ISSN: 1676-4285

Universidade Federal Fluminense

ESCOLA DE ENFERMAGEM
AURORA DE AFONSO COSTA Artigos Originais

Adaptacao transcultural brasileira do
“Family caregiver-specific quality of
life scale”: estudo metodolégico

Glaucia Cristina Andrade Vieira', Ana Carla Dantas Cavalcanti’,
Suzana Alves da Silva? Tereza Cristina Felippe Guimaraes?,
Maria Luiza Garcia Rosa’, Vanessa Alves da Silva'

" Universidade Federal Fluminense
2 Amil Assisténcia Médica Internacional
3 Instituto Nacional de Cardiologia

RESUMO

Objetivo: Realizar adaptacao transcultural do Family Caregiver-Specific Quality of Life Scale para uso no Brasil.
Método: O questionario é simples, de facil aplicacdo, composto por 16 questdes subdivididas nos dominios
fisico, psicoldgico, social e espiritual, tendo sido validado originalmente em uma populagao de cuidadores
de pacientes com insuficiéncia cardiaca. Neste estudo metodoldgico, o processo de adaptacdo envolveu a
traducao, sintese das tradugoes, retrotraducao e comité de juizes. Resultados: Apos as etapas de tradugao,
o comité de juizes sugeriu modificagdes no questionario que foram autorizadas pela autora do questionario
original Discussao: O questiondrio foi considerado pertinente a cultura brasileira e seus itens adequados
quanto a sua capacidade de representar a populagdo-alvo, além de apresentar boa equivaléncia semantica
entre a versao final em portugués e a original. Conclusdo: O instrumento mostrou-se adequado para ser
utilizado na populacgao e esta sendo validado psicometricamente.

Descritores: Cuidadores; Qualidade de vida; Questionarios; Traducao.
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INTRODUCAO

A insuficiéncia cardiaca (IC) é a via final
comum da maioria das doencas que acometem
o coracao, sendo um dos mais importantes de-
safios clinicos atuais na drea da saude. Trata-se
de um problema epidémico em progressaoeéa
causa mais frequente de internacao por doenca
cardiovascular no Brasil®.

Estima-se que em 2025 havera cinco
milhdes de pessoas com IC no Brasil, o que
representa um grande problema de saude pu-
blica em todo mundo e este numero se deve
principalmente ao grande avanco tecnolégico
e terapéutico da saude®??,

Por se tratar de uma doenca crénica e
debilitante, a IC traz uma série de limitacoes
decorrentes de seus sinais e sintomas. Por isso,
frequentemente um cuidador torna-se necessa-
rio para auxiliar ou até mesmo realizar atividades
de vida diria®

O cuidador é a pessoa com a relagdo mais
estreita, sem beneficios financeiros e que realiza
os cuidados objetivando melhor resultado para
o paciente, podendo somatizar o processo do
cuidado tanto de forma positiva, quanto de
forma negativa. A maior parte dos estudos reali-
zados arespeito do processo de cuidado foca na
sobrecarga do cuidador e nos prejuizos fisicos,
psicoldgicos e financeiros que sofrem®®, No
entanto, aspectos positivos também sao citados
por alguns cuidadores, tais como realizacdo pes-
soal, orgulho pela capacidade de tomar decisdes
e melhora da autoestima®.

O cuidador tem papel fundamental no
tratamento, participa ativamente nas decisdes
e tem forte influéncia na aderéncia, no entanto,
sofre adaptacdes necessdrias para lidar com as
responsabilidades do cuidado fazendo com que
ele ndo priorize suas préprias necessidades e
influencie sua qualidade de vida®®'?, Os cui-
dadores estao representados principalmente

pelas mulheres, tanto esposas quanto filhas,
que possuem uma média de idade de 49 anos
e atuam nesta funcdao ha aproximadamente
cinco anos®?,

No Brasil, a caréncia de estudos voltados
para o cuidador é evidente, principalmente
no que se refere a avaliacdo de qualidade de
vida de cuidadores de pacientes com IC. E, até
momento, nenhum instrumento especifico de
avaliacao da qualidade de vida neste grupo foi
validado no Brasil.

A construcao de novos instrumentos acar-
reta esforco e gastos consideraveis de recursos
valiosos. Por sua vez, a adaptacao de instru-
mentos existentes em outros idiomas, além de
possuir grande relevancia cientifica, também
permite comparacao dos dados entre amostras
de estudos multicéntricos"'?,

Historicamente, a adaptagdo de instrumen-
tos provenientes de outras culturas, se resumia
apenas em uma traducao simples e literal das
palavras, o que comprometia a qualidade das
informacdes™. Atualmente, estudiosos evi-
denciam que além da traducao literal da pa-
lavra, a adaptacéo transcultural deve enfatizar
a equivaléncia semantica fazendo com que os
conceitos expressos tenham sentido para a
populacdo alvo. Desta forma, uma sintonizacdo
com o contexto cultural da populacao alvo
deve ser realizada, principalmente em um pais
heterogéneo como o Brasil, onde as diferencas
de linguagem, crenca e cultura sao evidentes.

No intuito de construir um instrumento
vélido, que identificasse a qualidade de vida dos
cuidadores de pacientes com IC, foi realizado
um estudo com o objetivo de determinar as
propriedades psicométricas de um instrumento
composto inicialmente por 46 itens que men-
surava a percepc¢ao do bem estar dos familiares
cuidadores diante de suas responsabilidades.
Apds a avaliacdo das propriedades psicomé-
tricas, da delecao de alguns itens e da inclusdo
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de outros, criou-se um questionario especifico
para avaliacao de qualidade de vida de cuida-
dores de pacientes com IC denominado Family
Caregiver-Specific Quality of Life Scale, que era
previamente conhecido como 16-item Heart
Failure Family Caregiver-Specific Quality of Life
Scale. Este questionario foi validado em 2007 nos
Estados Unidos em uma populacdo de cuidado-
res de pacientes com IC e até o momento nao
foi publicada nenhuma adaptagéao transcultural
em outros paises’,

O Family Caregiver-Specific Quality of Life
Scale é relativamente curto, de facil aplicacdo
e composto de 16 questdes, subdivididas em
quatro dominios: fisico, psicolégico, social e
espiritual. Seu escore varia de 16 a 80 pontos,
sendo que 80 representa uma melhor qualidade
de vida"

A partir destas considera¢des tem-se como
objetivo deste estudo realizar a adaptacao trans-
cultural do Family Caregiver-Specific Quality of
Life Scale para utilizacdo no Brasil.

METODO

Este estudo metodoldgico foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Hu-

manos da Universidade Federal Fluminense sob
onumero 11017412.9.0000.5243. O processo de
adaptacao transcultural seguiu o roteiro descri-
to na literatura™, que se baseia nos seguintes
estagios: traducao inicial; sintese das tradugoes;
retrotraducao e comité de juizes.

Todas as modifica¢des realizadas duran-
te o processo de adaptacdo transcultural do
instrumento para a lingua portuguesa foram
realizadas mediante autorizacdo da autora do
instrumento original. As etapas estdo expostas
a sequir (Figura1):

Traducéo

Nesta primeira etapa, duas tradugdes do
instrumento original em inglés foram realizadas
para o portugués por dois tradutores brasileiros
juramentados, fluentes na lingua inglesa. Estes
trabalharam de forma independente e néo es-
tavam familiarizados com a versao original do
questiondrio, tendo sido informados apenas
dos objetivos da pesquisa e solicitados que
nao traduzissem literalmente as palavras, mas
que se atentassem também a equivaléncia se-
mantica. Deste processo surgiram duas versoes:
V1 e V2, que foram estudadas e analisadas por
duas pesquisadoras, sendo uma doutora e outra

Figura 1- Fluxograma das etapas realizadas para adaptacgao transcultural do Family Caregiver-Speci-

fic Quality of Life Scale. Niterdi, 2013

Instrumento original

v Ny Avaliagao das versoes
por um comité de juizes
Versao portugués 1 Versao portugués 2
vl v2
Nova retrotraducao
\ s ¢
Sintese da versdo portugués| Versao aprovada pelo comité
v12 de juizes e pela autora (v3)
e N
- Versao final
Retrotraducao Retrotraducédo
R1 R2

Fonte: Elaboragdo das autoras, 2013
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mestranda, ambas enfermeiras com experiéncia
em clinica de IC had mais de cinco anos, as quais
realizaram a sintese das tradugdes, originando
aversao V12,

Retrotraducgéo

Esta etapa foi realizada por dois tradutores
americanos com fluéncia no portugués que se
basearam na sintese das tradug¢des (V12). Ambos
realizaram o trabalho de forma independente e
cegada quanto a versao original, dando origem
a duas retrotraducoes (R1 e R2).

Comité de juizes

O comité contou com uma equipe multidis-
ciplinar, composta por uma enfermeira doutora,
uma enfermeira que atua em uma clinica de IC,
duas médicas, uma epidemiologista, uma pro-
fessora deinglés e a pesquisadora. Foi agendada
uma reunido no dia 21 de fevereiro de 2013,
guando os membros estiveram presentes no dia
e tiveram acesso a todas as versdes trabalhadas
anteriormente (V1, V2, V12, R1, R2), além da
original.

Foi realizada uma apresentacao pela pes-
quisadora, sendo esclarecido o objetivo da pes-
quisa, o perfil da populacado alvo, a metodologia
e quais pontos deveriam ser abordados para que
pudesse ser gerado um questionario de facil
entendimento, compreensdo e semanticamente
equivalente ao original.

O comité trabalhou direcionado para o
guestionario de uma forma geral, para cada
guestdo, para os escores, para cada um dos
guatro dominios e para as questdes que 0s
compdem.

Ao final, foi obtido um consenso que gerou
aversao adaptada (V3), sendo que foi feita uma
solicitacdo por unanimidade de que esta versao
deveria passar por uma nova retrotraducao, com

o objetivo de verificar se as questdes que esta-
vam sendo propostas possuiam o mesmo signi-
ficado na lingua original. Sendo assim, a versao
adaptada (V3) passou por outra retrotraducao,
por dois tradutores americanos independentes
com fluéncia no portugués, originando as ver-
sbesV4 e V5.

Ao analisarem as novas versoes retrotradu-
zidas, os componentes do comité concluiram
que a versao adaptada proposta (V3) estava
coerente quanto ao idioma original e deram o
aval para a finalizacdo desta etapa do processo.

Aversdo aprovada pelo comité de juizes foi
encaminhada para a autora do trabalho, que res-
pondeu com duas consideragoes: (i) em relacao a
questao numero cinco (Devido as atividades de
cuidador (a) minha saude esta abalada), ela pon-
derou se ela estaria direcionada para o dominio
fisico, visto que é o dominio a qual pertence; (ii)
discorreu acerca da clareza das diferencas entre a
questao numero 2 e a numero 6, que correspon-
dem respectivamente as seguintes sentencas:
Como cuidador (a) me sinto sobrecarregado (a)
e; Devido as atividades de cuidador (a) estou
emocionalmente esgotado (a). Prontamente
suas duvidas foram solucionadas e em seguida
obteve-se aprovacao para a versao brasileira.

RESULTADOS

A etapa da traducao e retrotraducao pode
ser observada no Quadro 1. Apéds a analise das
versoes original, traduzida e retrotraduzida pelo
comité de juizes, ndo existiram modificacdes
quanto a estrutura ou ao score do instrumento.
As alteragdes solicitadas visaram uma maior
compreensdo do instrumento e foram total-
mente incorporadas por atingirem 100% de
concordancia entre os juizes.
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Quadro 1 - Etapas de traducdo e retrotraducao do Family Caregiver-Specific Quality of Life Scale. Tra-
ducao realizada em: dez/12; Retrotradugao realizada em jan/13. Niteréi 2013.

Instrumento Original Tradugao Retrotraducao ou back-transla-
tion
As a caregiver T1- Como cuidador (a), T1- As a caregiver
T2- Como cuidadora T2-As a caregiver
1 | seem to get sick more T1- Parece que fico doente com mais | T1- It seems like | get sick more often
often. frequéncia
T2-Tenho a impressao de ficar doente | T2- Seem to get sick on a more fre-
com mais frequéncia quent basis
2 | am overwhelmed. T1- Fico sobrecarregado (a) T1- Feel Overloaded (a)
T2- Fico sobrecarregada T2- Feel Overworked
3 | feel selfish when conside- | T1- Sinto-me egoista quando penso | T1- | feel selfish and consider my own
ring my own needs nas minhas préprias necessidades needs
T2- Me sinto egoista ao considerar T2- | feel selfish and only consider my
minhas préprias necessidades own needs
Because of caregiving T1- Devido a atividade de cuidador (a) | T1- Due to the activity as a caregiver
T2- Por causa da prestacdo de cuida- | T2- Because of the activity as a care-
dos giver
4 I am tired. T1- Sinto raiva T1- I feel tired
T2- Estou cansada T2- | feel tired
5 My physical health has T1- Minha condicao fisica sofre T1- My physical condition suffers
suffered. T2- Minha condicao fisica foi prejudi- | T2- My physical condition suffers
cada
6 | am strained emotionally T1- Fico emocionalmente esgotado (a) | T1- | feel emotionally broken down
T2- Estou emocionalmente esgotada | T2- | feel emotionally overwhelmed
7 | am socially isolated. T1- Fico socialmente isolado (a) T1- I am socially isolated
T2- Estou socialmente isolada T2- 1 fell all alone
Even though lam a caregi- | T1- Embora eu seja cuidador (a) T1- Although | am a caregiver
ver, T2- Embora eu seja cuidadora T2- Even though | am a caregiver
8 I am still able to exercise like | T1- Consigo me exercitar como desejo |T1-1can still work the way that | want
| want T2- Ainda consigo me exercitar como | T2-| can still workout the way | want
eu quero
9 | am able to get to my own | T1- Consigo marcar consultas de T1- I can schedule routine appoint-
checkups with doctors, rotina com médicos, dentistas e outros | ments with doctors, dentists and other
dentists,and other health profissionais de saude health professionals
care providers. T2- Consigo fazer meu préprios exa- | T2- | can schedule exams with doctors,
mes com médicos, dentistas e outros | dentists and other health professio-
prestadores de assisténcia médica nals
10 | am able to participate in T1- Consigo participar de atividades | T1- | can participate in enjoyable
enjoyable activities. agradaveis activities
T2- Consigo participar de atividades | T2- | can participate in fun activities
agradaveis
1 | am able to maintain perso- | T1- Consigo me relacionar com outras |T1-1can have good relationshipd with
nal relationships with others. | pessoas people
T2- Consigo maanter relagdes pessoais | T2- | am able to relate with other
com outros people
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12 | am able to practice reli- T1- Consigo manter atividades religio- | T1- | Keep religious activities when |
gious activities if | want to. sas, se quiser want to
T2- Consigo praticar atividades religio- | T2- | can maintain religious activities
sas, caso queira when | want to
Caregiving, T1- Ser cuidador (a), T1- Caring,
T2- Cuidar, T2-Taking care,
13 Adds to my purpose or mis- | T1- Contribui para meu objetivo ou T1- I add to my purpose and mission
sion in life missao na vida in life
T2- Acrescenta ao meu propésito ou | T2- | always add to my purpose and
missdo na vida mission in life
14 Adds to my feelings of inner |T1- Contribui para meu fortalecimento | T1- | contribute to strengthen my
strength. interior inner self
T2- Acrescenta ao meu sentimento de | T2- | strengthen my inner self
forca interior
15 Gives me a sense of inner T1- Confere uma sensacao de paz T1- It gives me a sense of inner peace
peace T2- Me d4 uma sensacdo de paz T2- 1 have a sensation of inner peace
interior
16 Gives meaning to my life. T1- D sentido a minha vida T1- It make sense to my life
T2- Da sentido a minha vida T2- It makes sense in my life

Fonte: Nauser 201104

Apos a etapa do comité de juizes foram
realizadas as modificacdes solicitadas pelo
mesmo a seguir:

Cada questao vira precedida do seu titulo
correspondente, ou seja, as questdes 1, 2 e 3 vi-
rdo acompanhadas da palavra“Como cuidador’,
diferentemente da versdo original, onde o titulo
era exposto primeiro e as perguntas em seguida.

« Questao 1 - a frase “parece que fico doente
com mais frequéncia” foi substituida por
“Como cuidador (a) eu acho que fico doente
com mais frequéncia” A palavra“acho”foitida
como mais adequada para o nossa cultura e
para os cuidadores.

« Questao 2 -“Fico sobrecarregado”foi substitu-
ido por“Como cuidador (a) me sinto sobrecar-
regado (), visto que o titulo acompanhara as
questoes e que a palavra “me sinto” traz uma
ideia de situacdo constante e nao momenta-
nea, como a palavra “fico”.

« Questdo 3 - A expressao“levar em conta” subs-
tituiu a palavra considerar, por ter o comité
concluido que é de mais facil entendimento.

Questdes 4, 14, 15 e 16 - se acrescentaram as
perguntas os titulos correspondentes, sem
nenhuma outra alteracgéo.

Questdo 5 - “Minha condicao fisica sofre” foi
substituida por “Devido as atividades de cui-
dador (a) me sinto cansada’, pois da primeira
forma poderia gerar algum tipo de dificuldade
no entendimento por nao ser um termo muito
utilizado no Brasil.

Questdes 6 e 7 - Os juizes optaram por utilizar
a palavra “estou” no lugar de fico, para dar
ideia de uma situacdo que vem ocorrendo e
que nao é momentanea.

Questao 8 - A frase “do jeito que eu quero”
foi acrescida ao final da frase para ficar claro
gue se refere a qualquer exercicio de gosto
do sujeito.

Questdo 9 - O trecho “minhas proprias con-
sultas” foi inserido para dar énfase que neste
momento estamos tratando da saude do
proprio cuidador, evitando assim qualquer
tipo de desentendimento.

Questdo 10 -“Como eu gosto”foi inserido no
lugar de“agradaveis”para ficar bem claro para
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o cuidador que se refere as atividades que
ele gosta e nao as atividades que agradam
a todos.

Questdo 11 -0 comité achou relevante deixar
mais claro que tipo de relacdes se tratava a
questao, desta forma esta foi modificada para
“Embora eu seja cuidador (a) consigo manter
minhas relacdes de amizade”.

Questdo 12 - O tempo verbal foi alterado para
se adequar a realidade.

+ Questao 13 -o trecho“Cuidar contribui parao
meu objetivo, ou missdo de vida", foi inserido,

pois as palavras “propdsito” e “acrescenta
poderiam gerar duvidas.

A versao sintese e versao final, apés o
julgamento dos juizes estdao apresentadas no
Quadro 2, a seguir.

Quadro 2 - Sintese das traducdes e versao final do Family Caregiver-Specific Quality of Life Scale ap6s

comité de juizes. Niteroi, 2013
Colu- Sintese das tradugdes Versdo apds o comité de juizes
nas1 Como cuidador (a)
1 Parece que fico doente com mais frequéncia Como cuidador (a) eu acho que fico doente com mais
frequéncia
2 Fico sobrecarregado (a) Como cuidador (a) me sinto sobrecarredado (a)
3 Me sinto egoista ao considerar minhas préprias Como cuidador (a) me sinto egoista ao levar em conta
necessidades minhas préprias necessidades
Devido a atividade de cuidador (a)
4 Me sinto cansada Devido as atividades de cuidador (a) me sinto cansa-
do (a)
5 Minha condicéo fisica sofre Devido as atividades de cuidador (a) minha satde
esta abalada
6 Fico emocionalmente esgotado (a) Devido as atividades de cuidador (a) estou emocio-
nalmente esgotado (a)
7 Fico socialmente isolado (a) Devido as atividades de cuidador (a) estou isolado (a)
socialmente
Embora eu seja cuidador (a)
8 Ainda consigo me exercitar como quero Embora eu seja cuidador (a) ainda consigo me exerci-
tar do jeito que eu quero
9 Consigo marcar consultas de rotina com médicos, Embora eu seja cuidador (a) consigo marcar minhas
dentistas e outros profissionais de satde préprias consultas de rotina com médicos, dentistas e
outros profissionais de saude
10 Consigo participar de atividades agradaveis Embora eu seja cuidador (a) consigo participar das
atividades que eu gosto
1 Consigo me relacionar com outras pessoas Embora eu seja cuidador (a) consigo manter minhas
relagdes de amizade
12 Consigo manter atividades religiosas, se quiser Embora eu seja cuidador (a) consigo manter as ativi-
dades religiosas, se eu quiser
Cuidar...
13 Acrescenta ao meu propdsito ou missdo na vida Cuidar contribui para o meu objetivo ou missao de
vida
14 Contribui para meu fortalecimento interior Cuidar contribui para meu fortalecimento interior
15 Me da uma sensacao de paz interior Cuidar me dd uma sensacdo de paz interior
16 Da sentido a minha vida Cuidar da sentido a minha vida

Fonte: Elaborado pelos autores, 2013
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Apods as modificacdes supracitadas, o pro-
duto final foi encaminhado a autora da escala
original, que deu seu aval para as modificacoes
realizadas.

DISCUSSAO

Este estudo foi o primeiro no Brasil a
apresentar a adaptacao transcultural do Fa-
mily Caregiver-Specific Quality of Life Scale, um
instrumento que avalia a qualidade de vida
dos cuidadores de pacientes com IC. Segundo
informacdes da autora do questiondrio original,
existem estudos em andamento de validacao
deste instrumento no Reino Unido, Italia, Dina-
marca e China, mas até o momento nenhuma
publicacao foi disponibilizada.

Por meio da adaptacao transcultural do
instrumento para sua aplicacdo na populacao
brasileira, foi realizado o processo de traducao
de forma cuidadosa e criteriosa para possibilitar
futuros estudos com o mesmo rigor de quando
se cria um novo instrumento''?,

Como consenso do comité de juizes, foram
inseridos termos simples, claros e de facil enten-
dimento de cuidadores de pacientes com IC, pois
estudos comprovam que, no Brasil, estes apresen-
tam, em média, de 5 a 6 anos de estudo®'”, Fo-
ram evitadas girias utilizadas regionalmente, pois
o Brasil ¢ um pais com diferentes culturas, tendo
sido priorizada as de abrangéncia nacional®,

A nova retrotraducdo solicitada pelo comité
de juizes e a troca de informagdes com a autora
do instrumento original, garantiu a equivalén-
cia semantica entre o instrumento original em
inglés e o instrumento gerado em portugués.

Estudos tém sido desenvolvidos com
diversas metodologias no intuito de realizar
adaptacao transcultural de instrumentos de
avaliacdo, evidenciando-se que diferencas nos
habitos de vida nas diferentes culturas podem

levar um item do questionario a ser mais ou
menos dificil de ser compreendido, sendo ne-
cessdrio um estudo posterior de equivaléncia
de mensuracao'#%29, Assim, o instrumento
adaptado medira igualmente o conceito nas
diferentes culturas e os resultados encontrados
serao comparaveis.

Este estudo consistiu em uma etapa inicial
importante para posterior aplicacao e avaliacao
do instrumento de qualidade de vida de cuida-
dores de pacientes com IC em amostras epide-
mioldgicas brasileiras e possiveis comparacdes
com outras amostras.

Uma limitacao para o presente estudo foi
a auséncia de referéncias sobre qualidade de
vida de cuidadores de pacientes com IC que
utilizaram este instrumento, visto que, o mesmo
ainda nao foi adaptado e traduzido para outros
idiomas.

CONCLUSAO

O instrumento mostrou-se adequado para
medir a qualidade de vida de cuidadores de pa-
cientes com IC. No entanto, deve-se ressaltar que
a adaptacao transcultural é o primeiro passo de
todo o processo de validagao que ja foi iniciada
pelas autoras, sendo importante que os leitores
sejam cautelosos antes da publicacao destes
resultados.
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