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RESUMO

Objetivo: Realizar a adaptagio transcultural do instrumento para avaliagio da qualidade de vida de indi-
viduos com epilepsia “Quality of Life in Epilepsy-89” (QOLIE-89) para a populagio brasileira. Metodo-
logia: Dois tradutores bilingiies fizeram a tradugio do instrumento original para o portugués. A seguir, dois
professores de inglés nativos e bilingiies ficaram encarregados da retro-tradugio. Na segunda fase uma equi-
pe multidisciplinar “Comité de Juizes” julgou as diversas versdes obtidas quanto a clareza, compreensibilidade,
manuteng¢io do conceito explorado em cada questio no instrumento original e sua adequagio de sentido
para nossa populagio. No terceiro momento, 21 pacientes do ambulatério da Unidade de Pesquisa e Trata-
mento das Epilepsias (UNIPETE) responderam ao questionério. Resultados: Quinze pacientes (71.4%) eram
do sexo feminino, com idade entre 15 e 49 anos. Oito (38.0%) haviam cursado até o ensino fundamental. O
tempo médio de aplicagio foi de 45 minutos. As dificuldades de compreensio ocorreram apenas nos pacien-
tes que cursaram até a 82 série. Na versio final em portugués sofreram modificagdes as questdes 14, 16, 19,
21 e 85. Conclusio: A versiao em portugués do QOLIE-89 foi facilmente compreendida, sendo minimas as
modificagdes realizadas no processo de adaptagio cultural do instrumento.

Unitermos: Qualidade de vida, epilepsia, QOLIE-89, adaptagio cultural.

ABSTRACT
Cross-cultural translation of the 89- item “Quality of Life in Epilepsy” for Brazil

Purpose: To describe the cross-cultural adaptation of the instrument “Quality of Life in Epilepsy-89
(QOLIES89)” for Brazil. Methods: Two independent bilingual specialists translated the QOLIE-89 to
Portuguese- Brazilian language, who, after discussion, arrived at a consensus version. Later, two independent
translators native in the target language and fluent in Portuguese translated this consensus version back
into English. The second step was to compare the back-translation with the source version by a
Multidisciplinary Committee. The new version was evaluated in order to preserve conceptual equivalence of
the source and final versions, adjustment of cultural words and context, clearly content, and fully
comprehensibility. In the third step, a final version was tested in a pilot study including twenty-one outpatients
with confirmed epilepsy diagnosis in treatment at UNIPETE. Results: Fifteen (71.4%) subjects were women,
with 15 to 49 years. Eight (38.0%) had attended elementary school. The patients required about 45 minutes
to complete the questionnaire. In the final Portuguese version of the QOLIE-89, the questions 14, 16, 19, 21
and 85 were considered difficult to understand and were modified. Conclusion: The Portuguese-Brazilian
version of the QOLIE-89 was easy to understand for most of the patients, after minimal modifications.
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INTRODUCAO

A definigio de satde mais utilizada é a preconizada
pela Organizagio Mundial da Satde (OMS) de 1947:
“Satide é um completo estado de bem-estar fisico, mental
e social e ndo meramente a auséncia de doenca ou enfer-
midade”.

Os dominios da qualidade de vida relacionada a saiide
(QVRS) incluem: funcionamento fisico (dor, autocuidado,
limitacio ou incapacidade para execugio de atividades
cotidianas), fatores psicolégicos (disttirbios de humor, per-
cepc¢io de estigma, auto-estima), fatores sociais (interagio
entre os familiares, relacionamentos sociais e amorosos,
suporte da comunidade), atividades didrias (emprego,
administracio da casa, lazer) e fatores econdmicos como
desemprego e suporte da Previdéncia Social.!®

Um grande ntimero de estudos tem se dedicado ao
desenvolvimento de instrumentos para avaliar a qualida-
de de vida (QV), principalmente desde a década de 90.
A avaliagdo da QV ¢é cada vez mais utilizada em ensaios
clinicos, para determinar o impacto de uma doenga e tra-
tamento sobre a QV e para verificar os resultados dos cui-
dados prestados por servigos de satide. Com poucas exce-
¢oes, todos esses instrumentos foram desenvolvidos em
inglés e para serem utilizados em pafses que falam esse idi-
oma. Contudo, a necessidade de medidas especificas que
sejam desenhadas para uso em pafses cujo idioma nio seja
o inglés, tem se tornado cada vez maior devido ao aumen-
to de ensaios clinicos multicéntricos. Com o objetivo
de responder a essa necessidade duas opgdes devem ser
consideradas: 1) desenvolvimento de uma nova medida;
2) uso de uma medida previamente desenvolvida em ou-
tra lingua.’

A primeira opgio, a criagdo de um novo instrumento
¢ um processo que envolve um consumo consideravel de
tempo para a conceitualizacdo da medida e selecio dos
itens. Na segunda opcio, a transposicio de um inventario
para outro idioma, inimeros cuidados devem ser toma-
dos, visto tratar-se de uma nova lingua e cultura diferente
daquela na qual o instrumento foi originado. Outro pro-
blema a ser considerado é que a percepgio sobre satde e o
enfrentamento de uma doenga variam conforme a cultura
e contexto em que o individuo est4 inserido.’

A escolha por traduzir instrumentos ja desenvolvidos
em lingua inglesa tem se mostrado mais vidvel e utilizada
mundialmente. Assim, em 1994 foi criado o “Scientific
Advisory Committee” (SAC) com a finalidade de siste-
matizar o processo de adaptagao de um instrumento origi-
nado em uma lingua para outras diferentes.!?

A adaptagio transcultural de um instrumento envol-
ve dois passos basicos: avaliagcio da equivaléncia conceitual
e lingiiistica e avaliacio das propriedades da medida, como
confiabilidade e validade. A equivaléncia conceitual veri-
fica a relevancia e significado dos mesmos conceitos
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mensurados em linguas e/ou culturas diferentes. A equi-
valéncia lingiiistica se refere a equivaléncia da palavra e
seu significado para a formulagio dos itens do questiona-
rio, escolha do tipo de resposta e todos os aspectos que
envolvem o instrumento e sua aplicacio.'?

O guia para adaptagfo transcultural de instrumentos
preconiza cinco etapas: 1) tradugio; 2) retro-tradugio;
3) revisio por um Comité de Juizes; 4) pré-testagem;
5) adaptacio dos escores.®7

Nos wltimos anos o inventirio genérico de QV
“Medical Outcomes Health Survey-36 -short-form (SE-
36)"? e os especificos “Epilepsy Surgery Inventory-55 (ESI-
55)"! e o “Quality of Life in Epilepsy-31(QOLIE-31)"3
foram adaptados e validados para a populagio brasi-
leira.

O “Quality of Life in Epilepsy-89” (QOLIE-89)° ¢ um
dos instrumentos mais utilizados para avaliar a QV de in-
dividuos com epilepsia. A abrangéncia de seus temas pro-
porcionou avangos na compreensio de como as crises epi-
lépticas afetam a vida das pessoas, na percepcio do estig-
ma, na vergonha de apresentar uma crise em ptblico, pro-
blemas na esfera social e de trabalho.* Assim, o presente
estudo tem por objetivo disponibilizar o QOLIE-89 para o
Brasil, e neste artigo pretendemos descrever o processo de
adaptagio deste questionario.

METODOLOGIA

Instrumento

O instrumento Quality of Life in Epilepsy (QOLIE-89)
foi desenvolvido por Devinsky e colaboradores’ e consiste
do instrumento genérico SF-36, ao qual foram acrescidas
questdes especificas sobre dificuldades cognitivas, preocu-
pagio com as crises, dire¢io de veiculos, trabalho, efeitos
da medicagio e outras. Possui 17 dominios: Capacidade
Funcional (10 itens), Limitacoes por Aspectos da Satde
Fisica (5 questdes), Limitagdes por Aspectos da Sadde
Emocional (5 questdes), Estado Geral de Sadde (5 ques-
toes), Dor (2 questdes), Bem-estar Emocional (5 questdes),
Energia/Fadiga (4 questdes), Preocupagdo com as Crises
(5 questdes), Efeitos da Medicacio (3 questdes), Desani-
mo relacionado 2 epilepsia (2 itens), Trabalho/Diregio de
Veiculos/Funcionamento Social (11 questdes), Suporte
Social (4 questdes), Isolamento Social (2 questdes), Pro-
blemas de Meméria (6 questdes), Dificuldade de Atengao/
Concentracio (9 questdes), Problemas de Fala/Linguagem
(6 questdes), Qualidade de Vida Global (2 itens) e mais 3
itens que nfo sdo transformados em escores (um sobre
mudancas no estado de satde, um sobre relacionamento
sexual e um sobre satide global). Os escores obtidos em
cada dominio sdo convertidos em valores de zero a 100,
onde o zero é indicativo de um valor minimo e o 100 de
um valor méaximo atribuido & QV.
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Traducao, retro-tradugio e versao final

Inicialmente contactou-se uma das autoras da versdo
original do QOLIE-89, Profa. Dra. Joyce Cramer, que nos
encaminhou por escrito sua autorizagdo para realizagio do
estudo.

A seguir dois tradutores bilingiies, com dominio na lin-
gua inglesa e portuguesa, que conheciam o objetivo do es-
tudo, fizeram a traducdo do instrumento original para o
portugués, gerando duas versdes do QOLIE-89. Essas duas
versdes do questionario em portugués foram entregues a
dois professores de inglés, ambos nativos, com pleno do-
minio dos dois idiomas, que desconheciam o objetivo do
estudo e, que nio tiveram acesso ao instrumento original,
para que fosse realizada a retrotradugfo. Nesta etapa duas
novas versoes do instrumento em inglés foram obtidas.

No segundo momento, uma equipe multidisciplinar
composta de médicos, psic6logos, uma professora de in-
glés e uma jornalista-editora reuniu-se para analisar as dis-
crepancias entre as diversas traducdes, verificar a clareza
e compreensibilidade das questdes, a manutengao do con-
ceito explorado no item do questionario e o sentido de
cada item para a nossa populagio. Apés essa reunifio de
consenso uma versao final do inventirio QOLIE-89 foi

obtida.

Fase de teste

Para a fase de teste do instrumento vinte e um pa-
cientes, em tratamento regular no ambulatério de epilep-
sias da Unidade de Pesquisa e Tratamento das Epilepsias
(UNIPETE) foram selecionados aleatoriamente e deram
seu livre consentimento em participar do estudo. Foram
excluidos os individuos analfabetos e aqueles com algum
déficit neurolégico, que dificultasse a compreensio do
questiondrio.

Todos os pacientes responderam ao QOLIE-89 em
entrevista individual e apés cada resposta, o examinador
perguntava: “Explique com suas palavras o que vocé com-
preendeu dessa pergunta”. “Vocé nio entendeu alguma
palavra dessa questao?” “Em caso afirmativo, vocé tem al-
guma sugestao, outra palavra que possamos colocar no lu-
gar desta que vocé nio entendeu?”

O objetivo desta etapa foi testar a clareza do contet-
do, entendimento de cada questio e significado para
nossa cultura.

RESULTADOS

Em reunido do Comité de Juizes as modificagdes ao
instrumento original seguiram dois tipos de recursos, para
facilitar a compreenséo: 1) acrescentar explicacdes as ver-
soes traduzidas, para que as sentengas fizessem sentido em
portugués; 2) quando a palavra que aparecia nas versdes tra-
duzidas para o portugués era mais complexa, optou-se por sua
substituigio por um sindnimo, de senso comum (Tabela 1).
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Tabela 1. Modificagdes sugeridas ap6s reunido do Comité de

Juizes.

Questio em Inglés

Versio final em portugués

55 Finding the correct word Encontrar a palavra certa que
deseja falar

57 Understanding directions Compreender diregdes: direita,
esquerda, siga em frente

59 Writing Compreender o que vocé esta
escrevendo

65 Working Problemas no trabalho

68 Driving Problemas para dirigir veiculos

72 How worried are you that Vocé fica preocupado com os

medications you are taking efeitos colaterais que a

will be bad for you if taken medicagdo possa causar se

for a long time? tomada por um longo periodo,
ou seja, que ela possa fazer mal
a0 seu organismo?

75 Memory difficulties Dificuldades de memoria, ou
seja, para lembrar das coisas no
dia-a-dia

76 Driving limitations Dificuldades na diregéo de
veiculos

78 Social limitations Dificuldades sociais (ex.: sair de
casa, relacionar-se com outras
pessoas)

80 Mental effects of Efeitos colaterais da medicagdo

antiepileptic medication no raciocinio, para pensar, para
se concentrar

85 How limited are your social Devido a epilepsia ou a

activities compared with
others your age because of
your epilepsy or epilepsy-
related problems?

problemas relacionados a ela,
quanto limitadas sdo suas
atividades sociais se
comparadas as de pessoas de
sua idade?

Ap6s a reunido do Comité, vinte e um pacientes res-
ponderam ao QOLIE-31 na fase de teste do instrumento.
Quinze (71,4%) eram do sexo feminino, com idade que
variou entre 15 a 49 anos. Qito (38,0%) haviam cursado o
ensino fundamental, 12 (57,2%) o ensino médio e um
(4,8%) estava cursando a Universidade. O tempo médio
utilizado para responder ao questionério foi de 45 minu-
tos.

De modo geral a compreensio do QOLIE-89 mostrou-
se satisfatéria. As questdes que mostraram algum grau de
dificuldade no entendimento ou falta de clareza so apre-
sentadas na Tabela 2.

Os pacientes que apresentaram alguma dificuldade de
compreensiao do QOLIE-89 foram aqueles que cursaram
o 1° grau. Questdes citadas por apenas um paciente (4,8%)
ndo sofreram modificacdes. Nas questdes 68 e 76 relacio-
nadas a direcdo de veiculos, observou-se que os pacientes
que nio dirigiam falavam “eu nio dirijo”. Assim, quando
isso acontecia no questionario resolvemos acrescentar a
frase: “E o fato de ndo dirigir te incomoda...”. Opcoes de res-
posta: Incomoda extremamente — bastante — mais ou menos —
s6 um pouco — ndo incomoda.
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Tabela 2. Questdes que apresentaram dificuldades na compre-
ensao.

~ Numero de
Questodes .
pacientes
14/19 Vocé diminuiu a quantidade de tempo que
dedicou ao seu trabalno ou a outras 3 (14,2%)
atividades?
16/21 Vocé sentiu-se limitado no seu tipo de 3 (14.2%)
trabalho ou em outras atividades? 70
26  Durante as ultimas 4 semanas, de que
maneira sua saide fisica ou problemas
emocionais prejudicaram suas atividades 1(4,8%)
sociais com a familia, vizinhos, amigos ou
em grupo?
48 Quando ha situagées de doenca a minha o
1 (4,8%)
volta, eu geralmente adoego
60 Concentrar-se em uma conversa 1 (4,8%)
85 Devido a epilepsia ou a problemas relacio-
nados a ela, quanto limitadas, sdo suas ativi- o
> N 3 (14,2%)
dades sociais, se comparadas as de pessoas
de sua idade?

* As palavras em italico representam as dificuldades de compreensio refe-
ridas pelos pacientes.

Apb6s a fase de teste, a versdo final dessas questdes do
QOLIE-89 é mostrada na Tabela 3. A versdo final com-
pleta do QOLIE-89 encontra-se em anexo, apds as refe-
réncias bibliograficas.

Tabela 3. Versio final.

Questoes

14/19 Vocé diminuiu a quantidade de tempo (em horas) que dedicou
ao seu trabalho ou a outras atividades?

16/21 Vocé sentiu-se limitado (menos capaz) no seu tipo de trabalho
ou em outras atividades?

85 Vocé acha que devido a epilepsia ou a problemas relacionados
a ela, vocé€ tem menos atividades sociais quando comparado
as pessoas de sua idade sem epilepsia?

DISCUSSAO

De modo geral a versdo brasileira do QOLIE-89 foi
bem aceita e compreendida pela maioria dos pacientes.
Entretanto algumas observagdes devem ser feitas. Em
primeiro lugar a aplicagio do QOLIE-89 exige um gasto de
tempo considerdvel — em média, 45 minutos em nossa amos-
tra —, o que dificulta sua aplicacio em larga escala. A mé-
dia de duragio da aplicagio para a populagio americana
do inventario original foi de 21 minutos e por telefone 19.8

Uma segunda observacio diz respeito ao fato de que
as dificuldades encontradas para responder ao questiona-
rio foram observadas apenas nos pacientes que tinham até
oito anos de escolaridade (ensino fundamental).

Os pacientes com epilepsia relatam com freqiiéncia
queixas cognitivas, o que contribui para uma pior per-
cepcio sobre sua qualidade de vida e pode afetar a
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confiabilidade e validade, quando outra forma de admi-
nistracio do questiondrio é realizada.® Neste mesmo estu-
do que tratou da validagio do QOLIE-89 administrado por
telefone, concluiu-se que os pacientes com queixas de
memoria apresentavam piores escores no inventério de QV,
porém a aplicagio nio mostrou ser influenciada pelos
niveis de escolaridade em relacdo & confiabilidade e vali-
dade.

A administracio de inventarios de QV por meio de
entrevistas auxilia as pessoas com baixa escolaridade e evi-
ta a perda de dados.’ Tradicionalmente as medidas desen-
volvidas para avaliar a QVRS eram administradas por meio
de entrevistas, porém como o processo envolve gastos fi-
nanceiros, e pessoal habilitado, novas formas de aplicacio
foram testadas, como as entrevistas auto-administraveis,
por carta, telefone e computador. Em nosso pafs a realida-
de socioecondmica faz dos questiondrios auto-adminis-
traveis ou entrevistas dirigidas o Gnico meio para verificar
a QVRS. Para a populacio com baixa escolaridade deve-
se evitar o uso de termos abstratos, instrucdes extensas,
terminologia distante da experiéncia cotidiana e contei-
dos muito abrangentes!!

Neste estudo, o fato de alguns profissionais do Comi-
té de Juizes terem participado anteriormente, de valida-
¢oes de instrumentos QV especificos para epilepsia, con-
tribuiu para uma aproximagio e adequacio dos termos
utilizados por essa populagio, bem como trouxe uma idéia
prévia de quais seriam as dificuldades encontradas, o que
justifica o pequeno nimero de modificagdes que ocorre-
ram apds o término da fase piloto do QOLIE-89.

A opgio pelo uso de explicagdes, acrescidas as frases
do inventario foi o recurso mais utilizado, pois mantém o
significado original do conceito e aumenta a clareza do
que é perguntado. Este ¢ um meio bastante utilizado, vis-
to que no idioma inglés uma Gnica palavra pode condensar
um conceito que para nossa lingua necessitaria de uma
frase completa para se tornar inteligivel.

CONCLUSAO

Os resultados encontrados indicam que a versdo do
QOLIE-89 para o Brasil mostrou-se facilmente compre-
endida, sendo minimas as modificagdes realizadas no pro-
cesso de adaptacio cultural do instrumento.
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