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RESUMO

Objetivos: Traduzir e adaptar culturalmente, para a lingua portuguesa falada no
Brasil, um instrumento especifico de avaliagdo da qualidade de vida relacionado a
satide para pacientes portadores de doenga cérebro vascular do tipo isquémico.
Delineamento: Adaptagdo do questionario de qualidade de vida.

Local: Setor de Reabilitagio Neurolégica da Associagio Santa Catarina de
Reabilitagio.

Populagio de estudo: Participantes voluntirios com idade superior a 45 anos,
portadores de seqiiclas de doenga cérebro vascular do tipo isquémico com evolucéo
superior a trés meses da data da entrevista.

Metodologia: A adaptacdo cultural de um questionario de qualidade de vida é um
processo complexo que envolve tradugfio conceitualmente equivalente ao original e
culturalmente aceitavel ao pais no qual o questionario sera usado. Até o presente,
existe apenas uma escala de qualidade de vida especifica para a doenga cérebro
vascular do tipo isquémica (SSQoL), a qual foi concebida na lingua inglesa falada
nos Estados Unidos da América. Esta contém 49 itens subdivididos em 12
dominios: mobilidade, energia, fungdo do membro superior, trabalho/produtividade,
animo, cuidados pessoais, relagdes sociais, relagdes familiares, visdo, linguagem,
modo de pensar € comportamento. A traducdo e adaptagdo cultural do instrumento
envolveu os seguintes passos: 1- Trés tradugdes para a lingua portuguesa. 2-
Comparagéo das tradugSes em reunido com os tradutores e o autor para a elaboragéo
de uma unica versdo. 3- Tradugdo de volta para a lingua original. 4- Avaliacdo do
autor da versdo original para assegurar a sua consisténcia. 5- Desdobramento
cognitivo com portadores de doenga cérebro vascular para testar clareza,
compreensdo e aceitabilidade do questionario traduzido.

Resultados: O SSQOL versdo portuguesa apresentou boa aceitabilidade e
compreensdo pelos entrevistados, pois diferencas idiomaticas entre as linguas
inglesa e portuguesa foram consideradas. O questionario ¢ simples e de facil
aplica¢do, permitindo a interpretagdo dos resultados obtidos.

Conclusao: O rigoroso processo de tradugdo e adaptacio cultural ao qual SSQoL foi
submetido assegurard, durante uso em estudos multicéntricos, que resultados
diversos sejam decorrentes de diferengas reais na qualidade de vida e ndo por
tradugédo inadequada. ’
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SUMMARY

Objective: We aimed to produce a translation culturally adapted to Portuguese
spoken in Brazil of a specific English Health Related Quality of Life questionnaire
to patient with ischemic stroke.

Design: Quality of life questionnaire adaptation.

Setting: Neurologic rehabilitation division at the Associacdo Santa Catarina de
Reabilitagio. _

Patients: Stroke subjects under 45 years , with ischemic stroke sequelae and more
than three months evolution of the disease in the interview date are invited to
participate.

Methods: Cultural adaptation of quality of life questionnaire is a complex process
that include conceptual equivalent translation to the original version and culturally
acceptable to the target country. To date, there is only one stroke specific quality of
life scale which was originally developed in English language spoken in United
States of America (SSQoL). The questionnaire contains 49 items subdivided in 12
domains that encompass the following concepts: mobility, energy, upper extremity
function, work/productivity, mood, self-care, social roles, family roles, vision,
language thinking and personality. The translation and cultural adaptation of this
instrument to Portuguese spoken in Brazil followed five steps: 1%~ Three forward
translations into Portuguese language. 2™ A comparison of the translations between
the translators and the author in order to elaborated an unique Portuguese version.
3". Backward translation into the source language (US English). 4"~ Evaluation by
the author of the source version in order to ensure a consistency of the target
version, and 5"- Cognitive debriefing in stroke patients to test for clarity,
understanding and acceptability of the translated questionnaire.

Results: The SSQoL Portuguese version had a good acceptability and
comprehension by the interviews because idiomatic differences between Portuguese
and English languages were considered. The questionnaire is simple to use and easy
to apply allowing an acurate interpretation of the results.

Conclusion: The rigorous translation and cultural adaptation process which the
SSQoL underwent prior to being used in multicentric clinical trial studies will help
to ensure that any differences between countries in item and scale scores are due to
real differences in health status and not to inadequate translations.
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1. INTRODUCAO

1.1- Generalidades:

Nas tltimas duas décadas, a medida da qualidade de vida vem surgindo no
meio cientifico como um instrumento importante para a investigagdo e a avaliagfio
de pacientes, sobretudo naqueles portadores de enfermidades cronicas (1-4).
Instrumentos para medir a qualidade de vida foram desenvoividos, inicialmente, em
oncologia (5), mas estdo, atualmente, sendo utilizados em larga escala como um dos
principais desfechos em diversas areas da pesquisa médica, tais como na avaliagdo
de agentes farmacoldgicos (6), em estudos clinicos em pacientes com cancer (7),
doenga pulmonar obstrutiva crénica (8), asma (9), sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (10), artrite (11), hipertensdo arterial sistémica (12), epilepsia (13, 14),
diabetes mellitus (15) e outros (16, 17). A medida da qualidade de vida tornou-se,
assim, um instrumento util pafa muitas pesquisas clinicas e vem, inclusive, sendo
utilizada como um dos critérios para a liberagdio do uso de novas drogas em varios

paises (18, 19).

O conceito de qualidade de vida tem sido interpretado em diversas
perspectivas, incluindo o bem estar fisico, psicoldgico e espiritual, além dos
aspectos social, econdémico e politico. No enfoque da saiide, o conceito emergente
de qualidade de vida refere-se a fungfio do paciente em perceber seu performance
em quatro dominios: 1) fisico e ocupacional; 2) psicolégico; 3) imntera¢do social; e 4)
sensacdo somatica (18). A Organizagio Mundial de Satide (WHO), através do grupo
de estudo sobre qualidade de vida, definiu-a como sendo "a percepedo individual da
posi¢o do individuo na vida dentro do contexto de sistemas de cultura ¢ de valores
na qual ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes”. Trata-se de um conceito de ampla abrangéncia, envolvendo a saude
fisica pessoal, o estado psicolégico, o nivel de independéncia, o relacionamento

social e as suas relagdes com fatos relevantes do meio ambiente (20).



Os estudos de qualidade de vida buscam desfechos de interesse do paciente,
contrastando com as medidas fisioldgicas wutilizadas nos modelos que es”[‘ﬁo\
centrados na doenga (modelo doenca) (21). Estes oferecem informagdes do tipo
sinais € sintomas para os clinicos, mas, como regra, sdo de pouco interesse para os
pacientes. Adicionalmente, as medidas fisioldgicas correlacionam-se pobremente
com a capacidade funcional e bem estar; areas de interesse dos pacientes e seus
familiares (4). Neste sentido, a medida da qualidade de vida foge do raciocinio
medico classico voltado para resultados fisiopatolégicos. Acompanhando a nova
ordem da medicina baseada em evidéncia, os estudos da qualidade de wvida
englobam os conceitos dos estudos tipo "POEM" (Patient Oriented Evidence that
Matters), onde os desfechos relevantes dizem respeito & qualidade de vida do

mdividuo, a mortalidade e & morbidade.

A medida da qualidade de vida diverge dos preceitos classicos
fisiopatoldgicos dos estudos tipo "DOE" (Disease Oriented Evidence) que buscam
em seus desfechos a fungdo de determinado érgfio, variavel bioquimica do sangue
ou processo de investigagdo especifico (22). Tendo estas prerrogativas em mente, €
imperativo, ao final deste século, questionar como o paciente esta se sentindo a0
mvés de como os médicos, baseados em medidas clinicas, acham que ele deva estar
se sentindo. Medidas isoladas de resposta clinica ou taxa de sobrevida ndo sdo mais
suficientes especialmente naquela grande proporgio de pessoas tratadas por doengas
cronicas ou com risco de vida. A terapia utilizada deve ser avaliada em termos de
como seu efeito influenciara desfechos relacionados a vida com enfoques social e

psicolégico como também em termos fisicos (21).

A medida da qualidade de vida ainda necessita de maior uniformidade em
sua defini¢do na literatura médica (23). Em muitos artigos, o termo “Qualidade de
Vida” ¢ utilizado para descrever informacdes sobre a condi¢do clinica do paciente,
observagdes sobre uma intervengio e, eventualmente, para questionar a opinifo do
paciente sobre a impressdo de seu estado de saude (24, 25). O termo qualidade de
vida, mais do que uma descrigio sobre o estado de satde do paciente, é uma

reflexio a respeito de como ele percebe e reage ao seu estado de satde e sobre



10

outros aspectos ndo médicos da sua vida (2, 26).

Em ciéncias sociais, a qualidade de vida tem sido utilizada para referir a
impressdo pessoal subjetiva do individuo sobre seu bem estar ou satisfacdo em
importantes areas da vida. Por outro lado, a qualidade de vida relacionada a satde é
mais especifica e refere-se ao valor pessoal indicado para habilidades e limitacdes
~correntes, incluindo o efeito da doenga e do tratamento sobre o bem estar fisico,

emocional e social (27).

Em pesquisa clinica, o termo qualidade de vida engloba um conceito
organizado que adota um formato multidimensional, sendo de consenso geral a
incluséo de dominios relacionados a saude fisica, funcional, social e psicoldgica do
individuo (28). Quando utilizado sob este enfoque, o termo qualidade de vida
sempre esta relacionado aos dominios da satde, diferenciando de outros usos do
termo qualidade de vida como criminalidade, condigdes de moradia, ambiente
cultural, situagdo financeira, etc (3). Neste sentido, em nosso estudo, toda vez que
nos referirmos a qualidade de vida estaremos utilizando o conceito de qualidade de

vida relacionada a satude.

1.2 - Tipos de instrumentos para medir a qualidade de vida

Por ser de recente introdugdo na literatura médica, os instrumentos de
avaliagdo da qualidade de vida foram desenvolvidos para as mais diversas
finalidades. Alguns apresentam enfoques gerais, ou seja, foram desenvolvidos para
fornecerem informacSes gerais de amplo espectro sobre qualidade de vida
relacionada a saude (4). Sdo exemplos destes instrumentos o "Sickness Impact
Profile" (29), "The World Health Organization Quality of Life Assessment
Instrument" (20), "The EuroQoL Instrument” (30) e "SF-36 Health Survey" (31).

Também foram criados instrumentos conhecidos como doenga-especifico.

Estes sdo instrumentos delineados com énfase em determinada doenga ou problema.
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Sdo exemplos de instrumentos deste género o "Diabetes Quality of Life Clinical
Trial Questionnaire" (15), "Functional Assessment of Multiple Sclerosis Quality of
- Life Instrument” (27), "Asthma Quality of Life Questionnaire” (32) e "Quality of
Life in Epilepsy Inventory (QoLIE-31) (13). Enquanto os instrumentos genéricos
sdo delineados para avaliar a qualidade de vida entre populagdes ou doengas, os
instrumentos doenga-especificos sdo delineados para medir a qualidade de vida
relacionada a determinada doenga ou problema com questdes e escalas especificos
aquela doenga. Isto deve-se ao fato de que a amplitude da resposta € a extensfo da

cobertura dos dominios influenciam a acuréacia das medidas (4, 33-35).

1.3 - Propriedades do instrumento de qualidade de vida

Os instrumentos utilizados para a avaliagio da qualidade de vida podem ter
propriedades  discriminativas, preditivas ou avaliativas. As propriedades
discriminativas so utilizadas para diferenciar individuos ou grupos com respeito a
um dominio especifico quando nfo existe um critério externo ou padréo ouro para
validar estas medidas. O objetivo, neste tipo de instrumento, € a diferenciacdo de
individuos que apresentam melhor qualidade de vida daqueles individuos com pior
qualidade de vida (4). As propriedades preditivas sdo utilizadas para classificar
individuos em categorias pré definidas de medidas quando existe padrdo ouro. Neste
caso, o padrdo ouro & utilizado para avaliar se o individuo foi corretamente
classificado. Finalmente, as propriedades avaliativas sio usadas para medir o

tamanho da mudanga individual ou do grupo ocorrida ao longo do tempo (34).

Para termos certeza de que um determinado instrumento é capaz de medir
aquilo a que se prople, devemos realizar uma série de avaliagdes. Denomina-se
propriedades de medidas a capacidade de um instrumento medir alteragdes da
qualidade de vida (36). Um instrumento de avaliagio da qualidade de vida deve ser
capaz de detectar diferengas na qualidade de vida sobre uma série de valores

associados a qualquer avaliagdo e deve ser capaz de medir o que realmente se
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propde a medir. Chama-se de sinal a capacidade do instrumento em detectar estas

alteragdes e, de ruido, as alteragdes inespecificas observadas na medida.

Para os instrumentos discriminativos, o sinal é a diferenga observada no
paciente em um determinado periodo de tempo € o ruido é a diferenca observada em
sujeitos cuja qualidade de vida permanece estivel. Neste caso, o modo de
quantificar a razdo sinal/ruido chama-se confiabilidade. Um instrumento com boa
confiabilidade € capaz de mostrar que sujeitos com qualidade de vida estavel terdo o

mesmo resultado em repetidas administragdes do questionario (21, 35).

Para os instrumentos avaliativos, 0 modo de determinar a razdo sinal/ruido é
chamado de responsividade. Assim, responsividade é a capacidade de um
instrumento medir diferengas ao longo do tempo. Ela est4 diretamente relacionada a
magnitude da diferenga das medidas de determinado paciente (sinal) e a extensdo
dos pacientes que no alteraram sua qualidade de vida e que obtiveram os mesmos

resultados (ruido) (34).

Um terceiro e importante aspecto de avaliacio de um instrumento de afericdo
da qualidade de vida chama-se validagdo. Na avaliagdo da confiabilidade e
responsividade, leva-se em conta a capacidade do instrumento em reproduzir os
resultados de uma escala em diferentes condigdes. Porém, quando se analisa a
validagdo de um instrumento, questiona-se a sua capacidade de medir aquilo para o

qual ele foi programado (33).

Para estudar a validagdo de um questionario, vérios testes de medidas
clinicas, fisiologicas e funcionais sdo administrados ao paciente concomitantemente
a aplicagdo do instrumento de qualidade de vida. Realizam-se apds este processo,
testes estatisticos e cohstréi-se uma matriz de correlagio para avaliar o seu grau de
correlagdo entre as respostas (8). Como tudo em pesquisa, deve-se, primeiro,
formular uma hipétese sobre o que o instrumento devera medir. A seguir, realiza-se
a aplicagdo de uma série de instrumentos na populacio em questdo. Finalmente,

com a analise dos resultados, a validagio do instrumento dependera de uma forte ou
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fraca correlagdo confirmando ou rejeitando a hipétese (34, 37). Em outras palavras,
a validagdo de um instrumento € o processo pelo qual determinamos o grau de
confianga que depositamos sobre as inferéncias que fazemos das pessoas baseados

nos resultados que elas obtiveram com determinada escala (35).

1.4 - Adaptacio cultural

Em sua absoluta maioria, os instrumentos para medir a qualidade de vida
foram desenvolvidos originariamente na lingua inglesa. Com a formacio e
colaboragfo de grupos internacionais de pesquisa, que incorporaram medidas de
qualidade de vida em seus estudos, esta situacdo levou a um crescente esfor¢o a
para adaptacdo cultural e a validacio dos instrumentos existentes (31, 38). Nos
dltimos anos houve, entdo, uma grande necessidade de adaptar culturalmente os
instrumentos de qualidade de vida para os estudos internacionais. Mais
recentemente, o projeto internacional de determinagio de qualidade de vida
(IQOLA) (38), com sua metodologia, descreveu um modelo exemplar para o
desenvolvimento de adaptagdo cultural e validagdo de instrumentos de qualidade de
vida ao traduzir e adaptar o SF-36 (Health Survey Questionnaire) em diferentes

idiomas em 15 paises.

Para a utilizagio destes questiondrios em outras culturas, visto que a maioria
destes instrumentos s3o originariamente produzidos na lingua inglesa, eles devem
ser traduzidos e adaptados para as circunstincias sociais e culturais dos locais a
serem utilizados ou novos instrumentos deverio ser desenvolvidos (23). A
adaptagdo cultural de um instrumento psicométrico ¢ um processo complexo que
envolve tradugdo conceitnalmente equivalente ao original e culturalmente aceitavel
a0 pais no qual o questionario sera utilizado (39). Deve-se buscar equivaléncias
técnica e semdntica entre as versdes fonte e alvo para se evitar futuros erros de

interpretagdo dos dados. A adaptagdo cultural de um instrumento estara comnleta
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quando as qualidades psicométricas deste instrumento traduzido forem estudadas
(40).

Quando se adapta um instrumento de avaliagdo de qualidade de vida, o
objetivo € obter medidas que sejam igualmente apropriadas e validadas entre as
culturas. Quando o significado de cada item, apdés sua traducdo, permanecer o
mesmo e 0 método de avaliagdo for comparavel, observa-se a equivaléncia de
conteido. Ja quando a interpretagdo das medidas comparadas ao padrio normal de
cada estudo, nas diferentes culturas, forem iguais, verifica-se a equivaléncia
semantica. Finalmente, deve-se ter certeza de que o instrumento esta medindo a
mesma construgdo tedrica em cada cultura para se obter uma equivaléncia
conceitual. Uma variedade de recomendages em relagdo a tradugio, adaptacio e
validagdo de questionirios em diferentes linguas e culturas foi publicada na
literatura médica, nos ultimos anos, buscando uma maior uniformidade neste

processo tdo complexo (36, 38, 41, 42).

L5 - Qualidade de vida em neurologia

Estudos de qualidade de vida t€m particular relevancia em neurologia (43-
46). As diversas manifestagdes das doengas neurolégicas e os agentes utilizados
para o tratamento destas condigdes refor¢am a importancia de um instrumento capaz
de aferir a qualidade de vida, levando em consideragio nio somente a doenca, mas
também o seu tratamento. Especial consideraciio deve ser dada a doenca cérebro
vascular (DCV) por ser uma doenga comum e de graves conseqiiéncias patologica,

social, familiar e econémica.

Dados epidemioldgicos coletados da American Heart Association (AHA)
mostram a importancia e gravidade desta condigdo moérbida. A AHA relatou, em
seus relat6rios(47), um novo caso de DCV a cada minuto e uma morte decorrente
desta condi¢do a cada 4 minutos. A taxa de mortalidade estimada foi de 30%,

existindo atualmente, cerca de 4 milhdes de vitimas sobreviventes desta doenga.



Comparada as demais condi¢Ses neuroldgicas, a DCV é a mais prevalente, causando

mais de 500.000 casos/ano.

Do total de vitimas de DCV, cerca de 20% morrem nos primeiros trés meses
e 25% apresentam uma recuperagdo completa no mesmo periodo. O principal
problema estd nos demais 55% dos pacientes que apresentam um grau variado de
seqilelas neuroldgicas, causando enorme custo para a sociedade, para o paciente ¢

para os familiares (48).

Neste grupo de pacientes, vitimas da DCV, observam-se importantes
limitagdes para as atividades da vida diaria, tais como alimentar-se, tomar banho e
fazer a higiene pessoal. Estudos realizados avaliando as limitacSes observadas nos
portadores de seqiielas de DCV mostraram, como principais problemas, as
dificuldades para realizar atividades simples da vida diaria, como caminhar, lavar
pratos, cozinhar, ler, atividades de lazer, fazer compras, realizar visitas e servigos de
casa (49). Outras seqiielas, como distirbios de lingnagem, cognicdio e atividades

motoras também foram observadas em graus variados (50).

Revisando a literatura médica sobre os aspectos de avaliagio da qualidade de
vida em sobreviventes de DCV, constatou-se a auséncia de um instrumento
especiﬁgo de avaliagdo da qualidade de vida neste grupo de pacientes. Todos os
estudos clinicos de avaliagdo da qualidade de vida realizados para esta enfermidade
utilizavam instrumentos genéricos ou doenga-especificos de outras enfermidades
adaptados para pacientes portadores de DCV (51-58). Recentemente, Williams e
col. (59) desenvolveram o primeiro instrumento especifico de avaliagdo da
qualidade de vida em pacientes portadores de DCV do tipo isquémico. O
instrumento SSQoL (Stroke Specific Quality of Life Scale)(Apéndice 10) mostrou
boa validagdo e confiabilidade para medir alteracdes da qualidade de vida
especificas de portadores de DCV. O instrumento apresentou excelente validagdo de
contetido, pois foi desenvolvido a partir de informagdes oferecidas por portadores
de DCV. Quando comparado com outros instrumentos genéricos de medida da

qualidade de vida, o SSQoL demonstrou maior cobertura das fungdes tipicamente
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afetadas na DCV. Os instrumentos genéricos de avaliagio da qualidade de vida
freqiientemente utilizados em portadores de DCV, como o SF-36 e 0 EuroQoL, nio
apresentam questionamentos sobre linguagem, fun¢io das mios, cogni¢o ou visio.
O SSQoL mostrou-se melhor do que os instrumentos genéricos em acessar
alteragbes significativas da qualidade de vida no universo de sintomas observados

na DCV.

No sentido de generalizar sua aplicabilidade, uma adaptacio cultural para a
lingua espanhola ja foi produzida pelo mesmo grupo da versio inglesa visando sua
utilizacdo na populagdo de lingua espanhola residente nos Estados Unidos da
América (Apéndice 11). Até o momento, nio existe nenhum instrumento de
avaliagdo da qualidade de vida em portadores de DCV validado para uso na lingua

portuguesa.



2. OBJETIVO

O presente estudo tem como objetivo adaptar culturalmente, para a lingua
portuguesa falada no Brasil, o instrumento especifico de avaliagio da qualidade de

vida relacionado a saide para pacientes portadores de doenga cérebro vascular do

tipo isquémica.



3. METODO

3.1. Delineamento do estudo

Planejamos adaptar culturalmente, para a lingua portuguesa falada no Brasil,
um instrumento especifico para medir a qualidade de vida em portadores de DCV.
Para tanto, utilizou-se o questionario SSQoL (Stroke-Specific Quality of Life Scale)
publicado no periédico médico Stroke (59). Este instrumento contém 49 itens
subdivididos em 12 dominios: mobilidade (M), energia (E), funcdo do membro
superior (FMS), trabalho/produtividade (T), 4nimo (A), cuidados pessoais (CP),
relagGes sociais (RS), relagdes familiares (RF), visdo (V), linguagem (L), modo de
pensar (MP) e comportamento (C). A quantificagdo das respostas deste instrumento
¢ realizada através de uma escala de cinco pontos do tipo Likert (60), onde o valor 1
significa que foi impossivel realizar as tarefas, 2 significa muita dificuldade, 3
significa alguma dificuldade, 4 significa pouca dificuldade e 5 significa nenhuma
dificuldade para realiza-las (valor minimo de 49 pontos e maximo de 245 pontos).
Ao final do questionario, uma sub-escala, contendo os 12 dominios, questiona o
paciente sobre a sua qualidade de vida atual em relagio i antes da doenga ter

ocorrido.

3.2. Populagio do estudo

Com o propésito de realizar o desdobramento cognitivo do processo de
adaptacdo cultural, para a lingua portuguesa falada no Brasil, do instrumento de
avaliagdo da qualidade de vida para pacientes portadores de DCV, utilizou-se uma
amostra de cinco participantes em tratamento no setor de reabilitagio neuroldgica da

Associagdo Santa Catarina de Reabilitagio (ASCR) em Florianépolis.

A populagdo de estudo foi composta por participantes de ambos os sexos
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com idade acima de 45 anos, portadores de quadro clinico compativel com o
diagnéstico de DCV do tipo isquémico e com evolugdo superior a trés meses (fase
cronica da doenga) na data da entrevista, freqiientadores do setor de reabillitac;éo
neurologica da ASCR, Floriandpolis, SC. Foram coletados dados demograficos
como idade, sexo, raga, estado civil, grau .de instrugdo, hemisfério cerebral
acometido, comorbidade e drogas em uso. Os participantes foram ‘recrutados
consecutivamente de acordo com listagem fornecida pelo setor de arquivo da ASCR

com marcagdo de entrevista para a realiza¢do do questionario.

Foram excluidos deste estudo participantes portadores de outras doengas
vasculares, disturbios psiquiatricos associados ou alteragdes neuroldgicas
envolvendo os mecanismos da linguagem e visdo. Todos os participantes,
inicialmente recrutados, passaram por avaliagdo do observador, que respeitou o0s

critérios de inclusio e exclusio.

O estudo foi submetido & aprovagio da Comissdo de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Catarina e da Diregiio da ASCR, local onde foi
realizado o estudo (Apéndices 1 e 2). Todos os participantes foram esclarecidos dos
motivos do estudo e s participaram apds terem assinado o termo de consentimento
mformado (Apéndice 3).

3.3. Metodologia do Processo de tradu¢io e adaptacio

cultural

A validagdo de um questionario para uma lingua estranha aquela em que ele
foi originalmente construido inclui diversas etapas visando 4 adaptagdo cultural do
instrumento € ndo somente a uma simples traducdo. Abaixo sio nominadas e
discutidas as etapas que foram seguidas no processo de adaptagio cultural de acordo
com as orientag¢des de Guillemin e col. (41) (Figura 1). Esta metodologia é a mesma

empregada pelo Instituto MAPI de Pesquisa (Mapi Research Institute, Lyon,
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Franga) (61), que ja traduziu e adaptou culturalmente 110 instrumentos de avaliacdo

da qualidade de vida em 32 idiomas.

M_

|_SSQoL original |
Traduggo | Tradutor 1 | | Tradutor 2 ] Tradutor 3 |
Revisdo de comité | Consenso 1 ] 1" versio
Retradug@o para o inglés L Tradutor 4 }
Revisdo de comité | Consenso2 | 2’ versio
Avaliacdo da retradugdo [ Revisio Autoraw
Revisdo de comité L Consenso 3 —| 3" versio
Revisdo de Neurologistas |Especialista 1] \/@spec1allsta ﬂ
Revisdo de comité | Consenso 4 4 versio
Revis@o de portugués v
Desdobramento
Cognitivo
Revisdo de comité | Consepso5 | - 5" versdo
v
Versao Final
SSQoL-
Portugués

Fionra 1. Flivmorama Aot A o e —
Figura 1- Fluxograma demonstrando as etapas no processo de traducéo e adaptacdo

cultural do SSQol para o portugués.

Primeira Etapa: Tradug:i“w da lingua inglesa para a lingua portuguesa

O objetivo desta etapa foi produzir uma tradugio com equivaléncia

conceitual ao questionario original, utilizando uma linguagem coloquial e de facil
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compreensdo. - Assim, o questionario SSQoL (versdo inglesa) foi enviado para trés
pessoas brasileiras, nativas da lingua portuguesa, sendo uma o autor, e com fluéncia
na lingua inglesa. Cada tradutor produziu sua versdo do SSQoL, da lingua inglesa
para a lingua portuguesa, de forma independente, desconhecendo as versdes
produzidas pelos outros tradutores. Posteriormente, todos os tradutores se reuniram
para discutir as tradug@es, item a item, e produzir uma tnica versio em Iingua

portuguesa (Apéndice 4)

Segunda Etapa: Traducio da lingua portuguesa para a lingua inglesa

(processo de retraducio)

O objetivo desta etapa foi produzir uma tradugio literal para o inglés da

versdo unica em lingua portuguesa elaborada na etapa anterior.

Para tanto, um novo tradutor foi recrutado para realizar a traducdio para a
lingua inglesa da versdo timica do SSQoL produzida na primeira etapa. Este tradutor
era nativo na lingua inglesa ¢ com fluéncia na lingua portuguesa. Neste processo de
retradugdo, foi solicitado que a tradugéo fosse o mais literaria possivel. Nesta fase, o

tradutor néo teve acesso  versdo inglesa original.

Terceira Etapa: Comparacio da tradug:ﬁi) para a lingua inglesa realizada

na segunda etapa com a versio inglesa original

O objetivo desta etapa foi identificar possiveis erros de traducdo devido a

dificuldades de interpretagio e compreensio do instrumento.

Foi entdo realizada uma comparagio do resultado da tradugdo para a lingua
inglesa com a verso inglesa original. Nesta fase, o tradutor para a lingua inglesa e o
autor reuniram-se € analisaram, item por item, o SSQoL original e a retradugfo para

a lingua inglesa, na tentativa de detectar possiveis mal entendidos ou erros de
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tradugdo. As discrepancias observadas nas versdes portuguesa ¢ inglesa traduzidas
foram assinaladas. Uma segunda versdo unica para a lingua portuguesa foi entio
produzida, incorporando as corregdes contidas no questionario retro produzido para

o inglés. (Apéndice 5).

Quarta Etépa: Avaliacao do autor do SSQoL original da tradugio para o

inglés da versdo portuguesa

A quarta epata teve como objetivo obter aprovagdo da tradugdo para a lingua

- portuguesa pelo autor do instrumento original.

A retradugio do SSQoL para a lingua inglesa foi enviada ao autor da versio
original para a avaliagdo ¢ comentarios referentes a sua consisténcia. O autor da
versdo original realizou uma comparagio desta com a versdo portuguesa traduzida
para a lingua inglesa com a finalidade de examinar se as duas avaliavam os mesmos
dominios. Apés a aprovagdo da retradugio pelo autor da versdo original, foi
confeccionada a terceira versdo portuguesa, incorporando as corre¢des e sugestdes

apontadas por ele (Apéndice 6).

Quinta Etapa: Revisido da versdo portuguesa do SSQoL pelo comité de

especialistas

Nesta etapa, nosso objetivo foi avaliar o contetido do instrumento adaptado

produzido na etapa anterior.

Apos a conclusdo da terceira versdo do questionario, dois neurologistas
clinicos, com experiéncia no atendimento a pacientes com patologia cérebro
vascular, foram convidadds para a avaliagdo e comentarios sobre o questionario
adaptado. Estes comentarios foram discutidos e analisados juntamente com o autor

para que pudesse ser confeccionada a quarta versdo unica para a lingua portuguesa
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do questionario de avaliagdo da qualidade de vida para pacientes portadores de
DCV do tipo isquémico. O instrumento adaptado produzido ao final desta etapa foi
avaliado por um professor de lingua portuguesa que realizou a revisio do texto
(Apéndice 7). |

Sexta Etapa: Desdobramento cognitivo

O objetivo da etapa do desdobramento cognitivo foi identificar questdes
problematicas, determinar o motivo do problema e oferecer solucdes para facilitar o
entendimento do questionario. O desdobramento cognitivo consiste no processo de

testar a compreensdo e a aceitabilidade do questionario traduzido na populagdo alvo.

Para o desdobramento cognitivo, foram entrevistados cinco participantes com
diagnésticos de DCV e com boa condigdo de compreensdo e linguagem. O
questionario foi aplicado pelo autor a cada participante selecionado. Os
participantes foram informados que nfio deveriam se preocupar em oferecer
respostas corretas ou ndo, uma vez que apenas deveriam demonstrar o que
compreenderam de cada pergunta ou afirmagfo emitida no instrumento e qual fora
sua aceitagdo. Foi também solicitado a cada participante que fizesse um comentério
de cada item, frase ou afirmagdo e registrasse o que compreendera para que
pudéssemos avaliar a aceitabilidade das mesmas. A partir da analise dos
comentarios dos participantes, foi produzida a quinta versdo para a lingua
portuguesa do questionario de avaliagdo da qualidade de vida a pacientes com DCV,

contendo as corregdes e adaptagdes que se fizeram necessérias (Apéndices 8 e 9).

Sétima Etapa: Versio final

O objetivo desta etapa foi prodiizir a versdo final do instramento adaptado

para a lingua portuguesa falada no Brasil.
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Todos os participantes das etapas anteriores, com excegio daqueles
portadores de DCV, reuniram-se para a producdo da versio final do processo de
traducdo e adaptagdo cultural do SSQoL para a lingua portuguesa falada no Brasil.
O processo de tradugdo e adaptagdo cultural foi revisado, item por item, discutindo-
se os achados do desdobramento cognitivo e incorporando as modificagGes
necessarias, visando a confecgéo da versdo final do questionario de avaliagdo da

qualidade de vida em pacientes portadores de DCV.



4. RESULTADOS

Nos entrevistamos dois homens e trés mulheres, todos brancos e casados,
cujas caracteristicas demograficas estdo descritas na tabela I. Os entrevistados
apresentavam grau de instrugdo variado. Um deles possuia nivel primario
incompleto; dois, nivel primario _completo; um, nivel secundario completo; e o
ultimo, nivel superior completo. Quatro participantes apresentavam lesdo cerebral a
direita e um tinha lesdo cerebral hemisférica esquerda. Todos os entrevistados eram
portadores de comorbidades, sendo as mais relevantes: hipertenséo arterial sistémica
(HAS), diabetes mellitus tipo II (DM) e fibrilagdo atrial crénica (FA). Finalmente,

todos estavam em tratamento medicamentoso.

Tabela I - Dados demogrificos observados nos participantes.
——“____“____“—*g—‘f’—ﬂ_______

Participantes
1 2 3 4 5
Idade, anos 63 72 74 56 61
Sexo Feminino Feminino Masculino Masculino  Feminino
Instrugao Superior  Primario incomp. Primario Primario Secundario
Lesdo cerebral Esquerda Direita Direita Direita Direita
Comorbidades HAS HAS HAS HAS HAS
DM DM FA
~ Artrose Artrose '
Drogas em uso  Lisinopril Hidroclorotiazida Ramipril  Captopril Captopril
AAS AAS Glipizida  AAS Verapamil
Glibenclamida Digoxina

AAS

‘.h——-_.—f—-.—.m—_‘*%_——___;_—_‘
HAS: hipertensdo arterial sistémica, DM: diabetes melitus, FA: fibrilacdo atrial
cronica, AAS: acido acetil salicilico.

Todos os participantes possuiam algum tipo de déficit relacionado aos

dominios do instrumento utilizado no presente estudo, segundo a opinido pessoal de
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cada participante. A relagdo dos déficits verificados por participante do estudo esti
descrita na tabela II. A amostra selecionada apresentou alteragdes para a maioria dos
dominios de interesse deste instrumento, com excegdo dos dominios visio e
linguagem, mostrando que a selegdio dos pacientes seguiu corretamente os critérios

de exclusio.

Tabela II - Dominios comprometidos nos participantes segundo propria opinido
—————N“;L—LE_LL_L

Participantes
Dominios 1 2 3 4 5
Visao N N N N N
Linguagem N N N N N
Cuidados Pessoais N N A A A
Mobilidade A A A A 4
Energia N N A A N
F*. do Membro Superior A A A A A
- Modo de Pensar N N A A N
Comportamento N A A A A
Animo N N A A A
Trabalho/produtividade N A A A A
Relacoes Familiares N N A A N
Relac¢des Sociais N A A A A

%
N - Normal; A - Afetado: *F. - Funcio

Na quarta etapa do estudo quatro itens foram questionados pela autora da
versdo original do SSQoL por apresentarem diferengas semanticas em relagcdo ao
original da lingua inglesa. Estes itens estdio dispostos na tabela III. A tabela IV
apresenta os itens que apresentaram dificuldades de compreensdo € que foram

alterados apos a realizagdo da etapa do desdobramento cognitivo.
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Tabela III - Itens questionados por apresentarem diferencas seménticas.

SSQoL - Retraducio SSQoL - Original
"Go outside" "Go out with"
"Abandoned" "Withdrawn"
"My thoughts are" "My thinking is"
"My humor"” "My mood"

——————*——_*——_—_—-_——__“—_-“E

Tabela IV - Itens alterados apds realizacio do processo de desdobramento
cognitivos

SSQoL - antes da sexta etapa SSQoL - apés a sexta etapa
"Pondera” "Refere-se”
"Durante a ultima semana" "Durante a semana passada"
"Alimentos" "Comida"

%

Finalmente, no quadro I, estd disposta a adaptagéio cultural, para a lingua
portuguesa falada no Brasil, do instrumento de avaliagdo da qualidade de vida em
portadores de DCV. Este instrumento contém 49 questdes dividida em 12 dominios.
Estes dominios,- no desenvolvimento do instrumento original, foram escolhidos
através de entrevista com portadores de DCV. Em cada dominio afetado, exemplos
de atividades ou fungdes alteradas foram solicitados mostrando que sdo especificos

e representativos para a doenga cérebro vascular.
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Quadro I - Instrumento SSQoL adaptado para a lingua Portuguesa falada ne

Brasil
M

Iniciais do Paciente Data

‘Gostariamos de saber como vocé esta lidando com atividades ou sentimentos que
podem, as vezes, ter sido afetados pelo derrame. Cada pergunta questiona sobre uma
atividade ou sentimento especifico. Para cada pergunta, pense sobre como esteve aquela
atividade ou sentimento durante a semana passada.

O primeiro grupo de perguntas refere-se ao grau de dificuldade que vocé apresenta
com uma atividade especifica. Cada pergunta discursa sobre problemas que algumas
pessoas apresentam apés o derrame. Assinale no quadrado o nimero que melhor descreve o
grau de dificuldade que vocé teve com aquela atividade durante a semana passada.

DURANTE A SEMANA PASSADA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

CP1. Vocé teve dificuldade para preparar a 1 2 3 4 5
comida?

CP2. Voce teve dificuldade para comer, por 1 2 3 4 5
Exemplo, para cortar ou engolir?

CP4. Voce teve dificuldade para se vestir, por 1 2 3 4 5
exemplo, para vestir as meias ou
colocar os sapatos, para fechar botdes
ou o ziper?

CP5. Voce teve dificuldade para tomar banho 1 2 3 4 5
de banheira ou de chuveiro?

CP8. Voce teve dificuldade para usar a 1 2 3 4 5
privada?

V1. Voceé teve dificuldade para assistir 1 2 3 4 )
televisdo de forma que the impedisse
apreciar um programa?

V2.  Voce teve dificuldade para alcangar 1 2 3 4 5
objetos devido a problemas de visdo?

V3.  Vocé teve dificuldade para enxergar 1 2 3 4 5
coisas em um dos lados da visio?

L2.  Vocé teve dificuldade para falar, por 1 2 3 4 3
exemplo, travar, gaguejar, enrolar ou
pronunciar as palavras ?

L3. Vocé teve dificuldade para falar e ser 1 2 3 4 5
compreendido ao telefone?
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Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

L5. Outras pessoas tiveram dificuldade para 1 2 3 4 5
entender o que vocé disse?

L6. Voct teve dificuldade em encontrar a 1 2 3 4 5
palavra que quéria dizer?

L7. Voce precisou repetir para que os outros 1 2 3 4 5
lhe compreendessem?

M. Voce teve dificuldade para andar? (se 1 2 3 4 5
vocé néo pdde andar, circule 1 e va para
a pergunta M7)

M4. Vocé perdeu o equilibrio ao se curvar ou 1 2 3 4 5
ao tentar pegar alguma coisa?

M6. Voce teve dificuldade para subir escadas? 1 2 3 4 35

M7. Voce teve dificuldade para andar ou usar 1 2 3 4 5
cadeira de rodas, necessitando parar e
repousar?

MB8. Vocé teve dificuldade para ficar de pé? 1 2 3 4 5

M9. Voceé teve dificuldade para se levantar de 1 2 3 4 5
uma cadeira?

T1. Vocé teve dificuldade para realizar 1 2 3 4 5
tarefas domésticas diarias?

T2. Voce teve dificuldade para terminar 1 2 3 4 5
tarefas que iniciou?

T3. Voce teve dificuldade para realizar 1 2 3 4 5

tarefas que costumava fazer?
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Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

FMI1. Vocé teve dificuldade para escrever ou 1 2 3 4 5
datilografar?

FM2. Vocé teve dificuldade para vestir as 1 2 3 4 5
meias?

FM3. Vocé teve dificuldade para fechar os 1 2 3 4 5
botdes?

FMS5. Vocé teve dificuldade para fechar o 1 2 3 4 5
ziper?

FM6. Voct teve dificuldade para abrir uma 1 2 3 4 5
vasilha?

O proximo grupo de questdes pergunta o quanto vocé concorda ou discorda de

cada afirmacdo. Cada questdo se refere a um problema ou sentimento que algumas pessoas

apresentam apos o derrame. Circule o nimero no quadrado que melhor expresse como vocé

se sentiu a respeito de cada uma das afirmagdes durante a semana passada.

DURANTE A SEMANA PASSADA:

Concordo | Concordo Nio Discordo | Discordo
muito Parcial- | concordo | parcial- muito
mente nem mente
discordo
MP2. Foi dificil para eu me concentrar. 1 2 3 4 5
MP3. Eu tive dificuldade em lembrar de 1 2 3 4 5
coisas.
MP4. Eu tive que anotar coisas para me 1 2 3 4 5
lembrar.
Cl. Eu estava irritavel 1 2 3 4 5
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Concordo | Concordo Nao Discordo | Discordo
muito Parcial- | concordo | parcial- muito
mente nem mente
discordo

C2.  Euestava impaciente com os outros. 1 2 3 4 5

C3.  Meu comportamento mudou. 1 2 3 4 5

A2, Euestava desanimado com o meu 1 2 3 4 5
futuro.

A3.  Eundo estava interessado em outras 1 2 3 4 5
pessoas ou atividades

RF5. Eu ndo participei de atividades de lazer 1 2 3 4 5
com minha familia.

RF7. Eumesenti um peso para minha 1 2 3 4 5
familia.

RF8. Minha condigio fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida familiar.

RS1.  Eu ndo sai com a fregiiéncia que eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS4.  Eu pratiquei meus passatempos e outras 1 2 3 4 5
atividades de lazer por tempo menor
que eu gostaria.

RS5.  Eundo vi tantos amigos quanto eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS6. Eu pratiquei sexo menos 1 2 3 4 3
freqiientemente do que eu gostaria.

RS7. Minha condigio fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida social.
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Concordo | Concordo Néo Discordo | Discordo
muito parcial- | concordo | parcial- muito
mente nem mente
discordo
A6.  Eu me senti afastado das outras pessoas. 1 2 3 4 3
A7.  Eutive pouca confian¢a em mim 1 2 3 4 5
mesmo.
A8, Eundoestava interessado em comida. 1 2 3 4 5
E2.  Eu me senti cansado na maior parte do 1 2 3 4 5
tempo.
E3.  Eutive que parar ¢ descansar 1 2 3 4 5
freqiientemente durante o dia.
E4.  Eu estive muito cansado para fazer o 1 2 3 4 5

que eu gostaria
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Agora gostariamos de perguntar como vocé se sente hoje em algumas areas gerais
comparado a como se sentia antes do seu derrame. Marque um X no quadrado para

mostrar se cada area estd muito pior, um pouco pior ou igual ao que era antes do seu

derrame. Por favor, lembre-se de comparar como vocé est4 hoje em relagio a como vocé

estava antes do sen derrame ter acontecido.

Muito pior do | Pior do que Umpouco | O mesmo do
que antes do | antes do meu | pior do que | que antes do
meu derrame derrame antes do meu | meu derrame
derrame

1E. Meu nivel de energia esta

2L. Minha fala estd

3M. Meu andar esta

4V.  Minha visio esta

SFM. O uso de meus bragos ou mios esta

6MP. O meu modo de pensar estd

7A. O meu 4nimo estd

8C.  Meu comportamento esti

9T.  Eurealizo minhas tarefas em casa

ou no trabalho

10CP. Eu posso cuidar de mim mesmo

11RF. Eu faco coisas para minha familia

12RS. Eu fago coisas para meus amigos

13 No geral, minha qualidade de vida

esta

SSQoL Portugués falado no Brasil V1.0. --

SSQoL adaptado para a lingua portuguesa falada no Brasil




5. DISCUSSAO

Neste estudo, ndés adaptamos culturalmente, para a lingua portuguesa falada
no Brasil, um instrumento para a avaliagio da qualidade de vida em pacientes
portadores de doenga cérebro vascular do tipo isquémico. Esta adaptacdo cultural é
relevante, pois, até o presente momento, ndo dispinhamos, no Brasil, de qualquer
instrumento de avaliagdo da qualidade de vida para este grupo de pacientes. E
importante, também, ressaltar que esta adaptacdio foi realizada a partir do 1inico
instrumento especifico (validado e publicado até o presente momento) de avaliacio

da qualidade de vida para DCV.

O processo metodolégico utilizado para a tradugio e a adaptacdo cultural do
SSQoL também € original no nosso meio. Desconhecemos, no Brasil, outros estudos
publicados sobre tradugdo e adaptagdo cultural de questionarios de qualidade de
vida que seguiram esta metodologia. Este fato deve ser destacado, visto que este
estudo poderé servir de modelo para outros projetos, uma vez que tem sido comum,
em nosso meio, validagdo de questionarios de lingua estrangeira sem adaptacéo
cultural dos mesmos, o que pode implicar perda das propriedades psicométricas do

instrumento.

A proposta inicial deste projeto era desenvolver um instrumento especifico
para a avaliagdo da qualidade de vida em DCV, ji que, apés ampla revisio da
literatura médica, ndo haviamos encontrado um tnico estudo neste sentido. Porém,
com a publicagdo do SSQoL, em 1999 (59), e apos contato e ampla discussio com o
autor do questionério original, optamos pela realizagio da adaptagdo cultural. Esta
decisdo foi fundamentada na idéia de se ter um twnico instrumento adaptado
culturalmente para diversas linguas e culturas, oferecendo a possibilidade de
comparagdo de variaveis observadas em diferentes condigdes culturais. A
possibilidade de utilizagdo de instrumentos adaptados em estudos multicéntricos e

internacionais € uma tendéncia mundial e ja levou 4 tradugdo e & adaptagdo cultural



de diversos instrumentos genéricos e especificos em diversas linguas (13, 14, 20,
38, 62-66). A elaboragdo de um novo questionario de avaliacdo da qualidade de
vida € um processo laborioso, demorado e caro, o que, a0 nOsso ver, se tornaria

menos atrativo face as nossas dificuldades econdmicas.

Este instrumento contém 49 itens, subdivididos em 12 dominios relacionados
as alteragdes observadas em pacientes portadores de DCV. No final do mstrumento,
uma escala de 12 itens referentes aos dominios existentes no questionario avalia a
impressdo pessoal do entrevistado sobre a sua qualidade de vida no dia da
entrevista, comparando-a com a relatada antes do inicio de sua doenca, servindo de
controle para os itens anteriores. A metodologia utilizada no desenvolvimento deste
instrumento assegura boa validagdo de conteado, visto que este foi desenvolvido a
partir de informagdes de portadores de DCV, de informacdes colhidas de outras
escalas de qualidade de vida e de doenga cérebro vascular existentes, além de ampla
revisdo realizada por médicos neurologistas e fisiatras. O instrumento é simples, de
facil compreenséo e aplicagdo. Este podera ser utilizado sob forma de entrevista ou
auto-aplicavel, tendo uma duragdo aproximada de vinte minutos para o seu

completo preenchimento.

O instrumento SSQoL em sua versdo original (59) foi desenvolvido
originalmente como um instruthento especifico para a avaliagdo da qualidade de
vida em pacientes portadores de doenga cérebro vascular na lingua mglesa. O
processo de tradu¢do e adaptagdo cultural para a lingua portuguesa seguiu uma
metodologia validada para preservar a sensibilidade do instrumento na cultura alvo.
Quando um instrumento desenvolvido na lingua inglesa, com pacientes brancos
caucasianos, ¢ traduzido para outras linguas ou culturas, faz-se necessario realizar a
sua adaptago cultural para que se possa avaliar os diferentes grupos acuradamente
(65). Procuramos seguir as orientagdes propostas por Guillermin e col. (41) por ser
esta metodologia utilizada nos mais diversos estudos de tradugio e adaptagdo

cultural de instrumentos de medidas psicométricas (13, 63-65).
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A estrutura interna e as caracteristicas psicométricas de um instrumento
podem mudar quando o instrumento ¢ traduzido para outra lingua. Este fato ocorre
com maior possibilidade se a equivaléncia cultural nfio for corretamente realizada
inicialmente. Por isto, ¢ fundamental realizar a adaptagio cultural e lingiiistica do
instrumento para se promover a maior equivaléncia entre as versdes (65). A
necessidade de levar em conta as influéncias culturais na saude e na doenca esta
cada vez mais sendo reconhecida nos estudos multicéntricos e internacionais,
principalmente quando se tenta replicar técnicas de medidas desenvolvidas
originalmente em ambientes culturalmente diferentes. Quando se adapta um
instrumento de avaliagdo de qualidade de vida, o objetivo & obter medidas de satde
que sejam igualmente apropriadas e validas em diferentes grupos culturais. Isto
significa desenvolver um instrumento com equivaléncia conceitual em diferentes
culturas (67). Observou-se em estudos multicéntricos e internacionais que utilizaram
instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida, a necessidade da adaptacdo cultural
do instrumento levando-se em conta quatro aspectos: a) a adequagéo da tradugdo, b)
a comparabilidade das escalas de respostas, c) a standartizagdo dos procedimentos
psicométricos em testes e d) a possibilidade de transferéncias dos resultados obtidos

de uma cultura para outra (68).

Em nosso estudo, ndo observamos dificuldades na adaptagdio de atividades
fisicas ou expressdes idiomaticas tipicas da lingua inglesa, visto que o SSQoL
apresenta itens simples, de facil compreensio e compativeis com a idade da
populagdo alvo. Observou-se, porém, que estas funcdes foram as mais dificeis no
processo de tradugdo do SF-36 (Health Survey Questionnaire) para outras culturas
(62, 69). Por outro lado, Brislin (70), investigando os fatores que interferem na
qualidade da tradugfo, concluiu que a familiaridade dos tradutores com a lingua
inglesa contribui para diferengas na qualidade da tradugdo e que esta esta
diretamente relacionada a experiéncia dos tradutores sobre os conceitos traduzidos.
Finalizando, o autor enfatizou que os questionarios dificeis de serem lidos na lingua

original sdo os mais dificeis de serem traduzidos.



Na tradugo conceitual para a lingua portuguesa do SSQoL, utilizamos trés
- tradutores, nativos da lingua portuguesa ¢ com fluéncia na lingua inglesa. A versio
portuguesa da tradugdo conceitual foi produzida a partir da discussio e
concordéncia de cada item traduzido. As dificuldades observadas nesta etapa
decorreram da necessidade de se realizar uma tradugéo conceitual. Especial atenc¢ao
foi dada aos paragrafos introdutérios em termos de se utilizar uma linguagem
coloquial simples e de fécil compreensdo. Houve necessidade de adequar o tempo
verbal para que a agio questionada fizesse sentido na lingua portuguesa. Foi tomado
cuidado para manter a escala de Likert crescente e com cinco opcdes de respostas

para cada questionamento.

Devido ao fato deste instrumento ter sido desenvolvido originalmente a partir
de entrevistas com pacientes portadores de seqiielas de doenga cérebro vascular, nio
houve necessidade de adequagdo de itens relacionados a atividades fisicas ou
medidas de distdncia. Estas dificuldades sdo freqiientemente observadas quando se
adapta um instrumento produzido originalmente na lingua inglesa para outras
culturas. O mesmo se observa para as medidas de distincia ou de volume utilizadas
unicamente nos Estados Unidos da América (Exemplo: milha ao invés de
quildmetro, galdo ao invés de litro). No processo de adaptagio cultural do SF-36
para 10 paises, este fato foi muito discutido em fungdo das grandes diferencas

culturais no tocante a pratica de atividade fisica destes paises (62).

Com a versdo portuguesa inicial do SSQoL concluida, realizamos a sua
retraducdo para a lingua inglesa (70). Este processo foi realizado por um tradutor
nativo da lingua inglesa e com fluéncia na lingua portuguesa. Seguindo orientagdes
metodoldgicas, este néo teve acesso A versio inglesa original. Nesta etapa, tentou-se
realizar uma tradugo literaria para a lingua inglesa da versdo portuguesa produzida
na etapa inicial do estudo (40). A tradugdo para a lingua inglesa da versdo
portuguesa do SSQoL foi comparada com a versio inglesa original. Esta
comparagdo ¢ necessaria para detectar erros de entendimento ¢ de tradugdo da
versdo portuguesa. Nesta etapa do estudo, ndo foi encontrado nenhum item a ser

corrigido.
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O instrumento SSQoL tfaduzido para a lingua inglesa foi entdo enviado 3
autora da versdio original para consideragdes e aprovagdes. Quatro itens foram
discutidos devido a diferengas semanticas. A autora da versio original considerou os
itens RS1(RelagGes Sociais) "go outside" diferente do original "go out with" e A6
(Animo) "abandoned" diferente do original "withdrawn". Estes dois itens foram
revistos, sendo realizadas as corregdes. No item RS1, foi utilizado, por sugestio da
propria autora, um termo mais amplo permanecendo apenas a palavra "sair" e nio
"sair de casa" como estava traduzido. Para o item A6, foi substituida a palavra
"abandonado", que demota uma agdo produzida por outros, para a palavra
"afastado”, na tentativa de manter a tradugdio seméntica de uma situagdo imposta

pela doenga (71).

Outros dois itens foram questionados pela autora por apresentarem conceitos
diferentes do observado na versfio original. O item MP6 (Modo de pensar) "My
thougths are" néo tem o mesmo significado de "My thinking is" na lingua inglesa.
Como néo temos, na lingua portuguesa, uma palavra para traduzir, de forma literal,
este termo, optou-se pelo uso do termo "modo de pensar”, mantendo a equivaléncia
conceitual do termo original. A autora, finalmente, questionou o item A7 "My
humor", cujo significado ¢ diferente do termo original "My mood". A palavra
"humor", na lingua portuguesa, é considerada como disposi¢do de espirito ou veia
cOmica, ndo traduzindo o conceito do termo "mood" observado na lingua inglesa.
Novamente, para manter a equivaléncia conceitual do original, adotou-se o termo
"animo", que significa estado de espirito, intengdo ou vontade, na lingua portuguesa
(71). Todas as sugestdes foram analisadas pelo autor da versio para a lingua
portuguesa e um instrumento piloto, para o uso no processo de desdobramento

cognitivo foi entdo confeccionado.

O desdobramento cognitivo ¢ uma etapa fundamental do processo de
adaptacdo cultural. O termo "debriefing”, na lingua inglesa, enseja o conceito de
interrogar sobre tarefas que acabaram de ser completadas (72). Como ndo temos
uma traducdo literaria para este termo, optamos por utilizar, em sua traducdo, a

palavra "desdobramento”, que tem o significado de dividir, fracionar em partes e dar
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novo incremento (71). Assim, desdobramento cognitivo significa dividir ou

fracionar a compreensdo de um enunciado.

No processo de desdobramento cognitivo, o questionario foi aplicado a cinco
participantes para determinar sua aceitabilidade e compreensdo. FEmbora os
participantes apresentassem variabilidade do grau de instrugdo, ndo foram
detectadas dificuldades significativas na compreensio do instrumento. Este dado
fortaleceu o mstrumento produzido, mostrando que o mesmo ¢ aplicavel as mais
variadas classes socioculturais existentes no nosso pais. O desdobramento cognitivo
pode ser realizado através de questionamentos pré-definidos para cada item, por
amostragens randdmicas de itens do instrumento ou por meio do uso de
participantes bilingiies. Optamos por realizar o desdobramento cognitivo item por
item para assegurar que toda a tradugio fosse de facil compreensdo, ao invés de
realizd-lo apenas por amostragens randémicas. Néo utilizamos a técnica do uso de
participantes bilingiies, j4 que vivemos numa regido com auséncia de migragio de
populagdo de lingua inglesa. Em todo estudo de adaptagio cultural de um
instrumento, ¢ imperativo realizar o processo de desdobramento cc\>gnitivo, pois
mesmo um Iminucioso processo metodoldgico ndo assegura uma tradugdo

equivalente ao instrumento original (20, 35).

A analise das respostas oferecidas durante o processo de desdobramento
cognitivo, demonstrou a necessidade de reavaliagdo de alguns poucos itens em
conseqiiéncia de dificuldade de compreensdo. Este achado foi considerado de
grande relevéncia, uma vez que mostrou a robustez no processo de tradugdo e
adaptago cultural das etapas iniciais. No cabegalho inicial do instrumento SSQoL,
detectamos a necessidade de substituig:ﬁo das palavras "versa" e "pondera" devido a
dificuldades de compreensdo destes termos. Para melhorar a compreensdo do
enunciado do cabegalho inicial, substituimos estes termos por "questiona” e "refere-
se", respectivamente. Aqui, faz-se necessario ressaltar a importancia da realizacio
do desdobramento cognitivo, pois estes dois termos foram incorporados ao

instrumento no processo de corre¢do da lingua portuguesa realizado por um revisor
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de lingua portuguesa. A adaptagdo cultural estd relacionada ao processo de

comunicagdo popular.

A frasé "durante a dltima semana" também apresentou dificuldade de
compreensdo por parte de alguns participantes, os quais sugeriram a substitui¢do por
"durante a semana passada”. Como estas duas frases apresentam o mesmo sentido
conceitual, a substituicdo foi realizada preservando o conceito implicito.
Finalmente, foi substituida a palavra "alimentos", no item CP1(Cuidados pessoais),

pela palavra "comida”, que apresenta uma representagdo mais popular e genérica.

A tradugio e a adaptagio cultural de um instrumento de avaliacio da
qualidade de vida, desenvolvido originariamente na lingua inglesa, para o contexto
cultural de uma populagdo alvo, apresentam vantagens ao fornecer um instrumento
comum de aferi¢do da qualidade de vida em diferentes culturas. Oferece a
possibilidade de ter um instrumento Unico para uso em estudos internacionais
multicéntricos, permitindo comparagSes entre diferentes grupos culturais.
Finalmente, o processo de tradugdo e adaptagiio cultural, mesmo com sua criteriosa
metodologia, parece ser mais barato, menos trabalhoso e mais rapido de ser
executado do que o desenvolvimento um novo instrumento (41, 65). Quando
estudos de validagdo do SSQoL forem programados, a vantagem de um r1g0roso
processo de tradugfio e adaptacdo cultural ajudara a garantir que as diferengas
observadas entre pacientes de linguas distintas sejam devido a diferengas reais no
estado de saiide e ndo decorrentes de interpretagdes e traducdes madequadas do

questionario.

O mstrumento SSQoL, adaptado para a lingua portuguesa falada no Brasil, ¢
um instrumento tnico de medidas de variaveis de qualidade de vida na DCV que
acessa objetivamente os véarios dominios relacionados ao universo de sintomas da
doenga. Em sua versdo inglesa, o0 SSQoL apresentou resultados satisfatérios no que
diz respeito a confiabilidade, responsividade e validade construtiva. O instrumento
mostrou-se simples na aplicagdo e na compreensio dos itens, bem como na

interpretagdo dos resultados obtidos.
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No futuro, o SSQoL, adaptado para a lingua portuguesa, devera ser
submetido a testes de validagdo construtiva para assegurar sua capacidade
psicométrica. O objetivo deste estudo foi realizar o desenvolvimento de um
instrumento psicométrico especifico para a avaliagio da qualidade de vida em
pacientes portadores de DCV a ser utilizado em estudos nacionais e multicéntricos
internacionais. Estudos para a avaliagdo da responsividade e confiabilidade deverio
ser feitos para assegurar as propriedades psicométricas do SSQoL adaptado para a
lingua portuguesa falada no Brasil. Encontra-se em discussdo, a possibilidade de
realizagio de um estudo comparativo dos resultados obtidos no Brasil com os
observados na processo de validagio da versdo inglesa. A comparagdo dos
resultados obtidos em diferentes culturas forneceria informagdes da capacidade

psicométrica do SSQoL em varias culturas.

Assim, o instrumento SSQoL, adaptado culturalmente para a lingua
portuguesa falada no Brasil, ¢ capaz de avaliar a qualidade de vida em portadores de
seqiielas de DCV. O mesmo devera ter sua validade testada posteriormente, para,

entdo, ser utilizado em estudos clinicos.



6. CONCLUSOES

A tradugdo e a adaptagdo cultural do instrumento de avaliagdo da qualidade
de vida em pacientes portadores de doenca cérebro vascular (SSQoL) foram
realizadas com sucesso, seguindo todas as etapas do processo propostas na literatura

cienti_ﬁca:

O modelo metodoldgico utilizado neste estudo ¢ viavel e exeqiiivel para

todos os estudos de tradugio e adaptacio cultural de instrumentos psicométricos.

O SSQoL, adaptado para a lingua portuguesa falada no Brasil, ¢ um

instrumento simples, de facil compreensio e aplicagdo.
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Santa Catarina de Reabilitagdo em Florianopolis foram sorteados a participar de uma entrevista
para responder um questionario avaliativo sobre o questionario de qualidade de vida.

3. O objetivo deste estudo ¢ realizar a adaptagfio cultural para a lingua portuguesa falada no Brasil
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derrame cerebral.
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pesquisa.
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telefones 228-0100 (ASCR) ou 9972-2622.

9. Eu concordo em participar deste estudo.

Participante: Data

Entrevistador:; Data




APENDICE 4

Iniciais do Paciente

Data

Gostariamos de saber com vocé esta lidando com atividades ou sentimentos que
podem, as vezes, ter sido afetadas pelo derrame. Cada pergunta versa sobre uma atividade
especifica ou sentimento. Para cada pergunta pense sobre aquela atividade ou sentimentos na
ultima semana.
O primeiro grupo de perguntas versa sobre o grau de dificuldade que vocé apresenta
com uma atividade especifica. Cada pergunta versa sobre problemas que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Marque no quadrado o nimero que melhor descreve o grau de
dificuldade que voceé teve com determinada atividade na @ltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:
Impossivel | Muita Alguma Pouca Nenhuma
: fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

SC1. | Vocé teve dificuldade na preparagio de 1 2 3 4 3
alimentos?

SC2. | Vock teve dificuldade ao comer, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao cortar ou engolir? ‘

SC4. | Vocé teve dificuldade ao vestir-se, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao colocar as meias ou sapato,
ao abotoar botSes ou fechar o ziper?

SC5. | Voceé teve dificuldade ao tomar banho 1 2 3 4 5
de banheira ou de chuveiro?

SC8. | Vocé teve dificuldade ao usar a privada? 1 2 3 4 5

V1. | Voceé teve dificuldade ao assistir 1 2 3 4 5
televisdo o suficiente para apreciar um
programa?

V2. | Voce teve dificuldade ao alcancar 1 2 3 4 3
objetos devido a problemas de visdo
pobre?

V3. | Vocé teve dificuldade ao enxergar 1 2 3 4 5

- coisas em um dos lados?

L2. | Voce teve dificuldade ao falar, por 1 2 3 4 5
exemplo, emperrar, gaguejar,
pronunciar ou balbuciar suas palavras ?

L3. | Vocé teve dificuldade ao falar e ser 1 2 3 4 5
compreendido ao telefone?

SS-QOL Ad




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel | Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

L5. | Outras pessoas tiveram dificuldade 1 2 3 4 5
ao entender o que vocé disse?

L6. | Vocé teve dificuldade em encontrar 1 2 3 4 5
palavras ao falar?

L7. | Vocé precisou repetir para que oS outros 1 2 3 4 5
Ihe compreendessem?

M1. | Vocé teve dificuldade ao andar (se vocé 1 2 3 4 5
nfo pode andar circule 1 e va paraa
pergunta M7)

M4. | Voceé perdeu o equilibrio ao se curvar 1 2 3 4 5
ou tentar pegar alguma coisa?

M6. | Vocé teve dificuldade ao subir escadas? 1 2 3 4 5

M?7. | Vocé teve dificuldade necessitando 1 2 3 4 5
parar e repousar ao andar ou usar
cadeira de rodas?

MS8. | Voce teve dificuldade ao ficar de pé? 1 2 3 4 5

M9. | Vocé teve dificuldade ao levantar-se de 1 2 3 4 5
uma cadeira?

W1. [ Vocé teve dificuldade ao realizar tarefas 1 2 3 4 5
domésticas diarias?

W2. | Voceé teve dificuldade para terminar 1 2 3 4 5
tarefas que vocé iniciou?

W3. | Vocé teve dificuldade para realizar 1 2 3 4 5
tarefas que vocé costumava fazer?

SS-QOL Ad




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
UEL. | Vocé teve dificuldade em escrever ou 1 2 3 4 5
datilografar?
UE2. | Vocé teve dificuldade ao vestir as 1 2 3 4 5
meias?
UE3. | Voce teve dificuldade ao abotoar os 1 2 3 4 5
botdes?
UES. | Vocé teve dificuldade ao fechar o ziper? 1 2 3 4 5
UE6. | Vocé teve dificuldade ao abrir uma 1 2 3 4 5
vasilha? '

O proximo grupo de questdes pergunta o quanto vocé concorda ou discorda de cada
afirmagfo. Cada questdo versa sobre um problema ou sentimento que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Circule o nimero no quadrado que melhor expressa como vocé se
sentiu a respeito de cada uma das afirmacGes na Gltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:
Concordo | Concordo Nio Discordo | Discordo
muito concordo muito
nem
discordo

T2. | Foi dificil para mim me concentrar. 1 2 3 4 5
T3. Eu tive dificuldade em lembrar de 1 2 3 4 5

coisas.
T4. | Eutive que anotar coisas para me 1 2 3 4 5

lembrar.
Pl. Eu estava irritavel 1 2 3 4 5
SS-QOL A4




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo | Concordo Nao Discordo | Discordo
muito concordo muito
_ nem
discordo

P2. | Eu estava impaciente com os outros. 1 2 3 4 5

P3. | Minha personalidade mudou. 1 2 3 4 3

MD2. | Eu estava desanimado com o meu 1 2 3 4 5
futuro.

MD3. | Eu nfio estava interessado em outras 1 2 3 4 5
pessoas ou atividades

FR5. | Eu nfo participei de atividades de lazer 1 2 3 4 5
com minha familia.

FR7. {Eume senti um peso para minha 1 2 3 4 5
familia.

FR8. |Minha condigo fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida familiar.

SR1. |Eunio sai de casa com a frequéncia que 1 2 3 4 5
eu desejaria.

SR4. | Eu pratiquei meus hobbies e outras 1 2 3 4 5
atividades de laser por tempo menor que
eu desejaria.

SR5. | Eundo vi tantos amigos quanto eu 1 2 3 4 5
gostaria.

SR6. | Eu pratiquei sexo menos do que eu 1 2 3 4 5
gostaria.

SR7. | Minha condigio fisica interferin na 1 2 3 4 5
minha vida social.

SS-QOL Ad




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo | Concordo Nio Discordo | Discordo
muito concordo muito
nem
discordo

MD6. | Eu senti-me abandonado pelas outras 1 2 3 4 5
pessoas.

MD7. | Eu tive pouca confianga em mim 1 2 3 4 5
mesmo. ‘

MD3. | Eu ndo estava interessado em comida. 1 2 3 4 5

E2. Eu me senti cansado a maior parte do 1 2 3 4 5
tempo.

E3. |Eutive que parar ¢ descansar 1 2 3 4 5
frequentemente durante o dia.

E4, Eu estive muito cansado para fazer o 1 2 3 4 5
que eu gostaria de fazer.

SS-QOL A4




Agora gostariamos de perguntar como vocé se sente hoje em algumas areas gerais
comparado a como se sentia antes do derrame. Marque um X no quadrado para mostrar se
cada area estd muito pior, um pouco pior, ou igual ao que era antes do derrame. Por favor
lembre-se de comparar como vocé esta hoje em relagdo a como vocé estava antes do derrame

ter acontecido.

Muito pior | Algo pior | Um pouco | O mesmo
do que do que pior do do que
antes do antesdo | queantes | antes do
meu meu do meu meu
derrame derrame derrame derrame

1E. Meu nivel de energia esta

2L, Minha fala esta

3M. |Meu andar esta

4V. |Minha visdo esta

SEU. |O uso de meus bragos ou maos
esta

6T. O meu pensamento esta

7MD. | O meu humor esta

8P. Minha personalidade esta

SW. | Eu fago minhas tarefas em casa
ou no trabalho

10SC. | Eu posso cuidar de mim mesmo

11FR. |Eu fago coisas para minha
familia

128R. | Eu fago coisas para meus

amigos

13. No total minha qualidade de
vida esta

SS-QOL

A4



Iniciais do Paciente

APENDICE 5

Data

Gostariamos de saber com vocé esta lidando com atividades ou sentimentos que
- podem, as vezes, ter sido afetadas pelo derrame. Cada pergunta versa sobre uma atividade ou
sentimento especificos. Para cada pergunta pense sobre como esteve aquela atividade ou
sentimento na ultima semana.
O primeiro grupo de perguntas versa sobre o grau de dificuldade que vocé apresenta
com uma atividade especifica. Cada pergunta versa sobre problemas que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Assinale no quadrado o nimero que melhor descreve o grau de
dificuldade que vocé teve com aquela atividade na ltima semana. -

DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

CPL. - Vocé teve dificuldade ao preparar 1 2 3 4 5
alimentos?

CP2.  Voce teve dificuldade ao comer, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao cortar ou engolir?

CP4.  Voce teve dificuldade ao vestir-se, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao vestir as meias ou colocar
0S sapatos, ao abotoar botdes ou fechar
o ziper?

CP5. Vocé teve dificuldade ao tomar banho 1 2 3 4 3
de banheira ou de chuveiro?

CP8. Voce teve dificuldade ao usar a privada? 1 2 3 4 5

V1.  Vocé teve dificuldade ao assistir 1 2 3 4 5
televisdo o suficiente para apreciar um
programa?

V2. Vocé teve dificuldade ao alcangar 1 2 3 4 35
objetos devido a problemas de visuais?

V3. Voceé teve dificuldade ao enxergar 1 2 3 4 5
coisas em um dos lados?

L2.  Voce teve dificuldade ao falar, por 1 2 3 4 5
exemplo, emperrar, gaguejar,
pronunciar ou balbuciar suas palavras ?

L3.  Vocé teve dificuldade ao falar e ser 1 2 3 4 5
compreendido ao telefone?

SS-QOL A5




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
: fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

L5. Outras pessoas tiveram dificuldade ao 1 2 3 4 5
entender o que vocé disse?

L6. . Voce teve dificuldade em encontrar a 1 22 3 4 5
palavra que queria dizer?

L7. Vocé precisou repe‘u'r para-que os outros 1 2 3 4 5
Ihe compreendessem?

Ml. Vocé teve dificuldade ao andar (se vocé 1 2 3 4 5
nfo pode andar circule 1 ¢ va paraa
pergunta M7)

M4. Vocé perdeu o equilibrio ao se curvar ou 1 2 3 4 5
ao tentar pegar alguma coisa?

M6. Vocé teve dificuldade ao subir escadas? 1 2 3 4 5

M7. Vocé teve dificuldade, necessitando parar 1 2 3 4 5
e repousar, ao andar ou usar cadeira de
rodas?

MB8. Voce teve dificuldade ao ficar de pé? 1 2 3 4 5

M9. Vocé teve dificuldade ao levantar-se de 1 2 3 4 5
uma cadeira?

T1. Vocé teve dificuldade ao realizar tarefas 1 2 3 4 5
domésticas diarias? :

T2. Vocé teve dificuldade para terminar 1 2 3 4 5
tarefas que vocé iniciou?

T3. Vocé teve dificuldade para realizar tarefas 1 2 3 4 5
que vocé costumava fazer?

SS-QOL A5




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
FM1. Vocé teve dificuldade ao escrever ou 1 2 3 4 3
datilografar?
FM2. Vocé teve dificuldade ao vestir as 1 2 3 4 5
meias?
FM3. Vocé teve dificuldade ao abotoar os 1 2 3 4 5
botdes?
FMS. Voceé teve dificuldade ao fechar o ziper? 1 2 3 4 5
FM6. Vocé teve dificuldade ao abrir uma 1 2 3 4 5
vasilha?

O préximo grupo de questSes pergunta o quanto vocé concorda ou discorda de cada
afirmago. Cada questdo versa sobre um problema ou sentimento que algumas pessoas
apresentam apds o derrame. Circule o nimero no quadrado que melhor expressa como vocé se
sentiu a respeito de cada uma das afirmagdes durante a tltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Nao Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

MP2. Foi dificil para eu me concentrar. 1 2 3 4 5
MP3. Eutive dificuldade em lembrar de 1 2 3 4 5

coisas.
MP4. Eu tive que anotar coisas para me 1 2 3 4 5

lembrar.
Cl.  Euestava irritavel 1 2 3 4 5
SS-QOL A5




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Nio Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

C2.  Euestava impaciente com os outros. 1 2 3 4 5

C3. © Minha personalidade mudou. 1 2 3 4 5

A2.  Euestava desanimado com o meu 1 2 3 4 3
futuro.

A3.  Eundo estava interessado em outras 1 2 3 4 5
pessoas ou atividades

RF5. Eundo participei de atividades de lazer 1 2 3 4 3
com minha familia.

RF7. Eume senti um peso para minha 1 2 3 4 5
familia.

RF8. Minha condicéo fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida familiar.

RS1. Eu ndo sai de casa com a fregiiéncia que 1 2 3 4 5
eu gostaria.

RS4. Eu pratiquei meus hobbies e outras 1 2 3 4 5
atividades de laser por tempo menor que
eu gostaria

RS5. Eundo vi tantos amigos quanto eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS6. Eu pratiquei sexo menos fregiiente do 1 2 3 4 5
que eu gostaria

RS7. Minha condigdo fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida social.

SS-QOL A5




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Nao Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem

, discordo

A6.  Eume senti abandonado pelas outras 1 2 3 4 5
pessoas.

A7.  Eutive pouca confian¢a em mim 1 2 3 4 5
mesmo. ‘

A8.  Eundo estava interessado em comida. 1 2 3 4 5

A2.  Eu me senti cansado a maior parte do 1 2 3 4 5
tempo

E3.  Eutive que parar ¢ descansar 1 2 3 4 5
freqiientemente durante o dia.

E4.  Eu estive muito cansado para fazer o 1 2 3 4 5
que eu gostaria de fazer.

SS-QOL A5




‘Agora gostariamos de perguntar como vocé se sente hoje em algumas areas gerais
comparado a como se sentia antes do seu derrame. Marque um X no quadrado para mostrar
se cada area estd muito pior, um pouco pior, ou igual ao que era antes do seu derrame. Por
favor lembre-se de comparar como vocé esta hoje em relacdo a como vocé estava antes do
seu derrame ter acontecido.

Muito pior | Algo pior | Um pouco | O mesmo
do que do que piordoque | doque
antes do antes do antes do antes do
meu meu meu meu
derrame derrame derrame derrame
1E. Meu nivel de energia esta
2L.  Minha fala esta
3M. Meu andar esta
4V.  Minha visdo esta
SFM. O uso de meus bragos ou mios esta
6MP. O meu pensamento esta
7A. O meu humor esta
8C.  Minha personalidade esta
9T.  Eu faco minhas tarefas em casa ou
no trabatho
10CP. Eu posso cuidar de mim mesmo
1IRF. Eu faco coisas para minha familia
12RS. Eu fago coisas para meus amigos
13 No total minha qualidade de vida
esta

SS-QOL
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APENDICE 6

Iniciais do Paciente

Data

Gostariamos de saber com vocé esta lidando com atividades ou sentimentos que
podem, as vezes, ter sido afetadas pelo derrame. Cada pergunta versa sobre uma atividade ou
sentimento especificos. Para cada pergunta pense sobre como esteve aquela atividade ou
sentimento na dltima semana.
O primeiro grupo de perguntas versa sobre o grau de dificuldade que vocé apresenta
com uma atividade especifica. Cada pergunta versa sobre problemas que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Assinale no quadrado o niimero que melhor descreve o grau de
dificuldade que vocé teve com aquela atividade na Gltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
CP1. Voce teve dificuldade ao preparar 1 2 3 4 5
alimentos?
CP2. Vocé teve dificuldade ao comer, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao cortar ou engolir?

CP4.  Vocé teve dificuldade ao vestir-se, por 1 2 3 4 5
exemplo, 20 vestir as meias ou colocar
0s sapatos, ao abotoar botdes ou fechar
o ziper? :

CP5.  Vocé teve dificuldade ao tornar banho 1 2 3 4 5
de banheira ou de chuveiro?

CP8. Voce teve dificuldade ao usar a privada? 1 2 3 4 5

V1.  Vocé teve dificuldade ao assistir 1 2 3 4 5
televisdo o suficiente para apreciar um
programa?

V2. Voce teve dificuldade ao alcancar 1 2 3 4 5
objetos devido a problemas de visuais?

V3. Vocé teve dificuldade ao enxergar 1 2 3 4 5
coisas em um dos lados?

L2. Vocé teve dificuldade ao falar, por 1 2 3 4 5
exemplo, emperrar, gaguejar,
pronunciar ou balbuciar suas palavras ?

L3. Vocé teve dificuldade ao falar e ser 1 2 3 4 5
compreendido ao telefone?

SS-QOL A6




DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

L5. Outras pessoas tiveram dificuldade ao 1 2 3 4 5
entender o que vocé disse?

L6. Voce teve dificuldade em encontrar a 1 2 3 4 5
palavra que queria dizer?

L7.  Vocé precisou repetir para que 0s outros 1 2 3 4 5
Ihe compreendessem? :

M1. Vocé teve dificuldade ao andar (se vocé 1 2 3 4 5
ndo pode andar circule 1 e va paraa
pergunta M7)

M4. Vocé perdeu o equilibrio ao se curvar ou 1 2 3 4 5
ao tentar pegar alguma coisa?

M6. Vocé teve dificuldade ao subir escadas? 1 2 3 4 5

M7. Vocé teve dificuldade, necessitando parar 1 2 3 4 5
¢ repousar, ao andar ou usar cadeira de
rodas?

MB8. Vocé teve dificuldade ao ficar de pé? 1 2 3 4 5

M9. Vocé teve dificuldade ao levantar-se de 1 2 3 4 5
uma cadeira?

T1. Vocé teve dificuldade ao realizar tarefas 1 2 3 4 5
domésticas didrias?

T2. Vocké teve dificuldade para terminar 1 2 3 4 5
tarefas que vocé inicion?

T3. Vocé teve dificuldade para realizar tarefas 1 2 3 4 5
que voce costumava fazer?
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
FM1. Vocé teve dificuldade ao escrever ou 1 2 3 4 5
datilografar?
FM2. Vocé teve dificuldade ao vestir as 1 2 3 4 5
meias?
FM3. Vocé teve dificuldade ao abotoar os 1 2 3 4 5
botdes?
FM5.  Vocé teve dificuldade ao fechar o ziper? 1 2 3 4 5
FM6. Voce teve dificuldade ao abrir uma 1 2 3 4 5
vasilha?

O proximo grupo de questdes pergunta o quanto vocé concorda ou discorda de cada
afirmagdo. Cada questdio versa sobre um problema ou sentimento que algumas pessoas
apresentam apés o derrame. Circule o nimero no quadrado que melhor expressa como voceé se
sentiu a respeito de cada uma das afirmacdes durante a Gltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo . Nio Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

MP2. Foi dificil para eu me concentrar. 1 2 3 4 5
MP3. Eutive dificuldade em lembrar de 1 2 3 4 5

coisas.
MP4. Eu tive que anotar coisas para me 1 2 3 4 5

lembrar.
Cl. Eu estava irritavel 1 2 3 4 5
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Nao Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

C2.  Eu estava impaciente com 0S outros. 1 2 3 4 35

C3.  Minha personalidade mudou. 1 2 3 4 5

A2.  Euestava desanimado com o meu 1 2 : 3 4 5
futuro.

A3.  Eunio estava interessado em outras 1 2 3 4 5
pessoas ou atividades

RF5. Eunio participei de atividades de lazer 1 2 3 4 5
com minba familia.

RF7. Eume senti um peso para minha 1 2 3 4 5
familia.

RF8. Minha condicdo fisica interferin na 1 2 3 4 5
minha vida familiar.

RS1. Eunfo sai com a freqiiéncia que en 1 2 3 4 5
gostaria.

RS4. Eu pratiquei meus hobbies e outras 1 2 3 4 5
atividades de laser por tempo menor que
eu gostaria

RS5. Eundo vi tantos amigos quénto eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS6. Eu pratiquei sexo menos freqgiiente do 1 2 3 4 5
que eu gostaria '

RS7. Minha condigio fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida social.
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo | Concordo Nao Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo
A6.  Eume senti afastado das outras pessoas. 1 2 3 4 5
A7.  Eutive pouca confian¢a em mim 1 2 3 4 5
mesmo.
A8.  Eundo estava interessado em comida. 1 2 3 4 5
E2.  Eume senti cansado a maior parte do 1 2 3 4 5
' tempo
E3.  Eutive que parar ¢ descansar 1 2 3 4 5
freqiientemente durante o dia.
E4. Eu estive muito cansado para fazer o 1 2 3 4 5
que eu gostaria de fazer.
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Agora gostariamos de perguntar como vocé se sente hoje em algumas areas gerais

comparado a como se sentia antes do seu derrame. Marque um X no quadrado para mostrar

se cada 4rea esta muito pior, um pouco pior, ou igual ao que era antes do seu derrame. Por
favor lembre-se de comparar como vocé esta hoje em relagio a como vocé estava antes do

seu derrame ter acontecido.

Muito pior | Algo pior | Um pouco | O mesmo
do que do que piordoque | doque
antes do antes do antes do antes do
meu meu meu meu
derrame derrame derrame derrame
1E.  Meu nivel de energia esta
2L.  Minha fala esta
3M.  Meu andar esta
4V.  Minha visio esta
SFM. O uso de meus bragos ou mios esta
6MP. O meu modo de pensar esta
TA. . O meu humor esta
8C.  Minha personalidade esta
9T.  Eufaco minhas tarefas em casa ou
no trabalho
10CP. Eu posso .cuidar de mim mesmo
11RF. Eu faco coisas para minha familia
12RS. Eu fago coisas para meus amigos
13 No total minha qualidade de vida
esta
SS-QOL
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APENDICE 7

Iniciais do Paciente

Data

Gostariamos de saber com vocé esta lidando com atividades ou sentimentos que
podem, as vezes, ter sido afetadas pelo derrame. Cada pergunta versa sobre uma atividade ou
sentimento especificos. Para cada pergunta pense sobre como esteve aquela atividade ou
sentimento na dltima semana.
O primeiro grupo de perguntas versa sobre o grau de dificuldade que vocé apresenta
com uma atividade especifica. Cada pergunta versa sobre problemas que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Assinale no quadrado o nimero que melhor descreve o grau de
dificuldade que vocé teve com aquela atividade na tltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita . Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

CP1. Vocé teve dificuldade ao preparar 1 2 3 4 5
alimentos?

CP2. Vocé teve dificuldade ao comer, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao cortar ou engolir?

CP4. Vocé teve diﬁculdade ao vestir-se, por 1 2 3 4 5
exemplo, ao vestir as meias ou colocar
0s sapatos, ao abotoar botdes ou fechar
o ziper?

CP5.  Voc8 teve dificuldade ao tomar banho 1 2 3 4 5
de banheira ou de chuveiro? '

CP8. Vocé teve dificuldade ao usar a privada? 1 2 3 4 5

V1.  Vocé teve dificuldade ao assistir 1 2 3 4 5
televisdo de forma que lhe impedisse
apreciar um programa?

V2. Vocé teve dificuldade ao alcancar 1 2 3 4 5
objetos devido a problemas de visdo?

V3.  Vocé teve dificuldade ao enxergar 1 2 3 4 5
coisas em um dos lados da visdo?

L2. Voce teve dificuldade ao falar, por 1 2 3 4 5
exemplo, travar, gaguejar, enrolar ou
balbuciar suas palavras ?

L3. Vocé teve dificuldade ao falar e ser 1 2 3 4 5
compreendido ao telefone?
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

L5. Outras pessoas tiveram dificuldade ao 1 2 3 4 5
entender o que vocé disse?

L6. Voceé teve dificuldade em encontrar a 1 2 3 4 5
palavra que queria dizer?

L7. Vocé precisou repetir para que 0s Outros 1 2 3 4 5
lhe compreendessem?

Ml. Vocé teve dificuldade ao andar (se vocé 1 2 3 4 5
ndo pode andar circule 1evaparaa
pergunta M7)

M4. Voceé perdeu o equilibrio ao se curvar ou 1 2 3 4 5
ao tentar pegar alguma coisa?

Mé6. Voce teve dificuldade ao subir escadas? 1 2 3 4 5

M7. Vocé teve dificuldade, necessitando parar 1 2 3 4 5
€ repousar, ao andar ou usar cadeira de
rodas?

MB. Vocé teve dificuldade ao ficar de pé? 1 2 3 4 5

M9.. Vocé teve dificuldade ao levantar-se de 1 2 3 4 5
uma cadeira?

T1. Voce teve dificuldade ao realizar tarefas 1 2 3 4 5
domésticas didrias?

T2. Vocé teve dificuldade ao terminar tarefas 1 2 3 4 5
que vocé iniciou?

T3. Voce teve dificuldade ao realizar tarefas 1 2 3 4 5
que vocé costumava fazer?
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
FM1. Vocé teve dificuldade ao escrever ou 1 2 3 4 5
datilografar?
FM2. Vocé teve dificuldade ao vestir as 1 2 3 4 5
meias?
FM3. Vocé teve dificuldade ao abotoar os 1 2 3 4 5
botdes?
FMS. Vocé teve dificuldade ao fechar o ziper? 1 2 3 4 5
FM6. Vocé teve dificuldade ao abrir uma 1 2 3 4 5
vasilha?

O préximo grupo de questdes pergunta o quanto vocé concorda ou discorda de cada
afirmagdo. Cada questdo se refere a um problema ou sentimento que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Circule o niimero no quadrado que melhor expressa como vocé se
sentiu a respeito de cada uma das afirmagdes durante a dltima semana.

DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Néo Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

MP2. Foi dificil para eu me concentrar. 1 2 3 4 5
MP3. Enu tive dificuldade em lembrar de 1 2 3 4 5

coisas.
MP4. Eu tive que anotar coisas para me 1 2 3 4 5

lembrar.
Cl.  Euestava imitavel 1 2 3 4 5
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Nao Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
. discordo

C2.  Eu estava impaciente com os outros. 1 2 3 4 5

C3.  Meu comportamento mudou. 1 2 3 4 5

A2, Euestava desanimado com o meu 1 2 3 4 5
futuro.

A3.  Eundo estava interessado em outras 1 2 3 4 5
pessoas ou atividades

RF5. Eu ndo participei de atividades de lazer 1 2 3 4 5
com minha familia.

RF7. Eume senti um peso para minha 1 2 3 4 5
familia.

RF8. Minha condigdo fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida familiar.

RS1. Eu nio sai com a freqiiéncia que eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS4. Eu pratiquei meus passatempo € outras 1 2 3 4 5
atividades de laser por tempo menor que
€u gostaria

RS5. Eu nfo vi tantos amigos quanto eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS6. Eu pratiquei sexo menos fregiiente do 1 2 3 4 5
que eu gostaria

RS7. Minha condicio fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida social.
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DURANTE A ULTIMA SEMANA:

Concordo Concordo Nio Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo
A6.  Eume senti afastado das outras pessoas. 1 2 3 4 5
A7.  Eutive pouca confianga em mim 1 2 3 4 5
mesmo.
A8  Eunfo estava interessado em comida. 1 2 3 4 5
E2.  Eume senti cansado a maior parte do 1 2 3 4 5
tempo
E3. Eu tive que parar e descansar 1 2 3 4 5
freqiientemente durante o dia.
E4.  Euestive muito cansado para fazer o 1 2 3 4 5
que eu gostaria de fazer.
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Agora gostariamos de perguntar como vocé se sente hoje em algumas areas gerais
comparado a como se sentia antes do seu derrame. Marque um X no quadrado para mostrar
se cada area estd muito pior, um pouco pior, ou igual ao que era antes do seu derrame. Por
favor lembre-se de comparar como vocé esta hoje em relagiio a como vocé estava antes do
seu derrame ter acontecido.

Muito pior | Algo pior | Um pouco | O mesmo
do que do que piordo que | doque
antes do antes do antes do antes do
meu men meu meu
derrame derrame derrame derrame

1E.  Meu nivel de energia esta

2L. Minha fala esta

3M. . Meu andar esta

4V.  Minha vis3o esta

5FM. O uso de meus bracos ou mios esta

6MP. O meu modo de pensar esta

7A. O meu &nimo esta

8C.  Meu comportamento esta

9T.  Eufaco minhas tarefas em casa ou
no trabalho

10CP. Eu posso cuidar de mim mesmo

11RF. Eufago coisas para minha familia

12RS. Eu fago coisas para meus amigos

13. No total minha qualidade de vida
esta
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Ficha De Desdobramento Cognitivo

Identificacio:

APENDICE 8

Ficha n°:

Idade:

Sexo:

Raga:

Estado Civil:

Grau de instrugio

Hemisf. Cerebral lesado:

Comorbidade:

Medicamentos em uso:

Dominios Comprometidos:

Visdo

Mobilidade

Cuidados préprios

Linguagem

Energia

Fun¢o do Membro Superior

Pensamento/raciocinio

Personalidade

Animo

Trabalho/produtividade

RelagBes Familiares

Relagdes Sociais
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1-

Impressio geral (Questionar ao intrevistado a impressio geral sobre o
questiondrio)

1- E globalmente claro, ficil de entender e facil de responder?

N
'

E muito grande?

W
]

Ele esta adaptado para a sua condigio?

4

As instrugGes do questionario sdo claras?

Questdes especificas (Para cada questiio do questionario checar se)

1

A pergunta era dificil de entender ou responder? Caso afirmativo porque?

[\
1

O conceito do item € de facil interpretagio; a linguagem utilizada é compreensivel e
coloquial?

w
]

Vocé gostaria de fazer esta questo de outra forma?

N
|

As respostas oferecidas sdo claras e consistentes com a pergunta?

Comentdrios gerais: (Questionar se deseja fazer algum comentirio sobre o
questiondrio)
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Desdobramento Cognitivo - SSQOL

Cabecalho I - Primeiro Paragrafo

Vocé teve dificuldade | Vocé achou alguma Vocé faria esta frase de | Vocé acha que esta
para entender esta palavra dificil de outra maneira? faltando alguma
frase entender? coisa na frase?
1° frase
2° frase
3° frase
Cabecalho I - Segundo Paragrafo -
Vocé teve dificuldade | Vocé achou alguma Vocé faria esta frase | Vocé acha que esta
para entender esta palavra dificil de de outra maneira? faltando alguma coisa
frase entender? na frase?
1° frase
2° frase
3° frase
Titulo dos Questionarios
Vocé teve dificuldade | Vocé achou alguma Vocé faria esta frase | Vocé acha que esta
para entender esta palavra dificil de de outra maneira? faltando alguma coisa
frase entender? na frase?
Durante
a - ultima
semana
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Primeira tabela de perguntas

Vocé teve
dificuldades para
entender a

pergunta?

O que esta

pergunta significa
para vocé?

.| Esta pergunta é

relevante para
vocé?

Vocé faria esta
pergunta de outra
maneira?

As opges de
respostas sdo
claras?

CP1.

CP2.

CP4.

CPs.

CP8.

V1.

V2.

V3.

L2.

L3.
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Segunda tabela de perguntas

Vocé teve
dificuldades para
entender a

pergunta?

O que esta

pergunta significa
para vocé? -

Esta pergunta é
relevante para
vocé?

Vocé faria esta
pergunta de outra
maneira?

As opcdes de
respostas sdo
claras?

Ls.

Ls6.

L7.

ML1. -

M4.

Meé.

M7.

MS.

MS.

T1.

T2.

T3.
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Terceira tabela de perguntas

Vocé teve O que esta Esta pergunta é Vocé faria esta As opgles de
dificuldades para | pergunta significa | relevante para pergunta de outra | respostas sio
entender a para vocé? vocé? maneira? claras?
pergunta?

FM1.

FM2.

FM3.

FMS5.

FMs.
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Cabecalho IT

Voc€ teve dificuldade | Vocé achou alguma Vocé faria esta frase de | Vocé acha que esta
para entender esta palavra dificil de outra maneira? faltando alguma
frase entender? coisa na frase?
1° frase
2° frase
3° frase
Quarta tabela de perguntas
Vocé teve O que esta frase Esta afirmativa ¢ | Viocé faria esta As opgdes de
dificuldades para | significa para relevante para frase de outra respostas sdo
entender esta vocé? vocé? maneira? claras?
frase?
MP2.
MP3.
MP4.
Cl.
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Quinta tabela de perguntas

Vocé teve
dificuldades
para entender
esta frase?

O que esta frase

significa para
vocé?

Esta afirmativa é
relevante para
vocé?

Vocé faria esta
frase de outra
maneira?

As opgdes de
respostas sdo
claras?

C2.

Cs.

A3.

RF7.

RS4.

RS5.

RS6.

RS7.
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Sexta tabela de perguntas

Vocé teve O que esta frase Esta afirmativa € | Viocé faria esta As opcdes de
dificuldades para | significa para relevante para frase de outra respostas sdo
entender esta vocé? voceé? maneira? claras?
frase?
A6.
AT
AS.
E2.
E3.
E4.
Cabecalho IIT
Voce teve Vocé€ achou alguma | Vocé faria esta frase | Vocé acha que esta
dificuldade para palavra dificil de de outra maneira? | faltando alguma
entender esta frase? | entender? coisa na frase?
1° frase
2° frase
3° frase
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Sétima tabela de perguntas

Vocé teve
dificuldades para
entender esta
frase?

O que esta frase
significa para
vocé?

Esta afirmativa é
relevante para
vocé?

Vocé faria esta
frase de outra
maneira?

As opgbes de
respostas sdo
claras?

1E.

2L.

3M.

4V.

SFML

6MP.

7A.

8C.

9T.

10CP.

11RF.

12RS.

13
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APENDICE 9

Iniciais do Paciente

dificuldade que vocé teve com aquela atividade durante a semana passada.

Data

Gostariamos de saber como vocé esta lidando com atividades ou sentimentos que
podem, as vezes, ter sido afetados pelo derrame. Cada pergunta questiona sobre uma atividade
ou sentimento especifico. Para cada pergunta, pense sobre como esteve aquela atividade ou
sentimento durante a semana passada.
O primeiro grupo de perguntas refere-se ao grau de dificuldade que vocé apresenta
com uma atividade especifica. Cada pergunta discursa sobre problemas que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Assinale no quadrado o nimero que melhor descreve o grau de

DURANTE A SEMANA PASSADA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

CP1. Voce teve dificuldade para preparar a 1 2 3 4 5
comida?

CP2. Vocé teve dificuldade para comer, por 1 2 3 4 5
Exemplo, para cortar ou engolir?

CP4. " Vocé teve dificuldade para se vestir, por 1 2 3 4 5
exemplo, para vestir as meias ou colocar
os sapatos, para fechar botdes ou o
ziper?

CP5.  Vocé teve dificuldade para tomar banho 1 2 3 4 5
de banheira ou de chuveiro?

CP8. Vocé teve dificuldade para usar a 1 2 3 4 5
privada?

V1. Vocé teve dificuldade para assistir 1 2 3 4 5
televisdo de forma que lhe impedisse
apreciar um programa?

V2. Vocé teve dificuldade para alcangar 1 2 3 4 5
-objetos devido a problemas de visdo?

V3. Vocé teve dificuldade para enxergar 1 2 3 4 5
coisas em um dos lados da visdo?

L2. Voce teve dificuldade para falar, por 1 2 3 4 5
exemplo, travar, gaguejar, enrolar ou
pronunciar as palavras ?

L3. Vocé teve dificuldade para falar e ser 1 2 3 4 5
compreendido ao telefone?
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- DURANTE A SEMANA PASSADA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade

L5. Outras pessoas tiveram dificuldade para 1 2 3 4 5
entender o que vocé disse?

L6. Vocé teve dificuldade em encontrar a 1 2 3 4 5
palavra que queria dizer?

L7. Voce precisou repetir para que os outros 1 2 3 4 5
lhe compreendessem?

M1l. Vocé teve dificuldade para andar? (se 1 2 3 4 5
vocé ndo pode andar, circule 1 e va para
a pergunta M7)

M4. Vocé perdeu o equilibrio ao se curvar ou 1 2 3 4 5

~ao tentar pegar alguma coisa?

M6. Vocé teve dificuldade para subir escadas? 1 2 3 4 5

M7. Vocé teve dificuldade para andar ou usar 1 2 3 4 5
cadeira de rodas, necessitando parar e
repousar?

MB8. Voce teve dificuldade para ficar de pe? 1 2 3 4 5

MS. Vocé teve dificuldade para se levantar de 1 2 3 4 5
uma cadeira?

T1. Vocé teve dificuldade para realizar tarefas 1 2 3 4 5
domésticas didrias?

T2. Vocé teve dificuldade para terminar 1 2 3 4 5
tarefas que iniciou?

T3. Vocé teve dificuldade para realizar tarefas 1 2 3 4 5
que costumava fazer?
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DURANTE A SEMANA PASSADA:

Impossivel Muita Alguma Pouca Nenhuma
fazer dificuldade | dificuldade | dificuldade | dificuldade
FM1. Voce teve dificuldade para escrever ou 1 2 3 4 3
datilografar?
FM2. Voce teve dificuldade para vestir as 1 2 3 4 5
meias?
FM3. Voce teve dificuldade para fechar os 1 2 3 4 5
botdes?
FM5. Voce teve dificuldade para fechar o 1 2 3 4 5
ziper?
FM6. Voce teve dificuldade para abrir uma 1 2 3 4 5
vasiltha?

O proximo grupo de questdes pergunta o quanto vocé concorda ou discorda de cada
afirmacdo. Cada questdo se refere a um problema ou sentimento que algumas pessoas
apresentam apos o derrame. Circule o nimero no quadrado que methor expresse como vocé se
sentiu a respeito de cada uma das afirma¢Ges durante a semana passada.

DURANTE A SEMANA PASSADA:

Concordo Concordo Nio Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

MP2. Foi dificil para eu me concentrar. 1 2 3 4 5
MP3. Eu tive dificuldade em lembrar de 1 2 3 4 5

coisas.
MP4. Eutive que anotar coisas para me 1 2 3 4 5

lembrar.
Ci1. Eu estava irritavel 1 2 3 4 5
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DURANTE A SEMANA PASSADA:

Concordo Concordo Nao Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo

C2.  Euestava impaciente com os outros. 1 2 3 4 5

C3.  Meu comportamento mudou. 1 2 3 4 5

A2 Euestava desanimado com o meu 1 2 3 4 5
futuro.

A3.  Eunio estava interessado em outras 1 2 3 4 5
pessoas ou atividades

RF5. Eunio participei de atividades de lazer 1 2 3 4 5
com minha familia.

RF7. Eume senti um peso para minha 1 2 3 4 5
familia.

RF8. Minha condigio fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida familiar.

RS1. Eundo sai com a freqiiéncia que eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS4.  Eu pratiquei meus passatempos e outras 1 2 3 4 5
atividades de lazer por tempo menor que
€u gostaria.

RS5. Eunio vi tantos amigos quanto eu 1 2 3 4 5
gostaria.

RS6. Eu pratiquei sexo menos 1 2 3 4 5
freqiientemente do que eu gostaria.

RS7. Minha condi¢do fisica interferiu na 1 2 3 4 5
minha vida social. -
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DURANTE A SEMANA PASSADA:

Concordo Concordo Nio Discordo Discordo
muito parcialmente | concordo | parcialmente muito
nem
discordo
A6.  Eume senti afastado das outras pessoas. 1 2 3 4 5
A7.  Eutive pouca confianca em mim 1 2 3 4 5
mesmo.
A8.  Eundoestava interessado em comida. 1 2 3 4 5
E2. Eu me senti cansado na maior parte do 1 2 3 4 5
tempo.
E3. Eu tive que parar ¢ descansar 1 2 3 4 5
freqiientemente durante o dia.
E4. Eu estive muito cansado para fazer o 1 2 3 4 5
que eu gostaria.
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Agora gostariamos de perguntar como vocé se sente hoje em algumas areas gerais °
comparado a como se sentia antes do seu derrame. Marque um X no quadrado para mostrar
se cada area estd muito pior, um pouco pior ou igual ao que era antes do seu derrame. Por
favor, lembre-se de comparar como vocé esta hoje em relagio a como vocé estava antes do

seu derrame ter acontecido.

Muito pior | Pior do que | Um pouco | O mesmo
do que antesdo | piordoque | doque
antes do meu antes do antes do
meu derrame meu meu
derrame derrame derrame

1E.  Meu nivel de energia esta

2L. Minha fala esta

3M. Meu andar esta

4V. Minha visdo esta

SFM. O uso de meus bragos ou mios ests

6MP. O meu modo de pensar esta

74 O meu 4nimo esta

8C. Meu comportamento esta

9T. Eu realizo minhas tarefas em casa ou
no trabatho

10CP. Eu posso cuidar de mim mesmo

11RF. Eu fago coisas para minha familia

12RS. Eu fago coisas para meus amigos

13 No geral, minha qualidade de vida
esta
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APENDICE 10

Patient Initials

Date of exam

We would like to know how you’re doing with activities or feelings that can sometimes be
affected by stroke. Each question will ask about a specific activity or feeling. For each
question, think about how that activity or that feeling has been in the past week.

The first group of questions asks about how much trouble you have with a specific activity.
Each question deals with problems that some people have after their stroke. Circle the number
in the box that best describes how much trouble you have had with that activity in the past

SS-QOL

week.
DURING THE PAST WEEK:
Couldn’t Alot Some A little No
doitat of trouble trouble trouble
all trouble at all

SC1. | Did you have trouble preparing 1 2 3 4 5
food?

SC2. | Did you have trouble eating, for 1 2 3 4 5
example, cutting food or

: swallowing?

SC4. | Did you have trouble getting 1 2 3 4 5
dressed, for example, putting on
socks or shoes, buttoning buttons, or
zipping?

SC5. | Did you have trouble taking a bath 1 2 3 4 5
or shower?

SC8. | Did you have trouble using the 1 2 3 4 5
toilet?

V1. |Did you have trouble seeing the 1 2 3 4 5
television well enough to enjoy a
show? :

V2. | Did you have trouble reaching for 1 2 3 4 5
things because of poor eyesight?

V3. | Did you have trouble seeing things 1 2 3 4 5

, off to one side?

L2. |Did you have trouble speaking, for 1 2 3 4 5
example, get stuck, stutter, stammer,
or slur your words?

L3. | Did you have trouble speaking 1 2 3 4 5
clearly enough to use the telephone?
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DURING THE PAST WEEK:

Couldn’t Alot Some A little No
doitat of trouble trouble trouble
all trouble at all

L5. | Did other people have trouble 1 2 3 4 5
understanding what you said?

L6. |Did you have trouble finding the 1 2 3 4 35
word you wanted to say?

L7. |Did you need to repeat yourself so 1 2 3 4 5
others could understand you?

M1. |Did you have trouble walking? 1 2 3 4 5
(If you can’t walk, circle 1 and go to
question M7)

M4. | Did you lose your balance when 1 2 3 4 5
bending over or reaching for
something?

M6. |Did you have trouble climbing 1 2 3 4 5
stairs?

M7. |Did you have trouble with needing 1 2 3 4 5
to stop and rest when walking or
using a wheelchair?

M8. |Did you have trouble with standing? 1 2 3 4 5

M9. | Did you have trouble getting out of a 1 2 3 4 5
Chair?

W1. | Did you have trouble doing daily 1 2 3 4 5
work around the house?

W2. | Did you have trouble finishing jobs 1 2 3 4 5
that you started? ,

W3. | Did you bave trouble doing the work 1 2 3 4 5
you used to do?
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DURING THE PAST WEEK:

Couldn’t Alot Some A little No
doit at Of trouble trouble trouble
all Trouble at all

UEL | Did you have trouble writing or 1 2 3 4 5
typing?

UE2. | Did you have trouble putting on 1 2 3 4 5
socks? -

UE3. | Did you have trouble buttoning 1 2 3 4 5
buttons?

UES. | Did you have trouble zipping a 1 2 3 4 5
zipper?

UE6. | Did you have trouble opening a jar? 1 2 3 4 5

The next set of questions asks about how much you agree or disagree with each
statement. Each question deals with a problem or feeling that some people have after their
stroke. Circle the number in the box that best says how you felt about each statement during

the past week.
DURING THE PAST WEEK:
Strongly |Moderatel | Neither |Moderatel Strongly
agree y " agree y disagree
agree Bor disagree
disagree
T2. | It was hard for me to 1 2 3 4 5
concentrate.
T3. |1 had trouble remembering 1 2 3 4 5
things.
T4. }1had to write things down 1 2 3 4 5
to remember them.
P1. |1 was irritable. 1 2 3 4 5
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DURING THE PAST WEEK:

Strongly |Moderatel | Neither |Moderatel Strongly
agree y agree y disagree
agree nor disagree
disagree

P2. {1 was impatient with others 1 2 3 4 5

P3. | My personality has Changed. 1 2 3 4 5

MD2. | I was discouraged about 2 3 4 5
my future.

MD3. | I wasn’t interested in other 1 2 3 4 5
people or activities.

FR5. |Ididn’t join in activities 1 2 3 4 5
just for fun with my
family.

FR7. |1 felt I was a burden to my 1 2 3 4 5
family.

FR8. | My physical condition 1 2 3 4 5
Interfered with my family
life.

SR1. |Ididn’t go out as often as I 1 2 3 4 5
would like.

SR4. |1 did my hobbies and 1 2 3 4 5
recreation for shorter
periods of time than I
would like.

SR5. |1didn’t see as many of my 1 2 3 4 5
friends as I would like.

SR6. |1 had sex less often than I 1 2 3 4 5
would like.

SR7. | My physical condition 1 2 3 4 5
interfered with my social :
life.
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DURING THE PAST WEEK:

Strongly |Moderatel | Neither |Moderatel | Strongly
agree y agree y disagree
agree nor disagree
, disagree
MD6. | I felt withdrawn from other people. 1 2 3 4 5
MD?7. | I had little confidence in 1 2 3 4 5
myself.
MD8. | I was not interested in food. 1 2 3 4 5
E2. |1 felt tired most of the time. 1 2 3 4 5
E3.  |1had to stop and rest often 1 2 3 4 5
during the day.
1E4. |1 was too tired to do what I 1 2 3 4 5
wanted to do.
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Now, we would like to ask how you feel you are domg today in some general areas
compared to how you were before your stroke. Put an ‘X’ in the box to show whether each
area is a lot worse, a little worse, or the same as your before your stroke. Please remember to

compare how you are doing today with how you were before your stroke happened.

alot somewhat a little the same
worse worse than | worse than as
than before my | before my | before my
before stroke stroke stroke
, my stroke
1E. My energy level is
2L. My speech is
3M. |My walking is
4V. My vision is
S5EU. |The use of my arms or hands is
6T. My thinking is
TMD. | My mood is
8P. My personality is
9W. |Ido my jobs at home or at work
10SC. |I can take care of myself
11FR. |Ido things for my family
12SR. |Ido things for my friends
13. Overall, my quality of life is
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APENDICE 11

Iniciales del Paciente Fecha

Nos gustaria saber si alguna de sus actividades o sus sentimientos han sido afectados por la
embolia cerebral, ya que en ocasiones esta enfermedad puede afectarlos. Cada pregunta se referira a una
actividad o sentimiento especificos. Para cada pregunta, piense como ha sido esa actividad o sentimiento
durante la semana pasada.

El primer grupo de preguntas se refiere a qué tanta dificultad ha tenido con una actividad
especifica. Cada pregunta se basa en problemas que algunas personas tienen después de una embolia
cerebral. Circule €l numero en la caja a la derecha que mejor describe qué tanta dificultad usted ha tenido
con esa actividad durante la semana pasada.

DURANTE LA SEMANA PASADA:

No pudo | Mucha | Alguna Poca Ningu-na
hacerlo | dificul- | dificul- | dificul- | dificul-tad
tad tad tad

SC1. Tuvo alguna dificultad preparando la 1 2 3 4 5
comida?

SC2. Tuvo alguna dificultad comiendo, por 1 2 3 4 5
gjemplo, cortando la comida o
tragando?

SC4. Tuvo alguna dificultad, por ejemplo, 1 2 3 4 5
poniéndose las medias o los zapatos,
abrochando los botones o usando la
cremallera?

SC5. Tuvo alguna dificultad banandose en la 1 2 3 4 5
tina o en la ducha?

SC8.  Tuvo alguna dificultad usando el 1 2 3 4 5
inodoro (toilet)?

V1.  Tuvo alguna dificultad viendo televisién 1 2 3 4 5
que le impidiera disfrutar un programa?

V2. Tuvo alguna dificultad alcanzando 1 2 3 4 5
objetos por tener mala visién?

V3.  Tuvo alguna dificultad viendo las cosas 1 2 3 4 5
en un solo lado de su vision?

L2.  Tuvo alguna dificultad hablando, por 1 2 3 4 5
ejemplo, que se le trabara la lengua,
tartamudeara, o hablara de manera
enredada?
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DURANTE LA SEMANA PASADA:

No pudo | Mucha | Alguna | Poca | Ningu-
hacerlo | dificul- | dificul- | dificul- na
tad tad tad dificul-
tad

L3. Tuvo alguna dificultad para hablar 1 2 3 4 5
claramente que le impidiera usar el
teléfono?

Ls. Tuvieron dificultades otras personas en 1 2 3 4 5
entender lo que usted decia? '

Le. Tuvo alguna dificultad en encontrar la 1 2 3 4 5
palabra que usted queria decir?

L7. Tuvo que repetir lo que decia para que 1 2 3 4 5
le pudieran entender?

Ml.  Tuvo alguna dificultad para caminar? 1 2 3 4 5
(si usted no puede caminar, circule 1 y
continie con la pregunta M7)

M4.  Perdié usted el equilibrio al agacharse o 1 2 3 4 5
tratar de alcanzar algo?

M6.  Tuvo alguna dificultad subiendo 1 2 3 4 5
escaleras? '

M7. Tuvo usted que detenerse y descansar 1 2 3 4 5

cuando caminaba o cuando usaba la
silla de ruedas? _

M8.  Tuvo alguna dificultad poniéndose de 1 2 3 4 5
pie?

M9.  Tuvo alguna dificultad pardndose de 1 2 3 4 5
una silla?

W1.  Tuvo alguna dificultad haciendo 1 2 3 4 5
cualquier tarea necesaria en la casa?

W2.  Tuvo alguna dificultad finalizando los 1 2 3 4 5
trabajos que habia empezado?

W3. Tuvo alguna dificultad haciendo los 1 2 3 4 5
trabajos a los que usted estaba
acostumbrado?
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DURANTE LA SEMANA PASADA:

Nopudo [ Mucha | Alguna | Poca | Ningu-
hacerlo | dificul- | dificul- | dificul- na
tad tad tad dificul-
. tad
UEL.  Tuvo alguna dificultad escribiendo o 1 2 3 4 5
tipografiando?
UE2. Tuvo alguna dificultad poniéndose las 1 2 3 4 5
medias?
UE3. Tuvo alguna dificultad abrochandose 1 2 3 4 5
los botones?
UES5. Tuvo alguna dificultad cerrando la 1 2 3 4 5
cremallera?
UE6. Tuvo alguna dificultad abriendo un 1 2 3 4 5
frasco?

El siguiente grupo de preguntas se refiere a qué tanto usted esta de acuerdo o en desacuerdo con cada frase.
Cada pregunta se refiere a un problema o sentimiento que algunas personas tienen después de una embohia
cerebral. Circule el niimero en la caja que mejor describe como se sinti6 usted acerca de cada frase durante
la semana pasada.

DURANTE LA SEMANA PASADA:

Muy de | Moderada- | Indife- | Moderada- | Muy en
acuerdo mente de rente (ni mente en desacuer
acuerdo de desacuerdo do
acuerdo
ni en
desacuer
. _ do)
T2. Fue dificil para mi 1 2 3 4 5
concentrarme.
T3. Tuve dificultad en recordar 1 2 3 4 5
cosas.
T4. Tuve que escribir las cosas 1 2 3 4 5
para recordarlas.
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DURANTE LA SEMANA PASADA:

Muyde | Moderada- | Indife- | Moderada- | Muy en
acuerdo mente de rente (n1 mente en desacuer
acuerdo de desacuerdo do
acuerdo
ni en
desacuer
do)
Pl1. Estuve irritable. 1 2 3 4 5
P2. Fui impaciente con los 1 2 3 4 5
otros
P3. Mi personalidad ha 1 2 3 4 5
: cambiado. '
MD2. Estuve desanimado con 1 2 3 4 5
respecto a mi futuro.
MD3. No estuve interesado en 1 2 3 4 5
otras personas o
actividades.
FRS5. No me junté con mi familia 1 2 3 4 5
en actividades solamente
por diversion.
FR7.  Senti que fui una carga 1 2 3 4 5
para mi familia.
FR8. Mi condicién fisica 1 2 3 4 3
interfirié con mi vida
familiar.
SR1. No sali tan frecuentemente 1 2 3 4 5
como me hubiera gustado.
SR4.  Participé en mis aficiones y 1 2 3 4 5
en recreacion por periodos
de tiempo mas cortos de lo
que me hubiera gustado.
SR5. No vi tantos amigos como 1 2 3 4 5
me hubiera gustado.
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DURANTE LA SEMANA PASADA:

Muy de | Moderada- | Indife- | Moderada- | Muy en
acuerdo mente de rente (ni mente en desacuer
acuerdo de desacuerdo do
acuerdo
nmen
desacuer
do)

SR6. Tuve relaciones sexuales 1 2 3 4 5
menos frecuentemente de lo
que me hubiera gustado.

SR7. Mi condicién fisica S | 2 3 4 5
mterfirié con mi vida
social.

MDé6. Me senti alejado de las 1 2 3 4 5
otras personas.

MD7. Tuve poca confianza en mi 1 2 3 4 5
‘mismo.

MDS8. No estuve interesado en la 1 2 3 4 5
comida.

E2. Me senti cansado la 1 2 3 4 5
mayoria del tiempo.

E3.  Tuve que detenerme y | 2 3 4 5
descansar frecuentemente
durante ¢l dia.

E4. Me senti muy cansado para 1 2 3 4 5
hacer lo que queria.
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Abora nos gustaria preguntarle cémo se siente hoy en dia con respecto a algunas areas generales
cuando las compara con la manera como se sentia antes de la embolia cerebral. Marque con una X la caja
que muestre si cada area estd mucho peor, un poco peor, o igual que antes de la embolia. Por favor
recuerde comparar la manera como usted se siente hoy en dia con la manera como se sentia antes de la
embolia.

Mucho peor | Masomenos | Unpoco peor | Igual que antes
que antes de | peor que antes | que antes dela | de la embolia
la embolia de la embolia embolia

1E. Mi nivel de energia es

2L. Mi capacidad para
hablar es

3M. Mimarcha es

4V. Mivistaes

SUE. El uso de mis manos
es

6T. Mi capacidad para
pensar es

TMD. Mi animo es

8P.  Mi personalidad es

9W. Yo hago mis labores
en la casa o el trabajo

10SC. Puedo cuidarme a mi
mismo

11FR. Hago las cosa para mi
familia

12SR. Hago las cosas para
mis amigos

13.  En general, mi calidad
de vida es
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