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RESUMO
Em decorréncia do aumento da longevidade, a prevaléncia de doencgas cronicas e incapacitantes que
sdo mais comuns em idosos, tais como as sindromes demenciais, tende a aumentar. Pessoas com
deméncia demandam cuidados de longa duragéo, geralmente assumidos por familiares que ndo tem
formacdo especifica para prestacdo deste cuidado, podendo provocar-lhes impactos fisicos,
emocionais e sociais que comprometem a qualidade de vida (QV). Com 0s novos arranjos
familiares, € crescente o numero de idosos que assumem o papel de cuidador, e conhecer a
percepcdo da QV de idosos cuidadores de pessoas com deméncia faz-se, portanto, necessaria,
exigindo o uso de instrumentos que mensuram a QV de forma confiavel e vélida, especificos para
idosos que cuidam de um familiar com deméncia. Para tanto, foi criada na Inglaterra por Oliveira e
colaboradores (2018) a primeira e Unica escala existente para avaliacdo da QV de idosos cuidadores
- a Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers (DQoL-OC). A traducdo, adaptacédo
cultural e validacdo da DQoL-OC para uso no Brasil é muito importante ja que podera
instrumentalizar os profissionais de salde na préatica clinica e de pesquisa, além de possibilitar que
0s proprios cuidadores idosos avaliem sua QV. OBJETIVO: Realizar a traducdo e a adaptacéo
cultural da DQoL-OC para o idioma e cultura do Brasil. METODO: Trata-se de um estudo
metodolégico para traducdo e adaptacdo cultural da DQoL-OC no Brasil. Este estudo foi
desenvolvido em cinco etapas preconizadas por Beaton, Guillemin e Ferraz (2000), que foram:
traducdo inicial, sintese das traducdes, retrotraducéo, revisao por um comité de juizes e pré-teste do
DQoL-OC. Todos os preceitos éticos foram respeitados (Parecer n. 2.291.487). Na presente
pesquisa, sdo apresentados dois artigos derivados do estudo, os quais almejaram especificamente: 1.
Identificar e descrever as caracteristicas psicométricas dos instrumentos de QV especificos para
cuidadores de pessoas com deméncia que foram traduzidos, adaptados e validados para uso no
Brasil; 2. Traduzir e adaptar a DQoL-OC, com 12 itens sociodemogréaficos e 22 itens de qualidade
de vida, para uso no Brasil. RESULTADOS: Na revisdo sistematica da literatura, foram
identificados dois estudos referentes a adaptacdo transcultural e validacdo de um mesmo
instrumento: a Escala de Qualidade de Vida para pessoas com doenca de Alzheimer (QOL-AD) e
seus respectivos cuidadores/familiares no Brasil (CQOL), sendo esta a Unica escala de QV
especifica disponivel para uso com cuidadores brasileiros. Na segunda fase do estudo, realizou-se
inicialmente a traducdo da DQoL-OC, do inglés para o portugués, por dois tradutores independentes;
em seguida, estabeleceu-se a versdo consensual, que foi retrotraduzida por um outro tradutor de
forma independente, cuja lingua materna é o inglés britanico. Posteriormente, realizou-se a revisao
das versoes traduzidas da DQoL-OC por um comité composto por sete especialistas, com amplo
conhecimento e estudos na area de QV, cuidadores, idosos e sindromes demenciais. Calculou-se o
indice de Validade de Conteudo (IVC) de todos os itens da DQoL-OC, sendo que 5,3%



apresentaram I\VVC insufienciente (< 0,78 - 2 itens), os quais foram revisados. Em seguida, realizou-
se a etapa do pré-teste, por meio de entrevista individual face-a-face com 20 cuidadores para
avaliacdo da clareza e relevancia dos itens. Os cuidadores sugeriram alteracdo em 21 itens, 0s quais
melhoraram a clareza e compreens3o da vers&o brasileira da DQoL-OC. CONCLUSAQ: A verséo
brasileira da DQoL-OC esta traduzida e adaptada culturalmente para o contexto brasileiro. Em
estudo futuro, deve-se analisar as propriedades psicométricas da versdo brasileira da DQoL-OC para
estabelecer medidas de validade e confiabilidade deste instrumento.

Descritores: Adaptacao cultural; Psicometria; Qualidade de vida; Cuidadores; Idosos; Deméncia



ABSTRACT

As a result of the rise in the population longevity, the prevalence of the diseases that commonly
affect older people, such as the dementia syndromes, tends to increase. People with dementia require
long-term care, which is mostly provided by family members. Family caregivers often do not have
the necessary training to provide care, which may impact their physical, emotional and social weel-
being, which may compromisse their quality of life (QoL). Contemporary family arrangements have
led to an increase in the number of older people who assume the role of caregivers. Assessing and
implementing effective strategies to increase the QoL of older family caregivers is therefore
paramount. Age- and dementia-specific QoL scales for use with older caregivers are necessary to
validly and reliably measure the QoL of these individuals. With this purpose, the Dementia Quality
of Life Scale for Older Family Carers (DQoL-OC) was firstly developed and validated in the United
Kingdom by Oliveira et al. (2018). Translating and culturally adaptating such scale for use in Brazil
Is important to provide a relevant measure for use by health professionals in clinical and research
practice, as well as by the older caregivers themselves to assess their QoL. OBJECTIVE: To
translate and culturally adaptat the DQoL-OC in Brazil. METHODS: This was a methodological
study conducted in five sequential phases, as per recommended by Beaton, Guillemin and Ferraz
(2000): initial translation, synthesis of translations, back translation, review by an expert committee
and pre-test of DQoL-OC. All ethical procedures were respected (approval n. 2.291.487). The study
was reported into two academic papers, which aimed to: 1. Identify in the literature and describe the
psychometric characteristics of the specific QoL instruments for use with family caregivers of
people with dementia which had been developed (or translated and culturally adapted) and validated
for use in Brazil; and 2. Translate and culturally adapt the DQoL-OC for use in Brazil. RESULTS:
In the systematic review of the literature, only two studies reporting the cross-cultural adaptation
and validation of a single, two-version QoL instrument for use with both family carers (CQOL) and
people with Alzheimer’s Disease (QOL-AD) were identified. In the translation and adaptation of the
DQoL-OC in Brazil, two translators independently conducted the translation of the DQoL-OC from
English into Portuguese. A consensual version was established, which was then back translated into
English by a third translator whose mother tongue was British English. Subsequently, the translated
versions of the DQoL-OC were reviwed by an expert panel composed of seven specialists who had
extensive knowledge in QoL, caregivers, older people and dementia. The Content Validity Index
(CVI) was calculated for all of the items of the DQoL-OC, of which 5.3% showed insufficient CVI
(< 0.78 - 2 items) and were revised. Finally, the pre-test stage was conducted with 20 caregivers to
assess the clarity and relevance of the items. The caregivers suggested modification in 21 items to
help improve the clarity and understanding of the Brazilian version of the DQoL-OC.
CONCLUSION: The Brazilian version of DQoL-OC was translated and culturally adapted for use



in Brazil. Further research is necessary to establish the validity and reliability of this tool in a
Brazilian sample of Brazilian oldfer family caregivers of people with dementia.

Descriptors: Cultural Adaptation; Psychometrics; Quality of Life; Caregivers; Older people;

Dementia
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1. INTRODUCAO

O aumento da longevidade da populacdo é um fendmeno global. O envelhecimento é
um ciclo natural, caracteristico do processo vital. Embora ndo indique necessariamente
adoecimento, o envelhecimento pode provocar aumento da prevaléncia de problemas crénicos
de salde, tais como as sindromes demenciais, que podem gerar sobrecarga aos servicos de
salde publica e previdéncia social (MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016). As sindromes
demenciais afetam uma a cada sete pessoas com idade igual ou superior a 65 anos, afetando
atualmente mais de 46 milhdes de pessoas no mundo (PIMENTA, 2013; PINTO, BARHAM,
2014; ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2018). Segundo o Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (2010), cerca de 30% dos individuos com 80 anos ou mais e 7% dos
individuos com 65 anos ou mais vivem com deméncia no Brasil.

No Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais — 52 Edi¢cdo (DSM-5,
2013), o termo deméncia est4d incorporado & entidade nomeada como transtorno
neurocognitivo maior. Os transtornos neurocognitivos maiores referem-se aos transtornos
adquiridos, caracterizados por um declinio expressivo das fungbes cognitivas em um ou mais
de seus dominios (atencdo complexa, funcdo executiva, aprendizagem e memoria, linguagem,
capacidade perceptomotora e cognicdo social). A doenga de Alzheimer (DA) e a deméncia
vascular (DV) sdo os tipos de deméncia com maior prevaléncia em todo o mundo,
representando 70% e 20% de todos os casos, respectivamente (SANTOS et al., 2017;
MAGALHAES, 2017). Apesar do avanco em estudos com a populacdo longeva no Brasil,
ainda ndo € possivel dimensionar com precisdo o impacto das deméncias para o sistema de
salde no pais (LINO et al., 2016)

Os transtornos neurocognitivos maiores predispdem a incapacidade na velhice,
demandando cuidados durante um longo periodo (aproximadamente 11 anos de prognostico)
(BURLA, et al, 2013). Frente a este cenario, a necessidade de cuidados é crescente,
especialmente com a progressdo da sindrome demencial, tornando-se cada vez mais intensos e
demandando mais tempo do cuidador, podendo provocar impactos fisicos, emocionais e
sociais, além de apresentar grandes consequéncias nas relacOes afetivas e hierarquicas, troca
de desempenho de papéis ocupacionais, desenvolvendo um inevitavel processo de
reorganizacdo familiar aos individuos que promovem o cuidado (SEIMA; LENARDT,;
CALDAS; 2014).

No contexto brasileiro, o papel do cuidador geralmente é assumido por um familiar e,
apesar de ser notério o aumento da participacdo de homens exercendo a funcdo de cuidador,

predomina-se ainda a prestacdo de cuidado informal por mulheres, que possuem média de
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idade entre 40 a 59 anos, com baixo nivel de escolaridade e com renda que varia entre meio e
dois salarios minimos, aproximadamente (BRANDAO, et al, 2017). A familia representa a
principal rede de apoio informal a pessoas com deméncia, aliando-se, em algumas situacoes, a
rede formal constituida por profissionais de saide (NARDI; OLIVEIRA, 2008).

O cuidador informal é o responsavel pela maioria dos cuidados necessarios, que podem
ser exercidos conjuntamente por outros familiares, amigos, vizinhos e, muitas vezes, totalizam
em, aproximadamente, 24 horas de cuidados incessantes, sem remuneracdo para realizar essa
atividade (BATISTA, ALMEIDA, LANCMAN, 2011). Ja o cuidador formal é caracterizado por
possuir capacitacdo e formacao propria para realizacdo dessa tarefa, além do recebimento de
remuneracdo (SILVA, et al, 2016). Estes cuidados prestados de maneira constante e intensa
resultam em estresse ao cuidador familiar, podendo causar altos indices de sobrecarga
(VIEIRA, 2012).

Segundo Bianchi et al, (2016), a maior parte dos individuos que assumem o papel de
cuidador se expbem a fatores que resultam em pior qualidade de vida (QV) percebida,
sobretudo quando esta fungdo é assumida por uma pessoa idosa, uma vez que fatores inerentes
ao envelhecimento podem potencializar o estresse proveniente do cuidar. A literatura aponta
que o cuidado geralmente é delegado a uma pessoa que ja possui outras tarefas e necessita
concilid-las de forma que atenda também as necessidades da pessoa a ser cuidada. Esse
acumulo de tarefas impacta diretamente na percepc¢do de satde do cuidador, visto que hd uma
sobrecarga de atividades cotidianas e, consequentemente, riscos de morbidades fisicas e
psiquicas (ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014; PEREIRA; SOARES, 2015).

Um estudo de revisao integrativa buscou identificar os impactos da tarefa de cuidar na
QV dos cuidadores familiares de idosos com deméncia, analisando inclusive como cada
estagio da doenca afetava a QV dos cuidadores (PEREIRA; SOARES, 2015). Os autores
encontraram como fatores impactantes na QV dos cuidadores a depressdo, a ma qualidade do
sono, o tipo de deméncia (destacando-se a Doenca de Alzheimer, em aproximadamente 70%
da amostra), os sintomas neuropsiquiatricos presentes no idoso com deméncia, a falta de apoio
e suporte social, a falta de acesso a servicos de saude, a escassez de oportunidades de
atividade de lazer, problemas de salde preexistentes, desprovimento de treinamento do
cuidador e baixo nivel de espiritualidade/religiosidade (PEREIRA; SOARES, 2015).
Cuidadores familiares ficam, portanto, suscetiveis a desordens psicossociais, geralmente
acompanhados de sentimentos de ansiedade e culpa, impactando diretamente na sua percepgao
de QV. Apesar destes problemas, Pereira e Soares (2015) apontam que a producgdo cientifica
no Brasil sobre o tema é ainda insuficiente.

O construto QV ndo possui uma definicdo Unica. Segundo o grupo da Organizacéo

Mundial da Satde (OMS), a QV pode ser definida como sendo "a percep¢ao do individuo de
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sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relagdo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL Group, 1995, p. 1405).

Embora ndo exista uma Unica definicdo referente a QV, ha concenso sobre algumas
caracteristicas do construto de QV, que sdo: subjetividade, multidimensionalidade e
bipolaridade (THE WHOQOL GROUP, 1995). Essas caracteristicas sdo reconhecidas devido
as condigdes externas, do meio ambiente, e também devido as condi¢bes de vida e trabalho,
além do fato de que cada pessoa possui experiéncias e expectativas distintas, tornando a QV
um construto complexo e mutavel (PASCHOAL, 2000).

Bezerra e colaboradores (2016) apontam que as pessoas definem sua QV baseadas em
seus critérios, valores, crencas e experiéncias de vida préprias. Neste contexto, a escolha de
um instrumento de medida da QV é um processo que exige um elevado teor de subjetividade,
devendo ser respaldada por uma série de critérios, como o tipo de instrumento, as propriedades
psicométricas, a forma de aplicacdo, e, por fim, a aplicabilidade do instrumento ao estudo
(PEDROSO; PILATTI, 2010).

Os instrumentos de avaliagdo da QV podem ser classificados como genéricos,
especificos ou modulares. Duarte e Ciconelli (2006) relatam que 0s genéricos sdo compostos
por questBes gerais, com 0 objetivo de mensurar varios aspectos da QV, ndo avaliando
aspectos especificos. Ja os instrumentos especificos avaliam aspectos proprios, caracteristicos
de um determinado grupo de individuos, sendo a especificidade relacionada a uma doenca, a
uma populacdo (criancas, adultos ou idosos), a uma funcdo (sono, funcdo sexual), a um
problema especifico (dor, mobilidade), ou a uma dimenséao (fisioldgica, psicoldgica). E, por
fim, os instrumentos modulares, que contemplam um maodulo central de questdes (genérico),
aplicavel a diversas populagdes, além de um mdédulo secundario de questdes (especifico),
direcionado a uma avaliagdo especifica.

Em uma recente revisao sistematica (DOW et al, 2018) sobre instrumentos especificos
de QV para uso com cuidadores informais de pessoas com deméncia (publicados até abril de
2016), apontou que o instrumento mais adequado para mensuragdo da QV dessa populacéo foi
0 Carer well-being and support questionnaire (CWS), uma medida descritiva indicada para
uso de profissionais, pois inclui componentes de avaliagdo de necessidades especificas dessa
populacdo, porém apesar de apresentar uma excelente consisténcia interna, € indicada uma
nova avaliagdo mais aprofundada de sua confiabilidade, validade transcultural e capacidade de
resposta. Essa escala avalia dez dominios relacionados a vida do cuidador, que se referem ao
seu dia-a-dia, a sua relagdo com a pessoa de que cuida, a sua relagdo com a familia e os
amigos, a situacdo financeira, a saude fisica, ao bem-estar emocional, ao estigma que o papel
de cuidador reflete em sua vida e a discriminacdo, a sua prépria seguranca, a seguranca da

pessoa cuidada e ao seu papel como cuidador. Dentre as limitacGes do referido estudo, 0s
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autores citam a selegdo de pesquisas exclusivamente em lingua inglesa, ndo incluindo a
diversidade cultural, socioeconémica e idiomética de cada pais. Cabe ainda ressaltar que tal
instrumento ndo se refere especificamente ao constructo de QV, mas sim aos constructos de
bem-estar subjetivo e suporte social.

Em uma busca por instrumentos especificos de avaliacdo da QV de cuidadores de
pessoas com deméncia disponiveis para uso no Brasil, identificou-se apenas a Escala de QV
(QOL-AD) desenvolvida por Logsdon et al. (1999) e adaptada transculturalmente e validada
no Brasil por Novelli, Rovere, Nitrini, Caramelli, (2005) e Novelli, Nitrini e Caramelli (2010),
respectivamente. Esta escala possui trés versdes: a que avalia a QV de pessoas com doenca de
Alzheimer (PQOL), uma para o cuidador/familiar mensurar a QV do pessoa com demencia (C-
PQOL) e uma especifica para medir a QV do préprio cuidador/familiar (CQOL), sendo esta a
Unica escala disponivel no Brasil até 0 momento para mensuracdo da QV de cuidadores.

Na revisdo sistematica conduzida por Dow et al. (2018), citou-se os dois estudos
referentes a versdo brasileira da Escala CQOL (NOVELLI et al, 2005; NOVELLI; NITRINI;
CARAMELLI, 2010), indicando que foram demonstradas correlagdes estatisticamente
significativas entre os escores CQOL e todas as medidas de bem-estar mental, porém foram
relatadas vagamente as hipdteses sobre sua direcdo e tamanho dos efeitos. Os autores da
revisdo ainda relataram que a qualidade metodol6gica do estudo de avaliacdo da confiabilidade
e validade de construto da QOL-AD foi justa para consisténcia interna, porém fraca para testes
de hipoteses.

Visto que ha uma escassez de instrumentos de QV para uso com cuidadores de pessoas
com deméncia no Brasil, confirma-se a necessidade de disponbilizacdo de mais instrumentos
de medida da QV especificos para cuidadores de pessoas com deméncia, além de maior

aprofundamento das analises psicométricas das mesmas.

1.1. CUIDADORES FAMILIARES IDOSOS

Uma revisdo integrativa da literatura realizada por Greenwood e Smith (2016) apontou
que, na medida em que ocorre 0 aumento da populacdo longeva, observa-se juntamente o
aumento de idosos que exercem o papel de cuidador de outros idosos. Estes desempenham um
papel fundamental na rede de suporte social a pessoas com deméncia. Os idosos cuidadores
podem apresentar comprometimentos decorrentes de morbidades, incapacidade funcional e por
vezes, podem manifestar declinio cognitivo, dificultando a realizacdo da tarefa do cuidar
(DUARTE, et al, 2010).

Em 2017, foi publicado o desenvolvimento de um instrumento especifico para
avaliacdo da QV de idosos que cuidam de pessoas com deméncia (OLIVEIRA; VASS;
AUBEELUCK, 2018), na Inglaterra, denominado “Dementia Quality of Life Scale for Older
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Family Carers” (DQoL-OC) e que tem por objetivo avaliar a QV do cuidador idoso da pessoa
com deméncia. Considerando a auséncia de um instrumento com tais propriedades no pais,
identificou-se a possibilidade da realizacdo da traducdo, adaptacdo e validacdo da DQoL-OC
no Brasil. Inicialmente, as autoras do instrumento foram contatadas para permissdo oficial da
realizacdo de tais procedimentos. A autorizagao foi concedida e parceria com uma das autoras
foi estabelecida para coorientagdo da presente pesquisa.

O desenvolvimento de novos instrumentos € um processo complexo, longo e com
metodologia rigorosa, de forma a garantir que o instrumento seja adequado ao contexto
cultural e & populacéo-alvo (UCHOA, et al, 2017). A realizacdo da traduc&o de instrumentos ja
disponiveis em outros idiomas para o portugués brasileiro e a validagdo dos mesmos é uma
forma de disponibilizar esses instrumentos de medida para o contexto nacional em menos
tempo e com menos custos com pesquisa.

Para o desenvolvimento e a validacao do instrumento DQoL-OC no seu pais de origem
(Inglaterra), as autoras utilizaram uma metodologia mista exploratdria sequencial, onde
inicialmente foram realizados grupos focais exploratérios com 19 cuidadores familiares idosos
(idade igual ou superior a 60 anos) de pessoas com deméncia, no qual foi possivel identificar
problemas especificos associados a QV desta populacdo. Em seguida, quatro pesquisadores
especialistas na tematica de deméncia, psicometria, QV e assisténcia familiar, além de dois
cuidadores idosos familiares, foram convidados a avaliar de forma independente a versao
preliminar da DQoL-OC, com o objetivo de analisar a clareza de palavras e a relevancia do
seu conteudo para a avaliacdo com constructo de QV (OLIVEIRA; VASS; AUBEELUCK,
2018).

As sugestOes deste comité foram abordadas, e a verséo inicial da escala que continha
100 itens foi aplicada em 182 cuidadores idosos e submetida varias vezes a analise fatorial
exploratdria, a fim de reduzir os itens da escala considerando os principais fatores relacionados
a QV. Posteriormente a analise, a escala foi reduzida a 22 itens avaliados em uma escala likert
de 1 a 5, que, quando totalizadas, fornecem uma pontuacédo final de 22 a 110 pontos. Quanto
maior a pontuacdo final da escala, maior a QV do cuidador idoso. Ao final das questdes, foram
mantidas mais duas perguntas abertas a fim de proporcionar a oportunidade para os cuidadores
expressarem fatores e necessidades peculiares que talvez ndo tenham sido abordados por esta
escala (OLIVEIRA; VASS; AUBEELUCK, 2018).

A versdo final da escala original é formada por duas partes, sendo que a primeira parte
contém 12 itens relacionados a informacBes sociodemograficas e de caracteristicas
relacionadas ao provimento do cuidado que sdo consideradas relevantes para essa populacao.
A segunda parte é caracterizada pelos 22 itens finais da escala de QV, que foram considerados

relevantes para cuidadores idosos do local de origem do estudo (Inglaterra). Estes 22 itens
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calculam o impacto da realizacdo do cuidado a pessoa com deméncia nas seguintes areas da
vida do cuidador: saude fisica; satde geral; energia e vitalidade; satisfagdo com a vida e
cuidado; identidade; qualidade das relacGes sociais; situacdo financeira; sadde psicologica;
independéncia; controle sobre fatos da vida e liberdade; atividades de lazer, sociais e
individuais (OLIVEIRA; VASS; AUBEELUCK, 2018). As autoras apontam que a DQoL-OC
é confiavel e valida, com um fator Unico, contendo os 22 itens.

Considerando o aumento progressivo da populagéo atingida por deméncias no Brasil e
0 consequente envolvimento de familiares idosos com o cuidado a estas pessoas, atrelado a
escassez de instrumentos especificos para avaliacdo da QV, reitera-se a necessidade e

relevancia da traducéo e adaptacéo cultural da DQoL-OC no contexto brasileiro.

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo geral

= Realizar a traducdo e a adaptagéo cultural da Dementia Quality of Life Scale for Older
Family Carers para o idioma e cultura do Brasil.

2.2. Objetivos especificos

= Revisar a literatura para identificar instrumentos de medida da QV especificos para
cuidadores de pessoas com deméncia traduzidos, adaptados e validados no Brasil.

= Traduzir e adaptar a Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers para o

idioma e cultura do Brasil.
Desta forma, sdo apresentados dois artigos provenientes desta dissertacao, entitulados:
»Estudo 1 — Instrumentos especificos para avaliagdo da qualidade de vida de
cuidadores de pessoas com deméncia traduzidos, adaptados e validados para uso no Brasil:

uma revisao sistematica.

» Estudo 2 — Tradugdo e adaptagdo cultural da Escala “Dementia Quality of Life Scale

for Older Family Carers” para o uso no Brasil.
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4. ARTIGO 1

INSTRUMENTOS PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE
CUIDADORES DE PESSOAS COM DEMENCIA PARA USO NO BRASIL: UMA
REVISAO SISTEMATICA

RESUMO

Objetivo: Identificar e descrever as caracteristicas psicométricas dos instrumentos de
qualidade de vida (QV) especificos para cuidadores de pessoas com deméncia que foram
traduzidos, adaptados e validados para uso no Brasil. Método: Estudo realizado em setembro
de 2018 conduzido de acordo com o modelo PRISMA. Foram identificados 1.683 artigos,
sendo 1.214 na base de dados Pubmed, 307 na base Web of Science e 162 na base Scopus.
Resultados: Apenas um instrumento de QV foi identificado (CQOL), e suas carateristicas
psicométricas foram publicadas em dois artigos. O primeiro estudo reporta a tradugdo e a
adaptacdo cultural da escala, e o segundo reporta um estudo de validacdo. Embora os valores
de validade e confiabilidade encontrados foram satisfatdrios, as amostras utilizadas em ambos
os estudos foram pequenas. Conclusdo: A Escala CQOL é o Unico instrumento especifico
para avaliacdo da QV de cuidadores familiares de pessoas com deméncia disponivel para uso
no Brasil. Mais estudos precisam ser realizados para gerar novos instrumentos de QV para uso

com cuidadores no Brasil.

Descritores: Qualidade de vida; Cuidadores; Deméncia; Estudos de validacao

INTRODUCAO

As sindromes demenciais acometem uma em cada sete pessoas com idade igual ou
superior a 65 anos e causam alteracdes severas na capacidade fisica e mental do individuo
afetado 2. A dependéncia fisica e cognitiva causada pela deméncia gera necessidade de
cuidados intensos, que pode causar vulnerabilidade social, bioldgica e psicoldgica a familiares
cuidadores, bem como impacto em sua qualidade de vida (QV) e capacidade de cuidar®. No
Brasil, a maioria das pessoas que vivem com deméncia na comunidade depende do apoio e
cuidado de familiares, que normalmente devem conciliar trabalho e outras responsabilidades
as tarefas de cuidar . Esse acimulo de tarefas pode impactar diretamente na satde e QV do
cuidador, com aumento do risco para morbidades fisicas e psiquicas®®. Avaliacdes adequadas
e rotineiras da QV de cuidadores podem informar intervencées sociais e de saude que sejam
relevantes e eficazes, auxiliando na melhora dos niveis de bem-estar, consequentemente

diminindo gastos com sadde publica .
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Instrumentos de medida em saude somente apresentam resultados robustos quando
demonstram boas propriedades psicométricas. O processo de validacdo de instrumentos de QV
¢ complexo devido as caracteristicas subjetivas do construto, que sdo também fortemente
influenciadas por aspectos temporais e culturais ®. Instrumentos genéricos de QV s3o os mais
utilizados para avaliar a QV de cuidadores de pessoas com deméncia ), porém estes nio
mensuram 0 impacto de aspectos especificos do cuidado na QV do cuidador “9. Tais
instrumentos podem, portanto, ser menos sensiveis a mudangas de QV encontradas antes e
apos intervencgdes sociais e de saude, por exemplo.

Uma revisdo sistematica publicada em 2018 @Y mostrou que o ‘Carer well-being and
support questionnaire’ (CWS) parece ser o instrumento mais apropriado para medir a QV de
cuidadores familiares de pessoas com deméncia. No entanto, esta revisdo incluiu somente
pesquisas publicadas em lingua inglesa e o instrumento identificado é focado no bem-estar
subjetivo e suporte social, e ndo QV. Possiveis estudos brasileiros de traducao e validagédo de
instrumentos de QV para uso com cuidadores de pessoas com deméncia que foram publicados
em portugués, por exemplo, foram excluidos desta revisdo.

Considerando o nimero crescente de pessoas com deméncia no Brasil e a necessidade
de instrumentos especificos de QV para uso na pratica clinica com cuidadores, esta revisao
sistematica de literatura teve por objetivo identificar e descrever as caracteristicas
psicométricas dos instrumentos de QV especificos para cuidadores de pessoas com deméncia
que foram traduzidos, adaptados e validados para uso no Brasil.

Esta revisdo foi guiada pela seguinte pergunta: Quais instrumentos de avaliacdo da QV
de cuidadores de pessoas com deméncia estdo disponiveis para uso no Brasil e quais sdo suas
propriedades psicométricas?

METODO

Uma revisdo sistematica da literatura foi conduzida com a finalidade de sintetizar
pesquisas de adaptacdo e validacdo de instrumentos especificos de QV de cuidadores

familiares de pessoas com deméncia para o contexto brasileiro 42,

Busca bibliogréafica

A busca bibliografica foi realizada em setembro de 2018 por duas pesquisadoras, de
forma independente, nas bases de dados eletronicas Pubmed, Scopus e Web of Science.
Descritores foram extraidos dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical Subject
Headings (MeSH) e foram adequados para os critérios de cada base de dados. Utilizaram-se
palavras-chave em inglés que estivessem no titulo, resumo ou descritores do artigo da seguinte

forma: “quality of life”, ‘“caregivers”, “carers”, ‘“demetia”, “Brazil”, “portuguese” e
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“validation studies”. Os operadores booleanos “AND” e “OR” foram usados para definir a
combinagdo: “Quality of Life” AND “Caregivers” OR “Carers” AND “Dementia” AND
“Brazil” OR “Portuguese” AND “Validation studies”.

Identificacéo e Triagem
Um total de 1.683 artigos foi identificado, sendo 1.214 na base de dados Pubmed, 307
na base de dados Web of Science e 162 na base de dados Scopus (Figura 1). A selecdo e

triagem dos artigos foram realizadas por duas pesquisadoras de forma independente.

Critérios de elegibilidade

Somente estudos de construcdo, adaptacdo e/ou validacdo de instrumentos de
avaliacdo da QV especificos para uso com cuidadores de pessoas com deméncia no Brasil
foram incluidos. Artigos publicados em inglés, espanhol e portugués eram elegiveis. Nenhum
limite de data de publicacdo foi utilizado. Estudos publicados em periddicos revisados por
pares eram elegiveis, enquanto teses, dissertacdes, editoriais e cartas foram excluidos, como
preconizado pela literatura 2.

A busca nas bases de dados identificou 1.683 artigos. Desse total, 1.593 foram
excluidos por ndo atenderem aos critérios de elegibilidade, ap6s leitura do titulo e ao se
verificar duplicidade nas bases de dados. Depois da leitura dos resumos dos artigos elegiveis,
nove artigos foram selecionados para leitura na integra e, destes, apenas dois estudos®314

foram inclusos na revisao, cumprindo todos os critérios preestabelecidos.
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Figura 1. Fluoxograma dos artigos selecionados na busca de acordo com o modelo
PRISMA, Séo Carlos — SP, 2018.
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RESULTADOS

Somente um instrumento de avaliacdo da QV de cuidadores de pessoas com deméncia
para uso no Brasil foi identificado - a Escala CQOL @4, Esta escala é parte do instrumento
QOL-AD para avaliacdo da QV da pessoa com deméncia e é utilizada em todo o mundo. Esta
escala foi inicialmente desenvolvida nos Estados Unidos® e, posteriormente, adaptada
transculturalmente e validada no Brasil 9. A CQOL é composta por treze itens avaliados em
escala Likert 1-4, em que o cuidador avalia o nivel de importancia de cada um dos itens para
sua QV G4 A pontuacdo total varia de 13 a 52, sendo que quanto maior o escore total,
melhor a QV do individuo &4,

Observa-se, no quadro 1, as etapas desenvolvidas no processo de tradugdo e adaptacédo
transcultural da CQOL, incluindo-se a traducdo, retrotraducdo, revisdo por comité de
especialistas, pré-teste e analise de propriedades de medida. Dentre as propriedades de medida
da versdo brasileira da CQOL ®4 avaliadas, obteve-se a confiabilidade por meio da
consisténcia interna e estabilidade, e de validade de construto ao relaciona-la com outros

instrumentos de medida de construtos relacionados (Quadro 1).

Quadro 1. Descricdo do instrumento QOL-AD na revisao e as etapas de traducdo e adaptacédo

transcultural e analise das propriedades de medida realizadas.

Instrumento

Etapas de Tradugdo e Adaptacéo
transcultural

Propriedades de medida
Avaliadas

Escala
CQOL®™

Foram realizadas as etapas de traducéo e
a retrotradugdo por dois tradutores
independentes, seguidas da avaliacdo de
equivaléncia  semantica, idiomatica,
cultural e conceitual, desenvolvidas por
um comité de cinco especialistas®. Em
seguida realizou-se o pré teste, com 12
idosos com comprometimento cognitivo,
10 idosos com deméncia de Alzheimer
leve e seus respectivos
(n=10),

verificagdo da compreensibilidade da

cuidadores/familiares para

escala traduzida e adaptada, ndo

havendo  nenhum  problema de
compreensdo da escala, produzindo-se a
versdo final traduzida e adaptada da
Escala QOL-AD®,

A andlise da confiabilidade e validade

Estabilidade: foi verificada por meio do
teste-reteste intra e inter-examinadores
ap6s duas semanas, demonstrando
associagdo entre as avaliagGes intra-
examinadores e 0s valores de Kappa
demonstraram também concordancia
excelente®

Consisténcia interna: foi verificada
aplicando a CQOL em 40 cuidadores

[ familiares, obtendo-se alfa de
Cronbach de 0,84 e

correlacdo de Pearson elevados e

indices de
estatisticamente  significativos na
maioria dos itens®. No estudo de
validacdo®® obteve-se alfa de
Cronbach de 0,86 e confirmaram-se

indices de correlacdo de Pearson
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de construto da Escala CQOL foi | elevados e estatisticamente
verificada, ~ aplicando-a em 60 | significativos para todos os itens com
cuidadores/familiares de pacientes com | 5 pontuaco total.

(8’14) R . -
DA leve ou moderada®™ . Validade de construto: foi verificada

ao  correlaciona-la  com  outros
instrumentos, verificando-se correlacGes
significantes com sintomas depressivos,
alteragdes de comportamento,
desempenho funcional e com o primeiro
item e total do WHOQOL-breve¥,

DISCUSSAO

Esse estudo de revisdo sistematica da literatura foi a primeira pesquisa nacional
realizada para investigar quais instrumentos avaliam a QV especificamente de cuidadores
informais de pessoas com deméncia que estdo, atualmente, disponiveis para uso no Brasil.
Durante as buscas realizadas nesta pesquisa varios achados literarios foram encontrados
apontando para a necessidade de avaliar e compreender o que de fato causa impacto nas
vivéncias e QV de idosos cuidadores informais, e quais 0s principais fatores que afetam, a
curto e longo prazo, a qualidade do cuidado prestado ®®. Foi possivel identificar neste estudo,
por meio das buscas, quais medidas temos atualmente no cendrio nacional que avaliam a QV
de cuidadores informais de pessoas com deméncia, observando-se ao final do estudo uma
escassez de pesquisas que investigam de maneira criteriosa as peculiaridades da rotina dessa
populacdo, e considerando as reais necessidades e caracteristicas da QV de vida dessas
pessoas.

Os instrumentos de avaliagdo na pratica profissional sdo recursos com capacidade de
identificar, de maneira objetiva, importantes alteracdes fisico-psiquicas e espirituais, de aferir
fendmenos subjetivos, de acompanhar de forma regular a progressdo, 0 retrocesso ou a
estagnacdo de um estado de salide-doenca ™. A utilizacdo desses recursos na préatica diaria
gera credibilidade em relacdo a confiabilidade do instrumento em questdo, uma vez que estes
geralmente foram submetidos a trés propriedades que um instrumento deve possuir para que
seja considerado confiavel: reprodutibilidade, validade e sensibilidade a uma alteragdo %),

Apés a realizacdo de todas as etapas preconizadas na metodologia do presente estudo,
foram identificados dois artigos cientificos que se referiam a adaptacdo transcultural e
validagdo da Escala de QV (QOL-AD), que contém trés versdes (PQOL, C-PQOL e CQOL),
sendo mais frequentemente utilizadas no Brasil a PQOL e a C-PQOL (7819 Qs achados

desse estudo corroboram com uma recente revisdo sistematica realizada por Dow et al.
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(2018)1Y, que teve como objetivo identificar e determinar as propriedades de medida de
instrumentos que avaliam a QV de cuidadores informais de pessoas com deméncia, publicados
até o ano de 2016, onde foram encontrados duas pesquisas referentes a versao brasileira da
Escala CQOL. Foram demonstradas correlacdes estatisticamente significativas entre os escores
CQOL e todas as medidas relacionadas ao bem-estar mental &%, Os autores ainda relataram
que ndo foram verificadas correlagfes do escore da CQOL e as medidas de QV, depresséo ou
comprometimento cognitivo do paciente. Além desses dados, de acordo com os autores, a
qualidade metodoldgica do estudo que avaliou a confiabilidade e validade de construto da
QOL-AD foi precisa em relacdo a consisténcia, mas baixa para testes de hipoteses Y, os
mesmossugerem a realizacdo de nova avaliagdo das propriedades de medida do CQOL em
uma amostra representativa de cuidadores informais de pessoas com todos os tipos de
deméncia, ndo apenas da deméncia de Alzheimer (9,

Visto que a rotina de cuidadores informais idosos de pessoas com deméncia possuli
muitas especificidades, devido a sobrecarga de tarefas e responsabilidades culminando com
suas atividades pessoais ®, além dos achados apontados por Dow et al. (2018), é possivel
identificar a insuficiéncia de interregacdes que levam em consideracdo essas peculiaridades
dessa populacdo, prejudicando a identificacdo de avaliar a perspectiva do entrevistado do
quanto essas caracteristicas imersas de sua rotina afeta ou ndo sua QV.

A limitacdo do presente estudo se refere a escassez de pesquisas brasileiras de
construcdo e/ou validacdo de instrumentos de medida da QV especificos para cuidadores de
pessoas com deméncia. Outro aspecto limitante se refere a caréncia de instrumentos que
avaliam QV de cuidadores de pessoas com deméncias no geral, sendo comumente apenas na
deméncia de Alzheimer. A falta de instrumentos disponiveis para avaliar esse constructo, além
de limitar a realizacdo de futuras pesquisas, também lentificam o subsidio para novas
intervencgdes dos profissionais de saude que assistem o0s pacientes com transtorno demencial e
seus cuidadores familiares. Deste modo, sdo necessarias novas pesquisas com enfoque na
construcdo e/ou validacdo de questionarios de avaliacdo da QV de pessoas com deméncia e
seus cuidadores familiares no Brasil, incluindo-se também a necessidade de disponibiliza¢éo
de instrumento especifico para mensuracdo da QV de idosos cuidadores de pessoas com

deméncia, buscando-se ferramentas confiaveis e validas para uso no contexto brasileiro.

CONCLUSAO

Com o aumento do acometimento de pessoas pelas sindromes demenciais e suas
consequéncias, como dependéncia fisica, cognitiva e social, observa-se o0 aumento da

necessidade de cuidados intensos. O cuidar geralmente ndo é uma tarefa escolhida, mas sim
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uma atividade estabelecida pelas circunstancias, particularmente quando se refere a ser um
cuidador informal e idoso. Devido ao aumento progressivo de cuidadores com essas
caracteristicas no Brasil, € indispensavel que futuras pesquisas atentem-se para avaliacdo da
QV desta populacdo. Entretanto nesta pesquisa de revisdo da literatura encontrou-se um Unico
instrumento especifico para avaliagdo da QV dos proprios cuidadores de pessoas com
deméncia de Alzheimer disponivel até 0 momento para uso no Brasil, a CQOL. Sendo assim,
sugere-se a realizagdo de mais estudos para gerar novos instrumentos de QV, mais especificos,

para uso com cuidadores no Brasil.
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5. ARTIGO 2

TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL DA ESCALA “DEMENTIA QUALITY OF
LIFE SCALE FOR OLDER FAMILY CARERS - DQOL-OC” PARA O USO NO
BRASIL

Resumo

Introducdo: A prevaléncia de deméncias no Brasil tem crescido com o aumento exponencial
da populagdo idosa no pais. Deméncia € uma sindrome altamente incapacitante que gera
demanda de cuidados complexos e intensos por parte de cuidadores familiares, podendo causar
a eles impacto fisico, social, emocional e financeiro. Medidas especificas de avaliacdo de
qualidade de vida para uso com cuidadores de pessoas com deméncia séo escassas no Brasil, o
que impede o desenvolvimento de estudos mais robustos na area e a melhora do bem-estar
dessa populacdo. Objetivo: Traduzir e adaptar a Dementia Quality of Life Scale for Older
Family Carers (DQoL-OC) para uso no Brasil. Métodos: Trata-se de um estudo
metodoldgico, no qual foram realizadas as etapas de traducdo inicial, sintese das traducoes,
retrotraducdo, revisdo por um comité de especialistas (calculando-se o indice de validade de
contetdo - IVC) e pré-teste do DQoL-OC. O pré-teste envolveu entrevistas face-a-face com 20
cuidadores para avaliacdo da clareza e relevancia dos itens. Todos os preceitos éticos foram
respeitados. Resultados: Apds traducdo e retrotraducdo do instrumento, apenas dois itens da
escala precisaram de revisdo ap6s consulta com especialistas (IVC<0,78). Na fase de pré-teste,
os cuidadores sugeriram alteragdes em 21 itens. As consideragdes indicadas pelos especialistas
e 0s cuidadores aumentaram a clareza e compreensdo da escala, estabelecendo-se a versao
final da DQoL-OC, nomeada de DQoL-OC-Brasil. Conclusfes: A traducdo e adaptacdo
cultural da DQoL-OC-Brasil foi finalizada e estudos futuros para avaliar as propriedades
psicométricas do instrumento sdo recomendados.

Descritores: Traducdo; Qualidade de vida; Cuidadores; ldoso; Deméncia.

Introducéo

Estima-se que a populagdo mundial total de idosos sera de 1,4 bilhdes até 2030 e de 2,1
bilhdes até 2015 (cerca de 25% da populacdo mundial total)®. Enquanto pais emergente, 0
Brasil terd pouco tempo para se adaptar a tais mudancgas que podem acarretar grandes impactos
social e financeiro@. Isso se da devido a um aumento das morbidades que sdo mais
prevalentes em idosos, como as sindromes demenciais, que afetam uma em cada sete pessoas
com idade igual ou acima de 65 anos®. Sindromes demenciais sd0 causadas por doencas
cerebrais que geram comprometimentos cognitivo e funcional progressivos e irreversiveis,

podendo afetar a memodria, orientagio e linguagem, por exemplo *,
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Mais de 46 milhdes de pessoas no mundo apresentam algum tipo de deméncia, sendo a
doenca de Alzheimer (DA) a mais comum ®. Individuos com deméncia tém necessidades
gradativas de cuidados a medida que a doenca avanca (). No Brasil e no mundo, a maior parte
das pessoas com deméncia recebem os cuidados em casa por membros da familia, vizinhos ou
amigos ®. O cuidado familiar é geralmente nio remunerado, prestado em tempo integral e
com pouco suporte dos servigcos sociais e de saude. H& estudos mostrando os impactos
negativos que o cuidado pode ter em cuidadores familiares, tais como impactos fisico,
emocional, social e financeiro 19, os quais podem interferir na percepcio da qualidade de
vida (QV).

A QV é definida pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) como "a percepc¢do do
individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive
e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (p. 1405) D, Apesar
de ndo haver um conceito Unico para QV, ha um consenso de que este construto tem natureza
subjetiva e a multidimensional. A percepcdo do individuo sobre a sua QV baseia-se nos
contextos, critérios, valores, crencas e cultura em que vive!2. Compreender todas essas
dimens@es e a subjetividade do conceito de QV é fundamental para o estabelecimento de
programas e acles de assisténcia a esses cuidadores em salde publica, contribuindo para a
promocao de salide e prevencdo de doencas, evitando maiores prejuizos para os cuidadores 12,

Uma revisdo sistematica da literatura apontou que 0s problemas mais comuns
enfrentados por pessoas com deméncia e seus respectivos cuidadores sdo comportamentais ou
psicoldgicos, consequentes da deméncia e a falta de suporte assistencial. Esta revisdo também
identificou que, quanto pior a funcionalidade e quanto maior a prevaléncia de disturbios
comportamentais e sintomas neuropsiquiatricos de pessoas com deméncia, maior serd a
sobrecarga e pior serd a QV desses cuidadores . Outra revisio sistematica aponta que sentir-
se sobrecarregado pelas demandas de cuidar, a presenca de restricdo na participagdo de
atividades sociais e a falta de liberdade sobre a escolha de prestar cuidados ou ndo sao fatores
que mais influenciam na percepcdo da QV do cuidador %, Aspectos que influenciam o
relacionamento entre o cuidador e a pessoa com deméncia, tais como a inversdo de papéis,
alteracOes de personalidade e seguranga da pessoa com deméncia, também afetam a QV do
cuidador ¥, Oliveira, Vass e Aubeeluk (2015) 4 identificaram a escassez de estudos que
investigam a QV de cuidadores idosos e ressaltaram a crescente participacdo de idosos como
principais provedores de cuidado familiar.

Até o momento, apenas um instrumento especifico de avaliacdo de qualidade de vida
de cuidadores idosos de pessoas com deméncia esta disponivel na literatura . Esta escala é
intitulada ‘Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers’ (DQoL-OC), foi
desenvolvida e validada na Inglaterra e tem por objetivo avaliar a QV percebida de cuidadores
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idosos de pessoas com deméncia. A versdo original da escala é formada por duas partes, sendo
que a parte 1 contém 12 itens relacionados a informagfes sociodemograficas e de
caracteristicas relacionadas ao provimento do cuidado, que séo consideradas relevantes para
essa populacdo. A parte 2 € caracterizada pelos 22 itens da escala de QV, dispostos em escalas
Likert (1 a 5), que foram considerados relevantes para cuidadores idosos do local de origem do
estudo (Anexo 1). Estes 22 itens calculam o impacto da prestagdo do cuidado nas seguintes
areas da vida do cuidador: saude fisica; saide em geral; energia e vitalidade; satisfacdo com a
vida e o cuidado; identidade; qualidade dos relacionamentos; situacdo financeira; saude
psicoldgica; independéncia; controle sobre fatos da vida e liberdade; atividades de lazer,
sociais e individuais . Ao final do instrumento, encontram-se duas questdes abertas para que
0 cuidador possa escrever de forma livre sobre os aspectos mais importantes para a sua QV.
Apds todas as analises das propriedades psicométricas, a DQoL-OC demonstrou evidéncias de
confiabilidade e validade, com a estrutura de um unico fator e os cuidadores idosos
participantes do referido estudo avaliaram a escala como de facil uso e compreensio %,

Frente ao crescimento do nimero de cuidadores familiares que sdo idosos e 0 aumento
de pessoas com deméncia no Brasil, atrelado a escassez de instrumentos especificos de
avaliacdo da qualidade de vida de cuidadores idosos de pessoas com deméncia no Brasil, este
estudo teve por objetivo traduzir e adaptar a Dementia Quality of Life Scale for Older Family
Carers (DQoL-OC) para idioma e cultura brasileiros. Foram contatadas as referidas autoras do
instrumento solicitando-se a permissdo das mesmas para realizacdo das etapas relatadas, sendo
concedida a autorizacdo e contando com o estabelecimento de parceria com uma das autoras
na coorientacdo da presente pesquisa (Anexo 2).

Diversas escalas sé&o produzidas num idioma e traduzidos para outros. A literatura
aponta que a traducdo e adaptacdo transcultural de instrumentos ja criados e validados em
outros paises sdo recomendadas de forma a diminuir a demanda de tempo e custos necessarios

para a criagdo de novos instrumentos de medidas, bem como a padronizagdo do conhecimento
(16,17)

Método
Trata-se de um estudo metodologico de traducéo e adaptacédo cultural da escala DQoL-
OC para uso no Brasil, desenvolvido em cinco etapas ®®):

1. Traducéo inicial: a versdo original do instrumento foi encaminhada para traducéo

inglés — portugués brasileiro, por dois tradutores independentes com fluéncia no idioma de
origem da escala e com experiéncia em traducGes de textos cientificos na area da salde
(Apéndice 1).
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2. Sintese das traducbes: 0s pesquisadores e tradutores envolvidos no estudo

selecionaram, de comum acordo, uma versdo consensual das tradugfes item a item (versdo
consensual da DQoL-OC). O objetivo foi selecionar a traducdo que melhor apontava para o
sentido original do instrumento, e também identificar os itens que mais se aproximavam e
representavam o melhor significado na lingua portuguesa. Esta etapa também visou promover
uma maior veracidade dos significados das palavras e identificar possiveis falhas de
interpretacdo (Apéndice 2).

3. Retrotraducdo: Esta etapa consistiu na traducdo da versao consensual da DQoL-OC

em portugués brasileiro para o seu idioma de origem (inglés britanico), a fim de verificar a
clareza e veracidade do contetdo da escala. Este processo foi realizado por um tradutor
distinto da primeira etapa, que possuia como lingua materna o idioma original do instrumento,
e ndo possuia conhecimento dos objetivos do estudo (Apéndice 3).

4. Revisdo por um comité de especialistas: Sete especialistas em ambito nacional, sendo

estes profissionais da area de enfermagem, psicologia e farmécia e que possuiam amplo
conhecimento e estudos na area de QV, cuidadores, idosos e deméncia, foram selecionados por
meio de uma busca ativa na Plataforma Lattes para uma avaliacdo da equivaléncia semantica e
interpretacdo do conteddo das versdes traduzidas da DQoL-OC em relacdo ao contexto
brasileiro. Um convite formal detalhando as fun¢des dos membros do comité foi feito por
meio de correspondéncia eletrénica. (Apéndice 4). Apds o aceite, com a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 5), uma tabela contendo todos os itens do
instrumento (12 itens na parte 1; 22 itens na parte 2) e os paragrafos que orientam a pessoa que
responde a escala (9 itens), foi encaminhada para cada especialista (total de 43 itens). Estes
indicaram os itens como sendo: 1. ndo equivalente (quando o item ndo estava adequado para o
contexto brasileiro ou nem um pouco claro); 2. pouco equivalente (quando o item precisava
ser revisto frente a alguma divergéncia cultural e/ou estava pouco claro); 3. equivalente ou 4.
muito equivalente (ndo necessitava de revisao). Os especialistas eram encorajados a realizarem
sugestdes de forma escrita para aperfeicoamento do instrumento (Apéndice 6). Apds as
indicacOes feitas pelos especialistas, as autoras avaliaram as sugestdes mais relevantes e que
ndo modificariam o conteddo original do instrumento e em seguida fizeram as alteragdes para
aperfeicoarem a compreensdo e adequacdo da escala para o contexto brasileiro. Por fim, o
indice de Validade de Contetido (IVC) recomendado pela literatura 9 foi utilizado para testar
a validade de contetdo desta escala. O IVVC é um indice fundamental no desenvolvimento de
novas medidas, pois avalia o grau de relevancia e representatividade de cada elemento de um
instrumento. O critério proposto por Lynn @7 foi utilizado para interpretacdo do valores de
IVC. Este propde que, quando ha seis ou mais especialistas na analise do instrumento, os itens

gue apresentam o IVC < 0,78 precisam necessariamente serem revistos. O escore do IVC é
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calculado por meio da soma de todos os itens da escala que tiveram pontuagdes “3” ¢ “4”, ou
seja, pontuagdes que indicam o nimero de questdes avaliadas com equivaléncia ou muita
equivaléncia, dividido pelo nimero total de respostas.

5. Pré-teste: A escala foi entdo submetida para consulta quanto a clareza e relevancia
dos itens a uma amostra de 20 cuidadores familiares idosos de pessoas com deméncia. Os
participantes da pesquisa foram recrutados por meio de telefonemas apds uma busca ativa em
um Centro de Atengdo Psicossocial (CAPS) na cidade de S&o Joaquim da Barra - SP.
Participantes em potencial foram informados quanto aos objetivos do estudo, a populacéo alvo
e 0 tempo necessario para realizacdo da entrevista. Ap0s o0 aceite e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 7), as pesquisadoras do estudo dirigiram-se ao
domicilio do idoso, conforme o horério disponivel por ambas as partes, para realizacdo da
entrevista. As pesquisadoras buscaram ndo interferir na interpretacdo dos cuidadores idosos
frente as questdes. Apds a indicacdo de alteracbes pelos proprios cuidadores, a pesquisadora
esclarecia as eventuais davidas, sem prejudicar as sugestdes dos participantes.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres
Humanos da Universidade Federal de Séo Carlos (Parecer n. 2.291.487) (Anexo 3).

Resultados

Conforme as etapas preconizadas na literatura ), a escala DQoL-OC foi encaminhada
a fase de traducdo por dois tradutores bilingues e distintos. Uma versao consensual da DQoL-
OC foi formulada, com base nas duas traducdes, por tradutores e pesquisadoras, acerca das
possiveis divergéncias ou interpretacbes ambiguas encontradas. Posteriormente, a referida
versdo da escala foi submetida a etapa de retrotraducdo, na qual um terceiro tradutor, que
possuia como idioma materno o inglés britanico, transcreveu a escala a partir da versdo
consensual para seu idioma de origem, observando-se a veracidade da traducédo da escala.

A versdo consensual da DQoL passou pela avaliacdo dos sete especialistas, que
analisaram as versdes da DQoL-OC, a fim de produzir uma versdo pré-final, modificada e
adaptada para proporcionar uma réplica do instrumento no Brasil.

Para cada questdo e também as instrucdes da escala, conforme detalhado no método do
presente estudo, foi calculado o IVC (Apéndice 8). Em relacdo a parte | da versdo consensual
da DQoL-OC, composta por 12 questbes e uma instrugdo, 10 apresentaram IVC=1 e trés
obtiveram IVC= 0,85. Quanto a parte 2, composta por 24 questdes (sendo que duas destas sao
abertas ao final da escala) e 4 instru¢cbes ao respondente, 16 apresentaram IVC=1, 10
apresentaram 1VVC=0,85, e apenas 2 itens apresentaram valores menos que IVC < 0,78, sendo
uma referente a instrucdo ao respondente, apresentando valor de IVC =0,71 e a outra uma

guestdo da escala que apresentou IVC= 0,57.
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Na tabela 1 observa-se as questdes e instrugdes da versao consensual da DQoL-OC que

apresentaram modificacBes apos as consideraces dos especialistas, obtendo-se a versao pré

final da DQoL-OC.

Tabela 1. Avaliacdo da versdo consensual da DQoL-OC pelo comité de especialistas.

Verséo consensual da DQoL-OC IVC  Verséo pré final da DQoL-OC*
3. Qual é a sua etnia? 0,85 3. Qual é asua etnia?
[J Branca 7 Branco
[J Preta ] Negro
(1 Parda 1 Pardo
[J Outro grupo étnico 1 Amarelo
[ Indigena
4. Qual o nivel mais alto de qualificacdo que vocé 0,85 4. Qual é o nivel mais alto de qualificagdo
possui? gue Vocé possui?
11 Sem instrucdo 1 Sem instrucéo
') Ensino fundamental incompleto ] Ensino fundamental incompleto
- Ensino Fundamental completo '] Ensino fundamental completo
E E”S!”O mgg!o mcomlptleto. ] Ensino médio incompleto
NsIno medio completo 1 Ensino médio completo
1 Ensino superior incompleto . .
. . 1 Ensino superior incompleto
71 Ensino superior completo Ensi . let
7 Outro: "] Ensino superior completo
1 Outro:
9. Ha aproximadamente hd quanto tempo vocé 0,85  9.H& quanto tempo, aproximadamente, vocé
esta cuidando do seu familiar? cuida do seu familiar com deméncia?
Parte 2
Instrugdes
NOs queremos saber como vocé se sente sobre seu NoOs gostariamos de saber como vocé se
papel sendo um cuidador, sua salde e sua sente sobre seu papel de cuidador familiar,
gualidade de vida nesse momento. sua salde e sua qualidade de vida nesse
Por f tenh ; momento. Por favor, tenha em mente suas
or Tavor, tenha em mente Tuas esperancas, esperancas, valores/crencas, prazeres e
prazeres edpreocijpagoes € fII’CU e.:) nu~mero que preocupacOes e circule o nimero que mais
mais acuradamente representa sua situagao. representa sua situacio atual.
Nesta questdo, vocé devera circular o nimero que 0,71  Nessa questdo, vocé devera circular a opgao

melhor se encaixa em com que frequéncia cuidar
afeta seus relacionamentos com familiares e/ou
amigos. Entdo vocé circularia 0 ndmero que
corresponde a op¢do “ocasionalmente” se cuidar
afeta negativamente seus relacionamentos com
familiares e amigos.

Por favor, leia cada pergunta, acesse seus
sentimentos e circule o nimero no questionario
para cada questdo que da a melhor resposta para

gue melhor descreve a frequéncia com que o
cuidar afeta seus relacionamentos com
familiares e/ou amigos. Vocé circulara o
nimero 3, que corresponde a opgao
ocasionalmente, se, cuidar afeta
negativamente seus relacionamentos com
familiares e amigos.

Por favor, leia cada pergunta, avalie seus
sentimentos e circule o ndmero no
questionario para cada questdo que
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VOCE nesse momento.

3.Com que frequéncia vocé lida com um conflito
de interesse entre 0 que VOCé quer e 0 que seu
familiar quer?

Este proximo conjunto de questdes pergunta sobre
como vocé se sente sobre diferentes aspectos da
sua vida. Por favor, escolha a opgdo que melhor
descreve como vocé se tem se sentido sobre cada
area de sua vida sendo um cuidador.

18.Quado satisfeito (a) vocé estd com a confianca
gue sente com seu papel de cuidador?

19.Qudo satisfeito (a) vocé estda com o qudo bem
voceé lida com sua situacdo de cuidador (a)?

20.Qudo satisfeito (a) vocé estd com seu
relacionamento com o familiar que vocé cuida?

21.Quédo satisfeito (a) vocé esta em relacdo a
gualidade do seu sono?

22.Qudo satisfeito (a) vocé esta com sua qualidade
de vida no geral?

Ha algo mais que estd relacionado com sua
gualidade de vida que vocé sente que ndo foi
abrangido neste questionario?

0,85

0,85

0,57

0,85

0,85

0,85

0,85

0,85

representa a melhor resposta para
VOCE nesse momento.

3.Com que frequéncia vocé lida com um
conflito de interesse entre o que vocé quer e
0 que seu familiar quer?

Esta proxima parte do questionério
pergunta sobre como vocé se sente
sobre diferentes aspectos da sua vida.
Por favor, escolha a opcdo que melhor
descreve como vocé se tem se sentido
sobre cada area de sua vida enguanto
cuidador familiar.

18.Quao satisfeito (a) vocé estd com a
confianga que sente em seu papel de
cuidador?

19.Quéo satisfeito (a) vocé esta com o
guanto vocé consegue lidar com sua
situacdo de cuidador (a)?

20.Qudo satisfeito (a) vocé esta com seu
relacionamento com o familiar que vocé
cuida?

21.Qudo satisfeito (a) vocé esta com a
qualidade do seu sono?

22.Qudo satisfeito (a) vocé estd com sua
qualidade de vida em geral?

Ha algo mais que esta relacionado com sua
qualidade de vida que vocé sente que nao foi
abrangido neste questionario?

*versao apods a revisao pelo comité de especialistas.

No pré teste, a versdo pré final da DQoL (Apéndice 9) foi avaliada por 20 cuidadores,

predomindando-se mulheres (75%; n=15), com media de idade de 71,3 anos, de etnia branca

(85%; n=17), com estado civil casado (80%; n=16) e média de escolaridade de 8,9 anos. Nove

participantes (45%) eram cénjuges dos individuos que recebiam o cuidado (Tabela 2). O

tempo médio de cuidado prestado foi de 7,2 anos, variando de 1 a 20 anos.
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Tabela 2. Distribuicdo dos participantes do pre-teste, segundo o perfil sociodemogréfico.
S&o Joaquim da Barra — SP, 2018.

Variaveis Categorias n %
Sexo Feminino 15 75
Masculino 5 25

Etnia Branca 17 85
Parda 2 10

Negra 1 5

Estado civil Casado(a) 16 80
Solteiro(a) 2 10

Divorciado(a) 1 5

Vilvo(a) 1 5

Parentesco Esposo(a) 9 45
Filho(a) 7 35

Irmé&o(a) 1 5

Outros 3 15

Apbs a avaliacdo da versdo pré final da DQoL-OC pelos cuidadores, foram realizadas
modificacdes da escala, as quais podem ser verificadas na tabela 3, estabelecendo-se assim a
versdo final da DQoL-OC (Apéndice 10), considerada de maneira geral como clara e

compreensivel (Tabela 3).



Tabela 3. Avaliacao da versao pré final da DgoL-OC pelos cuidadores idosos participantes do pré teste.

Versdo pré final do DQoL-OC

Versao final do DQoL-OC*

Instrucdo 1- Sessao 1- Instrucdes:

Esta sessdo pede informagdes sobre vocé e o cuidado que vocé
promove.

Por favor, responda todas as perguntas e ndo demore muito tempo em
um so item.

Questdes
4. Qual o nivel mais alto de escolaridade que vocé possui?

6. Vocé esta atualmente e regularmente cuidando de mais de
uma pessoa? (incluindo filhos ou netos)

8.Qual é a sua relacdo com o familiar que vocé cuida?

11.Em média, quantas horas por dia vocé cuida do seu familiar?
(“cuidado” significa qualquer coisa que vocé precisa fazer pelo
familiar porque ele/ela ndo é mais capaz de fazer isso por conta

prépria)
Questao retirada da escala

Sesséo 2 — Instrugdes:

Instrucdo 2- Nés queremos saber como vocé se sente sobre seu
papel cuidador, sua saude e sua qualidade de vida nesse
momento.

Por favor, tenha em mente suas expectativas, prazeres e
preocupacdes e circule o nimero que mais se aproxima de sua
situacao.

Instrucdo 1- Sessdo 1- Instrucdes:

Este questionério possui duas partes. Esta primeira parte pede
informacdes sobre vocé e o cuidado que vocé oferece (“cuidado”
significa qualquer coisa que vocé precisa fazer pelo familiar
porque ele/ela ndo é mais capaz de fazer isso por conta propria).

A segunda parte pede informacBes sobre como vocé se sente e 0 quéo
satisfeito vocé esta sobre o seu papel cuidador. Nesta segunda parte, por
favor, tenha em mente suas expectativas, prazeres e preocupagdes e
escolha a resposta que mais se aproxima de sua situacdo atual.

4.Vocé sabe ler e/ou escrever?

4.1 Quantos anos vocé frequentou a escola?

6. Atualmente vocé cuida com regularidade de mais pessoas, além do
seu familiar com deméncia (Incluindo filhos, netos, etc.)

8.Qual é o seu grau de parentesco com o familiar que vocé cuida?

11.Qual o maior numero de horas que vocé chega cuidar por dia?

Instrugdo 2- As proximas perguntas pedem informagdes sobre
diferentes aspectos associados ao seu papel como cuidador de um
familiar com deméncia. Por favor, faga um X na opc¢do que melhor
descreva seu papel de cuidador neste momento.
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Nesta questdo, vocé devera a op¢do que melhor se encaixa e 0
quanto cuidar afeta os seus relacionamentos com familiares e/ou
amigos. Entdo vocé escolhera a alternativa que corresponde a
op¢do “frequentemente” se cuidar afeta negativamente seus
relacionamentos com familiares e amigos.

Por favor, leia cada pergunta, pense em seus sentimentos e
responda a opcdo no questiondrio para cada questdo que da a
melhor resposta para vocé nesse momento.

O primeiro conjunto de questdes pede informacBes sobre
diferentes aspectos associados ao seu papel como cuidador de
um familiar com deméncia. Por favor, circule o nimero que
melhor descreva seu papel como cuidador.

Questdes
2.Com que frequéncia sua situacdo financeira é afetada pelas
demandas de cuidar?

3.Com que frequéncia vocé lida com um conflito de interesse
entre 0 que vocé quer e o que seu familiar quer?

6.Com que frequéncia vocé se sente sobrecarregado pelas
demandas de cuidar?

Sesséo 3 — Instrugdes:
Por favor, escolha a opcdo que melhor descreve como vocé se
sente em cada area de sua vida sendo um cuidador.

Questdes
11. Eu sinto que ndo tenho escolha sobre ser cuidador.

14. Eu sinto como se os limites entre a minha propria vida e meu
papel de cuidador se perderam
16. Eu me sinto isolado (a).

Instrucdo 4 - O préximo conjunto de questdes pergunta sobre
qudo satisfeito vocé estd com os diferentes aspectos da sua vida

2.Com que frequéncia ser um cuidador afeta sua situacdo financeira?

3.Com que frequéncia vocé lida com situagdes de conflito entre o que
vocé quer e o que seu familiar quer?

6.Com que frequéncia vocé se sente sobrecarregado por ser cuidador?

Para cada pergunta abaixo, por favor escolha a opgdo (X) que melhor
descreve como vocé se sente em cada area de sua vida enquanto
cuidador.

11. Eu sinto que ndo tenho escolha sobre ser ou ndo cuidador.

14. Eu sinto dificuldade em separar a minha propria vida e meu papel
de cuidador.

16. Eu me sinto sozinho (a).

Para cada pergunta abaixo, por favor escolha a opc¢do (X) que melhor
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como cuidador.

18.Quédo confiante vocé esta com a seguranca que sente
exercendo seu papel de cuidador?

19.Quado satisfeito (a) vocé esta com o quao bem vocé lida com
sua situacdo de cuidador (a)?

21.Qudo satisfeito (a) vocé esta em relacdo a qualidade do seu
sono?

Perguntas abertas

Foi acrescentado um enunciado de instrucdo anterior as duas
ultimas questoes.

Ha algo mais que esta relacionado com sua qualidade de vida
que voceé sente que ndo foi abrangido neste questionario?

descreve 0 quéo satisfeito vocé se sente com sua vida e o cuidar.

18.Quéo satisfeito (a) vocé esta com sua auto confianga para cuidar?

19.Qudo satisfeito (a) vocé estd com o modo que vocé lida com sua
situacdo de cuidador (a)?

21.Quao satisfeito (a) vocé estd com a qualidade do seu sono?

A seguir, descreva, de acordo com suas experiéncias, os fatores que
vocé acredita que mais interferem na sua qualidade de vida.

Ha algo mais que esta relacionado com sua qualidade de vida que vocé
acha que ndo foi perguntado neste questionario?
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Discusséo

Este estudo realizou a traducdo e adaptacdo cultural da escala DQoL-OC para uso no
Brasil, de acordo com as recomendacfes e etapas metodoldgicas propostas por Beaton,
Guillemin e Ferraz!*®. Traducdo e adaptagdo transcultural de instrumentos de medida s&o
geralmente complexos, pois exige, além da traducdo literal das palavras, também a adaptacédo
cultural que se destina o instrumento®®. Durante o processo de tradugdo e adaptacdo de
instrumentos, € indispensavel a participacdo de especialistas para a uniformizagdo dos termos,
considerando o contexto cultural, as diferencas linguisticas, experiéncias teoricas e praticas,
além de amplo conhecimento que apresentam frente a tematica®”. Na presente pesquisa,
houve a participacdo de sete especialistas que contribuiram sobremaneira para melhor clareza
e compreensdo da versdo pré-final da DQoL-OC, indicando diversas sugestbes que
melhoraram a referida versdo, assim como se preconiza a literatura 7).

S&o escassos 0s estudos que buscam avaliar a QV de cuidadores informais idosos de
pessoas com deméncia, apesar da grande relevancia dessas pesquisas, que auxiliam na
identificacdo de fatores que impactam na perspectiva da QV dessa populagdo, entretanto
estudos que buscam avaliar esse constructo possuem muita importancia frente a realidade
sociodemogréafica observada atualmente, na qual a média de idade de cuidadores vem
apresentando um vasto crescimento, apontando que pessoas idosas vem exercendo cada vez
mais o papel de cuidador ??. A verséo brasileira da DQoL-OC traduzida e adaptada equivale &
escala original inglesa, pois indicou validade de contetdo satisfatoria através da revisdo pelo
comité de especialistas e também com a participacdo dos cuidadores idosos de pessoas com
deméncia no pré-teste. Atencdo especial deve ser prestada a traducdo das palavras e as
equivaléncias semantica, idiomatica, experimental e conceitual @Y, pois essas caracteristicas
indicam o quanto o instrumento de medida apresenta itens sensiveis e criteriosos para a cultura
do pais em que esta sendo traduzido. Essas caracteristicas foram minuciosamente avaliadas
com o objetivo de aproximar o instrumento.

As caracteristicas dos individuos participantes, na etapa do pré-teste, de maneira geral,
foram bastante similares as caracteristicas sociodemograficas de outros estudos com
cuidadores idosos no Brasil, indicando a ratificacdo e coeréncia dos achados no contexto
brasileiro ?22%), As caracteristicas mais semelhantes com demais estudos foram a prevaléncia
de cuidadores do sexo feminino, tendo como principal causa a cultural, onde é visto como
funcdo da mulher prover cuidados e assisténcia a seus familiares, este fato gera grandes
impactos nos padrdes sociais e arranjos familiares®®. Em seguida o grau de parentesco foi
outro dado que muito se assemelha as demais pesquisas nessa tematica, sendo possivel

observar que 45% (n=9) dos cuidadores eram conjuges, seguidos dos filhos, que representou
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35% (n=7) da amostra, confirmando os achados da literatura que apontam que na maioria dos
contextos os cuidados sdo prestados por conjugés e filhos @4

Pode-se indicar como limitacdo do estudo o tamanho amostral de cuidadores idosos
participantes do pré-teste, ja que se preconiza o desenvolvimento da referida etapa com 30 a
40 participantes ), porém, no transcorrer do processo de coleta de dados do pré-teste,
verificou-se semelhanca nas consideracGes dos respondentes, indicando que a participacdo de
20 entrevistados foi o suficiente para a etapa de pré-teste da versdo pre-final da DQoL-OC.
Isto deve-se também a heterogeneidade da amostra, que conseguiu abranger diferentes
caracteristicas e contextos entre os cuidadores. Outro fator limitante do estudo foi a
dificuldade dos cuidadores disponibilizarem um horério totalmente livre para participacdo da
pesquisa, visto que muitas vezes, concomitante a pesquisa, prestavam cuidados as pessoas com
deméncia a maior parte do tempo, e também possuiam suas atividades pessoais para
realizarem, apontando o excesso e a sobrecarga de atividades desenvolvidas e 0 quanto essa
responsabilidade assumida afetam diretamente na percep¢do de saude e qualidade de vida do
cuidador 9,

Esta versdo da escala sera nomeada de DQoL-OC-Brasil e ha a necessidade de analise
de suas propriedades psicométricas, para verificacdo de evidéncias de confiabilidade e
validade no uso com cuidadores idosos brasileiros, possibilitando, assim, a disponibiliza¢do da
mesma para amplo uso no Brasil, instrumentalizando os profissionais de saude e assisténcia

social em sua pratica clinica e de pesquisa.

Concluséo

O aumento da populagdo de idosos traz consigo alguns fatores instrinsecos, como o
aumento da ocorréncia de sindromes demenciais, que consequentemente demandam a
realizacéo de cuidados por terceiros. No Brasil, a maioria dos cuidadores sdo informais, e cada
vez mais idosos vem ocupando esse papel. A falta de instrumentos de medida que avaliam
fatores impactantes na QV dessa populacdo, foi um dos principais motivos que incentivou a
realizacdo dessa pesquisa, que traduziu e adaptou culturalmente para o Brasil a DQoL-OC.
Apos a realizacdo de todas as etapas preconizadas por Beaton, Guillemin e Ferraz  a DQoL-
OC-Brasil estd traduzida e adaptada para o contexto brasileiro. Estudos futuros sao

recomendados para avaliar as propriedades psicomeétricas da escala.
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6. APENDICES

6.1 Apéndice 1 - Versdes traduzidas 1 e 2 da DQoL-OC

Versao traduzida (1)

Versao traduzida (2)

Esta sessdo pede informacgfes sobre
voCcé e o cuidado que vocé promove.
Por favor, responda todas as perguntas

Essa segéo solicita informagdes sobre vocé
mesmo e o cuidado que vocé fornece. Por
favor, responda todas as perguntas e néo

e ndo demore muito tempo em um s6 gaste muito tempo em nenhum item
item. especifico.
a) | Qual a sua data de nascimento? a) | Quando é seu aniversario?
/ / / / (dia/més/ano)
dia més ano
b) | Qual é o seu sexo? b) | Qual o seu sexo?
O Feminino "1 Feminino
- Masculino 11 Masculino
. Prefiro ndo dizer 1 Prefiro ndo responder
c) | Qual é asua etnia? c) | Qual € o seu grupo étnico?
0 Branca O Branco
O Preta 0 Afro-caribenho
O Parda 0 Asiético
O Outro grupo étnico: 0 Arabe
O Eu prefiro nédo dizer 0 Outro:
O Prefiro ndo responder
d) | Qual o nivel mais alto de qualificacdo | d) | Qual é a maior qualificagdo que vocé
que VOCé possui? possui?
0 Sem instrucdo O Né&o tenho nenhuma qualificagéo
0 Ensino Fundamental completo O Vocacional
e ensino médio incompleto O Certificado Geral do Ensino
0 Ensino médio completo Secundario (GCSE)
e ensino superior incompleto O Certificagdo A-Level
0 Ensino superior completo O Diploma
0 Outro: O Diploma universitario
O Pds-graduacao
O Outra:




e) | Vocé estd atualmente e regularmente | e) | Vocé estd atualmente e regularmente
cuidando de mais de uma pessoa? fornecendo cuidado para mais de uma
(incluindo filhos ou netos) pessoa de maneira informal? (Incluindo
O Né&o criangas ou netos)

0 Sim O Nao
O Sim

f) | Vocé mora com o familiar que vocé | f) | Vocé mora com o familiar que vocé cuida?
cuida? O Néo
0 Néo O Sim
0 Sim

g) | Qual é a sua relacdo com o familiar | g) | Qual é o seu relacionamento com o familiar
que que vocé cuida?
vocé cuida? O Marido/Esposa
0 Esposo (a) O Filho ou filha
0 Filho (a) O Irmdo ou irma
0 Irmdo (a) O Outro:

O Outro:
h) | H& aproximadamente h& quanto tempo | h) | H& aproximadamente quanto tempo vocé
voceé esta cuidando do seu familiar? esta cuidando do seu familiar?
0 Menos de um ano O Menos de 1 ano
0 1 a3 anos O De 1 a 3 anos
0 4 a 6 anos O De 4 a 6 anos
0 7 a 10 anos O De7al0
0 Mais de 10 anos O Mais de 10 anos
i) | Em média, quantas horas por dia vocé |i) | Em média, quantas horas por dia vocé

cuida do seu familiar? (‘cuidado
significa qualquer coisa que vocé
precisa fazer pelo familiar porque
ele/ela ndo é mais capaz de fazer isso
por conta propria).

0 Menos de 3 horas

0 3 a6 horas

0 6 a 12 horas

0 Mais de 12 horas

cuida de seu familiar? ("Cuidado” significa
qualquer coisa que vocé precisa fazer pelo
familiar, porque ele/ela ndo é mais capaz de
fazer isso por conta propria).

Menos de 3 horas
3 a6 horas

6 a 12 horas
Mais de 12 horas

(I I R B I
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j) | Em média, quantos dias por semana |j) | Em média, quantos dias por semana vocé
vocé cuida do seu familiar? cuida do seu familiar?
0 1dia O 1 dia
0 2 — 3 dias O 2 a 3 dias
0 4 —5 dias O 4 a5 dias
0 6 - 7 dias O 6 a7 dias
Como vocé descreveria os sintomas | k) | Como vocé descreveria os sintomas de
de deméncia do seu familiar neste deméncia de seu familiar neste momento?
momento? (por exemplo, em relacdo a (Por exemplo, em relacdo a perda de
perda de memdria, dificuldade em se memoria, dificuldade em se comunicar,
comunicar, dificuldade de raciocinar e incapacidade de raciocinar, desorientacao)
desorientacao). O Totalmente fora de controle
O Totalmente descontrolado O Na maior parte fora de controle
O Quase sempre descontrolado O Parcialmente fora de
0 Parcialmente (des) controlado controle/controlados
0 Quase sempre controlado O Na maior parte controlados
0 Totalmente controlado O Totalmente controlados

I) | Como vocé descreveria o estagio da | 1) | Como vocé descreveria 0 estdgio da
deméncia do seu familiar neste deméncia do seu familiar neste momento?
momento? O Estagio inicial
O Estagio inicial O Estagio moderado
O Estagio moderado O Estéagio avangado
0 Estagio avancado
Sessao 2 Sessao
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InstrugOes

NOs queremos saber como vocé se
sente sobre seu papel sendo um
cuidador, sua saude e sua qualidade de
vida nesse momento.

Por favor, tenha em mente suas
esperancas, prazeres e preocupacgoes e
circule o nUimero que mais
acuradamente representa sua situacao.
Nesta questdo, vocé devera circular o
nimero que melhor se encaixa em
com que frequéncia cuidar afeta seus
relacionamentos com familiares e/ou
amigos. Entdo vocé circularia o
nimero que corresponde a o0pcao
“ocasionalmente” se cuidar afeta
negativamente seus relacionamentos
com familiares e amigos.

Por favor, leia cada pergunta, acesse
seus sentimentos e circule o nimero
no questionario para cada questdo que
da a melhor resposta para vocé nesse
momento.

InstrucOes

Queremos saber como vocé se sente sobre
seu papel como cuidador, sua salde e sua
qualidade de vida neste exato momento.
Por favor considerem seus valores/crencas,
esperancas, prazeres e preocupagdes, e
circule o nimero que mais exatamente
representa a sua situagao.

Nesta pergunta, vocé deve circundar o
namero que melhor combina com quantas
vezes 0 cuidado afeta negativamente seus
relacionamentos com a familia e/ou
amigos. Entdo vocé faria um circulo no
nimero que corresponde a opcdo “As
vezes” se os cuidados as vezes afetam
negativamente seus relacionamentos com a
familia e/ou amigos.

Por favor, leia cada pergunta, avalie seus
sentimentos e circule o ndmero no
questionario para cada pergunta que
corresponde a melhor resposta para vocé
neste momento.

The Dementia Quality of Life Scale
for Older Family Carers (DQoL-
0CQC)

The Dementia Quality of Life Scale for
Older Family Carers (DQoL-OC)

O primeiro conjunto de questbes pede
informacBes  sobre diferentes
aspectos associados ao seu papel
como cuidador de um familiar com
deméncia. Por favor, circule o nUmero
que melhor descreva seu papel como
cuidador.

Este primeiro conjunto de perguntas pede
informacBes sobre diferentes aspectos
associados ao seu papel como cuidador de
um familiar portador de deméncia. Por
favor, circule o ndmero que melhor
descreve o seu papel como cuidador.

Com que frequéncia cuidar afeta
negativamente seus relacionamentos
com familiares e/ou amigos?

0 Sempre

[ Frequentemente
0 As vezes

O Raramente

O Nunca

Com que frequéncia os cuidados afetam
negativamente seus relacionamentos com a
familia e/ou amigos?

O Sempre

O Geralmente
0 Raramente
0 As vezes

O Nunca
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Com que frequéncia sua situacao
financeira é afetada pelas demandas
de cuidar?

0 Sempre

0 Frequentemente
O As vezes

O Raramente

O Nunca

Quantas vezes a sua situacdo financeira é
afetada pelas demandas de cuidar?

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
O As vezes

O Nunca

Com que frequéncia vocé lida com um
conflito de interesse entre o que vocé
quer e o que seu familiar quer?

0 Sempre

O Frequentemente
O As vezes

O Raramente

0 Nunca

Quantas vezes vocé lida com um conflito
de interesses entre 0 que vocé quer e 0 que
o seu familiar quer?

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
O As vezes

O Nunca

Com que frequéncia vocé precisa
mudar a sua prépria vida e interesses
para encaixar as necessidades de seu
familiar?

O Sempre

[ Frequentemente
O As vezes

0 Raramente

O Nunca

Quantas vezes vocé precisou mudar a sua
prépria vida e seus interesses para se
adaptar as necessidades de seu familiar?

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
0 As vezes

O Nunca

Com que frequéncia cuidar é
fisicamente dificil para vocé?

0 Sempre

0 Frequentemente
O As vezes

O Raramente

O Nunca

Quantas vezes o cuidar é fisicamente dificil
para Vocé?

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
0 As vezes

O Nunca
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Com que frequéncia vocé se sente
sobrecarregado pelas demandas de
cuidar?

0 Sempre

0 Frequentemente
O As vezes

O Raramente

O Nunca

Quantas vezes voceé se sente sobrecarregado
com as demandas de cuidados?

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
O As vezes

O Nunca

Este préoximo conjunto de questdes
pergunta sobre como Vvocé se sente
sobre diferentes aspectos da sua vida.
Por favor, escolha a opcdo que melhor
descreve como vocé se tem se sentido
sobre cada area de sua vida sendo um
cuidador.

Este proximo conjunto de perguntas
questiona como Vvocé se sente em relacao a
diferentes aspectos de sua vida. Por favor,
escolha a opcao que melhor descreve como
vocé se sente sobre cada area de sua vida
como um cuidador.

Eu me preocupo com a minha saude.

O Muito Frequentemente
O Frequentemente

N As vezes

0 Raramente

0 Nunca

Eu me preocupo com a minha salde

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
0 As vezes

O Nunca

Eu me sinto exausto (a).

0 Muito Frequentemente
0 Frequentemente

N As vezes

O Raramente

0 Nunca

Estou exausto.

O Sempre

O Geralmente
O Raramente
0 As vezes

O Nunca

Eu sinto como se 0 meu familiar ndo
fosse mais quem ele/ela costumava ser
e isso me afeta negativamente

0 Muito Frequentemente
0 Frequentemente

O As vezes

0 Raramente

0 Nunca

Sinto como se 0 meu familiar ndo fosse
mais quem ele/ela costumava ser e isso me
afeta negativamente.

O Sempre

O Geralmente
0 Raramente
0 As vezes

O Nunca
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10 | Eu me preocupo com o futuro. 10 | Eu me preocupo com o futuro
0 Muito Frequentemente O Sempre
0 Frequentemente O Geralmente
O As vezes O Raramente
O Raramente O As vezes
0 Nunca O Nunca
11 | Eu sinto que ndo tenho escolha sobre | 11 | Sinto que ndo tenho escolha além de ser um
ser cuidador. cuidador
O Muito Frequentemente O Sempre
O Frequentemente O Geralmente
O As vezes O Raramente
O Raramente 0 As vezes
0 Nunca O Nunca
12 | Eu sinto que perdi o controle sobre os | 12 | Sinto que perdi o controle sobre os
acontecimentos e decisdes cotidianas acontecimentos e decisdes cotidianas da
da minha vida minha vida
O Muito Frequentemente O Sempre
O Frequentemente O Geralmente
O As vezes 0 Raramente
O Raramente 0 As vezes
0 Nunca O Nunca
13 | Eu sinto que eu desisti das coisas que | 13| Sinto que abri mdo de coisas que eu gosto
eu gosto porque meu familiar precisa porque meu familiar precisa de mim.
de mim. O Sempre
O Muito Frequentemente O Geralmente
0 Frequentemente O Raramente
O As vezes 0 As vezes
0 Raramente O Nunca
O Nunca
14 | Eu sinto como se os limites entre a | 14 | Sinto como se os limites entre a minha

minha prépria vida e meu papel de
cuidador se perderam

0 Muito Frequentemente
0 Frequentemente

N As vezes

[ Raramente

0 Nunca

propria vida e meu papel de cuidar se
perderam

O Sempre

O Geralmente
0 Raramente
0 As vezes

O Nunca
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15 | Eu me sinto triste ou deprimido (a). 15 | Estou triste ou deprimido
0 Muito Frequentemente O Sempre
0 Frequentemente O Geralmente
O As vezes O Raramente
O Raramente O As vezes
0 Nunca O Nunca
16 | Eu me sinto isolado (a). 16 | Me sinto isolado
O Muito Frequentemente O Sempre
O Frequentemente O Geralmente
O As vezes O Raramente
O Raramente 0 As vezes
0 Nunca O Nunca
17 | Eu me sinto culpado (a). 17 | Me sinto culpado
O Muito Frequentemente O Sempre
O Frequentemente 0 Geralmente
O As vezes O Raramente
O Raramente 0 As vezes
0 Nunca O Nunca
O proximo conjunto de questbes O préximo conjunto de perguntas questiona
pergunta sobre qudo satisfeito vocé 0 qudo satisfeito vocé esta com diferentes
estd com os diferentes aspectos da sua aspectos de sua vida como um cuidador.
vida como cuidador (a). Por favor, Por favor, escolha a opcdo que melhor
escolha a opcdo que melhor descreve descreve a sua situagdo. “Muito satisfeito”
sua situacdo “muito satisfeito (a)” (nimero
(ndmero 5) significa a maior satisfacdo possivel e
5) significa a maior satisfacdo “Muito insatisfeito” (nimero 1) significa a
possivel e “muito insatisfeito (a)” menor satisfacdo possivel.
(ndmero 1) significa a menor
satisfacao.
18 | Quéo satisfeito (a) vocé esta com a | 18 | Qudo satisfeito vocé estd com a confianca

confianca que sente com seu papel de
cuidador?

] Muito satisfeito

1 Insatisfeito

1 Nem satisfeito (@) ou

insatisfeito (a)
1 Satisfeito
1 Muito satisfeito

que sente com seu papel de cuidador?
CJ  Muito satisfeito
71 Insatisfeito
71 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)
1 Satisfeito
1 Muito satisfeito
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19 | Quéo satisfeito (a) vocé estd com o | 19 | Quéo satisfeito vocé estd com o quao bem
quao bem vocé lida com sua situacao vocé pode lidar com sua situacdo de
de cuidador (a)? cuidador?

1 Muito satisfeito 71 Muito satisfeito

1 Insatisfeito O] Insatisfeito

1 Nem satisfeito (@) ou 1 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)
insatisfeito (a) [ Satisfeito

1 Satisfeito 1 Muito satisfeito

1 Muito satisfeito

20 | Quado satisfeito (a) vocé esta com seu | 20 | Qudo satisfeito vocé estd com seu
relacionamento com o familiar que relacionamento com o familiar que vocé
vocé cuida? cuida?

1 Muito satisfeito 71 Muito satisfeito

1 Insatisfeito [ Insatisfeito

1 Nem satisfeito (@) ou 1 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)
insatisfeito (a) [ Satisfeito

(1 Satisfeito 1 Muito satisfeito

1 Muito satisfeito

21 | Quao satisfeito (a) vocé estd em | 21 | Qudo satisfeito vocé estd em relacdo a quéo

relacdo a qualidade do seu sono? bem vocé pode dormir (sua qualidade de
1 Muito satisfeito sono)?
1 Insatisfeito 71 Muito satisfeito
7 Nem  satisfeito (a) ou 1 Insatisfeito
insatisfeito (a) 1 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)
1 Satisfeito 71 Satisfeito
1 Muito satisfeito 1 Muito satisfeito
22 | Quéo satisfeito (a) voceé estd com sua 22 | Quao satisfeito vocé estd com sua

qualidade de vida no geral?
1 Muito satisfeito
1 Insatisfeito
1 Nem satisfeito (a) ou
insatisfeito (a)
1 Satisfeito
] Muito satisfeito

qualidade de vida geral?
7] Muito satisfeito
[ Insatisfeito
71 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)
[ Satisfeito
] Muito satisfeito

1. O que vocé acha que mais poderia
ajudar a melhorar sua qualidade de
vida como cuidador?

1. O que vocé acha que ajudaria a melhorar
sua qualidade de vida como cuidador?

2. Ha algo mais que esté relacionado
com sua qualidade de vida que vocé
sente que ndo foi abrangido neste
questionario?

2. H& algo mais relacionado a sua qualidade
de vida que vocé acha que ndo foi
abrangido por este questionario.
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6.2. Apéndice 2 - Sintese das traducdes da DQoL-OC

Versdo Consensual

Esta sessdo pede informaces sobre vocé e o cuidado que vocé promove.
Por favor, responda todas as perguntas e ndo demore muito tempo em um so item.

Quial a sua data de nascimento?
_ / dia més ano

Quial é o seu sexo?

O Feminino

O Masculino

O Prefiro ndo dizer

Qual é a sua etnia?

[ Branca
0 Preta
[ Parda

O Outro grupo étnico

Qual o nivel mais alto de qualificacdo que vocé possui?
Sem instrucao

Ensino fundamental incompleto

Ensino Fundamental completo

Ensino médio incompleto.

Ensino médio completo

Ensino superior incompleto

Ensino superior completo

Outro:

O O00O-0dg0g-g.™

Vocé esta atualmente e regularmente cuidando de mais de uma pessoa? (incluindo filhos ou
netos)

O Né&o

0 Sim

VVocé mora com o familiar que vocé cuida?
0 Nao
0 Sim




Qual é a sua relagdo com o familiar que vocé cuida?
O Esposo (a)

O Filho (a)

0 Irmdo (a)

O Outro:

Héa aproximadamente ha quanto tempo vocé esta cuidando do seu familiar?
O Menos de um ano

1 a3anos

4 a 6 anos

7 a 10 anos

Mais de 10 anos

0 0 R I I B

Em média, quantas horas por dia vocé cuida do seu familiar? (“cuidado” significa qualquer
coisa que vocé precisa fazer pelo familiar porque ele/ela ndo é mais capaz de fazer isso por
conta prépria).

0 Menos de 3 horas

O 3 a6 horas

O 6 a 12 horas

0 Mais de 12 horas

Em média, quantos dias por semana vocé cuida do seu familiar?

O 1 dia

O 2 - 3 dias
O 4 -5 dias
O 6 — 7 dias

Como vocé descreveria 0s sintomas de deméncia do seu familiar neste momento? (por
exemplo,

em relagdo a perda de memoria, dificuldade em se comunicar, dificuldade de raciocinar e
desorientacao)

Totalmente descontrolado

Quase sempre descontrolado

Pouco descontrolado

Pouco controlado

Quase sempre controlado

Totalmente controlado

OO oO0Oogogd™

Como vocé descreveria o estagio da deméncia do seu familiar neste momento?
O Estagio inicial

O Estagio moderado

0 Est&gio avangado
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Sessdo 2

InstrucGes

NOs queremos saber como vocé se sente sobre seu papel sendo um cuidador, sua saude e sua
qualidade de vida nesse momento. Por favor, tenha em mente suas esperancas, prazeres e
preocupac0es e circule 0 nUmero que mais acuradamente representa sua situacéo.

Nesta questdo, vocé devera circular o nimero que melhor se encaixa em com que frequéncia
cuidar afeta seus relacionamentos com familiares e/ou amigos. Entdo vocé circularia o
numero que corresponde a op¢do “ocasionalmente” se cuidar afeta negativamente seus
relacionamentos com familiares e amigos. Por favor, leia cada pergunta, acesse seus
sentimentos e circule o nimero no questionario para cada questdo que da a melhor resposta
para vocé nesse momento.

The Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers (DQoL-OC)

O primeiro conjunto de questdes pede informacdes sobre diferentes aspectos associados ao
seu papel como cuidador de um familiar com deméncia. Por favor, circule o numero que
melhor descreva seu papel como cuidador.

Com que frequéncia cuidar afeta negativamente seus relacionamentos com familiares e/ou
amigos?

Sempre

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

O O0Oo0oogd

Com que frequéncia sua situacdo financeira é afetada pelas demandas de cuidar?
Sempre

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

O O0O0Oogd

Com que frequéncia vocé lida com um conflito de interesse entre o que vocé quer e 0 que seu
familiar quer?

0 Sempre

0 Frequentemente
[ Asvezes

O Raramente

O Nunca




Com que frequéncia vocé precisa mudar a sua propria vida e interesses para encaixar as
necessidades de seu familiar?

0 Sempre

0 Frequentemente
[ Asvezes

O Raramente

0 Nunca

Com que frequéncia cuidar é fisicamente dificil para vocé?

0 Sempre

0 Frequentemente
[ Asvezes

O Raramente

0 Nunca

Com que frequéncia vocé se sente sobrecarregado pelas demandas de cuidar?
0 Sempre

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(0 I R B I B

Este proximo conjunto de questdes pergunta sobre como vocé se sente sobre diferentes
aspectos da sua vida. Por favor, escolha a op¢do que melhor descreve como vocé se tem se
sentido sobre cada area de sua vida sendo um cuidador.

Eu me preocupo com a minha salde.
0 Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(0 0 R I I

Eu me sinto exausto (a).

O Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(I I R O I
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Eu sinto como se 0 meu familiar ndo fosse mais quem ele/ela costumava ser e isso me afeta
negativamente

Muito frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

O O0Ooogd

Eu me preocupo com o futuro.
0 Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(I I I |

Eu sinto que n&o tenho escolha sobre ser cuidador.
O Muito frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(I R I e I I |

Eu sinto que perdi o controle sobre os acontecimentos e decisdes cotidianas da minha vida.
O Muito frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(I I e N |

Eu sinto que eu desisti das coisas que eu gosto porque meu familiar precisa de mim.
O Muito frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

0 R I I
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60

Eu sinto como se os limites entre a minha propria vida e meu papel de cuidador se perderam.
O Muito frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

[ I I I

Eu me sinto triste ou deprimido (a).
O Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(I A |

Eu me sinto isolado (a).

O Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

(I I e B I |

Eu me sinto culpado (a).

O Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

0 O R A I B

O préximo conjunto de questbes pergunta sobre qudo satisfeito vocé estd com os diferentes
aspectos da sua vida como cuidador (a). Por favor, escolha a op¢do que melhor descreve sua
situagdo “muito satisfeito (a)” (numero 5) significa a maior satisfacdo possivel e “muito
insatisfeito (a)” (nimero 1) significa a menor satisfagao.

Quado satisfeito (a) vocé esta com a confianga que sente com seu papel de cuidador?
O Muito satisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)

Satisfeito

Muito satisfeito

(I R I R I R




Quado satisfeito (a) vocé estd com o quao bem vocé lida com sua situacdo de cuidador (a)?
O Muito satisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)

Satisfeito

l
U]
U]
O Muito satisfeito

Quado satisfeito (a) vocé esta com seu relacionamento com o familiar que vocé cuida?
0 Muito satisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)

Satisfeito

il
U]
U]
O Muito satisfeito

Qudo satisfeito (a) vocé esta em relacdo a qualidade do seu sono?
O Muito satisfeito

O Insatisfeito

0 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)

O Satisfeito

O Muito satisfeito

Qudo satisfeito (a) vocé esta com sua qualidade de vida no geral?
O Muito satisfeito

Insatisfeito

Nem satisfeito (a) ou insatisfeito (a)

Satisfeito

O
il
il
O Muito satisfeito

1.0 que vocé acha que mais poderia ajudar a melhorar sua qualidade de vida como cuidador?
2.Ha algo mais que esté relacionado com sua qualidade de vida que vocé sente que nédo foi
abrangido neste questionario?
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6.3. Apéndice 3 - Versao Retrotraduzida da DQoL-OC.

This session asks for information about yourself and
the care you provide. Please answer all the questions
and do not spend too much time on any one item.

a)| What is your date of birth? / /
day / month / year
' ?
b)| What is your sex: - Female
O Male
0 Prefer not to say
. e
c)| What is your ethnicity? - White
O Black Brown
0 Other ethnic group
. - —— 5
d)| What is the highest qualification you hold~ - NG school
years of study.
0 Incomplete elementary
education
0 Incomplete primary
education
0 Incomplete secondary
education
O Complete secondary
education
O Incomplete post-secondary
education
O Complete post-secondary
education
0 Other:
e)| Are you currently and regularly providing care for
. . . 0 No
more than one person? (including children or
grandchildren) 0 Yes
f) | Do you live with the family member you care for? - NO

O Yes
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member’s dementia at the moment?

Initial stage

Moderate stage

g)| What is your relationship with the family member you 0 Spouse
care for?
O Child
0 Sibling
0 Other:
h) Approxmately how long have you been caring for your . Less than a year
family member? __ Years __months
0 1 to 3 years
0 410 6 years
0 7 to 10 years
0 More than 10 years
i)| On average, how many"houis per day do You care for - Less than 3 hours
your family member? (“care” means anything that you
need to do for your family member because he/she is | [ 3to 6 hours
not able to do this on their own) 0 6 10 12 hours
hours
O More than 12 hours
J) | On average, how many days per week do you care for
) O 1 day
your family member? days
0 2 — 3 days
0 4 —5 days
O 6 - 7 days
k)| How would you descrlbe_ your family member’s ~ Totally uncontrolled
dementia symptoms at this moment? (for example,
regarding memory loss, difficulty in communicating, 0 Almost always
uncontrolled
0 Slightly uncontrolled
inability to reason and disorientation) . Slightly controlled
0 Almost always controlled
0 Totally controlled
I) | How would you describe the stage of your family -
J
J

Advanced stage

63



Session

Instructions

We want to know how you feel about your role as a caregiver, your health, and your quality of life
at this moment.

Please keep in mind your hopes, pleasures and concerns, and circle the number that most
accurately represents your situation.

In this question you should circle the number that best fits how often caregiving negatively affects
your relationships with family and/or friends. So you would circle the number that corresponds to
the option “occasionally” if caregiving occasionally negatively affects your relationships with
family and/or friends

Please read each question, assess your feelings and circle the number on the questionnaire for each
question that gives the best answer for you at this moment.

This first set of questions asks for information about different aspects associated with your role as a
caregiver of a family member with dementia. Please circle the number that best

describes your role as a caregiver.

Questions Always Often Sometime Rarely Never
1 How often does 1 2 3 4 5
caregiving negatively
affect your
relationships with
family and/or friends?
2 | How often is your 1 2 3 4 5
financial situation
affected by the
demands of
caregiving?
3 | How often do you 1 2 3 4 5
experience a conflict
of interest between
what you want and
what  your  family
member wants?
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How often have you
had to change your
own life and interests
to fit your family
member’s needs?

How often is
caregiving physically
hard on you?

How often do you feel
burdened by the
demands of
caregiving?

This next set of questions asks how you feel about different aspects of your life.

Please choose the option that best describes how you have felt about each area of your life as a

caregiver.
Questions Very often Often Sometime Rarely Neve
r
7 | feel worried about 1 2 3 4 5
my health.
8 | feel exhausted. 1 2 3 4 5
9 | feel as if my family 1 2 3 4 5
member has changed
from who he/she used
to be and this affects
me
negatively.
10 | feel worried about 1 2 3 4 5
the future.
11 | feel 1 have no choice 1 2 3 4 5

in being a caregiver.
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12 | feel that | have lost 1 2 3 4 5
control over the day-
to-day events
and
decisions in my life.
13 | feel that | have given 1 2 3 4 5
up things that I
enjoy
because my
family member
needs me.
14 | feel as if the 1 2 3 4 5
boundaries  between
my own life and my
caregiving role have
become lost.
15 | feel sad or 1 2 3 4 5
depressed.
16 | feel isolated. 1 2 3 4 5
17 | feel guilty. 1 2 3 4 5

The next set of questions asks how satisfied you are with different aspects of your life as a caregiver.

Please choose the option that best describes your situation: “very satisfied” (number 5) means
the highest satisfaction possible and “very dissatisfied” (number 1) means the lowest satisfaction
possible

Questions

Very
satisfied

Dissatisfied

Neither
satisfied or
dissatisfied

Satisfied

Very
satisfie
d

18

How satisfied are you
with how  much
confidence you feel
with your caregiving
role?

3

19

How satisfied are you
with how well you can
cope with your
caregiving situation?

20

How satisfied are you
with the relationship
with the family
member that you care
for?

21

How satisfied areyou
in relation to how well
you sleep?
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22 How satisfied are you 1 2 3 4
with  your overall
quality of life?

And finally, please tell us
1. What do you think would most help to improve your quality of life as a caregiver?
2. Is there anything else in relation to your quality of life that you feel hasn’t been
covered in this questionnaire



6.4. Apéndice 4 — Carta convite para o comité de especialistas

Prezado senhor (a),

Estamos convidando-o (a) a participar como membro do Comité de Especialistas da pesquisa
que apresenta como titulo: Tradugdo ¢ adaptacdo da escala “Dementia quality of life scale for
older family carers (DQoL — OC)” para o contexto brasileiro sob orientagdo da Profa Dra
Fabiana de Souza Orlandi, a fim de produzir sua versao final, modificada e adaptada,
assegurando uma versdo adequada para a nossa lingua e cultura, preservando a validade do
instrumento.

Antecipadamente agradecemos sua colaboracdo e nos colocamos a disposi¢ao para quaisquer
esclarecimentos.

Sua tarefa consistira em:

1. Avaliar a adequacéo da traducdo consensual da Traducdo, Adaptacdo Cultural e Validagéo
“Dementia quality of life scale for older family carers (DQoL — OC)”

2. Verificar se existe relacdo entre os termos resultantes da retrotraducdo e do instrumento
original.
Tarefa 1: Avaliacio da tradugio consensual para a lingua portuguesa da “Dementia

Quality of life scale for older Family carers (DQoL — OC)”.

Para a realizacdo desta tarefa segue uma tabela (ANEXO 1) contendo a “Dementia Quality of
life scale for older family carers (DQoL — OC)” original em inglés (britanico) e a versédo
consensual realizada a partir das traducdes para o portugués brasileiro por 2 (dois) tradutores
independentes (profissionais qualificados que dominam o idioma original do questionéario e
com experiéncias em tradugdes) e obtida apos a analise das duas traducgdes pelas pesquisadoras
do estudo juntamente com os dois tradutores envolvidos.

Como membro do comité de especialistas, uma de suas fungdes € avaliar a versdo consensual e
concordar com esta verséo ou ndo, sugerindo modificagbes ou eliminando itens considerados
ambiguos, irrelevantes ou inadequados. Se ndo considerar adequado, pode sugerir outros
termos com maior adequacao cultural, mantendo sempre o mesmo conceito do item que sera
substituido e, assim, proporcionar uma versdo mais funcional e compreensivel para a
populagéo-alvo. Cada especialista deve levar em consideracdo a equivaléncia transcultural
entre a versao original e a versdo final e para isso segundo Guillemim, Bombardier e Beaton

(1993), os especialistas devem considerar:
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Equivaléncia seméntica: é a equivaléncia no significado das palavras de cada item ap6s a
traducdo para a lingua da cultura alvo, que podem apresentar problemas quanto ao vocabulario
e a gramatica. Algumas alteracGes gramaticais sdo necessarias para a construcdo de frases.

- Equivaléncia idiomatica: refere-se as expressdes idiomaticas e coloquiais normalmente
dificeis de serem traduzidas e que devem ser coerentes com a cultura para a qual o instrumento
esta sendo traduzido.

- Equivaléncia experimental ou cultural: as situacGes evocadas ou representadas na versao
original devem ser coerentes com o contexto cultural e com as experiéncias vivenciadas pela

populacédo a qual se destina a traducdo do instrumento.

- Equivaléncia conceitual: refere-se a validade do conceito explorado e os acontecimentos
vividos por pessoas na cultura alvo, manutencdo do conceito proposto no instrumento
original,

uma vez que os itens pode ser equivalentes em significado semantico mas ndo equivalente
conceitualmente.

Desta forma, sua analise da versdo consensual das traducbes sera julgada por meio de uma
escala de Likert de 1 (um) a 4 (quatro) pontos para cada item da escala, sendo que: 1= nédo
equivalente, 2= pouco equivalente, 3= equivalente e 4= muito equivalente. Se julgar

necessario, escreva no espaco suas sugestées para melhorar a traducéo.
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Versao resultante da
analise das traducdes
em portugués

Itens do Instrumento
Original em Inglés

Analise Sugestdes
Do comité de juizes
(1 a 4) sendo: 1=ndo

equivalente; 2= pouco

T1+T2+

Pesquisadoras equivalente; 3=

equivalente; 4= muito

equivalente.

How often does the

caring negatively affect
your relationships with

family or/and friends?

Com que frequéncia
cuidar afeta
negativamente seus
relacionamentos com

familiares e/ou amigos?

() 1 n&o equivalente
() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

() 4 muito equivalente




6.5. Apéndice 5 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os participantes do

comité de especialistas

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1. Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa que apresenta como titulo: Traducéo,
Adaptacdo e Validacao da Escala “Dementia Quality Of Life Scale For Older Family Carers”
para o Contexto Brasileiro sob coordenacdo da Profa Dra Fabiana de Souza Orlandi.

2- O objetivo geral da pesquisa é traduzir, adaptar e validar culturalmente para lingua
portuguesa o instrumento Dementia Quality Of Life Scale For Older Family Carers, que
consiste em uma avaliacdo para analisar a qualidade de vida de cuidadores idosos de pessoas
com Alzheimer. E importante realizar a traducdo e adaptacio cultural de um instrumento da
lingua inglesa para a portuguesa, pois, desta forma, nés da populacdo brasileira poderemos
adquirir mais uma importante ferramenta de analise da qualidade de vida em cuidadores idosos
de pessoas com Alzheimer, podendo assim futuramente, propor medidas de intervencdo para
esta populacdo e contribuir com o fomento de pesquisas nas areas relacionadas .

a. O(a) Sr.(a) estda sendo convidado(a) a participar como voluntario da pesquisa, e sua
participacdo ndo é obrigatdria.

b. Vocé estd sendo convidado a participar desta etapa da pesquisa por ser um especialista na
area em questdo e por ter conhecimento da lingua inglesa. Sua tarefa consistird em verificar se
existe relacdo entre os termos traduzidos para o portugués e os resultantes da retrotraducéo do
instrumento Dementia Quality Of Life Scale For Older Family Carers, assegurando uma
versao final do instrumento adequada para o contexto Brasileiro, preservando desta maneira a

validade e fidedignidade da escala.

3. Riscos - Este procedimento pode ocasionar alguns riscos como ocupacao de seu tempo para
preenchimento e averiguagdo do instrumento e desconforto fisico e cognitivo para este
preenchimento devido a sua complexidade, sendo assim recomenda-se a suspensdo da
avaliagdo por um determinado periodo e em um outro momento dar continuidade ao
procedimento.

Beneficios - Os beneficios sdo indiretos, ou seja, esta pesquisa ird resultar em uma escala que
possibilitara ao profissional de saude avaliar a qualidade de vida do cuidador idoso da pessoa
com Alzheimer. Isto ird possibilitar medidas de intervencdo, o direcionamento para um
cuidado individual e coletivo e divulgar para a comunidade cientifica os achados da pesquisa

através de artigos e eventos cientificos na area relacionada.
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4. Nao terd nenhuma despesa ao participar desse estudo e também ndo receberd nenhum
pagamento por participar, havendo total liberdade em recusar ou retirar-se a qualquer
momento da pesquisa;

5. Podera deixar de participar do estudo a qualquer momento, sua recusa ndo trara nenhum
prejuizo a continuidade da assisténcia, em sua relacdo com o pesquisador ou com a instituicao;
6. Informamos que seu nome sera mantido em sigilo, assegurando, assim, sua privacidade. Os
dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacdo e caso deseje,
informaremos dos resultados dessa pesquisa;

7. Vocé receberd uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do pesquisador
principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer
momento.

Profa. Dra. Fabiana de Souza Orlandi
Pesquisadora Responsavel
Alameda das Horténcias, 20 -S&o Carlos-SP.
(16) 3306-6673

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e

concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pds-Graduacao e Pesquisa da
Universidade Federal de S&o Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 -
Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110.

Endereco eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Assinatura do participante da pesquisa


mailto:cephumanos@power.ufscar.br

6.6. Apéndice 6 - Instrumento para avaliacdo da DQoL-OC pelo comité de especialista
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Original Versdo traduzida (1) Versdo traduzida (2) Versdo Consensual Avaliacédo do Comité
de Especialistas

Section 1 Esta sessao pede | Essa secdo solicita | Esta sessdo pede informagdes | ( ) 1 ndo equivalente

This section asks for | informagdes sobre vocé e | informagdes sobre vocé | sobre vocé e o cuidado que | ( )2 pouco equivalente

information about
yourself and the care
you provide. Please
answer all the

questions, and do not

0 cuidado que vocé
promove.
Por favor, responda

todas as perguntas e ndo

demore muito tempo em

mesmo e o cuidado que vocé
fornece. Por favor, responda
todas as perguntas e néo
muito

gaste tempo em

nenhum item especifico.

vocé promove. Por favor,
responda todas as perguntas e
ndo demore muito tempo em

um sé item.

( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

spend too much time on | um sé item.
any one item.

What is your date of | Qual a sua data de | Quando é seu Qual a sua data de nascimento? ( ) 1 ndo equivalente
birth? nascimento? aniversario? / / ( ) 2 pouco equivalente
/ / / / / / dia més ano ( ) 3 equivalente
Day month year dia més ano (dia/més/ano) ( ) 4 muito equivalente

What is your
gender?

0 Female

0 Male

0 | prefer not to

say

Quial é o seu sexo?

] Feminino
0 Masculino
0 Prefiro ndo dizer

Quial o seu sexo?

0 Feminino
0 masculino
0 Prefiro ndo responder

Qual é o seu sexo?

0 Feminino
0 Masculino
0 Prefiro ndo dizer

( ) 1 n&o equivalente
( ) 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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What is your ethnic | Qual é a sua etnia? Qual é o seu grupo étnico? Qual é a sua etnia? ( ) 1 ndo equivalente
group? O Branca 0 Branco 0 Branca ( ) 2 pouco equivalente
O White 0 Preta 0 Afro-caribenho 0 Preta () 3equivalente
O Afro-Caribbean | [J Parda O Asiatico O Parda (') 4 muito equivalente

Asian 0 Outro grupo | [J Arabe 0 Outro grupo étnico:
0 Arab étnico: O Outro:
0 Other ethnic

group: O Eu prefiro ndo | Prefiro ndo responder

dizer

0 | prefer not to

say
What is the highest | Qual o nivel mais alto de | Qual é a maior qualificacdo | Qual o nivel mais alto de
qualification you hold? qualificagdo que Vvocé | que vocé possui? qualificacdo que vocé possui? ( ) 1 ndo equivalente
O No possui? "INdo tenho nenhuma | [J Sem instrucao

qualifications 0 Sem instrugéo qualificacéo 0 Ensino  fundamental | ()2 pouco equivalente
0 Vocational [ Ensino 1 Vocacional incompleto ( ) 3equivalente
O GCSE Fundamental completo | (] Certificado  Geral do | [ Ensino  fundamental | ( )4 muito equivalente
0 A level Diploma e  ensino médio | Ensino Secundario (GCSE) completo
O University incompleto. ") Certificagdo A- Level 0 Ensino médio

degree N Ensino  medio | (] Diploma incompleto.
0 Postgraduate completo e ensino | [ Diploma universitario 0 Ensino médio completo
0 degree superior incompleto. ") Pés-graduagéo 0 Ensino superior
0 Other: 0 Ensino  superior | 1 outra: incompleto

completo O Ensino superior
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O Outro: completo
0 Outro:
Are you currently and Vocé esta atualmente e Vocé esta atualmente e Vocé estd atualmente e () 1 ndo equivalente

regularly  providing
care for MORE
THAN ONE

PERSON in a
nonformal caring
capacity?

] No

T Yes

regularmente cuidando

de mais de uma
pessoa? (incluindo
filhos ou netos)

Né&o

Sim

regularmente

fornecendo

cuidado para mais de uma
pessoa de maneira
informal? (Incluindo filhos
Ou netos)

O Né&o

0 Sim

regularmente cuidando de

mais de uma pessoa?

(incluindo filhos ou netos)

() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

Do you live with the

Vocé mora com O

Vocé mora com o familiar

Vocé mora com o familiar

() 1 ndo equivalente

family member you familiar que  vocé que vocé cuida? que vocé cuida? () 2 pouco equivalente
care for? cuida? 71 Néo 71 Néo ( ) 3 equivalente
0 No 7 Ndo 0 Sim 1 Sim (1) 4 muito equivalente
1 Yes 1 Sim
What IS your | Qual é a sua relagdo com | Qual é o seu relacionamento | Qual é a sua relagdo com o | ( )1 ndo equivalente
relationship with the | o familiar que vocé |com o familiar que vocé | familiar que vocé cuida? () 2 pouco equivalente
family member you | cuida? cuida? 0 Esposo (a) () 3equivalente
care for? 0 Esposo (a) 0 Marido/Esposa 0 Filho (a) () 4 muito equivalente
0 Spouse O Filho (a) 0 Filho ou filha 0 Irmdo (a)
0 Son or daughter | [ Irmé&o (a) O Irmé&o ou irma O Outro:
0 Sibling 0 Outro: 0 Outro:
U

Other:
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Approximately how

long have you being

H& aproximadamente ha

quanto tempo vocé esta

Hé& aproximadamente quanto

tempo vocé esté cuidando do

Ha

guanto

aproximadamente  ha

tempo vocé esta

() 1 ndo equivalente
() 2 pouco equivalente

caring for your family | cuidando do seu | seu familiar? cuidando do seu familiar? ( ) 3 equivalente
member? familiar? O Menos de 1 ano 0 Menos de um ano ( ) 4 muito equivalente
0 Lessthan 1 year | [J Menos de umano | [ De 1 a3 anos 0 1 a3anos
O 1 to 3 years 0 1 a3anos 0 De 4 a 6 anos 0 4 a6 anos
O 4 to 6 years 0 4 a 6 anos 0 De7al0 0 7 a 10 anos
0 7 t0 10 years O 7 a 10 anos 0 Mais de 10 anos 0 Mais de 10 anos
0 More than 10 |[J Mais de 10 anos
years
On average, how many | Em média, quantas horas | Em média, quantas horas | Em média, quantas horas por |( ) 1 ndo equivalente

HOURS PER DAY do

you care for your
family member?

(‘care’ means anything

that you need to do for

your family member

because he/she is

not able to do this on

their own anymore).

0 Less than 3

hours
0 3 to 6 hours

0 6 to 12 hours

por dia vocé cuida do seu
familiar? ("cuidado
significa qualquer coisa
que vocé precisa fazer
pelo familiar porque
ele/ela n&o é mais capaz
de fazer isso por conta
prépria).

O Menos de 3 horas
O 3 a6 horas

0 6 a 12 horas
[

Mais de 12 horas

por dia vocé cuida de seu
familiar?("Cuidado”

significa qualquer coisa que

vocé

precisa fazer pelo

familiar, porque ele/ela néo é

mais capaz de fazer isso por

conta propria)

]

U
U
U

Menos de 3 horas
De 3 a 6 horas
De 6 a 12 horas
Mais de 12 horas

dia vocé cuida do seu familiar?

(“cuidado” significa qualquer

coisa que vocé precisa fazer

pelo familiar porque ele/ela

ndo é mais capaz de fazer isso

por conta propria).

(]

J
J
J

Menos de 3 horas
3 a6 horas

6 a 12 horas
Mais de 12 horas

() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente
() 4 muito equivalente
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0 More than 12

hours

On average, how many

days per week do you

Em media, quantos dias

por semana Vocé cuida

Em média, quantos dias por

semana vocé cuida do seu

Em média, quantos dias por

semana vocé cuida do seu

( ) 1 ndo equivalente

( ) 2 pouco equivalente

care for your family | do seu familiar? familiar? familiar? () 3 equivalente
member? O 1dia O 1 dia O 1 dia ( ) 4 muito equivalente
0 1 day O 2 — 3 dias 0 2 a3 dias O 2 —3dias
O 2 to 3 days O 4 -5 dias 0 4 a5 dias 0 4 — 5 dias
O 4 to 5 days O 6 - 7 dias 0 6 a 7 dias 0 6 - 7 dias
0 6 to 7 days

How  would you Como vocé descreveria Como vocé descreveria 0s Comovocé descreveria 0s ( ) 1 ndo equivalente

describe your family

member’s  dementia
symptoms at this
moment (e.0.
regarding memory

loss, difficulty in
communicating,
inability to reason,
disorientation)
[l Totally

controlled

0S Sintomas de

deméncia do seu
familiar neste
momento? (por

exemplo, em relacdo a
perda de memoria,
dificuldade em se
comunicar, dificuldade
de raciocinar e
desorientacao).

N Totalmente

sintomas de deméncia de

seu familiar neste
momento? (Por exemplo,

em relagdo a perda de

memoria, dificuldade
em se comunicar,
incapacidade de

raciocinar , desorientagao)
1 Totalmente fora de
controle

1 Na maior parte fora

sintomas de deméncia

do seu
Familiar neste momento?
(por exemplo, em relagéo
a perda de memoria,
dificuldade em se
comunicar, dificuldade de
raciocinar e
desorientacéo)
1 Totalmente

descontrolado

( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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[ Mostly descontrolado de controle 1 Quase sempre
uncontrolled 0 Quase  sempre 1 Parcialmente fora de descontrolado
[ Partially descontrolado controle/controlados '] Pouco descontrolado
(un)controlled 0 Parcialmente 1 Na maior parte 1 Pouco controlado
1 Mostly (des) controlado controlados ] Quase sempre
controlled 0 Quase  sempre 1 Totalmente controlado
1 Totally controled | controlado controlados 1 Totalmente controlado
O Totalmente
controlado
How would you describe | Como vocé descreveria 0 | Como vocé descreveria o | Como vocé descreveria o |( ) 1 ndo equivalente

the stage of your family
member’s dementia at
the moment?

1 Initial stage

"1 Moderate stage

1 Advanced stage

estdgio da deméncia do

seu familiar neste
momento?

1 Estégio inicial

1 Estagio moderado

1 Estagio avan¢ado

estadgio da deméncia do seu

familiar neste momento?
) Estagio inicial
] Estagio moderado

) Estagio avancado

estdgio da deméncia do seu

familiar

neste momento?

) Estagio inicial

] Estagio moderado

] Estagio avancado

() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente
() 4 muito equivalente

Section 2

Instructions

We want to know
how you feel about
your role as a carer,
your health, and your
quality of life at this

moment in  time.

Sessao 2

InstrucGes

NOs queremos saber
como VOocé se sente
sobre seu papel sendo
um cuidador, sua saude
e sua qualidade de

vida nesse momento.

Secao

Queremos saber como

VvOocé se sente sobre seu
papel como cuidador,
sua
salde e sua qualidade de
exato

vida neste

Sessdo 2

InstrucOes

NGs

VOoCé

sendo um cuidador,

queremos saber como
se sente sobre seu papel

sua

salde e sua qualidade de

vida nesse momento.

Por favor, tenha em mente

( ) 1 n&o equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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Please keep in mind
your values, hopes,
pleasures, and
concerns, and circle
the number that most
accurately represents

your situation.

Por favor, tenha em
mente suas
esperancas, prazeres e
preocupac0es e circule
0 ndmero que mais
acuradamente
representa sua

situacao.

momento.Por favor
considerem seus
valores/crengas,

esperangas, prazeres e

preocupacoes, e circule o
nlmero que mais
exatamente representa a

sua situacao.

suas
esperancas,  prazeres e
preocupacbes e circule o
numero que mais
acuradamente representa

sua situacao.

In this question, you
should circle the
number that BEST
FITS how often the
caring negatively
affect your
relationships with
family or/and friends.
So you would
circle the number

that corresponds to

the option
“Occasionally” if
caregiving
occasionally  affects
negatively your

Nesta questdo, vocé devera
circular o numero que
melhor se encaixa em com
que frequéncia cuidar afeta
seus relacionamentos com
familiares e/ou amigos.
Entdo vocé circularia o

nimero que corresponde

a opcao
“ocasionalmente” se
cuidar afeta
negativamente seus
relacionamentos com

familiares e amigos.
Por favor, leia cada

pergunta, acesse  Seus

Nesta pergunta, vocé deve
circundar o nimero que
melhor combina com
quantas vezes o cuidado
afeta negativamente seus
relacionamentos com a
familia e/ou  amigos.
Entdo vocé faria um
circulo no numero que
corresponde a opgdo “As
vezes” se os cuidados as
vezes afetam
negativamente seus
relacionamentos com a
familia e/ou amigos

Por favor, leia cada

Nesta questdo, vocé devera
circular o ndmero que
melhor se encaixa em com
que frequéncia cuidar afeta
seus relacionamentos com
familiares e/ou  amigos.
Entdo vocé circularia o
numero que corresponde a
op¢ao “ocasionalmente” se
cuidar afeta negativamente
seus relacionamentos com
familiares e amigos.

Por favor, leia cada pergunta,
acesse seus sentimentos e
circule o ndmero  no

questiondrio  para  cada

( ) 1 n&o equivalente
() 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente




79

relationships

with family
or/and friends.
Please read each

question, assess your
feelings, and circle
the number on the
questionnaire for each
question that gives the
best answer for you at

this moment in time.

sentimentos e circule o
nimero no questionario
para cada questdo que da a
melhor resposta para vocé

nesse momento.

pergunta, avalie seus
sentimentos e circule o
nimero no questionario
para cada perguntaque

corresponde a melhor
resposta para vocé neste

momento.

questdo que da a melhor
resposta para VOCé nesse

momento.

The Dementia Quality
of Life Scale for Older
Family Carers (DQoL-
0C)

The Dementia Quality of
Life Scale for Older
Family Carers (DQoL-
0QC)

The Dementia Quality of
Life Scale for Older Family
Carers (DQoL-OC)

The Dementia Quality of Life
Scale for Older Family Carers
(DQoL-0OC)

() 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

This first set of questions
ask for information about
differents aspects
associated with your role
as a carer of a family
member with dementia.
Please circle the number
that best describes your

role as a carer.

O primeiro conjunto de
questdes pede informacgdes
sobre diferentes aspectos
associados ao seu papel

como cuidador de um

familiar com deméncia.
Por favor, circule o
niamero  que  melhor

descreva seu papel como

Este primeiro conjunto de
perguntas pede informacodes
sobre diferentes  aspectos
associados ao seu papel como
cuidador de um familiar
portador de deméncia. Por
favor, circule o ndmero que
melhor descreve o seu papel

como cuidador.

O primeiro conjunto de questdes

pede informacgdes sobre
diferentes aspectos associados
ao seu papel como cuidador de
um familiar com deméncia. Por
favor, circule o numero que
melhor descreva seu papel como

cuidador.

() 1 ndo equivalente
(') 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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cuidador.

How often does the

caring negatively
affect your

relationships with family

Com que frequéncia cuidar
afeta negativamente seus
relacionamentos com

familiares e/ou amigos?

Com que frequéncia os
cuidados afetam
negativamente seus

relacionamentos com a

Com que frequéncia cuidar afeta
negativamente seus
relacionamentos com familiares

e/ou amigos?

() 1 ndo equivalente
() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

or/and friends? O Sempre familia e/ou amigos? O Sempre

0 Always O Frequentemente U Sempre 0 Frequenteme nte

O Frequently O As vezes 0 Geralmente O As vezes

0 Occasionally 0 Raramente O Raramente O Raramente

0 Rarely 0 Nunca O As vezes 0 Nunca

0 Never 0 Nunca

How often is your | Com que frequéncia sua | Quantas vezes a sua situacdo | Com que frequéncia sua | ( ) 1 ndo equivalente
financial situation | situacdo  financeira € | financeira é afetada pelas situacdo financeira | ( ) 2 pouco equivalente

affected by the demands

of caring?

O Always

0 Frequently

0 Occasionally
0 Rarely

(] Never

afetada pelas demandas de

cuidar?

0 Sempre

0 Frequentemente
O As vezes

0 Raramente

0 Nunca

demandas de cuidar?

O Sempre

O Frequentemente
0 Geralmente

O Raramente

O Nunca

¢ afetada pelas demandas de

cuidar?

O Sempre

O Frequenteme nte
O As vezes

O Raramente

O Nunca

( ) 3equivalente
(') 4 muito equivalente
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How often do you
experience a conflict of

interest between what you

Com que frequéncia vocé
lida com um conflito de

interesse entre o0 que vocé

Quantas vezes vocé lida com
um conflito de interesses

entre 0 que VOCé quer e o que

Com que frequéncia vocé lida
com um conflito de interesse

entre 0 que Vocé quer e o que

() 1 ndo equivalente
() 2 pouco equivalente

( ) 3 equivalente

want and what your | quer e 0 que seu familiar | o seu familiar quer? seu familiar quer? (') 4 muito equivalente
family member wants? quer? O Sempre O Sempre

0 Always 0 Sempre 0 Geralmente O Frequenteme nte

O Frequently O Frequenteme nte O Raramente 0 As vezes

0 Occasionally 0 As vezes 0 As vezes O Raramente

0 Rarely 0 Raramente O Nunca O Nunca

0 Never 0 Nunca

How often have you had | Com que frequéncia vocé | Quantas vezes vocé precisou | Com que frequéncia vocé | ( ) 1 ndo equivalente

to change your own life

and interests to fit around

your family member’s
needs?

O Always

0 Frequently

0 Occasionally

0 Rarely

M Never

precisa mudar a sua

prépria vida e interesses

para encaixar as
necessidades de  seu
familiar?

0 Sempre

] Frequenteme nte

O As vezes

O Raramente

0 Nunca

mudar a sua propria vida e

seus interesses para se

adaptar as necessidades de

seu familiar?

0 Sempre

O Geralmente
O Raramente
O As vezes

O Nunca

precisa mudar a sua prépria vida
e interesses para encaixar as

necessidades de seu familiar?

O Sempre

O Frequentemente
O As vezes

O Raramente

O Nunca

( ) 2 pouco equivalente
( ) 3equivalente
(') 4 muito equivalente

How often is caring
physically hard on you?
O Always

Com que frequéncia cuidar
é fisicamente dificil para

VOCE?

Quantas vezes o cuidar ¢é
fisicamente dificil para vocé?

O Sempre

Com que frequéncia cuidar é
fisicamente dificil para vocé?

O Sempre

() 1 ndo equivalente
() 2 pouco equivalente
() 3equivalente
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Frequently
Occasionally

Rarely

O O O O

Never

Sempre
Frequentemente
As vezes

Raramente

O o o o o

Nunca

Geralmente
Raramente

As vezes

O o O O

Nunca

Frequentemente
As vezes

Raramente

O o O o

Nunca

( ) 4 muito equivalente

How often do you

Com que frequéncia vocé

Quantas vezes vocé se sente

Com que frequéncia vocé se

( ) 1 ndo equivalente

feel burdened by the care | se sente sobrecarregado | sobrecarregado sente sobrecarregado pelas ( ) 2 pouco equivalente
demands? pelas demandas de cuidar? | com as demandas de | demandas de cuidar? ( ) 3 equivalente
O Always O Sempre cuidados? O Sempre ( ) 4 muito equivalente
0 Frequently 0 Frequentemente O Sempre O Frequentemente
0 Occasionally 0 As vezes O Geralmente O As vezes
0 Rarely 0 Raramente O Raramente O Raramente
0 Never 0 Nunca 0l As vezes 0 Nunca
O Nunca
This next set of | Este préximo conjunto de | Este préoximo conjunto de | Este préoximo conjunto de |( ) 1 ndo equivalente

questions asks how you
different
life.

Please choose the option

feel about

aspects of your
that best describes how
you have felt about each
area of your life as a

carer.

questdes pergunta sobre
como Vvocé se sente sobre
diferentes aspectos da sua
vida. Por favor, escolha a
opcao que melhor descreve
como Vvocé se tem se
sentido sobre cada area de
vida sendo

sua um

cuidador.

perguntas questiona como
vocé se sente em relacdo a
diferentes aspectos de sua
vida. Por favor, escolha a
opcdo que melhor descreve
como VOocé se sente sobre
cada area de sua vida como

um cuidador.

questdes pergunta sobre como
vocé se sente sobre diferentes
aspectos da sua vida. Por favor,
escolha a opcdo que melhor
descreve como vocé se tem se
sentido sobre cada area de sua

vida sendo um cuidador.

() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente
() 4 muito equivalente
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| feel worried about my
health

O Very Frequently
Frequently
Occasionally

Rarely

O O O o

Never

Eu me preocupo com a

minha saude.

O Muito
Frequentemente

[ Frequentemente

O As vezes

0 Raramente

O

Nunca

Eu me preocupo com a

minha salde

O Sempre

0 Geralmente
O Raramente
0 As vezes

O Nunca

Eu me preocupo com a minha

saude.

O Muito frequentemente
O Frequentemente

0 As vezes

O Raramente

O Nunca

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

| feel exhausted

Eu me sinto exausto (a).

Estou exausto.

Eu me sinto exausto (a).

( ) 1 n&o equivalente

0 Very Frequently 0 Muito Frequenteme | [J Sempre [1Muito frequentemente () 2 pouco equivalente
0 Frequently nte O Geralmente 1 Frequentemente ( ) 3 equivalente
O Occasionally O Frequentemente [ Raramente [ As vezes () 4 muito equivalente
0 Rarely O As vezes O As vezes ] Raramente
0 Never O Raramente O Nunca "I Nunca

O Nunca
| feel as ifmy Eu sinto como se o meu | Sinto como se 0 meu familiar | Eu sinto como se 0 meu familiar |( ) 1 ndo equivalente

family member has
changed from who she/he
used to be and this affects
me negatively

1 Very Frequently

1 Frequently

1 Occasionally

1 Rarely

familiar ndo fosse mais
quem ele/ela costumava
ser e isso me afeta
negativamente

) Muito Frequenteme nte
"] Frequentemente

] As vezes

[1 Raramente

ndo fosse mais quem ele/ela

costumava ser e isso me afeta
negativamente.

1 Sempre

1 Geralmente

] Raramente

1 As vezes

‘1 Nunca

ndo fosse mais quem ele/ela
costumava ser e isso me afeta
negativamente

1 Muito frequentemente

] Frequentemente

1 As vezes

'] Raramente

[ Nunca

( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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[ Never

1 Nunca

| feel worried about the
future

1 Very Frequently

1 Frequently

1 Occasionally

"1 Rarely

[1 Never

Eu me preocupo com o
futuro.

1 Muito Frequenteme nte
] Frequentemente

] As vezes

"] Raramente

"I Nunca

Eu me preocupo com o
futuro

L] Sempre

1 Geralmente

") Raramente

[] As vezes

C1 Nunca

Eu me preocupo com o futuro.
] Muito frequentemente

] Frequentemente

] As vezes

'] Raramente

1 Nunca

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3equivalente

( ) 4 muito equivalente

| feel I have no choice in
being a carer

(1 Very Frequently

1 Frequently

1 Occasionally

"1 Rarely

[1 Never

Eu sinto que nao tenho
escolha sobre ser cuidador.
1 Muito Frequenteme nte
] Frequentemente

] As vezes

"] Raramente

"I Nunca

Sinto que ndo tenho escolha
além de ser um cuidador

[] Sempre

] Geralmente

'] Raramente

] As vezes

1 Nunca

Eu sinto que ndo tenho escolha
sobre ser cuidador.

1 Muito frequentemente

] Frequentemente

] As vezes

'] Raramente

1 Nunca

() 1 ndo equivalente
() 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

() 4 muito equivalente
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| feel that | have lost
control over the everyday
events and decisions in
my life

1 Very Frequently

"1 Frequently

1 Occasionally

"1 Rarely

[1 Never

Eu sinto que perdi o
controle sobre 0S
acontecimentos e decisdes
cotidianos da minha vida

1 Muito Frequenteme nte
I Frequenteme nte

] As vezes

"] Raramente

1 Nunca

Sinto que perdi o controle
sobre 0s acontecimentos e
decisdes cotidianas da minha
vida

L] Sempre

1 Geralmente

] Raramente

] As vezes

[0 Nunca

Eu sinto que perdi o controle
sobre 0s acontecimentos e
decisbes cotidianas da minha
vida.

] Muito frequentemente

I Frequentemente

1 As vezes

(] Raramente

(1 Nunca

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

| feel that | have given up

Eu sinto que eu desisti das

Sinto que abri mdo de coisas

Eu sinto que eu desisti das coisas

( ) 1 n&o equivalente

things that | enjoy | coisas que eu gosto porque | que eu gosto porque meu | que eu gosto porque meu |( ) 2 pouco equivalente
because  my  family | meu familiar precisa de | familiar precisa de mim. familiar precisa de mim. ( ) 3 equivalente
member needs me mim. 1 Sempre 1 Muito frequentemente ( ) 4 muito equivalente
(1 Very Frequently 1 Muito Frequenteme nte | [1 Geralmente '] Frequentemente

1 Frequently 1 Frequenteme nte 1 Raramente 0 As vezes

1 Occasionally ] As vezes 1 As vezes 1 Raramente

1 Rarely 1 Raramente "I Nunca "I Nunca

"I Never "1 Nunca

| feel as ifthe Eu sinto como se o0s | Sinto como se os limites entre | Eu sinto como se os limites entre |( ) 1 ndo equivalente
boundaries between my limites entre a minha|a minha prépria vida e meu | a minha prépria vida e meu |( ) 2 pouco equivalente

own life and my caring
role have become
blurred

1 Very Frequently

propria vida e meu papel
de cuidador se perderam
1 Muito Frequentemente

I Frequentemente

papel de cuidar se perderam
1 Sempre
1 Geralmente

[0 Raramente

papel de cuidador se perderam.
1 Muito frequentemen te
' Frequentemente

1 As vezes

( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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1 Frequently 1 As vezes ] As vezes " Raramente

1 Occasionally ] Raramente ] Raramente I Nunca

"1 Rarely "1 Nunca 1 Nunca

"I Never

I feel sador Eu me sinto triste ou Estou triste ou deprimido Eu me sinto triste ou deprimido |( ) 1 ndo equivalente
depressed deprimido (a). 1 Sempre (a). ( ) 2 pouco equivalente
1 Very Frequently 1 Muito Frequenteme nte | [J Geralmente 1 Muito frequentemente ( ) 3equivalente

1 Frequently

I Frequentemente

[l Raramente

I Frequentemente

( ) 4 muito equivalente

] Occasionally ] As vezes [ As vezes 1 As vezes

"1 Rarely 1 Raramente "1 Nunca "] Raramente

"I Never "I Nunca "I Nunca

| feel isolated Eu me sinto isolado (a). Me sinto isolado Eu me sinto isolado (a). ( ) 1 n&o equivalente

71 Very Frequently 1 Muito Frequenteme nte | [] Sempre 1 Muito frequentemente ( ) 2 pouco equivalente

1 Frequently

1 Occasionally

] Frequentemente

1 As vezes

[] Geralmente

[1 Raramente

] Frequentemente

1 As vezes

( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

"1 Rarely 1 Raramente ] As vezes "I Raramente

"I Never "1 Nunca "1 Nunca "I Nunca

| feel guilty Eu me sinto culpado (a). Me sinto culpado Eu me sinto culpado (a). ( ) 1 ndo equivalente

71 Very Frequently 1 Muito Frequenteme nte | [1 Sempre 1 Muito frequentemente ( ) 2 pouco equivalente

1 Frequently
1 Occasionally
"1 Rarely

[1 Never

I Frequentemente
1 As vezes
[1 Raramente

"I Nunca

[] Geralmente
[1 Raramente
1 As vezes

‘1 Nunca

"I Frequentemente
1 As vezes
[1 Raramente

[ Nunca

() 3 equivalente
() 4 muito equivalente




87

The next set of questions
asks how satisfied you are
with different aspects of
your life as a carer. Please
choose the option that
best  describes  your
situation. “Very satisfied”
(number 5) means the
highest satisfaction

possible and  “Very

dissatisfied” (number 1)
the

means lowest

satisfaction possible.

O proximo conjunto de
questdes pergunta sobre
qudo satisfeito vocé esta
com os diferentes aspectos
da sua vida como cuidador
(@). Por favor, escolha a
opcao que melhor descreve
sua situacao “muito
satisfeito (a)” (nimero 5)

significa a maior satisfagdo

possivel e “muito
insatisfeito (a)”
(nimero 1) significa a

menor satisfacao.

O préximo conjunto de
perguntas questiona o quéo
satisfeito vocé estd com
diferentes
aspectos de sua vida como
um cuidador. Por favor,
escolha a op¢do que melhor
descreve a sua situacao.
“Muito satisfeito” (numero 5)
significa a maior satisfacio
possivel e “Muito
insatisfeito”  (namero 1)
significa a menor

satisfacdo possivel.

O préximo conjunto de questdes
pergunta sobre quéo satisfeito
vocé estd com os diferentes
aspectos da sua vida como
cuidador (a). Por favor, escolha
a opcao que melhor descreve sua
situacao “muito
(a)”

significa a maior

Satisfeito (nimero  5)
satisfacdo
possivel e “muito insatisfeito
(a)” (namero 1) significa a

menor satisfacdo.

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

How satisfied are you

with how

Much confidence you feel

with

your caring role?

"1 Very Dissatisfied

1 Dissatisfied

"1 Neither satisfied nor
dissatisfied

[] Satisfied

Quédo satisfeito (a) vocé

estd com a confianca que

sente com seu papel de

cuidador?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

1 Nem satisfeito (a) ou
insatisfeito (a)

"1 Satisfeito

[] Muito satisfeito

Quao satisfeito vocé esta com

a confianca que sente com

seu papel de cuidador?

1 Muito insatisfeito

"1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito nem
insatisfeito

" Satisfeito

[] Muito satisfeito

Qudo satisfeito (a) vocé esta
com a confianga que sente com
seu papel de cuidador?

1 Muito insatisfeito

"1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito ou insatisfeito
1 Muito satisfeito

[] Satisfeito

() 1 ndo equivalente

( ) 2 pouco equivalente
() 3 equivalente

() 4 muito equivalente
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1 Very satisfied

How satisfied are you

with how

well you can cope with

your

caring situation?

1 Very Dissatisfied

"1 Dissatisfied

1 Neither satisfied nor
dissatisfied

[] Satisfied

Quéo satisfeito (a) vocé

estd com o qudo bem vocé

lida com sua situacdo de

cuidador (a)?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

1 Nem satisfeito(a) ou
insatisfeito(a)

1 Satisfeito

] Muito satisfeito

Quado satisfeito vocé esta com

0 quédo bem vocé pode lidar

com sua situacdo  de

cuidador?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito nem
insatisfeito

"1 Satisfeito

[1 Muito Satisfeito

Qudo satisfeito (a) vocé esta
com 0 qudo bem vocé lida com
sua situacao de cuidador (a)?

1 Muito insatisfeito

" Insatisfeito

1 Nem satisfeito ou insatisfeito
1 Muito satisfeito

[] Satisfeito

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

How satisfied are you

with the relationship with

the family member you

care for?

1 Very Dissatisfied

"1 Dissatisfied

1 Neither satisfied nor
dissatisfied

"1 Satisfied

] Very satisfied

Quéo satisfeito (a) vocé

esta com seu

relacionamento com 0

familiar que vocé cuida?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

1 Nem satisfeito (a) ou
insatisfeito (a)

"1 Satisfeito

] Muito satisfeito

Quado satisfeito vocé esta com

seu relacionamento com o

familiar que vocé cuida?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito nem
insatisfeito

"1 Satisfeito

[1 Muito satisfeito

Qudo satisfeito (a) vocé estd
com seu relacionamento com o
familiar que vocé cuida?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito ou insatisfeito
1 Muito satisfeito

[] Satisfeito

( ) 1 n&o equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

() 4 muito equivalente
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How satisfied are you

with how well you can

sleep?

"1 Very Dissatisfied

"1 Dissatisfied

1 Neither satisfied nor
dissatisfied

"1 Satisfied

1 Very satisfied

Quéo satisfeito (a) vocé

esti em relagdio a

qualidade do seu sono?

1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

1 Nem satisfeito (a) ou
insatisfeito (a)

1 Satisfeito

] Muito satisfeito

Qudo satisfeito vocé esta em

relacdo a quéo bem vocé pode

dormir (sua qualidade de

sono)?

1 Muito insatisfeito

"1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito nem
insatisfeito

"1 Satisfeito

[1 Muito satisfeito

Quado satisfeito (a) vocé esta em
relacdo a qualidade do seu sono?
1 Muito insatisfeito

"1 Insatisfeito

"1 Nem satisfeito ou insatisfeito
1 Muito satisfeito

[] Satisfeito

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente
( ) 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente

How satisfied are you
with your overall quality
of life?

1 Very Dissatisfied

"1 Dissatisfied

Quédo satisfeito (a) vocé
estd com sua qualidade de
vida no geral?

1 Muito insatisfeito

] Insatisfeito

Quado satisfeito vocé esta com
sua qualidade de vida geral?
1 Muito insatisfeito

1 Insatisfeito

[1 Nem satisfeito nem

Quéo satisfeito (a) vocé esta
com sua qualidade de vida no
geral?

1 Muito insatisfeito

[ Insatisfeito

( ) 1 ndo equivalente

( ) 2 pouco equivalente

( ) 3 equivalente

() 4 muito equivalente

1 Neither satisfied nor 1 Nem satisfeito (a) ou insatisfeito 71 Nem satisfeito ou insatisfeito
dissatisfied insatisfeito (a) ] Satisfeito ] Muito satisfeito
"1 Satisfied 1 Satisfeito 1 Muito satisfeito "1 Satisfeito
"1 Very satisfied 1 Muito satisfeito
1. What do you think | 1. O que vocé acha que |1l. O que vocé acha que| 1.0 que vocé acha que mais |( ) 1 ndo equivalente

would most help to
improve your quality of

life as a carer?

mais poderia ajudar a
melhorar sua qualidade de

vida como cuidador?

ajudaria a melhorarsua

qualidade de vida como

cuidador?

poderia ajudar a melhorar sua

qualidade de vida como

cuidador?

( ) 2 pouco equivalente

() 3 equivalente

( ) 4 muito equivalente
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2. Is there anything else
that is related to your
quality of life that you
feel hasn’t been covered

in this questionnaire.

2. Ha algo mais que esta

relacionado  com sua

qualidade de vida que vocé
ndo  foi

sente que

abrangido neste

questionéario?

2. Ha mais

relacionado a

algo
sua
qualidade de vida que
vocé acha que ndo foi
abrangido por este

questionario?

2.H4 algo mais

que esta

relacionado com sua qualidade

de vida que vocé sente que nédo

foi abrangido

questionério?

neste

( ) 1 ndo equivalente
( ) 2 pouco equivalente

( ) 3equivalente

( ) 4 muito equivalente




6.7. Apéndice 7 —Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os participantes do

pre teste

Titulo do Estudo: Tradugdo e adaptagdo da escala “Dementia Quality of Life Scale for older
family carers” para o contexto Brasileiro

Pesquisador (a) responsavel: Fabiana de Souza Orlandi - Orientador

Instituicdo/ Departamento: Universidade Federal De S&o Carlos/ Departamento de
Gerontologia

Endereco do (a) Pesquisador (a): Alameda das Horténcias, 20 -S&o Carlos-SP.

Telefone do (a) pesquisador (a) responsavel para contato:(16) 98874-2813.

Prezado (a) Senhor (a),

Vocé estd sendo convidado (a) participar da pesquisa, de forma voluntéria. O objetivo geral
desta pesquisa € traduzir e adaptar a escala “Traducdo, adaptacdo e validacdo da escala
“Dementia Quality Of Life Scale For Older Family Carers” para o Contexto Brasileiro. Esta
avaliacdo possui 0 objetivo de avaliar a qualidade de vida do cuidador familiar idoso da pessoa
com Alzheimer, porém, esta ainda ndo esta validada para o Brasil.

Sua participacdo nesta pesquisa consistira apenas em responder 0s questionarios referentes a
etapa de pré teste, com objetivo de verificar a clareza dos itens traduzidos para o portugués
deste instrumento. Este procedimento de respostas aos instrumentos terd duracdo de
aproximadamente 40 minutos.

Caso tenha alguma davida o pesquisador responsavel devera respondé-las antes que vocé se
decida a participar da pesquisa.

Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem nenhuma
penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito.

Sua participacdo ndo tera nenhuma despesa ao participar desse estudo e também nao

recebera nenhum pagamento por participar, havendo total liberdade em recusar ou retirar-se a
gualguer momento da pesquisa.

Beneficios: Esta pesquisa trard maior conhecimento sobre os temas abordados e vocé sera
avaliado sobre a qualidade de vida do cuidador familiar idoso da pessoa com Alzheimer.
Riscos: O possivel risco subjetivo se refere a lembrancas sobre suas questdes pessoais poderia
causar. Caso as respostas destes instrumentos causem alguma instabilidade emocional, o

mesmo sera encaminhado a um psicélogo da rede, se necessario.



Sigilo: As informagbes fornecidas por vocé terdo sua privacidade garantida pelos
pesquisadores responsaveis. Os participantes da pesquisa ndo serdo identificados em nenhum

momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados em qualquer forma.

Profa. Dra. Fabiana de Souza Orlandi
Pesquisadora Responsavel
Alameda das Horténcias, 20 -S&o Carlos-SP.
(16) 3306-6673

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de P6s-Graduacdo e Pesquisa da
Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 —
Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Séo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110.
Endereco eletrénico: cephumanos@power.ufscar.br

Assinatura do participante da pesquisa

Data: [/ |/
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6.8. Apéndice 8 - Indices de Validade de Contetido dos itens da DQoL-OC atribuidos

pelo comité de especialistas

Versdo Consensual

IVC

1 Esta sessdo pede informagdes sobre vocé e o cuidado que vocé promove.

Por favor, responda todas as perguntas e ndo demore muito tempo em um so

item.

2 Qual a sua data de nascimento?

dia /més/ ano

3 Qual é o seu sexo0?
(] Feminino
] Masculino

(1 Prefiro ndo dizer

4 Qual é a sua etnia?
] Branca

1 Preta

1 Parda

1 Outro grupo étnico

0,85

5 Qual o nivel mais alto de qualificacdo que vocé possui?
1 Sem instrucéo

1 Ensino fundamental incompleto

1 Ensino Fundamental completo

1 Ensino médio incompleto.

1 Ensino médio completo

1 Ensino superior incompleto

1 Ensino superior completo

1 Outro:

0,85
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Vocé esta atualmente e regularmente cuidando de mais de uma

pessoa? (incluindo filhos ou netos)

O

[

Néao

Sim

Vocé mora com o familiar que vocé cuida?

[]

[]

Nao

Sim

Qual é a sua relacdo com o familiar que vocé cuida?

[

[

[]

[

Esposo (a)
Filho (a)
Irméo (a)

Outro:

Ha aproximadamente ha quanto tempo vocé esta cuidando do seu

familiar?

[

[

[

[]

[]

Menos de um ano
1a3anos

4 a 6 anos

7 a 10 anos

Mais de 10 anos

0,85

10

Em meédia, quantas horas por dia vocé cuida do seu familiar?

(“cuidado” significa qualquer coisa que vocé precisa faz pelo

familiar porque ele/ela ndo é mais capaz de fazer isso por conta

propria).

[]

[]

Menos de 3 horas
3 a6 horas
6 a 12 horas

Mais de 12 horas

94



11

Em média, quantos dias por semana vocé cuida do seu familiar?
1 1ldia
1 2-3dias
1 4-5dias

[ 6-—7dias

12

Como vocé descreveria os sintomas de deméncia do seu familiar
neste momento? (por exemplo, em relacdo a perda de memoria,
dificuldade em se comunicar, dificuldade de raciocinar e

desorientacéo)
1 Totalmente descontrolado
1 Quase sempre descontrolado
1 Pouco descontrolado
"1 Pouco controlado
1 Quase sempre controlado

[] Totalmente controlado

13

Como vocé descreveria o estagio da deméncia do seu familiar

neste momento?
1 Estagio inicial
1 Estagio moderado

"1 Estagio avancado

14

Nesta questdo, vocé devera circular o nimero que melhor se
encaixa em com que frequéncia cuidar afeta seus relacionamentos
com familiares e/ou amigos. Entdo vocé circularia 0 nimero que
corresponde a opcdo “‘ocasionalmente” se cuidar afeta

negativamente seus relacionamentos com familiares e amigos.

Por favor, leia cada pergunta, acesse seus sentimentos e circule o
nimero no questionario para cada questdo que da melhor resposta

para vocé nesse momento.

The Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers
(DQoL-0C)

0,71
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15

O primeiro conjunto de questbes pede informacdes sobre
diferentes aspectos associados ao seu papel como cuidador um
familiar com deméncia. Por favor, circule o namero que melhor

descreva seu papel como cuidador.

16

Com que frequéncia cuidar afeta negativamente seus

relacionamentos com familiares e/ou amigos?
1 Sempre
"I Frequentemente
] Asvezes
'] Raramente

] Nunca

17

Com que frequéncia sua situagdo financeira é afetada pelas

demandas de cuidar?
(] Sempre

"1 Frequentemente
[ Asvezes

"] Raramente

7 Nunca

18

Com que frequéncia vocé lida com um conflito de interesse entre

0 que vocé quer e o que seu familiar quer?
] Sempre
] Frequentemente
] Asvezes
TJ Raramente

[0 Nunca

0,85

19

Com que frequéncia vocé precisa mudar a sua propria vida e
interesses para encaixar as necessidades de seu familiar?

C1 Sempre
'] Frequentemente
] Asvezes

[1 Raramente

0,85
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0

Nunca

20

Com que frequéncia cuidar é fisicamente dificil para vocé?

0

[

[

0

[

Sempre
Frequentemente
As vezes
Raramente

Nunca

21

Com que frequéncia vocé se sente sobrecarregado pelas demandas

de cuidar?

0

0

[

0

0

Sempre
Frequentemente
As vezes
Raramente

Nunca

22

Este

sente sobre diferentes aspectos da sua vida. Por favor escolha a

proximo conjunto de questdes pergunta sobre como vocé se

opcdo que melhor descreve como vocé se tem se sentido sobre

cada area de sua vida sendo um cuidador.

0,85
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23

Eu me preocupo com a minha saude.
1 Muito frequentemente
] Frequentemente
1 Asvezes
'] Raramente

1 Nunca

24

Eu me sinto exausto (a).
1 Muito frequentemente
1 Frequentemente
1 Asvezes
"1 Raramente

] Nunca

25

Eu sinto como se 0 meu familiar ndo fosse mais quem ele/ela costumava

ser e isso me afeta negativamente
1 Muito Frequentemente
] Frequentemente
1 As vezes
] Raramente

1 Nunca

26

Eu me preocupo com o futuro.
] Muito frequentemente
"1 Frequentemente
71 As vezes
1 Raramente

7 Nunca

27

Eu sinto que nédo tenho escolha sobre ser cuidador.
1 Muito frequentemente
] Frequentemente
1 Asvezes

[0 Raramente
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O

Nunca

28

Eu sinto que perdi o controle sobre os acontecimentos e decisOes cotidianas

da minha vida.

O

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

29

Eu sinto que eu desisti das coisas que eu gosto porque meu familiar precisa

de mim.

[]

[

[

[

[

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

0,85

30

Eu sinto como se os limites entre a minha prépria vida e meu papel de

cuidador se perderam.

[

[

[

[]

[]

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

0,85

31

Eu me sinto triste ou deprimido (a).

[

[

O

[]

[]

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

32

Eu me sinto isolado (a).
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O

O

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

33

Eu me sinto culpado (a).

[

[]

[

[]

[]

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

34

O préximo conjunto de questfes pergunta sobre quéo satisfeito vocé esta

com os diferentes aspectos da sua vida com cuidador (a). Por favor,

escolha a op¢ao que melhor descreve sua situacao “muito satisfeito (a)”

(nimero 5) significa maior satisfagdo possivel e “muito insatisfeito (a)”

(numero 1) significa a menor satisfacéo.

35

Quado satisfeito (a) vocé esta com a confianca que sente com seu papel de

cuidador?

[

[

[

[

[

Muito satisfeito
Insatisfeito
Muito satisfeito
Satisfeito

Nem satisfeito ou insatisfeito

0,57

36

Quado satisfeito (a) vocé esta com o quao bem vocé lida com sua situacéo

de cuidador (a)?

]

O

[]

Muito satisfeito
Insatisfeito
Muito satisfeito
Satisfeito

Nem satisfeito ou insatisfeito

0,85

37

Quado satisfeito (a) vocé estd com seu relacionamento com o familiar que
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voceé cuida?
1 Muito satisfeito
1 Insatisfeito
1 Muito satisfeito
1 Satisfeito

(1 Nem satisfeito ou insatisfeito

0,85

38

Quado satisfeito (a) vocé esta em relacdo a qualidade do seu sono?
1 Muito satisfeito
1 Insatisfeito
1 Muito satisfeito
1 Satisfeito

(1  Nem satisfeito ou insatisfeito

0,85

39

Qudo satisfeito (a) vocé esta com sua qualidade de vida no geral?
1 Muito satisfeito
1 Insatisfeito
1 Muito satisfeito
1 Satisfeito

(1 Nem satisfeito ou insatisfeito

0,85

40

1.0 que vocé acha que mais poderia ajudar a melhorar sua qualidade de

vida como cuidador?

41

2.Ha algo mais que esta relacionado com sua qualidade de vida que vocé

sente que ndo foi abrangido neste questionario?

0,85




6.9 — Apéndice 9 -Versao pre final da DQoL-OC utilizada no pré teste

102

O item esta Se o item
Slli/lla/rl\(l)go TEOEHE
E— claro,
Questdes COMo VOCE
falaria/
expressari
a 1sso
Esta sessdo pede informacdes Sim ()
sobre vocé e o cuidado que vocé Néo ()
promove.
Por favor, responda todas as
perguntas e ndo demore muito
tempo em um so item.
Qual a sua data de nascimento? Dia Més Ano Sim ()
N&o ()
Qual é o seu sexo? Feminino Masculino Prefiro ndo dizer Sim ()
N&o ()
Qual é a sua etnia ou raga? Branca Preta Parda Outro grupo étnico Sim ()
N&o ()
Analfabeto Ensino Ensino Ensino médio Ensino Ensino Ensino Sim ()
Qual o nivel mais alto de fundamental | fundamental incompleto médio superior superior Nao ()
escolaridade que vocé possui? incompleto completo completo |incomplet completo
o
\Vocé esta atualmente e Sim Nao Sim ()
regularmente cuidando de mais de Nao ()
uma pessoa? (incluindo filhos ou
netos)
Vocé mora com o familiar que Sim Né&o Sim ()
vocé cuida? Néo ()
Qual é a sua relagio com o [Esposo Filho Irméo (a) Outro Sim ()
familiar que vocé cuida? Né&o ()
. R . | Menos de um ano 1a3anos 4 a 6 anos 7 a 10 anos Mais de 10 Sim ()
H& quanto tempo Vvocé estd <
. - anos Né&o ()
cuidando do seu familiar?
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Em média, quantas horas por dia | Menos de 3 horas 3 a6 horas 6 a 12 horas Mais de 12 horas Sim ()
vocé cuida do seu familiar? Néo ()
(“cuidado”  significa  qualquer
9 coisa que vocé precisa fazer pelo
familiar porque ele/ela ndo é mais
capaz de fazer isso por conta
propria).
Em média, quantos dias por | 1dia 2 — 3 dias 4 — 5 dias 6- 7 dias Sim ()
10 | semana vocé cuida do seu Néo ()
familiar?
Como vocé descreveria os | Totalmente |Quase sempre Pouco Pouco Quase sempre Totalmente Sim ()
sintomas de deméncia do seu |descontrolado |descontrolado  [descontrolado controlado controlado controlado N&o ()
familiar neste momento? (por
11 | exemplo, em relagdo a perda de
memoria, dificuldade em se
comunicar, dificuldade de
raciocinar e desorientacéo).
Como vocé descreveria 0 estagio Estagio Inicial Estagio Moderado Estagio Avancado Sim ()
12 | da deméncia do seu familiar neste Néo ()
momento?
Sessdo 2 — Instrugdes: Sim ()
NOs queremos saber como voceé se Nao ()

sente sobre seu papel cuidador,
sua salde e sua qualidade de vida
nesse momento.

Por favor, tenha em mente suas
expectativas, prazeres e
preocupacBes e circule o nimero
gque mais se aproxima de sua
situacao.
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Nesta questdo, vocé devera a
opcdo que melhor se encaixa € 0
quanto cuidar afeta os seus
relacionamentos com familiares
e/ou amigos. Entdo vocé escolhera
a alternativa que corresponde a
opgdo “frequentemente” se cuidar
afeta negativamente seus
relacionamentos com familiares e
amigos.

Sim ()
Néo ()

Por favor, leia cada pergunta,
pense em seus sentimentos e
responda a opgdo no questionario
para cada questdo que da a melhor
resposta  para  VvOcé  nesse
momento.

Ssim ()
Néo ( )

The Dementia Quality of Life
Scale for Older Family Carers
(DQoL-OC)

O primeiro conjunto de questbes
pede informacdes sobre diferentes
aspectos associados ao seu papel
como cuidador de um familiar
com deméncia. Por favor, circule
0 numero que melhor descreva seu
papel como cuidador.

e '
© 3
N N

ZWw
—_~—

13

Com que frequéncia cuidar afeta
negativamente seus
relacionamentos com familiares
e/ou amigos?

Sempre

Frequentemente

AS vezes

Raramente

Nunca

Sim ()
Né&o ()

14

Com que frequéncia sua situacdo
financeira é afetada pelas
demandas de cuidar?

Sempre

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Sim ()
Néo ( )
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Com que frequéncia vocé lida com Sempre Frequentemente As vezes Raramente Nunca Sim ()
um conflito de interesse entre o Né&o ()
15 | que vocé quer e o que seu familiar
quer?
Com que frequéncia vocé precisa Sempre Frequentemente As vezes Raramente Nunca Sim ()
mudar a sua propria vida e Néo ()
16 | interesses para encaixar as
necessidades de seu familiar?
Com que frequéncia cuidar é Sempre Frequentemente As vezes Raramente Nunca Sim ()
17 | fisicamente dificil para vocé? Nao ()
Com que frequéncia vocé se sente Sempre Frequentemente As vezes Raramente Nunca Sim ()
18 sobrecarregado pelas demandas de Nao ()
cuidar?
Este proximo conjunto  de Sim ()
questbes pergunta sobre como N&o ()
vocé se sente sobre diferentes
aspectos da sua vida. Por favor,
19 [ escolna a opcdo que melhor
descreve como Vvocé tem se
sentido sobre cada area de sua
vida sendo um cuidador.
20 Eu me preocupo com a minha | Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Sim ()
salde. Néo ()
21 Eu me sinto exausto (a). Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Sim ()
Né&o ()
Eu sinto como se o meu familiar Sim ()
ndo fosse mais quem ele/ela| Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Né&o ()
22 | costumava ser e isso me afeta

negativamente
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Sim ()
23 Eu me preocupo com o futuro. Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Néo ()
Eu sinto que ndo tenho escolha . Sipw( )
24 | sobre ser cuidador. Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Né&o ()
Eu sinto que perdi o controle Sim ()
o5 sobre 0s acontecimentos e Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Né&o ()
decis0es cotidianas da minha vida.
Eu sinto que eu desisti das coisas Sim ()
26 que eu gosto porque meu familiar Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Nao ()
precisa de mim.
Eu sinto como se os limites entre a Sim ()
27 minha propria vida e meu papel de | Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca N&o ()
cuidador se perderam.
. . - Sim()
28 (Eal; me sinto triste ou deprimido Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Néo ()
Sim()
29 Eu me sinto isolado (a). Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Nao ()
Sim ()
Eu me sinto culpado (a). Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca Néo ()

30
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O préximo conjunto de questdes Sim ()

pergunta sobre qudo satisfeito Néo ()

vocé estd com os diferentes

aspectos da sua vida como

cuidador (a). Por favor, escolha a

opcdo que melhor descreve sua

situacdo “muito satisfeito (a)”

(ndmero 5) significa a maior

satisfagdo possivel e “muito

insatisfeito  (a)” (namero 1)

significa a menor satisfagéo.

Qudo satisfeito (a) vocé esta com Sim ()
31 | a confianga que sente com seu |[Muito insatisfeito | Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito Nao ()

papel de cuidador?

Quaéo satisfeito (a) vocé estd com Sim ()
32 | o qudo bem vocé lida com sua [Muito insatisfeito | Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito N&o ()

situagdo de cuidador (a)?

Qudo satisfeito (a) vocé esta com Sim ()
33 | seu relacionamento com o familiar |Muito insatisfeito | Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito Nao ()

que vocé cuida?

Quéo satisfeito (a) vocé estd em Sim ()
34 | relagdo a qualidade do seu sono?  |Muito insatisfeito | Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito | Satisfeito Muito Satisfeito Néo ()

Qudo satisfeito (a) vocé esta com Sim ()
35 | sua qualidade de vida no geral? Muito insatisfeito | Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito Nao ()

O que vocé acha que mais poderia Sim ()

ajudar a melhorar sua qualidade de Néo ()

vida como cuidador?

Ha algo mais que esta relacionado Sim ()

com sua qualidade de vida que Né&o ()

vocé sente que ndo foi abrangido
neste questionario?
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6.10. Apéndice 10 - Versao final da DQoL-OC

Perguntas

Este questionario possui duas
partes. Esta primeira parte pede
informagBes sobre vocé e o
cuidado que vocé oferece
(“cuidado”  significa  qualquer
coisa que vocé precisa fazer pelo
familiar porque ele/ela ndo é mais
capaz de fazer isso por conta

propria).

A segunda parte pede informac6es
sobre como vocé se sente e 0 quao
satisfeito vocé estd sobre o seu
papel cuidador. Nesta segunda
parte, por favor, tenha em mente
suas expectativas, prazeres e
preocupacdes e escolha a resposta
que mais se aproxima de sua
situacdo atual.

PARTE 1

Data de hoje

Qual a sua data de nascimento? Dia Més Ano

. ) Feminino Masculino Outro Prefiro ndo
Qual é o seu sexo? dizer
Qual é a sua etnia ou raga? Branca Preta Parda Amarelo Outro
Vocé sabe ler e/ou escrever? Sim Nao
Quantos anos vocé frequentou a Menos de 1 ano 1a3anos 4 a 6 anos 7 a 10 anos Mais de 10 anos

escola?
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Atualmente vocé cuida com
regularidade de mais pessoas,
além do seu familiar com
deméncia  (Incluindo  filhos,
netos, etc.)

Sim

Vocé mora com o familiar que
vocé cuida?

Sim

Qual é o seu grau de parentesco
com o familiar que vocé cuida?

Esposo(a)

Filho (a)

Irméo (a) Outro

H4 quanto tempo vocé esta
cuidando do seu familiar?

Menos de um ano

1a3anos 4 a 6 anos

Mais de 10
anos

7 a 10 anos

10

Em média, quantos dias por
semana Vvocé cuida do seu
familiar?

1 dia

2 — 3 dias 4 —5dias

6- 7 dias

11

Qual o0 maior nimero de horas que
voceé chega cuidar por dia?

Menos de 3
horas

3 a6 horas

6 a 12 horas

Mais de 12 horas

12

Como vocé descreveria o estagio
da deméncia do seu familiar neste
momento?

Estagio Inicial

Estagio Moderado

Estagio Avancado

PARTE 2

The Dementia Quality of Life
Scale for Older Family Carers
(DQoL-0OC)

As proximas perguntas pedem
informacBes  sobre  diferentes
aspectos associados ao seu papel
como cuidador de um familiar
com deméncia. Por favor, faca um
X na opcdo que melhor descreva
seu papel de cuidador neste
momento.
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Com que frequéncia cuidar afeta
negativamente seus
relacionamentos com familiares
e/ou amigos?

Sempre Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Com que frequéncia ser um
cuidador afeta sua situagdo
financeira?

Sempre Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Com que frequéncia vocé lida com
situagdes de conflito entre o que
vocé quer e o que seu familiar
quer?

Sempre Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Com que frequéncia vocé precisa
mudar a sua propria vida e
interesses  para encaixar as
necessidades de seu familiar?

Sempre Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Com que frequéncia cuidar é
fisicamente dificil para vocé?

Sempre Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Com que frequéncia vocé se sente
sobrecarregado por ser cuidador?

Sempre Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Para cada pergunta abaixo, por
favor escolha a opcdo que melhor
descreve como vocé se sente em
cada area de sua vida enquanto
cuidador.

Eu me preocupo com a minha
saude.

Muito Frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca

Eu me sinto exausto (a).

Muito Frequentemente

Frequentemente

As vezes

Raramente

Nunca




111

Eu sinto como se 0o meu familiar

9 ndo fosse mais quem ele/ela | Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
costumava ser e isso me afeta
negativamente.
Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
10 | Eu me preocupo com o futuro.
1 Eu sinto que ndo tenho escolha [ Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
sobre ser ou ndo cuidador.
Eu sinto que perdi o controle sobre .
. - Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
12 | os acontecimentos e decisdes
cotidianas da minha vida.
Eu sinto que eu desisti das coisas .
. Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
13 | que eu gosto porque meu familiar
precisa de mim.
Eu sinto dificuldade em separar a .
. . Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
14 | minha propria vida e meu papel de
cuidador.
Eu me sinto triste ou deprimido .
15 @) P Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
16 | Eu me sinto sozinho (a). Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca
17 | Eu me sinto culpado (a). Muito Frequentemente Frequentemente As vezes Raramente Nunca

Para cada pergunta abaixo, por
favor escolha a op¢do que melhor
descreve o quéo satisfeito vocé se
sente com sua vida e o cuidar.
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18 Quao satisfeito (a) vocé esta com Muito Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito
sua auto confianca para cuidar? insatisfeito
Quao satisfeito (a) vocé esta com . L. L . . L . .
- Muito Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito
19 | o modo que vocé lida com sua L
. . . insatisfeito
situacdo de cuidador (a)?
Quéo satisfeito (a) vocé esta com . L. L. . L. L. . L.
. . Muito Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito
20 | seu relacionamento com o familiar . L.
A insatisfeito
que vocé cuida?
1 Qudo satisfeito (a) vocé estd com a Muito Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito
qualidade do seu sono? insatisfeito
99 Quéo satisfeito (a) vocé esta com Muito Insatisfeito Nem satisfeito ou insatisfeito Satisfeito Muito Satisfeito
sua qualidade de vida no geral? insatisfeito

A seguir, descreva, de acordo com
suas experiéncias, os fatores que
vocé acredita que mais interferem
na sua qualidade de vida.

O que vocé acha que mais poderia

a. | ajudar a melhorar sua qualidade de
vida como cuidador?
Ha algo mais que esta relacionado
b com sua qualidade de vida que

vocé acha que ndo foi perguntado
neste questionario?
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7. Anexos
7.1 Anexo 1 —Verséao original da DQoL-OC

Section 1

This section asks for information about yourself and the care you
provide. Please answer all the questions, and do not spend too much time
on any one item.

a)What is yo ur date of birth?
............ [ovoiiiiaiiiid i
day month year

b) What is yo ur gender? [ IFemale
Male

1 prefer not to say

c¢) What is yo ur ethnic group? " White

| Afro-Caribbean
Asian
Arab

[1Other ethnic group:

(1 prefer not to say

d) What is the highest qualification you "No qualifications
hold? [1Vocational
[IGCSE
LA level
Diploma

[JUniversity degree

|Postgraduate degree

Other:
e) Are you cu rrently and regularly No
providing Yes

care for MORE THAN ONE PERSON in a
non-formal caring capacity? (including

children or grandchildren)

) Do you liv e with the family member you | [1No

care for? TYes
g) What is yo ur relationship with the [JSpllouse
family Son or daughter

member you care for? [ISibling




[ 1Other:

h) Approxim ately how long have you

being caring for your family member?

[Less than 1 year
[J1 to 3 years

14 to 6 years

17 to 10 years

[IMore than 10 years

i) On averag e, how many HOURS PER
DAY

(‘care’ means anything that you need to
he/she is not able to do this on their own
do you care for your family member?
do for your family member because

anymore)

[ Less than 3 hours
[1 3 to 6 hours
6 to 12 hours
| More than 12 hours

J) On averag e, how many DAYS PER
WEEK do you care for your family

member?

[ 1 day

[12to 3 days
[14to 5 days
[1 6to 7 days

k) How woul d you describe your family
member’s dementia symptoms at this
moment? (e.g. regarding memory loss,
difficulty in communicating, inability to

reason, disorientation)

[ Totally uncontrolled

[1 Mostly uncontrolled

(1 Partially (un)controlled
[1 Mostly controlled

[1 Totally controlled

1) How woul d you describe the stage of
your

moment?

[ Initial stage
[l Moderate stage
Advanced stage

carer of a family member with dementia.

The Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers (DQoL-OC)

This first set of questions asks for information about different aspects associated with your role as a

Please circle the number that best describes your role as a carer.
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Questions Always | Frequently | Occasionally | Rarely | Never

1 | How often does the caring 1 2 3 4 5
negatively relationships with
family or/and friends?

2 | How often is your 1 2 3 4 5
financial situation
affected by the

demands of caring?

3 | How often do you 1 2 3 4 5
experience a conflict
of interest between
what you want and
what your family

member wants?

4 | How often have you 1 2 3 4 5
had to change your
own life and interests
to fit around your

family member’s

needs?

5 | How often is caring 1 2 3 4 5
physically hard on
you?

6 | How often do you feel 1 2 3 4 5

burdened by the care

demands?

This next set of questions asks how you feel about different aspects of your life.
Please choose the option that best describes how you have felt about each area of

your life as a carer.




Questions

Very
freque
ntly

Frequently

Occasionaly

Rarely

Never

| feel worried about
my health

| feel exhausted

| feel as if my family
member has
changed from who
she/he used to be
and this affects me

negatively

10

| feel worried about
the future

11

| feel I have no
choice in being a

carer

12

| feel that | have
lost control over the
everyday events
and decisions in my
life

13

| feel that | have
given up things that
I enjoy because my
family member

needs me

14

| feel as if the
boundaries between
my own life and my
caring role have

become blurred

15

| feel sad or

depressed

16

| feel isolated

17

| feel guilty




The next set of questions asks how satisfied you are with different aspects of your life as a carer. Please
choose the option that best describes your situation. “Very satisfied” (number 5) means the highest

satisfaction possible and “Very dissatisfied” (number 1) means the lowest satisfaction possible.

Very Dissatisfied | Neither Satisfied | Very
dissatisfied satisfied nor satisfied

dissatisfied

18 | How satisfied 1 2 3 4 5
are you with
how much
confidence you

feel with your caring role?

19 | How satisfied 1 2 3 4 5
are you with
how well you
can cope with
your caring

situation?

20 | How satisfied 1 2 3 4 5
are you with the
relationship with
the family
member you

care for?

21 | How satisfied 1 2 3 4 5
are you with
how well you

can sleep?

22 | How satisfied 1 2 3 4 5
are you with
your overall

quality of life?




And finally, please tell us:
1. What do you think would most help to improve your quality of
life as a carer?

2. Is there anything else that is related to your quality of life that

you feel hasn’t been covered in this questionnaire.

Thank you for your time.



7.2 Anexo 2 — Carta de autorizagdo das autoras

Nottingham 08 August 2017

This letter confirms that Dr Deborah de Oliveira, Dr Aimee Aubeeluck and Dr Catherine
Vass, from the University of Nottingham, authorise Dr Fabiana Souza Orlandi and Helena
Oliveira from the University of Sao Carlos, Brazil, to carry out the translation, cultural
adaptation and validation of the Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers of
People with Dementia - The DQolL-OC® for use in the Brazilian context. The Brazilian
authors should always respect the copyright rules established by the University of
Nottingham by fully referencing and acknowledging the original scale and authors when
using and/or publishing the B8razilian version of the DQolL-0OC.

Yours sincerely,

DN, Olivairos

Dr Deborah de Oliveira

\

it Crrs O \

Dr Catherine Vass

I SNES

Dr Aimee Aubeeluck




7.2 Anexo 3 - Parecer do Comité de ética e pesquisa do comité de ética e pesquisa da
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UFSCAR - UNIVERSIDADE Plataforma
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Traducdo, Adaptacdo e Validacdo da "Dementia Quality of Life Scale for Older Family
Carers" para o contexto brasileiro

Pesquisador: FABIANA DE SOUZA ORLANDI

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 68936917.2.0000.5504

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Sao Carlos/UFSCar
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NiUmero do Parecer: 2.291.487

Apresentagido do Projeto:

Estudo de tradugdo, adaptacdo cultural e validagdo de instrumento para o contexto

brasileiro, no caso o instrumento “Dementia Quality of Life Scale for Older Family Carers”. Os participantes
serdao membro da familia de idosos com diagnostico de doenga de Alzheimer que exergam a fungao de
cuidadores dos mesmos, captados e convidados a partir do Grupo de Apoio Social e Emocional - Sao Carlos
vinculado a Associacao Brasileira de Alzheimer.

Objetivo da Pesquisa:
Traduzir, adaptar e validar a Dementia Quality of Life Scale for Older Family

Carers para o contexto brasileiro.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Ao ponderar os riscos aos cuidadores participantes, aponta que nao ha riscos imediatos, porém considera a
possibilidade de um risco subjetivo relativo & autoavaliagdo de si enquanto cuidador, assim como poder
trazer a lembranga outras questdes pessoais. Assume, diante do surgimento de alguma instabilidade
emocional encaminhamento a um psicologo da rede.Diante os TCLEs postados infere-se uma consideragao
aos juizes do comité de especialistas, quando menciona como riscos a ocupacgao do tempo deles para

preenchimento e averiguacao do instrumento e
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Continuacéo do Parecer: 2.291.487

desconforto fisico e cognitivo para o preenchimento do referido instrumento pela complexidade. Para
amenizar tais riscos traz a recomendacao para os mesmos fazerem a apreciagdo em etapas.

Em relacdo aos beneficios aponta, para ambos os publicos, serem indiretos, vinculados a contribui¢cdes para
a existéncia de escala que possibilitara ao profissional de saude do Brasil avaliar a qualidade de vida do

cuidador idoso da pessoa com Alzheimer.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Documento registrando a autorizac@o da traducdo, adaptacao e validagdo da escala 'Dementia Quality of
Life Scale for Older Family Carers' foi apresentada conforme o parecer anteriormente emitido por este
Comité. Este documento ressalta a necessidade de compromisso com as recomendacées estabelecidas
pela Universidade de Nottingham em termos de direitos autorais. Reforcamos o respeito a elas.

(2) Esclarecimentos de suficiéncia foram apresentados em termos dos varios outros instrumentos envolvidos

no estudo.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todas os termos de apresentacao obrigatéria foram postados.

Recomendacoes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

N&o ha pendéncias.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Os documentos e esclarecimentos apresentados determinam a recomendacgdo de aprovacao junto a este
Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 29/08/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 882767 pdf 20:45:01
Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 27/08/2017 |FABIANA DE SOUZA] Aceito
Brochura 10:16:33 | ORLANDI
Investigador
Qutros DQoLOCcopyrights.pdf 25/08/2017 |Helena Rita Oliveira | Aceito

11:07:23 _|Silva
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Outros Carta_Esclarecimento.pdf 10/08/2017 |FABIANA DE SOUZA] Aceito
16:55:00 | ORLANDI

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 10/08/2017 |FABIANA DE SOUZA] Aceito

Assentimento / 16:46:56 | ORLANDI

Justificativa de

Auséncia

Outros autabraaz.pdf 18/05/2017 |Helena Rita Oliveira | Aceito
09:40:27 | Silva

TCLE /Termos de | TCLE_ESPECIALISTAS.pdf 17/05/2017 |Helena Rita Oliveira | Aceito

Assentimento / 22:00:30 |Silva

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 17/05/2017 |Helena Rita Oliveira | Aceito
21:55:36__ | Silva

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Néao

SAO CARLOS, 22 de Setembro de 2017

Assinado por:

Priscilla Hortense
(Coordenador)







