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RESUMO

Introdugio: A obtengio de informagdes sobre o funcionamento e bem-estar dos pacientes ¢ essencial para
avaliacio dos beneficios das intervengdes terapéuticas, porque fornece evidéncias sobre o impacto da doen-
¢a e do tratamento em termos de condig¢o de satdde. No Brasil nao dispomos de literatura sobre traducéo,
adaptagio cultural e validacdo de escalas de qualidade de vida (QV) desenvolvidas para avaliar pessoas com
epilepsia. Objetivo: Tradugdo e adaptacdo cultural do Questiondrio Qualidade de Vida em Epilepsia-31
[Quality of Life in Epilepsy Inventory-31 (QOLIE-31)]. Casuistica e metodologia: Trinta pacientes em acom-
panhamento regular com diagnéstico de epilepsia do lobo temporal por esclerose mesial temporal (n = 18) e
epilepsia miocldnica juvenil (n = 12) responderam ao questionério. A versdo original do questionério foi
obtida com um dos autores da escala (Joyce Cramer) que concedeu a versio original em inglés para a tradu-
¢do. Resultados: Dois professores de inglés nativos realizaram a retrotradugfo. As versdes em portugués e a
retrotraduzida foram comparadas 2 original e ap6s consenso foi obtida a versao final. Vinte pacientes (66%)
eram do sexo feminino e 10 (34%) masculino, com média de idade de 36 anos. Dez (30%) completaram o 12,
16 (53%) 0 22 4 (17%) o 32 graus. Dos 30, 14 (46%) apresentaram até 5 crises no tGltimo més, 10 (33%) de
6a10e 6 (21%) mais de 10. Ap6s aplicagdo dos 30 questiondrios apenas a questio 28 nio foi compreendida
por 3 (10%) dos pacientes, sendo reescrita apds consultar a autora do questionrio. Conclusao: O QOLIE-31
demonstrou-se uma escala de fAcil aplicacido na populacio brasileira, com facil entendimento. Acreditamos
que ao terminar o processo de validagdo serd um instrumento de grande utilidade para avaliar a QV de
pessoas com epilepsia.

Unitermos: Qualidade de vida, Epilepsia, QOLIE-31.

ABSTRACT
Translation and cross-cultural adaptation of the Quality of Life in Epilepsy-31 (QOLIE-31)

Introduction: Up to the present, there are no validated instruments or studies emphasizing reliability and
validity of questionnaires to measure quality of life in epilepsy into Brazilian Portuguese. Purpose: This
report describes the translation and cross-cultural adaptation of the Quality of Life in Epilepsy-31 (QOLIE-31).
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Casuistic and methods: Thirty patients regularly accompanied with temporal lobe epilepsy related to
mesial temporal sclerosis (n = 18) and juvenile myoclonic epilepsy (n = 12) answered the questionnaire.
Results: One of the authors (Joyce Cramer) conceded the original English version to Portuguese translation.
Later, two independent native English-speaking teachers fluent in Portuguese translated this consensus version
back into English. Comparison of the back-translation with the original English version showed only a few
discrepancies and the English and Portuguese versions were considered conceptually equivalents. Thirty
subjects, 20 (66%) female and 10 (34%) male, mean age of 36 years old answered the questionnaire. Socio-
demographic characteristics were: regarding to educational level, 10 (30%) had primary school, 16 (53%)
secondary and 4 (17%), higher education. Fourteen (46%) had less than 5 seizures in the last month,
10 (33%) 6-10 and 6 (21%) more than 10. After the patients having answered 30 questionnaires only three
(10%) of them hadn’t understood question 28, which had to be rewritten. Conclusion: QOLIE-31 is one of
the most widely instruments used to evaluate quality of life in epilepsy. Brazilian patients easily understood
its questions. We believe that after finishing validation of its psychometric properties this instrument will be

very helpful to evaluate quality of life of Brazilian people with epilepsy.

Key words: quality of life, epilepsy, QOLIE-31.

INTRODUCAO
Qualidade de Vida e Epilepsia

No inicio da década de 80 comecaram a surgir estu-
dos quantitativos voltados para a avaliacio da qualidade
de vida (QV) de pessoas com epilepsia.

Em 1992, a Liga Internacional contra a Epilepsia pro-
moveu um evento em Portugal, com a finalidade de discu-
tir questdes relativas 2 QV e criar instrumentos que per-
mitissem sua mensuragfo. Esses inventérios deveriam ser
padronizados e terem suas propriedades psicométricas, bem
como sua confiabilidade e validade, testadas (Devinsky e
Cramer, 1993).

No Brasil, até o presente momento, nio dispomos de
literatura sobre traducéo, adaptacgio cultural e validagio
de escalas de QV nas epilepsias. A validacdo de inventa-
rios ja utilizados em outros paises, como o Epilepsy Surgery
Inventory (ESI-55) (Vickrey, 1992) e o Quality of Life in
Epilepsy (QOLIE-89 e as formas reduzidas com 31 e 10
questdes) (Devinsky e col., 1995; Cramer e col., 1998;
Bullinger e col., 2001) dentre outros, permitiria maior
compreensdo a respeito do impacto das crises na vida
cotidiana do individuo.

A utilizagio do inventério genérico Medical Outcomes
Study 36 Item Short-form (SE-36), j4 validado em portu-
gués (Ciconelli e col., 1999), vem nos auxiliando a com-
preender a interferéncia das crises epilépticas na QV de
pacientes com esclerose mesial temporal (Alonso e col.
2006, in press). Atualmente o ESI-55 est4 em processo de
validacio, e por ser um instrumento desenhado para indi-
viduos candidatos a cirurgia, permitird a mensuracio do
impacto deste procedimento na QV dessas pessoas.

Quality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE)
O instrumento QOLIE-89 foi desenvolvido nos Esta-
dos Unidos e publicado em 1993 com o objetivo de medir
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a Qualidade de Vida Relacionada a Satdde (QVRS) em
pessoas com epilepsia (Stavem e col., 1999). Contém uma
parte genérica (SF-36) complementada por questdes que
avaliam o impacto da epilepsia (Knut e col., 2000;
Bullinger e col., 2001) e subdividido em 17 dominios.

O desenvolvimento do QOLIE-89 inaugurou uma
nova etapa. A abrangéncia de seus temas proporcionou
avangos no entendimento de como as crises epilépticas
afetam a vida das pessoas na percepcio do estigma, na ver-
gonha de apresentar uma crise em piblico, na sociabilida-
de, na inser¢fo no mercado de trabalho (Devinsky e Perry,
1993).

As formas abreviadas QOLIE-31 e 10 (Cramer, 1998)
foram empiricamente selecionadas dos 89 itens, basean-
do-se em questdes relevantes da vida das pessoas afetadas
por esse distdrbio (Bullinger e col., 2001).

A versdo QOLIE-31 é a mais utilizada mundialmente
por ser breve e de facil avaliacio (Cramer e col., 1998).
Foi traduzida para vérios pafses: Franga (Picot e col., 2004),
Espanha (Torres e col., 1999), Alemanha (May e col., 2001)
e Italia (Beghi e col., 2005). Seu uso em outros pafses, no
entanto, requer adaptagdes lingiifsticas, culturais e anéli-
se de suas propriedades psicométricas (Knut e col., 2000).

No QOLIE-31 sio avaliados os seguintes dominios:
Preocupacgio com as crises epilépticas, Aspectos emocio-
nais, Vitalidade, Sociabilidade, Efeitos adversos das drogas
antiepilépticas (DAE), Aspectos cognitivos e QV global.

O objetivo deste artigo é relatar os resultados obtidos
na tradug@o e adaptacéo cultural do questionério especifi-

co QOLIE-31.

METODOLOGIA E CASUISTICA

Trinta individuos em acompanhamento regular no
ambulatério de Epilepsia da Disciplina de Neurologia da
UNIFESP — Sao Paulo, com diagnéstico de epilepsia do
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lobo temporal por esclerose mesial temporal (n = 18) e
epilepsia miocldnica juvenil (n = 12) incluidos nesta amos-
tra foram submetidos a anamnese para caracterizacio da
histéria clinica. O estudo da QV incluiu uma entrevista
para a obtencéo de dados demogréficos (idade, sexo, esco-
laridade, ocupacio) e psicossociais (impacto das crises na
vida cotidiana). Apds a entrevista o paciente responderm
ao questiondrio QOLIE-31.

A versio original em inglés deste instrumento foi ob-
tida com uma das autoras da escala (Joyce Cramer) para
iniciar o processo de tradugio e adaptacio cultural.

Dois tradutores, com conhecimento em inglés e epi-
lepsia fizeram a versdo do QOLIE-31 para o portugués.
Apés reunido de consenso entre os membros da equipe
uma versdo foi escolhida e a seguir dois professores de in-
glés independentes e nativos realizaram a retrotraducio.
Concluido esse passo, as versdes em portugués e a
retrotraduzida foram comparadas a original, analisadas as
discrepancias em relagio aos conceitos e contetddo, ob-
tendo-se assim a verso final para a populacio brasileira.

RESULTADOS

Vinte pacientes (66%) eram do sexo feminino e 10
(34%) do masculino, com média de idade de 36 anos. Dez
(30%) completaram o 12, 16 (53%) o 22 e 4 (17%) o 32
graus. Dezoito tinham o diagnéstico de Epilepsia do Lobo
Temporal por Esclerose Mesial Temporal e 12 de Epilepsia
Miocldnica Juvenil. Quatorze (46%) apresentaram até 5
crises no tltimo més, 10 (33%) de 6 a 10 e 6 (21%) mais
de 10.

Ap6s aplicacdo dos 30 questiondrios apenas uma ques-
tdo nio foi compreendida por 3 (10%) dos paciente. A
pergunta 28 “Dificuldades Sociais” precisou ser reescrita e
apds consultar a autora do questionério, houve o seguinte
complemento: “Dificuldades Sociais, ou seja, sentir-se im-
pedido de relacionar-se com outras pessoas ou fazer ativi-
dades fora de casa”.

DISCUSSAO

A grande maioria dos instrumentos de avaliagio de
QV foi formulada na lingua inglesa e por isso, direcionada
para ser utilizada na avaliagio de pessoas que falam esse
idioma. Devido ao ntimero crescente de ensaios mul-
ticéntricos, criou-se a necessidade de desenvolver-se
medidas delineadas especificamente para utilizagio em
paises cujo idioma n#o seja o inglés.

O desenvolvimento de um instrumento novo deman-
da enorme quantidade de tempo e empenho, tanto pesso-
al quanto financeiro, envolvendo o estabelecimento de
novos conceitos, relacio de itens e testagem de sua vali-

dade (Ciconelli, 1997).
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O desenho de um instrumento novo ainda implica em
que este possa ser reproduzido em populagdes diferentes
com o mesmo diagndstico no qual suas propriedades
psicométricas sejam confirmadas.

No caso de utilizar-se um instrumento ja validado em
outra lingua é necessério que se faca uma avaliaco rigo-
rosa de sua traducéo e adaptagio transcultural, bem como
um estudo que confirme suas propriedades de medida
(Ciconelli, 1997).

Os passos envolvidos nesse processo compdem-se de:
traducdo, adaptagdo cultural, estudo das propriedades
psicométricas (confiabilidade e validade).

Neste estudo, foi realizada a tradugido do inventério
por dois tradutores, com conhecimento em inglés e epi-
lepsia elaborando a versdo do QOLIE-31 para o portugués.
Ap6s reunido de consenso entre os membros da equipe
uma versdo foi escolhida e a seguir dois professores de
inglés independentes e nativos realizaram a retrotradu-
¢do. Concluido esse passo, as versdes em portugués e a
retrotraduzida foram comparadas a original, analisando as
discrepancias em relagio aos conceitos e contetdo, ob-
tendo-se assim a versfo final para a populagéo brasileira.

Este artigo teve como objetivo principal a adaptacio
cultural do QOLIE-31 para a lingua portuguesa. Esta en-
volveu o processo de tradugio, considerando-se as parti-
cularidades da cultura para a lingua portuguesa, obtendo
uma equivaléncia semantica, conceitual, de contetdo,
cultural e técnica.

QOLIE-31 ¢é a escala mais utilizada mundialmente, de
facil aplicagio, tendo sido traduzida e validada para o fran-
cés (Picot e col., 2004), o alemio (May e col., 2001), o
espanhol (Torres et al., 1999) e o italiano (Beghi e col.,
2005). A capacidade de avaliagdo de QV desta escala nos
permite fazer estudos e comparagdes entre pacientes com
controle total de crises com aqueles com grande impacto
em diferentes dimensoes.

O objetivo da adaptagio cultural é observar se os pa-
cientes apresentam dificuldades para responderem a um
questiondrio por ndo entendimento das palavras (seman-
tica) ou pela diferenga cultural e baixa escolaridade.

No processo de validagao do QOLIE-31 para a lingua
italiana (Beghi e col., 2005), os autores tiveram proble-
mas com o dominio Aspectos Sociais, assim como no nos-
so processo de adaptacio cultural. Ao compararmos os
problemas, na Itélia isto aconteceu porque itens como,
“dirigir” e “trabalhar”, relacionam-se ao impacto da epi-
lepsia como sendo um impeditivo para essas fungdes. Na
nossa amostra, o problema foi relacionado a dificuldade
de entender as palavras de um enunciado (semantica) e
nio porque a doenca foi um fator impeditivo para o pa-
ciente, pois muitos ndo dirigem por uma questio cultural
e financeira.
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Nos outros trabalhos ndo h4 referéncia especifica ao
processo de adaptagio cultural, pois o procedimento dos
mesmos ja visou a validagio, relatando, portanto, apenas
os resultados estatisticos da validacio e suas correlagdes.

CONCLUSAO

O QOLIE-31 demonstrou-se uma escala de facil apli-
cag@o para a populagdo brasileira, com facil entendimen-
to e acreditamos que ao terminar o processo de validacio
serd um instrumento de grande utilidade para avaliar a QV
de pessoas com epilepsia também no Brasil.
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