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RESUMO

OBJETIVO: Descrever o conhecimento científico sobre Qualidade de Vida (QV) em

crianças e adolescentes vinculada à Classificação Internacional de Funcionalidade

(CIF). ESTRATÉGIA DE PESQUISA: Revisão de escopo conduzida segundo

protocolos internacionais, em sete bases de dados. CRITÉRIOS DE SELEÇÃO:

Inclusão de estudos com questionários de QV utilizando as regras de ligação com a

CIF, proposta pela Organização Mundial de Saúde. ANÁLISE DE DADOS: Dois

revisores selecionaram independentemente os artigos e identificaram nove que

atendiam aos critérios de inclusão do estudo. RESULTADOS: Os estudos apontam

cinco questionários genéricos de QV relacionada à saúde, dois genéricos para

condições crônicas de saúde, dois para ambos e oito para condições específicas,

incluindo 18 instrumentos. Os domínios mais relacionados foram funções corporais,

fatores ambientais, atividade e participação. CONCLUSÃO: Esses achados podem

auxiliar os profissionais de saúde a identificar os questionários mais adequados para

mensurar resultados relacionados ao paciente, relatados pelo observador e/ou

serviços de saúde.

Descritores: Qualidade de vida; Classificação Internacional de Funcionalidade,

Incapacidade e Saúde; Criança, Adolescente, Revisão de Literatura como Assunto.



ABSTRACT

AIM: To describe scientific knowledge about the Quality of Life (QoL) questionnaires

for children and adolescents linked to the International Classification of Functionality

(ICF). RESEARCH STRATEGIES: Scoping review was conducted according to

international protocols, in seven databases. SELECTION CRITERIA: Inclusion of

studies with QoL questionnaires using the ICF linking rules proposed by the World

Health Organization. DATA ANALYSIS:Two reviewers independently selected and

identified nine meeting the study inclusion criteria. RESULTS: The studies indicate

five generic health-related QoL questionnaires, two generic for chronic health

conditions, two for both and eight disease-specific including 18 instruments. The

most related domains were body functions, environmental factors, activity and

participation. CONCLUSION: These findings might assist health professionals to

identify the most appropriate questionnaires to measure patient-related outcomes,

observer-reported outcomes and/or health services outcomes.

Keywords: Quality of Life, International Classification of Functioning, Disability and

Health, Child, Adolescent, Review Literature as Topic.
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1. INTRODUÇÃO

A qualidade de vida (QV) é um conceito multidmensional e subjetivo que representa

o nível de satisfação de uma pessoa com aspectos psicológicos, fisiológicos e

funcionais da saúde e bem-estar1,2. O construto Qualidade de Vida Relacionada à

Saúde (QVRS) refere-se ao cotidiano e duração de uma vida plena, que podem ser

modificados pelo impacto de doenças, deficiências, estados funcionais,

oportunidades de acesso ao cuidado, percepções sobre tratamentos e políticas

públicas3-5. Constituem-se indicadores relevantes para mensurar resultados do

cuidado e reabilitação em saúde.

Para avaliar a QV/QVRS de crianças e adolescentes, instrumentos genéricos ou

específicos para diferentes condições crônicas foram desenvolvidos nos últimos 40

anos e revisados desde o início dos anos 20006-15.

Em 2004, um grupo cooperativo de pesquisadores lançou um o Sistema de

Informação de Medição de Resultados Relatados pelo Paciente (PROMIS, sigla em

inglês para Patient Reported Outcome Measurement Information System). Os PROM

ou PRO são medidas diretas do benefício clínico que avaliam qualquer característica

do estado de saúde na perspectiva do próprio paciente, na qual não há a

interpretação por parte de familiares ou dos profissionais da saúde, anteriormente

denominados self16. O grupo desenvolveu estudos e padronizou recomendações

metodológicas que auxiliam a determinar a inclusão de novas tecnologias em saúde,

definir melhores tratamentos e a fundamentar as possibilidades de escolha do

paciente16.
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Os instrumentos mensuram o impacto da condição de saúde, a qualidade da

assistência, os resultados em serviços de saúde e o desempenho do sistema de

saúde16. Desta forma, alertam para o cuidado com a análise da clareza conceitual e

a qualidade metodológica dos estudos. Em especial, recomendam atenção às

questões éticas, à validade de conteúdo e à apresentação dos resultados, na qual

recomendam incluir tamanho do efeito e intervalos de confiança, para evitar apenas

os p-valores2,15.

A Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) utiliza

uma linguagem comum, internacional e transdisciplinar para a definição de

indicadores de monitoramento da prática clínica, epidemiologia, análise de políticas

públicas e de serviços. Entre os anos de 2007 e 2015 houve uma versão específica

para Crianças e Jovens, a CIF-CJ, que foi utilizada para estudos com essa

população, antes de ser conduzida a unificação desta com a CIF (OMS; 2011). 17

A perspectiva biopsicossocial enfatiza os determinantes de saúde, que incluem

funções e estruturas corporais, atividades e participação, além de fatores ambientais

e pessoais. Assim, considera a interferência de barreiras e limitações, mas também

os facilitadores inerentes ao desempenho de pessoas com deficiências e

incapacidades18-20.

A diversidade de instrumentos disponíveis torna a seleção da ferramenta mais

adequada para uso clínico e para o desenvolvimento de pesquisas bastante difícil.

Com o intuito de facilitar a compreensão da abrangência e comparação das

informações de saúde destes instrumentos com os componentes da CIF a equipe do

branch de pesquisa da Organização Mundial de Saúde (OMS)21 desenvolveu uma
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proposta metodológica denominada linking rules. Estes estudos foram refinados ao

longo de 15 anos e, por meio de 10 regras, é possível vincular medidas do estado de

saúde, técnicas e medidas de intervenções clínicas a CIF.

Neste sentido, sugere-se identificar os conceitos mais relevantes e adicionais

contidos na informação que será associada à CIF, sinalizar a perspectiva da

informação e documentar a categorização das opções de resposta. Quando o

conceito não for identificado nas categorias da CIF ou não houver informação

suficiente, é recomendado informar como não definível. Embora não sejam

categorizados na CIF, os fatores pessoais que estiverem claros devem ser

sinalizados. Por fim, qualquer conceito significativo que não seja identificado na CIF

é sinalizado como não coberto21-24.

A fim de identificar lacunas de conhecimento e sistematizar evidências que auxiliem

a fundamentar a prática clínica, a formulação, avaliação de políticas públicas e a

pesquisa em reabilitação, a revisão de escopo foi definida para mapear a literatura

disponível de estudos que retomaram instrumentos desenvolvidos para avaliar a QV

de crianças e/ou adolescentes e estabeleceram a sua relação com a CIF.

2 . OBJETIVO
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Descrever o conhecimento científico disponível sobre os instrumentos de

mensuração da Qualidade de Vida em crianças e adolescentes vinculada à

Classificação Internacional de Funcionalidade.
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3 . ESTRATÉGIA DE PESQUISA

O protocolo da revisão de escopo foi elaborado de acordo com o referencial do

Instituto Joanna Briggs (JBI) e pelo protocolo Preferred Reporting Items for

Systematic Reviews and Meta Analyses extension for Scoping Reviews

(PRISMA-ScR) (anexo 1)25,26,27. Esta ferramenta oferece maior rigor metodológico ao

estudo, por meio de checklist sistematizado e reconhecido internacionalmente.

Para orientar a construção da pergunta de revisão, utilizou-se a estratégia do

acrônimo PCC, sendo P: População (crianças e adolescentes), C: Conceito

(instrumentos de mensuração da QV) e C: Contexto (regras de relação da CIF)28,

Com base nas definições estabelecidas, formou-se a pergunta norteadora: Quais

são os instrumentos de QV para crianças e adolescentes que já passaram por

estudo de regras de ligação com a CIF?.

Após a formulação da pergunta, os descritores controlados e seus sinônimos foram

selecionados com base nos termos técnico-científico dos Descritores em Ciências da

Saúde (DeCS), Embase Subject Heading (EMTREE) e do Medical Subject Heading

(MeSH) e adaptados a cada base de dados.

Quality of life, Life Quality, Health-Related Quality Of Life, Health Related Quality Of

Life, HRQOL, PRO, PROM, patient-reported outcome*, patient-reported outcome*

measure*, ICF, international classification of functionality, international classification

of functionality, Disability and Health.
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Os termos foram associados a palavras-chave linking rules e linkage of ICF-CY

delimitadas no método e exploradas para a definição da melhor combinação final. A

estratégia de busca foi adaptada para cada base de dados (APÊNDICE A).

Foram selecionadas publicações disponíveis nas bases de dados bibliográficos da

US National Library of Medicine National Institutes of Health (PubMed), Literatura

Latino-Americana e do Caribe em Ciências da Saúde (LILACS), SciVerse Scopus

(Scopus), Excerpta Medica DataBASE (EMBASE), Physiotherapy Evidence

Database (PEDro) e as bases de literatura cinzenta Open Grey e Google

Acadêmico29. A busca às bases de dados foi facilitada por meio da conexão

institucional pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul, que também ampliou o

acesso aos documentos na íntegra.

Para operacionalizar esta etapa foi utilizado o suporte de um gerenciador de

referências de código aberto, o programa Zotero30,31, para retirada inicial de artigos

duplicados. Em seguida, os arquivos identificados foram exportados para o software

Rayyan32,33, uma ferramenta gratuita com alto grau de usabilidade que facilita o

arquivamento, organização e seleção dos artigos com cegamento.

A análise das referências ocorreu em três etapas. Na primeira, a leitura de títulos e

resumos de todos os artigos identificados nas bases foi conduzida por dois revisores

(RGCS e RAR), de forma cega e independente, segundo critérios de inclusão.

Quando necessário, em caso de discordância na seleção, um terceiro revisor (BJC)

contribuiu para a análise e decisão final, em conjunto com os demais revisores. Na

segunda etapa, os revisores aplicaram os critérios de seleção já previamente

acordados à leitura dos artigos na íntegra para confirmar se eram mesmo elegíveis.
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Nova sessão foi realizada pelo trio de pesquisadores para discussão final quanto aos

artigos na íntegra incluídos, por meio de consenso. Os autores dos artigos não

localizados foram contatados para encaminhamento da publicação. Na terceira

etapa, um dos revisores (RGCS) extraiu as informações dos artigos selecionados e

outro verificou as informações coletadas (RAR), sendo quaisquer discrepâncias

novamente discutidas e consensuadas.

4 . CRITÉRIOS DE SELEÇÃO

Foram selecionados artigos que apresentassem a metodologia de ligação de

instrumentos de mensuração da QV em crianças e/ou adolescentes com a CIF.

Aqueles desenvolvidos para população de outra faixa etária, estudos de caso,

revisão da literatura, artigos duplicados ou que somente citaram os instrumentos

foram excluídos.

Não houve recorte temporal ou de idioma para a busca e foram considerados para a

revisão todos os artigos disponíveis nas sete bases de dados, em busca realizada

no dia 12 de fevereiro de 2021.

5. ANÁLISE DE DADOS

Os dados foram extraídos dos artigos por dois pesquisadores e as variáveis

selecionadas foram: (1) título; (2) ano de publicação; (3) autor(es); (4) país; (5)

idioma(s); (6) categoria do estudo; (7) se periódico indexado (8) classificação no
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Qualis CAPES (área 21); (9) fator de impacto segundo o InCites Journal Citation

Reports (JCR), (10) faixa etária da população-alvo do(s) instrumento(s) relacionados

à CIF; (11) instrumento(s) estudado(s); (12) condição estudada; (13) principais

resultados; (14) disponibilidade do instrumento traduzido e validado para língua

portuguesa do Brasil.

Todas as informações foram registradas em planilha Excel e os resultados foram

apresentados em forma de síntese narrativa e apresentação de dados quantitativos

por análise descritiva.
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6. RESULTADOS

A busca inicial resultou em 276 artigos selecionados, sendo 34% deles originários da

EMBASE (n = 95), que inclui o Medical Literature Analysis and Retrieval System

Online (MEDLINE), 16,3% da PubMed (n = 45) e 13% da Scopus (n = 36). As bases

LILACS e PEDro não trouxeram resultados, de acordo com a estratégia investigada.

Na base de literatura cinzenta do Google Acadêmico, foram selecionados os 100

primeiros estudos (n = 36,2%) para esta etapa e na base de dados Open Gray foram

encontrados 3060 artigos, mas que não corresponderam aos resultados esperados.

Assim, foram descartados do estudo.

Foram selecionados 53 estudos para ampla leitura. Destes, inicialmente 34 foram

excluídos por não preencherem os critérios de inclusão e dois por não serem

encontrados, mesmo após solicitação aos autores. Posteriormente à leitura na

íntegra, foram excluídos mais oito por não tratarem de qualidade de vida e três por

não preencherem os requisitos de população.

Os seis artigos que preencheram os critérios foram incluídos para análise e

discussão, de forma a construir a presente revisão, destes, todos eram artigos

científicos publicados em periódicos indexados. Durante a leitura, três artigos que

não haviam sido identificados pelas buscas nas bases foram incluídos34,35,36. O

processo de busca e seleção dos estudos desta revisão está apresentado no

fluxograma (FIGURA 1), conforme recomendações do JBI, segundo checklist

adaptado do PRISMA-ScR, incluindo a atualização do PRISMA 202027,37.



20

Os estudos de relação de instrumentos pediátricos de QV com a CIF foram

publicados entre os anos de 2009 e 2020 (quadro 1). Quanto ao número de

produções científicas por ano, houve predominância nos anos de 2012 e 2014,

quando foram publicados dois estudos por ano. Em 2012 foi publicado um exemplo

para o uso da CIF-CJ aplicado a instrumentos pediátricos38. Vale destacar que,

apesar desta publicação com o exemplo específico de recomendações para análise

de instrumentos com a CIF-CJ, esta foi unificada com a CIF em 201539.

A última atualização das regras de ligação foi publicada no ano de 201639 e apenas

dois estudos comparando informações de instrumentos de QV para crianças e

adolescentes foram desenvolvidos após esta data, ambos no Brasil34,41, como

resultados de uma dissertação de mestrado na Universidade Federal do Rio Grande

do Norte (UFRN)42.

Os autores foram identificados como localizados em quatro regiões diferentes,

distribuídos quanto aos países de origem dos primeiros autores dos estudos

encontrados, quatro (44,4%) na Alemanha, dois (22,2%) no Brasil, um (11,1%) na

Suécia, Canadá e Estados Unidos da América, respectivamente (QUADRO 1). Os

estudos contaram com uma equipe de autores entre três e seis.

As áreas de estudo dos pesquisadores são: Medicina, Fisioterapia, Terapia

Ocupacional, Psicologia, Ciências da Reabilitação e Pediatria, sendo estas as que

mais produziram estudos que fazem o linking de instrumentos de mensuração da QV

em crianças e adolescentes com a CIF. Na América Latina a área que mais se

destaca é a Fisioterapia. Os únicos estudos encontrados com essa temática foram
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no Brasil. Isto pode se dar ao fato da própria essência de formação dessas

categorias que são pautadas na reabilitação e nos aspectos biopsicossociais.

A literatura que propôs as regras de ligação de instrumentos de avaliação em saúde

com a CIF, em 200222 referiu um conjunto de oito regras (APÊNDICE A) e passou

por duas atualizações. A versão publicada em 2012 trouxe a possibilidade de incluir

os códigos para itens não cobertos (NC) e não definidos (ND)24. Na versão de 2016

as regras foram ampliadas para 10 (APÊNDICE A), relativas às medidas de

resultado com a CIF e outras cinco adicionais40. As regras de ligação são utilizadas

por estudos em diversas áreas para comparar o conteúdo de instrumentos de

avaliação em saúde à CIF43,44.

As regras permitem vincular e ligar medidas do estado de saúde, técnicas e medidas

de intervenções clínicas à CIF, proporcionando com essa ligação vantagens no

planejamento de pesquisas, compilar informações de saúde, bem como

padronizá-las. O uso da CIF ajuda a selecionar e construir instrumentos com

conteúdos mais precisos, como uma ferramenta estatística e epidemiológica,

importante para a comparação de informações em saúde, ao disponibilizá-las de

uma maneira consistente e fundamentar a tomada de decisões baseadas em

evidências em todos os níveis de saúde39,40.

Ao considerar a população infanto-juvenil três revistas publicaram dois artigos

Disability and Rehabilitation (2009, 2015)43,45, American Journal of Physical Medicine

& Rehabilitation (ambos em 2012)38,46 e a Health Related Quality of Life Outcomes

(2010 e 2013)35,36(QUADRO 1). A maioria das revistas identificadas está, de alguma

forma, no escopo da reabilitação, exceto a PLoS One, na qual o artigo explorou
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proposta metodológica mais robusta, ao propor a análise, por meio da Teoria de

Resposta ao Item (TRI), de três instrumentos pediátricos para a composição de um

banco de itens47.

A classificação de periódicos Qualis CAPES do quadriênio 2013-2016, disponível na

Plataforma Sucupira, avalia as revistas científicas indexadas por meio de estratos,

que vão do nível mais baixo C, ao nível mais alto A148 . De acordo com a

classificação da área de avaliação 21 (que abrange Educação Física, Fisioterapia,

Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional), obteve-se como resposta a maior frequência

de publicações na categoria A1 sendo que seis estudos (66,6%) foram classificados

nesta categoria38,41,43,45,46,47, três (33,3%) na categoria A234,35,36. A partir do próximo

ciclo ativo (2021-2024), a comissão especial de acompanhamento do plano nacional

de pós graduação (PNPG) propôs a extinção do qualis. O Fator de Impacto é

considerado uma medida internacional de qualidade dos periódicos por meio de

citações ocorridas em determinado período de tempo e, segundo o SJR, variou entre

1,144 e 2,534 nas nove publicações (quadro 1). Estes dados mostram que há boa

aceitação da temática em revistas de qualidade na área da saúde.

Dos estudos encontrados, todos abordavam a população infanto-juvenil. Em dois

estudos também é considerada a possibilidade de resposta pela criança, pelo

chamado proxy41,45.

O primeiro estudo publicado aplicando as regras de ligação, em 2009, vinculou o

instrumento Kids with Disabilities (DISABKIDS) com a CIF45. Este instrumento avalia

a QVRS de crianças e adolescentes com condições crônicas, por meio de um

conjunto de um instrumento genérico e sete módulos para condições específicas:
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asma, diabetes mellitus, fibrose cística, dermatite atópica, artrite reumatóide,

epilepsia e paralisia cerebral.

Um total de 18 instrumentos foram vinculados à CIF (QUADRO 1), destes, dois eram

questionários de Fibrose Cística (CFQ e DISABKIDS - CFM)41, sete de avaliação da

QVRS pediátrica genéricos para condições crônicas, (CHQ-CF, DCGM-37,

EQ-5D-Y, KIDSCREEN-52, Kid-KINDL, PedsQL, KINDL-R)35,46. O instrumento de

avaliação da QVRS (CHQ - Child Report - 87)38, avalia as condições físicas,

emocionais e bem estar social e foi utilizado como exemplo para as regras de

ligação, não apresentando a análise de todos os itens. Um questionário para jovens

de baixa estatura (QoLISSY)43 (QUADRO 1), um de avaliação da hemofilia

(Haemo-QoL)46, sendo ele o primeiro instrumento de QVRS desenvolvido

especificamente para crianças com hemofilia, dois de avaliação da criança e

adolescente asmática (PAQLQ, PedsQL Asthma (versões self e proxy))34 e os

quatro módulos específicos do DISABKIDS nas condições de dermatite, diabetes,

paralisia cerebral e epilepsia45. Todos os instrumentos avaliam a QV, QVRS e/ou

PROMs.

Quatro instrumentos além da avaliação da criança e do adolescente, também

avaliam a percepção dos pais/cuidadores para a mensuração de seus itens

(KIDSCREEN-52, KINDL-R, PedsQL, QoLISSY).

A análise dos cinco componentes da CIF foi realizada. Destes, os mais relacionados

foram atividades e participação (d), funções corporais (b) e fatores ambientais (e),

ambos apareceram em todos os estudos que puderam ser analisados de forma a

visualizar os componentes lincados (quadro 2). O conceito apontado como não
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coberto, foi identificado apenas no estudo de FAVA L, et al45., no qual 17 ítens foram

definidos nessa categoria. O componente que menos apareceu foi relacionado às

estruturas anatômicas (s), contemplado em um estudo46 . Apenas o estudo de

Krasuska. et al46. que vinculou o instrumento Haemo-QoL, fez a ligação de seus

ítens com todos os cinco componentes da CIF. Este estudo objetivou medir aspectos

da funcionalidade em crianças e adolescentes de 4 a 16 anos de idade com

hemofilia.

Cinco instrumentos foram repetidos nos estudos encontrados, sendo eles: Haemo -

QOL, KIDSCREEN-52, PedsQL, DCGM - 37 e CHQ. Foi observada uma dificuldade

para analisar os aspectos metodológicos utilizados para a ligação dos respectivos

instrumentos associados a este estudo, pois havia uma limitação de informações

relacionadas a quantidade de itens ligados a cada instrumento e os componentes da

CIF, principalmente aqueles estudos que fizeram a vinculação em mais de um

instrumento34,35,41,45,47.

Dos estudos encontrados, cinco deles vincularam instrumentos a CIF-CJ35, 36,41,43,47,

três somente à CIF38,41,45, e um a ambos45, . Quanto à tradução para a língua

portuguesa e validação dos instrumentos para a população brasileira, 10 foram

traduzidos e validados50-59. Ainda que não incluídos nos critérios desta revisão, há

instrumentos que já foram desenvolvidos considerando-se a vinculação de seus

ítens com a CIF, tais como a Avaliação da Saúde e deficiência (Whodas 2.0)60 e The

Achondroplasia Personal Life Experience Scale (APLES)61.

Ao se considerar o cuidado em saúde, é de grande importância que pesquisadores,

gestores e profissionais da saúde compreendam a necessidade de uma mudança de
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paradigma, centrado no paciente, representado pelo modelo biopsicossocial e que

pode ser representado pela CIF62,63. Na prática clínica o linking de instrumentos com

a CIF pode ser útil para guiar o processo de identificação do nível de funcionalidade,

planejamento da intervenção e auxiliar na escolha de tratamentos que potencializam

a funcionalidade e avaliação dos resultados da intervenção em saúde64,65. Para

tanto, torna-se fundamental a inclusão desta nova perspectiva na formação de

profissionais de saúde.

Como limitação deste estudo sugere-se que estudos mais aprofundados possam

explorar as qualidades psicométricas dos instrumentos, a aplicação destes nas

diferentes populações e culturas, a fim de ampliar o olhar aos aspectos relacionados

à funcionalidade, deficiência e incapacidade.

7 . CONCLUSÃO

Os resultados encontrados apontam que os estudos ocorreram em diferentes

localizações e condições crônicas, há uma boa aceitação da temática em revistas de

qualidade na saúde e diversas áreas do conhecimento e setores do campo da saúde

estão envolvidos na busca de melhorias nas informações que visam ampliar o olhar

biopsicossocial em saúde.

O número de instrumentos vinculados à CIF não é muito expressivo, mas há

instrumentos genéricos e específicos analisados. Ainda, a população brasileira conta

com versões traduzidas e validadas disponíveis.
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Ainda que não tenham sido o foco deste trabalho, foram identificados instrumentos

desenvolvidos já com a vinculação de seus ítens com a CIF, o que pode ser uma

tendência para a avaliação da funcionalidade e QV na perspectiva do paciente, e a

caracterização dos resultados de intervenção em saúde sob o modelo

biopsicossocial.

Esses achados podem auxiliar os profissionais de saúde a identificar os

questionários mais adequados para mensurar resultados relacionados ao paciente,

relatados pelo observador e/ou serviços de saúde.
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Quadro 1 - Síntese das informações coletadas nos artigos que relacionam
instrumentos de qualidade de vida de crianças e adolescentes com a Classificação
Internacional de Funcionalidade. Porto Alegre, RS, Brasil, 2021.
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Quadro 2 - Tipo de componentes da CIF usados em artigos.

Autor Instrumentos Conceitos itens
Est.
An.

Funç.
Corp.

Ativ. e
part.

Fat.
amb.

Fat.
pessoais

not
covered

not
defined

1*
Fava L, et

al.45

DCGM37,
DCGM12, PC,

dermatite, diabetes,
epilepsia. 210 144 0 18 21 10 0 17 2

2
Fayed N,
et al.38

CHQ: (CHQ - Child
Reporty - 87) 87

3
Krasuska
M, et al.46 Haemo-QoL 162 3 3 10 5 12 0 0

4

Gandhi
PK, et
al.47

Kidscreen-52,
Kindl-R, PedsQL 0 9 13 2 0 0 3

5
Sommer
R, et al.43 QoLISSY 113 105 0 47 64 60 14 0 1

6

Gomes
DC, et
al.41

CFQ e Disabkids,
módulo FC 130 112 21 20 6 13 0 0

7

Gomes
DC, et
al.34

PAQLQ PedsQL
Asthma self e proxy 114 77 0 18 21 10 0 0 0

8
Peterson
C et al.35

CHQ-CF,
DCGM-37,
EQ-5D-Y,

KIDSCREEN-52,
Kid-KINDL,

PedsQL 290 0 29 48 11 0 0 0

9*
Riva, S.
et al.36 Haemo-QoL

* Não foram encontrados os conceitos da CIF, impossibilitando a análise.
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Figura 1 - Fluxograma PRISMA- ScR da seleção dos artigos que relacionam instrumentos

de qualidade de vida de crianças e adolescentes com a Classificação Internacional de

Funcionalidade. Porto Alegre, RS, Brasil, 2021.
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APÊNDICE A

Quadro com as regras de ligação refinadas (2016) para comparabilidade de

informações de saúde com a CIF, Porto Alegre, 2021.

1. Adquirir um bom conhecimento dos fundamentos conceituais e taxonômicos da CIF, bem como
dos capítulos, domínios e categorias da classificação detalhada, incluindo definições antes de
começar a vincular conceitos significativos às categorias da CIF.

2. Identificar a finalidade da informação a ser ligada, respondendo à questão: O que é esse pedaço
de informação sobre? Ou o que é este artigo aproximadamente? A resposta a estas perguntas
ajudará a identificar o(s) principal(is) conceito(s) mais relevante(s) para ser associado(s) à CIF.

3. Identifique quaisquer conceitos adicionais contidos na informação, além do(s) conceito(s)
principal(is) já identificado(s) na etapa anterior.

4. Identificar e documentar a perspectiva tomada sobre uma determinada informação ao
relacioná-la à CIF.

Considerar as perspectivas mais utilizadas na saúde ou relacionadas com a saúde.

5. Identificar e documentar a categorização das opções de resposta.

Considerar as abordagens usadas com mais frequência

Nota: essa regra aplica-se apenas a instrumentos, questionários, avaliações ou testes que
contenham opções de resposta.

6.Vincular todos os conceitos significativos, os mais relevantes e adicionais às categorias da CIF.

7. Utilizar as outras categorias especificadas na CIF [8] ou "não especificadas" [9], conforme mais
adequado.

Ao final do capítulo e de cada conjunto com terceiro e quarto níveis da CIF.

[8] deve ser utilizados quando o conceito não estiver contido em qualquer outra categoria no
respectivo nível de um capítulo. As informações adicionais são documentadas após o código CIF.

[9] é usado quando o conceito a ser vinculado se encaixa em um determinado capítulo, mas não há
informações suficientes para atribuí-lo a uma categoria específica da CIF.
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8. Se as informações fornecidas pelo conceito significativo não forem suficientes para a decisão
sobre a categoria CIF mais precisa, atribuir conceito ND (não definível)

9. Se o conceito significativo não está contido na CIF, mas é claramente um fator pessoal, atribua o
conceito significativo a FP (fatores pessoais).

10. Se o conceito significativo não estiver contido na CIF, atribuir conceito NC (não coberto).

Fonte: Cieza et al. "Refinements of the ICF Linking Rules to strengthen their potential

for establishing comparability of health information" - tradução livre dos autores.
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APÊNDICE B

ESTRATÉGIA DE BUSCA EM CADA BASE DE DADO

BASE DE DADOS ESTRATÉGIA DE BUSCA

EMBASE (((("Life Quality"[All Fields] OR "health related quality of life"[All
Fields] OR "health related quality of life"[All Fields] OR "HRQOL"[All
Fields] OR "pro"[All Fields]) OR "prom"[All Fields]) OR
("patient-reported"[All Fields] AND "outcome*"[All Fields]) OR
("patient-reported"[All Fields] AND "outcome*"[All Fields] AND
"measure*"[All Fields])) AND "linkage"[All Fields]) OR "linkages"[All
Fields]) AND "ICF-CY"[All Fields])) AND "Icf"[All Fields]) OR
"international classification of functionality"[All Fields] OR
"international classification of functionality disability and
health"[All Fields]

PUBMED (((((((((((("Life Quality") OR ("Health-Related Quality Of Life")) OR ("Health Related
Quality Of Life")) OR ("HRQOL")) OR (PRO)) OR (PROM)) OR (patient-reported
outcome*)) OR (patient-reported outcome* measure*)) AND (Linking rules)) OR (linkage
of ICF-CY)) AND (Icf)) OR ("international classification of functionality")) OR
("international classification of functionality, Disability and Health")

SCOPUS ( TITLE-ABS-KEY ( quality AND of AND life ) OR TITLE-ABS-KEY ( life AND quality )
OR TITLE-ABS-KEY ( health AND related AND quality AND of AND life ) OR
TITLE-ABS-KEY ( triol ) OR TITLE-ABS-KEY ( pro ) OR TITLE-ABS-KEY ( prom )
AND TITLE-ABS-KEY ( linking AND rules ) AND TITLE-ABS-KEY ( icf ) OR
TITLE-ABS-KEY ( international  AND classification AND of  AND functionality ) )

LILACS “Quality of life” OR “Qualidade de Vida” OR “Calidad de Vida” OR “Life Quality” OR
“Health-Related Quality Of Life” OR “Qualidade de Vida Relacionada à Saúde” OR
“Calidad de Vida Relacionada con la Salud” OR “Health Related Quality Of Life” OR
“Calidad de Vida en Relación con la Salud” OR “HRQOL” OR “QVRS” OR “CVRS” OR
"PRO" OR "PROM" OR “patient-reported outcome*” OR “patient-reported outcome*
measure*” AND “Linking rules” OR “regras de ligação” OR “reglas de vinculación” OR
“linkage of ICF-CY” OR “ligação com a CIF” AND “Icf” OR “CIF” OR “international
classification of functionality” OR “Classificação Internacional de Funcionalidade” OR
“international classification of functionality, Disability and Health” OR “Classificação
Internacional de Funcionalidade; Incapacidade e Saúde” OR “Clasificación Internacional
del Funcionamiento; Discapacidad y Salud”
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PEDro Quality of life*Life Quality*Health-Related Quality Of Life*Health Related Quality Of
Life*HRQOL*PRO*PROM *patient-reported outcome*patient-reported outcome
measure*Linking rules*Icf*international classification of functionality*

GOOGLE
ACADÊMICO

(“Linking rules” OR “regras de ligação” OR “reglas de vinculación” OR “linkage of
ICF-CY” OR “ligação com a CIF” AND “Icf” OR “CIF” OR “international classification of
functionality” OR “Classificação Internacional de Funcionalidade” OR “international
classification of functionality, Disability and Health” OR “Classificação Internacional de
Funcionalidade; Incapacidade e Saúde” OR “Clasificación Internacional del
Funcionamiento; Discapacidad y Salud” AND “Quality of life” OR “Qualidade de Vida”
OR “Calidad de Vida” OR “Life Quality” OR “Health-Related Quality Of Life” OR
“Qualidade de Vida Relacionada à Saúde” OR “Calidad de Vida Relacionada con la
Salud” OR “Health Related Quality Of Life” OR “Calidad de Vida en Relación con la
Salud” OR “HRQOL” OR “QVRS” OR “CVRS” OR "PRO" OR "PROM" OR
“patient-reported outcome*” OR “patient-reported outcome measure”)

OPEN GREY ("Life Quality") OR ("Health-Related Quality Of Life")) OR ("Health Related Quality Of
Life")) OR ("HRQOL")) OR (PRO)) OR (PROM)) OR (patient-reported outcome*)) OR
(patient-reported outcome* measure*)) AND (Linking rules)) OR (linkage of ICF-CY))
AND (Icf)) OR ("international classification of functionality")) OR ("international
classification of functionality, Disability and Health")
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ANEXO 1

Checklist PRISMA-ScR
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ANEXO  2
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Aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa da UFRGS
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ANEXO 3

Aprovação do comitê de Ética em Pesquisa da EERP - USP
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ANEXO 3

Normas da Revista CoDAS
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