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Resumo: O objetivo desta pesquisa foi fazer a adaptacao transcultural para o Brasil da
Schizophrenia Caregiver Quality of Life Questionnaire (S-CGQol). A escala original
possui 25 itens distribuidos em sete subescalas, cada item contendo seis alternativas de
resposta. Procedimento: |. Tradugao, por dois tradutores independentes. 2. Retradu-
cao das duas versoes por dois outros tradutores independentes. 3. Avaliacdo das ver-
soes por uma Comissao de Especialistas. 4. Estudo Piloto em amostra da populagao-
-alvo. Participaram vinte e quatro cuidadores de pacientes com diagnéstico de
esquizofrenia, selecionados aleatoriamente de um servigo de saiide mental. Foram fei-
tas reformulages no formato de aplicagdo e na redacgdo dos itens, quando necessario,
de forma a garantir a equivaléncia semantica com a escala original, sua adaptacao ao
contexto cultural brasileiro e a facilidade de compreensao pela populagao-alvo. Con-
clui-se que essa escala esta adequada para avaliar a qualidade de vida de cuidadores de
pacientes com esquizofrenia, apés sua validacao.

Palavras-chave: qualidade de vida; cuidadores familiares; esquizofrenia; escala; adap-
tagdo transcultural.

QUALITY OF LIFE OF FAMILY MEMBERS OF PATIENTS WITH SCHIZOPHRENIA:
S-CGQOL SCALE

Abstract: This research aims at making a cross-cultural adaptation of the Schizophre-
nia Caregiver Quality of Life Questionnaire (S-CGQol) to the Brazilian context. The
scale has 25 items distributed in seven subscales, with six response options. Procedure:
|. Translations of the scale by two independent translators 2. Back-translation of the
two versions, by two other independent translators. 3. Review of the versions by an
Expert Committee. 4. Pre-test study with a sample of the target population. Participa-
ted in this research. 24 caregivers of patients with schizophrenia randomly selected
from a mental health service. Reformulations were made in the application format and
the presentation of the items in order to assure its semantic equivalence with the origi-
nal scale, its adaptation to the Brazilian context and its applicability to the target popu-
lation.We have concluded that this scale is appropriate for the evaluation of the quality
of life of family caregivers of schizophrenic patients after a validation study.

Keywords: quality of life; family caregivers; schizophrenia; rating scales; crosscultural
adaptation.
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CALIDAD DE VIDA DE FAMILIARES DE PACIENTES COM ESQUIZOFRENIA: ESCALA
S-CGQOL

Resumen: La principal meta de esta investigacién fue realizar la adaptacién cultural
para el contexto brasilefio de la Schizophrenia Caregiver Quality of Life Questionnaire
(S-CGQol). La escala tiene 25 items distribuidos en siete subescalas, cada item presen-
ta seis alternativas de respuesta. Procedimiento: |. Traduccién, por dos traductores
independientes. 2. Traduccién inversa de las dos versiones por otros dos traductores
independientes. 3. Evaluacién de las versiones por un Comité de Expertos. 4. Estudio
exploratorio con un muestro de la poblacién objetivo. Participaron 24 cuidadores de
pacientes esquizofrénicos de un servicio de salud mental seleccionados al azar. Para
garantizar la equivalencia semantica con la escala original, su adaptacién al contexto
brasilefio y comprensién del publico, fueron realizadas reformulaciones en la forma
aplicacion de la escala y en la redacciéon de items. Concluyese que tal inventario, segui-
do de la validacién, este adecuado para evaluar la calidad de vida de los familiares que
auxilian en el cuidado de los pacientes con esquizofrenia.

Palabras clave: calidad de vida; cuidadores familiares; esquizofrenia; escala; adapta-
cién transcultural.

Introducao

A qualidade de vida (QV) de familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos tem
sofrido um impacto constante das consequéncias resultantes do papel de cuidador. A
prestacdo de cuidados cotidianos aos pacientes requer a realizacao de tarefas adicio-
nais, como o controle da medica¢do, da higiene e da ocupacdo do tempo, o preparo
da alimentacao, a supervisdo dos comportamentos problematicos, além das preocupa-
¢des com o paciente e o peso financeiro, resultando em mudancas importantes na vida
social e profissional destes familiares. Ocorre um sentimento de sobrecarga, aumenta-
do pela falta de preparo dos familiares para o desempenho desse papel, de suporte
efetivo dos servicos de salde mental, caréncia de informacdes sobre a doenca e o
tratamento do paciente e falta de orientacGes sobre as estratégias mais adequadas a
serem adotadas nos cuidados cotidianos e momentos de crise (Lauber, Eichenberger,
Luginbdhl, Keller, & Réssler, 2003; Barroso, 2014).

A sobrecarga sentida pelos cuidadores produz consequéncias graves, pois reduz a
sua qualidade de vida e pode resultar em elevados niveis de estresse e transtornos
psicopatoldgicos, como ansiedade e depressao (Glosman, 2004; Richieri, Boyer, Reine,
Loundu, Auquier, Lancon, & Simeoni, 2011; Rascon, Caraveo, & Valencia, 2010). Nestas
condigdes, eles ndo conseguem fornecer adequadamente os cuidados necessarios aos
pacientes na vida cotidiana, comprometendo a sua adesdo ao tratamento psiquiatri-
co, a frequéncia aos servicos de saide mental e a continuidade do tratamento. Essas
consequéncias sdo ainda mais contundentes no caso de pacientes que apresentam
transtornos graves e persistentes, como a esquizofrenia (Vasudeva, Sekhar, & Rao,
2013; Caqueo-Urizar, Gutiérrez-Maldonado, & Miranda-Castilho, 2009). Considerando
as dificuldades apontadas, preservar a qualidade de vida destes cuidadores constitui
uma questdo importante ndo somente para o seu préprio bem-estar, mas também
para garantir bons cuidados prestados aos pacientes.
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Os estudos sobre os cuidadores de pacientes psiquiatricos tém abordado a avalia-
¢do da sua sobrecarga, mas poucos avaliam a sua qualidade de vida. Porém, esses dois
conceitos estdo relacionados, pois a sobrecarga devido ao papel de cuidador resulta
em uma diminuicdo da qualidade de vida (Caqueo-Urizar et al., 2009). O conceito de
QV tem sido utilizado na avaliacdo das incapacidades (disabilities) e foi estendido a
avaliacdo dos cuidadores de pacientes incapacitados em geral. Possui diferentes defi-
nicdes e pouco acordo entre estudiosos, embora haja um consenso de que é um cons-
truto multidimensional. Na avaliacdo da QV, alguns autores destacam os parametros
externos observaveis de bem-estar econémico e fisico e outros abordam os aspectos
subjetivos referentes a uma autoavaliacdo do bem-estar e das condi¢des de salide e de
vida em geral (Glozman, 2004). No caso dos cuidadores de pacientes psiquiatricos, a
avaliacdo subjetiva da QV se refere a percepc¢ao sobre o impacto do papel do cuidador
em suas vidas e em seu bem-estar psicoldgico, assim como sua satisfacdo com a vida,
envolvendo fatores emocionais, sociais, familiares, ocupacionais, de lazer, dentre ou-
tros (Glozman, 2004).

Na revisdo de literatura realizada por Caqueo-Urizar et al. (2009), destacam-se va-
rios fatores associados a diminuicdo da qualidade de vida dos cuidadores de pacientes
com esquizofrenia, como: a manifestacdo dos sintomas psicéticos dos pacientes, a so-
brecarga emocional e estresse crénico dos cuidadores, o sentimento de exaustdo, a
falta de suporte social, a sobrecarga financeira e as perturbac¢des na vida familiar, que
inclui os conflitos entre os membros da familia. Os cuidadores sofrem com estresse,
ansiedade, depressao e deterioracdo do sistema imune, o que os torna vulneraveis a
doencas infectocontagiosas, culminando em altas taxas de mortalidade. Os estressores
na vida dos cuidadores sdo diretos (referentes a prépria atividade de prestar cuidados
ao paciente) e indiretos (referentes as consequéncias em outros dominios de sua vida).
Assim, podem ocorrer perturbac¢des na sua vida profissional, alguns tendo de abando-
nar o emprego, ou mudar mudar de emprego de fazer mudancas no horario de traba-
lho devido ao papel de cuidador. O estresse destes cuidadores, muitas vezes, deve-se
a trés fatores simultaneos: o seu emprego, as tarefas domésticas e os cuidados presta-
dos ao paciente. Os autores destacam a necessidade dos servicos de saude mental
oferecerem intervencdes de suporte para os familiares (Glazmon, 2004; Caqueo-Urizar
et al. 2009).

O estudo recente de Richieri et al. (2011) coloca em destaque a tematica da quali-
dade de vida dos cuidadores de pacientes com esquizofrenia e apresenta um instru-
mento validado para avalid-la: a S-CGQol. Essa escala foi utilizada na América Latina
(Caqueo-Urizar, Urzua, & Boyer, 2016) e na Indonésia (Winahyu, Kenchayat, & Charo-
ensuk, 2014), relacionando QV com sobrecarga e caracteristicas dos cuidadores. No
Brasil, ndo foi encontrado, nas bases indexadas de periédicos cientificos, nenhum ins-
trumento de medida validado para avaliar este construto. H4, portanto, uma caréncia
e a necessidade de validar um instrumento para aferir a qualidade de vida destes cui-
dadores no contexto brasileiro. O objetivo desta pesquisa foi fazer a adaptacao trans-
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cultural para o Brasil da escala de medida da qualidade de vida dos familiares cuida-
dores de pacientes com esquizofrenia, elaborada e validada por Richieri et al. (2011).

Método

Delineamento da pesquisa

Trata-se de uma Pesquisa de Desenvolvimento, segundo a classificacdo de Contan-
driopoulos, Champagne, Potvin, Denis e Boyle (1994), cujo objetivo é desenvolver,
aprimorar ou criar instrumentos ou intervencdes. Os procedimentos de adaptacao
transcultural adotados seguiram os parametros indicados pela literatura da area, que
visam preservar a equivaléncia do instrumento adaptado em relacdo ao original. Esses
procedimentos visam, ainda, a adaptacdo do instrumento ao contexto cultural brasi-
leiro a garantia de sua aplicabilidade e facilidade de compreensao pela populacao-
-alvo (Guillemin, Bombardier, & Beaton,1993; Reichenheim & Moraes, 2007; Herdman,
Fox-Rushby, & Badia, 1998; Pasquali, 2010).

Populacao-alvo

A populagao-alvo foi constituida pelos familiares cuidadores de pacientes psiquia-
tricos, atendidos em um Centro de Atencao Psicossocial (CAPS) de uma cidade de por-
te médio de Minas Gerais. Os critérios de inclusdo foram: 1. ter, pelo menos, 18 anos
de idade; 2. ser cuidador de um paciente com diagnéstico do espectro da esquizofre-
nia, de acordo com os critérios diagnésticos da CID-10 (Organizacdo Mundial da Sau-
de, 1993); 3. cuidar do paciente ha, pelo menos, 1 ano.

Amostra

A amostra foi selecionada aleatoriamente da popula¢do-alvo, utilizando-se o sof-
tware Statistical Package for Social Sciences (SPSS). Foram selecionados 30 prontudrios
da populacao-alvo do servico para a entrevista, considerados suficientes para este tipo
de pesquisa (Pasquali, 2010). Como seis sujeitos se recusaram a participar da pesquisa,
foram realizadas 24 entrevistas com os familiares cuidadores.

Instrumentos

Schizophrenia Caregiver Quality of Life Questionnaire (S-CGQol): O instrumento
original francés foi desenvolvido para avaliar a qualidade de vida de cuidadores de
individuos com esquizofrenia. A elaboracdo dos itens foi feita a partir de entrevistas
semiestruturadas com familiares cuidadores de pacientes com esquizofrenia e o con-
teudo dos itens foi analisado por uma comissao de trés especialistas. A escala S-CGQoL
original é multidimensional e autoadministrada, contando com 25 itens distribuidos
em sete subescalas: 1. Bem-estar Psicolégico e Fisico (cinco itens). 2. Sobrecarga Psico-
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logica e Vida Cotidiana (sete itens). 3. Relagdes com o Conjuge ou Companheiro (trés
itens). 4. Relacionamento com a Equipe de Profissionais (trés itens). 5. Relacionamento
com a Familia (dois itens). 6. Relacionamento com Amigos (dois itens). 7. Sobrecarga
Material (trés itens). Para cada item, ha seis alternativas de resposta, distribuidas em
escala de tipo Likert, que variam de 0 (nunca ocorreu) a 5 (sempre ocorreu). Os itens
avaliam a frequéncia com que as situagdes descritas ocorreram na vida do cuidador
nos 12 meses anteriores a aplicacdo do instrumento. O escore global da escala é obti-
do calculando-se a média aritmética dos escores obtidos nos sete dominios. Os resul-
tados sdo convertidos, posteriormente, em uma escala de 0 a 100, sendo que 0 repre-
senta o menor nivel de qualidade de vida possivel e 100 o maior nivel de qualidade de
vida possivel (Richieri et al., 2011).

As propriedades psicométricas da escala original foram avaliadas com base nos da-
dos de uma amostra de 246 cuidadores de pacientes com esquizofrenia selecionados
em seis hospitais psiquiatricos da Franca. A validade de construto da escala foi avaliada
por meio da Andlise dos Componentes Principais, com rotacdo Varimax, adotando-se
um critério minimo de 0,40 para as cargas fatoriais dos itens. A estrutura fatorial com
os sete dominios, citados anteriormente, foi responsavel por 74,4% da variancia dos
dados. A escala apresentou validade convergente, tendo-se obtido uma correlacao sig-
nificativa positiva com a escala de qualidade geral de vida SF-36 (r = 0,42; p < 0,01) e
uma correlacdo significativa negativa (r =-0,21; p < 0,01) com a escala de gravidade da
sintomatologia PANSS (Positive and Negative Syndrom Scale) (Kay, Opler, & Lindenme-
ayer, 1988), tal como esperado teoricamente. A escala apresentou, também, boa con-
sisténcia interna, tendo-se obtido valores de alfa Cronbach entre =0,79 e =0,92. As
subescalas 1 a 7 (descritas anteriormente) tiveram os seguintes valores de alfa: 0,92;
0,88; 0.80; 0.92; 0.87; 0.85; 0.79. As médias e os desvios-padrao destas subescalas foram:
53,9 (18.5); 62.8 (16.4); 19.5 (21.9); 63.0 (20.7); 57.9 (22.8); 62.9 (20.7) e 69.1 (22.4).

Questionario sociodemografico: No presente trabalho, foi utilizado um questiona-
rio que visa avaliar as varidveis sociodemograficas e de condicdes de vida dos familia-
res entrevistados, tais como sexo, idade, estado civil, escolaridade e trabalho. Foram,
também, avaliadas as caracteristicas clinicas dos pacientes sob seus cuidados, como
comorbidade, tempo de doenca, se o paciente ja esteve ou ndo internado em institui-
¢do psiquiatrica e o numero de crises ocorridas nos ultimos 12 meses.

Procedimento

O projeto foi previamente aprovado pela Comissao de Etica em Pesquisa com Sujei-
tos Humanos da instituicdo onde foi realizada a pesquisa (Protocolo 007/2013) e pela
coordenacdo do servico de saude mental. A adaptacdo do instrumento francés ao
contexto brasileiro foi igualmente aprovada pela autora da escala original. Os familia-
res foram contatados para a realizacdo de entrevistas, para a aplicagdo dos instrumen-
tos de medida, tendo sido agendado um horario de acordo com a sua disponibilidade.
As entrevistas foram realizadas conforme descrito a sequir, na etapa intitulada Estudo
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Piloto. Foi apresentado, a cada entrevistado, o Termo de Consentimento Livre e Infor-
mado, e, somente apds a sua assinatura, era iniciada a entrevista de coleta de dados.
As entrevistas com os sujeitos tiveram duracdo aproximada de 40 minutos e foram
realizadas em seus domicilios ou no Servico de Psicologia Aplicada da universidade no
qual se deu a pesquisa, de acordo com a conveniéncia dos sujeitos. O procedimento de
adaptacao transcultural da escala foi feito seguindo-se as etapas descritas a seguir,
recomendadas por Guillemin et al. (1993).

1? Etapa — Traducao: O instrumento original em francés foi traduzido, de forma
independente, por dois tradutores bilingues de lingua materna portuguesa, obtendo-
-se duas traduc¢des em portugués (T1 e T2).

2° Etapa — Retraducao: As duas versdes em portugués foram retraduzidas para o
francés, também de forma independente, por outros dois tradutores bilingues de lin-
gua materna francesa, obtendo-se duas versdes (R1 e R2).

32 Etapa — Revisao por uma Comissao de Especialistas: A Comissao de Especialistas
era multidisciplinar, composta por duas professoras universitarias bilingues, pesquisa-
doras da area de saude mental e uma professora de francés. Esta Comissdao fez uma
comparacdo entre a versao original da escala e as quatro versdes descritas anterior-
mente, incluindo as instrucdes do instrumento, os itens e as alternativas de resposta.
Foram avaliadas as versGes da escala em funcdo de sua equivaléncia semantica em
relacdo a escala original. Estas comparag¢des foram feitas com base na seguinte cate-
gorizacao: nada alterado (NA), pouco alterado (PA), muito alterado (MA) e completa-
mente alterado (CA).

Em seguida, a Comissdo de Especialistas fez as modificacbes necessarias na redacdo
dos itens, de forma a adapté-los ao contexto cultural brasileiro, por meio da utilizacao
de uma linguagem simples, adequada ao nosso meio. Tomou-se o cuidado de garantir
a equivaléncia dos termos nos seus sentidos denotativos e conotativos, para evitar
distorcdes ou reagdes negativas das pessoas as palavras utilizadas, dificuldades que
podem acontecer quando se restringe o procedimento a traducdes literais (Cassep-
-Borges, Balbinotti, & Teodoro, 2010). O formato de aplicacdo da escala também foi
analisado e modificado, visando adapta-la ao nivel educacional da populacdo-alvo no
contexto brasileiro. A avaliacdo da redacao dos itens foi feita com base, também, nas
recomendacdes de Pasquali (2010), segundo as quais os itens de uma escala devem
respeitar os seguintes critérios: definir uma acdo (comportamental), permitir apenas
uma resposta certa ou errada (objetividade), expressar apenas uma ideia (simplicida-
de), conter frases curtas e sem afirmac¢des negativas ou dupla negacéo (clareza) e ndo
ter e expressoes pueris (credibilidade). Esta etapa resultou em uma versao preliminar
da escala brasileira.

4? Etapa — Estudo Piloto: A versdo preliminar da escala foi aplicada a amostra de
familiares, a fim de verificar a facilidade de compreensao do instrumento, utilizando
a Técnica de Sondagem (Guillemin et al., 1993). Com base nessa técnica, solicitava-se
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aos entrevistados que reformulassem cada item da escala, utilizando suas proéprias
palavras, de forma a demonstrar o que haviam entendido. Foi pedido, ainda, que eles
dessem exemplos das situagdes descritas nos itens da escala que tivessem ocorrido em
sua vida como cuidador. Quando eram observadas dificuldades de compreensao, estas
eram discutidas e as observa¢des dos sujeitos serviam de base para modificacdes nos
itens, apds consultada a Comissdo de Especialistas. No final desta etapa, obteve-se a
versao final da escala brasileira.

Analise de dados

Os dados referentes as caracteristicas sociodemograficas da amostra foram analisa-
dos por meio da estatistica descritiva, calculando-se a média, os desvios-padrdo e a
porcentagem. Os dados referentes as tradugdes, retraducgdes e versdes da escala foram
analisados pela Comissdao de Especialistas, conforme descrito anteriormente.

Resultados
Descricao da amostra

Os familiares entrevistados tinham uma média de idade de 50,8 anos (DP = 18,4),
sendo 54,2% do sexo feminino e 45,8% do sexo masculino. O estado civil mais fre-
quente (45%) era de casados. Quanto a escolaridade, a maioria (56,6%) era analfabe-
ta (16,67 %) ou tinha o ensino fundamental incompleto (33,3%) ou completo (16,67 %).
Metade dos cuidadores declarou ser aposentada e 45% possuiam trabalho regular ou
eventual. A maioria dos entrevistados (70%) possuia uma renda entre 1 a 2 saldrios
minimos (R$ 724,00) e nao recebia beneficios provenientes de instancias governamen-
tais. A maioria (58,3%) relatou possuir alguma doenca que interferia na sua tarefa de
cuidar do paciente. Dentre essas doencas, as mais comuns foram problemas do sistema
circulatoério (46,6%).

Todos os pacientes pelos quais os cuidadores eram responsaveis possuiam o diag-
nostico de transtorno do espectro da esquizofrenia (F20), sem comorbidades. A idade
média dos pacientes era de 38,9 anos (DP = 11,9), sendo que a idade média em que
ocorreu a primeira manifestacdo do transtorno foi 24,6 anos (DP = 11,5). O tempo
médio de durac¢do do transtorno psiquiatrico era de 13,9 anos (DP = 11,4) e o tempo
médio de tratamento foi de 11,4 anos (DP = 10,0).

Avaliacao pela Comissao de Especialistas

A Tabela 1 apresenta os resultados do processo de adaptacdo transcultural da esca-
la. Na primeira coluna, estdo descritos os itens da escala original; na segunda, a versao
preliminar resultante da avaliacdo da Comissdo de Especialistas; e, na ultima coluna, a
versao final, confeccionada apés o Estudo Piloto.

A primeira modificacdo feita na escala pela Comissdo de Especialistas foi o formato
de instrumento autoadministrado, adotado na versao francesa, para o de entrevista,
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na versdo adaptada. Considerou-se que a aplicagdo em entrevista seria mais adequada
para a populagdo-alvo brasileira, tendo em vista o baixo nivel educacional dos cuida-
dores de pacientes psiquiatricos atendidos nos servicos publicos de saide mental. A
Comissdao considerou que, neste caso, a aplicacdo por entrevista contribuiria para a
qualidade dos dados coletados nas pesquisas futuras, preservando a validade dos re-
sultados. Em consequéncia, as instrucdes da escala foram modificadas para correspon-
der ao novo formato de aplicacado.

Em sequida, foram comparadas as duas versées traduzidas (T1 e T2) e as retraduzi-
das (R1 e R2) em relagdo a escala original, visando identificar e corrigir possiveis incon-
sisténcias de traducdo e produzir uma versao brasileira com equivaléncia semantica
em relacdo a escala original, porém adaptada para o contexto brasileiro. Nas compa-
racOes realizadas, dos 25 itens da escala original, 22 estavam inalterados ou pouco
alterados, o que corresponde a 88% dos itens que tiveram seu significado preservado.
Os trés itens que apresentaram maior alteracdo em relagdo a escala original foram o
3, 0 8 e 0 13. No item 3, a frase “a manqué d’energie?” foi traduzida, tanto em T1
quanto em T2, como “se sentiu sem energia?” e foi retraduzida como “sentiez vous
sans energie?”. A traducdo foi mantida. No item 8, a palavra “géné” foi traduzida,
respectivamente, como incomodado (T1) e constrangido (T2). Optou-se pela traducao
T1, para preservar o uso de palavras mais comuns no contexto brasileiro. No item 13,
a palavra “soutenu” foi traduzida como “teve suporte” (T1) e “foi apoiado” (T2). No-
vamente, a Comissdo optou por preservar a traducdo que fosse mais adequada ao
contexto brasileiro, prevalecendo a traducao T2.

Durante a avalia¢do pela Comissao de Especialistas, outras modifica¢des foram rea-
lizadas na redacdo de varios itens, visando a sua adaptacdo ao contexto brasileiro. No
item 2, optou-se pelo uso da palavra “mentalmente” em vez de “moralmente”. No
item 4, a palavra “exausto” foi substituida por “esgotado”. No item 6, a expressao
“coisas que vocé considerava importantes” foi substituida por “coisas de que vocé
gostava muito”. No item 7, a palavra “saidas” foi substituida por “passear” e a palavra
“jardinagem” foi eliminada, devido a pouca popularidade desta atividade no contex-
to brasileiro. No item 9, a palavra “outras” foi removida de forma que a redacao final
foi “teve o sentimento de nao ter dedicado o tempo necessario as pessoas de sua fa-
milia?”. Nos itens 10 e 11, a palavra “sentimento” foi substituida por “sensacdo”,
considerada mais proxima da linguagem coloquial. Assim, o item 10 foi modificado
para “sensacdo de falta de liberdade” e o item 11 para “sensacdo de viver apenas
para as tarefas do dia a dia”. No item 13, usou-se a palavra “apoio” para substituir
“suporte” na frase “teve ajuda ou apoio do seu companheiro?”. Nos itens 16, 17 e 18,
as expressoes “profissionais dos servicos”, “equipe de acompanhamento” e “profissio-
nais” foram respectivamente substituidas por “médicos, enfermeiros...”. No item 23,
optou-se por “atividades burocraticas” ao invés de “atividades administrativas”, na
frase “encontrou dificuldades nas atividades burocraticas relacionadas a doenca do
seu familiar?”. Todas as modificacdes e adaptacdes feitas na escala foram decididas
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por consenso entre os membros da Comissdao de Especialistas. No final deste processo,
obteve-se a versdo preliminar da escala brasileira.

Estudo Piloto

O Estudo Piloto tinha o objetivo de garantir que a redacdo dos itens da escala fosse
de facil compreensao para a populacdo-alvo, com base na opinido dos proprios sujei-
tos. Para tal, foram realizadas entrevistas com a amostra dos cuidadores aplicando-se
a versao preliminar da escala brasileira, por meio da Técnica de Sondagem.

No que se refere a redacdo dos itens, somente quatro causaram dificuldades de
compreensao nas entrevistas, quais sejam os itens 16, 17, 18 e 23. Nos itens 16 a 18,
as palavras “médicos, enfermeiros...” foram substituidas por “funcionarios dos servi-
¢os de saude (médicos, enfermeiros...)”. A opcao pelo uso desta expressao foi feita
para evitar que os sujeitos respondessem avaliando apenas os médicos e os enfer-
meiros, como tendia a acontecer, e ndo todos os funcionarios do servico. A respeito
do item 23, referente as “atividades burocraticas” do papel de cuidador, foram in-
cluidos exemplos, visando tornar claro o seu significado. A redacao final do item foi
“encontrou dificuldades nas atividades burocraticas relacionadas a doenca de seu
familiar (ex. conseguir pericias, beneficios, medicamentos gratuitos, documentos
pessoais, mexer com papelada)?”.

Quanto as alternativas de resposta as questdes da escala e as instrucdes iniciais, ndo
foram observadas dificuldades de compreensao por parte dos sujeitos. Estas, portan-
to, foram preservadas em sua redacao, pela Comissdo de Especialistas.

Discussao

Neste trabalho, foi feita a adaptacao transcultural da escala S-CGQol para a avalia-
¢do da qualidade de vida de cuidadores de pacientes com transtorno de esquizofrenia,
originalmente construida e validada na Franca. Ao avaliar as versdes traduzidas e retra-
duzidas da escala, comparando-as com a versao original, a Comissdo de Especialistas
realizou altera¢des na redacao dos itens, quando necessario, a fim de garantir a equiva-
Iéncia da versao brasileira em relagdo ao instrumento original. Foi importante a utiliza-
¢do dos critérios recomendados na literatura para a construcao de itens de instrumentos
psicométricos, pois eles serviram de parametros para garantir que a redacdo tivesse
clareza e simplicidade, evitando mal-entendidos (Pasquali, 2010). O trabalho da Comis-
sdo de Especialistas foi importante também para adaptar a redacdo dos itens ao contex-
to cultural brasileiro, selecionando palavras simples de uso cotidiano, pois se recomenda
que a redacdo dos itens seja de facil compreensado pelos extratos mais baixos da popu-
lacdo (Cassepp-Borges, Balbinotti, & Teodoro, 2010; Pasquali, 2010).

A mudanca do formato de aplicacdo do instrumento, de autoadministrado para
entrevista, foi efetuada devido as caracteristicas sociodemograficas da popula¢do-alvo
a qual se destina esta escala, geralmente pessoas com baixo nivel de escolaridade, que
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frequentam os servigos publicos de saude mental. Segundo Herdman et al. (1998), o
formato autoadministrado pode comprometer a efetividade de instrumentos de me-
dida, quando utilizados em popula¢des com baixo nivel de escolaridade. Perreault e
Leichner (1993) também apontaram que questionarios autoadministrados ndo sado
apropriados para usudrios de servicos publicos de saude mental, tendo recomendado
o formato de entrevista, na qual as questdes sdo lidas e as respostas sdao anotadas pe-
lo entrevistador.

Durante o Estudo Piloto, o uso da Técnica de Sondagem foi muito util para avaliar
a opinido dos familiares sobre a redagdo dos itens da escala. Esta técnica permite de-
tectar palavras que suscitam duvidas e introduzir modificagdes necessarias para garan-
tir a facil compreensao do instrumento pela popula¢do-alvo (Guillemin et al., 1993). A
técnica é Util, ainda, para detectar possiveis reacdes negativas em resposta aos signifi-
cados conotativos de palavras usadas nos itens. No presente trabalho, esta técnica
permitiu detectar a necessidade de incluir exemplos no final de quatro questdes. E
importante assegurar uma boa compreensao dos itens pela populacado-alvo, pois difi-
culdades de entendimento das questdes pelos sujeitos de uma pesquisa podem provo-
car inconsisténcias na andlise dos dados e comprometer as qualidades psicométricas
da escala e os resultados das pesquisas (Pasquali, 2010). A Técnica de Sondagem ja se
mostrou importante para alcancar este objetivo na adaptacdo transcultural de outra
escala (Moreira, Bandeira, Pollo, & Oliveira, 2014).

Os procedimentos adotados, neste estudo, permitiram garantir a equivaléncia da
versao brasileira em relacdo a escala original, contribuindo para a comparabilidade dos
resultados de pesquisas transculturais futuras que utilizardo esta escala, conforme reco-
mendacdes de Vallerand (1989). Permitiram, ainda, obter uma escala adaptada ao con-
texto cultural brasileiro e de facil compreensao para a popula¢do-alvo a qual se destina.

Pesquisas futuras deverao avaliar as qualidades psicométricas dessa escala, referen-
tes a sua validade e fidedignidade, tornando-a apta a ser utilizada em estudos sobre
a QV de familiares cuidadores de pacientes com esquizofrenia. Tendo em vista a so-
brecarga a que estes cuidadores estdao submetidos na vida cotidiana (Vasudeva et al.,
2013), que pode resultar em transtornos psicopatolégicos, como ansiedade e depres-
sdo (Rascon et al. 2010), torna-se necessario ter acesso a um instrumento de medida
visando avaliar a qualidade de vida destes familiares. Esta avaliacdo contribuira para
estimar o impacto do papel de cuidador, as varidveis associadas a qualidade de vida
dos familiares e suas relacdes com o tratamento dos pacientes.
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Tabela |. Resultados do procedimento de adaptacao transcultural

Itens Escala Original Versao Preliminar Versao Final
Questionnaire de Qualité . . . .
. . Escala de Qualidade de Vida Escala de Qualidade de Vida
de Vie — Aidants des . . . .
, . de Cuidadores de Pacientes de Cuidadores de Pacientes
Titulo Patients Souffrant de . . . .
) L. com Esquizofrenia com Esquizofrenia
Schizophrénie
(SC-GQoL-BR) (SC-GQoL-BR)
(SC-GQol)
Eu vou te fazer algumas Eu vou te fazer algumas
, . perguntas sobre como vocé perguntas sobre como vocé
Répondez a chaque . )
. se sente, como tem sido sua  se sente, como tem sido sua
question en cochant la case . . ) o
) vida e, principalmente, como  vida e, principalmente, como
qui se rapproche le plus de ) A . A
tem sido a sua experiéncia de tem sido a sua experiéncia de
ce que vous pensez ou . .
) ter que cuidar do (nome do ter que cuidar do (nome do
ressentez. Certaines des . _ .
. , paciente). Estas perguntas sao paciente). Estas perguntas
questions posées peuvent -
N o importantes para sdo importantes para
toucher a votre vie privée.
, . conhecermos seu estado de conhecermos seu estado de
Elles nous sont nécessaires ) s ) s
, salde e suas condigbes de satde e suas condigbes de
~ pour évaluer tous les . . . .
Instrucoes Lo vida. Se vocé quiser nos dar vida. Se vocé quiser nos dar
aspects de votre santé. Si ] _ ] _
L outras informagdes outras informagoes
vous désirez nous
. complementares sobre sua complementares sobre sua
communiquer des . L 3 . o 3
) . vida cotidiana, podera fazer vida cotidiana, podera fazer
informations . ) . )
, ) isto ap6s o final deste isto ap6s o final deste
supplémentaires sur L L
. questionario. Responda cada  questionario. Responda cada
certains aspects de votre . .
) pergunta indicando com que  pergunta indicando com que
vie courante vous pouvez N R N R
) frequéncia vocé se sente da frequéncia vocé se sente da
le faire en fin de . .
. . forma descrita em cada forma descrita em cada
questionnaire. _ o B o
questao, conforme indicando  questdo, conforme indicando
no cartdao em anexo. no cartdo em anexo.
_ Au cours des |2 derniers Lo . Nos ultimos |12 meses,
Introducao . Nos ultimos |2 meses, vocé... R
mois, avez-vous... vocé...
Item | Eté triste, déprimé? Esteve triste ou deprimido? Esteve triste ou deprimido?
ltem 2 Eté moralement fatigué, Se sentiu mentalmente Se sentiu mentalmente
em ,
usé? cansado ou esgotado? cansado ou esgotado?
Item 3 Manqué d’énergie? Se sentiu sem energia? Se sentiu sem energia?
ltern 4 Eté physiquement fatigue,  Se sentiu fisicamente cansado  Se sentiu fisicamente cansado
em ,
usé? ou esgotado? ou esgotado?
., L Esteve angustiado ou Esteve angustiado ou
Item 5 Eté angoissé, inquiet? . o
inquieto? inquieto?
ltem 6 D0 renoncer a des choses Teve de deixar de fazer coisas Teve de deixar de fazer coisas
em \ A . A .
que vous tenaient a cceur?  de que vocé gostava muito? de que vocé gostava muito?
DG diminuer le temps ré-
R L P . Teve que diminuir o tempo de Teve que diminuir o tempo de
servé a vos loisirs (sorties,
Item 7 lazer (passear, fazer com- lazer (passear, fazer com-

jardinage, shopping, brico-
lage...)?

pras...)?

pras...)?
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Tabela I. Resultados do procedimento de adaptacio transcultural (continuagdo)

Itens Escala Original Versao Preliminar Versao Final
Eté géné de laisser votre Se sentiu incomodado ao dei- Se sentiu incomodado ao dei-
tem 8 enfant pour assumer vos xar de cuidar do seu familiar xar de cuidar do seu familiar
em A . - . . .
taches de la vie quotidienne para fazer suas atividades coti- para fazer suas atividades co-
ou professionnelles? dianas ou profissionais? tidianas ou profissionais?
Eu le sentiment de ne pas Teve o sentimento de nao ter Teve o sentimento de nao ter
ltem 9 consacrer le temps néces- dedicado o tempo necessario dedicado o tempo necessario
em . N s N P
saire au reste de votre fa- as pessoas da sua familia (fi- as pessoas da sua familia (fi-
mille (fratrie et autres...)? Ihos, irmaos e outros...)? Ihos, irmaos e outros...)?
Eu le sentiment de man- Teve a sensacdo de falta de li- Teve a sensacdo de falta de li-
Item 10 . .
quer de liberté? berdade? berdade?
. . B . Teve a sensagdo de viver ape-
Eu le sentiment de vivre au Teve a sensacdo de viver ape- )
Item |1 . . . . nas para as tarefas do dia a
jour le jour? nas para as tarefas do dia a dia? dia?
ia?
Eu de difficultés a faire des Teve dificuldades em fazer Teve dificuldades em fazer
Item 12 projets professionnels ou projetos profissionais ou pes- projetos profissionais ou pes-
personnels? soais? soais?
, 3 Teve ajuda ou apoio de seu
Eté aidé(e), soutenu(e) par Teve ajuda ou apoio de seu ] P )
Item 13 7 ) esposo(a) ou companhei-
votre conjoint? esposo(a) ou companheiro(a)?
ro(a)?
L, 3 . Foi ouvido ou compreendido Foi ouvido ou compreendido
Eté écouté(e), compris(e)
Item 14 - por seu esposo(a) ou compa- por seu esposo(a) ou compa-
par votre conjoint? . .
nheiro(a)? nheiro(a)?
tem 15 Eu une vie sentimentale et Teve uma vida sentimental e~ Teve uma vida sentimental e
em s . - . -
sexuelle satisfaisante? sexual satisfatoria? sexual satisfatéria?
L, i . Foi ouvido ou compreendido
Eté écouté(e), compris(e) ) . ) o,
) Foi ouvido ou compreendido  pelos funcionarios dos
Item 16 par les soignants L . . ) o
R N pelos médicos, enfermeiros...? servicos de salide (médicos,
(médecins, infirmieres...)? .
enfermeiros...)?
, B Foi ajudado ou apoiado pelos
Eté aidé(e), soutenu(e) par L . ,l . P . P
) P Foi ajudado ou apoiado pelos  funcionarios dos servicos de
Item 17 les soignants (médecins, o . B L
. 2 médicos, enfermeiros...? satde (médicos,
infirmieres...)? .
enfermeiros...)?
L, Ficou satisfeito com as
Eté satisfait(e) des . L . _
. ) , Ficou satisfeito com as informacdes dadas pelos
informations données par _ L )
Item 18 ) L. informacdes dadas pelos funcionarios dos servicos de
les soignants (médecins, . . , L1
) 2 médicos, enfermeiros...? saide (médicos,
infirmieres...)? .
enfermeiros...)?
ttem 19 Eté aidé(e), soutenu(e) par  Foi ajudado ou apoiado por Foi ajudado ou apoiado por
em

votre famille?

sua familia?

sua familia?
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Tabela |. Resultados do procedimento de adaptacao transcultural (continuacdo)

Itens

Escala Original

Versao Preliminar

Versao Final

Item 20

Eté écouté, compris(e) par
votre famille?

Foi ouvido ou compreendido
por sua familia?

Foi ouvido ou compreendido
por sua familia?

Item 21

Eté aidé(e), soutenu(e) par
vos amis, votre entourage?

Foi ajudado ou apoiado por
seus amigos ou pessoas que o
rodeiam?

Foi ajudado ou apoiado por
seus amigos ou pessoas que
o rodeiam?

Item 22

Eté écouté, compris(e) par
vos amis, votre entourage?

Foi ouvido ou compreendido
por seus amigos ou pessoas
que o rodeiam?

Foi ouvido ou compreendido
por seus amigos ou pessoas
que o rodeiam?

Encontrou dificuldades nas
atividades burocraticas

Item 23

Rencontré des difficultés
dans vos démarches

administratives liées a la
maladie de votre enfant?

Encontrou dificuldades nas
atividades burocraticas
relacionadas a doenca do seu
familiar?

relacionadas a doenca do seu
familiar (conseguir pericias,
beneficios, medicamentos
gratuitos, documentos
pessoais, mexer com
papelada)?

Item 24

Eu des difficultés
financiéres pour faire face a
la maladie?

Teve dificuldades financeiras
para enfrentar a doenca de
seu familiar?

Teve dificuldades financeiras
para enfrentar a doenca de
seu familiar?

Item 25

Eu des difficultés
matérielles (logement,
transport...)?

Teve dificuldades materiais
(moradia, transporte...)?

Teve dificuldades materiais
(moradia, transporte...)?

Fonte: Elaborado pelos autores.
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