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RESUMO

TEIXEIRA, Renata Machado, M. Sc., Universidade Federal de Vigosa, junho de 2016.
Tradugédo, Adaptacdo Transcultural e Validagcdo do “Waisman Activities Of Daily
Living Scale for Adolescents and Adults With Developmental Disabilities” para o
Portugués do Brasil. Orientadora: Eveline Torres Pereira. Coorientador: Maicon Rodrigues
Albuquerque.

A participacdo de individuos com deficiéncia no que se refere as ocupagdes diarias
tem sido considerada um importante indicador de funcionalidade por pais e profissionais da
area da salde. Este constructo tem sido incorporado a literatura cientifica levando a uma
crescente necessidade da disponibilizacdo de instrumentos especificos voltados para a
avaliacdo das atividades de vida diaria (AVD) de sujeitos com deficiéncia. Contudo, ndo se
pode observar em nossa cultura instrumentos para avaliar a realizacdo de AVDs
especificamente em sujeitos com Sindrome de Down (S.D.) e Autismo. Portanto o presente
estudo tem por objetivos: traduzir e adaptar transculturalmente a escala W-ADL de avaliacédo
de atividades de vida diaria para sujeitos com S.D. e Autismo; além de testar a validade de
contetido da escala; analisando a consisténcia interna, confiabilidade, efeito teto e efeito piso,
e sensibilidade do instrumento. A escala“Waisman activities of daily living scale” € um
instrumento composto por uma escala de dezessete itens (17), que enumera de 0 a 2 a
capacidade de se desenvolver atividades do cotidiano, na qual 0= néo realiza a atividade, 1=
realiza com auxilio e 2= realiza sem auxilio. A escala € respondida pelos pais/responsaveis
ou cuidadores dos individuos com S.D. e Autismo. Utilizou-se o referencial metodolégico de
Beaton et al (2000) para a realizacdo da traducéo e retrotraducdo feitas por dois tradutores
independentes, seguidas da avaliacdo de equivaléncia semantica, idiomética e cultural da
versdo traduzida, realizada por um comité de especialistas. A versao traduzida e adaptada foi
submetida a analise do Indice de Validade de Contetido (IVC). A verséo traduzida, adaptada e
com a validade de contetdo verificada foi administrada em uma amostra de 74 cuidadores de
sujeitos com deficiéncia, sendo 40 com S.D. e 34 com Autismo, com idade média de 20,04
anos. A consisténcia interna do instrumento foi avaliada através do coeficiente Alpha de
Cronbach, e a estabilidade da escala foi avaliada através do teste-reteste (n=39) utilizando o

indice de Correlaco Intraclasse. Verificou-se também o efeito teto e o efeito piso, e a



sensibilidade do instrumento foi testada utilizando o teste de Kruskall-Wallis e o de Mann-
Whitney como post hoc. No processo de traducdo e adaptacdo transcultural, todas as
divergéncias encontradas foram solucionadas no comité de peritos em consenso. Na anélise
do IVC, dois itens (5, 16) foram excluidos por ndo atingirem pontuacdo suficiente no que se
refere a relevancia (IVC;i5=0,5) e dimenséo tedrica (IVC;5=0,16; IVCi16=0,66). O IVC total
do conjunto apresentou valores satisfatérios, acima de 0,80, e o IVC total apresentou um valor
acima de 0,90. Encontrou-se valores de alpha superiores a 0,91 e altos indices de correlacao
no teste-reteste (ICC= 0,99). Nao se observou efeito teto e efeito piso. Ao se analisar a faixa
etaria dos sujeitos, encontrou-se diferenca significativa ao se comparar o grupo de
adolescentes e adultos (X= - 3,419; p=0,001) e o grupo de criangas e adultos (Z= - 3,419;
p=0,001), porém ndo foi encontrada diferenca ao se comparar o grupo de criancas e
adolescentes. Conclui-se, portanto, que a versao brasileira do instrumento de atividade de vida
diaria (EAVD-W) apresenta equivaléncias semantica, idiomatica e de conteudo além de boas
evidéncias de consisténcia interna, confiabilidade e sensibilidade. Contudo, fazem-se
necessarios estudos futuros que busquem testar as propriedades psicométricas da escala.



ABSTRACT

TEIXEIRA, Renata Machado, M. Sc., Federal University of Vigosa, June 2016. Translation
and Transcultural adaptation of the Waisman Activities of Daily Living Scale (W-ADLS) for
the Portuguese from Brazil. Supervisor: Eveline Torres Pereira. Co-advisor: Maicon
Rodrigues Albuquerque.

The participation of individuals with disabilities with regard to the daily occupations
has been considered an indicator and a therapeutic goal shared by parents and health
professionals. This construct has been incorporated into the scientific literature leading to a
growing need for the provision of specific instruments aimed at assessing the activities of
daily living (ADLs). However, not available in our culture tools to evaluate the performance
of ADLs specifically in subjects with Down syndrome (D.S.) and Autism. This study aims: to
translate and adapt culturally to W- -ADL scale assessment of activities of daily living for
individuals with D.S. and Autism; to test the scale content validity; to analyze the internal
consistency, reliability, ceiling and floor effect and instrument sensitivity. The scale
"Waisman activities of daily living scale™ is an instrument composed of a range of seventeen
items (17), which lists 0-2 the ability to develop daily activities, where 0 = does not perform
the activity, 1 = performs with aid and 2 = performs without assistance. The scale is answered
by parents / guardians or caregivers of individuals with D.S. and Autism. We used the
methodological framework of Beaton et al (2000) to perform the translation and back-
translation made by two independent translators, followed by assessment of semantic
equivalence, idiomatic and cultural translated version, performed by a committee of experts.
The translated and adapted version was submitted to analysis of the Content Validity Index
(CVI). The translated version, adapted and with the verified content validity was administered
in a sample of 74 caregivers of disabled subjects, 40 with D.S. and 34 with autism, with an
average age of 20.04 years. The instrument's internal consistency was assessed by Cronbach's
alpha coefficient, and the stability of the scale was evaluated by test-retest reliability (n = 39)
using the Correlation Index Intra class. It was also found the floor and ceiling effect, and the
sensitivity of the instrument was tested using the Kruskal-Wallis test and Mann-Whitney post
hoc. In the process of translation and cultural adaptation, all discrepancies found were
resolved in consensus within the expert committee. In the analysis of CVI two items (5, 16)
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were excluded because they do not gain sufficient score in terms of relevance (IVCi5 = 0.5)
and theoretical dimension (IVCi5 = 0.16; IVCil6 = 0.66). The total set CVI presented
satisfactory values above 0.80, and the total IVC showed a value above 0.90. Met alpha
values greater than 0.91 and high correlation coefficients for test-retest reliability (ICC =
0.99). There was no ceiling and floor effect. When analyzing the age of the participants, found
a significant difference when comparing the group of adolescents and adults (X = - 3.419, p =
0.001) and the group of children and adults (Z = - 3.419, p = 0.001) but no difference was
found when comparing the group of children and adolescents. The conclusion, therefore, that
the Brazilian version of the daily life activity instrument (ADLS-W) presents semantic,
idiomatic and content as well as good evidence of internal consistency, reliability and
sensitivity. However, it is necessary further studies that seek to test the psychometric

properties of the scale.
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1. INTRODUCAO

A participacdo de individuos com deficiéncia no que se refere as ocupacdes
diarias tem sido considerada um indicador e uma meta terapéuticos compartilhados por
pais e profissionais da area da salde (LAW, 2006). Este constructo tem sido
incorporado a literatura cientifica levando a uma crescente necessidade da
disponibilizacdo de instrumentos especificos voltados para a avaliacdo das atividades de
vida diaria (HEMMINGSSON; JONSSON, 2005).

Essas atividades de vida diaria (AVDs) séo classificadas em atividades basicas
da vida diaria (ABVD) e atividades instrumentais da vida diaria (AIVD). ABVD séo
habilidades de automanutencéo, tais como tomar banho, vestir-se e ir ao banheiro. Ja, as
AIVD envolvem atividades mais complexas, como preparar uma refeicdo, manipulacéo
de financas e realizacdo de compras (LAWTON, 1969).

A deficiéncia em toda sua especificidade, muitas vezes, ndo pode ser observada
diretamente, mas pode ser inferida a partir de causas presumidas (prejuizos, danos) com
suas distintas consequéncias. Isto é, uma restricdo ou incapacidade para desempenhar
normalmente alguns papéis, principalmente, aqueles ligados as atividades do cotidiano
(BRUNOW; DI; BUCHALLA, 2008). Em resumo, a deficiéncia pode se apresentar
como uma condicdo de salde fisica ou intelectual que limitam o desempenho de
individuos em papéis pessoais social e culturalmente esperados. A limitacdo pode ser
total ou parcial, restringindo a quantidade ou tipo de uma atividade que um sujeito pode
realizar (BRASIL, 2012). Esta limitacdo é influenciada pelo potencial genético,
caracteristicas raciais, familiares e contextos socioculturais, que sdo modificadores e
determinantes do comportamento a ser definido como caracteristico do individuo
(SMITH; MAENNER; SELTZER, 2012). Em individuos sem deficiéncia, Pascoal
(2000) relata que, apés o nascimento, estes sujeitos desenvolvem suas capacidades e
habilidades até os 20 ou 30 anos, quando se atinge um platd, e, posteriormente,
desenvolve-se uma dependéncia funcional (NETTO et al., 2000). Contudo, ao se tratar
de sujeitos com deficiéncia, e mais especificamente da Sindrome de Down (S.D.) e do
Transtorno do Espectro Autista, observa-se a possibilidade de ocorréncia desta
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incapacidade funcional em outros periodos da vida, que diferem entre os individuos
(SCHWARTZMAN, 1999).

A sindrome de Down (S.D.) € uma alteracdo genética que acontece durante o0s
processos de divisdo celular, sendo atribuida principalmente a trissomia do cromossomo
21 e considerada a causa genética mais comum da Deficiéncia Intelectual (DI)
(MARTIN et al., 2011; NATOLI et al., 2012). Por possuirem este comprometimento
intelectual, estes sujeitos estdo mais propensos a terem dificuldade na realizacdo de
AVDs instrumentais, pois estas exigem geralmente uma maior complexidade de
organizagOes neuropsicologicas, e, em consequéncia disso, podem ser mais vulneraveis
ao efeito da deficiéncia (NJEGOVAN, 2001).

J&, em sujeitos com diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), que,
de acordo com o conceito da Associacdo Portuguesa para as Perturbacbes do
Desenvolvimento e Autismo — APPDA (2009), € uma sindrome que apresenta
comprometimentos em trés dominios do desenvolvimento humano: social; linguagem e
comunicagdo; pensamento e comportamento, e, portanto, se faz necessario um ensino
sistematico, por vezes, intenso na area do autocuidado devido a déficits nas habilidades
de linguagem e atencdo, alguns sujeitos com autismo podem nao compreender as
motivacdes sociais dos outros e apresentar assim dificuldades na realizacdo de tarefas da
vida diéria (GILLHAM et al., 2000).

As investigacdes acerca das AVDs se fazem importantes na medida em que
fornecem informacgdes aos profissionais de salde e do movimento — médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, educadores fisicos — a respeito de como seus
alunos/pacientes se encontram em niveis funcionais. Para que as informaces aferidas
sejam um reflexo da realidade, é necessario haver a utilizacdo de instrumentos cuja
validade e confiabilidade tenham sido comprovadas (BORSA, 2012). Estes
instrumentos permitem que a pratica clinica, programas de intervencdo e
desenvolvimento de pesquisas sejam aprimorados, tornando o processo de avaliagdo
sistematizado e especifico, direcionando assim a intervencdo e a documentacdo da
evolucdo do individuo durante o processo (JAMES; ZIVIANI; BOYD, 2014).

Contudo, observa-se que a maior parte dos instrumentos validados e disponiveis
se encontra na lingua inglesa e necessitam de um processo de traducdo e adaptagéo

transcultural para que possam ser utilizados em outros paises. A utilizacdo desse
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procedimento tem sido realizada em larga escala para que se possam comparar estudos
epidemioldgicos entre diferentes culturas (MIYAMOTO et al.,, 2004). Uma vez
adaptado o instrumento, é possivel realizar estudos entre diferentes populaces,
comparando caracteristicas de individuos inseridos em diferentes contextos culturais.
Nesse sentido, pesquisas sobre adaptacdo de instrumentos tém recebido grande énfase
devido a possibilidade de comparacdo de resultados por meio de estudos realizados em
amostras distintas (GJERSING, CAPLEHORN, & CLAUSEN, 2010; HAMBLETON,
2005).
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 SINDROME DE DOWN
A Sindrome de Down (S.D.) é a desordem cromossdmica mais comum em

humanos, diagnosticada em 1 a cada 800 nascidos vivos (AIT YAHYA-GRAISON et
al., 2007). Devem ser consideradas trés classes distintas de Sindrome de Down, todas
elas representam anomalias cromossomicas. Dentre as causas dessas anomalias,
podemos destacar as seguintes: Mosaicismo, Trissomia Livre e TranslocacOes
(PESSOA, 1997).

Trissomia 21: O cromossomo extra, em cerca de 95% dos casos, origina-se pela
existéncia de um erro de disjuncdo dos cromossomos nas divisdes celulares
responsaveis pela formacao dos gametas (6vulo e espermatozoide). Esses erros levam a
formacdo de gametas sem o cromossomo 21 e de outros com dois cromossomos 21. Se
um gameta do primeiro tipo participar na fertilizacdo, sera formado um zigoto com
apenas um cromossomo 21. Se um gameta com dois cromossomos 21 participar na
fertilizacdo, o zigoto, portador de uma trissomia livre (trés cdpias do cromossomo 21),

pode se desenvolver, mas origina um individuo com a Sindrome de Down.

Mosaicismo: Um erro na disjungdo cromossémica pode ocorrer, ainda, durante
as primeiras divisdes celulares de um zigoto normal, levando a formacdo de células com
um cromossomo 21 ou trés cromossomos 21 (trissomia). Frequentemente as células
com trés cromossomos 21 mantém-se no organismo junto com as células com dois
cromossomos 21, originando individuos com mosaicismo que irdo possuir Sindrome de
Down; enquanto as células comuns com um cromossomo 21 sdo invidveis e ndo se

desenvolvem. O mosaicismo tem uma frequéncia de ocorréncia de 1 a 3 %.

Translocacédo: Aproximadamente 3 a 4 % das pessoas com sindrome de Down
possuem uma translocacdo ndo equilibrada de apenas uma por¢cdo ou, mais
frequentemente, de todo o cromossomo 21. Este mecanismo difere daquele que
acontece na trissomia simples do 21. Ao contrario da trissomia simples, que é resultado

de uma alteracdo cromossémica numérica, devido a uma néo disjuncdo na formacgéo dos
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gametas (meiose), na translocacdo além de dois cromossomos 21 normais, existe um

cromossomo 21 extra, resultante da unido com outro cromossomo.

Na Classificacdo Internacional de Doengas (CID-10), a SD recebe o cddigo Q -
90 (BRASIL, 2012). Nesta categoria Q 90, existem 0s seguintes subgrupos:

Q 90.0 - Sindrome de Down, trissomia do 21, por ndo
disjuncdo meidtica Q 90.1 - Sindrome de Down, trissomia do
21, mosaicismo por ndo disjungdo mitética Q 90.2 - Sindrome
de Down, trissomia 21, translocacdo Q 90.9 - Sindrome de
Down nao especifica.

Algumas caracteristicas fenotipicas da sindrome sdo marcantes, entre elas, se
destacam a braquicefalia, fissuras palpebrais com inclinacdo superior, pregas
epicanticas, base nasal achatada e hipoplasia da regido mediana da face. Observa-se
também, nesses individuos, o pescog¢o curto, uma Unica prega palmar, lingua protusa e
hipotonica, ha clinodactilia do quinto dedo das méos e uma distancia aumentada entre o
1° e 0 2° dedos dos pés (SILVA; DESSEN, 2002).

Além dessas caracteristicas visiveis, verifica-se também uma hipotonia muscular
e a presenca de comprometimento cognitivo, além de um atraso no desenvolvimento
motor (HOSPITAL; TNO, 2013). Priosti et al. (2013) explicam que estes déficits
cognitivos e atraso no desenvolvimento podem estar associados as proprias
caracteristicas da sindrome, como a hipotonia, o disturbio no crescimento fisico e no

equilibrio.

Algumas condi¢des médicas também podem acompanhar sujeitos com SD. Em
alguns casos, pode haver déficit auditivo e problemas na visdo, bem como apneia do
sono, doencas na gengiva, instabilidade atlantoaxial, caracterizada pela frouxiddo
ligamentar na regido do pescogo, além de possiveis problemas cardiacos (PUESCHEL,
2005; BULL, 2011).

No Brasil, a incidéncia dessa sindrome é de 1: 600 nascidos vivos, em que a
maior incidéncia é observada com o avanco da idade materna, o que pode ser explicado
pela exposicdo das células germinativas a danos ambientais, culminando em erros
durante a divisdo celular (GORLA et al., 2011). A identificacdo dessa sindrome se da

através de um rastreio integrado realizado em todas as gravidas, independentemente da
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idade, antes de 20 semanas de gestacdo, composto pela avaliacdo da translucéncia da
nuca, doseamento da proteina plasmética associada a gravidez e da alfafetoproteina no
1° trimestre e nivel de horménio gonadotrofina coribnica, estriol ndo conjugado e
inibina no 2° trimestre (RAMALHO, 2007).

Faz-se interessante assinalar que o padrdo de desenvolvimento apresentado por
cada individuo com S.D ndo é estereotipado ou previsivel uma vez que o
comportamento ndo depende exclusivamente da alteracdo cromossdmica, mas, também,
do restante do potencial genético, bem como das influéncias derivadas do meio
(MARTINS, 2008).

Conforme ja destacado anteriormente, os individuos com Sindrome de Down
apresentam deficiéncia intelectual associada a sua condicéo, essa deficiéncia intelectual
é caracterizada pela Associacdo Americana de Retardo Mental (AAMR) como:

[...] um funcionamento significativamente abaixo da média, oriundo
do periodo de desenvolvimento, concomitante com limitacGes
associadas a duas ou mais areas da conduta adaptativa ou da
capacidade do individuo em responder as demandas da sociedade, nos
seguintes aspectos: comunicagdo, independéncia na locomogéo,
cuidados pessoais, desempenho na familia e comunidade, saide e
seguranca, desempenho escolar, lazer e trabalho (BRASIL, 1994).

Braun et. al (2008) identificou, em seu estudo, que a presenca de deficiéncia
intelectual associada ou ndo a outras deficiéncias é o mais forte preditor de limitaces
de atividades. Contudo, esse conceito provoca ddvidas acerca de como deve ser
realizada a avaliacdo do comportamento adaptativo, das limitacdes em cada area

referida e da execucdo de atividades do cotidiano.

2.1.1 Sindrome de Down e atividades de vida diaria

A sequéncia de desenvolvimento da criangca com Sindrome de Down geralmente
é semelhante a de criangcas sem a sindrome, e as etapas e 0s grandes marcos do
desenvolvimento sdo atingidos embora em um ritmo mais lento (CAMPOS, 2002). Hoje
ndo se pode precisar que grau de autonomia a pessoa com Sindrome de Down pode
atingir, mas, acredita-se que seu potencial € muito maior do que se considerava ha

alguns anos. Os programas educacionais atuais tém se preocupado desde cedo com a
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independéncia, a escolarizacdo e o futuro profissional do individuo. A independéncia
que se busca neste tipo de programa engloba desde habilidades bésicas, como correr,
vestir-se ou cuidar da higiene intima, até a utilizacdo funcional da leitura, do transporte,
manuseamento do dinheiro e aprendizagens para tomar decisdes e fazer escolhas, bem
como assumir a responsabilidade por elas (BRASIL, 1994). Habilidades estas marcadas
pelo nivel de independéncia na realizacdo de atividades de vida diéaria.

A esta participacdo damos o nome de empoderamento, que é o uso do poder
pessoal para fazer escolhas, tomar decisdes e assumir o controle da situacdo de sua vida.
CompGem as definicbes de empoderamento os conceitos de independéncia, autonomia e
autodeterminacdo de cada pessoa ou grupo de pessoas, que devem ser pensadas também
enquanto capacidade de realizacdo de atividades de vida didria por esses sujeitos
(FILHO, 2009). Pouco a pouco o empoderamento assume significacbes referentes ao
desenvolvimento de potencialidades, ao aumento de informacéo e percepc¢do, com vistas
a uma participacdo real e simbdlica que possibilite seu desenvolvimento (FILHO,
2009).

Quando estes sujeitos com Sindrome de Down fazem a transicdo para a idade
adulta, a prevencdo quanto a limitacdo de atividades pode ter importantes implicacdes
para 0 sucesso em papéis sociais e empregos, bem como na realizacdo de uma vida
independente e no alcance da autossuficiéncia econémica (KIM VAN NAARDEN
BRAUN A, C; DB, 2008). Essa independéncia esta atrelada a outros fatores, como a
estimulacdo precoce, que pode ser determinante para a aquisicdo de capacidades em
diversos aspectos, como desenvolvimento motor, comunicagdo e cogni¢do. Esta
estimulacdo busca aumentar o potencial desse sujeito e, se iniciada 0 mais cedo
possivel, pode torna-lo competente para a vida profissional e convivéncia em grupos
sociais e familiares (CARR; COTTAGES, 2000).

Por isso, quanto mais intensas e positivas forem as trocas psicossociais, mais
estimulante sera o desenvolvimento humano, porém, quanto menores forem estas trocas,
mais fragil serd o desenvolvimento desses individuos (BEYER, 2005; VYGOTSKY,
1996). Todavia, é importante compreender que, mesmo sendo a sindrome de Down uma
condicdo genética e, por conta disso, apresenta diferencas orgénicas em relagdo a
populacdo em geral, ndo se pode determinar um padrdo de desenvolvimento e

comportamento previsivel a todas elas (SAAD, 2003). Tanto o comportamento quanto
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0 desenvolvimento cognitivo ndo estdo exclusivamente relacionados a sua alteracédo
cromossémica, mas, sim, ao restante do seu potencial genético e, principalmente, ao
estimulo social que recebe do contexto sociocultural no qual estd inserida
(SCHWARTZMAN, 2003).

O cenério de pesquisas relacionadas as habilidades da vida diaria das pessoas
com sindrome de Down preocupou-se inicialmente com aqueles que se encontravam em
instituicbes (CARR, 2000). Zigman (1997), em seu estudo intitulado "The epidemiology
in intellectual disability: Results and recommendations from an international
conference", realizado em sujeitos com S.D institucionalizados, relatou que, antes de 50
anos de idade, estes individuos tém significativamente melhores habilidades do que
outros individuos com deficiéncia intelectual devido a outras causas que ainda ndo sao
claras. Contudo, depois de 50 anos de idade, eles perdem a sua vantagem funcional e
cognitiva (ZIGMAN et al., 1997).

Corroborando o estudo de Zigman (1997), Carr (2000) encontrou um padréo de
estabilidade das habilidades funcionais entre os adultos com Sindrome de Down que
foram pesquisados em um estudo longitudinal entre as idades de 21, 30 e 35 anos
(CARR; COTTAGES, 2000). Rasmussen e Sobsey (1994) relataram ainda um
significativo declinio nas habilidades de autocuidado e comunicagdo entre adultos
institucionalizados com S.D em idade superior a 40 anos. Todavia, deve-se levar em
consideracdo o possivel declinio funcional atrelado a funcionalidade destes individuos
uma vez que eles se encontram institucionalizados, além de se ater as especificidades
desses sujeitos ao se utilizar medidas padronizadas que ndo foram desenvolvidas para a
populacdo em especifico (MAENNER et al., 2013).

Diante disso, busca-se instrumentos que consigam verificar o real potencial
desses sujeitos ao se tratar de funcionalidade e, para isso, se faz necessaria a utilizagéo
de instrumentos confiaveis e que sejam sensiveis a deficiéncia e ao passar dos anos.
Contudo, observou-se um ndmero escasso de instrumentos disponiveis, de facil acesso e

gratuitos voltados especificamente para o publico.

2.2 AUTISMO
O autismo € um disturbio do desenvolvimento humano que vem sendo estudado

pela ciéncia ha quase seis décadas, mas sobre o qual ainda permanecem, dentro do

préprio ambito da ciéncia, divergéncias e inimeras questdes por responder (MELLO,
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2007). Contudo algumas perspectivas teoricas se destacam na validacdo do diagnostico
do espectro autista. Entre elas, a definicdo da AUTISM SOCIETY OF AMERICAN-
ADA (1978:1)

"O autismo é uma inadequacidade no desenvolvimento que se
manifesta de maneira grave por toda a vida. E incapacitante e aparece
tipicamente nos trés primeiros anos de vida. Acomete cerca de 20
entre cada 10 mil nascidos e é quatro vezes mais comum no Sexo
masculino do que no feminino. E encontrado em todo 0 mundo e em
familias de qualquer configuracdo racial, étnica e social. Ndo se
conseguiu ate agora provar qualquer causa psicolégica no meio
ambiente dessas criangas, que possa causar a doenga. Os sintomas sao
causados por disfuncdes fisicas do cérebro, verificados pela anamnese
ou presentes no exame ou entrevista com o individuo. Incluem:

1. Distlrbios no ritmo de aparecimentos de habilidades fisicas,
sociais e linguisticas.

2. ReacGes anormais a sensagles. As fungdes ou areas mais
afetadas s&o: visdo, audicdo tato, dor, equilibrio, olfato, gustacdo e
maneira de manter o corpo.

3. Fala e linguagem ausentes ou atrasadas. Certas areas especificas
do pensamento, presentes ou ndo. Ritmo imaturo de fala, restrita
compreensdo de ideias. Uso de palavras sem associagdo com o
significado.

4, Relacionamento anormal com objetivos, eventos e pessoas.
Respostas ndo apropriadas a adultos e criangas. Objetos e brinquedos
usados de maneira indevida.

A definicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais —
DSM-V (2014) atém-se menos a caracterizacdo e as impossibilidades da sindrome,
resumindo o conceito e apresentando a possibilidade de diferentes niveis de

comprometimento dentro de um mesmo diagndstico:

Deficiéncias persistentes na comunicagdo e interacdo social: 1.
Limitacdo na reciprocidade social e emocional; 2. Limitagdo nos
comportamentos de comunicacao ndo verbal utilizados para interacao
social; 3. Limitacdo em iniciar, manter e entender relacionamentos,
variando de dificuldades com adaptacdo de comportamento para se
ajustar as diversas situacGes sociais. B Padrdes restritos e repetitivos
de comportamento, interesses ou atividades, manifestadas pelo menos
por dois dos seguintes aspectos observados ou pela histéria clinica: 1.
Movimentos repetitivos e estereotipados no uso de objetos ou fala; 2.
Insisténcia nas mesmas coisas, aderéncia inflexivel as rotinas ou
padrBes ritualisticos de comportamentos verbais e ndo verbais; 3.
Interesses restritos que sé&o anormais na intensidade e foco; 4. Hiper
ou hiporreativo a estimulos sensoriais do ambiente. C Os sintomas
devem estar presentes nas primeiras etapas do desenvolvimento. Eles
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podem ndo estar totalmente manifestos até que a demanda social
exceda suas capacidades ou podem ficar mascarados por algumas
estratégias de aprendizado ao longo da vida. D Os sintomas causam
prejuizo clinicamente significativo nas areas social, ocupacional ou
outras areas importantes de funcionamento atual do paciente. E Esses
distarbios ndo sdo melhor explicados por deficiéncia cognitiva ou
atraso global do desenvolvimento.

Ao consultar a definicdo da Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas Relacionados a Saude — CID 10 (2008:1), encontramos uma complexa forma
de classificacdo do autismo que reporta diferentes comprometimentos com

caracteristicas muito préximas como sendo Transtornos Globais do desenvolvimento:

F84.0 — Autismo infantil Transtorno global do desenvolvimento
caracterizado por a) um desenvolvimento anormal ou alterado,
manifestado antes da idade de trés anos, e b) apresentando uma
perturbacdo caracteristica do funcionamento em cada um dos trés
dominios seguintes: interagBes sociais, comunicagdo, comportamento
focalizado e repetitivo. Além disso, o transtorno se acompanha
comumente de numerosas outras manifestacGes inespecificas, por
exemplo, fobias, perturbacGes de sono ou da alimentagdo, crises de
birra ou agressividade (autoagressividade).

Autismo T infantil

Psicose i

Sindrome de Kanner

Transtorno autistico

Exclui: psicopatia autista (F84.5)

F84.1 — Autismo atipico

Transtorno global do desenvolvimento, ocorrendo apds a idade de trés
anos ou que nao responde a todos os trés grupos de critérios
diagnosticos do autismo infantil. Esta categoria deve ser utilizada para
classificar um desenvolvimento anormal ou alterado, aparecendo ap6s
a idade de trés anos, e ndo apresentando manifestagdes patoldgicas
suficientes em um ou dois dos trés dominios psicopatoldgicos
(interagdes sociais reciprocas, comunicacdo, comportamentos
limitados, estereotipados ou repetitivos) implicados no autismo
infantil; existem sempre anomalias caracteristicas em um ou em Varios
destes dominios. O autismo atipico ocorre habitualmente em criangas
que apresentam um retardo mental profundo ou um transtorno
especifico grave do desenvolvimento de linguagem do tipo receptivo.
Psicose infantil atipica

Retardo mental com caracteristicas autisticas

Usar cddigo adicional (F70-F79), se necessario, para identificar o
retardo mental.

Ja, para a Associacdo Portuguesa para as Perturbacdes do Desenvolvimento e

Autismo — APPDA (2009), "é uma sindrome que apresenta comprometimentos em trés
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dominios do desenvolvimento humano: social; linguagem e comunicacdo; e pensamento

e comportamento”. A isso APPDA deu o nome de triade. O conceito da triade é

apresentado por Wing e Gold (1979) como:

Dominio social (sociabilizacdo): o desenvolvimento social é perturbado,
diferente dos padrGes habituais, especialmente o desenvolvimento
interpessoal. A crianga com autismo pode se isolar, mas pode, também,
interagir de forma estranha, fora dos padrdes habituais.

Dominio da linguagem e comunicacdo: a comunicacdo, tanto verbal
como ndo verbal, é deficiente e desviada dos padrdes habituais. A
linguagem pode apresentar desvios semanticos e pragmaticos. Muitas
pessoas com autismo (estima-se que cerca de 50%) ndo desenvolvem a
linguagem durante toda a vida.

Dominio do pensamento e do comportamento (imaginacdo): rigidez do
pensamento e do comportamento, fraca imagina¢do social.
Comportamentos ritualistas e obsessivos, dependéncia de rotinas, atraso

intelectual e auséncia de jogo imaginativo.

As causas do autismo ainda sdo desconhecidas, sendo possivelmente varias.

Porém, entre as mais aceitas hoje, desperta grande interesse nos pesquisadores da area

neuroldgica aquela na qual os sintomas e mutagdes genéticas sdo resultado de alguma

falha de comunicacdo entre regibes do cérebro (CAVADA, 2004). Foram descritas

alteracbes no lobo frontal medial, temporal medial, ganglios da base e tadlamo
(DAMASIO e MAURER, 1978, apud MOURA et al, 2005). Os estudos sobre o tema

relatam que autistas apresentam prejuizo em regides cerebrais, como o cerebelo, a

amigdala, o hipocampo, ganglios da base e corpo caloso. No entanto, as anormalidades

celulares e metabdlicas permanecem desconhecidas (BOLIVAR et al, 2007; DEVITO et
al, 2007; MINSHEW & WILLIAMS, 2007 apud PEREIRA, 2007).

2.2.1 Autismo e Atividades de Vida Diaria
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Habilidades da vida diaria, conforme dito anteriormente, constituem um dominio
critico do comportamento adaptativo, que sdo definidos como comportamentos
necessarios para a idade apropriada, independentemente do funcionamento na vida
social, comunicacdo, vida diaria e comportamentos motores. Pesquisas anteriores
sugerem que o desenvolvimento dessas habilidades da vida diaria podem ser
particularmente dificeis para individuos com Autismo (SMITH; MAENNER;
SELTZER, 2012; GILLHAM et al., 2000). Criangas com autismo, muitas vezes, tém
significativa deficiéncia nessas habilidades em comparacdo com grupos controles bem
combinados (LISS et al., 2001).

Para qualquer individuo, assim como o autista, aprender a realizar atividades da
vida diéria, como se vestir, se alimentar e ir ao banheiro é crucial para a sua
independéncia e capacidade de se tornar parte no mundo. Esta independéncia esta
atrelada a como estes sujeitos aprendem habilidades de autocuidado. Em individuos sem
deficiéncia, este aprendizado se da pela observacdo e imitacdo do que veem, associado a
um ensino minimo dos pais/cuidadores ou professores, e estes estdo cientes dos
beneficios sociais.

Entretanto, muitos individuos com autismo precisam de ensino sistematico, por
vezes, intenso na area de autocuidado para que consigam compreender o que deve ser
realizado, devido a déficits nas habilidades de linguagem e atencdo além da auséncia de
motivacao social (GILLHAM et al., 2000). Uma pessoa com autismo pode, em primeiro
lugar, ndo valorizar as suas acdes independentes, ou como se comportou diante de
outros individuos. A tendéncia em insistir na mesmice também pode tornar a aquisi¢ao
de novas habilidades para a vida dificil. Por exemplo, questdes como autoalimentacao
podem se tornar uma tarefa complexa pela aceitacdo do autista, dependendo do seu grau
de comprometimento, em apenas um numero limitado de alimentos - preferéncias, que
também podem estar ligados a problemas sensoriais em torno sabor, ou textura
(FORTUNA et al., 2015).

A utilizacdo de técnicas comportamentais, como recompensar e encorajar
comportamentos, sdo, muitas vezes, realizados na area de habilidades para a vida.
Porém as competéncias alvo e quais técnicas sdo utilizadas dependerdo das necessidades
e nivel de desenvolvimento deste individuo. Ir ao banheiro é uma tarefa que pode se

tornar dificil de adquirir (CICERO; PFADT, 2002) para pessoas com qualquer
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deficiéncia de desenvolvimento, e dominar essa habilidade pode fazer diferenca no dia-
a-dia de uma pessoa com Autismo, assim como na vida de seus cuidadores.

Adquirir habilidades para a vida é um importante foco de intervencdo para
aqueles com disturbio mais grave do espectro do autismo (MCCONACHIE et al.,
2015). Tais habilidades, especialmente, vestir-se, também devem ser abordadas para 0s
individuos menos comprometidos pelo transtorno. Por causa de seus déficits sociais
inerentes, eles precisam de ajuda para compreender ndo s6 0 que precisa ser feito, mas
por que — uma compreensdo da importancia do autocuidado e como ele ira impactar no
seu sucesso no trabalho ou na escola (CICERO; PFADT, 2002).

Conforme mencionado anteriormente, as habilidades de autocuidado devem ser
ensinadas de forma sistematica e consistentemente em todos os ambientes e no contexto
em que ocorrem naturalmente. E importante estabelecer rotinas e ensinar essas
habilidades dentro delas. As decisdes da criagdo de uma rotina precisam ser feitas a fim
de identificar quais habilidades de autocuidado necessitam ser trabalhadas. A criagio
destas habilidades deve ser designada por uma equipe multidisciplinar que pode incluir,
entre outros profissionais, a familia, professor, fonoaudidlogo, psicélogo e uma
assistente social, 0s quais, preferencialmente, conhecam a familia (MELLO, 2007).

Ainda no que se diz respeito ao desempenho de atividades de vida diaria, cabe
destacar um estudo de revisdo intitulado Effectiveness of Work, Activities of Daily
Living, Education, and Sleep Interventions for People With Autism Spectrum Disorder:
A Systematic Review (WEAVER, 2015), no qual o autor aponta que orientacdo
cognitiva ao desempenho ocupacional, integracdo sensorial, atividades fisicas e
intervengdes contextuais podem aumentar o desempenho em atividades de vida diaria
em individuos com autismo. Evidéncias preliminares deste mesmo estudo sugerem que
a ioga diariamente e breves exercicios podem melhorar o desempenho em AVDs, como
se vestir e ir ao banheiro.

Ao se considerar 0 exposto anteriormente, podemos observar a necessidade de
avaliacbes que busquem determinar habilidades atuais, pontos fortes e gostos, bem
como frustragdes e limitagOes, para que, assim, possam se desenvolver programas de
intervencgdo que atendam as especificidades desses sujeitos em questdo (PALMA; AND;
WHEELER, 1991).
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2.3 ESCALAS DE ATIVIDADES DE VIDA DIARIA E DEFICIENCIA: A
IMPORTANCIA DA AVALIAGAO NA AREA DA SAUDE

A realizacdo de testes formais e padronizados para avaliar o desempenho de
atividades de vida diaria (AVD) veio a tona na década de 1960 (WARD; JAGGER;
HARPER, 1998). Posteriormente, em 1969, Lawton e Brody apresentaram, em seu
trabalho intitulado "Assessment of Older People: Self-Maintaining and Instrumental
Activities of Daily Living" (LAWTON; BRODY, 1969), duas escalas que avaliavam
essas fungdes em idosos. Os autores reconheceram diferentes graus de complexidade
necessarios para a realizacdo de tarefas funcionais. Eles dividiram estas funcdes em
duas categorias, as Atividades Bésicas da Vida Diaria (ABVD), que foram definidas
como habilidades de automanutencdo, tais como tomar banho, se vestir e ir ao banheiro,
e as Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD), que envolvem atividades mais
complexas, como preparar uma refeicdo, manipulacdo de financas e realizagdo de
compras.

As competéncias relacionadas as AIVD sdo necessarias para que 0 sujeito tenha
uma vida independente, e se observa, em inquéritos epidemioldgicos, que suas funcdes
normalmente sdo perdidas antes das ABVDs. A avaliagdo das AIVDs pode vir a
identificar um declinio fisico, cognitivo ou ambos (GRAF, 2008), além disso, por estas
exigirem geralmente uma maior complexidade de organizacdes neuropsicoldgicas,
podem ser mais vulneraveis ao efeito da deficiéncia (NJEGOVAN, 2001), tornando-se
necessario identifica-las e mensura-las.

Embora o conceito de capacidade funcional e desempenho de AVDs seja
bastante complexo, abrangendo outros, como os de deficiéncia, incapacidade,
desvantagem, bem como os de autonomia e independéncia, na pratica, trabalha-se com
0 conceito de capacidade/incapacidade (MARRA et al., 2007) definindo-se como a
presenca de dificuldade no desempenho de certos gestos e de atividades da vida
cotidiana ou mesmo pela impossibilidade de desempenha-las (ROSA, 2003).

De acordo com Paschoal (2000), ap6s o0 nascimento, as pessoas desenvolvem
suas capacidades até os 20 ou 30 anos, quando se atinge um acme e, posteriormente, se

desenvolve uma dependéncia funcional, isto se analisados sujeitos sem deficiéncia. Esta
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dependéncia funcional é definida como a incapacidade de funcionar satisfatoriamente
sem ajuda, por motivos de limitacGes fisicas ou cognitivas, e pode ser justificada por
diversos fatores (NETTO et al., 2000).

Contudo, ao analisarmos as caracteristicas particulares do Transtorno do
Espectro Autista e da Sindrome de Down, abordadas neste estudo, apresenta-se a
possibilidade de ocorréncia desta incapacidade funcional em outros periodos da vida.
Tal incapacidade difere entre os individuos e é influenciada pelo potencial genético,
caracteristicas raciais, familiares e socioculturais, que sdo modificadores e
determinantes do comportamento a ser definido como caracteristico do individuo
(MCCONACHIE et al., 2015).

Dessa forma, observa-se que tais individuos podem apresentar diferencas no que
se refere ao seu desenvolvimento e, em consequéncia, a sua capacidade funcional
(SCHWARTZMAN, 1999). Nesta perspectiva, Vygotsky (1997) enfatiza que a
deficiéncia ndo pode ser reduzida aos seus componentes biolégicos, como lesdes
cerebrais, malformacgdes organicas e alteracbes cromossdmicas, as quais ele define
como deficiéncia primaria. Para o autor, a deficiéncia também pode ser secundaria
qguando decorrente das mediagdes sociais, ou seja, quando 0 meio sociocultural em que
as criancas com deficiéncia estdo inseridas cria barreiras fisicas, educacionais e
atitudinais.

A preocupacdo com a referida identificacdo e diagnostico da incapacidade
funcional em pessoas com deficiéncia é relativamente recente, especialmente quando as
atividades bésicas e instrumentais sdo abordadas em um mesmo estudo (INSTITUTE
OF MEDICINE, 2001). Tais dados sdo fundamentais para a criacdo, execucdo e
atualizacao de programas de salde especificos de atencao a estes individuos visto que a
capacidade funcional é um importante indicador de qualidade de vida (GRAF, 2008). O
acesso e uso desses instrumentos permite que profissionais da salde aprimorem sua
pratica e o desenvolvimento de pesquisas cientificas uma vez que torna o processo de
avaliacdo sistematizado e objetivo, direcionando a intervencdo e possibilitando a
documentacdo deste sujeito ao longo do processo.

A avaliacdo desses atributos funcionais relacionados a pratica de atividade fisica
€ uma preocupacao natural dos profissionais da area da satde. Esse receio se justifica,

pois avaliar diferentes indicadores que apresentam relacdo com a realizagdo de esforcos
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fisicos constitui tarefa cuja a importancia é comparavel a complexidade, a diversidade e
a dificuldade que lhe s&o inerentes (GUEDES;GUEDES, 2006). Os profissionais
precisam tomar inUmeras decisbes sobre a prescricdo e orientacdo da prética de
exercicios fisicos para que se possa preparar uma intervencao adequada.

No entanto, cabe ressaltar que ha uma escassez de pesquisas rigorosas de apoio a
confiabilidade e validade de instrumentos utilizados para esse publico (SIKKES, 2009),
na qual se observa que a maior parte destas € desenvolvida em paises de lingua inglesa e
seu uso esta atrelado a um processo de traducdo (PAULA et al., 2012).

Como podemos observar em alguns estudos, como o de JAMES et. al, realizado
no Queensland Cerebral Palsy and Rehabilitation Research Centre, em 2014, que
elenca, em uma revisdo sistematica, os principais instrumentos de aferi¢do de atividades
de vida diaria em sujeitos com paralisia cerebral e deficiéncia intelectual, apresenta 26
instrumentos - escalas — selecionados, dentre os quais, somente 3 foram adaptados
transculturalmente para o portugués do Brasil até o presente momento.

Existem, em grande nimero, escalas de avaliacdo que tém como objetivo
mensurar a incapacidade em grupos especiais, como é o0 caso dos idosos. Em
contrapartida, observou-se uma escassez de instrumentos especificos, adequados e que
sejam sensiveis para se avaliar sujeitos com Sindrome de Down e Autismo (WARD;
JAGGER; HARPER, 1998).

Tratando-se especialmente de sujeitos com deficiéncia, a verificacdo e o
reconhecimento do que eles conseguem realizar é mais importante do que a expectativa
de que eles realizem atividades normalmente embora este ndo tenha sido o maior foco
das medidas de AVDs disponiveis (MAENNER et al., 2013). Outros problemas
relacionados aos instrumentos de medidas disponibilizados incluem o fato de que
especificamente individuos com autismo ou deficiéncia intelectual estdo mais propensos
a marcar o minimo extremo das escalas voltadas para a populacdo sem deficiéncia -
indicando incapacidade -, e estudos sugerem que existem diferencas importantes a se
considerar nessas medidas padronizadas (MAENNER et al., 2013; PERRY et al., 2009).

Algumas escalas requerem gue os avaliadores determinem primeiro qual o nivel
de desenvolvimento intelectual em que esse sujeito se encontra, 0 que pode resultar
numa avaliacdo de adultos com deficiéncia utilizando itens que foram projetados para

criangas, 0 que causa limitagdes substanciais no resultado final. Fazem-se necessarios,
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portanto, instrumentos que consigam distinguir a populacdo que os estdo utilizando
(MAENNER et al., 2013).

Tem se entdo que o estabelecimento da qualidade de uma medida de AVD
poderia ajudar a articular as necessidades dos individuos com deficiéncia, facilitando,
assim, pesquisas e prestacoes de servico. Tal fato aponta a necessidade da realizacdo de
processos de traducdo e adaptacdo transcultural, o que possibilitara a comparacéo de
resultados com os de estudos internacionais além de ser um procedimento com menor
gasto de tempo, custo e trabalho comparado a criacdo de novos instrumentos (BEATON
et al., 2000).

Buscando-se a adaptacdo de escalas ja existentes, inicia-se, no ano de 1970, um
cenario cientifico voltado a pesquisa transcultural no qual o capitulo de livro intitulado
“A handebook of method in cultural anthropology”, escrito por Wener e Campbell,
tornou-se o pioneiro na construcdo de guias contendo instrucdes de como proceder na
realizacdo de traducdes e adaptacdes culturais de instrumentos para diferentes paises e
linguas. Na esteira de publicacdes que abordavam o tema, surge, em meados dos anos
1990, com o propdsito de padronizar os procedimentos necessarios para a traducéo e
validacao transcultural dos instrumentos de medida na area de qualidade de vida, um
conjunto de instrucbes para este procedimento (GUILLEMIN, BOMBARDIER e
BEATON, 1993).

Esses procedimentos padronizados, desenvolvidos por Beaton et. al, tém como
objetivo manter a validade do instrumento depois de ter sido traduzido e adaptado a
cultura do pais. Guillemin, Bombardier e Beaton (1993) descreveram, nesses
procedimentos, quatro etapas no processo de traducdo e adaptacdo transcultural:
traducdo, retrotraducdo, revisdo por um Comité de Peritos e pré-teste. Beaton et. al
(2002) sugerem mais uma etapa: a sintese das tradugdes, que ird constituir um
documento que congrega as duas tradugdes para seguir para a retrotraducéo.

Esses passos asseguram uma nova versdo da escala adequada para a aplicacéo
em um publico diferente e serdo utilizados no presente estudo. Sperber (2004) concluiu,
em seu trabalho, que o rigor no processo de traducdo e a adocdo de um método de
validagdo apropriado sdo mais importantes que a escolha do método especifico de

validagdo adotado. Portanto, o presente estudo buscou traduzir transculturalmente a
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escala de atividade de vida diaria W-ADL dentro dos procedimentos mencionados

anteriormente e respeitando as especificidades do publico alvo.

3. OBJETIVO

Depois de verificada a auséncia de instrumentos nacionais e/ou validados que
possibilitem investigar a funcionalidade de individuos com Sindrome de Down e
Autismo a partir da realizacéo de atividades de vida diaria, foram formulados, para esta

pesquisa, 0 objetivo geral e os especificos que seguem abaixo.

3.1 Objetivo Geral
» Traduzir e adaptar transculturalmente a escala de atividade de vida diaria

“Waisman activities of daily living scale” para aplicacdo em cuidadores de

individuos com Sindrome de Down ou Autismo.

3.2 Objetivos Especificos
=  Traduzir o instrumento transculturalmente.

= Testar a validade de contetido do instrumento.

= Analisar a consisténcia interna, confiabilidade e sensibilidade do instrumento.

4. MATERIAIS E METODOS

4.1 Delineamento do Estudo

Estudo de carater transversal, realizado com sujeitos com Sindrome de Down e
Autismo residentes no estado de Minas Gerais.

De acordo com os dados do Censo 2010, ha, no estado de Minas Gerais, cerca de
4.432,456 pessoas com deficiéncia. O numero corresponde a 22,62 % da populacéo do
estado, que é de 19.597,330 pessoas, sendo que 300.674 sdo consideradas com
deficiéncia mental ! (BAPTISTA, 2014).

! Na atualidade, o Brasil tem adotado a terminologia preconizada pela American Association on

Intellectual Disabilities, que advoga a mudanca de terminologia de retardo mental para deficiéncia
intelectual.
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Devido a especificidade da populacdo a ser estudada, para a identificacdo e
selecdo dos sujeitos, um levantamento foi realizado nas Unidades Bésicas de Salde
(UBS), nas escolas publicas e privadas e na Associacdo de Pais e Amigos dos

Excepcionais (APAE) nos municipios estudados.

4.2. Os instrumentos: Caracteristicas da versao original

A escala W-ADL (ANEXO 4), desenvolvida pelo grupo de pesquisadores
Matthew Maenner, Leann Smith, Jinkuk Hong, Renee Makuch, Jan Greenberg e Marsha
Mailick, no ano de 2013, tem sua versao original na lingua inglesa e se propde a avaliar
a realizacdo de atividades de vida diaria para pessoas com deficiéncia a fim de mensurar
sua funcionalidade. A escala foi desenvolvida a partir de uma coleta de dados de trés
estudos longitudinais compostos por quatro deficiéncias diferentes (Autismo, Sindrome
de Down, Sindrome do X Fragil e Deficiéncia Intelectual), que, em conjunto,
totalizaram 1014 participantes. Embora esses estudos ndo fossem concebidos para o
desenvolvimento do W-ADL eles contém inimeras informagdes relacionadas a salde e
ao funcionamento dos individuos com deficiéncia, o0 que contribuiu diretamente para a
qualidade do trabalho.

Este instrumento € composto por uma escala de dezessete itens (17), que
enumera de 0 a 2 a capacidade de se desenvolver atividades do cotidiano, na qual 0=
ndo realiza a atividade, 1= realiza com auxilio e 2= realiza sem auxilio. A escala é
respondida pelos pais/responsaveis ou cuidadores dos individuos com deficiéncia de
acordo com a capacidade de realizacdo das atividades pelos individuos (MAENNER et
al., 2013).

O W-ADL destina-se a mostrar mudancas nas atividades diarias ao longo do
tempo, ou diferengas entre os grupos que participaram de intervengdes e grupos
controles, bem como entre pessoas com diferentes deficiéncias observadas pelos pais ou
cuidadores, além da verificacdo da funcionalidade desses individuos mensurada a partir
da desenvoltura na realizacdo das tarefas da vida diaria. As aplicagdes possiveis incluem
medir a historia natural (processo de evolucdo natural sem intervencéo) e trajetorias de
atividades diarias, mensurar os resultados de um programa destinado a melhorar a
independéncia em habilidades da vida diéria, ou auxilio na identificacdo de fatores

ambientais ou sociais que promovem o desempenho na realizagdo de atividades.
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A escala W-ADL excedeu o limite recomendado para cada critério de qualidade
proposto por Terwee et al. (2007), e, portanto, pode ser considerada uma ferramenta de
medida eficiente de atividades de vida didria para pesquisas e investigacdes
epidemioldgicas em individuos com deficiéncia (MAENNER et al., 2013).

4.3. Procedimentos

O presente estudo foi realizado em trés etapas: 1) traducdo do instrumento; 2)
validade de contetdo dos itens; 3) analise da consisténcia interna, confiabilidade e

sensibilidade do instrumento. E serdo descritas a seguir.

4.3.1. PRIMEIRA ETAPA

Na primeira etapa do estudo, foram realizadas a traducdo e a adaptacédo
transcultural da escala em questdo seguindo os procedimentos (Figura 1) padronizados
por Beaton et. al (2002).

Traducdo: Neste primeiro passo, realizaram-se duas traducdes (T, e T,) da escala
original. As traducdes foram realizadas por brasileiros nativos, bilingues, doutores. Os
dois tradutores residiram em paises de lingua inglesa por um periodo de tempo de
aproximadamente cinco anos. Um dos tradutores realizou seu pds-doutorado na
Austrdlia e tinha conhecimento do tema do presente estudo. O outro é doutor por uma
universidade inglesa e desconhecia o tema. Os dois trabalharam independentemente,

sem nenhuma informacéo adicional a respeito dos instrumentos.
Sintese: As duas traducdes foram sintetizadas em uma versdo Unica (Ts;). A sintese foi
realizada em conjunto com os dois tradutores e a pesquisadora exercendo o papel de juiz

de sintese.

Retrotraducdo: A partir da sintese versdo unica da escala, realizou-se duas

retrotraduces (Ru e Ry). Participaram dessa etapa dois sujeitos norte-americanos
nativos que tinham, como lingua mée, o inglés e dominavam o portugués, sendo que um

dos retrotradutores é residente no Brasil ha 25 anos e realiza trabalhos de traducéo
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profissionalmente. O outro é doutorando na Universidade Federal de Vicosa. Nenhum

dos participantes dessa etapa tinha conhecimento do tema da escala.

Verificacdo semantica e sintatica: Participaram dessa etapa, duas professoras formadas

em letras, doutoras, sendo uma delas especialista em avaliacdo semantica, e a outra, em
avaliacdo sintatica. As verificacbes foram realizadas de forma independente, e uma

versdo final (Ts) foi redigida em consenso entre as duas participantes.

Comité de peritos: Nesta etapa, todas as versfes (Ti, T2, Tsi Ru, Rp e Ts) €

consideracOes dos profissionais envolvidos foram encaminhadas ao comité de peritos. O
comité foi composto por profissionais na area de validacdo de escalas e peritos em
funcionalidade. As questdes da escala foram analisadas, e, dessa analise, foi redigida a

versdo final da escala (Ty).

PRIMEIRA ETAPA: Tradugao e adaptagao transcultural

Realizou-se duas traduces (T4 e To) da escala original. As tradugdes foram

TRADUGAO > realizadas por brasileiros nativos, bilingues, doutores com doutorado pleno em
paises de lingua inglesa.
. As duas tradugdes foram sintetizadas em uma versdo lnica (T44). A sintese
SINTESE > foi realizada em conjunto com os dois tradutores e a pesquisadora
exercendo o papel de juiz de sintese.
. Realizou-se duas retro traducdes (Ryy & Ry). Participaram dessa etapa
RETROTRADUCAQ) » dois sujeitos norte-americanos nativos que tinham come lingua mée o
inglés e dominavam o portugués.

Ll

N Pariciparam duas professoras, doutoras, sendo que uma delas era
VERIFICACAO especialista em avaliagdo semantica e a outra em avaliacdo
SEMANTICA » sintaxica. As verificagdes foram realizadas de forma independente
E SINTAXICA uma versdo final (Tsz) foi redigida em um consenso entre as duas
participantes posteriormente.
Todas as versBes (Tq ., To, Tg1. Ry . Rize Taz) e

consideracdes dos  profissionais  envolvidos  foram
encaminhadas ao comité de perito e foi redigida a versdo
final T;

COMITE DE PERITOS

h 4

Figura 1: Fluxograma de tradug&o e adaptacdo transcultural

Fonte: Beaton et al. (2002) adaptado pela autora.
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4.3.2 SEGUNDA ETAPA

Validade de contelido dos itens da escala

A validade de um instrumento é concebida pela verificagdo de que um
instrumento mede exatamente o que se propde a medir e afere com preciséo o fendmeno
a ser estudado (ROBERTS ET AL., 2006). Neste momento do estudo, trataremos da
validade de conteldo. Essa validade avalia o grau em que cada elemento de um
instrumento de medida é relevante e representativo a um constructo especifico com um
proposito particular de avaliagdo (COLUCI, 2009). Ela se refere ao grau em que um
instrumento evidencia um dominio especifico de conteudo do que se pretende medir
(SAMPIERI, 1996). Ela pode ser determinada utilizando os pontos de vista de um
painel de avaliadores, e pode ser avaliada por item ou enquanto escala como um todo.

Estes dois procedimentos serdo realizados no presente estudo.

4.3.2.1 AMOSTRA
A amostra utilizada para a realizagdo da segunda etapa dos procedimentos do

presente estudo contou com um comité de peritos composto por seis sujeitos. A escolha
destes foi realizada de maneira intencional e buscou atender aos pressupostos propostos
por Lawshe (1975). O critério de selecdo incluiu a realizacdo de pesquisas e publicacdes
sobre o tema, expertise na estrutura conceitual envolvida e conhecimento metodolégico

sobre a construcdo e validacdo de escalas.

indice de Validade de Contetido (Content Validity Index)

O indice de validade de conteddo (IVC) é um método de medir a razdo de
validade de conteddo (LYNN, 1986) e é essencialmente destinado a calcular a
concordancia entre avaliadores e juizes a respeito de quanto um determinado item é
fundamental em uma escala (COHEN et al.,2014). Para a avaliacdo da IVC, Lynn
(1986) prop0s a analise da escala por um painel de avaliadores. Este grupo é

constituido por peritos no assunto referente a escala e profissionais e pesquisadores da
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area em questdo (ZAMANZADEH et al, 2015). A avaliacdo € realizada de forma
independente por cada sujeito do painel de avaliadores. Lynn (1986) recomenda um
minimo de trés e um maximo de dez pessoas participando desse processo, no presente
estudo utilizou-se seis (6) peritos.
O IVC compreende um método muito utilizado na area de saide (MCGILTON,

2003). Ele mede a proporgdo de juizes que estdo em concordancia sobre determinados
aspectos do instrumento e de seus itens, além de permitir inicialmente uma anélise
individual de cada item e posteriormente do instrumento como um todo. Ele se
apresenta como um instrumento amplamente utilizado para validade de conteudo em
escalas (LAWSHE, 1975).0s juizes sdo convidados a avaliar o instrumento em termos
de clareza e relevancia de constructo de acordo com as definices tedricas da escala.
Essa avaliacdo foi realizada em uma escala tipo Likert, na qual:

» 1- N&o é relevante

= 2- Pouco relevante

= 3- Bastante relevante

= 4- Totalmente relevante

A tabela 1 foi adicionada a carta de apresentacdo para guiar os avaliadores quanto ao

método de pontuacéo.

Tabela 1: Guia de pontuacdo do indice de validade de conteudo destinado ao painel

de avaliadoras

Relevancia Clareza
1 [n&o é relevante] 1 [n&o é claro]
2 [o item necessita de revisdo] 2 [o item necessita de revisado]
3 [relevante, mas o item necessita de 3 [claro, mas o item necessita de uma
uma pequena revisao] pequena revisao]
4 [muito relevante] 4 [muito claro]

Fonte: ZAMANZADEH et al. ( 2015) adaptado pela autora

O procedimento de avaliagdo consistiu num envio de e-mail aos avaliadores
solicitando que os mesmos avaliassem cada item da escala conforme descrito

anteriormente. Juntamente com a escala de avaliagdo, foi enviado um roteiro e uma
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breve explicacdo do projeto. Adicionou-se também ao documento um roteiro sobre o
que considerar ao avaliar os itens (Figura 2). Considerou-se para a avaliagdo dos itens
0S aspectos:

o A clareza de linguagem considera a linguagem utilizada nos itens, tendo em
vista as caracteristicas da populacdo que fara uso do instrumento
(pais/responsaveis ou cuidadores de individuos com Sindrome de Down e
Autismo). A pergunta a ser respondida ¢: “O senhor (a) acredita que a linguagem
de cada item/critério de observacdo é suficientemente clara, compreensivel e
adequada para esta populacdo? Em que nivel?”

o A relevancia considera o grau de associacao entre o item/critério de observagao
e a teoria. Visa analisar se o item/critério de observacdo estd relacionado ao
construto. A pergunta a ser respondida é: “O senhor (a) acredita que o conteudo
deste item/critério de observacdo € representativo para o grau de funcionalidade
que se quer medir considerando a teoria em questdao? Em que nivel?”

o A dimensdo tedrica investiga a adequacdo de cada item/critério a teoria
estudada (realizacdo de atividades de vida diaria como determinante de
funcionalidade). A pergunta a ser respondida é: “O senhor (a) acredita que este
item/critério de observacdo avalia a funcionalidade de sujeitos com Sindrome de

Down e Autismo?”

ESCALA DE ATIVIDADES DE VIDA DIARIA DE WAISMAN (EAVD-W)

Por favor, marque com um "X" na op¢do mais adequada e conforme a escala a seguir:

1- Nio é relevante 2- Pouco relevante 3- Bastante 4- Totalmente
relevante relevante
Clareza de i Relevincia Dil
Descrigio o tedrica

1 2 3 4 1 2 3 4 s N

01. Arruma sua propria cama.

02. Realiza tarefas domésticas, como organizar coisas pela casa, trocar
objetos de lugar, limpeza leve, etc.

03. Realizam saidas curtas de casa, incluindo fazer compras em lojas.

Figura 2: Parte do instrumento para analise do I\VC em relagdo a clareza de linguagem e a relevancia
tedrica destinado ao painel de avaliadores.
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Calculo do Content Validity Index (CVI) por item — IVCi

Para a realizacdo do célculo do S-CVI por item da escala de acordo com
relevancia e clareza foi realizado o célculo do nimero de avaliadores que classificaram
cada item como 3 (Bastante relevante) ou 4 (Totalmente relevante). Ja, para a dimensédo
teorica, considerou-se validas somente as questdes avaliadas como "SIM".

Para a analise dos itens e sua adequacdo aos critérios psicométricos
selecionados, foi calculada a média aritmética de cada critério por meio da somatodria
das notas do avaliador, que considerou a questdo enquanto "3" ou "4", e dividida pelo
numero de especialistas (LAWSHE, 1975).

IVCi= AJA;
Em que IVC; = validade de contelido de cada item, A; = total de avaliadores que classificam cada item

como 3 ou 4 (para relevancia e clareza) e SIM (para dimensao teérica); A, = total de avaliadores que

participaram do processo.

Calculo da Validade de Contetdo (Content Validity Index) da escala completa - IVCs
Para avaliar o instrumento como um todo, ndo existe um consenso na literatura.

Entretanto, Polit e Beck (2006) recomendam que os pesquisadores devam descrever
como realizaram o calculo. Esses autores apresentam trés formas que podem ser
utilizadas. Optamos pelo seguinte calculo: a média dos valores dos itens calculados
separadamente, isto €, soma-se todos 0s IVC calculados separadamente e divide-se pelo

namero de itens considerados na avaliacéo.

IVCs = |VCit/Ti

IVCs = valor da validade completa da escala; IVC;; = soma dos IVCi; T;= nimero total de itens da escala.

Desse modo, optou-se por seguir as recomendacdes de Polit, Back, Owen
(2007), considerando um painel de, no minimo, seis especialistas, para que uma escala
seja julgada como tendo validade de contetido excelente, deve atingir um IVC entre os
itens (IVCi) de 0,75 ou superior, e uma média de IVC da escala (IVCs) de 0,80 ou
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superior. Considerou-se o seguinte padrdo de avalia¢ao: IVCi > 0,78 excelente, IVCi
entre 0,60 e 0,71 bom, e IVCi < 0,59 ruim, sendo eliminados do painel de itens.

Para efetivar a analise da clareza de linguagem, relevancia e dimensédo teorica
dos itens, foram calculados separadamente os seus respectivos IVC, e posteriormente

calculou-se o IVC do conjunto de itens e da escala completa.

4.3.3 TERCEIRA ETAPA

Nesta etapa, analisou-se a consisténcia interna, confiabilidade e sensibilidade da

escala traduzida a partir dos resultados da aplicacdo da escala na populagéo alvo.

4.3.3.1 AMOSTRA

A amostra desta etapa da pesquisa tem caracteristica ndo probabilistica, de
carater intencional, que, segundo Hair, Anderson, Tatham e Black (2005), é o tipo de
amostra utilizada com mais frequéncia para a validagdo de escalas, pois podem ser
escolhidos casos a serem incluidos, e, assim, chegar a amostras que sejam satisfatdrias
para as necessidades da pesquisa. A populacdo desta etapa do estudo foi composta por
cuidadores® de individuos de ambos os sexos diagnosticados com Sindrome de Down
ou Transtorno do Espectro Autista, A amostra foi composta por 74 individuos, sendo 34
Autistas e 40 com Sindrome de Down.

Para que a amostra fosse incluida os sujeitos deveriam ter idade minima de trés
anos, serem residentes do estado de Minas Gerais e apresentarem diagnéstico de
Sindrome de Down ou Autismo sob relato familiar ou medico.

Existe uma grande divergéncia entre os especialistas quanto aos critérios de
agrupamento etario. No presente estudo, optou-se por agrupar criangas (até 11 anos de

idade) e adolescentes (12 a 18 anos de idade) segundo o que preconiza o Estatuto da

? Cuidador, segundo o Instituto de Estudos Especiais da PUC-SP é aquele que exerce a funcdo de cuidar
de pessoas dependentes numa relacdo de proximidade fisica e afetiva — o cuidador pode ser desde um
parente , que assume o papel a partir de relagGes familiares , até um profissional , especialmente treinado
para tal fim . As fungdes do cuidador domiciliar referem- se especialmente a ajuda nos habito s de vida
diaria , nos exercicios fisicos , no uso da medicagéo , na higiene pessoal , nos passeios e outros . (.. .)
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Crianca e do Adolescente (Lei n° 8.069 de 13 de julho de 1990), e se agruparam, na
categoria adulto, individuos com idade entre 19 a 59 anos de idade.

Como se pode observar na Tabela 2, a amostra foi composta por 74 individuos,
sendo 40 com S.D. e 34 com Autismo. Trinta e nove sujeitos foram convidados a
completar o instrumento pela segunda vez com um intervalo de dois meses. Quarenta e
nove sujeitos (66,2%) sdo do sexo masculino. A media de idade foi de 20,04 anos
(DP=12,2), sendo que 25,7% (n= 19) dos sujeitos tinham entre 03 e 11 anos de idade
(criancas); 33,8% (n=25), entre 12 e 18 anos (adolescentes) e 40,5% (n=30), entre 19 e
60 anos (adultos). Pertenciam ao perfil socioecondmico B2 37,8% dos entrevistados
(n=28), que, de acordo com as normatizagdes do Critério Brasil (AMBROSIO; IBOPE;
IPSOS, 2015), possuem renda familiar mensal de R$4.427,36, seguida de C1 (29,7%
n=22), renda familiar mensal de R$ 2.409,01), e C2 (24,3% n=18 renda familiar mensal
de R$ 1.446,24) e D (8,1% n=6 renda familiar mensal de R$ 639,78). Nao houve
diferenga significativa entre os grupos no que se refere as distribuicbes por sexo,
deficiéncia e faixa etaria. No que se refere ao parentesco dos respondentes da escala
90% (n=36) eram mdes de sujeitos com Sindrome de Down, e 76,4% (n=26) méaes de
Autistas.

Tabela 2: Caracterizacdo da amostra quanto ao sexo, faixa etéria, situacdo

socioecondmica e parentesco dos respondentes.

S.D Autismo Total
(n=40) (n=34) (n=74)
n % n % N %
Sexo Masculino 25 62,5 24 24 49 66,2

Feminino 15 375 10 70,6 25 338

Crianga 10 25,0 9 26,5 19 257
Faixa etaria Adolescente 10 250 15 33,8 25 338

Adulto 20 50,0 10 40,5 30 405

20 50,0 8 23,5 28 378

B2
Socioecondmico C1 11 275 11 31,4 22 29,7
Cc2 6 150 12 35,3 18 24,3
D 3 7.5 3 8,8 6 8,1
. 3 7.5 6 17,6 9 12,1

Cuidador Pai
responsavel Mae 36 90,0 26 76,4 62 83,8

Outro 1 25 2 5,9 3 41
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O estudo teve a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) da Universidade Federal de Vigosa (UFV) sob o codigo CAEE:
43853215.6.0000.5153. Todos os responsaveis pelos participantes do estudo assinaram

o termo de consentimento livre e esclarecido.

4.3.3.2 Procedimentos de coleta

A coleta de dados foi realizada nos municipios de Vicosa-MG, Teixeiras-MG e
Divinopolis-MG, no periodo de setembro de 2015 a marco de 2016. Os procedimentos
consistiram na explicacdo acerca da pesquisa e posteriormente na assinatura do termo de
consentimento livre esclarecido pelos pais/responsaveis ou cuidadores dos individuos
em questdo. Em seguida, os participantes responderam os itens propostos pela escala,
que foi lida pela pesquisadora ou pelo sujeito treinado previamente para a realizacdo da

coleta de dados.

4.3.3.3 CONSISTENCIA INTERNA

A consisténcia interna da escala traduzida foi calculada utilizando o indice de
Alpha de Cronbach. Estimativas variando de 0,70 a 0,95 foram consideradas como
sendo adequadas (TERWEE et al., 2007).

4.3.3.4 CONFIABILIDADE - ICC (Intraclass correlation coeficiente)

A confiabilidade foi calculada utilizando o indice de correlagdo Intercalasse
(ICC). O ICC é umas das ferramentas estatisticas mais utilizadas para mensuracéo da
confiabilidade de medidas, adequado para mensurar a homogeneidade de duas ou mais
medidas (HAYS; ANDERSON; REVICKI, 1993), e sera utilizado no presente estudo
para o calculo do reteste. Este consistiu na aplicacdo da mesma escala em 39 individuos
(52,7%) da amostra num periodo de tempo estimado de dois meses. Buscou-se,

portanto, calcular a precisdo da medida do instrumento em um espago de tempo.
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ICCs foram interpretados como "pobres™ se abaixo de 0,40, "moderados” se
entre 0,40 e 0,75, "substanciais™ se entre 0,75 e 0,90, ou "excelentes" se acima de 0.90
(TERWEE et al., 2007).

4.3.3.5 EFEITO TETO E EFEITO PISO (Floor and Ceilling Effects)

O efeito teto piso foi encontrado por meio do calculo da porcentagem de
individuos que atingiram a menor (0) ou maior (30) pontuacdo no resultado final do
instrumento (ALEXANDER et al., 2005). O efeito foi considerado quando mais de 15%

de todos os entrevistados obtiveram a maior ou menor pontuacao total.

4.3.3.6 ANALISE DA SENSIBILIDADE

Analise entre as faixas etarias - Sexo - Deficiéncia

Para verificar as diferencas entre as faixas etarias, sexo e deficiéncia do escore
total da escala, utilizou-se o teste ndo paramétrico de Kruskall-Wallis, considerando
p<0,05 (FIELD, 2009), e o teste de Mann-Whitney como post hoc.

4.4 Aspectos éticos da pesquisa

O presente estudo foi concebido mediante o recebimento do consentimento via-
-e-mail (ANEXO 1) para traducdo e adaptacdo para a lingua portuguesa da escala
“WAISMAN ACTIVITIES OF DAILY LIVING SCALE”, pelo Dr. Matthew J. Maenner.
Foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de
Vigosa sob o numero CAEE: 43853215.6.0000.5153 (ANEXO 2). Comprometeu-se,
através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 3), a respeitar o0s
aspectos éticos envolvidos, assegurando a impossibilidade de identificacdo dos sujeitos
participantes, assegurou-se também o esclarecimento da pesquisa aos mesmos, dando
espaco para realizacdo de perguntas e davidas em particular. A participacdo voluntaria

deu o direito aos sujeitos de retirar, a qualquer momento, seu consentimento, bem como
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a obtencdo do questionario por ele respondido. A realizacdo do presente estudo nédo

ofereceu risco ou dano a familia do participante.

4.5 Tratamento dos dados

Para o célculo da estatistica descritiva, ICC, Kruskall-Wallis e Mann-Whitney,
utilizou-se o Software IBM SPSS Statistics 20 ®. Para o célculo do Coeficiente de

Validade de Conteldo, utilizou-se o programa Microsoft Excel 2010 for Windows®.

5. RESULTADOS

5.2 PRIMEIRA ETAPA

Traducéo transcultural

Na primeira etapa do estudo, foram realizadas a traducdo e a adaptacéo
transcultural da escala em questao seguindo os procedimentos padronizados por Beaton
et. al (2002). Todas as divergéncias encontradas neste processo foram solucionadas no

comité de peritos em consenso. A escala final manteve seus 17 itens.

5.2.1SEGUNDA ETAPA

Analise de contetdo dos itens

O indice de validade de contedo para toda a escala, considerando a média do
IVCi para cada um dos trés aspectos julgados - clareza, relevancia e dimenséo teérica,
foi 0,98. Para a clareza dos itens, o IVCi foi 1,0. Para a relevancia dos itens da escala
como um todo, o valor do IVCi foi de 0,86. Finalmente, para a dimenséo teorica, o IVCi
foi de 0,88. A tabela 4 mostra a ordem de apresentacdo e o texto dos itens na versédo
traduzida para o portugués do Brasil, além do valor do IVCi por item e para cada
aspecto avaliado em funcdo dos seis juizes especialistas. A versdo final ressaltada pela

Tabela 4 apresenta as sugestdes do grupo de juizes.

Os valores calculados de IVCi para a relevancia mostrou que, dos 17 itens
iniciais EAVD-W, apenas um - 5 (Lava roupa) - apresentou IVCi de 0,5. No que se
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refere a dimensdo tedrica, apenas dois itens apresentaram IVC abaixo de 0,8.
Novamente, o item 5 (Lava roupas) e o item 16 (Lava pratos) apresentaram
respectivamente I\VVCi de 0,16 e 0,66.

A partir do total de itens, somente dois deles tiveram algum tipo de problema

relacionado ao IVCi; os itens 5 e 16, mostrados na Tabela 4.

Portanto, a traducdo e a adaptacdo do W-ADL podem ser consideradas boas o
suficiente para um instrumento adaptado & cultura brasileira de acordo com as
recomendacdes de Polit, Back, Owen (2007). Em relagdo aos dois itens que tiveram
deficiéncia no valor de IVCi, as sugestdes dos especialistas foi para que eles fossem

removidos da escala, totalizando 15 itens na verséo final do instrumento.

Tabela 3: Numero da ordem de apresentacao do item, texto da versao final e IVC, para

cada item calculado em funcéo dos seis juizes especialistas.

Nimero do Versdo Final Traduzida e Adaptada wc Di -
. : _ — . imensdo
Item para ¢ portugués do Brasil Clareza Relevéincia Tadri
edrica
1 Arruma sua propria cama 1.0 0.83 0.83

Realiza tarefas domésticas, como
organizar coisas pela casa, trocar 1.0 0,83 1.0
objetos de lugar, limpeza leve etc.

ik

Realizam saidas curtas de casa,
3 incluindo fazer compras em lojas. 1.0 1.0 1.0

Realiza pequenos reparos pela casa,
incluindoreparos simples, nada muito

4 .. 1.0 0.83 0,83
- técnico, como, por exemplo, trocar
uma limpada ou colocar um parafuso.
5 Lava roupa. 1.0 0.5% 0.16*
6 Toma banho. 1.0 10 10
Realiza a higiene pessoal, como
7 escovar os dentes, pentear ou escovar 1.0 10 10
- os cabelos.
8 Coloca e refira sua roupa. 1.0 1.0 1.0
9 TUtiliza o vaso sanitario. 1.0 10 10
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11

16

17

Prepara alimentos simples, sem a
necessidade de misturar ou cozinhar,
incluindo sanduiches, cereais etc.

Cozinha alimentos simples, como
fritar ovos, aquecer comida no micro-_
-ondas, etc.

Prepara uma refeicio completa.

Prepara e retira a mesa para as
refeigbes.

Bebe com um copo.

Utiliza um prato para comer.

Lava pratos.

Utiliza uma agéncia bancira e
gerencia as financas diarias, inclusive

a manutengio do dinheiro, conta
banciria, pagamento de contas etc.

1.0

1.0

1.0
1.0

1.0

1.0

0.83

0.83

0.83
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1.0

1.0

0.83

0.83

1.0

0.83

Nota: * Valores gque apresentam IWVC <208 sugerern que o item possa apresentar algum tipo de
distorgdo ou problema no aspecto julgado.
IVC: Indice de Validade de Contendo.

Tabela 4: indice de Validade de Contetdo (IVC) das definicbes de clareza de

linguagem, relevancia e dimenséo tedrica para o conjunto de itens de cada area e para o

conjunto total de itens do instrumento (IVCs).

IVC do conjunto

IVC total da escala

Clareza de linguagem 1,00
Relevancia 0,86
Dimensao Tedrica 0,88
Escala Total 0,98
5.2.2 TERCEIRA ETAPA

Analise da consisténcia interna, confiabilidade e sensibilidade da escala.

5.2.2.1 CONSISTENCIA INTERNA
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Utilizou-se os dados dos 74 participantes para esta analise. A consisténcia
interna da verséo brasileira do W-ADL com 17 itens (a = 0,85) e 15 (a = 0,82) itens foi
classificada como adequada (a. > 0,70).

5.2.2.2 CONFIABILIDADE

Foram utilizados dados de 39 sujeitos nesta analise. A analise da confiabilidade
indicou que a versdo brasileira do W-ADL possui excelente confiabilidade com ICC
0,99 com o intervalo de confianga de 95% de 0,993 a 0,998 [F(38, 38) = 262,796; p <
0,001]. Esse resultado demonstra que a Escala de Atividade de Vida Diaria € um
instrumento de medida que apresenta estabilidade temporal para medir o constructo

funcionalidade.

5.2.2.3 EFEITO TETO E EFEITO PISO (Floor and Ceilling Effects)

Utilizou-se as respostas para o instrumento no inicio do estudo e o reteste
realizado dois meses apds a primeira aplicacdo para executar esta analise. Nenhum
entrevistado atingiu a mais alta ou a mais baixa pontuacdo possivel no instrumento

analisado. Portanto, ndo hé efeito teto piso em nenhum dos dois pontos de tempo.

5.2.2.4 SENSIBILIDADE

Analise entre as faixas etarias

Ao verificar as diferencas entre as faixas etarias do escore total da escala
(Gréfico 1), o teste de Kruskall-Wallis encontrou diferenga significativa [}*(2) = 14,233;
p = 0,001]. O teste de Mann-Whitney utilizado como post hoc verificou diferenga
significativa entre criangas e adultos (Z = - 3,419; p = 0,001) e adolescentes e adultos (Z
= -3, 419; p = 0,001), em que adultos apresentaram valores mais elevados que criangas
e adolescentes. Entretanto, ndo foi encontrada diferenca significativa entre criangas e
adolescentes (Z = - 3,419; p = 0,001).
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257

Mediana do Escore Total

T T T
Crianga Adolescente Adultto

Error bars: 95% CI
Grafico 1: Mediana do Escore total entre faixas etarias

Anélise entre 0s sexos
Ao realizar a comparagdo entre 0s sexos [masculino (n=49) e feminino (n=25) -

Gréfico 2], o teste de Mann-Whitney néo verificou diferenca significativa entre homens
e mulheres (Z = - 1, 438; p = 0,150).

257

20

Mediana do Escore Total

5

0 T T
Feminino Masculino

Sexo

Error bars: 95% CI

Grafico 2: Mediana do Escore total entre sexos
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Andlise entre as deficiéncias
Ao realizar a comparacdo entre as deficiéncias [S.D. (n=40) e TEA (n=34) -

Gréfico 3], o teste de Mann-Whitney néo verificou diferenca significativa entre sujeitos
com S.D. e sujeitos com Autismo (Z = - 0,959; p = 0,337).

Mediana do Escore Total

259

209

Grafico 3:

T T
Sindrome_Down Autismo

Deficiéncia

Error bars: 95% Cl

Mediana do Escore total entre as deficiéncias
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6. DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivos realizar a traducdo e a adaptagédo
transcultural para o portugués brasileiro do W-ADL. Este estudo ainda objetivou
verificar a validade de contetdo, consisténcia interna, confiabilidade e sensibilidade da
versdo traduzida. Em resumo, apesar da escala apresentar dois (2) itens que ndo
atingiram pontuacdo suficiente no processo validacdo, a escala apresentou resultados
que indicam sua validacdo para o portugués brasileiro. Além disso, verificaram-se

indicios de consisténcia interna, confiabilidade teste-reteste e sensibilidade adequadas.

O interesse por estudos transculturais tem crescido, 0 que, por sua vez, vem
exigindo um maior rigor e preocupacdo quanto a qualidade e a adequacdo das medidas
adaptadas e validadas para uso em diferentes contextos (VAN WIDENFELT et al.,
2005). Embora se reconheca a importancia da adaptacdo de instrumentos para outras
culturas, tém-se salientado que grande parte das pesquisas nesse campo tém apresentado
limitacBes devido a inadequacdo dos procedimentos de traducdo e de adaptacdo de
instrumentos (HAMBLETON, 2005; BEATON et al., 2000).

Muitas vezes, as adaptacdes destes se baseiam na mera traducdo dos itens para o
novo idioma. Em geral, essas traducdes sdo realizadas pelos prdprios pesquisadores e
contam com o processo de tradugdo reversa, em que é analisado apenas o grau de
equivaléncia entre a versdo adaptada e a versdo original (CASSEPP-BORGES et al.,
2010; HAMBLETON, 2005; REICHENHEIM & MORAES, 2003). Tendo em vista
todas estas limitacOes atreladas ao processo de traducgéo e adaptagédo de instrumentos, e
se preocupando com a qualidade e adequacdo da medida, o presente estudo buscou
utilizar procedimentos rigorosos, bem como realizar andlises estatisticas atuais
(ALEXANDER et al., 2005; BLAND; ALTMAN, 1997; POLIT; BECK, 2006;
RESCH; ISENBERG, 2014; WYND; SCHAEFER, 2002) que objetivaram somar na
garantia de que o instrumento apresenta as propriedades necessarias para uso na

populagéo-alvo.

No que diz respeito a tradugdo e & adaptacdo transcultural, ndo foi encontrado
na literatura um guia padrdo-ouro para a realizacdo destes procedimentos. Por outro
lado, foi encontrada uma serie de guias que padronizam esse processo e sdo unanimes

em defender a importancia destes no desenvolvimento de escalas validas e fidedignas
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(BEATON et al., 2000; SPERBER, 2004; MAPI RESEARCH TRUST, 2010).
Buscando um procedimento adequado e com um método bem definido, o presente
estudo utilizou os procedimentos adotados por Beaton et al. (2000) por este ser
amplamente utilizado em estudos que buscaram traduzir e adaptar escalas (BEATON,
BOMBARDIER, GUILLEMIN, & FERRAZ, 2000; HAMBLETON, 2005; SIRECI,
YANG, HARTER, & EHRLICH, 2006).

De acordo com este guia, ao se adaptar um instrumento, devem ser considerados
outros aspectos como: os culturais, idiomaticos, linguisticos e contextuais, que vao além
da mera traducdo dos itens para um novo idioma (BEATON et al., 2000). Este fato faz
com que alguns cuidados sejam cruciais para a qualidade da medida, possibilitando que
erros de interpretacdo e tradugdo sejam minimizados. Um dos possiveis cuidados esta na
escolha dos sujeitos que irdo conduzir o processo. Sendo assim, 0 presente estudo
contou com a participacdo de seis (6) especialistas, com experiéncia na area, durante

todo o processo, buscando minimizar estes possiveis erros.

Como destaque, o presente estudo se utilizou de dois avaliadores que realizaram
as andlises seméantica e contextual nos itens da escala. A presenca destes dois
avaliadores tinha como objetivo tornar os itens compreensiveis para a populacdo a qual
0 instrumento se destina (PASQUALLI, 1998). Considera-se este processo de extrema
importancia para a avaliacdo das adequacdes contextuais e modificacdes nos itens do

instrumento.

No presente estudo, foram realizadas algumas substituicdes e exclusdes de
terminologias, buscando se adaptar a realidade brasileira. Como exemplo, a exclusdo de
parte do item 5 (cinco) - Doing laundry, washing and drying (versédo original) - [Realiza
servico de lavanderia, como lavar e secar roupas] - que foi substituido por - "Lava
roupa” tendo em vista que, ao se tratar do publico a que se destina, a escala e o contexto
cultural em que estes estdo inseridos, ndo se pode verificar a presenca significativa de
secadoras de roupa em suas residéncias. O resultado final desta etapa produziu um
instrumento que passou a se chamar Escala de Atividade de Vida Diaria de Waisman
(EAVD-W).

Apesar de realizada a traducdo e a adaptagcdo do instrumento, 0 mesmo precisa

ainda ser submetido a outras etapas, como a validacdo. Dentre os diferentes metodos de
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validacdo, o método de validade de contetdo tem o propdésito de fornecer informagGes
sobre a representatividade e a clareza de cada item (RUBIO et al., 2003). O presente
estudo optou pela utilizacdo do indice de Validade de Conteudo - IVC (HYRKAS;
APPELQVIST-SCHMIDLECHNER; OKSA, 2003; VERSIONS et al., 2011; WYND;
SCHAEFER, 2002) para a conducdo desta etapa. Como sugerido (LYNN,1986), o
presente estudo contou com seis peritos envolvidos em pesquisas relacionadas a

validacao de escalas e/ou trabalho com pessoas com deficiéncia.

Seguindo as orientacGes de validade de contetdo propostos por Lynn (1986),
dois itens foram excluidos por ndo atingirem pontuacdo suficiente na avaliacdo do IVC
no que se refere aos critérios de relevancia (IVCs=0,5; IVC16=0,33) e dimensdo teorica
(IVCs=0,16; 1VC4=0,66) apensar de terem sido considerados compreensiveis e
apresentarem bons valores para clareza de linguagem (IVCs=1,0; IVC46=1,0), 0 que,
neste caso, impossibilitaria uma readequacdo do item. Os demais itens atingiram
pontuacdes suficientes e foram mantidos. O IVC total do conjunto apresentou valores
satisfatorios, acima de 0,80, e o I\VVC total apresentou um valor acima de 0,90, resultados
estes que sugerem que a escala possue validade de contetdo.

Apbs a verificacdo da validade de conteldo, o presente estudo buscou avaliar a
capacidade que o instrumento possui de inferir ou medir aquilo a que realmente se
propGe, conferindo relevancia ao instrumento. Para tal, o presente estudo utilizou o
Coeficiente Alfa de Cronbach (o), que € uma medida comumente utilizada para se
mensurar a confiabilidade de um instrumento (BLAND; ALTMAN, 1997). Esta escolha
foi influenciada pela grande utilizacdo e aceitacdo deste coeficiente no meio académico
e técnico além de que seu uso esta atrelado a processos de validacdo de escalas
(BLAND; ALTMAN, 1997; HORA; MONTEIRO; ARICA, 2010; JOHN; SOTO, 2007,
OVIEDO CELINA; CAMPO-ARIAS, 2005).

Os valores de o variam de 0 a 1,0; quanto mais proximo de 1, maior
confiabilidade entre os indicadores. No presente estudo, os valores de alpha foram
superiores a 0,91, estes resultados foram similares ao estudo original no qual o alpha
variou de 0,88-0,94. E relevante ressaltar que, apesar da literatura cientifica a respeito
das aplicagcbes do coeficiente nas diversas &reas do conhecimento ser ampla e
abrangente, ainda ndo existe um consenso entre 0s pesquisadores acerca da

interpretacédo da confiabilidade de uma escala obtida a partir do valor deste coeficiente.
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Para o presente estudo, adotamos valores maiores que 0,70 como adequados (TERWEE
etal., 2007).

Tendo em vista que a reprodutibilidade é um importante indicador de qualidade
em instrumentos de medida (ALEXANDER et al., 2005; DINI, G., QUARESMA, M.,
FERREIRA et al., 2004), o presente estudo realizou a aplicacdo da escala EAVD-W em
dois momentos a fim de verificar o indice de correlacdo entre as observacdes de um
mesmo sujeito. Calculou-se, portanto, a reprodutibilidade utilizando o coeficiente
intraclasse (ICC). Adotamos valores menores que 0,40 como "pobres”, entre 0,40 e 0,75
como "moderados”, entre 0,75 e 0,90 como "substanciais™ e "excelentes” se maiores que
0,90 (TERWEE et al., 2007). Encontrou-se entre 0s momentos 1 e 2, um coeficiente
intraclasse de 0,99. Portanto, a analise dos escores obtidos com as aplicaces da escala
indicou altos indices de correlacdo entre as observagdes do mesmo sujeito.

A qualidade do instrumento de medida também pode ser verificada por meio da
ocorréncia dos efeitos piso e teto. Quando a propor¢do de individuos que atingem o
menor escore possivel do instrumento, em um determinado dominio, é superior a 15%
dos respondedores, conclui-se que foi obtido o efeito piso. Pelo contrario, se um nimero
superior a 15% destes respondedores obtém escores maximos em determinado dominio
do instrumento, é dito que foi obtido o efeito teto (MCHORNEY; WARE; RACZEC,
1993). A presenca do efeito piso ou do efeito teto indica a dificuldade do instrumento
em detectar diferencas na funcionalidade entre os individuos com o menor escore
possivel (efeito piso) ou com o maior escore possivel (efeito teto) (LOHR, 2000). No

presente estudo, ndo foram encontradas evidéncias de nenhum destes dois efeitos.

Ao se analisar a faixa etaria dos sujeitos, encontrou-se diferenca significativa ao
se comparar o grupo de adolescentes e adultos (X= - 3,419; p = 0,001) e o grupo de
criancas e adultos (Z = - 3,419; p = 0,001), porém néo foi encontrada diferenca ao se
comparar o grupo de criancas e adolescentes, 0 que corrobora o estudo de SZATMARI
(2009), que analisou criangas autistas de alto funcionamento e observou que a taxa de
variacdo das habilidades de vida diaria melhorou ao longo do tempo embora a taxa de
variacdo abrandasse quando as criancas entraram na adolescéncia e retornou os ganhos
quando entravam na idade adulta (SZATMARI et al., 2009).

Todavia, devemos atentar para a amostra selecionada pelo estudo de Szatmari

(2009), tendo em vista que os graus de comprometimento que envolvem o Espectro



50

Autista podem interferir no desempenho funcional do sujeito (MCCONACHIE et al.,
2015). No presente estudo, a amostra teve caracteristica heterogénea, abrangendo niveis
de comprometimentos diversos. Essa heterogeneidade se baseou no proposito de
considerar a diversidade funcional dos individuos, que pode variar entre estes estratos.
Essa é uma indicagdo ressaltada por pesquisadores que trabalham com validacdo de
instrumentos (PASQUALI et al., 2010; LOBIONDO- WOOD; HABER, 2001).

Ainda, ao se analisar as faixas etarias, Esbensen e Krauss (2010) constataram,
em seu estudo, que as habilidades de vida diaria melhoram mais rapidamente para
individuos com deficiéncia intelectual durante a adolescéncia e inicio da idade adulta.
Este estudo explorou as habilidades funcionais - arrumacdo, cuidados pessoais,
atividades relacionadas a refeicdo e mobilidade - durante um periodo de nove anos em
uma amostra de individuos com deficiéncia intelectual, incluindo uma grande
subamostra de individuos com Sindrome de Down. No mesmo estudo, foi observado
que as habilidades domésticas melhoraram ao longo do tempo ao passo que cuidados
pessoais e técnicas de mobilidade diminuiram durante 0 mesmo periodo (ESBENSEN;
KRAUSS, 2010).

Diante do exposto, podemos afirmar, a partir do rigor adotado em todas as etapas
e dos resultados encontrados no presente estudo, que a versdo brasileira do instrumento
de atividade de vida diaria (EAVD-W) apresenta equivaléncias semantica, idiomatica e
de conteudo, além de boas evidéncias de consisténcia interna, confiabilidade e
sensibilidade. Ressalta-se também a praticidade de aplicacdo da escala, além de se

apresentar como um instrumento de baixo custo.

Apesar das contribuicdes, este estudo apresenta limitacdes, sendo a primeira
delas referente ao tamanho da amostra. O tamanho da amostra recomendada em estudos
de validagdo de instrumentos esta diretamente relacionado com a precisdo das
estimativas obtidas (SPERBER, 2004). Amostras muito pequenas produzirdo incertezas
maiores para 0s parametros estimados. Contudo, mais importante do que o tamanho da
amostra em si é a forma pela qual a mesma é obtida. Por exemplo, um esquema de
coleta mal planejado pode se tornar mais pernicioso que as informagdes obtidas
decorrentes de uma limitacdo de dados (RUNGER, 1994). Além disso, ao se analisar a

incidéncia da Sindrome de Down (1 a cada 800 nascidos vivos ) e do Autismo (1 a cada
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110 nascidos vivos), na populagéo brasileira, a amostra analisada pode ser considerada

relativamente grande.

O tamanho da amostra também interferiu na possibilidade de investigar as
propriedades psicométricas do instrumento apesar de alguns autores considerarem que
somente um processo de adaptacao transcultural de qualidade seria capaz de tornar um
instrumento apto a ser utilizado em outro contexto cultural (HERDMAN; FOX-
RUSHBY; BADIA, 1997). Por outro lado, parece ser bem descrito na literatura que a
verificacdo das propriedades psicométricas reforca a validade da escala (TERWEE et
al.,, 2007). Portanto, sugere-se que estudos com amostras maiores deverdo ser
conduzidos no futuro, atentando-se aos procedimentos de coleta, buscando, assim,

menores incertezas para 0s parametros estimados.

Outro aspecto limitante observado no estudo foi a subjetividade da observacgéo
realizada pelo cuidador do deficiente no momento de responder os itens da escala.
Observou-se que a maioria dos estudos que investigam a qualidade de vida e
habilidades do cotidiano de deficientes apresenta a opinido dos cuidadores e/ou
familiares de forma subjetiva e impedem que o préprio deficiente seja sujeito da acao.
Este fato € agravado quando se trata da deficiéncia intelectual, pois se sabe que a
dificuldade de compreenséo e a incapacidade para perceber a situacdo sdo algumas das
pré-concepcdes que atravessam o tempo e impedem a realizacdo de estudos diretamente
com estes sujeitos. Sendo assim, sugere-se que, em estudos futuros, sejam
desenvolvidos padrdes de comparacdo, como a realizacdo da atividade proposta pelo
item da escala diante do proprio pesquisador, evitando possiveis vieses e diferentes

interpretacdes com intuito de se aproximar ao maximo da realidade.
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7. CONCLUSAO

O presente estudo desenvolveu o processo de traducédo e adaptacéo transcultural

do W-ADL para o portugués do Brasil.

A EAVD-W possui, na sua versao final, 15 itens que investigam a realizacao de
atividades do cotidiano e se apresenta em escala Likert, de 0 (ndo realiza) a 2 (realiza
sozinho). Fez-se necesséria a exclusdo de dois itens da escala original para adequagéo da
validade de conteldo do instrumento. Os resultados da consisténcia interna,

reprodutibilidade e sensibilidade se apresentaram promissores.

Apesar de concluirmos que o instrumento foi adaptado culturalmente, estudos de
validacdo ainda deverdo ser realizados a fim de investigar suas propriedades

psicométricas para utilizacdo na cultura brasileira.
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ANEXOS
ANEXO 1- Carta de aprovacao da pesquisa pelo autor do instrumento original

Dear Matthew J Maenner,

My name is Renata Machade Teixeira and I'm a masters student in the Federal University of Vicosa, located in Minas Gerais, Brazil, my
area is Representations of Human Movement and Diversity.

Locking fer a new instrument fer my research, | found the Waisman-ADL Scale. This instrument would be appropriate for the application |
intend to do with a group of disabled people. However, | verified that the cultural validation to Portuguese is not performed yet.

Therefore, | would like to ask you permission for this validation to be performed in my scientific masters project.

If you have any questions or concemns, don't hesitate to let me know.

| look forward to hearing from you.

Thank you.

Matthew J Maenner <mjmaenner@wisc_edu> 111114 - v
para mim |-

inglés ~ > portugués = Traduzir mensagem Desativar para: inglés x

Dear Renata,

We would be delighted for you to translate the W-ADL into Portuguese and validate it in a new sample. This sounds like a great masters
project.

Please let me know if you have any questicns, or if we can provide any additional clanfications or infermation regarding the scale.

Sincerely,
Iiatt
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ANEXO 2- Carta de aprovacao do CEP- UFV

cota Seves Humanod

CEP imikiaaisNIVERSIDADE FEDERAL DE qumporm
L everntade Federal ée Yo VICOSA - UFV asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Tradu¢do e Validag&o Transcultural do jEvaluation of An Activities of Daily Living Scale
for Adolescents and Adults with Developmental Disabilities (W-ADL);,

Pesquisador: Eveline Torres Pereira

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 43853215.6.0000.5153

Instituigdo Proponente: Departamento de Educacao Fisica

Patrocinador Principal: MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.153.383
Data da Relatoria: 05/08/2015
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ANEXO 3- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE VICOSA

DES — DEPARTAMENTO DE EDUCACAO FISICA

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

IDENTIFICA(;AO DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo do projeto: Traducdo e Validacdo Transcultural do Evaluation of An Activities of
Daily Living Scale for Adolescents and Adults with Developmental Disabilities (W-
ADL)

O presente termo foi redigido atendendo as normas estabelecidas pelo Conselho
Nacional em Saude (CNS 466/2012) e Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA).

Coordenador da pesquisa (pesquisador responsavel):
Nome: Professora Eveline Torres Pereira

Departamento: Educacéo Fisica

Tel: 31- 3899-2249 e-mail: etorres@ufv.br

Nome: Mestranda Renata Machado Teixeira
Departamento: Educacdo Fisica
Tel: 31- 9828-8140 e-mail: renatamachadoteixeira@gmail.com

Vocé estd sendo convidado (a) para participar do projeto de pesquisa acima
identificado. Todas as informacBes necessdrias sobre a pesquisa encontram-se
relacionadas abaixo, e, caso existam duvidas, favor esclarecé-las antes da assinatura
do presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA (VOLUNTARIO) E DOS
RESPONSAVEIS

Nome do participante:

Data de nascimento: Sexo: F ()M ()
Responsavel:

Nome:

Telefone: e-mail:

1. Da justificativa e dos objetivos para a realizagdo desta pesquisa:


mailto:etorres@ufv.br
mailto:renatamachadoteixeira@gmail.com
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As atividades de vida diaria (AVDs) descrevem independéncia e autonomia
ligadas a aspectos sociais, econdmicos e, mais marcadamente, a habilidades fisicas e
mentais necessarias para a realizacdo das atividades de forma adequada e sem
necessidade de ajuda. A melhoria da qualidade dessas atividades passou a ser um dos
resultados esperados das praticas assistenciais e das politicas publicas para o setor no
campo da promocéao da saude (Seidl EMF, Zannon CMLC. 2004). Tendo base nesses
fatos, o objetivo da pesquisa € validar o instrumento W-ADL, que mensura a capacidade
de realizagdo das atividades de vida diéria de individuos com deficiéncia.

2. Do procedimento para a coleta de dados

A coleta de dados consistira na aplicacdo do questionario que contém 17
perguntas de facil resolucdo em uma escala de 0 a 2.

3. Da utilizacdo, armazenamento e descarte dos dados

As informacgOes obtidas através da pesquisa serdo utilizadas para elaboracéo de
uma dissertacdo de mestrado, producdo de artigo cientifico e iniciacdo cientifica,
visando somente atividades académicas e cientificas. Os dados ficardo armazenados em
um computador, ao qual somente os responsaveis pela pesquisa terdo acesso, até que
todos os dados tenham sido publicados. As informacdes pessoais serdo preservadas.

4. Dos potenciais riscos e do incomodo que a pesquisa possa acarretar

Os potenciais riscos e incdmodos que a pesquisa podera acarretar sdo a provavel
exposicdo da imagem e informacdes pessoais no ato de responder o questionario,
podendo acarretar constrangimento ou trazer a memoria experiéncias ou situacoes
vividas que causam sofrimento psiquico.

5. Das despesas

O avaliado tera a assisténcia do pesquisador durante todo o estudo no sentido de
orientacdes sobre a procedéncia sobre 0 mesmo. A pesquisa ndo acarretara custos para
0s voluntarios.

6. Da garantia de sigilo

O avaliado e seu responsavel tém a garantia de que o pesquisador ira tratar sua
identidade com padrdes profissionais de sigilo e que 0 nome ou o material que indique
sua participacdo ndo serd liberado sem a sua permissao, e, ainda, seu nome ndo sera
identificado em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Por fim, caso haja
danos decorrentes dos riscos previstos, 0 pesquisador assumira a responsabilidade pelos
mesmos.

7. Da garantia de recusar, desistir ou revogar o consentimento.

O avaliado e seu responsavel tém garantidos a possibilidade de recusar, desistir
ou interromper a colaboragdo na pesquisa a qualquer momento.
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Declaro que fui informado (a) dos objetivos do estudo “Traducdo e Validagdo
Transcultural do Evaluation of An Activities of Daily Living Scale for Adolescents and
Adults with Developmental Disabilities (W-ADL)” de maneira clara e detalhada e
esclareci as minhas duvidas. Estou informado de que, a qualquer momento, poderei
solicitar novas informacdes e modificar minha decisdo quanto a autorizacdo da
participacdo como sujeito da pesquisa o participante sob minha responsabilidade se
assim o desejar ou caso 0 sujeito da pesquisa assim o manifeste.

Declaro que autorizo, de livre e espontanea vontade, a participacdo do sujeito da
pesquisa anteriormente identificado, bem como que recebi uma copia do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e, em caso de duvidas sobre os procedimentos e
condutas éticas desse estudo, tenho ciéncia de que posso buscar auxilio junto ao Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Vigosa —
CEP/UFV no seguinte endereco e contatos.

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Vigosa
Campus Vicosa, prédio Arthur Bernardes, piso inferior.
Tel: 3899-2492e-mail: cep@ufv.br
site: www.cep.ufv.br

Vicosa, de de

Pesquisador Responsavel Pelo Projeto Sujeito da pesquisa

Responsavel pelo sujeito da pesquisa


mailto:cep@ufv.br
http://www.cep.ufv.br/
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ANEXO 4- Escala W-ADL versao original em inglés

Waisman Activities of Daily Living Scale (W-ADL)

Instructions: “We would like to know about your son or daughter’s current level of
independence in performing activities of daily living. For each activity please tell me
the number

which best describes your son/daughter’s ability to do the task. For example,
Independent would

mean your son/daughter is able to do the task without any help or assistance”

PLEASE RATE (name of child)’S LEVEL OF INDEPENDENCE IN...
Ability to perform task

2 = Independent or

does on own

1 = does with help

0 = does not do at all

1. Making his/her own bed

2. Doing household tasks, including picking up around the house,
putting things away, light housecleaning, etc.

3. Doing errands, including shopping in stores

4. Doing home repairs, including simple repairs around the house,
non-technical in nature; for example, changing light bulbs or
repairing a loose screw

5. Doing laundry, washing and drying

6. Washing/bathing

7. Grooming, brushing teeth, combing and/or brushing hair

8. Dressing and undressing

9. Toileting

10. Preparing simple foods requiring no mixing or cooking,
including sandwiches, cold cereal, etc.

11. Mixing and cooking simple foods, fry eggs, make pancakes,
heat food in microwave, etc.

12. Preparing complete meal

13. Setting and clearing table
14. Drinking from a cup




15. Eating from a plate

16. Washing dishes (including using a dishwasher)

17. Banking and managing daily finances, including keeping track of
cash, checking account, paying bills, etc.

(Note: if he/she can do aportion but not all circle ‘1’ with help.)

65
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APENDICE 1- Versao final da escala traduzida
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Itens 0 1

01. Arruma sua prépria cama. o (O |O
02. Realiza tarefas domésticas, como organizar coisas pela casa, trocar objetos o lo |o
de lugar, limpeza leve etc.
03. Realizam saidas curtas de casa, incluindo fazer compras em lojas. o (O |O
04. Realiza pequenos reparos pela casa, incluindo reparos simples, nada muito o lo lo
técnico, como, por exemplo, trocar uma ldmpada ou colocar um parafuso.
05. Toma banho. o |0 |O
06. Realiza a higiene pessoal, como escovar 0s dentes, pentear ou escovar 0s o lo lo
cabelos.
07. Coloca e retira sua roupa. o (O |O
08. Utiliza o vaso sanitério. o |0 |O
09. Prepara alimentos simples, sem a necessidade de misturas ou cozinhar,
S . . o |0 |O
incluindo sanduiches, cereais etc.
10. Cozinha alimentos simples, como fritar ovos, aquecer comida no micro- o lo |o
-ondas, etc.
11. Prepara uma refeicdo completa. o (O |O
12. Prepara e retira a mesa para as refeicoes. o (O |O
13. Bebe com um copo. o (O |O
14. Utiliza um prato para comer. o (O |O
15. Utiliza uma agéncia bancaria e gerencia as financas diarias, inclusive a
manutencdo do dinheiro, conta bancéria, pagamento de contas etc.

o |0 |O

Nota: Se ele/ela pode fazer uma parte, mas ndo todas essas atividades, marque
a opc¢do 1 — com ajuda.




APENDICE 2- indice de Validade de Contetido (1VC) das definicdes de clareza de linguagem.
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01.
02.
03.
04.

Arruma sua propria cama.
Realiza tarefas domésticas, como organizar coisas pela casa, trocar objetos de lugar, limpeza leve etc.
Realizam saidas curtas de casa, incluindo fazer compras em lojas.

Realiza pequenos reparos pela casa, incluindo reparos simples, nada muito técnico, como, por exemplo,

trocar uma lampada ou colocar um parafuso.

05.
06.
07.
08.
09.
10.
11.
12.
13.

Lava roupa.

Toma banho.

Realiza a higiene pessoal, como escovar os dentes, pentear ou escovar os cabelos.
Coloca e retira sua roupa.

Utiliza o vaso sanitario.

Prepara alimentos simples, sem a necessidade de misturas ou cozinhar, incluindo sanduiches, cereais etc.

Cozinha alimentos simples, como fritar ovos, aquecer comida no micro-ondas, etc.
Prepara uma refeicdo completa.

Prepara e retira a mesa para as refeicoes.

Clareza de linguagem

Al
4
4

w A~ O W W s, B

A2

4
4

o ST . T R R - N~ ~ N~ N ¢V

A3

4
3

w A~ AW Dd®

A4
4

w

EE R T = = = S T ~ T ~ N -

A5

w

EE R T = = S T ~ T ~ S -

A6

w

EE R T = = S T ~ T ~ S -

S-IvC
1,0
1,0
1,0

1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0




66

14. Bebe com um copo.
15. Utiliza um prato para comer.
16. Lava pratos.

17. Utiliza uma agéncia bancéria e gerencia as financas diarias, inclusive a manutenc¢éo do dinheiro, conta
bancéria, pagamento de contas, etc.

1,0
1,0
1,0

1,0

Al: avaliador um; A2: avaliador 2; A3 avaliador 3; A4: avaliador 4; A5: avaliador 5; A6: avaliador 6



APENDICE 3- indice de Validade de Contetido (1VC) das definicdes de relevancia.
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01.
02.
03.

04. Realiza pequenos reparos pela casa, incluindo reparos simples, nada muito técnico, como, por exemplo, trocar

Arruma sua prépria cama.
Realiza tarefas domésticas, como organizar coisas pela casa, trocar objetos de lugar, limpeza leve etc.

Realizam saidas curtas de casa, incluindo fazer compras em lojas.

uma lampada ou colocar um parafuso.

05.
06.
07.
08.
09.
10.
11.
12.

Lava roupa.

Toma banho.

Realiza a higiene pessoal, como escovar os dentes, pentear ou escovar os cabelos.

Coloca e retira sua roupa.

Utiliza o vaso sanitario.

Prepara alimentos simples, sem a necessidade de misturas ou cozinhar, incluindo sanduiches, cereais etc.
Cozinha alimentos simples, como fritar ovos, aquecer comida no micro-ondas, etc.

Prepara uma refeicdo completa.

Relevéncia
Al A2
2 4

2 4

3 4
2 3

2 4
4 4
4 4
4 4
4 4

3 4

3 4

2 4

A3 A4 A5
3 4 4
3 4 4
4 4 4
3 4 4
3 2 2
4 4 4
4 4 4
4 4 4
4 4 4
2 4 4
4 4 4
4 4 4

A6

I . . T - T ~

S-IvVC
0,83
0,83
1,0

0,83

1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
0,83
0,83
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13. Prepara e retira a mesa para as refeigoes.
14. Bebe com um copo.

15. Utiliza um prato para comer.

16. Lava pratos.

17. Utiliza uma agéncia bancéria e gerencia as financas diarias, inclusive a manutencgdo do dinheiro, conta bancéria,
pagamento de contas etc.

w A~ B~

w w w s

| ~ N OV

N A~ b~

N A~ B~ b

w w w s

0,83
1,0

0,83
0,33

1,0

Al: avaliador um; A2: avaliador 2; A3 avaliador 3; A4: avaliador 4; A5: avaliador 5; A6: avaliador 6



APENDICE 4- indice de Validade de Contetdo (1VC) das definicdes de dimensdo teérica

Dimenséo tedrica

Al A2 A3 A4 A5 A6 S-IVC

01. Arruma sua prépria cama. 0 1 1 1 1 1 0,83
02. Realiza tarefas domésticas, como organizar coisas pela casa, trocar objetos de lugar, limpeza leve etc. 1 1 1 1 1 1 1,0
03. Realizam saidas curtas de casa, incluindo fazer compras em lojas. 1 1 1 1 1 1 1,0

04. Realiza pequenos reparos pela casa, incluindo reparos simples, nada muito técnico, como, por exemplo, trocar
uma lampada ou colocar um parafuso.

05. Lava roupa.

06. Toma banho.

07. Realiza a higiene pessoal, como escovar os dentes, pentear ou escovar 0s cabelos.

08. Coloca e retira sua roupa.

09. Utiliza o vaso sanitario.

10. Prepara alimentos simples, sem a necessidade de misturas ou cozinhar, incluindo sanduiches, cereais etc.
11. Cozinha alimentos simples, como fritar ovos, aquecer comida no micro-ondas, etc.

12. Prepara uma refei¢cdo completa. 0,83

o o© +»  + + = O o
e e T T N R S S
[l
[l
e e T T N N S e B
e e T T N N S e B
I
o

13. Prepara e retira a mesa para as refeicoes. 0,83
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14. Bebe com um copo. 1 1 1 1 1 1 1,0
15. Utiliza um prato para comer. 1 1 0 1 1 1 0,83
16. Lava pratos. 0 1 0 1 1 1 0,66

17. Utiliza uma agéncia bancéria e gerencia as financas diarias, inclusive a manutencéo do dinheiro, conta bancéria,
pagamento de contas etc. 1 1 1 1 1 1 1,0

Al: avaliador um; A2: avaliador 2; A3 avaliador 3; A4: avaliador 4; A5: avaliador 5; A6: avaliador 6

0: ndo representa a dimenso tedrica; 1: representa a dimenséo tedrica



