
por exemplo. O objetivo deste estudo foi de, apos traducao e adaptacao transcultural
do questionario EOSQ-24 para a lingua portuguesa do Brasil, avaliar a confiabilidade
e validade desta versdo. Métodos: O questionario EOSQ-24 foi adaptado
transculturamente seguindo orientacbes ja publicadas, sendo este processo
composto por traducdes, retro-traducdes e formulacbes de uma versao pré-teste
para ser aplicada a um grupo de 20 pacientes. Apés modificacdes necessarias em
relacdo ao idioma por um grupo de expert, a verséao final do EOSQ-24 em portugués
foi aplicada a outro grupo de 76 pacientes. O sistema de pontuacdo do questionario
na lingua portuguesa foi igual ao da versédo original, e a clareza e compreensao
foram avaliadas através da escala de Likert. A consisténcia interna foi avaliada pelo
coeficiente de alfa de Cronbach e pelas correlacdes entre itens. O efeito teto e
chaotambém foram avaliados, sendo que quando menor de 15% foram
considerados aceitaveis. As variaveis continuas foram registradas como valores
medianos e intervalos interquartis, e variaveis categoéricas como porcentagens. Para
validade discriminativa, analisamos a relacao entre variaveis clinicas e demogréficas
e a pontuacdao total do questionéario. Os escores totais foram comparados de acordo
com as variaveis sexo, idade, diagnéstico, estado ambulatorial, estado cirdrgico e
indices radiograficos (angulo de Cobb). Resultados: Foram avaliados um total de 76
pacientes (35 do sexo masculino, e 41 do feminino) pela versao final do EOSQ-24
em portugués. O coeficiente alfa de Cronbach do escore total do EOSQ-24 foi de
0,883, indicando uma excelente confiabilidade. A consisténcia interna dos trés
dominios do EOSQ-24, ou seja, Qualidade de Vida do Paciente, Carga Familiar e
Satisfacéo, foi excelente (alfa de Cronbach: 0,816-0,934). O intervalo em todos o0s
subdominios foi de 0,473 a 0,934. Foi encontrado um efeito de chdode 1,3% a
43,4% e um efeito de teto de 3,9% a 42,1% dos pacientes. Conclusoées: O presente
estudo mostrou que a adaptacdo para a lingua portuguesa do EOSQ-24 obteve
confiabilidade muito satisfatéria, demonstrando-se como uma ferramenta importante
e valida para abordagem psicométrica aos individuos com Escoliose de Inicio
Precoce. Nivel de Evidéncia: 2.

Palavras-chave: Escoliose de inicio precoce (EIP), qualidade de vida, EOSQ-24,

validacdo, adaptacéo transcultural, traducdo
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ABSTRACT

Introduction: Early Onset Scoliosis is an orthopedic deformity that can inhibit
physical and functional development, such as the cardiovascular and respiratory
system’s, as well as impair the child's psychosocial development. The EOSQ-24
guestionnaire is currently the most appropriate tool to evaluate the impacts of
different treatments and interventions performed, and has already been validated and
adapted in several languages, such as Turkish and Spanish, for example. The aim of
this study was to evaluate the reliability and validity of this version after translation
and cross-cultural adaptation of the EOSQ-24 questionnaire for the Portuguese
language of Brazil. Methods: The EOSQ-24 questionnaire was cross-cultural adapted
following guidelines already published, being this process composed by translations,
back-translations and creation of a pre-test version that was applied to a group of 20
patients. After modifications related to the language by a group of experts , the final
version of EOSQ-24 in Portuguese was applied to another group of 76 patients. The
Portuguese questionnaire scoring system was the same as the original version, and
clarity andcomprehension were assessed using the Likert scale. The internal
consistency was evaluated by the Cronbach-alpha coefficient and the correlations
between item. The floor and ceiling effect was also evaluated, and when less than
15% were considered acceptable. Continuous variables were recorded as median
values and interquartile ranges, and categorical variables as percentages. For
discriminative validity, we analyzed the relationship between clinical and
demographicvariables and the total score of the questionnaire. Total scores were
compared according to gender, age, diagnosis, outpatient status, surgical status and
radiographic indexes (Cobb angle).Results: A total of 76 patients (35 males and 41
females) were evaluated for the final version of EOSQ-24 in Portuguese. The
Cronbach-alpha coefficient of the total EOSQ-24 score was 0.883, indicating
excellent reliability. The internal consistency of the three domains of EOSQ-24, ie,
Patient Quality of Life, Family Burden and Satisfaction, was excellent (Cronbach-
alpha: 0.816-0.934). The range in all subdomains was 0.473 to 0.934. A floor effect
was founded between 1.3% to 43.4% and a ceiling effect in 3.9% to 42.1% ofthe
patients.Conclusions: Our study showed that the EOSQ-24's adaptation to the
Portuguese language obtained a very satisfactory reliability, demonstrating itself as
an important and valid tool for a psychometric approach to individuals with Early
Onset Scoliosis.Level of Evidence: 2.

Key words: Early-onset Scoliosis (EOS), quality of life, EOSQ-24, validation,

transcultural adaptation, translation
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