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RESUMO

Objetivo - Adaptar e realizar a transculturacdo dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-
Proxy para a populacdo portuguesa, construidas por Smith et al, em 2005, que pretendem
colmatar as lacunas existentes aos dados relacionados com a qualidade de vida no que remete

a esta em utentes com deméncia leve, moderada e severa.

Metodologia — A metodologia inclui a parte de revisdo da literatura (problematica em
questdo) e o processo de adaptacdo dos questionarios. O processo implica traducdo,
retroversao, revisdo e adaptacdo cultural a nossa cultura. Foram recolhidos alguns dados
demogréficos, com o intuito de melhor caracteriza¢éo da populagéo.

Resultados — Os questionarios DEMQOL e DEMQOL_Proxy versdo portuguesa demostraram
muito boa consisténcia interna o = 0,747 e 0,812, respetivamente. Apresentam excelente
reprodutibilidade entre itens (ICC= 0,845 (-0,484 — 0,984; 1C 95%) para 0 DEMQOL e 0,812
(0,636 — 0,928; IC 95%) para 0 DEMQOL-Proxy.

Conclusbes — Foi conseguida a equivaléncia semantica, conceptual e de conteddo dos
questionarios que mostraram ser indicados para a populacdo portuguesa, com bons
indicadores em algumas das suas propriedades psicométricas, nomeadamente: consisténcia

interna e reprodutibilidade entre itens.

Palavras — Chave — deméncia, DEMQOL e DEMQOL-Proxy, qualidade de vida, instrumentos de

medida
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ABSTRACT

Objective - To adapt and perform the transculturation of DEMQOL and DEMQOL-PROxy
scales for the Portuguese population, built by Smith et al, in 2005, which aim to address gaps
to data related to the quality of life in what refers to this in users with mild, moderate and

severe dementia.

Methodology - The methodology includes the part of literature review (issue in question) and
the adaptation process of questionnaires. The process involves translation, retroversion,
review and cultural adaptation to our culture. Some demographic data, in order to better

characterize the population were collected.

Results - DEMQOL questionnaires and DEMQOL_Proxy English version had demonstrated
very good internal consistency o = 0.747 and 0.812, respectively. They feature excellent
reproducibility between items (ICC = 0.845 (-0.484 - 0.984; 95% CI) for DEMQOL and 0.812
(0.636 t0 0.928, 95% CI) for DEMQOL-Proxy.

Conclusions — It was achieved the semantic equivalence, conceptual, and content of the
guestionnaires that were shown to be suitable for the Portuguese population, as some of its
psychometric properties, namely: internal consistency, reproducibility between items with

good indicators.

Key - words - dementia, DEMQOL and DEMQOL-Proxy, quality of life, measuring

instrument

Vi
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INTRODUCAO

O atendimento clinico é frequentemente dirigido para a satisfacdo dos problemas do utente,
no sentido em que este se sinta melhor; contudo, uma exposic¢ao por parte do utente sobre a
sua funcionalidade e bem-estar sdo recolhidos com raridade na pratica clinica [resultados
relatados pelo paciente (PROs- patient-reported outcomes)]. Para uma intervengdo mais
eficaz, € necessario ir de encontro a esses pontos descritos pelo utente, tornando a avaliacdo
mais consistente com a aplicacdo de instrumentos que considerem a perspetiva do individuo,
face ao seu estado de saude e Qualidade de Vida (QV) (Snyder, et al., 2012).

O conceito de QV ¢ tido como a “ percecdo do individuo sobre a sua posi¢ao na vida, dentro
do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrbes e preocupacdes (WHOQOL Group, 1994). Assim, este
conceito engloba uma multidimensionalidade que ndo é objetivamente mensuravel. A QV
partird da perspetiva de cada um. Varios estudos tentam colmatar essa lacuna, nomeadamente
0 projeto da World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) que tenta explorar esse

conceito através de varias culturas.

A metodologia inclui uma parte de revisdo da literatura que contextualiza a problematica em
guestdo, bem como uma segunda parte correspondente ao processo de adaptacdo das mesmas.
Este processo envolve traducdo, retroversdo e revisdo das escalas referidas, bem como
adaptacdo cultural a nossa cultura. Foram também recolhidos alguns dados demogréficos,
com intuito de melhor caracterizar a populacdo alvo de estudo.

As expectativas passaram pelo estabelecimento de uma meta em que se conseguisse uma
amostra 0 mais significativa possivel de modo a construir um estudo viavel, confiavel e
passivel de ser facilmente reproduzido na pratica clinica. A relacdo por variavel é defendida
por Bryman e Cramer com uma relagdo de 3 a 5 individuos por variavel (Bryman & Cramer,

2003). Uma vez que ambas as escalas contabilizam um total de 59 itens, tentariamos no

11
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minimo multiplicar este nimero por 3. Isto é, seria expectavel que no final investigacdo

pudéssemos ter atingido um namero minimo de 177 participantes (utentes e cuidadores).

O documento encontra-se dividido em duas partes. A primeira parte é referente a revisao da
literatura do estudo. Na segunda parte, € apresentada a metodologia utilizada no estudo,
nomeadamente objetivos e tipo de estudo, populagdo-alvo, instrumentos, procedimentos
formais e tratamento estatistico de dados. Esta é ainda constituida pela apresentacdo dos

resultados do estudo e pela sua discussao, e posterior conclusao.

12
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PARTE | - REVISAO DA LITERATURA

A deméncia ¢ um sindrome que abrange varias doencas apresentando em comum o défice de
varios dominios cognitivos - envolvendo a memoria e funcgdes cognitivas, e a deterioracao da
funcdo social e ocupacional, ndo compreendidos como um quadro agudo ou doenga
psiquiatrica (American Psychiatric Association, 2000). A sua prevaléncia e incidéncia tanto
em Portugal, como na populacdo a nivel mundial, sdo elevadas e aumentam expressivamente

com a idade (Alzheimer’s Disease International, 2009; Nunes, et al., 2010).

Conforme supra citado, existe uma expectativa de acentuado aumento do nimero destes
casos, atendendo ao envelhecimento da populacdo. No entanto, e apesar da extensa
investigacdo nesta area, continuam a nao existir estratégias eficazes para prevenir ou tratar a
quase totalidade das deméncias (Raffi & Aisen, 2009). O custo econdémico relacionado com o
cuidar de pessoas com deméncia é muito alto. Mundialmente existem 35 milhes de pessoas
com deméncia e isto custa US $ 600B (conversdo aproximada de 532.90 bilides de euros) por
ano. Os inumeros estudos indicam que o numero de pessoas com deméncia ird duplicar e
consequentemente 0s custos irdo triplicar nos proximos 20 anos. Assim, a necessidade de

melhorar a assisténcia aos portadores de deméncia é uma prioridade (Mulhern B, 2013).

Segundo a Norma n°® 053/2011, publicada a 27/12/2011 pela Direccdo-Geral da Saude: Os

critérios de diagndsticos internacionais mais utilizados no diagnéstico de deméncia sdo o0s

propostos no Diagnostic and Statistical Manual, 4* edicdo revista (DSM-1V-TR) (American
Psychiatric Association, 2000) e os definidos na International Classification of Diseases (CID-
10) (World Health Organization, 1993). «De acordo com a primeira classificacdo, a deméncia
define-se como o desenvolvimento de défices cognitivos maltiplos que incluem obrigatoriamente
um compromisso da memoria recente e, pelo menos, mais uma perturbacédo cognitiva (afasia,
apraxia, agnosia ou perturbacdo na capacidade executiva). Estes devem ser suficientemente
graves para terem repercussdo funcional e representar um declinio em relacdo a um nivel prévio
de funcionamento e ocorrer na auséncia de sindrome confusional (delirium). Os critérios da CID-
10 sdo mais restritos, nomeadamente porque exigem que os défices cognitivos estejam presentes

ha pelo menos 6 meses, e requerem uma alteragéo no pensamento abstracto».
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A prevaléncia de deméncia varia com os estudos epidemioldgicos, dependendo das idades;
dos métodos de determinacdo da presenca, gravidade e tipo de deficiéncia cognitiva; bem
como com as regides e os paises estudados. Diversos estudos epidemiologicos demonstraram

que a prevaléncia desta deméncia aumenta com a idade (DSM- IV- TR, 2002).

A doenga de Alzheimer (DA) é a forma mais comum de deméncia estimando-se que em
Portugal existam cerca de 182.000 pessoas com deméncia, das quais 130.000 representam a
doenca de Alzheimer (Edwards, R., et al, 2014). Numa populacdo cada vez mais envelhecida
e com o0 aumento de nimero de casos diagnosticados, 0 presente estudo pretende adaptar esses
instrumentos para um conhecimento mais efetivo da qualidade de vida em pessoas com
deméncia em Portugal. No que diz respeito a epidemiologia da deméncia em Portugal “A
incidéncia e prevaléncia de deméncia e de DA aumentam com a idade, duplicando a cada

cinco anos apos a sexta década de vida” (Santana, 1., et al, 2015).

Atentando que a DA representa 50 a 70% dos casos diagnosticados de deméncia e para 0
facto de que esta aumenta proporcionalmente ao envelhecimento da populacdo, 0s mesmos
autores refiridos anteriormente colocam a hipéotese de que “nem todos os doentes com DA

recebem a medicacdo aconselhada, sugerindo que esta condicao esta sub-diagnosticada.”

AlteracOes de personalidade, depressdo, agitacdo e psicose comum de deméncia podem
também onerar tentativas de medir a QV (Pronto et al., 2004), sendo a melhoria da QV um
campo de intervencdo prioritario neste ambito (Kupper & Hughes, 2011). A QV na deméncia
emerge, como um desafio particular atendendo a subjetividade intrinseca, ao conceito e as
contradigdes que se podem levantar a valorizacdo da informacdo dos doentes com esta
patologia sobre as suas proprias emocgOes e também sobre a interpretacdo da sua realidade
interna e contexto externo (Addington-Hall & Kalra, 2001; Naglie, 2007).

Os autores referenciam a necessidade de mais pesquisas em amostras independentes para
avaliar a capacidade de resposta e estudar a viabilidade de uso em subgrupos especificos
(Smith SC et al, 2005). Neste sentido, surgiu a necessidade de validar uma ferramenta de

medicéo para colmatar esta lacuna. Reconhecendo a necessidade de valorizar a QV do doente

14
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com deméncia, e de utilizar instrumentos fiaveis e validos, atualmente inexistentes em lingua
portuguesa na populacdo do territério de Portugal, idealizdmos a realizacdo da traducéo,
adaptacdo, validacdo e transculturacdo dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy
(Smith e tal, 2005) especificos para avaliacdo da QV em doentes com deméncia leve e

moderada e promissores relativamente & severa conforme indicagéo dos autores.

O Repositorio de Instrumentos de medicdo e Avaliacdo em Saude (Rimas — Centro de Estudo
e Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra), a base de dados Pedro, PubMed e
MEDLINE ndo abrangem até ao momento (2016) instrumentos avaliativos da QV em
populagdo com deméncia leve, moderada e severa, bem como a perspetiva dos seus respetivos

cuidadores, validados em Portugal.
1.1. ADEMENCIA

«Uma deméncia caracteriza-se por multiplos déficits cognitivos que incluem diminuicdo da
memoria. As deméncias também séo classificadas de acordo com a sua presumivel etiologia:
Deméncia do Tipo Alzheimer, Deméncia Vascular, Deméncia Secundaria a Outros Estados
Fisicos Gerais (por exemplo, doenca HIV, traumatismo craniano, doenca de Parkinson
doenca de Huntington), Deméncia Persistente Induzida por Substancias (isto €, devida a uma
droga de abuso, a um medicamento ou a exposicdo a toxicos), Deméncia Secundaria a
Multiplas Etiologias ou Deméncia Sem Outra Especificacdo (se a etiologia € indeterminada)»
(DSM IV-TR, 2002).

O termo deriva do latim de-mentis (de: fora, sem; mentis: mente, razdo; assim, significa fora
da razdo, ou perda da mente) (psicogeriatria, 2006). Lishman (1998) citado em
(Psicogeriatria, 2006) define deméncia como «uma sindrome de deterioracéo global e

adquirida da inteligéncia, memoria e personalidade, mas sem prejuizo da consciéncia.

Estima-se que na Europa um quarto das pessoas com mais de 85 anos sofram de deméncia, e
que a incidéncia mundial anual seja de 4,6 milhdes de novos casos (um novo caso a cada 7

segundos) (Ferri, et al., 2005), sendo a prevaléncia calculada pela Alzheimer International
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para a populagdo mundial em 2010 de 35,6 milhdes de doentes (Alzheimer’s Disease
International, 2010).

A deméncia constitui a expressdo clinica de varias entidades patoldgicas. A doenca de
Alzheimer (DA) € a mais prevalente, sendo responsavel por 50 a 70% dos casos. Tanto a
incidéncia como a prevaléncia da deméncia aumentam quase exponencialmente com a idade,
duplicando aproximadamente a cada 5 anos. A incidéncia global de deméncia tem vindo a
aumentar drasticamente nas Ultimas décadas: «Se em 2005 se estimava cerca de 7,5/1000
pessoas por ano, ou seja, cerca de um novo caso a cada 7 segundos, em 2012 as estimativas
apontam para cerca de 7,7/1000 pessoas por ano, o que se traduz em cerca de 1 novo caso a

cada 4 segundos» (Santana e tal, 2015).

Estima-se que a populacdo idosa em Portugal continuara a aumentar nas proximas décadas,
atingindo entre 36% a 43% da populagdo em 2060, com um respetivo indice de
envelhecimento na ordem dos 287 a 464 idosos por cada 100 jovens. No nosso pais existem
poucos estudos publicados dedicados a epidemiologia da deméncia e ndo existem dados
diretos da prevaléncia das diferentes formas de deméncia. Dada a inexisténcia de um estudo
populacional portugués suficientemente abrangente, as estimativas europeias constituem,
provavelmente, a base mais legitima e mais objetiva de conhecer a situacdo portuguesa
(Santana e tal, 2015).

Estimativa da preval&ncia de demé&ncia em Portugal. em 2013

Idade Prevaléncla (%) IC Inf = IC sup Populacio M." de doentes
60-64 0.90 0.88-0,92 G43872 5795
65-69 1.53 1.47-1,53 5T5825 8638
T0-74 3.60 3,55-3.65 480062 17282
75-79 6.00 5,893-8,07 435117 26167
B80-84 12,20 12,08-12,31 324407 39578
B5+ 24 80 24 B3-24 94 253332 B2828
Total 581 5.88-5,93 2713715 160287

IC = Inenvaio de Confianca

Tabela 1 - Retirado do artigo: Epidemiologia da Deméncia e da Doenca de Alzheimer em Portugal: Estimativas da
Prevaléncia e dos Encargos Financeiros com a Medicacdo (Santana et al, 2015)
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1.2. O CUIDADOR

O cuidador € uma importante fonte de apoio para 0 demente dependente, assim o estimulo e o
fortalecimento de parcerias entre cuidadores familiares e profissionais pode minimizar as
dificuldades vivenciadas. Este vinculo proporcionard pensar em medidas preventivas e
intervengdes que garantam novos sentimentos individualizados na multidimensionalidade de
cada individuo e que estejam livres do estigma associado ao papel de cuidar (Inouye K.,
2010).

O declinio progressivo das fungBes cognitivas leva muitas vezes a alteracbes no
comportamento, na personalidade e na capacidade funcional da pessoa com deméncia. Com o
avancar da doenca estes individuos, tornam-se cada vez mais dependentes de terceiros,
necessitando de cuidados ao nivel das AVDs, tais como: higiene pessoal, alimentacdo,

vestuario, entre outros (Correia et al, 2015).

A OMS (2005) define dois tipos de cuidador: cuidador formal e informal. O cuidador formal é
remunerado e presta cuidados de salde e bem-estar a pessoa assistida. O cuidador informal
tem um contexto mais proximal, como sejam: familia, vizinhos, amigos que prestam cuidados
ndo remunerados a fim de ajudar nas AVDs (Inoyue, K. 2008; OMS, 2005).

A educacgdo do cuidador e/ou familia, e do seu envolvimento nas vérias sessfes durante o
tratamento, tanto quanto possivel, reflete-se assim, de supra importancia para o bom
prognoéstico da evolucdo da patologia, bem como um fator propenso a um cuidado mais
permanente e vigilante, a fim de evitar a progressdo da doenca e assumir a prevencao de
consequéncias maiores. O papel dos cuidadores informais é fundamental para a manutencao
do idoso dependente no seu domicilio, para a preservacdo da sua dignidade e para a

manutencdo da QV nesta parte do ciclo vital (Sequeira, 2010).

As intervencOes psicoeducacionais devem otimizar conhecimentos e aptidées que
proporcionem apoio e satisfagam as necessidades individuais, para que os familiares se sintam

compreendidos nas suas dificuldades e limitagGes (Inouye, K. 2010).
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1.3. QUALIDADE DE VIDA (QV)

A denominacédo implicita ao que atualmente designam por QV remonta a antiguidade, sendo
encontradas através de Aristoteles referéncias ao conceito de “Boa Vida” identificado nessa
época como “a vida que estd de acordo com as virtudes, com o bem maior, o bem supremo”
(Pimentel, 2006). Assim sendo, as ciéncias sociais e econémicas foram as impulsionadoras
iniciais do estudo da QV na década de 60, procurando indicadores que permitissem avaliar o
bem-estar subjetivo das populacbes, no ambito daquele que passou a ser conhecido como o
“social indicators movement”. Pretendiam identificar-se indicadores de bem-estar social que
orientassem as decisdes politicas e a gestdo de recursos de forma mais eficaz e

cientificamente informada (Rapley, 2003; Pimentel, 2006).

Em semelhanca ao aparecimento do conceito de QV na abordagem social e econémica acima
referida, as ciéncias da salde (tal como a psicologia e medicina) evidenciam-se no estudo da
QV sob o ponto de vista do proprio individuo, valorizando a sua perspetiva. A anélise desta
abordagem foca este conceito sob outro ponto de vista, valorizando e tornando o conceito de

QV mais complexo e mais perspicaz (Diener, 1994).
1.4. QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA COM A SAUDE

Como QV genérica, estd uma designacdo multidimensional que inclui a saude fisica, satde
mental, funcdo social, e bem-estar geral (Ware J., 2003). A QV relacionada com salde surge
como a parte de que a mesma inclui os aspetos da experiéncia subjetiva do individuo que se
relacionam quer direta quer indiretamente com a salde, a doenca e suas repercussdes, 0O
conceito de adaptacdo de expectativas, a salde associada a diferenca entre a experiéncia de
doenca e as expectativas de saude do doente. A QV €, assim, um processo interno dindmico,
em permanente transformacdo, dependendo dos processos internos de adaptacdo e

expectativas do doente (Carr, Gibson, & Robinson, 2001).

Tendo em conta a abrangéncia do tema da QV relacionada com a saude, ao longo das ultimas

décadas foi desenvolvido um trabalho cientifico consistente, por investigadores em diversos
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paises e culturas, na elaboracdo de instrumentos de avaliagdo de QV, que permitem entender

melhor esta designacéo teorica, e tornando-a operacional (Rapley, 2003).

A possibilidade de quantificacdo da QV tem inumeras aplicacdes (Higginson & Carr, 2001),
nomeadamente nas a) decisdes clinicas: proporcionando informagGes relativamente a forma
de como o doente sente a evolucdo da doenca, auxiliando assim, decisOes terapéuticas a
tomar. Uma abordagem clinica que inclui a avaliacdo da QV possibilita o facto de poder ser
mais individual; b) Conexao entre o doente, profissional de satde e/ou cuidador formal e/ou
informal: permite ao profissional de saude perceber a QV do doente em que esta, futuramente
podera originar uma interacdo de ambas as parte mais congruente e melhorada, beneficiando
assim a avaliacdo dos servicos de saude, que se direciona na melhoria da QV do doente; ¢) Na
area de investigacdo na saude: tanto nas areas de investigacdo relacionadas com 0s processos
de doengas, como nas é&reas relacionadas com o desenvolvimento de novas formas
terapéuticas. Na area especifica da deméncia o International Working Group for the
Harmonization of Dementia Guidelines recomendou que a QV fosse incluida como medida de

resultado nos ensaios clinicos em deméncia (Mack & Whitehouse, 2001).

Relacionando os itens anteriormente citados, € indispensavel a disponibilidade de
instrumentos avaliativos sobre a QV validados e adaptados adequadamente para a lingua e
cultura de determinado pais (no qual se pretende utilizar o instrumento avaliativo) visando a

importancia das necessidades clinicas e consequente necessidade de investigacao.

Retornando ao ja anteriormente referido: Anormalidades no comportamento, percecao e
julgamento sdo parte do transtorno, tendo sintomas neuropsiquiatricos tais como psicose,
ansiedade e depressdo associadas. O custo econémico é muito alto e tendencialmente com
aumento exponencial. A necessidade de melhorar a assisténcia aos individuos com deméncia

é uma prioridade mundial (Mulhern et al., 2013).
1.5. QUALIDADE DE VIDA EM DOENTES COM DEMENCIA

Existe uma vasta harmonia na literatura no que toca a QV sob trés pontos fundamentais: a

qualidade de vida € subjetiva; as suas dimens@es centrais sdo avaliadas de forma individual, e
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o0 valor associado a cada uma das dimensdes alterna ao longo do ciclo de vida. Os indicadores
de QV sdo: percecdes, comportamentos ou condi¢Bes especificas de uma dimensdo que
refletem a percecdo de uma pessoa sobre o0 seu préprio grau de QV (Verdugo, Arias, GoOmez

& Schalock, 2010).

No modelo descrito abaixo, a QV do doente com deméncia surge como resultado de fatores
externos, integrados e interpretados pelo doente, tendo em conta fatores internos e
comparacgOes sociais, tendo o humor como fator central na modulacdo da interpretacdo dos

varios fatores (Byrne-Davis, Bennett, & Wilcock, 2006).

| EXTERMNO ‘ | INTERNO | | “ouTPUTY

Questdes importantes Avzlizcio Factores de
subjectiva |4 disposicio
strawvés de [ex:
comparach dificuldade
es sociais 5 & auto-

(ex: familia, conjugue e

preocupacsa)

\ eficacia) - QUALIDADE
\ DE VIDA
+ t 7
HUMOR

Tabela 2 - Adaptacao para lingua portuguesa do Modelo de Avaliacdo de QV em deméncia (Byrne-Davis, Bennett, &
Wilcock, 2006).

1.6. INSTRUMENTOS AVALIATIVOS DA QUALIDADE DE VIDA NA DEMENCIA

Em grande parte dos estudos, quando o objetivo é avaliar a QV pelos proprios doentes, essa
avaliacdo ndo coincide com a avaliacdo dada pelos seus cuidadores, tendo estes a tendéncia de

atribuir classificacGes mais baixas de QV do que os proprios doentes (Beer, et al., 2010).

O recurso aos cuidadores formais/informais para quantificacdo da QV reporta condicionantes
significativas que estdo relacionadas com as caracteristicas de personalidade, sobrecarga e

estado de humor do cuidador e do utente, natureza da relacdo e grau de incapacidade mental
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e/ou fisica do doente. A avaliacdo da QV feita pelo cuidador deve assim ser considerada com
um complemento a esta, ndo sendo uma substituicdo de informacdo dada pelo proprio (Ready
E., 2002).

Existem algumas escalas especificas validadas para os estudos de QV na deméncia, tendo sido
realizadas revisdes de boa qualidade sobre as mesmas. As escalas variam relativamente a
sintaxe teorica (que fundamentam a propria escala), ao grupo do qual é dirigido (deméncia
leve, moderada ou grave), a fonte de informacéo (doente, cuidador formal/informal), extenséo

da mesma, facilidade de aplicacéo e procedimentos de validagéo (Carrasco, 2007).

Na tabela abaixo estdo descritos alguns instrumentos avaliativos que sdo considerados dos

mais utilizados, segundo a literatura.

Brod e col, Ready e col,
1999 2002

|

|

Ligeiro- Ligeiro-
moderado Moderado

Entrevista

|
Comunidade, Comunidade,

Instituicéo Instituicdo
19
Dificuldade de aplicagao ~ Facil

Tabela 3 - Escalas de Avaliagdo de Qualidade de Vida em deméncia, comparacao de caracteristicas e
propriedades psicométricas, adaptado de Scholzel-Dorenbos, et al., 2007.
N.d — n&o disponivel
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1.7. PATIENT-REPORTED OUTCOMES (PRO:s)

Os Patient-Reported Outcomes (PROs) sdo questionarios validados e padronizados que
surgem no sentido de medir a percecao de cada individuo acerca do seu estado de saude em
geral, ou sobre a sua percecdo de saude em relacdo a uma doenca ou condicdo especifica
(Dawson, Doll, Fitzpatrick, Jenkinson, & Carr, 2010).

Varios autores referem a importancia de medidas de resultado e de QV relacionada com a
salde ou medidas de resultados referidos pelos doentes com vista & compreensdo do impacto
do tratamento no desempenho das suas fungbes quotidianas e no bem-estar. Sdo também
varias as organizagdes internacionais que tém debatido este assunto, surgido em revistas

cientificas, com um crescente nimero de artigos sobre este tema (Ferreira, 2005).

Nos altimos 30 anos, verifica-se um largo desenvolvimento de instrumentos com fins de
utilizacdo mais amplos, destinando-se a avaliar a perspetiva do individuo relativamente aos
resultados alcancados ap6s terem sido submetidos a uma intervencao, e face ao seu estado de
salde e QV (Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust, 2002).

E consensual considerarem-se quatro possiveis tipos e fontes de informacdo para as
avaliacdes de resultados em salde e para a medicdo de eficacia e da seguranca de novos
medicamentos. Sdo elas: a informacdo fornecida pelos profissionais, a informacéo fisioldgica,
a informacdo proporcionada pelos cuidadores e a informacdo facilitada diretamente pelos
doentes (Ferreira, 2005). A analise dos PROs tende a focar-se no conjunto de mudancas
caracteristicas da condicdo do individuo ou na sua QV relacionada com o estado de saude
geral, conforme representado por mudancas na pontuacdo dos questionarios, no seguimento

de uma intervencdo (Dawson, Doll, Fitzpatrick, Jenkinson, & Carr, 2010).

Uma medida apropriada é aquela que é suportada por evidéncia publicada, a qual demonstra
gue a mesma € aceite para um dado grupo a que se prop@e avaliar, fiavel, valida e sensivel a
mudanga (Dawson, Doll, Fitzpatrick, Jenkinson, & Carr, 2010). Posto isto, a informacéo
detalhada sobre a populacdo-alvo e o contexto em que os questionarios sao aplicados é tdo
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importante quanto a avaliacdo das propriedades psicométricas dos mesmos, no processo de

selecdo do instrumento mais adequado para uma finalidade especifica (Thorborg et al., 2009).
1.8. PERTINENCIA DO ESTUDO

Através do enquadramento com revisdo da literatura verificou-se a existéncia de um
instrumento que foi construido para colmatar lacunas existentes, viabilizando instrumentos
gue possam avaliar medidas especificas (Smith SC et al, 2005) especialmente em pessoas com
deméncia: DEMQOL — Measure of Helth-related quality of life (HRQol) for people with
dementia; e 0 DEMQOL-proxy - Measure of Helth-related quality of life (HRQol) for people
with severe dementia and care (aplicada aos cuidadores formais ou informais quando em

casos de deméncia moderada grave e severa, 0 utente ndo possa comunicar).

Se por um lado existe uma escassez de instrumentos avaliativos, por outro existe uma
exigéncia cada vez maior quanto a eficicia das intervencgdes, traduzindo-se numa necessidade
crescente de utilizacdo de instrumentos fidveis e pertinentes (Guerreiro, Proenga, Moura, &
Cartucho, 2009). AlteracGes de personalidade, depressdo, agitacdo e psicose comum de
deméncia podem também onerar tentativas de medir a QV (Pronto et al., 2004). Chegamos
assim ao pressuposto que as pessoas com deméncia (moderada e severa) poderdo ser
incapazes de avaliar a sua propria QV (Cotrell &Schulz 1993), pelo que os questionarios aos
cuidadores e membros de familia poderdo ser métodos mais eficazes (Hubbard et al. 2003, de

Thompson e Kingston, 2004).

Os autores dos instrumentos avaliativos da DEMQOL e DEMQOL — Proxy referenciam a
necessidade de mais pesquisas em amostras independentes para avaliar a capacidade de
resposta e estudar a viabilidade de uso em subgrupos especificos (Smith SC et al, 2005).

1.8.1. Instrumento avaliativo da Qualidade de Vida na deméncia — Questionarios
DEMQOL e DEMQOL - Proxy

O instrumento avaliativo da QV na deméncia em estudo — 0 questionario DEMQOL, de 29
itens e o questionario DEMQOL-Proxy de 32 itens, fornecem uma metodologia para avaliar a
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QV dos doentes com deméncia através da avaliacdo dos mesmos (DEMQOL), e em casos
mais severos, essa avaliacdo é retirada através dos cuidadores (DEMQOL - Proxy) (Smith SC
et al, 2005).

O DEMQOL-Proxy também inclui a deméncia moderada/grave (doentes estes, que nao
conseguem comunicar), sendo que, o cuidador também preenche os questionarios de doentes
com deméncia leve e moderada, para posterior comparacgédo de dados, confrontando diferentes
perspetivas e complementando a avaliacdo da QV na deméncia pelo que € recomendado o0 uso
de ambos. Estes questionarios demonstram propriedades psicométricas comparaveis a das
melhores medidas especificas de deméncia disponiveis, fornecendo as duas versbes a
avaliacdo para pessoas com deméncia e 0s seus cuidadores, sendo estes dois instrumentos
destinados para uso na deméncia leve / moderada (MMSE> / = 10), tendo sido realizado o
estudo original no Reino Unido (Smith SC et al, 2005).

A constituicdo do DEMQOL (29 itens), destinada ao individuo com deméncia leve a modera,
¢ composta por trés dominios distintos relativos ao individuo com deméncia: sentimentos
(composto por 13 itens); memdria (composto por 6 itens) e quotidiano (constituido por 9

itens), e por ultimo ¢ feita uma questdo sobre a vida geral ao individuo (Smith SC et al, 2005).

A constituicdo do DEMQOL- Proxy (32 itens), destinada ao cuidador (formal ou informal), €
composta também por trés partes distintas relativas ao individuo com deméncia: sentimentos
(composto por 11 itens); memoria (composto por 9 itens); quotidiano (constituido por 11
itens), e por ultimo é feita igualmente uma questdo sobre a vida geral ao individuo. A
avaliacdo dos itens, de ambos os instrumentos avaliativos € composta por quatro opgdes: “a
lot”; “quite a bit”; “a little”; “not at all” e referentes aos 7 dias anteriores (Smith SC et al,
2005).

Os questionarios podem ser avaliados através de uma cotagdo dos itens em que “a lot”; “quite
a bit”; “a little”; “not at all”; pontuam respetivamente 1,2,3 ¢ 4 pontos e em determinados
itens (assinalados), a pontuacdo é revertida em 4,3,2,1. Dos 29 itens pertencentes ao

questionario DEMQOL, 28 sdo contabilizados, excluindo a pergunta sobre QV em geral. O
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mesmo € determinado para o questionario DEMQOL_Proxy com 32 itens, em que 31 sdo
cotados. Assim, para 0 primeiro a pontuacdo varia entre 28 e 112 e no segundo de 31 a 124.
Sendo possivel através da pontuacdo final, avaliar o seguimento da percecdo do individuo
através da mesma, sendo que uma pontuacdo mais elevada indicard melhor QV e vice-versa
(Smith SC et al, 2005).
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PARTE Il - METODOLOGIA

O presente estudo seguiu uma calendarizacdo em que se iniciou com o pedido de utilizagéo
dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-proxy aos autores do estudo original (ver ANEXO
1), validado para o Reino Unido, a adaptacdo e transculturacdo dos mesmos para a populagéo
portuguesa, em Outubro de 2015, do qual obteve resposta positiva e satisfatoria. Os autores
apoiaram 0 projeto com material relevante para a investigacdo, demonstrando agrado e
formulando o pedido de envio de conclusbes deste estudo, ndo tendo 0s mesmos

disponibilidade para comparar retroversdes (ver ANEXO I1).

O método utilizado neste estudo inclui duas fases: a adaptacéo transcultural do DEMQOL e
DEMQOL - Proxy, baseado na American Academy of Orthopaedic Surgeons (AAOS), numa
publicacdo denominada por Recommendations for the Cross-Cultural Adaptation of Health
Status Measures (2002) e por ultimo, a andlise das suas propriedades psicométricas na

populacdo portuguesa.

O método de adaptacdo transcultural seguido pelas investigadoras neste estudo é um processo
constituido por seis fases: Traducdo Inicial, Sintese da Traducdo, Retroversdo, Sintese das
Retroversdes, Reviséo pelo Painel de Peritos e o Teste Piloto (Beaton, et al. (2002).

2.1. OBJETIVOS E TIPO DE ESTUDO

Relativamente aos objetivos deste estudo, pretende-se traduzir os DEMQOL e DEMQOL —
Proxy para a lingua portuguesa da Europa; de seguida adaptar os mesmos instrumentos
avaliativos para a cultura e realidade portuguesa garantindo a equivaléncia semantica,
conceptual e de conteido da versdo portuguesa; bem como determinar posteriormente

algumas propriedades psicométricas desta versdo.

O presente estudo pode ser classificado, quanto ao controlo de varidveis, como nao
experimental e quanto a dimensdo temporal da colheita de dados, denomina-se como

transversal (Thompson & Panacek, 2007).
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2.2. INSTRUMENTOS AVALIATIVOS UTILIZADOS

No artigo original, os questionarios DEMQOL e DEMQOL - Proxy (ANEXO V e VI) foram
realizados em todos os individuos portadores de deméncia em conjunto com outros
instrumentos (e.g. MMSE), contudo no nosso estudo, ndo foi necessario aplicar pois foram
facultados os resultados do mesmo pelas instituicGes a que recorremos.

O questionario para recolha de dados sociodemogréaficos foi utilizado como instrumento para
caracterizacdo da nossa amostra e divide-se em duas partes distintas: a primeira refere-se a
informacdo demografica do doente e informacéo clinica do mesmo; a segunda parte refere-se
a informacdo demografica do cuidador (formal ou informal). Conforme, pode ser consultado
em ANEXO V.

2.3. POPULACAO ALVO E AMOSTRA

A amostra em estudo € composta por doentes diagnosticados com deméncia leve moderada e
severa, e seus respetivos cuidadores (critérios de inclusdo e exclusdo). A dimensdo da amostra

esteve circunscrita aos individuos que aceitaram participar voluntariamente neste estudo.

e Sujeitos que residam atualmente em Portugal.

e Portador de deméncia e cuidadores formais e informais, que
queiram participar voluntariamente neste estudo.

¢ Individuos de qualquer género, idade, raca ou religido.

e Quando ndo possam responder aos primeiros 5 itens dos
questionarios

e Todos os ndo que tenham diagndstico médico; ou que tendo, ndo
seja possivel aceder ao mesmo

Tabela 4 — Critérios de elegibilidade para os individuos pertencentes ao estudo

A estratégia para efetuar a selecdo da amostra € ndo probabilistica, uma vez que 0s sujeitos
que a constituem apresentam caracteristicas pré-definidas pelos critérios de inclusdo e

excluséo para participar no estudo.
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Neste trabalho tivemos ter por objetivo atingir uma amostra em consonancia com a variavel
defendida por Bryman e Cramer (2003). Uma vez que a mesma ndo é de facil acesso, o
mesmo estabelecido com minimos a relacdo de 3 individuos por 59 variaveis de ambas as
escalas, numero que rondard os 177 participantes. Amostra que ndo podemos garantir, uma
vez que a mesma incluird individuos que queiram participar voluntariamente desta

investigacao.

2.3.1. Instituicbes as quais foram enviados por email os Pedidos de Autorizagdo

para a realizacao dos questionarios

Das institui¢Oes contactadas a 6 de Abril de 2016; obtivemos resposta negativa das seguintes
instituicOes: Associacdo para a Recuperacdo de Cidadaos Inadaptados da Lousa — resposta a
11 de abril (1 utente); Casa Irmas Hospitaleiras — Condeixa — resposta a 15 de Abril/2016
(capacidade de 400 camas, populacdo de geriatria com varios casos de deméncia, estimativa
superior a 40); Centro de Desabituacdo das Taipas — (porque ndo tinham casos que se

adequassem ao estudo de caso);

N&o obtivemos resposta das seguintes instituices: Associacdo de Alzheimer Portugal (15 —
20 utentes); Hospital D. Manuel de Aguiar (5/6 utentes); Santa Casa da Misericérdia de Leiria
— (sem estimativa do n); Hospital da Misericdrdia da Mealhada — Reencaminhado ao Director
Clinico, Dr. Aloisio Ledo (sem estimativa do n); Hospital das Forcas Armadas — (1 utente);
Lar das Vergieiras — Marinha Grande (15 — 20 utentes); Santa Casa da Misericérdia de Porto
de Mos (sem estimativa do n); Unidade de Cuidados Continuados Bento XVI — (sem
estimativa do n); Unidade de Longa Duracdo e Manutencdo — Marinha Grande (sem

estimativa do n); Associacdo Lar Emanuel — Centro Sénior (aproximadamente 15 utentes).

Fizeram parte da nossa amostra, com resposta positiva, utentes do Lar Nossa Senhora da
Gldria — Regueira de Pontes (15 pessoas) e da Samvipaz - Associacdo de Solidariedade Social
(aproximadamente 20 utentes na instituicdo + aproximadamente 10 utentes particulares,

auxiliados pela instituicdo nas respetivas residéncias). Foram ainda participantes 3 pares
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utentes/cuidadores  utilizadores de instituicbes para manutengdo/acompanhamento
(2h/semana).

Observacdes: n total expectavel (passivel por disponibilidade das investigadoras de aplicacéo
de questionarios, ndo atingido por recusa ou nao resposta): 158 individuosx2 (para cada utente

um cuidador formal/informal) = 316 (n mé&ximo atingivel).

2.1. ADAPTACAO TRANSCULTURAL — EQUIVALENCIA SEMANTICA,
CONCEPTUAL E DE CONTEUDO

O processo de adaptacdo transcultural pretende ser um método especifico e Unico por forma a
atingir uma equivaléncia entre a fonte original e a lingua alvo (Beaton, Bombardier,
Guillemin, & Ferraz, 2002), fornecendo a equivaléncia linguistica e conceptual (Scientific

Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust, 2002)

Esta fase iniciou-se com a traducdo do DEMQOL e DEMQOL - Proxy de inglés para
portugués da Europa, contando com a colaboracdo de dois portugueses bilingues: a
fisioterapeuta Céandida Toste Cota, a qual pratica o inglés fluentemente, enquanto o outro
profissional, a Técnica de Turismo Diana Jorge, a qual também domina a lingua inglesa. Esta
etapa foi seguida e acompanhada pelo grupo, tendo sido dadas as orientacdes necessarias a um
dos profissionais com o intuito de compreensdo do objetivo deste estudo em si, e a populagéo
a quem este era destinado. O segundo tradutor ndo conhecia os objetivos de estudo de modo a
ser um elemento imparcial. Para cada traducdo foi dado um feedback e foi possivel discutir
diferentes alternativas até ser exequivel um consenso — 12 sintese (ANEXO XI.1 e ANEXO
X1.2).

O resultado destes questionarios foi apresentado em forma de sintese para avaliacdo da
mesma, a um jari interdisciplinar constituido por 3 elementos: o professor doutor Pedro
Sousa, docente da ESSLei; a fisioterapeuta Tania Mauricio e a também fisioterapeuta Ana
Tavares; todos estes bilingues, dominando largamente a lingua inglesa (ANEXO XI.1 e
ANEXO X1.2).
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A terceira fase consistiu na retroversao (Anexo X1.3) na qual foi possivel contar com a
colaboracdo de outros dois profissionais bilingues imparciais aos anteriores, 0s quais nédo
tiveram qualquer acesso ao instrumento original. Para além disso, os tradutores ndo
dominavam nem o assunto nem os conceitos envolvidos no questionario, por forma a evitar
viés de informacdo. Ambos retroversores - Natacha Dinis, sendo esta farmacéutica e Jodo
Tomé Feteira, Engenheiro alimentar, com bastante influéncia em inglés, vieram a garantir que
a versdo traduzida estd de acordo com o contetido dos itens da versdo original, tendo sido util

para detetar inconsisténcias ou erros concetuais na traducao.

Na quarta fase procedeu-se a comparacao entre as duas retroversdes (R1 e R2) (ANEXO
X1.3.3) obtidas na fase anterior, e 0 questionario original, a qual contribuiu para pequenas
substituicdes nos adjetivos da escala de resposta, pois foram ambos bastantes consistentes

entre si.

O resultado das traducdes e retroversdes foi comparado e analisado em cada topico a fim
de se obter uma versdo final, validada pelos elementos do jari (ANEXO XI.4.4).

Em anexo (ver ANEXO XI.1, ANEXO XI1.2, ANEXO XI.3, ANEXO XI.4) encontra-se a
descricdo de todo este processo de traducgéo e retroversao, sendo que nele consta as traducdes
de cada um dos itens e respetiva sintese e as retroversdes de cada um dos itens e sintese das

mesmas.

A quinta fase deste processo consistiu na revisao, pelo jari citado anteriormente. Esta etapa
teve em vista a equivaléncia semantica bem como a compreensdo por parte da populacédo
piloto do instrumento de avaliacdo em estudo, tendo como principais objetivos: 1) Examinar a
presenca ou auséncia de perguntas irrelevantes. 2) Identificar perguntas redundantes. 3)

Analisar em termos gerais, a aceitabilidade e compreensédo deste instrumento de medida.

Os juris recomendaram prontamente a aplicacdo na préatica clinica destes questionarios de
avaliacdo da QV do individuo com deméncia e do cuidador em questdo. Feitas as devidas

correcdes linguisticas foi possivel obter a versdo traduzida da DEMQOL e DEMQOL - Proxy
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intituladas: DEMQOL.: versdo portuguesa - questiondrio relacionado com a QV na deméncia;
DEMQOL — Proxy: versao portuguesa — questionario relacionado com a QV na deméncia.

Concomitantemente ao parecer dos jaris foi realizada a aplicagdo dos questionarios (de 23 de
Maio a 3 de Junho de 2016) em conjunto com a populacdo descrita em amostra (n=27),
designada por Teste Piloto: um grupo de 14 individuos com deméncia, relativo ao DEMQOL,
e relativamente ao DEMQOL — Proxy aplicado em 23 individuos (por cuidadores formais ou
informais). Além disso, pretendia-se avaliar o formato e a aparéncia visual do questionario, a

compreensdo semantica das questdes e a adesdo aos conteudos.

Por fim, e ap6s a revisdo de todo o processo e aval do juri os questionarios foram aplicados no
que se designa de fase Teste Reteste, em que € utilizado um mesmo grupo, nas mesmas
circunstancias e em momentos diferentes para avaliar a reprodutibilidade dos mesmos. Assim,
relativamente ao DEMQOL, este foi aplicado em 5 individuos com deméncia leve e moderada
institucionalizados e 0 DEMQOL-Proxy igualmente aplicado a esses individuos pelo cuidador

formal incluindo a soma de 9 individuos com deméncia severa, totalizando um n de 14.
2.4. EQUIVALENCIA PSICOMETRICA

A escolha da utilizacdo de um determinado instrumento de medida é uma acdo de extrema
importancia que tem grandes repercussdes nos resultados obtidos. Desta forma, na escolha de
um instrumento sdo Varios os critérios a ter em conta, nomeadamente o conceito a ser medido,
0s custos associados, a percecdo das perguntas e ainda as propriedades psicométricas do
instrumento (Mokkink, et al., 2006). Na literatura existem diversos documentos que visam
apresentar quais 0s critérios necessarios para uma boa avaliacdo dos instrumentos relativos
aos estados de saude. O SAC (Scientific Advisory Committee) elaborou uma lista de 8
atributos que devem ser tidos em consideracdo na avaliagdo desses mesmos instrumentos,

sendo dois deles a validade e fiabilidade (Terwee, et al., 2007).

O presente estudo seguiu a taxonomia, terminologia e definigdes referenciadas pelo American

Academy of Orthopaedic Surgeons (AAQOS), na publicacdo designada Recommendations for
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the Cross-Cultural Adaptation of Health Status Measures (2002) semelhante aos autores da
versdo original. O conceito validade refere-se ao grau com que um instrumento avalia aquilo a
que se propde a medir, ou seja, descreve se este pode confiar ou ndo nos resultados dados por
um instrumento, podendo assim afirmar-se que é o grau de evidéncia das interpretacdes dos
resultados obtidos. Este conceito é tradicionalmente subdividido em trés tipos, sendo eles: a
validade de constructo, validade de conteudo e validade de critério (Cook & Beckman, 2006;
Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust, 2002), sendo estas as validades

ndo avaliadas neste estudo, a excecao da validade de contetdo.

A validade de contetdo define o grau para o qual os itens (conteido) do instrumento de
medicéo reflete adequadamente o constructo a ser medido, ou seja, examina 0 grau em que 0S
conceitos de interesse sdo amplamente representados pelos itens do questionario, tendo em
conta a sua abrangéncia, clareza e redundancia (Cook & Beckman, 2006; Mokkink et al.,
2010). Este tipo de validade é avaliado através do Painel de peritos e do Teste Piloto,
representando a opinido de especialistas e leigos, respetivamente (Scientific Advisory
Committee of the Medical Outcomes Trust, 2002)

A validade de constructo é definida como o grau de evidéncia da interpretacdo dos
resultados, tendo por base assuncdes tedricas, hipdteses ou pressupostos relacionados com um
determinado conceito, estando relacionada com a utilidade cientifica do instrumento (Cook &
Beckman, 2006; Mokkink, et al., 2010).

A validade de critério estabelece a relacdo entre os resultados do instrumento e uma medida
padrdo dos conceitos, ou seja, € comparacdo do resultado do instrumento que se quer validar
com outro considerado valido e confiavel (validade concorrente) (Cook & Beckman, 2006;
Mokkink, et al., 2010). Frequentemente € utilizada a correlagdo de Pearson para a sua analise,

sendo que deve ser superior a 0,70 para garantir esta mesma validade (Terwee, et al., 2007).

O conceito de fiabilidade estd relacionado com duas propriedades psicométricas,
nomeadamente a consisténcia interna e reprodutibilidade. A primeira garante a

homogeneidade do contetdo e é testada através da utilizagio do alfa de Cronbach, baseado
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nas correlagdes possiveis entre dois conjuntos de itens dentro de um teste (Mokkink, et al.,
2010; Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust, 2002).

Ja a reprodutibilidade (teste-reteste) avalia o grau com que um instrumento de medicéo
fornece resultados estaveis no tempo medido. Pela aplicacdo deste método obtém-se uma
estimativa da fiabilidade de qualquer medicdo empirica, procedendo-se a nova medi¢do com o
mesmo instrumento e com os mesmos individuos, apds um determinado periodo de tempo. Ha
apenas a necessidade de garantir que estes individuos ndao foram sujeitos a condicBes que
possam ter alterado os dominios a ser medidos e, por isso, € importante apresentar a logica
que esteve subjacente a escolha do intervalo de tempo entre a primeira e a segunda medicéo.
E utilizado o Coeficiente de Correlacdo Intraclasse (ICC) para o célculo da fiabilidade
(Mokkink, et al., 2010; Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust,
2002).

2.5. PROCEDIMENTOS FORMAIS

Para a realizacdo do presente estudo foi necessario a elaboracao e envio de autorizacGes para a
colheita de dados. Este foi formado pelo grupo e alterado e assinado pelo Professor orientador
Nuno Morais do curso de Licenciatura em Fisioterapia, (ver ANEXO VIII). Estes pedidos
foram entdo formalmente enviados para as instituicbes anteriormente referenciadas, sendo
acompanhados do protocolo de investigacdo, assim como pelos instrumentos de recolha de
dados (Questionario DEMQOL e DEMQOL — Proxy — versdo portuguesa).

Apdbs a aceitacdo por parte das instituicdes para colaborarem no estudo, procedeu-se a
aplicacdo dos instrumentos, nos meses de maio e junho de 2016, os quais foram preenchidos
em formato de papel. Foram entrevistados os individuos que constituiram a amostra pelos

autores do estudo.

Assim, foram prestados todos os esclarecimentos relacionados com o estudo como a

finalidade da investigacdo e a possibilidade de desisténcia por parte dos participantes, sem
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qualquer prejuizo para os mesmos. Foi ainda garantido o anonimato e confidencialidade de
todos os dados recolhidos, sendo que apenas seriam utilizados para fins académicos.

Esta investigacdo existe para fins cientificos, ndo acarretando quaisquer custos para o utente,
riscos ou desconforto, e a confidencialidade serd mantida. Foi dado o conhecimento da
finalidade do estudo e o porqué de estar a ser convidado para 0 mesmo, s6 participando do
mesmo voluntariamente. Nos casos de deméncia moderada a severa e severa, é necessario

aplicar nos cuidadores, que seguem igualmente 0s mesmos procedimentos éticos.
2.6. METODOS/TECNICAS PARA ANALISE DE DADOS

A andlise e tratamento dos dados recolhidos serdo realizadas através do programa “Statistical
Package for the Social Sciences” - SPSS 22.0 para procedimento dos dados estatisticos.

Inicialmente foram recolhidos os dados necessarios para descrever e caracterizar a amostra
em estudo. Neste processo utilizaram-se medidas como: médias e desvio padrdo; e de
frequéncia (frequéncias absolutas e relativas). Os itens avaliados foram no grupo dos utentes:
género, idade, estado civil, habilitacdes literarias, residéncia, tipo e grau de deméncia. Ja no
grupo dos cuidadores foram avaliados 0s seguintes itens: género, idade, estado civil,
habilitacGes literarias, tipo de cuidador (formal/informal-grau de parentesco) e n° de horas em

que € cuidador.

Seguidamente foram analisados alguns dados estatisticos de forma a verificar
propriedades psicométricas deste instrumento de medida na sua versdo portuguesa:
Registaram-se 0s valores do a de Cronbach de forma a obter informacgdes sobre a sua
coeréncia interna (fiabilidade). Foi analisada a reprodutibilidade teste-reteste (fiabilidade) a
um n de 5 (DEMQOL) e um n de 14 (DEMQOL_Proxy) através da aplicacdo do teste
estatistico t de Student para amostras emparelhadas, tendo sido retiradas as diferencas de
pontuacdo entre as duas medicdes, o coeficiente de correlacdo r de Spearman e o Intraclass
Correlation Coefficient (Tabelas 9 a 20). Nao sendo o n suficiente, os dados sdo apresentados

€m anexo apenas para estudos futuros.
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PARTE |1l - RESULTADOS

A aplicacdo dos questiondrios, ao longo deste processo so foi passivel de ser realizada em
dois locais: Lar Santa Gloria — Regueira de Pontes e Samvipaz - Associacao de Solidariedade

Social.
3.1. Caracterizacdo da amostra do Grupo piloto

Relativamente a amostra conseguida, foram reunidos 23 utentes com deméncia e 4 cuidadores
(formais e informais), nimero bastante longinquo do previsto inicialmente através da formula
ja citada (Bryman & Cramer, 2003), com um total de 59 itens, tentariamos no minimo
multiplicar este numero por 3. Isto &, seria expectavel que no final investigacdo pudéssemos
ter atingido um ndmero minimo de 177 participantes (utentes e cuidadores). ldealmente
deveria ser multiplicado por 5 sendo o0 n expectavel de 295. NUmero bastante improvavel para

o0 tempo determinado para este estudo.

A caracterizacdo da amostra (individuo portador deméncia e cuidadores) relativamente as suas
variaveis qualitativas é descriminada nas tabelas que se seguem. No grupo de utentes (n =
23) 19 eram do género feminino (82,6%); 16 viuvos/as (69,6%); quanto as habilitacGes
literarias a maioria eram analfabetos (43,5%) e com o 1° CEB (43,5%); 21 institucionalizados
(91,3%); o tipo de deméncia mais apresentada foi a deméncia ndo especificada (56,5%) e a de
Alzheimer (34,8%); foram abrangidos todos os graus de deméncia sendo 0s mais frequente a
leve (30,4%), moderada (39,1%) e a severa (21,7%). No que remete as idades estas foram
compreendidas entre 60 e 100 anos, resultando numa média de 79 anos, coincidente com a

média de idades analisada no artigo original.
Grupo utentes
(n=23)

Média + DP
(IC 95%)

Tabela 5 — Caracterizacdo da amostra de utentes relativamente Idade (anos) 79,04+ 8,6 60,0 100,0

as suas variaveis quantitativas
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n %

Masculino 4 17,4%
Feminino 19 82,6%

Solteiro (a) 3 13%
Casado () 4 17,4%
Vilvo (a) 16 69,6%
Analfabetos 10 43,5%
1° ciclo de ensino basico 10 43,5%
2° ciclo de ensino basico 3 13%
Domicilio 2 8,7%
Instituicdo 21 91,3%
Alzheimer 8 34,8%
Demeéncia secundaria a Parkinson 2 8,7%
Deméncia ndo especificada 13 56,5%
Deméncia leve 7 30,4%
Deméncia leve a moderada 2 8,7%
Deméncia moderada 9 39,1%
Deméncia severa 5 21,7%

Tabela 6- Caracterizacdo da amostra relativamente as suas variaveis qualitativas (individuo com deméncia)

No grupo de cuidadores (n = 4) 3 eram do género masculino (75%); 2 solteiros/as (50%) e 2
casados/as (50%); 2 detinham quanto as habilitagdes literarias o ensino meédio e superior
(50%); relativamente ao tipo de cuidador 2 eram formais (remunerados) (50%) e 2 informais
(familiares — esposo/a) (50%); a media de horas em que eram cuidadores do utente com
deméncia variou entre 7/8 (cuidadores formais) e 24 (cuidadores informais). No que remete as
idades estas foram compreendidas entre 25 e 76 anos, resultando numa média de 46 anos,

coincidente com a média de idades analisada no artigo original.
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n %
Masculino 3 75%
Feminino 1 25%
0,
Solteiro (a) 2 50%
0,
Casado () 2 50%
0,
2° ciclo de ensino basico ! 25%
0,
3° ciclo de ensino bésico ! 25%
0,
Ensino Médio e Superior 2 50%
0,
Formal (remunerado) 2 50%
0,
Informal (ndo remunerado) 2 50%
1 50%
esposo
1 50%
esposa
0,
7h 1 25%
0,
8h 2 50%
0,
24h 2 25%

Tabela 7- Caracterizagdo da amostra relativamente as suas variaveis qualitativas (cuidador)

Grupo Cuidadores

(n=4)

Média = DP

(IC 95%) Minimo Maximo

(oo G EN0)) | 46,25+ 23,8 25,0 76,0

Tabela 8 — Caracterizacdo da amostra de cuidadores relativamente as suas variaveis quantitativa
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3.2. Processo de adequacao semantica, conceptual e de contetdo

3.2.1. Instruces ao jdri

“(...) O titulo da mesma é Qualidade de vida na deméncia - Adaptacdo, validacdo e

transculturacéo das escalas DEMQOL e DEMQOL-PROXY para a populagdo portuguesa.

(...) A retroversdo indicara se existem discrepdncias significativas entre a lingua inglesa e a

lingua portuguesa em termos de semantica e adaptacdo cultural. (...) O produto final

(aprovacéo da traducdo e aprovacao da retroversdo conduzira a implementacdo do projeto

num grupo pré-teste com cerca de 15 a 20 utentes com deméncia e cuidadores. A fim, de

perceber se existe alguma palavra que nao seja compreendida por varios e que tenha por isso

que ser reavaliada. (...) Se ndo houver quaisquer problemas de compreensao do questionario

por parte da populacdo-teste, poderemos seguir entdo para uma amostra maior (...)”.

Resumindo, foram estas as instrucdes/tarefas pedidas ao juri voluntéario:

Fase traducdo: Aprovacdo ou rejeicdo de alguns itens dos questionarios DEMQOL e
DEMQOL-Cuidador (Se houver aprovacdo consensual, passar a avaliacdo das
retroversdes. Se houver rejeicdo de varios itens em comum, as investigadoras tém de
rever 0s mesmos com os tradutores e/ou jari).

Fase retroversao: Aprovacao ou rejeicao de alguns itens dos questionarios DEMQOL
e DEMQOL-Cuidador (Se houver aprovacdo consensual, passar a avaliagdo das
retroversdes. Se houver rejeicdo de varios itens em comum, as investigadoras tém de
rever 0s mesmos com os tradutores e/ou juri).

Fase Pré-Teste — aplicagdo dos questionarios a uma amostra de cerca de 15 a 20
pessoas, a fim de perceber se existem palavras que se repetem na incompreensdo dos
utentes com deméncia e/ou cuidadores; ou outras construgdes frasicas passiveis de
levar a confusdo por parte do entrevistando (Se houver aprovacgdo consensual, passar a
fase teste, ou seja, levar 0s questionarios a serem aplicados ao maior numero de

amostra possivel. Se houver incompreensédo, confusdo ou rejeicdo em relagcdo a varios
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itens em comum, as investigadoras tém de rever os mesmos com 0s tradutores e/ou
jari).
e Fase teste — fase em que ha uma versao final traduzida e aprovada pelo juri que valida

a mesma para ser aplicada a uma amostra maior.

Em todas as fases foi entregue uma sintese em forma de quadro realizada pelos elementos do
grupo, e.g: Original, Traducéo 1, Traducgéo 2;

A melhor op¢do sugerida (mais fiel a versdo original, mas também tendo em conta a
semantica da lingua portuguesa, isto é temos a traducdo literal do inglés, mas dever-se-a

adaptar da melhor forma a construcdo frasica da lingua portuguesa e contexto portugués).

3.2.2. Resultados da aplicacédo no grupo-piloto
3.2.2.1. DEMQOL

Relativamente ao teste no grupo piloto, foram realizadas as seguintes observagdes: Em utentes
com DL e DLM ndo houve quaisquer dificuldades na compreensdo do questionario que se
mostrou bastante acessivel. Em utentes institucionalizados com DLM e DM houve

incompreensdo das seguintes frases:

e ”Na ultima semana” - “Nestes ultimos dias”,
o “alegre” — “feliz”
e “solitario” — “sozinho”

e ‘“‘se se conhece a si mesmo”
3.2.3. DEMQOL_Proxy

Né&o foram verificadas quaisquer dificuldades na aplicacéo deste teste pelo cuidador, uma vez
que tem uma linguagem bastante acessivel. Um dos cuidadores (formais) revelou que “o

quanto se tem preocupado com” talvez seja o dominio que suscite maiores duvidas.
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3.3. Alteracoes finais (Populagdo-alvo + Juri + elementos do grupo)

Na 2?2 fase (sintese da traducdo) foram observadas as seguintes expressdes que poderiam
suscitar davidas face a populagéo-alvo.

e Muito”, “Pouco”, “Muito pouco”, “ Nada”
* “Alimentado” ndo faz parte da categoria dos sentimentos

» Manter o cuidado de simplificar ao méximo a linguagem dos questionarios

A4 fase (sintese das retroversdes) indicou a ndo existéncia de discrepancias significativas

entre a lingua inglesa e a lingua portuguesa em termos de semantica e adaptacdo cultural.

De seguida, a revisao pelo painel de peritos indicou que “Muito, pouco, muito pouco e nada”
eram palavras bastante semelhantes e que poderiam e estavam de facto a causar confusdo em
alguns elementos do grupo piloto. Posto isto, houve alteracdo da seguinte forma: “muito, mais

ou menos, pouco, nada”.

Considerou-se assim que houve coeréncia harmoniosa por parte do painel, em que dos 59
itens avaliados apenas alguns foram alterados, revisdo da qual resultou a 22 Versao traduzida e
portanto versdes finais, adequadas a populacdo portuguesa que se pode verificar

criteriosamente em ANEXO XI.
3.4. Validade de construcdo: anélise fatorial do questionario DEMQOL

Devido ao n pequeno da nossa amostra e face a totalidade dos itens, ndo foi possivel
apresentar a validade de construcdo da matriz do questionario DEMQOL, apresentando o

grupo os resultados apenas para investigacdes futuras.
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Pergunta 1

Pergunta 2

Pergunta 3

Pergunta 4

Pergunta 5

Pergunta 6

Pergunta 7

Pergunta 8

Pergunta 9

Pergunta 10

Pergunta 11

Pergunta 12

Pergunta 13

Pergunta 14

Pergunta 15

Pergunta 16

Pergunta 17

Pergunta 18

Pergunta 19

Pergunta 20
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Teste Reteste
Pontuacdo média e Pontuacdo média e desvio | Diferenca de médias e desvio
desvio padrao padrao padrao
(IC 95%) (IC 95%) (IC 95%)

3,00 1,225 2,20 +0,837 0,800 + 0,837
2,201,643 3,20+ 1,304 -1,000+1,871
3,40 + 0,894 2,80+ 0,837 0,600 + 0,894
2,20 + 1,643 2,80+ 1,095 -0,600 + 1,817
2,20 + 1,643 3,60+ 0,894 1,517 + 0,678
2,00 +1,414 1,60 + 0,894 0,400 + 1,517
1,80 + 1,304 2,00 + 0,707 - 0,60 + 1,075
2,80 + 1,643 3,00+ 1,225 0,200 + 0,837
2,20 +1,304 3,20+ 0,837 -1,000 + 1,000
1,60 + 1,317 3,20+ 1,853 -1,000 + 0,949
2,80 +1,304 2,60 +£1,342 0,200 + 0,447
1,20 £ 0,447 2,40 £1,140 -1,200 + 1,304
2,60 + 1,342 3,20+ 0,837 -0,600 + 0,894
1,20 £ 0,447 2,40 £1,140 -1,200 + 1,304
2,20 +1,095 3,00+ 0,316 -0,800 + 0,837
2,20 + 0,583 3,00 + 0,548 -0,800 + 1,095
1,80 + 1,304 2,00 + 1,225 0,200 + 0,447
2,40 +1,517 3,00+ 1,414 -0,600 + 1,342
2,40 + 1,517 3,20 + 1,095 -0,800 + 1,304
3,60 + 0,894 4,00 + 0,000 -0,400 + 0,894
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Pergunta 21 3,40 £ 0,894 3,60 + 0,894 -0,200 + 1,095

Pergunta 22 3,40 £ 1,342 4,00 + 0,000 -0,600 + 0,816

Pergunta 23 3,40 £ 0,894 3,60 + 0,894 -0,200 + 0,447

Pergunta 24 2,801,304 3,001,414 -0,200 + 0,447

Pergunta 25 3,60 £ 0,894 4,00 + 0,000 -0,400 + 0,894

Pergunta 26 3,60 £ 0,894 3,80 + 0,447 -0,200 + 0,447

Pergunta 27 2,80 £ 1,643 2,00 +1,225 -0,800 + 1,643

Pergunta 28 1,60 0,894 2,40 +1,517 -0,800 + 1,304

Pergunta 29 3,00+ 1,414 2,40 + 1,140 0,600 + 1,949

Score total 70,40 * 24,643 81,60 + 14,605 -11,200 + 14,822

Tabela 9 — Diferencas de médias e a sua significancia estatistica; pontuagdes do questionario DEMQOL entre o teste e
0 reteste.

Reprodutibilidade teste-reteste

Coeficiente de correlacdo r de Spearman Coeficiente de correlacdo interclasse
(Spearman-Brown Coefficient) (Intraclass Correlation Coefficient)

1,000 0,845 (-0,484 — 0,984; IC 95%)

Tabela 10 — Reprodutibilidade teste-reteste da versao portuguesa do questionario DEMQOL

Estatisticas de confiabilidade

Alfa de

Cronbach N de itens

747 30

Tabela 11 — Estatisticas de confiabilidade do questionario DEMQOL
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Correlagdes

scorddem scoredem m2

ré de Spearman scorddem Coeficiente de Correlagéo 1,000 1,000”
Sig. (2 extremidades)
N 14 5

scoredem_m2  Coeficiente de Correlagdo 1,000” 1,000
Sig. (2 extremidades)
N 5 5

** A correlacdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

Tabela 12 — Estatisticas relativamente ao coeficiente de correlagdo entre o teste e o reteste do questionario DEMQOL

Coeficiente de correlagdo intraclasse

Correlagdo Intervalo de Confianca 95% Teste F com Valor Real 0

intraclasse” Limite inferior Limite superior Valor dfl df2 Sig
Medidas unicas ,732° -,195 ,968 6,470 4 4 ,049
Medidas médias ,845° -,484 ,984 6,470 4 4 ,049

Modelo de efeitos mistos bidirecional em que os efeitos das pessoas sdo aleatdrios e os das medidas séo fixos.

a. O estimador é o mesmo, esteja o efeito de interagéo presente ou nao.
b. Os coeficientes de correlacéo intraclasse tipo C que usam uma definicao de consisténcia. A variancia entre medidas é

excluida da variacdo de denominador.
c. Essa estimativa é calculada considerando que o efeito de interagéo esteja ausente, porque ele ndo pode ser estimado de outra

forma.

Tabela 13 — Calculo do Coeficiente de Correlacdo Intraclasse (CCl) entre o teste reteste do questionario DEMQOL

3.6. Validade de construcéo: analise fatorial do questionario DEMQOL_Cuidador

Devido ao n pequeno da nossa amostra e face a totalidade dos itens, ndo foi possivel
apresentar a validade de construcdo da matriz do questionario DEMQOL_Cuidador,

apresentando o grupo os resultados apenas para investigacgdes futuras.
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3.7. Fiabilidade: reprodutibilidade teste-reteste do questionario DEMQOL _cuidador

Pergunta 1

Pergunta 2

Pergunta 3

Pergunta 4

Pergunta 5

Pergunta 6

Pergunta 7

Pergunta 8

Pergunta 9

Pergunta 10

Pergunta 11

Pergunta 12

Pergunta 13

Pergunta 14

Pergunta 15

Pergunta 16

Pergunta 17

Pergunta 18

Teste Reteste
Pontuacdo média e Pontuacdo média e desvio | Diferenga de médias e desvio
desvio padréo padréo padréo
(IC 95%) (IC 95%) (IC 95%)
1,71+0,726 1,86 + 1,027 -0,134 + 0,949
3,21+1,122 3,07 £0,917 -0,134 + 0,535
3,43 +£1,158 3,07 £ 1,207 0,357 + 1,008
1,79 +£1,188 1,57 £ 0,852 0,214 +1,051
3,43 +0,852 3,57+ 0,646 -0,143 £ 0,535
1,64 £0,842 1,71 £ 0,994 -0,071 + 0,997
3,71+0,611 3,36 + 0,842 0,357 + 0,745
1,50 + 0,941 1,71+ 1,069 -0,214 + 1,369
3,14 £1,292 3,07 +£1,207 0,071 + 0,829
2,50 +1,225 2,93+ 1,207 -0,429 + 0,852
4,00 + 0,000 3,64 + 0,929 0,357 + 0,929
3,71+ 0,000 3,71+ 0,000 0,726 + 0,000
3,79+0,579 3,85+0,363 -0,071 + 0,267
3,71+0,726 3,79+ 0,579 -0,071 + 0,267
3,71+0,726 3,93+0,267 -0,214 + 0,579
3,71+0,726 3,00 + 0,548 -0,214 + 0,579
3,71+0,726 3,86 + 0,363 - 0,143 +£ 0,363
3,86 + 0,535 3,79+ 0,579 0,071+ 0,616
3,93+ 0,267 3,86 + 0,363 -0,071 + 0,267
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Pergunta 19

Pergunta 20 3,86 £ 0,535 3,71+£0,611 -0,143 £ 0,663

Pergunta 21 3,57 +0,938 3,64 £ 0,745 -0,071 + 0,267

Pergunta 22 3,57 £ 0,756 3,50 £ 0,855 -0,071 £ 0,616

Pergunta 23 4,00 0,000 3,79 £ 0,802 0,214 £ 0,802

Pergunta 24 3,93 £ 0,267 3,79+ 0,802 0,143 + 0,535

Pergunta 25 3,93 £ 0,267 3,79+ 0,802 0,143 + 0,535

Pergunta 26 3,93 £ 0,267 3,93 £ 0,267 0,000 + 0,392

Pergunta 27 3,64 0,842 3,50 +1,019 0,143 + 0,663

Pergunta 28 3,93 +0,267 3,710,726 0,214 + 0,579

Pergunta 29 3,86 £ 0,535 3,86 £ 0,535 0,000 + 0,784

Pergunta 30 4,00 £+ 0,000 4,00 £ 0,000 -

Pergunta 31 3,71+0,611 3,57 0,756 0,143 +0,770

Pergunta 32 2,07 £ 0,616 3,57 £ 0,756 -1,500 + 1,092

Score total 104,36 + 7,143 105,07 £ 9,691 -0,714 + 6,005

Tabela 14 — Diferencas de médias e a sua significancia estatistica; pontuacdes do questionario DEMQOL_Cuidador
entre o teste e o reteste.

Reprodutibilidade teste-reteste

Coeficiente de correlacéo r de Spearman Coeficiente de correlagéo interclasse
(Spearman-Brown Coefficient) (Intraclass Correlation Coefficient)
0,858 0,812 (0,636 — 0,928; IC 95%)

Tabela 15 - Reprodutibilidade teste-reteste da verséo portuguesa do questionario DEMQOL _Cuidador

Estatisticas de confiabilidade

Alfa de

Cronbach N de itens

,812 32
Tabela 16 - Estatisticas de confiabilidade do questionario DEMQOL_Cuidador

45



Parte 11l — Resultados

Qualidade de vida na deméncia — Adaptag&o transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo portuguesa:

Correlagdes

equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

scorecdem | scorecdem m2
ré de Spearman scorecdem Coeficiente de Correlagéo 1,000 858"
Sig. (2 extremidades) ,000
N 22 14
scorecdem_m2 Coeficiente de Correlagdo 858" 1,000
Sig. (2 extremidades) ,000
N 14 14

** A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

Tabela 17 - Estatisticas relativamente ao coeficiente de correlagéo entre o teste e o reteste do questionario
DEMQOL._Cuidador

Coeficiente de correlagdo intraclasse

Teste F com Valor Real 0

Correlacdo Intervalo de Confianca 95%

intraclasse” Limite inferior Limite superior Valor dfl df2 Sig
Medidas Unicas ,119% ,052 ,287 5,317 13 403 ,000
Medidas médias ,812° ,636 ,928 5,317 13 403 ,000

Modelo de efeitos mistos bidirecional em que os efeitos das pessoas sao aleatdrios e os das medidas séo fixos.

a. O estimador é 0 mesmo, esteja o efeito de interagdo presente ou nao.

b. Os coeficientes de correlacéo intraclasse tipo C que usam uma definicdo de consisténcia. A variancia entre medidas é

excluida da variacdo de denominador.
c. Essa estimativa é calculada considerando que o efeito de interagdo esteja ausente, porque ele ndo pode ser estimado de

outra forma.

Tabela 18 - Célculo do Coeficiente de Correlacdo Intraclasse (CCI) entre o teste reteste do questionario
DEMQOL._Cuidador
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PARTE IV — DISCUSSAO

Neste capitulo consta a discussdo de todo o processo de adaptacdo e transculturacdo dos
questionarios DEMQOL e DEMQOL_Cuidador na versao portuguesa e dos resultados obtidos

confrontando-o0s com a revisdo da literatura presente no inicio do nosso estudo.

No que remete ao processo acima referido, as equivaléncias semanticas, conceptuais e de
contetdo ocorreram conforme as fases padronizadas, exceptuando a validade de construgéo

da versdo portuguesa dos questionarios.

Como ¢ possivel verificar na “Tabela 10 e 11 - Diferencas de médias e a sua significancia
estatistica; pontuaces do questionario DEMQOL e DEMQOL_Cuidador entre o teste e 0
reteste, respetivamente. Devido ao n pequeno da nossa amostra e face a totalidade dos itens,

ndo foi possivel apresentar a validade de construcdo da matriz de ambos os questionarios.

No que diz respeito a fiabilidade: consisténcia interna da versdo portuguesa dos
questionarios DEMQOL e DEMQOL-Cuidador foi iniciada com o calculo do a de Cronbach
para a totalidade dos questionarios. Registamos o valor da mesma relativo a todos os itens do

questionario.

Como é possivel observar nas “Tabelas 12 e 18”, em ambas as situagdes: DEMQOL - alfa:
0,721 e DEMQOL_cuidador - alfa: 0,812 foram obtidos para a versdo portuguesa, valores
acima de 0,70 e abaixo de 0,95, o que nos dd um bom indicador (Bryman A, Cramer D, 1995).
O facto de serem superiores a 0,70 significa que existe uma correlacdo satisfatdria entre itens
(quer dos itens de cada dominio, quer de todos os itens do questionario no seu conjunto). Para
além disso, como os valores sdo inferiores a 0,95 é possivel afirmar que o instrumento de
medida na sua versao portuguesa, ndo contem demasiados itens a medir o0 mesmo constructo.

Para verificar a reprodutibilidade teste-reteste da versdo portuguesa dos questionarios
DEMQOL e DEMQOL_Proxy voltdmos a aplicar este instrumento de medida a 5 e a 14
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individuos, respetivamente (ap06s a sua primeira avaliagdo), dando possibilidade & continuacdo

do mesmo em investigagOes futuras.

Assim, todos eles apresentavam caracteristicas semelhantes nos dois momentos de avaliacéo
(teste e reteste), em que foram aplicados com 8 dias de diferenca. No que diz respeito aos
dados recolhidos, comecamos por calcular a média das pontuacbes de cada item e 0 score
final no primeiro (teste) e segundo (reteste) momento.

Em seguida, foram registados dois coeficientes de correlacdo: r de Spearman (1,000) e
Intraclass Correlation Coefficient (0,845 (-0,484 — 0,984; IC 95%) — [tabela 11] para o
questionario DEMQOL e igualmente também registados dois coeficientes de correlagdo: r de
Spearman (0,858) e Intraclass Correlation Coefficient (0,812 (0,636 — 0,928; IC 95%) para O
questionario DEMQOL._Cuidador — Tabelas 17 e 18 (Bryman A, Cramer D, 1995).

De acordo com Bryman and Cramer 1994, uma correlacdo pode ser definida como: r < 0,20
— correlagdo muito fraca e sem significancia, 0,20 < r < 0,39 — correlacédo fraca, 0,40 <r <
0,69 — correlagdo moderada, 0,70 < r < 0,89 — correlacdo forte e 0,90 < r < 1 — correlagdo
muito elevada (Bryman A, Cramer D; 1995). E possivel afirmar que ambos os coeficientes de
correlacdo obtidos para avaliar a reprodutibilidade teste-reteste da versdo portuguesa dos
questionarios, apresentam uma “correlagio muito elevada” (Bryman A, Cramer D, 1995).

Perante estes dados, é possivel afirmar que existem boas propriedades psicométricas.

Tivemos por limitacdes o facto de sermos apenas duas investigadoras, em que nos critérios de
inclusdo ndo colocamos deméncia ou regido de Portugal especifica, de modo a alcancar o
maior numero possivel de participantes, foi pedido aos colegas de curso para averiguar nos
locais de estagio a existéncia de individuos diagnosticados com deméncia que pudessem

preencher os critérios de inclusdo desta investigacao e participar do estudo.

No entanto neste trabalho sé foi possivel de realizar este estudo a um n=27 (23 individuos

portadores de deméncia e 4 cuidadores).
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Seria possivel delegar a entrevista dos inquéritos aos colegas tendo em conta que a mesma se

encontra estruturada pelos autores de modo a evitar 0 viés e aumentar a resposta de

padronizacdo deste estudo para que seja viavel em varios paises, num “Guido de entrevista”

traduzido em ANEXO XI.4.4, o que os padroniza e 0s torna um instrumento valido para

reproducdo por diferentes profissionais de saude (no nosso caso como Fisioterapeutas).

O processo global foi complexo devido a tratar-se da adaptacdo transcultural de dois

inquéritos, ndo sendo possivel validar a mesma devido ao curto periodo de tempo disponivel

para esta investigacdo, dado a nossa populacdo-alvo que necessita de maior tempo para

entrevista. Estivemos igualmente dependentes dos tradutores, retroversores, jaris, instituicdes

e disponibilidade de utente e cuidadores para a realizagdo das entrevistas.

Populacio Amostra | Amostra ~Validagio ~ Fiabilidade
(piloto) (teste-
reteste) Conteido Critério Constructo ~ Consisténcia Reprodutibilidade
| | - Interna :

DEMQOL | 58 - 95 anos =130 n=101 | Entrevista a=0.87 ICC (para os (Correlagio de

Meédia: 79 anos itens) = 0.84 Pearson)
DEMQOL | 42-87anos p=126 | 598 - | =08 |ICC(paraos | (Correlagio de
Proxy Média: 68 anos Entrevista itens) = 0,795 Pearson)

(0,67-0,92) _
DEMQOL | 60-100 anos n=23 p=5 | Entrevista - ' - | @=0,747 | ICC(para os | Correlagio de
- Meédia: 79 anos itens) = 0,845 Spearman
versao (-0,484 -0,984; 1,000**
portuguesa 1C 95%)
DEMQOL | 25- 76 anos p=2] | n=14 | Entrevista a=0,858 | ICC (para os | Correlagio de
Cuidador | Média: 46_anos (23+4) itens) = 0,812 Spegman
= (0,636-0,928; IC 0,858**
versao 05%)
portuguesa
*_ A correlacdo é significativa nonivel 0,01 (2 extremidades)
Tabela 19 - Comparacao dos instrumentos originais com a versao portuguesa
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PARTE V — CONCLUSOES

Relativamente ao objetivo inicialmente proposto: Adaptar e realizar a transculturacdo dos
questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populacdo portuguesa, construidas por
Smith et al, em 2005, o mesmo foi atingido com sucesso. Assim, no processo de adaptacao
transcultural dos questionarios foi possivel obter as equivaléncias semanticas, conceptuais e

de conteudo.

Os valores de coeréncia interna da versdo portuguesa do questionario DEMQOL e
DEMQOL _cuidador encontram-se acima de 0,70 e abaixo de 0,95 — 0,747 e 0,812 o que
sugere por um lado, que existe uma correlagéo satisfatoria entre as questdes, e por outro, que

o instrumento de medida ndo contem demasiadas itens a medir 0 mesmo constructo.

A versdo apresenta boas propriedades psicométricas, reunindo desta forma, as condicBes
necessarias para que este instrumento de medida possa ser criteriosamente adaptado e

validado para a populacédo portuguesa numa futura investigacao.

Conjuntamente foram obtidos coeficientes de correlacdo classificados como correlagdo muito
elevada, bem como o Coeficiente de correlacdo interclasse e o alfa com bons valores indicam

uma propriedade elevada no que remete a fiabilidade.

No que remete as limitacGes ao estudo, no decorrer do trabalho era expectavel uma amostra o
mais significativa possivel de modo a construir um estudo viavel, confiavel e passivel de ser
facilmente reproduzido na prética clinica. Como referido anteriormente em discusséo.,
contudo devido a limitagbes temporais e de disponibilidade de amostra, uma vez que faltou
comprovar a validacdo dos mesmos: validade de construcao e de critério da versdo portuguesa

dos questionarios, devido ao n pequeno da nossa amostra face a totalidade dos itens.
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ANEXO | - PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA O USO DAS ESCALAS
DEMQOL E DEMQOL-PROXY

(pedido formalizado via email a dia 15 de Outubro aos seguintes enderecos eletrénicos:

hta <hta@soton.ac.uk>; hta <hta@soton.ac.uk>; Htacet <htact@soton.ac.uk>)

Subject: Authorization for the use of the DEMQOL and DEMQOL-Proxy scales

Hon. Members of the HTA Programme

and the autores of the article:

Smith SC, Lamping DL, Banerjee S, Harwood R, Foley B, Smith P, et al. Measurement
of health-related quality of life for people with dementia: development of a new
instrument (DEMQOL) and an evaluation of current methodology. Health Technol
Assess 2005;9(10).

SC Smith,
DL Lamping,
S Banerjee,
R Harwood,
B Foley,

P Smith,

JC Cook,

J Murray,
M Prince,

E Levin,

A Mann

M Knapp

61


mailto:hta@soton.ac.uk
mailto:hta@soton.ac.uk
mailto:htact@soton.ac.uk

Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

We, Cétia Daniela Baptista Lopes and Carina Isabel Gaspar Jorge, are students of the
4nd year of the graduation Physiotherapy at the Health School of Leiria, Polytechnic
Institute of Leiria - Portugal, and we would like to conduct a research work under the
final graduation work entitled "Quality of life in dementia - Translation, cultural
adaptation and scale validation of DEMQOL and DEMQOL proxy for the Portuguese
version, under the guidance of PhD Professors Jose Alves Guerreiro, Sandra Amado e

Nuno Morais.

Knowing through the article, that the study was applied for Uk population in 2005, with
the participation of 241 people with dementia and 225 carers and that both scales
contained 73 questions (28-item DEMQOL and 31-item DEMQOL-Proxy), we would
like to ask your honors if You have knowledge of any work occurring (at this present
moment) in portuguese population with that scales.

The scales are very important and relevant to a better assessment of the quality of life of
these patients. So, in the case of the absence of that study, we ask all of You, Your
permission to use it and translate it, culturally adapt and validate the for the

Portuguese population, for purposes of research and study.

Therefore we ask for Your permission (if it is possible) for the use of both scales in our

study.
Very grateful for your attention,

Catia Lopes e Carina Jorge

Enviado de Correio do Windows
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ANEXO Il - RESPOSTA AO PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA O USO DAS
ESCALAS DEMQOL E DEMQOL-PROXY

(resposta formalizada via email a dia 26 de Outubro)

& ® ®

De: Moss S.

Enviada: segunda-feira, 26 de outubro de 2015 08:28
Para: C. Daniela Lopes

Cc: Htacet

Dear Catia Lopes e Carina Jorge

We have now received a response from the corresponding author in relation to the following
report: http://www.journalslibrary.nihr.ac.uk/hta/volume-9/issue-10#hometab0

They are happy to approve your request of using the DEMQOL system.
In terms of its use they have provided the following information:

1.  There is no licence needed or need to register its use. It is a free to use system but we
(the authors) assert copyright for the instrument so no-one else does.

2. There are no costs due for its use.

3. There is a manual which is available on our website
http://www.bsms.ac.uk/research/our-researchers/sube-banerjee/demqol/ which also
includes the instruments.

4. The information on scoring is contained in the DEMQOL manual and monograph which
are available freely on our website.

5. We do not curate translations at present but would be interested in receiving any that
are completed since we intend to do so, again we would not cede copyright for any
translation so that it can be made freely available.

| hope this has answered your query.

Kind regards

Sarah Moss

Publishing Manager

NIHR Joumnals Library

Tel: 023 8059 7401

Email: s.moss@southampton.ac.uk

Access the NETSCC MIS: https://netscc-mis.nihr.ac.uk
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ANEXO Ill - CONSENTIMENTO INFORMADO - DECLARACAO DE
CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragdo de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial

(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Designacdo do estudo: “Qualidade de vida na deméncia - Adaptacdo, validacdo e

transculturacdo das escalas DEMQOL e DEMQOL-PROXY para a versdo portuguesa”

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante)

, compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca do meu

caso clinico e da investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em que serei
incluida. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de todas
obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaracdo de
Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, métodos,
beneficios previstos, riscos potenciais e eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado
que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participa¢do no estudo, sem que isso
possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que me é prestada.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método, o tratamento ou o inquérito proposto

pelas estudantes.

Nome do Participante [utente/cuidador(a)]:

Assinatura :
Data: / /

Examinador:

Assinatura:
Data: / /

Nome das Investigadoras: Céatia Daniela Baptista Lopes e Carina Isabel Gaspar Jorge

Assinatura:

Data: / /
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ANEXO IV - QUESTIONARIO PARA RECOLHA DE DADOS
SOCIODEMOGRAFICOS

Questionario para recoiha de dados soclodemogranicos

Iinformagac Demografica do utente (D1-D4)
D3 Eaxc il Femicioo 0 (2) Mascutico O
D8 ege
O3 axiagse Chvi
(1) Sciteimia) o {4) Divorciadods) o
{2) Casadoia) (-] {S) Vidvola) (o=
@) Separadoia) DO ElaidogeFacy DO
D4 Sduzacda Fomal
(1) Anatanan o [4)3F Cicloco Ersimo Sdsice O
21t CiclodoErsimo S4sico O (5) Ersing Securddno o
@1 CclodoErsiro Bsico O EIErsinoMédioeSwpertr O
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Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

ANEXO V - DEMQOL (VERSAO ORIGINAL)

study 1D (JOICICI0]
DEMQOL (version 4)

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

| would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just
give the answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry
if some questions appear not to apply to you. We have to ask the same questions of
everybody.

Before we start we'll do a practise question; that's one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer) In the last week, how
much have you enjoyed watching television?

alot quite a bit a little not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

© Institute of Psychiatry, King's College London

For all of the questions I'm going to ask you, | want you to think about the last week.

First I'm going to ask about your feelings. In the last week, have you felt.......

1. cheerful? ** Oalot [ quite a bit O alittie Cnotatall
2 worried or anxious? Oalot [ quite a bit Oalittle Cnotatall
3. that you are enjoying life? * Oalot [ quite a bit O alittle Cnotatall
4. frustrated? Oalot [ quite a bit O alittle Cnotatall
5. confident? ** Calot 1 quite a bit O alittie Cnotatall
8. full of energy? ** Oalet [ quite a bit [ alitte Cnotatall
7. sad? Oalot [ quite a bit O alittle Cnotatall
3. lonely? Oalot [ quite a bit O alitie Cnotatall
o. distressed? Oalot [ quite a bit O alittle Cnotatall
10. lively? ** Oalot [ quite a bit O alittle Cnotatall
11. irritable? Oalot [ quite a bit O alittie CInotatall
12 fed-up? Calot ] quite a bit [ alittie CInotatall
12. that there are things that you

wanted to do but couldn't? Oalot [ quite a bit [ alitte Cnotatall

Next, I'm going to ask you about your memory. In the last week, how worried have you been about..........
4. forgetting things that

happened recently? Oalot [ quite a bit [ alittie Cnotatall
15.  forgetting who people are? Oalot [ quite a bit O alittle COnotatall
e forgetting what day it is? Oalet [ quite a bit [ alittle CInotatall

(O))

© Institute of Pyychiatry, King's College London



Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

17. your thoughts being muddled? [Jalot
12 difficulty making decisions? Oalot
2. poor concentration? Calot

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de conteddo

[ quite abit
[J quite a bit
[ quite a bit

[ alittle
Oalittle
O alittie

CInotatall
CInotatall
CInotatall

Now, I'm going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried have you been about..........

20. not having enough company? Calot
21. how you get on with people

close to you? Oalot
2 getting the affection that
you want? Oalot

2. people notlisteningtoyou? [Jalot
2¢. making yourself understood? Oalot
2. getting help when youneed it? [Jalot

26, getting to the toilet in time? Oalot
27. how you feel in yourself? Oalot
28, your health overall? Oalot

[ quite a bit
[ quite a bit

[ quite a bit
[ quite a bit
[ quite a bit
[ quite a bit
[J quite a bit
[ quite a bit
[ quite a bit

Oalittle
O alittle

O alittle
Oalittle
[ alittie
O alittle
[ alite
O alittle
[ alittle

CInotatall
CInotatall

CInotatall
CInotatall
CInotatall
Cnotatall
CInotatall
CInotatall
CInotatall

We've already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life. Thinking about all of these

things in the last week, how would you rate..........
20. your quality of life overall? ** [ very good

** items that need to be reversed before scoring

© Institute of Psychiatry, King's College London

[Jgood

[ fair

O poor

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

67



Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

ANEXO VI - DEMQOL-PROXY (VERSAO ORIGINAL)

study ID JOOOO

DEMQOL - Carer (version 4)

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the respondent the response card.

| would like to ask you about

(your relative’s) life, as you are the person who knows

him/her best. There are no right or wrong answers. Just give the answer that best describes

how (vour relative) has felt in the last week. If possible try and give the answer
that you think (vyour relative) would give. Don’t worry if some questions appear not
to apply to (your relative). We have to ask the same questions of everybody.

Before we start we’'ll do a pra

ctise question; that's one that doesn’t count. (Show the

response card and ask respondent to say or point to the answer). In the last week how much has
(your relative) enjoyed watching television?

alot quite a bit a little not at all

Follow up with a prompt question. Why is that? or Tell me a bit more about that.

© Institute of Psychiatry, King's College London

For all of the questions I'm going to ask

First I'm going to ask you about
(your relative) has felt..........
cheerful? =
worried or anxious?
frustrated?
full of energy? **
sad?
content? *~
distressed?
lively? **
irritable?
. fed-up

. that he/she has things
to look forward to? **

© PO N OO A ON -

28

Next, I'm going to ask you about

you, | want you to think about the last week.
(your relative’s) feelings. In the last week, would you say that

(your relative) has been about.

12 his/her memory in general?

12. forgetting things that
happened a long time ago?

14. forgetting things that
happened recently?

15. forgetting people’s names?
6. forgetting where he/she is?
17. forgetting what day it is?

© Institute of Psychiatry, King's Colege London

Calot [ quite a bit Calittie O notatall
Calot Jquite a bit Calittie I notatall
Oalot [ quite a bit Oalittie Onotatall
Calot I quite a bit Calittie Onotatall
Oalet [Jquite a bit Calitle O notatall
Oalot [ quite a bit Oalitte O notatall
Calot [ quite a bit Oalittie O notatall
Oalot [ quite a bit Oalttte O notatall
Calot [ quite a bit Calite OO notatall
Calot [Jquite a bit Calite Cnotatall
Calot [ quite a bit Calitle Cnotatall
(your relative’s) memory. In the last week, how worried would you say

Talot D quite abit Oalittle I notatall
Calot O quite abit Oalittle O notatall
Oalet [ quite abit Oalittle Cnotatall
Oalot [ quite abit Calittie O notatall
Oalot O quite abit Oalittle O notatall
Oalot [Jquite a bit Calittie CInotatall
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his/her thoughts being muddied?
12 difficulty making decisions?
12. making him/herself understood?

Now, I'm going to ask about

20. keeping himvherself clean
(eg washing and bathing)?

21. keeping him/herself looking nice?

2 getting what he/she wants
from the shops?

22, using money to pay for things?
24. looking after his/her finances?

25. things taking longer than
they used to?

28 getting in touch with people?
27. not having enough company?

22. not being able to help other
people?

2. not playing a useful part
inthings?

20. his/her physical heaith?

We've already talked about lots of things:
about all of these things in the last week, how would you say

31. his/her quality of life overall? **

** items that need to be reversed before scoring

© Institute of Pyychiatry, King's Colege London
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Oalot [ quite a bit O alittle O notatall
Oalot Jquite a bit Oalittie OO notatall
Oalet [ quite a bit Oalittle O notatall

(your relative’s) eyeryday life. In the last week, how worried would you say
(your relative) has been about

Oalot [ quite a bit O alittle O notatall
Oalot [ quite a bit Oalittle O notatall
Oalot Jquite a bit [ allittle O notatall
Oalot [ quite a bit O alittle O notatall
Oalot Jquite abit Oalittle O notatall
Oalot O quite a bit Oalittle Onotatall
Oalot [Jquite a bit Oallittie [ not atall
Oalet [ quite a bit Oalittle O notatall
Oalot Jquite a bit [ alittie O notatall
Calot I quite a bit Oalittie O notatall
Oalot [ quite a bit O alittie OO notatall

(your relative’s) feelings, memory and everyday life. Thinking
(your relative) would rate........

] very good [ good O fair [ poor
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ANEXO VII - PEDIDO DE COLABORAC;AO PARA CONSTITUIQAO DE
JURI
Exm®° Sr/Sra

(nome do elemento constituinte do juri a ser enviado)

Vimos desde j& gradecer a sua disponibilidade para a participagdo voluntaria neste
projeto. Assim, tal como referido no pedido informal, iremos repetir o contexto deste

pedido e de seguida o0s passos em que o jari devera intervir.

“Vimos por este meio informalmente pedir a vossa participacdo voluntaria para um

projeto de final de licenciatura em Fisioterapia, pela Escola Superior de Saude de
Leiria, em que nos é pedida a realizacdo de uma monografia. O titulo da mesma é
Qualidade de vida na deméncia - Adaptacdo, validacéo e transculturacéo das escalas
DEMQOL e DEMQOL-PROXY para a populacéo portuguesa.

Neste sentido e no processo de adaptacéo, validacao e transculturacdo é necessario um
jari multidisciplinar (3 a 5 elementos) que possa avaliar a sintese de duas traducdes (ja
realizada) e aprovar ou rejeitar os itens; a sintese de duas retroversdes (depois da
aprovagdo consensual do juri da traducdo). A retroversdo indicara se existem
discrepancias significativas entre a lingua inglesa e a lingua portuguesa em termos de

semantica e adaptacéo cultural.

Os questionarios sdo bastante simples (com inglés acessivel) pelo que ndo nos parece
que haja grandes dificuldades numa traducéo fiel a original, mas ficara sob o vosso
parecer. O produto final (aprovacdo da traducdo e aprovacdo da retroversao
conduzira a implementacdo do projeto num grupo pré-teste com cerca de 15 a 20
utentes com deméncia e cuidadores. A fim, de perceber se existe alguma palavra que

nado seja compreendida por varios e que tenha por isso que ser reavaliada.

Se ndo houver quaisquer problemas de compreensdo do questionario por parte da

populacao-teste, poderemos seguir entdo para uma amostra maior.
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Se manifestarem interesse na colaboracdo do nosso trabalho, por favor respondam a

)

esta mensagem com 0 VOSSO e-mail, para formalizarmos o pedido.’

Resumindo, sdo estas as instrucdes/tarefas que vos sdo pedidas enquanto jari

voluntario:

- Fase traducdo: Aprovacdo ou rejeicdo de alguns itens dos questionarios DEMQOL e
DEMQOL-Cuidador (Se houver aprovacdo consensual, passar a avaliacdo das
retroversdes. Se houver rejeicdo de varios itens em comum, as investigadoras tém de
rever 0s mesmos com os tradutores e/ou juri).

- Fase retroversdo: Aprovacgdo ou rejeicdo de alguns itens dos questionarios DEMQOL
e DEMQOL-Cuidador (Se houver aprovacdo consensual, passar a avaliacdo das
retroversdes. Se houver rejeicdo de varios itens em comum, as investigadoras tém de
rever 0s mesmos com os tradutores e/ou juri).

- Fase Pré-Teste — aplicacdo dos questionarios a uma amostra de cerca de 15 a 20
pessoas, a fim de perceber se existem palavras que se repetem na incompreensao dos
utentes com deméncia e/ou cuidadores; ou outras construgdes frasicas passiveis de levar
a confusdo por parte do entrevistando (Se houver aprovacdo consensual, passar a fase
teste, ou seja, levar os questionarios a serem aplicados ao maior nimero de amostra
possivel. Se houver incompreensao, confusdo ou rejeicdo em relacdo a varios itens em

comum, as investigadoras tém de rever 0s mesmos com 0s tradutores e/ou juri).

- Fase teste — fase em que ha uma versdo final traduzida e aprovada pelo juri que valida

a mesma para ser aplicada a uma amostra maior.

Em todas as fases ser-vos-a dada a sintese em forma de quadro, e.g:
e Original,
e Traducéo 1,
e Traducédo 2

e Melhor opgdo sugerida (mais fiel a verséo original, mas também tendo em conta
a semantica da lingua portuguesa, isto é temos a traducéo literal do inglés, mas
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dever-se-a adaptar da melhor forma a construgéo frésica da lingua portuguesa e

contexto portugués). Ser-vos-4, igualmente entregue as conclusdes deste
trabalho ou o trabalho na integra se assim o entenderem.

Muito gratas pela atencéo e disponibilidade dispensada,
C Daniela Lopes e Carina Jorge

Fisioterapia, 4° ano, Escola Superior de Saude de Leiria
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ANEXO VIII - PEDIDO DE COLABORACAO PARA RECOLHA DE DADOS
AS INSTITUICOES
Exm© Sr/Sra (Unidade hospitalar/clinica a ser enviado)

Carina Isabel Gaspar Jorge e Cétia Daniela Baptista Lopes, estudantes do 4° ano de
Fisioterapia da Escola Superior de Saude de Leiria - Instituto Politécnico de Leiria,
vimos por este meio solicitar a Vossa Exceléncia que seja concedida autorizacdo para a
aplicacdo de um questionario a utentes com deméncia desta instituicéo.

Este pedido surge no ambito de uma monografia orientada pelo Professor Dr. Nuno
Morais e tem por objetivo adaptar, validar e realizar a transculturagcdo dos questionarios
DEMQOL e DEMQOL-PROXY (cuidador) para a populagdo portuguesa, construidas
por Smith et al, em 2005, pretendendo colmatar as lacunas existentes aos dados
relacionados com a qualidade de vida em utentes com deméncia leve, moderada e
severa. Neste sentido, o segundo questionario sé seria aplicado se tivéssemos acesso ao
cuidador/representante/profissional de saide em casos de internamento (uma vez que
remete para casos de deméncia severa).

Necessitamos, no entanto, de ter acesso ao seu diagnéstico médico (tipo, severidade,
etc), para melhor podermos enquadrar a situacdo Unica de cada individuo no nosso
estudo. N&o pretendemos o diagndéstico individual, mas se possivel uma prova escrita
por parte do profissional de salde responsavel de que este inquérito foi aplicado a
utentes com deméncia. Perante esta condi¢do, comprometemo-nos ao sigilo de dados e a
enviar os resultados da pesquisa, se assim o entenderem.

Neste momento, estamos em fase de andlise para traducdo para a lingua portuguesa, e
brevemente chegaremos a uma versdo final da mesma. De seguida, caso a vossa
resposta seja de parecer favoravel, gostariamos de contar com o apoio desta instituicéo,
enviando entdo o questionario traduzido via CTT com selo pago, ou pessoalmente. O
mesmo, demora cerca de 15/20 minutos em cada aplicagdo, realizada pelas
investigadoras, colegas de turma, ou profissional de saude, mediante o seguimento de
instrucdes basicas de aplicacdo (Manual de entrevista dos questionarios DEMQOL e
DEMQOL-Proxy).

Agradecemos antecipadamente a atencdo dispensada e ficamos ao dispor.
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ANEXO XI — PROCESSO DE TRANSCULTURACAO

[CARINA JORGE & C. DANIELA LOPES - TL04]

Processo de adaptacao e
transculturacao dos
questionarios DEMQOL
e DEMQOL-Proxy para a

versao portuguesa

Traducoes Inglés-Portugués
Retroversoes Portugués - Inglés
Comparacao
Versao final
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Apresentacao

Apresentacdo de siglas e identificacdo das individualidades convidadas para o0 processo
de traducéo das escalas DEMQOL e DEMQOL — Proxy.

T1 - Traducdo 1 — DEMQOL (Dr? Candida Toste Cota)

T2 - Tradugédo 2 — DEMQOL (Dr? Diana Jorge)

T3 - Tradugdo 3 - DEMQOL_PROXY (Dr? Candida Toste Cota)

T4 - Traducdo 4 — DEMQOL_PROXY (Dr? Diana Jorge)

R1 - Retroversdao 1 — DEMQOL _ versdo portuguesa (Eng. Steve Pereira)

R2 - Retroversdo 2 - DEMQOL _ verséo portuguesa (Dr® Maria Jodo Gongalves)
R3 - Retroversdo 3 - DEMQOL_PROXY _ versdo portuguesa (Eng. Steve Pereira)

R4 - Retroversaio 4 — DEMQOL_PROXY_ versdo portuguesa (Dr?® Maria Jodo
Gongcalves)
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Intervenientes

Tradutoras:

- Dr2 Candida Toste Cota, Fisioterapeuta

- Dr2 Diana Jorge, Técnica de turismo
Retroversores:

- Eng. Steve Pereira, Engenheiro quimico

- Dr@ Maria Jodo Gongcalves, analista clinica
Juri:

- Professor Doutor Pedro Gais, Faculdade de Medicina de Coimbra
- Mestre Jodo Alberto Mentes, psicologo clinico
- Mestre Maria José Costa, Assistente Social

- Professor Doutor Emanuel Vital, Fisioterapeuta

- Professora Doutora Silvia Ferrdo, Engenharia Informatica
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12 Passo - Traducao
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1. Original (DEMQOL)

study 1D LJLICICIC]
DEMQOL (version 4)

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

| would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just
give the answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry
if some questions appear not to apply to you. We have to ask the same questions of
everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that's one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer) In the last week, how
much have you enjoyed watching television?

alot quite a bit a little not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

@ Institute of Psychiatry, King's College London
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For all of the questions I'm going to ask you, | want you to think about the last week.

First I'm going to ask about your feelings. In the last week, have you felt

1. cheerful? ** Calet
2 worried or anxious? Calot
3. that you are enjoying life? Calot
4. frustrated? Calot
5 confident? ** Calot
6. full of energy? ** Oalot
7. sad? Calot
2. lonely? alot
o distressed? alot
10. lively? ** Calot
11. irritable? alot
12 fed-up? Calot
13. that there are things that you

wanted to do but couldn’t? Calot

[ quite a bit
I quite a bit
[ quite a bit
[ quite a bit
[J quite a bit
[ quite a bit
[J quite a bit
] quite a bit
] quite a bit
] quite a bit
[ quite a bit
[ quite a bit

[ quite a bit

[ alittie
[ alittle
[ alitile
[ alittle
[ alittle
[ alitle
[ alitle
[ alitle
[ alitle
[ alittle
[ alittie
[ alittie

[ alittle

COnotatall
CInotatall
[Inotatall
CInotatall
CInotatall
CInotatall
Inotatall
[CInotatall
CInotatall
CInotatall
CInotatall
CInotatall

CInotatall

Next, I'm going to ask you about your memory. In the last week, how worried have you been about..........

14. forgetting things that

happened recently? Calot
15. forgetting who people are? alot
®  forgetting what day it is? Oalot

@ Institute of Psychiatry, King's College London

17. your thoughts being muddled? [Jalot
2. difficulty making decisions? Calot
19. poor concentration? Calot

] quite a bit
[ quite a bit
] quite a bit

] quite a bit
[ quite a bit
[ quite a hit

[ alittle
[ alittle
[ alitle

[ alittie
[ alitie
[ alittle

Cnotatall
CInotatall
Cnotatall

CInotatall
[CInotatall
Inotatall

Now, I'm going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried have you been about..........

20. not having enough company? Calot
21. how you get on with people

close to you? Calot
2. getting the affection that
you want? Calot

<3 people not listeningtoyou? [Jalot
24. making yourself understood? Calot
25. getting help when youneedit? [Jalot

28. getting to the toilet in time? Calot
27. how you feel in yourself? Calot
28. your health overall? Calet

[ quite a bit
[ quite a bit

] quite a bit
] quite a bit
[ quite a bit
] quite a bit
[ quite a bit
] quite a bit
1 quite a bit

[ alitle
[ alitle

[ alittle
[ alittie
[ alitie
[ alittie
[ alitile
[ alitie
[ alittle

[CInotatall
CInotatall

Cnotatall
CInotatall
[Inotatall
[CInotatall
CInotatall
[CInotatall
notatall

We've already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life. Thinking about all of these

things in the last week, how would you rate..........
20. your quality of life overall? ** [1very good

** jtems that need to be reversed before scoring

© Institute of Psychiatry, King's College London

[Jgood

[ fair

I poor
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1.1.T1 - Traducao 1 - DEMQOL (Dr2 Candida Toste Cota)

DEMQOL (verséao 4) — 29 itens

Primeiro iremos perguntar sobre 0s seus sentimentos. Na ultima semana, vocé sentiu-

SC......

1. Alegre? Muito Pouco Muito pouco Nada

2. Preocupado ou ansioso? Muito Pouco Muito pouco Nada
3. Usufruindo da vida? Muito Pouco Muito pouco Nada
4. Frustrado? Muito Pouco Muito pouco Nada

5. Confiante? Muito Pouco Muito pouco Nada

6. Cheio de energia? Muito Pouco Muito pouco Nada
7. Triste? Muito Pouco Muito pouco Nada

8. Solitario? Muito Pouco Muito pouco Nada

9. Angustiado? Muito Pouco Muito pouco Nada

10. Animado? Muito Pouco Muito pouco Nada

11. Irritado? Muito Pouco Muito pouco Nada

12. Alimentado? Muito Pouco Muito pouco Nada

13. A ndo conseguir fazer as coisas que queria? Muito Pouco Muito pouco Nada
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De seguida, eu irei perguntar sobre a sua memodria. Na ultima semana, 0 quanto se

preocupou sobre....

14. Com esquecimento de acontecimentos recentes? Muito Pouco Muito pouco Nada
15. Com esquecimento de quem sao as pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

16. Com esquecimento do dia em que esta? Muito Pouco Muito pouco Nada

17. Se os seus pensamentos sdo confusos? Muito Pouco Muito pouco Nada

18. A sua dificuldade na toma de decis6es? Muito Pouco Muito pouco Nada

19. A sua fraca concentra¢do? Muito Pouco Muito pouco Nada

Agora, eu irei perguntar sobre o seu quotidiano. Na Ultima semana, o quanto se

preocupou sobre...

20. N&o tem companhia suficiente? Muito Pouco Muito pouco Nada

21. Como se relaciona com pessoas proximas? Muito Pouco Muito pouco Nada
22. Recebe o carinho que deseja? Muito Pouco Muito pouco Nada

23. As pessoas ndo o escutam? Muito Pouco Muito pouco Nada

24. Vocé faz-se entender? Muito Pouco Muito pouco Nada

25. Recebe ajuda quando precisa? Muito Pouco Muito pouco Nada

26. Chega a casa de banho a tempo? Muito Pouco Muito pouco Nada

27. Como Vvocé se sente consigo mesma? Muito Pouco Muito pouco Nada

28. Sua saude em geral? Muito Pouco Muito pouco Nada
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Nos até agora falamos sobre muitas coisas: seus sentimentos, sua memoria e do seu

quotidiano. Faldmos das mesmas sobre a ultima semana, como qualifica.....

29. A sua qualidade de vida? Muito Pouco Muito pouco Nada
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1.2.T2 - Traducao 2 - DEMQOL (Dr2 Diana Jorge)

DEMQOL - 29 itens

Primeiro iremos perguntar sobre os seus sentimentos. Na Ultima semana, vocé sentiu-

SC...

1. Alegre? Muito Pouco Muito pouco Nada

2. Preocupado ou ansioso? Muito Pouco Muito pouco Nada
3. Aproveitando a vida? Muito Pouco Muito pouco Nada
4. Frustrado? Muito Pouco Muito pouco Nada

5. Confiante? Muito Pouco Muito pouco Nada

6. Enérgico? Muito Pouco Muito pouco Nada

7. Triste? Muito Pouco Muito pouco Nada

8. Solitario? Muito Pouco Muito pouco Nada

9. Angustiado? Muito Pouco Muito pouco Nada

10. Animado? Muito Pouco Muito pouco Nada

11. Irritavel? Muito Pouco Muito pouco Nada

12. Alimentado? Muito Pouco Muito pouco Nada

13. Se hé coisas que quer fazer mas nao consegue? Muito Pouco Muito pouco Nada
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De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na Gltima semana, 0 quanto é que se

preocupou sobre. ..

14. O esquecimento de acontecimentos recentes? Muito Pouco Muito pouco Nada
15. O esquecimento de quem séo as pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

16. O esquecimento do dia em que esta? Muito Pouco Muito pouco Nada

17. Se os seus pensamentos estdo confusos? Muito Pouco Muito pouco Nada

18. A sua dificuldade em tomar decisfes? Muito Pouco Muito pouco Nada

19. A sua fraca concentra¢do? Muito Pouco Muito pouco Nada

Agora, irei perguntar sobre o seu quotidiano. Na ultima semana, 0 quanto se preocupou

sobre...

20. N&o tem companhia suficiente? Muito Pouco Muito pouco Nada

21. Como se relaciona com pessoas proximas? Muito Pouco Muito pouco Nada
22. Se recebe o carinho que deseja? Muito Pouco Muito pouco Nada

23. Se as pessoas ndo o escutam? Muito Pouco Muito pouco Nada

24. Se voce se faz entender? Muito Pouco Muito pouco Nada

25. Recebe ajuda quando precisa? Muito Pouco Muito pouco Nada

26. Chega a casa de banho a tempo? Muito Pouco Muito pouco Nada

27. Como vocé se sente consigo mesma? Muito Pouco Muito pouco Nada

28. A sua saude em geral? Muito Pouco Muito pouco Nada
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Nos até agora falamos sobre muitas coisas: seus sentimentos, sua memoria e do seu

quotidiano. Faldmos das mesmas sobre a tlltima semana, como qualifica...

29. A sua qualidade de vida? Muito Pouco Muito pouco Nada
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T1 T2 COMPARACAO | SUGESTAO DE
ADAPTAGAO
Original Dr2 Candida Dr? Diana
DEMQOL DEMQOL DEMQOL IGUAL
(version 4) (verséo 4) (verséo 4)
Instructions:
Read each of the
following Instrugdes: Leia cada uma das
questions (in seguintes questdes (em negrito) na IGUAL
bold) verbatim integra e mostre ao entrevistador o
and show the cartdo correspondente.
respondent the
response card.
I would like to
ask you about
your life. There Eu gostaria de Ihe perguntar
are no right or sobre a sua vida. Ndo ha
Wrong answers. respostas certas ou erradas.
Just Apenas dé a resposta que melhor
give the answer descreve como se sentiu na Ultima
that best semana. N&o se preocupe se IGUAL

describes how
you have felt in
the last week.
Don’t worry
if some

questions

algumas questdes parecerem que
nao se aplicam a si. Temos de
perguntar as mesmas questdes a

todos.
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appear not to
apply to you.
We have to ask
the same
questions of

everybody.

Before we start
we’ll do a
practise
question; that’s

one that doesn’t

Antes de comecar iremos fazer

uma pergunta para praticar: esta

count. (Show the | . « IGUAL
n&o conta. (Mostre o cartdo com a
response card .
resposta e pega ao entrevistador
and ask .
para dizer ou apontar a resposta).
respondent to say
or point to the
answer).
In the last week,
how
much have you Na ultima semana, quanto
_ . s o
enjoyed apreciou ver televisao® IGUAL
watching Muito Pouco Muito
o
television? DOLICO Nada
a lot quite a bit
a little not at all
Follow up with a Acompanhe com uma pergunta
prompt question: | rapida: "Porqué isso?” ou “Diga-
Why is that? or me um pouco mais sobre isso.” IGUAL

Tell me a bit
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more about that.

For all of the
questions I’m

going to ask you,

Para todas as questdes que lhe irei

perguntar, eu quero que vocé pense

sobre a Ultima semana.

I want you to IGUAL
think about the
last week.
First I’m going | Primeiro iremos | Primeiro iremos
perguntar sobre | perguntar sobre
to ask about 0S seus 0S seus
your feelings. In | sentimentos. Na | sentimentos. Na IGUAL
ltima semana, | Ultima semana,
the last week
' | vOCé sentiu-se... | VOCE sentiu-se...
have you
felt.......
cheerful? Alegre? Muito | Alegre? Muito Ambas as
Pouco Muito Pouco Muito traducOes
IGUAL .
pouco Nada pouco Nada coincidem no
“Muito, Pouco,
Muito pouco,
Nada”
worried or Preocupado ou | Preocupado ou IGUAL -
AnXious? ansioso? ansioso?
that you are Usufruindo da | Aproveitandoa | DESIGUAL Sugestdo: Tem
L . . aproveitado a
? ? ?
enjoying life” vida* vida? vida?
frustrated? Frustrado? Frustrado? IGUAL -
confident? Confiante? Confiante? IGUAL -
full of energy? Cheio de Enérgico? DESIGUAL Sugestdo: (T1)
energia? Cheio de
energia?
sad? Triste? Triste? IGUAL -
lonely? Solitério? Solitario? IGUAL -
distressed? Angustiado? Angustiado? IGUAL -
Animado? Animado? IGUAL -

lively?
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irritable? Irritado? Irritavel? DESIGUAL Sugestéo: (T2)
Irritavel?
fed-up? Alimentado? Alimentado? IGUAL -
that there are | A ndo conseguir | Se ha coisas que Sugestdo: Que
things thatyou | fazerascoisas | querfazermas | DESIGUAL | Nacoisasque
- N ) gostaria de
wanted to do que queria’ ndo consegue” fazer mas nio
but couldn’t? pode?
Next, I’m going | Agora, eu irei De seguida irei Sugestdo: (T2)
perguntar sobre | perguntar sobre .
to ask you about 0 sel 3 sua memoria. DESIGUAL | De seguida irei
your memory. quotidiano. Na Na ultima perguntar
In the last week (ltima semana, semana, o sobre a sua
: 0 quanto se quanto é que se
how worried preocupou preocupou memoria. Na
sobre... sobre... e
have you been altima semana,
about.......... 0 quanto é que
Sse preocupou
sobre...
forgetting things Com O esquecimento Sugestéo: (T2)
that esquecimento de de DESIGUAL O
happened acontecimentos | acontecimentos esquecimento
recently? recentes? recentes? de
acontecimentos
recentes?
forgetting who Com O esquecimento Sugestdo: (T2)
people are? esquecimento de | de quem sdo as DESIGUAL O
quem sdo as pessoas? esquecimento
pessoas? de quem séo as
pessoas?
forgetting what Com O esquecimento Sugestao: (T2)
day it is? esquecimento do | do diaem que DESIGUAL O
dia em que esta? esta? esquecimento
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do dia em que

esta?
your thoughts Se o0s seus Se o0s seus Sugestdo: (T1)
being muddled? | pensamentos sdo | pensamentos DESIGUAL Se 0s seus
confusos? estdo confusos? pensamentos
sdo confusos?
difficulty A sua A sua Sugestdo: A sua
making dificuldade na | dificuldade em DESIGUAL | dificuldade na
decisions? toma de tomar decises? tomada de
decisdes? decisbes?
poor A sua fraca A sua fraca
concentration? concentragdo? concentragdo? IGUAL -
Now, I’m going | Agora, eu irei Agora, irei
to ask you about pergugltsaerusobre pergugtsaerusobre
your everyday | quotidiano. Na | quotidiano. Na IGUAL -
life. In the last altima semana, | Ultima semana,
0 quanto se 0 quanto se
week, how preocupou preocupou
worried have sobre... sobre...
you been
about..........
not having Né&o tem Né&o tem
enough companhia companhia IGUAL -
company? suficiente? suficiente?
how you get on Como se Como se
with people relaciona com | relaciona com as IGUAL -
close to you? pessoas pessoas
proximas? proximas?
getting the Recebe o Se recebe o Sugestéo: (T1)
affection that carinho que carinho que DESIGUAL Recebe o
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you want? deseja? deseja? carinho que
deseja?
people not As pessoas nao Se as pessoas DESIGUAL Sugestdo: (T1)
listening to you? 0 escutam? néo o escutam? As pessoas nao
0 escutam?
making yourself Vocé faz-se Se vocé se faz DESIGUAL Sugestdo: (T2)
understood? entender? entender? Se vocé se faz
entender?
getting help Recebe ajuda Recebe ajuda
when you need | quando precisa? | quando precisa? IGUAL -
it?
getting to the Chega a casade | Chega a casa de
toilet in time? | banho atempo? | banho atempo? IGUAL -
how you feel in Como vocé se Como voceé se
yourself? sente consigo sente consigo IGUAL -
mesma? mesma?
your health Sua saude em | A suasalde em IGUAL -
overall? geral? geral?
We’ve already
talked about lots NOs até agora NOs até agora
of things: your falamos sobre falamos sobre
. muitas coisas: muitas coisas:
feelings,
seus seus
memory and sentimentos, sua | sentimentos, sua IGUAL -
evervday life mem©ria e do mem©ria e do
yday fite. seu quotidiano. | seu quotidiano.
Thinking about Faldmos das Falamos das
mesmas sobre a | mesmas sobre a
all of these A s
Gltima semana, | Ultima semana,
things in the last como como
week, how qualifica... qualifica...
would you
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rate..........

your quality of

life overall?

A sua qualidade

de vida?

A sua qualidade

de vida?

IGUAL
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1.4.Resultado da comparacao DEMQOL (T1 e T2)

Itens: Candida (T1) Igual/Desigual
e Diana (T2)

Texto Igual
1 Igual
2 Igual
3 Desigual
4 Igual
5 Igual
6 Desigual
7 Igual
8 Igual
9 Igual
10 Igual
11 Desigual
12 Igual
13 Desigual

Texto Desigual
14 Desigual
15 Desigual
16 Desigual
17 Desigual
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18 Desigual
19 Igual

Texto Igual
20 Igual
21 Igual
22 Desigual
23 Desigual
24 Desigual
25 Igual
26 Igual
27 Igual
28 Igual

Texto Igual
29 Igual

29 + 4 textos = 33 itens
Total de itens iguais: 20/33

Total de itens desiguais: 13/33
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1.5. 12 sintese das tradu¢does DEMQOL; versao portuguesa - a ser
sujeita a avaliacao do juri

Estudo n° (100

DEMQOL (versao 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questfes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o cartdo
correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a sua vida. Nao ha respostas certas ou erradas. Apenas dé a resposta
gue melhor descreve como se sentiu na ultima semana. Nao se preocupe se algumas questdes parecerem

gue ndo se aplicam a si. NO0s temos que fazer as mesmas perguntas a todos os inqueridos.

Antes de comecarmos vamos praticar com uma questdo; esta questdo nédo conta. (Mostre o cartdo com a

resposta e peca ao entrevistador para dizer ou apontar a resposta).
Na ultima semana, quanto gostou de ver televisao?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifique um pouco mais essa resposta.

Sugestdo

Aceite | Recusada

(X) (X)

Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a ultima semana.
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Primeiro vou perguntar sobre os seus sentimentos. Na Ultima semana, vocé sentiu-se...

1 | Alegre? [0 Muito |00 Pouco [J Muito pouco |[J Nada
2 | Preocupado ou [0 Muito |00 Pouco [1 Muito pouco |1 Nada
ansioso?
3 | Temaproveitado |[] Muito [] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
avida?
4 | Frustrado? ] Muito [] Pouco [1 Muito pouco |[] Nada
5 | Confiante? 0] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada
6 | Cheiodeenergia? |[] Muito |[]J Pouco [J Muito pouco ] Nada
7 | Triste? [1 Muito |[] Pouco [ Muito pouco |[] Nada
8 | Solitario? [ Muito |[] Pouco [0 Muito pouco |1 Nada
9 | Angustiado? ] Muito |0 Pouco [0 Muito pouco |0 Nada
10 | Animado? [] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada
11 | Irritavel? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |0 Nada
12 | Alimentado? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
13 | Que ha coisas que |[] Muito [] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
gostaria de fazer
mas ndo pode?

De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na ultima semana, 0 quanto é que se preocupou

sobre...

14 | O esquecimento | Muito [0 Pouco [0 Muito pouco |[J Nada
de acontecimentos
recentes?

15 | O esquecimento ] Muito ] Pouco [1 Muito pouco |[1 Nada

de quem sdo as

pessoas?

96




Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

16 | O esquecimento | Muito [] Pouco [] Muito pouco |1 Nada
do dia em que

esta?

17 | Se os seus [0 Muito 1 Pouco [0 Muito pouco |1 Nada
pensamentos sao

confusos?

18 | A suadificuldade |[J Muito [0 Pouco [0 Muito pouco |0 Nada
na tomada de

decisdes?

19 | Asua fraca ] Muito [] Pouco [1 Muito pouco |[] Nada

concentracao?

Agora, eu irei perguntar sobre a sua vida guotidiana. Na ultima semana, o quanto se preocupou
sobre...

20 | Néo ter [1 Muito [] Pouco [] Muito pouco [] Nada
companhia
suficiente?

21 | Relacionar-se com |1 Muito [1 Pouco [1 Muito pouco [J Nada
pessoas proximas?

22 | Receber o carinho |[] Muito 1 Pouco [0 Muito pouco [ Nada
que deseja?

23 | As pessoas ndoo |[] Muito [0 Pouco [0 Muito pouco [] Nada
escutarem?

24 | Se vocé se faz 1 Muito [1 Pouco [] Muito pouco |1 Nada
entender?

25 | Receber ajuda LI Muito | Pouco L1 Muito pouco |[] Nada

guando precisa?

26 | Chegar acasade |[] Muito L] Pouco LI Muito pouco [] Nada
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banho a tempo?

27 | Como voceé se ] Muito ] Pouco [] Muito pouco | ] Nada
sente consigo
mesmo/a?

28 | A sua saude em [0 Muito | Pouco [J Muito pouco |[] Nada
geral?

Nos ate agora falamos sobre muitas coisas: seus sentimentos, sua memoria e do seu quotidiano. Faldmos

das mesmas sobre a ultima semana, como qualifica...

29 | Asua qualidade | Muito [] Boa [] Suficiente (1 Pobre

de vida no geral? | boa
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1.6.Parecer do juri sobre a 12 sintese

Legenda:
J1 - Jari 1 — Professor Doutor Pedro Sousa
J2 - Jari 2 — Fisioterapeuta (mestranda) Tania Mauricio

J3 - Jari 3 — Fisioterapeuta Ana Tavares

Estudo n® 00

DEMQOL (versao 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questfes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o cartdo

correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a sua vida. Nao ha respostas certas ou erradas. Apenas dé a resposta
gue melhor descreve como se sentiu na ultima semana. Nao se preocupe se algumas questdes parecerem

que nao se aplicam a si. NOs temos que fazer as mesmas perguntas a todos os inqueridos.

Antes de comecarmos vamos praticar com uma questdo; esta questdo ndo conta. (Mostre o cartdo com a

resposta e peca ao entrevistador para dizer ou apontar a resposta).
Na ultima semana, quanto gostou de ver televisao?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifique um pouco mais essa resposta.

J1 | Observacdes ao texto: 5

1 - Apenas deve dar a resposta que melhor descreva se sentiu na ultima semana.
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2 - N&o se preocupe se algumas perguntas parecerem néo se aplicar a si.

3 - Na ultima semana, qual o seu grau de satisfacdo ao ver televisao?

4 - A expressao quite a bit ndo significa pouco mas sim uma quantidade consideravel, bastante... (em
relagdo ao “pouco”);

5 - Aqui ¢ que seria pouco (em relagdo ao “muito pouco”)

- muito bastante pouco nada

Correcdo completa:

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questbes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o

cartdo correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a sua vida. Nao ha respostas certas ou erradas. Apenas deve dar a
resposta que melhor descreva como se sentiu na Gltima semana. N&o se preocupe se algumas perguntas

parecerem ndo se aplicar a si. Nos temos que fazer as mesmas perguntas a todos os inqueridos.

Antes de comegarmos vamos praticar com uma questao; esta questdo ndo conta. (Mostre o cartdo com a

resposta e peca ao entrevistador para dizer ou apontar a resposta).

Na Gltima semana, qual o seu grau de satisfacdo ao ver televisao?

Muito bastante pouco  nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifiqgue um pouco mais essa resposta.

J2

1 - E entrevistado e ndo entrevistador

2 - Gostaria de lhe perguntar acerca da sua vida. Nao ha respostas certas nem erradas. Apenas dé a
resposta que melhor descreve como se sentiu na Gltima semana. Nao se preocupe se as perguntas nao se

aplicarem a sua situacdo. Temos de fazer as mesmas perguntas a todos os entrevistados.

Correcdo completa:

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistado o
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cartdo correspondente.

Gostaria de Ihe perguntar acerca da sua vida. Nao ha respostas certas nem erradas. Apenas dé a resposta
que melhor descreve como se sentiu na Ultima semana. Ndo se preocupe se as perguntas nao se

aplicarem a sua situacdo. Temos de fazer as mesmas perguntas a todos os entrevistados.

Antes de comecarmos, faremos uma pergunta para praticar; esta ndo conta. (Mostre o cartdo e peca ao

entrevistado para dizer ou apontar para a sua resposta)
Na ultima semana, quanto gostou de ver televisdo?

Muito  mais ou menos pouco nada

Siga com uma pergunta rapida: “Porqué essa resposta?” ou “Fale-me um pouco mais sobre isso.”

J3

Nada a referir

Pro
pos

ta

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistado o

cartdo correspondente.

Gostaria de lhe perguntar acerca da sua vida. Nao ha respostas certas nem erradas. Apenas dé a
resposta que melhor descreve como se sentiu na Ultima semana. Nao se preocupe se as perguntas

nao se aplicarem a sua situacdo. Temos de fazer as mesmas perguntas a todos os entrevistados.

Antes de comegarmos, faremos uma pergunta para praticar; esta ndo conta. (Mostre o cartdo e peca ao

entrevistado para dizer ou apontar para a sua resposta)

Na ultima semana, qual o seu grau de satisfacao ao ver televisdo?

Muito mais ou menos pouco  nada
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Siga com uma pergunta rapida: “Porqué essa resposta?” ou “Fale-me um pouco mais sobre isso.”

Sugestao
Aceite | Rejeitada
(X) (X)

Para todas as questdes que lhe irei perguntar, eu quero que vocé pense sobre a ultima semana. Primeiro iremos

perguntar sobre os seus sentimentos. Na Ultima semana, vocé sentiu-se...

J1 | Nada a referir X
J2 | Eu retirava o vocé e substituia o “sobre” por “na” - Para todas as questdes que lhe
irei perguntar, eu quero que pense na Ultima semana. Primeiro, irei perguntar N
acerca dos seus sentimentos. Na Gltima semana, sentiu-se ...
J3 | Primeiro irei perguntar sobre os seus sentimentos. Na ultima semana, vocé X
sentiu-se...
1 | Alegre? [0 Muito | Pouco [0 Muito pouco |1 Nada X
J1 | Nada a Referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a Referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a Referir Muito Pouco Muito pouco Nada X
2 | Preocupadoou |[1 Muito |1 Pouco [1 Muito pouco |1 Nada X
ansioso?
J1 | Nada a Referir Muito Bastante Pouco Nada
J2 | Nada a Referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada
J3 | Nada a Referir Muito Pouco Muito pouco Nada
3 | Temaproveitado |[] Muito |[] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada X
avida?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Que estava a Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
aproveitar a vida?
J3 | Que tem Muito Pouco Muito pouco Nada X
aproveitado a
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vida?
Sugestdo das investigadoras: Na Ultima semana, sentiu-se ... deveria ser: “sentiu que tem aproveitado a vida?,
mas ficard: na ultima semana sentiu-se... que tem aproveitado a vida?”
4 | Frustrado? [0 Muito | Pouco [0 Muito pouco |[J Nada X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
5 | Confiante? [0 Muito |[] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
6 | Cheiode [0 Muito |[J Pouco [0 Muito pouco ] Nada X
energia?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
7 | Triste? [] Muito |[] Pouco [] Muito pouco |[] Nada X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
8 | Solitario? [ Muito |[] Pouco [0 Muito pouco |[J Nada X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
9 | Angustiado? 7 Muito | Pouco [J Muito pouco |[[] Nada X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
10 | Animado? ] Muito |[J Pouco [0 Muito pouco |[[J Nada
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
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J2

Cheio de vida?

Muito

Mais ou Menos

Pouco

Nada

J3

Nada a referir

Muito

Pouco

Muito pouco

Nada

X

Sugestdo das investigadoras: As investigadoras seguem as respostas de dois juris, uma vez que “Lively”

traduzido a letra significa “animado”, cheio de fida podera gerar confusdo item 6: cheio de vida

11 | Irritavel? [0 Muito | Pouco [0 Muito pouco |[[J Nada X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou Menos Pouco Nada X
J3 | Irritado? Muito Pouco Nada X

Sugestdo das investigadoras: As investigadoras seguem
traduzido a letra significa “irritavel”.

as respostas de doi

S juris, uma vez que “irritable”

12 | Alimentado? ] Muito |[J Pouco [0 Muito pouco |[] Nada X
J1 | Fed-up ndo é Muito Bastante Pouco Nada
isto!! Sera algo
como estar farto X
de... ou
saturado...
J2 | Saturado Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | Alimentado? Muito Pouco Muito pouco Nada X

Considero que
este item deveria
ser ajustado
porque na lingua
e cultura
portuguesas a
alimentacdo nao
se encaixa dentro
no campo dos

sentimentos.

Sugestdo das investigadoras: As investigadoras seguem as respostas de dois juris, uma vez que “fed-up”
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traduzido a letra significa “saturado”.

13

Que ha coisas
que gostaria de
fazer mas nao
pode?

1 Muito

[] Pouco

[0 Muito pouco

1 Nada

J1

Nada a referir

Muito

Bastante

Pouco

Nada

J2

A ndo conseguir
fazer as coisas
que queria?

Muito

Mais ou menos

Pouco

Nada

J3

Nada a referir

Muito

Pouco

Muito pouco

Nada

X

Sugestao das investigadoras: As investigadoras seguem as respostas de dois juris concordantes com a nossa

proposta

De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na ultima semana, 0 quanto é que se preocupou

sobre...

J1 | De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na Gltima semana, qual o seu grau de preocupagdo com. ..
J2 | De seguida irei perguntar acerca da sua memoria. Na ultima semana, o quanto se preocupou com...

J3 | De seguida, irei perguntar sobre a sua memoria. Na ultima semana, o quanto é que se preocupou sobre

Sugestdo das investigadoras: De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na Gltima semana, quanto é que

Se preocupou com

14 | O esquecimento |1 Muito |[J Pouco [0 Muito pouco |[J Nada X
de
acontecimentos
recentes?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | O esquecimento Muito Pouco Muito pouco Nada X
de coisas que
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aconteceram
recentemente?
15 | O esquecimento [ Muito |[] Pouco ] Muito pouco |[J Nada
de quem sdo as
pessoas?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
16 | O esquecimento |1 Muito |1 Pouco [] Muito pouco |1 Nada
do dia em que
esta?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
17 | Se os seus [0 Muito |1 Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
pensamentos sao
confusos?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada
J2 | Os seus Muito Mais ou menos Pouco Nada
sentimentos
confusos?
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
18 | Asua 0 Muito | Pouco [0 Muito pouco |[J Nada
dificuldade na
tomada de
decisdes?
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J1 | Dificuldade em Muito Bastante Pouco Nada
tomar decisdes?
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | Asuadificuldade | Muito Pouco Muito pouco Nada
em tomar
decisdes?
19 | A sua fraca [0 Muito | Pouco [0 Muito pouco |0 Nada X
concentracgao?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X

Agora, eu irei perguntar sobre a sua vida quotidiana. Na Gltima semana, 0 quanto se preocupou

sobre...
J1 | Agora, eu irei perguntar sobre a sua vida quotidiana. Na ultima semana, qual o seu grau de preocupacao
coml...
J2 | Agora irei perguntar sobre o seu dia-a-dia. Na ultima semana, o quanto se preocupou sobre...
J3 | Agora, irei perguntar sobre o seu dia a dia (linguagem mais acessivel a populacdo em questdo). Na
ultima semana, 0 quanto se preocupou sobre...
20 | Néo ter [1 Muito |[] Pouco [] Muito pouco [] Nada
companhia X
suficiente?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X
21 | Relacionar-se (1 Muito | Pouco [1 Muito pouco [ Nada
com pessoas
préximas?
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J1 | Estar em contacto | Muito Bastante Pouco Nada
com as pessoas
que Ihe sdo
proximas?
J2 | A forma como se | Muito Mais ou menos Pouco Nada
relaciona com as
pessoas
préximas?
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada
22 | Receber o 0 Muito |0 Pouco [0 Muito pouco |[J Nada
carinho que
deseja?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada
J3 | Se recebe o Muito Pouco Muito pouco Nada
carinho que
deseja?
23 | As pessoas ndo o |[J Muito |[] Pouco [1 Muito pouco [] Nada
escutarem?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada
J2 | As pessoas ndo o | Muito Mais ou menos Pouco Nada
ouvirem?
J3 | Se as pessoas ndo | Muito Pouco Muito pouco Nada
0 escutam?
24 | Se vocé se faz [] Muito |[] Pouco [] Muito pouco |1 Nada
entender?
J1 | Fazer-se Muito Bastante Pouco Nada
entender?
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J2 | Se fazer Muito Mais ou menos Pouco Nada
entender?
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X
25 | Receber ajuda LI Muito |LJ Pouco L] Muito pouco |[] Nada | X
quando precisa?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X
26 | Chegar a casade |[] Muito [LJ Pouco LI Muito pouco [] Nada
banho a tempo? X
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Chegar atempo a | Muito Mais ou menos Pouco Nada
casa de banho?
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X
27 | Como voceé se [1 Muito |[] Pouco [] Muito pouco |] Nada
sente consigo X
mesmo/a?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Como se sente Muito Mais ou menos Pouco Nada
consigo mesmo?
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X
28 | Asuasaudeem | Muito [0 Pouco [J Muitopouco ] Nada | X
geral?
J1 | Nada a referir Muito Bastante Pouco Nada X
J2 | Nada a referir Muito Mais ou menos Pouco Nada X
J3 | Nada a referir Muito Pouco Muito pouco Nada X

Nos até agora falamos sobre muitas coisas: seus sentimentos, sua memaria e do seu quotidiano. Falamos
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das mesmas sobre a ultima semana, como qualifica...

J1 | Nada a referir
J2 | Jafalamos sobre vérias coisas: 0s seus sentimentos, a sua memoria e o seu dia-a-dia. Pensando sobre
tudo isto, na Gltima semana, como avalia...
J3 | Nada a referir
29 | Asua qualidade |[J Muito |[[J Boa [] Suficiente 1 Pobre | X
de vida no geral? | boa

J1 | Nada a referir Muito boa | Boa Suficiente Pobre X

J2 | Nada a referir Muito boa | Boa Razoavel Fraca X

J3 | Nada a referir Muito boa | Boa Suficiente Pobre X
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1.7. 22 Sintese ou Versao final para pré-teste

Caros juris Professor Doutor Pedro sousa, Fisioterapeuta Mestranda Tania Mauricio e

Fisioterapeuta Ana Tavares;

Desde ja a nossa profunda gratidao pelo tempo dispensado e pela preciosa ajuda neste
trabalho de investigacdo. Da juncédo das avaliagcdes dos 3 elementos do juri resultou uma
versdo que necessita de ser reavaliada. Remetemos ja a versao e indicamos os seguintes

métodos para a condordancia de uma resposta (na existéncia de discordancia):

» [Foram consideradas as op¢des em gque ha unanimidade do juri relativamente a
um item como aceite, que 0 mesmo continue aceite, isto € 3 respostas aceites em
3 elementos (3/3).

» Nos itens em que exista concordancia de 2 juris, quando 2 de 3 aceitam,
consideramos que o item esteja aceite e questionamos o 3° elemento acerca da
aceitacdo/rejeicdo do mesmo (2/3).

» Serdo indicados os itens com mais discordancia, onde as investigadoras,
apresentam proposta, aguardando novas indicac¢6es por parte do juri (0/3)

Todas as tradugdes e explicacdes do motivo de optar por determinada traducédo em
detrimento de outra, estdo explicitas em 2 tabelas, que estendem as 18 paginas, dai

sO enviarmos a versao final.

Agradecemos que, no caso de ndo concordarem com algum item e/ou palavra que
apontem a vossa rejeicdo. Igualmente em caso de aceitacdo, demonstrem um parecer
de “aceite” para assim podermos avangar para a experimentacdo na populacéo-teste,
a fim de verificar se o contetdo e as frases sdo facilmente compreendidas ou nao

pelo grupo.

Atenciosamente e profundamente gratas
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Carina Jorge

Cétia Daniela Lopes

Estudo n° OO0oonO

DEMQOL (verséao 4) — 29 itens

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questées (em negrito) na integra e mostre ao entrevistado o

cartdo correspondente.

Gostaria de lhe perguntar acerca da sua vida. Nao héa respostas certas nem erradas. Apenas dé
a resposta que melhor descreve como se sentiu na ultima semana. N&o se preocupe se as
perguntas ndo se aplicarem a sua situacdo. Irei fazer as mesmas perguntas a todos o0s

entrevistados.

Antes de comegarmos, faremos uma pergunta para praticar; esta ndo conta. (Mostre o cartdo e peca
ao entrevistado para dizer ou apontar para a sua resposta.)

Na ultima semana, o quanto é que gostou de ver televisdo?

Muito mais ou menos pouco nada

Siga com uma pergunta rapida: “Porqué essa resposta?” ou “Fale-me um pouco mais sobre isso.”

Para todas as questdes que Ihe irei perguntar, quero que pense sobre esta Gltima semana.

Primeiro irei perguntar sobre 0s seus sentimentos. Na tltima semana, sentiu-se...

1 | Alegre?** [0 Muito |[J Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

2 | Preocupado ou [0 Muito |0 Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada
ansioso?

3 | Que tem aproveitadoa |[[] Muito [] Mais ou menos ] Pouco 1 Nada
vida?**
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4 | Frustrado? [1 Muito [1 Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada
5 | Confiante?** [] Muito [1 Mais ou menos [0 Pouco [1 Nada
6 | Cheio de energia?** 1 Muito ] Mais ou menos ] Pouco [] Nada
7 | Triste? [J Muito |[] Mais ou menos [] Pouco [] Nada
8 | Solitario? [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [0 Nada
9 | Angustiado? 1 Muito |[] Mais ou menos [J Pouco |IJ Nada
10 | Animado?** 1 Muito 1 Mais ou menos [0 Pouco 1 Nada
11 | Irritavel? [0 Muito [] Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada
12 | Saturado? [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco ] Nada
13 | Que hé coisas que [1 Muito [1 Mais ou menos [] Pouco [1 Nada

gostaria de fazer mas

nao pode?

De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na ultima semana, quanto é que se preocupou

com...

14 | O esquecimento de 0 Muito [0 Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada
acontecimentos
recentes?

15 | O esquecimento de 1 Muito [1 Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada

guem sdo as pessoas?

16 | O esquecimento do dia [[] Muito [] Mais ou menos 1 Pouco [] Nada

em que esta?

17 | Os seus pensamentos [] Muito [] Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

confusos?

18 | A sua dificuldade em ] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [] Nada
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tomar decisdes?

19 | A sua fraca ] Muito [0 Mais ou menos 1 Pouco [J Nada

concentracao?

Agora, irei perguntar sobre o seu dia-a-dia. Na ultima semana, quanto é que se preocupou

conm...

20 | N&o ter companhia [0 Muito [J Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada
suficiente?

21 | A forma como se [J Muito [ Mais ou menos [] Pouco [] Nada

relaciona com as

pessoas que Ihe sdo

préximas?

22 | Receber o carinho que |[1 Muito  [J Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada
deseja?

23 | As pessoas ndo o [] Muito [ Maisou menos [1 Pouco [] Nada
escutarem?

24 | Fazer-se entender? [1 Muito [] Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

25 | Receber ajuda quando |7 Muito ] Mais ou menos [1 Pouco [ Nada

precisa?

26 | Chegar atempo acasa |[] Muito ] Mais ou menos [] Pouco [0 Nada
de banho?

27 | Como se sente consigo L1 Muito [] Mais ou menos [1 Pouco [J Nada
mesmo/a?

28 | A sua saude em geral? |1 Muito [1 Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

Ja falamos sobre varias coisas: 0s seus sentimentos, a sua memoria e o seu dia-a-dia. Pensando

sobre tudo isto, na ultima semana, como avalia...
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29

A sua qualidade de

vida?**

] Muito
boa

[] Boa

[1 Razoavel

[ Fraca
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1.8. Parecer do Juri sobre 22 sintese ou Versao final para pré-teste

Juri 1 — Pedro Sousa

“Ja Li as duas escalas e parecem-me bem, da minha parte ndo tenho nada a alterar, a
ndo ser a forma como sdo colocadas as questfes, mas isso ja tinha dito na ronda
anterior por isso ndo quero estar a insistir novamente! Mas gramaticalmente em
portugués nao fica bem perguntar desta forma: "Na ultima semana, 0 quanto é que
gostou de ver televisdo?" Esse sera quanto a mim o ponto mais sensivel dos

instrumentos em termos linguisticos, de resto tudo otimo!”” Sdbado, 04/06/16 (20:42)

Juri 2 — Tania Mauricio
“Concordo com a tradugéo e versao final apresentada”. Sexta-feira, 03/06/16 (16:31)
Juri 3 — Ana Tavares

Demqol e Demqol_Proxy: “Considero que a esta versdo da escala se encontra apta a
ser aplicada no pré-teste. Concordo com a traducdo dos diversos itens e penso que
estes sdo adequados a populacdo portuguesa, inclusive aos individuos que a escala se
propode avalia.” Segunda-Feira, 06/06/16 (22:59)
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2. Original (DEMQOL-Proxy)

Study ID [(JOCICIC]

DEMQOL - Carer (version 4)

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the respondent the response card.

| would like to ask you about (vour relative’s) life, as you are the person who knows
him/her best. There are no right or wrong answers. Just give the answer that best describes
how (vour relative) has felt in the last week. If possible try and give the answer
that you think (vour relative) would give. Don’t worry if some questions appear not
to apply to (your relative). We have to ask the same questions of everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer). In the last week how much has
(your relative) enjoyed watching television?

alot quite a bit a little not at all

Follow up with a prompt question. Why is that? or Tell me a bit more about that.

© Institute of Psychiatry, King's College London
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For all of the questions I'm going to ask you, | want you to think about the last week.

First I’'m going to ask you about
(vour relative) has felt..........

1. cheerful? =

2 worried or anxious?
2 frustrated?

4 full of energy? **

5 sad?

8 content? *

7. distressed?

g lively?**

o irritable?

10. fed-up

that he/she has things
to look forward to? **

1

Next, I'm going to ask you about

(your relative) has been about....

12 his/her memory in general?
13. forgetting things that
happened a long time ago?

4. forgetting things that
happened recently?

15. forgetting people’s names?
6. forgetting where he/she is?
17. forgetting what day it is?

his/her thoughts being muddied?
12. difficulty making decisions?
12. making him'herself understood?

Now, I'm going to ask about

20. keeping him/herself clean
(eg washing and bathing)?

21. keeping him/herself looking nice?

2. getting what he/she wants
from the shops?

23. using money to pay for things?
24 looking after his/her finances?

25. things taking longer than
they used to?

28. getting in touch with people?
27. not having enough company?

22. not being able to help other
people?

20. not playing a useful part
in things?

20. his’her physical heaith?

We've already talked about lots of things:

about all of these things in the last week, how would you say

31. his/her quality of life overall? **
** jtems that need to be reversed before scoring

D Institute of Psychiatry, King's College London

(vour relative’s) feelings. In the last week, would you say that

Talot [Jquite a bit Calitle
Talot Jquite a bit Calittie
Talot [ quite a bit [ alittie
Talot I quite a bit [Jalitie
Calot I quite a bit [alittle
Talot [ quite a bit [alitie
Calot I quite a bit [alitle
Talot [ quite a bit Oalittie
Talot I quite a bit alitie
Talot [ quite a bit Calite
Talot [ quite a bit [ alittie

[Onotatall
O notatall
O notatall
O notatall
O notatall
[Onotatall
[ notatall
[ notatall
O notatall
O notatall

[ notatall

(your relative’s) memory. In the last week, how worried would you say

Jalet [ quite a bit [ alittle
Jalot [ quite a bit [ alittle
Oalot [ quite abit alittle
dalot Jquite a bit [ alittle
Oalot [ quite a bit [ alittle
Oalot I quite a bit [ alittle
Oalot [ quite a bit [ alittle
Calot [ quite a bit [ alittie
Calot [ quite a bit [ a little

TJalot [ quite a bit [ alittie
[Jalot [ quite a bit [ alittie
Oalot [ quite a bit [ alittle
Oalot [ quite a bit [ a little
Calot [ quite a bit [Jalittie
Calot [ quite a bit [ a little
Oalot [ quite a bit [ alittie
Calot [Jquite a bit [ alittle
Calot [ quite a bit [ alittle
Calot [ quite a bit [ alittle
alot I quite a bit [ alittie

O notatall

O notatall

O notatall
O notatall
O notatall
O notatall

I notatall
[ notatall
[ notat all

(vour relative’s) gvervday life. In the last week, how worried would you say
(your relative) has been about.

[ notatall
[Jnotatall

[Jnotatall
O notatall
[ notatall

[ notatall
[ not atall
[Onotatall

[ notatall

[Jnotat all
[Onotatall

(your relative’s) feelings, memory and everyday life. Thinking

] very good [ good [ fair

(vour relative) would rate........

O poor
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2.1.T3 - Traducao 3 - DEMQOL_PROXY (Dr2 Candida Toste Cota)

DEMQOL (cuidador) — Verséo 4 (31 itens)

Eu gostaria de lhe perguntar sobre a vida do/da (seu parente), sendo vocé a
pessoa que melhor o/a conhece. Nao ha respostas certas ou erradas. Apenas deve dar a
resposta 0 quanto melhor descreve como o/a (seu parente) se sentiu na
ultima semana. Se possivel tente dar a resposta que acha que o/a (seu
parente) iria dar. N&do se preocupe se algumas perguntas parecerem ndo se aplicarem
aol/a (seu parente). N6s temos que fazer as mesmas perguntas a todos 0s

inqueridos.

Antes de comegarmos vamos praticar com uma questdo; esta questdo ndo conta. (Mostre
0 cartdo de perguntas e diga ao entrevistado para dizer ou apontar para a resposta). Na

ultima semana o quanto o/a (seu parente) gostou de ver televisao?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Justifique um pouco mais essa

resposta.
Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a Ultima semana.

Primeiro vou perguntar sobre 0s sentimentos (seu parente). Na ultima semana,

como acha que (seu parente) se sentiu...
1. Alegre? Muito Pouco Muito pouco Nada
2. Preocupado ou Ansioso? Muito Pouco Muito pouco Nada

3. Frustrado? Muito Pouco Muito pouco Nada
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4. Cheio de Energia? Muito Pouco Muito pouco Nada

5. Triste? Muito Pouco Muito pouco Nada

6. Contente? Muito Pouco Muito pouco Nada

7. Angustiado? Muito Pouco Muito pouco Nada

8. Animado? Muito Pouco Muito pouco Nada

9. Irritado? Muito Pouco Muito pouco Nada

10. Alimentado? Muito Pouco Muito pouco Nada

11. Como ele/ela encara o futuro? Muito Pouco Muito pouco Nada

A seguir, vou perguntar sobre a sua memoria do/da (seu parente). Na ultima

semana, o quanto preocupado esteve o/a (seu parente) sobre....
12. A sua memdria no geral? Muito Pouco Muito pouco Nada

13. Esquecimento de coisas que aconteceram a muito tempo? Muito Pouco Muito pouco
Nada

14. Esquecimento de acontecimentos recentes? Muito Pouco Muito pouco Nada
15. Esquecimento de nomes de pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

16. Esquecimento do local onde se encontra? Muito Pouco Muito pouco Nada
17. Esquecimento do dia em que se encontra? Muito Pouco Muito pouco Nada

(PENSO QUE ESTE ITEM NAO ESTA NUMERADO MAS QUE PERTENCE A
ESCALA) Se os seus pensamentos sdo confusos? Muito Pouco Muito pouco Nada

120



Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo
portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

18. Dificuldade em tomar decisdes? Muito Pouco Muito pouco Nada
19. Fazer-se entender? Muito Pouco Muito pouco Nada

Agora, vou perguntar sobre a vida quotidiana do/da (seu parente). Na ultima

semana, o quanto preocupado esteve o/a __ (seu parente) sobre.....

20. Manteve-se limpo? Muito Pouco Muito pouco Nada

21. Manteve-se com boa aparéncia? Muito Pouco Muito pouco Nada

22. Se sabe comprar o que deseja? Muito Pouco Muito pouco Nada

23. Se sabe usar dinheiro para pagar as compras? Muito Pouco Muito pouco Nada
24. Cuida das suas finangas? Muito Pouco Muito pouco Nada

25. Demora mais tempo a fazer as coisas que antigamente? Muito Pouco Muito pouco
Nada

26. Tem contacto com outras pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

27. Tem companhia suficiente? Muito Pouco Muito pouco Nada

28. Sentiu-se capaz de ajudar outras pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada
29. Se ndo toma parte activa no seu quotidiano? Muito Pouco Muito pouco Nada
30. Sua saude mental? Muito Pouco Muito pouco Nada

NoOs ja falamos sobre muitas coisas: (seu parente) os seus sentimentos, memoria e
0 seu quotidiano. Reflectimos as mesmas sobre a Gltima semana, como qualifica o/a

(seu parente).....

31. Na sua qualidade de Vida? Muito Boa Boa Suficiente Pobre
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2.2.T4 - Traducao 4 - DEMQOL_PROXY (Dr2 Diana Jorge)

DEMQOL PROXY - 31

Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a ultima semana.
Primeiro irei perguntar-lhe sobre os sentimentos (do seu parentesco/parente).

Na ultima semana, como achaque (o seu parentesco/parente) se sentiu...
1. Alegre? Muito Pouco Muito pouco Nada

2. Preocupado ou ansioso? Muito Pouco Muito pouco Nada

3. Frustrado? Muito Pouco Muito pouco Nada

4. Energético? Muito Pouco Muito pouco Nada

5. Triste? Muito Pouco Muito pouco Nada

6. Contente? Muito Pouco Muito pouco Nada

7. Angustiado? Muito Pouco Muito pouco Nada

8. Animado? Muito Pouco Muito pouco Nada

9. Irritavel? Muito Pouco Muito pouco Nada

10. Alimentado? Muito Pouco Muito pouco Nada

11. Como ele/ela encara o futuro? Muito Pouco Muito pouco Nada

De seguida irei perguntar sobre a sua memoria (do seu parentesco/parente). Na

ultima semana, o quanto preocupado esteve (do seu parentesco/parente) sobre...
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12. A sua memoria no geral? Muito Pouco Muito pouco Nada

13. O esquecimento das coisas que aconteceram a muito tempo atras? Muito Pouco

Muito pouco Nada

14. O esquecimento de acontecimentos recentes? Muito Pouco Muito pouco Nada
15. O esquecimento dos nomes das pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

16. O esquecimento do local onde esta? Muito Pouco Muito pouco Nada

17. O esquecimento do dia em que estad? Muito Pouco Muito pouco Nada

(Se os seus pensamentos sdo confusos? Muito Pouco Muito pouco Nada)

18. A dificuldade em tomar decisdes? Muito Pouco Muito pouco Nada

19. Em fazer-se entender? Muito Pouco Muito pouco Nada

Agora, vou perguntar sobre a vida quotidiana (do/da seu parentesco/parente).

Na tltima semana, o quanto preocupado esteve (seu parentesco/parente) sobre...

20. Se se manteve limpo/a (Por exemplo, lavar roupa e tomar banho)? Muito Pouco

Muito pouco Nada

21. Se manteve com boa aparéncia? Muito Pouco Muito pouco Nada

22. Se sabe ter o que quer nas lojas? Muito Pouco Muito pouco Nada

23. Se usa dinheiro para pagar as coisas? Muito Pouco Muito pouco Nada
24. Se cuida das suas finangas? Muito Pouco Muito pouco Nada

25. Demora mais tempo a fazer as coisas que costumava fazer? Muito Pouco Muito

pouco Nada
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26. Se entra em contacto com outras pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

27. Se ndo tem companhia suficiente? Muito Pouco Muito pouco Nada

28. Se néo se sentiu capaz de ajudar outras pessoas? Muito Pouco Muito pouco Nada

29. Se ndo tem parte activa nas brincadeiras? Muito Pouco Muito pouco Nada

30. Sua satde mental? Muito Pouco Muito pouco Nada

Nos ja falamos sobre muitas coisas: (o/a seu parentesco/parente) 0Ss Seus
sentimentos, memoria e 0 seu quotidiano. Reflectimos as mesmas sobre a ultima

semana, como qualifica (o/a seu parentesco/parente)...

31. Na sua qualidade de vida? Muito Boa Boa Suficiente Pobre
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2.3.Comparacao T3 e T4

T3 T4 COMPARAGAO OBSERVAGOES
Original Dr2 Candida Dr2 Diana
DEMQOL - DEMQOL DEMQOL IGUAL
Carer (version (cuidador) — (cuidador) —
4) Versdao 4 Versao 4
Instructions:
Read each of
the following Instrucgdes: Leia cada uma das
questions (in seguintes questdes (em negrito) na IGUAL
bold) verbatim integra e mostre ao entrevistador o
and show the cartdo correspondente.
respondent the
response card.

I would like to
ask you about

(your
relative’s) life,
as you are the
person who
knows
him/her best.
There are no
right or
wrong
answers. Just
give the
answer that
best describes
how

(your relative)
has felt in the
last week. If

Eu gostaria de lhe perguntar sobre a vida do/da

(seu parente), sendo vocé a pessoa que
melhor o/a conhece. Ndo h& respostas certas ou
erradas. Apenas deve dar a resposta o quanto melhor
descreve como ol/a (seu parente) se
sentiu na Gltima semana. Se possivel tente dar a
resposta que acha que o/a (seu parente)
iria dar. Ndo se preocupe se algumas perguntas
parecerem ndo se aplicarem ao/a (seu

parente). NOs temos que fazer as mesmas perguntas

Sugestdo: A T4 néo
tem traducédo desta
introducdo, as
investigadoras
consideram a
traducdo T3 valida e

fiel a original
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possible try a todos os inqueridos.
and give the
answer

that you think

(your relative)
would give.
Don’t worry if
some
questions
appear not to

apply to

(your relative).
We have to
ask the same
guestions of
everybody.

Before we
start we’ll do
a practise
question;
that’s one that
doesn’t count. | Antes de comecarmos vamos praticar com uma

(Show the

response card questdo; esta questdo ndo conta. (Mostre o cartdo de

and ask perguntas e diga ao entrevistado para dizer ou
respondent to 1 Na dlti

say or point to pontar para a resposta). Na ultima semana o quanto

the answer). In | o/a (seu parente) gostou de ver televiséo?

the last week
how much has | \» it Pouco Muito pouco Nada
(your relative)
enjoyed
watching
television?
alot quite a
bit a little not
at all

Follow up with | Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa
a prompt

question: Why
is that? or Tell
me a bit more

resposta? Justifique um pouco mais essa resposta.
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about that.
Forall of the | Em todas as|Em todas as
q“"jStiO“s m | herquntas  que | perguntas que eu
going to ask e i f
you, | want eu irei fazer, eu | irei fazer, eu
you to think | quero que vocé | quero que vocé IGUAL
about the last | considere a | considere a
week. i -
ultima semana. | Ultima semana.
First I’m | Primeiro  vou | Primeiro irei Entre T3 e T4 difere
going to ask | perguntar sobre | perguntar-lhe a traducdo de “your
you about | 0s sentimentos | sobre 0S relative” para:
(yo (seu | sentimentos T3 - seu parente
ur relative’s) | parente). Na (do seu | DESIGUAL T4 - do seu
feelings. In | Gltima semana, | parentesco/paren parentesco/parente
the last week, | como acha que | te). Na ultima Sugestao: As
would you say (seu | semana, como investigadoras
that parente) se | acha que consideram a
_(your sentiu. .. (o seu traducdo de T3 mais
relative) has parentesco/paren fiel e simples de
felt.......... te) se sentiu... aplicar.
cheerful? Alegre? Muito | Alegre? Muito Ambas as traducdes
Pouco Muito Pouco Muito IGUAL coincidem no
pouco Nada pouco Nada “Muito Pouco Muito
pouco Nada”
worried or Preocupado ou | Preocupado ou IGUAL -
anxious? ansioso? ansioso?
frustrated? Frustrado? Frustrado? IGUAL -
full of energy? Cheio de Enérgico? DESIGUAL Sugestéo:
energia? (T3) Cheio de
energia?
sad? Triste? Triste? IGUAL -
content? Contente? Contente? IGUAL -
distressed? Angustiado? Angustiado? IGUAL -
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lively? Animado? Animado? IGUAL -
irritable? Irritado? Irritavel? DESIGUAL Sugestao:
(T4) Irritavel?
fed-up? Alimentado? Alimentado? IGUAL -
that he/she Como ele/ela Como ele/ela Sugestdo: Que
has things encara o encara o IGUAL ele/ela tem coisas
to look futuro? futuro? por fazer no
forward to? futuro?
Next, I’m A seguir, vou | De seguida irei
going to ask | perguntar sobre | perguntar sobre
you about a sua memoria | a sua memoria Sugestdo:
do/da (do seu (T3eT4) De
(your (seu parente). | parentesco/paren seguida irei
relative’s) Na ultima | te). Na ultima | DESIGUAL perguntar sobre a
memory. In | semana, 0 | semana, 0 sua memoria do/da
the last week, | quanto quanto (seu/sua
how worried | preocupado preocupado parente). Na Gltima
would you | esteve O/a | esteve _ (do semana, 0 quanto
say (seu seu preocupado esteve
(your relative) | parente) parentesco/paren o/a____ (seu/sua
has been sobre.... te) sobre... parente) sobre....
about..........
his/her A sua memoria | A sua memoria
memory in no geral? no geral? IGUAL
general?
forgetting Esquecimento | O esquecimento Sugestdo: (T3 e T4)
things that de coisas que das coisas que O esquecimento de
happened a acontecerama | aconteceram a DESIGUAL coisas que
long time muito tempo? muito tempo aconteceram ha
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ago? atras? muito tempo atras?
forgetting Esquecimento | O esquecimento
things that de de IGUAL
happened acontecimentos | acontecimentos
recently? recentes? recentes?
forgetting Esquecimento | O esquecimento
people’s de nomes de dos nomes das IGUAL
names? pessoas? pessoas?
forgetting Esquecimento Esquecimento
where he/she | do local onde | do local onde se IGUAL
Is? se encontra? encontra?
forgetting Esquecimento | O esquecimento Sugestéo (T4): O
what day it is? | do dia em que do dia em que DESIGUAL esquecimento do
se encontra? esta? dia em que esta?
his/her Se 0s seus Se 0s seus Item ndo numerado
thoughts pensamentos | pensamentos s&o IGUAL que representa uma
being séo confusos? confusos? pergunta da escala
muddled?
difficulty Dificuldade em | A dificuldade
making tomar decisdes? em tomar IGUAL
decisions? decisdes?
making Fazer-se Em fazer-se
him/herself entender? entender? IGUAL
understood?
Now, I’m Agora, vou | Agora, Vou
going to ask | perguntar sobre | perguntar sobre
about a vida | a vida
quotidiana quotidiana
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(your do/da (do/da
relative’s) (seu parente). | seu IGUAL
everyday life. | Na ultima | parentesco/paren
In the last semana, 0| te). Na ultima
week, how quanto semana, 0
worried preocupado quanto
would you say | esteve o/a | preocupado
(seu esteve
— | parente) _ (seu
(your relative) sobre. .. parentesco/paren
has been te) sobre...
about.........
keeping Manteve-se Se se manteve Sugestdo: Manteve-
him/herself limpo? limpo/a (Por se limpo? (Por
clean exemplo, lavar DESIGUAL exemplo, lavar
(eg washing roupa e tomar roupa e tomar
and bathing)? banho)? banho)?
keeping Se manteve Se manteve com Sugestdo: Manteve-
him/herself com boa boa aparéncia? IGUAL se com boa
looking nice? aparéncia? aparéncia?
getting what Se sabe Se sabe ter o que Sugestdo: (T4) Se
he/she wants | comprar o que | quer nas lojas? DESIGUAL | sabe ter o que quer
from the deseja? nas lojas?
shops?
using money Se sabe usar Se usa dinheiro Sugestédo: (T4) Se
to pay for dinheiro para para pagar as DESIGUAL usa dinheiro para
things? pagar as coisas? pagar as coisas?
compras?
looking after | Cuida das suas Se cuida das
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his/her finangas? suas financas? IGUAL
finances?
things taking Demora mais Demora mais Sugestdo: (T4)
longer than tempo a fazer | tempo afazeras | DESIGUAL Demora mais
they used to? as coisas que coisas que tempo a fazer as
antigamente? costumava coisas que
fazer? costumava fazer?
getting in Tem contacto Se entraem Sugestéo: (T4) Se
touch with com outras contacto com DESIGUAL entra em contacto
people? pessoas? outras pessoas? com outras
pessoas?
not having Tem Se ndo tem Sugestéo: Néo ter
enough companhia companhia DESIGUAL companhia
company? suficiente? suficiente? suficiente?
not being able | Sentiu-se capaz | Se ndo se sentiu Sugestdo: Nao ser
to help other | de ajudar outras | capaz de ajudar | DESIGUAL capaz de ajudar
people? pessoas? outras pessoas? outras pessoas?
not playing a Se ndotoma | Se ndo tem parte Sugestdo: Nao
useful part parte activa no activa nas DESIGUAL tomar parte ativa
in things? seu quotidiano? | brincadeiras? nas coisas?
his/her Sua saude Sua saude IGUAL
physical fisica? fisica?
health?
We’ve already | NOs ja falamos | Nos j& falamos
talked about | sobre  muitas | sobre muitas
lots of coisas: coisas:
things:__ | (seu parente) os | (o/a seu
___ (your seus parentesco/paren IGUAL
relative’s) sentimentos, te) 0s  seus
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feelings,
memory and
everyday life.
Thinking
about all of
these things in

memoéria e o
seu quotidiano.
Reflectimos as
mesmas sobre a
altima semana,

como qualifica

sentimentos,
memoria e 0 seu
quotidiano.
Reflectimos as
mesmas sobre a

altima semana,

the last week, |o/a ___ (seu | como qualifica

how would | parente)..... _ (ofa seu

you parentesco/paren
say te)...
(your relative)
would

rate........
his/her quality | A sua qualidade Na sua Sugestéo: A sua
of life overall? de vida? qualidade de IGUAL gualidade de vida

vida? em geral?
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Itens: Candida (T3) Igual/Desigual
e Diana (T4)

Texto Igual
1 Igual
2 Igual
3 Desigual
4 Igual
5 Igual
6 Desigual
7 Igual
8 Igual
9 Igual
10 Igual
11 Desigual
12 Igual
13 Desigual

Texto Desigual
14 Desigual
15 Desigual
16 Desigual
17 Desigual
18 Desigual

133



Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

19 Igual
Texto Igual
20 Igual
21 Igual
22 Desigual
23 Desigual
24 Desigual
25 Igual
26 Igual
27 Igual
28 Igual
Texto Igual
29 Igual

29 + 4 textos = 33 itens
Total de itens iguais: 20/33

Total de itens desiguais: 13/33
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2.5.12 sintese das tradu¢oes DEMQOL; versdo portuguesa - a ser
sujeita a avaliacao do juri

Estudo n° (100

DEMQOL_Cuidador (versao 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o cartdo

correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a vida do/da (seu parente), sendo vocé a pessoa que

melhor o/a conhece. Ndo ha respostas certas ou erradas. Apenas deve dar a resposta o quanto melhor

descreve como o/a (seu parente) se sentiu na ultima semana. Se possivel tente dar a resposta
gue acha que o/a (seu parente) iria dar. N&do se preocupe se algumas perguntas parecerem
nao se aplicarem ao/a (seu parente). NG6s temos que fazer as mesmas perguntas a todos 0s
inqueridos.

Antes de comegarmos vamos praticar com uma questdo; esta questdo ndo conta. (Mostre o cartdo de
perguntas e diga ao entrevistado para dizer ou apontar para a resposta). Na ultima semana o quanto o/a

(seu parente) gostou de ver televisao?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifique um pouco mais essa resposta.

Sugestdo

Aceite | Recusada

(X) X)

Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a ultima semana.

135




Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

Primeiro vou perguntar sobre o0s sentimentos

(seu parente) se sentiu...

(seu parente). Na ultima semana, como acha que

1 | Alegre? [0 Muito |00 Pouco [J Muito pouco |[J Nada
2 | Preocupado ou [0 Muito |00 Pouco [J Muito pouco |[1 Nada

ansioso?
3 | Frustrado? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco | Nada
4 | Cheio de energia? |[] Muito |[] Pouco [J Muito pouco ] Nada
5 | Triste? [] Muito |[] Pouco [J Muito pouco ] Nada
6 | Contente? [0 Muito |[[J Pouco [0 Muito pouco [ Nada
7 | Angustiado? ] Muito |[J Pouco [0 Muito pouco |0 Nada
8 | Animado? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[J Nada
9 | Irritavel? [0 Muito 1 Pouco [0 Muito pouco |[[J Nada
10 | Alimentado? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
11 | Que ele/ela tem ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada

coisas por fazer

no futuro?

De seguida irei perguntar sobre a memoria do/da

esteve preocupado o/a (seu/sua parente) sobre....

(seu/sua parente). Na altima semana, o quanto

12

A sua memoria no

geral?

] Muito

] Pouco

[0 Muito pouco |[] Nada

13

O esquecimento
de coisas que
aconteceram ha
muito tempo

atras?

] Muito

] Pouco

[ Muito pouco |[J Nada

14

O esquecimento
de acontecimentos

recentes?

L] Muito

] Pouco

[] Muito pouco |1 Nada
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15

O esquecimento
dos nomes das

pessoas?

] Muito

] Pouco

[0 Muito pouco

[] Nada

16

O esquecimento
do local onde se

encontra?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

17

O esquecimento
do dia em que
esta?

] Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

] Nada

SN

Se 0s seus
pensamentos
dele/dela sao

confusos?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

18

Dificuldade em

tomar decisdes?

[] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

19

Em fazer-se

entender?

L1 Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

[] Nada

Agora, vou perguntar sobre a vida quotidiana do/da

preocupado esteve o/a

(seu parente) sobre...

(seu parente). Na altima semana, o quanto

20

Manteve-se
limpo? (Por
exemplo, lavar
roupa e tomar

banho)?

[] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

21

Manteve-se com

boa aparéncia?

] Muito

] Pouco

(] Muito pouco

[] Nada

22

Se sabe ter o que

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada
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quer nas lojas?

23

Se usa dinheiro
para pagar as

coisas?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

24

Se cuida das suas

financas?

] Muito

[1 Pouco

[1 Muito pouco

[1] Nada

25

Demora mais
tempo a fazer as
coisas que

costumava fazer?

LI Muito

L1 Pouco

LI Muito pouco

] Nada

26

Se entra em
contacto com

outras pessoas?

] Muito

L1 Pouco

LI Muito pouco

] Nada

27

Nao ter
companhia

suficiente?

[] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

28

Na&o ser capaz de
ajudar outras

pessoas?

L1 Muito

1 Pouco

[1 Muito pouco

[] Nada

29

N&o tomar parte

ativa nas coisas?

L] Muito

] Pouco

(1 Muito pouco

[J Nada

30

Sua saude fisica?

1 Muito

[1 Pouco

(1 Muito pouco

[1 Nada

Nos ja falamos sobre muitas coisas:

quotidiano. Refletimos as mesmas sobre a ultima semana, como qualifica o/a

(seu parente) os seus sentimentos, memoria e 0 seu

(seu parente).....

29

A sua qualidade

de vida em geral?

L] Muito

boa

[J Boa

] Suficiente

] Pobre
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2.6.Parecer do Juri sobre 22 sintese ou Versao final para pré-teste

Juri 1 — Pedro Sousa

“Ja Li as duas escalas e parecem-me bem, da minha parte ndo tenho nada a alterar, a
ndo ser a forma como sdo colocadas as questfes, mas isso ja tinha dito na ronda
anterior por isso ndo quero estar a insistir novamente! Mas gramaticalmente em
portugués nao fica bem perguntar desta forma: "Na ultima semana, 0 quanto é que
gostou de ver televisdo?" Esse sera quanto a mim o ponto mais sensivel dos

instrumentos em termos linguisticos, de resto tudo étimo!” Sabado, 04/06/16 (20:42)

Juri 2 — Tania Mauricio
“Concordo com a tradugéo e versao final apresentada”. Sexta-feira, 03/06/16 (16:31)
Juri 3 — Ana Tavares

Demqol e Demqol_Proxy: “Considero que a esta versdo da escala se encontra apta a
ser aplicada no pré-teste. Concordo com a traducdo dos diversos itens e penso que
estes sdo adequados a populacdo portuguesa, inclusive aos individuos que a escala se
propde avalia.” Segunda-Feira, 06/06/16 (22:59)
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22 passo - Retroversao
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3. DEMQOL_versao portuguesa

Estudon° 1000

DEMQOL (versao 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o cartdo

correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a sua vida. Nao ha respostas certas ou erradas. Apenas dé a resposta
que melhor descreve como se sentiu na Ultima semana. Nao se preocupe se algumas questdes parecerem

gue ndo se aplicam a si. NO0s temos que fazer as mesmas perguntas a todos os inqueridos.

Antes de comegarmos vamos praticar com uma questéo; esta questdo nao conta. (Mostre o cartdo com a

resposta e peca ao entrevistador para dizer ou apontar a resposta).
Na ultima semana, quanto gostou de ver televisdo?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifique um pouco mais essa resposta.

Sugestao

Aceite | Recusada

(X) X)

Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a ultima semana.

Primeiro vou perguntar sobre os seus sentimentos. Na Gltima semana, vocé sentiu-se...

1 | Alegre? [0 Muito |0 Pouco [1 Muito pouco |[1 Nada

2 | Preocupado ou [0 Muito |0 Pouco L1 Muito pouco |L1 Nada
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ansioso?
3 | Temaproveitado |[] Muito [] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada

avida?
4 | Frustrado? 1 Muito |[] Pouco [0 Muito pouco |[]1 Nada
5 | Confiante? ] Muito 1 Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
6 | Cheio de energia? |[] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
7 | Triste? [] Muito |[] Pouco [] Muito pouco |[] Nada
8 | Solitario? [] Muito |[] Pouco [0 Muito pouco |0 Nada
9 | Angustiado? ] Muito [] Pouco (] Muito pouco |[] Nada
10 | Animado? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[J Nada
11 | Irritavel? [0 Muito 1 Pouco [0 Muito pouco |1 Nada
12 | Alimentado? ] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
13 | Que hé coisas que |[] Muito ] Pouco [0 Muito pouco [[J Nada

gostaria de fazer

mas nao pode?

De seguida irei perguntar sobre a sua memdria. Na ultima semana, o quanto é que se preocupou

sobre...

14 | O esquecimento 0 Muito [0 Pouco [0 Muito pouco |[J Nada
de acontecimentos

recentes?

15 | O esquecimento ] Muito [1 Pouco [J Muito pouco |[] Nada
de quem sdo as

pessoas?

16 | O esquecimento | Muito [1 Pouco [] Muito pouco |1 Nada
do dia em que

esta?

17 | Se os seus [0 Muito ] Pouco [0 Muito pouco | Nada

pensamentos sao
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confusos?

18 | A sua dificuldade |[J Muito [0 Pouco [0 Muito pouco |[J Nada
na tomada de

decisdes?

19 | A sua fraca 0 Muito 1 Pouco [0 Muito pouco |[J Nada

concentracao?

Agora, eu irei perguntar sobre a sua vida quotidiana. Na Gltima semana, 0 quanto se preocupou
sobre...

20 | Néo ter [1 Muito [] Pouco [] Muito pouco [] Nada
companhia
suficiente?

21 | Relacionar-se com |1 Muito [1 Pouco [1 Muito pouco [J Nada

pessoas proximas?

22 | Receber o carinho |[] Muito [0 Pouco [0 Muito pouco |1 Nada

que deseja?

23 | As pessoas ndoo | Muito [0 Pouco [0 Muito pouco |1 Nada
escutarem?

24 | Se vocé se faz [0 Muito ] Pouco [ Muito pouco |] Nada
entender?

25 | Receber ajuda LI Muito LI Pouco L1 Muito pouco |[] Nada
guando precisa?

26 | Chegar acasade |[[] Muito LI Pouco LI Muito pouco [] Nada
banho a tempo?

27 | Como voceé se ] Muito [] Pouco ] Muito pouco [] Nada
sente consigo
mesmo/a?

28 | A sua saude em 0 Muito | Pouco [J Muito pouco |[] Nada
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geral?

Nos ate agora faldmos sobre muitas coisas: seus sentimentos, sua memoria e do seu quotidiano. Faldmos

das mesmas sobre a ultima semana, como qualifica...

29 | Asua qualidade | Muito [1 Boa [1 Suficiente [1 Pobre

de vida no geral? | boa
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3.1.R1 - Retroversao 1 - DEMQOL_ versao portuguesa (Eng. Joao

Feteiro)

DEMQOL - Version 4

For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.

First I’m going to ask about your feelings.

In the last week, have you felt...

1 - Cheerful?
A lot Quite a bit

2- Worried or anxious?

Alot Quite a bit

A little

A little

3 —That you are enjoying life?

A lot Quite a bit

4 - Frustrated?

Alot Quite a bit

5 - Confident?
A lot Quite a bit

6 - Full of energy?
A lot Quite a bit

A little

A little

A little

A little

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all
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7 - Sad?

A lot Quite a bit A little Not at all
8 - Lonely?

A lot Quite a bit A little Not at all

9 - Distressed?

A lot Quite a bit A little Not at all
10 - Lively?

A lot Quite a bit A little Not at all
11 — Riled up?

A lot Quite a bit A little Not at all
12 - Fed-up?

A lot Quite a bit A little Not at all

13 - Forgetting things that happened a long time ago?
A lot Quite a bit A little Not at all

Next I’m going to ask you about your memory.

In the last week, how worried have you been about...

14 - Forgetting things that happened recently?
Alot Quite a bit A little Not at all

15 - Forgetting who people are?

A lot Quite a bit A little Not at all

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04
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16 - Forgetting what day it is?
A lot Quite a bit A little Not at all

17 — If your thoughts being muddled?
A lot Quite a bit A little Not at all

18 — Your difficulty in making decisions?

A lot Quite a bit A little Not at all

19 — Your poor concentration?

A lot Quite a bit A little Not at all

Now I’m going to ask you about your everyday life.

In the last week, how worried have you been about...

20 - Not having enough company?

Alot Quite a bit A little Not at all

21 — Relate with people nearby?
A lot Quite a bit A little Not at all

22 - Getting the affection that you want?
A lot Quite a bit A little Not at all

23 - People not listening to you?

A lot Quite a bit A little Not at all

24 — If you making yourself understood?

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04
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A lot Quite a bit A little

25 - Getting help when you need it?
A lot Quite a bit A little

26 - Getting to the toilet in time?
A lot Quite a bit A little

27 - How you feel in yourself?

A lot Quite a bit A little

28 - Your health overall?

A lot Quite a bit A little

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and your everyday life.

Thinking about all of these things in the last week how would you rate...

29 - Your quality of life overall?

Very Good Good

Fair

Poor
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3.2.R2 - Retroversao 2 - DEMQOL_ versao portuguesa (Dr2 Natasha
Dinis)

DEMQOL (Version 4)

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the respondent
the response card.

I would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just give the
answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry if some questions
appear not to apply to you. We have to ask the same questions of everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer)

In the last week, how much have you enjoyed watching television?
alot

quite a bit

a little

not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

Sugestion

Acceptance Refused

() )

For all of the questions I’'m going to ask you, | want you to think about the last week.

First I’'m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt.......
1 cheerful? [1 alot [] quitea | alittle [1 notat
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bit all

2. | worried or [J alot [J quitea [ alittle (] notat
anxious? bit all

3 | thatyouare [J alot [J quitea [ alittle [J notat
enjoying life? bit all

4 | frustrated? [] alot [J quitea [ alittle [J notat
bit all

5. | confident? [J alot [] quitea [ alittle [l notat
bit all

6. | full of energy? J alot [l quitea 0 alittle [0 notat
bit all

7. | sad? [J alot [] quitea [ alittle [l notat
bit all

8. | lonely? [] alot [J quitea [ alittle [J notat
bit all

9. | distressed? [J alot [J quitea [ alittle J notat
bit all

10 | lively? [] alot [J quitea [ alittle [J notat
bit all

11 | irritable? [] alot [J quitea [ alittle [J notat
bit all

12 | fed-up? [] alot [J quitea [ alittle [J notat
bit all

13 | that there are [] alot [J quitea [ alittle [J notat
things that bit all

you wanted to
do but

couldn’t?

Next, I’'m going to ask you about your memory. In the last week, how worried have you been

about...

14 | forgetting [] alot [l quitea | alittle 0 notat
things that bit all
happened
recently?

15 | forgetting [] alot [l quitea | alittle 0 notat
who people
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are? bit all

16 | forgetting [J alot [l quitea [ alittle [l notat
what day it is? bit all

17 | your thoughts [J alot [l quitea [ alittle (] notat
being bit all
muddled?

18 | difficulty for [J alot [J quitea [ alittle [J notat
making bit all
decisions?

19 | poor [J alot [l quitea [ alittle [ notat
concentration bit all

?

Now, I’'m going to ask you about your everyday life. In the

been about...

last week, how worried have you

20 | not having [J alot [J quitea [ alittle (1 notat
enough bit all
company?

21 | how you get [0 alot [l quitea [ alittle J notat
on with bit all
people
close to you?

22 | getting the [1 alot [l quitea [l alittle [1 notat
affection that bit all
you want?

23 | people not 0 alot [] quitea 0 alittle [J notat
listening to bit all
you?

24 | making [0 alot [J quitea O alittle [J notat
yourself bit all
understood?

25 | getting help O alot [1 quitea O alittle (1 notat
when you bit all
need it?

26 | getting to the O alot [1 quitea O alittle [J notat
toilet in time? bit all

27 | how you feel 0 alot [l quitea 0 alittle | notat
in yourself bit all

28 | your health [0 alot [] quitea 0 alittle | not at
overall? bit all

We've already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life. Thinking
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about all of these things in the last week, how would you rate...

29

Your quality of
life overall

[l Very
Good

[l Good

[ Fair

[l Poor
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3.3.Comparac¢ao R1 e R2

Resultado pré-final da conjuncéo de ambas as retroversdes a serem avaliadas pelos

trés elementos do juri do questionario DEMQOL

Retroversores:

VO — Verséo Original

R1 - Natacha Dinis, Licenciada em Ciéncias Farmacéuticas (Mestrado Integrado em

Ciéncias Farmacéuticas)

R2 - Jodo Tiago Feteiro, Licenciado em Engenharia Alimentar

VO Study ID OO0O00
R1 Estudo n° Hoodn
R2 Estudo n° OO0O00
VO DEMQOL — (version 4)

R1 DEMQOL - (verséo 4)

R2 DEMQOL - (verséo 4)

VO Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

I would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just

give the answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry
if some questions appear not to apply to you. We have to ask the same questions of
everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer) In the last week, how

much have you enjoyed watching television?
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a lot quite a bit a little not at all
Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

R1

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

I would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just
give the answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry if
some questions appear not to apply to you. We have to ask the same questions of

everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the

response card and ask respondent to say or point to the answer)

In the last week, how much have you enjoyed watching television?
a lot

quite a bit

a little

not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

VO For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.
First I’m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt.......

R1 For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.
First I’m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt.......

R2 For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.

First I’m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt...
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V0.1 cheerful??** alot quite a bit a little not at all

R1 cheerful? a lot quite a bit a little not at all

R2 Cheerful? a lot quite a bit a little not at all

V0.2 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

R1 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

R2 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

V0.3 that you are| alot quite a bit a little not at all
enjoying life? **

R1 that you are| alot quite a bit a little not at all
enjoying life? **

R2 that you are| alot quite a bit a little not at all
enjoying life? **

VO.4 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

R1 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

R2 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

VO.5 confident? ** a lot quite a bit a little not at all

R1 confident? ** a lot quite a bit a little not at all

R2 confident? ** a lot quite a bit a little not at all

VO.6 full of energy? ** | alot quite a bit a little not at all

R1 full of energy? ** | a lot quite a bit a little not at all

R2 full of energy? ** | a lot quite a bit a little not at all

VO.7 sad? a lot quite a bit a little not at all

R1 sad? a lot quite a bit a little not at all

R2 sad? a lot quite a bit a little not at all

V0.8 lonely? a lot quite a bit a little not at all
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R1 lonely? a lot quite a bit a little not at all
R2 lonely? a lot quite a bit a little not at all
V0.9 distressed? a lot quite a bit a little not at all
R1 distressed? a lot quite a bit a little not at all
R2 distressed? a lot quite a bit a little not at all
VO.10 | lively? ** a lot quite a bit a little not at all
R1 lively? a lot quite a bit a little not at all
R2 lively? a lot quite a bit a little not at all
VO.11 | irritable? a lot quite a bit a little not at all
R1 irritable? a lot quite a bit a little not at all
R2 Riled up? a lot quite a bit a little not at all
VO.12 | fed-up a lot quite a bit a little not at all
R1 fed-up a lot quite a bit a little not at all
R2 fed-up a lot quite a bit a little not at all
VO.13 |that there are|alot quite a bit a little not at all

things that you

wanted to do but

couldn’t?
R1 that there are |alot quite a bit a little not at all

things that you

wanted to do but

couldn’t?
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R2 Forgetting things a lot quite a bit a little not at all
that happened a
long time ago?

VO Next, I’m going to ask you about your memory. In the last week, how worried have
you been about..........

R1 Next, I’m going to ask you about your memory. In the last week, how worried have
you been about...

R2 Next I’m going to ask you about your memory.
In the last week, how worried have you been about...

VVO.14 | forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

R1 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

R2 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

VO.15 | forgetting who | a lot quite a bit a little not at all
people are?

R1 forgetting who | a lot quite a bit a little not at all
people are?

R2 forgetting who | a lot quite a bit a little not at all
people are?

VO.16 | forgetting what | a lot quite a bit a little not at all
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day it is?

R1 forgetting  what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

R2 forgetting  what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

VO.17 |your thoughts | a lot quite a bit a little not at all
being muddled?

R1 your thoughts | a lot quite a bit a little not at all
being muddled?

R2 If your thoughts | alot quite a bit a little not at all
being muddled?

VO.18 | difficulty making | a lot quite a bit a little not at all
decisions?

R1 difficulty for | alot quite a bit a little not at all
making decisions?

R2 Your difficulty in | a lot quite a bit a little not at all
making decisions?

VO.19 | poor a lot quite a bit a little not at all
concentration?

R1 poor a lot quite a bit a little not at all
concentration?

R2 Your poor | a lot quite a bit a little not at all
concentration?

VO Now, I’m going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried
have you been about..........

R1 Now, I’m going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried
have you been about...

R2 Now I’m going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried

have you been about...
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VO.20

not having enough

company?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

not having enough

company?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R2

not having enough

company?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.21

how you get on
with people

close to you?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R1

how you get on
with people

close to you?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

Relate with people

nearby?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.22

getting the
affection that

you want?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R1

getting the
affection that

you want?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

getting the
affection that

you want?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.23

people not

listening to you?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

people not

listening to you?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R2

people not

listening to you?

a lot

quite a bit

a little

not at all

159




Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

VO.24 | making yourself | a lot quite a bit a little not at all
understood?

R1 making yourself | a lot quite a bit a little not at all
understood?

R2 If you making |alot quite a bit a little not at all
yourself
understood?

VO.25 | getting help when | a lot quite a bit a little not at all
you need it?

R1 getting help when | a lot quite a bit a little not at all
you need it?

R2 getting help when | a lot quite a bit a little not at all
you need it?

VO.26 | getting to the|alot quite a bit a little not at all
toilet in time?

R1 getting to the | alot quite a bit a little not at all
toilet in time?

R2 getting to the | alot quite a bit a little not at all
toilet in time?

VO.27 | how you feel in|alot quite a bit a little not at all
yourself?

R1 how you feel in|alot quite a bit a little not at all
yourself?

R2 how you feel in|alot quite a bit a little not at all
yourself?

VO.28 | your health | a lot quite a bit a little not at all
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overall?

R1 your health | a lot quite a bit a little not at all
overall?

R2 your health | a lot quite a bit a little not at all
overall?

VO We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life.
Thinking about all of these things in the last week, how would you rate..........

R1 We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life.
Thinking about all of these things in the last week, how would you rate...

R2 We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and your everyday
life. Thinking about all of these things in the last week how would you rate...

VO.29 | your quality of life | very good good Fair poor
overall? **

R1 your quality of life | very good good Fair Poor
overall? **

R2 your quality of life | very good good Fair poor
overall? **
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4. DEMQOL_ Cuidador; versao portuguesa

Estudo n° (110000

DEMQOL_Cuidador (versao 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o cartdo

correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a vida do/da (seu parente), sendo vocé a pessoa que

melhor o/a conhece. Ndo ha respostas certas ou erradas. Apenas deve dar a resposta o quanto melhor

descreve como o/a (seu parente) se sentiu na altima semana. Se possivel tente dar a resposta
que acha que o/a (seu parente) iria dar. N&o se preocupe se algumas perguntas parecerem
ndo se aplicarem ao/a (seu parente). NOs temos que fazer as mesmas perguntas a todos os
inqueridos.

Antes de comegarmos vamos praticar com uma questdo; esta questdo nado conta. (Mostre o cartdo de
perguntas e diga ao entrevistado para dizer ou apontar para a resposta). Na ultima semana o quanto o/a

(seu parente) gostou de ver televisdo?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifique um pouco mais essa resposta.

Sugestdo

Aceite | Recusada

(X) (X)

Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a ultima semana.

Primeiro vou perguntar sobre os sentimentos (seu parente). Na ultima semana, como acha que
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(seu parente) se sentiu...

1 | Alegre? [0 Muito |0 Pouco [1 Muito pouco |[1 Nada
2 | Preocupado ou [0 Muito |00 Pouco [J Muito pouco |[J Nada

ansioso?
3 | Frustrado? [0 Muito 1 Pouco [1 Muito pouco | Nada
4 | Cheio de energia? |[] Muito ] Pouco [0 Muito pouco ] Nada
5 | Triste? [1 Muito |[] Pouco [] Muito pouco |[] Nada
6 | Contente? 0 Muito | Pouco [0 Muito pouco [[J Nada
7 | Angustiado? 1 Muito |00 Pouco [J Muito pouco L1 Nada
8 | Animado? ] Muito [1 Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada
9 | Irritavel? 1 Muito (] Pouco [0 Muito pouco |1 Nada
10 | Alimentado? ] Muito [] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
11 | Que ele/ela tem [] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada

coisas por fazer

no futuro?

De seguida irei perguntar sobre a memdoria do/da

(seu/sua parente). Na ultima semana, o quanto

esteve preocupado o/a (seu/sua parente) sobre....

12 | A sua memoériano |[] Muito 1 Pouco

geral?

[0 Muito pouco |1 Nada

13 | O esquecimento ] Muito [1 Pouco
de coisas que
aconteceram ha
muito tempo

atras?

[1 Muito pouco |[] Nada

14 | O esquecimento  |[J Muito [] Pouco
de acontecimentos

recentes?

[J Muito pouco |[J Nada

15 | O esquecimento  |[] Muito [1 Pouco

[0 Muito pouco |[J Nada
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dos nomes das

pessoas?

16

O esquecimento
do local onde se

encontra?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

17

O esquecimento
do dia em que

esta?

] Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

] Nada

SN

Se 0s seus
pensamentos
dele/dela séao

confusos?

0 Muito

] Pouco

0 Muito pouco

[] Nada

18

Dificuldade em

tomar decisdes?

] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

19

Em fazer-se

entender?

L1 Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

[] Nada

Agora, vou perguntar sobre a vida quotidiana do/da

preocupado esteve o/a

(seu parente) sobre...

(seu parente). Na altima semana, o quanto

20

Manteve-se
limpo? (Por
exemplo, lavar
roupa e tomar

banho)?

[] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

21

Manteve-se com

boa aparéncia?

L1 Muito

[1 Pouco

(] Muito pouco

[l Nada

22

Se sabe ter o que

guer nas lojas?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada
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23

Se usa dinheiro
para pagar as

coisas?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

24

Se cuida das suas

finangas?

] Muito

[1 Pouco

[1 Muito pouco

[1] Nada

25

Demora mais
tempo a fazer as
coisas que

costumava fazer?

LI Muito

L1 Pouco

LI Muito pouco

[] Nada

26

Se entra em
contacto com

outras pessoas?

] Muito

L1 Pouco

LI Muito pouco

] Nada

27

N&o ter
companhia

suficiente?

] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

] Nada

28

N&o ser capaz de
ajudar outras

pessoas?

L1 Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

[] Nada

29

N&o tomar parte

ativa nas coisas?

L] Muito

] Pouco

(1 Muito pouco

[J Nada

30

Sua saude fisica?

1 Muito

[1 Pouco

(1 Muito pouco

[1 Nada

NoOs ja falamos sobre muitas coisas:

quotidiano. Refletimos as mesmas sobre a Gltima semana, como qualifica o/a

(seu parente) os seus sentimentos, memdria e o seu

(seu parente).....

31

A sua qualidade

de vida em geral?

L] Muito
boa

[J Boa

] Suficiente

] Pobre
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4.1.R3 - Retroversao 3 - DEMQOL_Cuidador; versao portuguesa

(Eng. Joao Feteiro)

DEMQOL Caregiver - Version 4

For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.

First I’m going to ask you about (your relative’s) feelings. In the last week, would

you say that (your relative) has felt...

1 - Cheerful?

Alot Quite a bit A little
2- Worried or anxious?

A lot Quite a bit A little
3- Frustrated?

Alot Quite a bit A little
4 - Full of energy?

Alot Quite a bit A little

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all
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5-Sad?

A lot Quite a bit

6 — Glad?

A lot Quite a bit

7 - Distressed?

A lot Quite a bit

8 — Lively?

A lot Quite a bit

9 — Riled up?

Alot Quite a bit

10 — Fed-up?

Alot Quite a bit

A little

A little

A little

A little

A little

A little

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

Not at all

11 - He / she has things to do in the future?

A lot Quite a bit

Next, I’m going to ask you about

A little

Not at all

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

(your relative’s) memory.

In the last week, how worried would you say (your relative) has been about...

12 - His/her memory in general?

167



Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

A lot Quite a bit A little Not at all

13 - Forgetting things that happened a long time ago?

A lot Quite a bit A little Not at all

14 - Forgetting things that happened recently?

A lot Quite a bit A little Not at all

15 — Forgetting people ‘s names?

A lot Quite a bit A little Not at all

16 - Forgetting where he/she is?

A lot Quite a bit A little Not at all

17 - Forgetting what day it is?

A lot Quite a bit A little Not at all

His/her thoughts being muddled?

A lot Quite a bit A little Not at all

18 - Difficulty in making decisions

Alot Quite a bit A little Not at all

19 - Making him/herself understood?

Alot Quite a bit A little Not at all
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Now I’m going to ask about (your relative’s) everyday life.

In the last week, how worried would you say (your relative) has been about---

20 - Keeping him/herself clean (ex: washing and bathing)?

A lot Quite a bit A little Not at all

21 - Keeping him/herself looking nice?

A lot Quite a bit A little Not at all

22 — If getting what he/she wants from the shops?

A lot Quite a bit A little Not at all

23 —If using money to pay for things?

Alot Quite a bit A little Not at all

24 - If looking after his/her finances?

Alot Quite a bit A little Not at all

25 - Things taking longer than they used to?

A lot Quite a bit A little Not at all

26 — If getting in touch with people?

Alot Quite a bit A little Not at all
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27 - Not having enough company?

A lot Quite a bit A little Not at all

28 - Not being able to help other people?

A lot Quite a bit A little Not at all

29 — Don’t have active part in things?

A lot Quite a bit A little Not at all

30 - His/her physical health?

A lot Quite a bit A little Not at all

We’ve already talked about lots of things: (your relative’s) feelings, memory and
everyday life.

Thinking about all of these things in the last week, how would you say (your relative)
would rate...

31 - He/she quality of life overall?

Very good Good Fair  Poor
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4.2.R4 - Retroversao 4 - DEMQOL_Cuidador_ versao portuguesa (Dr2
Natasha Dinis)

DEMQOL_Caregiver (Version 4)

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the respondent
the response card.

I would like to ask you about (your relative’s) life, as you are the person who
knows him/her best. There are no right or wrong answers. Just give the answer that best
describes how (your relative) has felt in the last week. If possible try and give the
answer that you think (your relative) would give. Don’t worry if some questions
appear not to apply to (your relative). We have to ask the same questions of
everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer). In the last week how much
has (your relative) enjoyed watching television?

alot
quite a bit
a little
not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

Sugestion

Acceptance Refused

(x) (x)

For all of the questions I’'m going to ask you, | want you to think about the last week.

First I'm going to ask you about (your relative’s) feelings. In the last week, would
you say that (your relative) has felt...
1 cheerful? [0 alot [1 quitea 00 alittle [] notat
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bit all
2. | worried or [J alot [l quitea L] alittle [J notat
anxious? bit all
3 frustrated? [J alot [J quitea L] alittle [J notat
bit all
4 | full of [] alot [J quitea [ alittle [J notat
energy? bit all
5. | sad? [J alot [l quitea [ alittle [] notat
bit all
6. | glad? [J alot [l quitea O alittle [] notat
bit all
7. | distressed? [] alot [J quitea [ alittle [J notat
bit all
8. | lively? [J alot [l quitea [ alittle [] notat
bit all
9. | irritable? [J alot [J quitea L] alittle [J notat
bit all
10. | fed-up? [] alot [J quitea [] alittle [J notat
bit all
11. | that he / she [1 alot [1 quitea [ alittle [1 notat
has things to bit all
doin the
future?

Next, I’'m going to ask you about

worried would you say

(your relative’s) memory. In the last week, how
(your relative) has been about...

12 | his/her [J alot [0 quitea [ alittle [0 notat
memory in bit all
general?

13. | forgetting 0 alot [] quitea 0 alittle [J notat
things that bit all
happened a
long time
ago?

14 | forgetting 0 alot [1 quitea 0 alittle [J notat
things that bit all
happened
recently?
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15 | forgetting J alot 0 quitea 0 alittle J notat
people ‘s bit all
names?

16 | forgetting J alot 0 quitea 0 alittle J notat
where bit all
he/she is?

17 | forgetting J alot 0 quitea 0 alittle J notat
what day it bit all
is?

SN | his/her [1 alot [l quitea [ alittle [] notat
thoughts bit all
being
muddled?

18 | difficulty [J alot [J quitea L] alittle [J notat
making bit all
decisions?

19 | making [J alot [] quitea L] alittle [J notat
him/herself bit all
understood?

Now, I’'m going to ask about (your relative’s) everyday life. In the last week, how

worried would you say (your relative) has been about...

20 | keeping [0 alot 0 quitea [ alittle [0 notat
him/herself bit all
clean
(eg washing
and
bathing)?

21 | keeping 0 alot [] quitea 0 alittle [J notat
him/herself bit all
looking nice?

22 | getting what O alot [J quitea O alittle [J notat
he/she wants bit all
from the
shops?

23 | using money 0 alot [] quitea 0 alittle [J notat
to pay for bit all
things?

24 | looking after [1 alot [1 quitea [1 alittle [1 notat
his/her bit all
finances?

25 | things taking [J alot [1 quitea [ alittle [l notat
longer than bit all
they used
to?

26 | gettingin [J alot [1 quitea [ alittle [l notat
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touch with bit all
people?

27 | not having [J alot [l quitea [ alittle [] notat
enough bit all
company?

28 | not being [J alot [l quitea [ alittle [] notat
able to help bit all
other
people?

29 | not playing a [J alot [J quitea [ alittle [1 notat
useful part bit all
in things?

30 | his/her [0 alot 0 quitea O alittle U notat
physical bit all
health?

We’ve already talked about lots of things:

(your relative) would rate...

(your relative’s) feelings, memory and
everyday life. Thinking about all of these things in the last week, how would you say

31

He/she
quality of life
overall

0 Very
Good

[l Good

[l Fair

[] Poor
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4.3.Comparacao R3 e R4

Resultado pré-final da conjuncéo de ambas as retroversdes a serem avaliadas pelos

trés elementos do juri do questionario DEMQOL

Retroversores:

VO — Verséo Original

R1 - Natacha Dinis, Licenciada em Ciéncias Farmacéuticas (Mestrado Integrado em

Ciéncias Farmacéuticas)

R2 - Jodo Tiago Feteiro, Licenciado em Engenharia Alimentar

VO Study ID OO0O00
R1 Estudo n° Hoodn
R2 Estudo n° OO0O00
VO DEMQOL — (version 4)

R1 DEMQOL - (verséo 4)

R2 DEMQOL - (verséo 4)

VO Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

I would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just

give the answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry
if some questions appear not to apply to you. We have to ask the same questions of
everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer) In the last week, how

much have you enjoyed watching television?
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a lot quite a bit a little not at all
Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

R1

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

I would like to ask you about your life. There are no right or wrong answers. Just
give the answer that best describes how you have felt in the last week. Don’t worry if
some questions appear not to apply to you. We have to ask the same questions of

everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the

response card and ask respondent to say or point to the answer)

In the last week, how much have you enjoyed watching television?
a lot

quite a bit

a little

not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

VO For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.
First I’m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt.......

R1 For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.
First I’m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt.......

R2 For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.

First I’m going to ask about your feelings. In the last week, have you felt...

176



Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

V0.1 cheerful??** alot quite a bit a little not at all

R1 cheerful? a lot quite a bit a little not at all

R2 Cheerful? a lot quite a bit a little not at all

V0.2 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

R1 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

R2 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

V0.3 that you are| alot quite a bit a little not at all
enjoying life? **

R1 that you are| alot quite a bit a little not at all
enjoying life? **

R2 that you are| alot quite a bit a little not at all
enjoying life? **

VO.4 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

R1 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

R2 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

VO.5 confident? ** a lot quite a bit a little not at all

R1 confident? ** a lot quite a bit a little not at all

R2 confident? ** a lot quite a bit a little not at all

VO.6 full of energy? ** | alot quite a bit a little not at all

R1 full of energy? ** | a lot quite a bit a little not at all

R2 full of energy? ** | a lot quite a bit a little not at all

VO.7 sad? a lot quite a bit a little not at all

R1 sad? a lot quite a bit a little not at all

R2 sad? a lot quite a bit a little not at all

V0.8 lonely? a lot quite a bit a little not at all
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R1 lonely? a lot quite a bit a little not at all
R2 lonely? a lot quite a bit a little not at all
V0.9 distressed? a lot quite a bit a little not at all
R1 distressed? a lot quite a bit a little not at all
R2 distressed? a lot quite a bit a little not at all
VO.10 | lively? ** a lot quite a bit a little not at all
R1 lively? a lot quite a bit a little not at all
R2 lively? a lot quite a bit a little not at all
VO.11 |irritable? a lot quite a bit a little not at all
R1 irritable? a lot quite a bit a little not at all
R2 Riled up? a lot quite a bit a little not at all
VO.12 | fed-up a lot quite a bit a little not at all
R1 fed-up a lot quite a bit a little not at all
R2 fed-up a lot quite a bit a little not at all
VO.13 |that there are|alot quite a bit a little not at all

things that you

wanted to do but

couldn’t?
R1 that there are |alot quite a bit a little not at all

things that you

wanted to do but

couldn’t?
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R2 Forgetting things a lot quite a bit a little not at all
that happened a
long time ago?

VO Next, I’m going to ask you about your memory. In the last week, how worried have
you been about..........

R1 Next, I’m going to ask you about your memory. In the last week, how worried have
you been about...

R2 Next I’m going to ask you about your memory.
In the last week, how worried have you been about...

VVO.14 | forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

R1 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

R2 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

VO.15 | forgetting who | a lot quite a bit a little not at all
people are?

R1 forgetting who | a lot quite a bit a little not at all
people are?

R2 forgetting who | a lot quite a bit a little not at all
people are?

VO.16 | forgetting what | a lot quite a bit a little not at all
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day it is?

R1 forgetting  what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

R2 forgetting  what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

VO.17 |your thoughts | a lot quite a bit a little not at all
being muddled?

R1 your thoughts | a lot quite a bit a little not at all
being muddled?

R2 If your thoughts | alot quite a bit a little not at all
being muddled?

VO.18 | difficulty making | a lot quite a bit a little not at all
decisions?

R1 difficulty for | alot quite a bit a little not at all
making decisions?

R2 Your difficulty in | a lot quite a bit a little not at all
making decisions?

VO.19 | poor a lot quite a bit a little not at all
concentration?

R1 poor a lot quite a bit a little not at all
concentration?

R2 Your poor | a lot quite a bit a little not at all
concentration?

VO Now, I’m going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried
have you been about..........

R1 Now, I’m going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried
have you been about...

R2 Now I’m going to ask you about your everyday life. In the last week, how worried

have you been about...
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VO.20

not having enough

company?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

not having enough

company?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R2

not having enough

company?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.21

how you get on
with people

close to you?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R1

how you get on
with people

close to you?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

Relate with people

nearby?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.22

getting the
affection that

you want?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R1

getting the
affection that

you want?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

getting the
affection that

you want?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.23

people not

listening to you?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

people not

listening to you?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R2

people not

listening to you?

a lot

quite a bit

a little

not at all
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VO.24 | making yourself | a lot quite a bit a little not at all
understood?

R1 making yourself | a lot quite a bit a little not at all
understood?

R2 If you making |alot quite a bit a little not at all
yourself
understood?

VO.25 | getting help when | a lot quite a bit a little not at all
you need it?

R1 getting help when | a lot quite a bit a little not at all
you need it?

R2 getting help when | a lot quite a bit a little not at all
you need it?

VO.26 | getting to the|alot quite a bit a little not at all
toilet in time?

R1 getting to the | alot quite a bit a little not at all
toilet in time?

R2 getting to the | alot quite a bit a little not at all
toilet in time?

VO.27 | how you feel in|alot quite a bit a little not at all
yourself?

R1 how you feel in|alot quite a bit a little not at all
yourself?

R2 how you feel in|alot quite a bit a little not at all
yourself?

VO.28 | your health | a lot quite a bit a little not at all
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overall?

R1 your health | a lot quite a bit a little not at all
overall?

R2 your health | a lot quite a bit a little not at all
overall?

VO We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life.
Thinking about all of these things in the last week, how would you rate..........

R1 We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and everyday life.
Thinking about all of these things in the last week, how would you rate...

R2 We’ve already talked about lots of things: your feelings, memory and your everyday
life. Thinking about all of these things in the last week how would you rate...

VO.29 | your quality of life | very good good Fair poor
overall? **

R1 your quality of life | very good good Fair Poor
overall? **

R2 your quality of life | very good good Fair poor
overall? **
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4.4.Instrucgoes ao Juri acerca da analise da comparacao da
retroversao do questionario DEMQOL (R3 e R4)

Caros jaris Professor Doutor Pedro Sousa, Fisioterapeuta Mestranda Tania Mauricio e

Fisioterapeuta Ana Tavares;

Desde ja a nossa profunda gratiddo pelo tempo dispensado e pela preciosa ajuda neste
trabalho de investigacdo. Ap0s 0 vosso parecer positivo da conjuncdo das traducdes e
aval para pre-teste, avancamos para a 22 fase como descrito nos primeiros contactos:

Retroverséo antes de podermos avancar para o teste no grupo piloto.

Deste modo, a juncgéo das retroversdes necessita igualmente do vosso parecer.

Segue copy past dos emails enviados no pedido formal com os passos da validagéo dos
questionarios.

"(...)Neste sentido e no processo de adaptacdo, validacdo e transculturacdo é
necessario um jari multidisciplinar (3 a 5 elementos) que possa avaliar a sintese de
duas traducbes (ja realizada) e aprovar ou rejeitar os itens; a sintese de duas
retroversdes (depois da aprovacdo consensual do juri da traducdo). A retroversao
indicara se existem discrepancias significativas entre a lingua inglesa e a lingua

portuguesa em termos de semantica e adaptacéo cultural.

Os questionarios sdo bastante simples (com inglés acessivel) pelo que ndo nos parece
que haja grandes dificuldades numa traducéo fiel a original, mas ficard sob o vosso
parecer. O produto final (aprovacdo da traducdo e aprovacdo da retroversao
conduzira a implementacdo do projeto num grupo pré-teste com cerca de 15 a 20
utentes com deméncia e cuidadores. A fim, de perceber se existe alguma palavra que
ndo seja compreendida por varios e que tenha por isso que ser reavaliada.(...) Se ndo

houver quaisquer problemas de compreensao do questionario por parte da populagéo-
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teste, poderemos seguir entdo para uma amostra maior, igualmente depois do vosso

parecer . (...)

Resumindo, sdo estas as instrucdes/tarefas que vos sdo pedidas enquanto juri

voluntario:

- Fase traducdo: Aprovacdo ou rejeicdo de alguns itens dos questionarios DEMQOL e
DEMQOL-Cuidador (Se houver aprovacdo consensual, passar a avaliacdo das
retroversdes. Se houver rejeicdo de varios itens em comum, as investigadoras tém de

rever 0s mesmos com os tradutores e/ou juri). Fase concluida

- Fase retroversdo: Aprovacdo ou_rejeicdo de alguns itens dos questionarios

DEMQOL e DEMQOL-Cuidador (Se houver aprovacdo consensual, passar a avaliacao
das retroversdes. Se houver rejeicdo de varios itens em comum, as investigadoras tém

de rever 0s mesmos com os tradutores e/ou juri). Fase actual.

- Fase Pré-Teste — aplicacdo dos questionarios a uma amostra de cerca de 15 a 20
pessoas, a fim de perceber se existem palavras que se repetem na incompreensao dos
utentes com deméncia e/ou cuidadores; ou outras construcdes frasicas passiveis de levar
a confusdo por parte do entrevistando (Se houver aprovacdo consensual, passar a fase
teste, ou seja, levar os questionarios a serem aplicados ao maior nimero de amostra
possivel. Se houver incompreensdo, confusdo ou rejeicdo em relacdo a varios itens em

comum, as investigadoras tém de rever os mesmos com os tradutores e/ou jari).

- Fase teste — fase em que ha uma versdo final traduzida e aprovada pelo juri que valida

a mesma para ser aplicada a uma amostra maior.

Muito gratas pela atencéo e disponibilidade dispensada,

C Daniela Lopes e Carina Jorge
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Fisioterapia, 4° ano, Escola Superior de Saude de Leiria

Resultado pré-final da conjuncéo de ambas as retroversdes a serem avaliadas pelos

trés elementos do juri do questionario DEMQOL._Cuidador

(coincide ou n&o com o original)

Retroversores:

VO - Versao Original

R1 - Natacha Dinis, Licenciada em Ciéncias Farmacéuticas (Mestrado Integrado em

Ciéncias Farmacéuticas)

R2 - Jodo Tiago Feteiro, Licenciado em Engenharia Alimentar

VO Study ID O0O0O00
R1 Estudo n° OO0O00
R2 Estudo n° ooodd
VO DEMQOL — Carer (version 4)

R1 DEMQOL - Caregiver (versdo 4)

R2 DEMQOL - Caregiver (versdo 4)

VO Instructions: Read each of the following question (in bold) verbatim and show the

respondente the response card.
I would like to ask you about (your relative’s) life, as you are the person

who knows him/her best. There are no right or wrong answers. Just give the answer

that best describes how (your relative) has felt in the last week. If possible
try and give the answer that you think (your relative) would give. Don’t
worry if some questions appear not to apply to (your relative). We have to
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ask the same questions of everybody. Before we start we’ll do a practise question;
that’s one that doesn’t count. (Show the response card and ask respondent to say or
point to the answer). In the last week how much has (your relative) enjoyed
watching television?

a lot quite a bit a little not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that

R1

Instructions: Read each of the following questions (in bold) verbatim and show the

respondent the response card.

I would like to ask you about (your relative’s) life, as you are the person

who knows him/her best. There are no right or wrong answers. Just give the answer

that best describes how (your relative) has felt in the last week. If possible
try and give the answer that you think (your relative) would give. Don’t
worry if some questions appear not to apply to (your relative). We have to

ask the same questions of everybody.

Before we start we’ll do a practise question; that’s one that doesn’t count. (Show the
response card and ask respondent to say or point to the answer). In the last week

how much has (your relative) enjoyed watching television?
a lot

quite a bit

a little

not at all

Follow up with a prompt question: Why is that? or Tell me a bit more about that.

VO

For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.

First I’m going to ask you about (vour relative’s) feelings. In the last week,
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would you say that (your relative) has felt..........

R1 For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.
First I’m going to ask you about (your relative’s) feelings. In the last week,
would you say that (your relative) has felt...

R2 For all of the questions I’m going to ask you, I want you to think about the last week.
First I’m going to ask you about __ (your relative’s) feelings. In the last week,
would you say that _ (your relative) has felt...

V0.1 cheerful??** alot quite a bit a little not at all

R1 cheerful? a lot quite a bit a little not at all

R2 Cheerful? a lot quite a bit a little not at all

V0.2 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

R1 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

R2 worried or | alot quite a bit a little not at all
anxious?

V0.3 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

R1 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

R2 frustrated? a lot quite a bit a little not at all

VO.4 full of energy? ** | alot quite a bit a little not at all

R1 full of energy? ** | a lot quite a bit a little not at all

R2 full of energy? ** | a lot quite a bit a little not at all

VO.5 sad? a lot quite a bit a little not at all

R1 sad? a lot quite a bit a little not at all

R2 sad? a lot quite a bit a little not at all

VO.6 content? ** a lot quite a bit a little not at all
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R1 glad? a lot quite a bit a little not at all
R2 Glad? a lot quite a bit a little not at all
VO.7 distressed? a lot quite a bit a little not at all
R1 distressed? a lot quite a bit a little not at all
R2 distressed? a lot quite a bit a little not at all
V0.8 lively? ** a lot quite a bit a little not at all
R1 lively? a lot quite a bit a little not at all
R2 lively? a lot quite a bit a little not at all
VO.9 irritable? a lot quite a bit a little not at all
R1 irritable? a lot quite a bit a little not at all
R2 Riled up? a lot quite a bit a little not at all
VO.10 | fed-up a lot quite a bit a little not at all
R1 fed-up a lot quite a bit a little not at all
R2 fed-up a lot quite a bit a little not at all
VO.11 |that he/she has | alot quite a bit a little not at all

things

to look forward

to? **
R1 that he / she has | a lot quite a bit a little not at all

things to do in the

future?
R2 He / she has things | a lot quite a bit a little not at all
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to do in the

future?

VO Next, I’m going to ask you about (vour relative’s) memory. In the last
week, how worried would you say

(your relative) has been about..........

R1 Next, I’m going to ask you about (your relative’s) memory. In the last
week, how worried would you say (your relative) has been about...

R2 Next, I’m going to ask you about ____ (your relative’s) memory.
In the last week, how worried would you say __ (your relative) has been about...

VO.12 | his/her memory in | a lot quite a bit a little not at all
general?

R1 his/her memory in | a lot quite a bit a little not at all
general?

R2 his/her memory in | a lot quite a bit a little not at all
general?

VVO.13 | forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that happened a
long time ago?

R1 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that happened a
long time ago?

R2 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that happened a
long time ago?

VO.14 | forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?
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R1 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

R2 forgetting things | a lot quite a bit a little not at all
that
happened
recently?

VO.15 | forgetting a lot quite a bit a little not at all
people’s names?

R1 forgetting a lot quite a bit a little not at all
people’s names?

R2 forgetting a lot quite a bit a little not at all
people’s names?

VO.16 | forgetting where | a lot quite a bit a little not at all
he/she is?

R1 forgetting where | a lot quite a bit a little not at all
he/she is?

R2 forgetting where | a lot quite a bit a little not at all
he/she is?

VO.17 | forgetting what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

R1 forgetting  what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

R2 forgetting  what | a lot quite a bit a little not at all
day it is?

VO.SN | his/her  thoughts | a lot quite a bit a little not at all
being muddled?

R1 his/her  thoughts | a lot quite a bit a little not at all
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being muddled?

R2 his/lher  thoughts | a lot quite a bit a little not at all
being muddled?

V0O.18 | difficulty making | a lot quite a bit a little not at all

decisions?

R1 difficulty making | a lot quite a bit a little not at all

decisions?

R2 Difficulty in | alot quite a bit a little not at all

making decisions

VO.19 | making a lot quite a bit a little not at all
him/herself
understood?

R1 making a lot quite a bit a little not at all
him/herself

understood?

R2 making a lot quite a bit a little not at all
him/herself

understood?

VO Now, I’m going to ask about (your relative’s) everyday life. In the last
week, how worried would you say

(your relative) has been about..........

R1 Now, I’m going to ask about (your relative’s) everyday life. In the last
week, how worried would you say (your relative) has been about...

R2 Now, I’m going to ask about (your relative’s) everyday life. In the last
week, how worried would you say (your relative) has been about...

VO.20 | keeping a lot quite a bit a little not at all

him/herself clean
(eg washing and
bathing)?
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R1

keeping
him/herself clean
(eg washing and
bathing)?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

Keeping
him/herself clean
(ex: washing and
bathing)?

a lot

quite a bit

a little

not at all

VO.21

keeping
him/herself

looking nice?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

keeping
him/herself

looking nice?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

keeping
him/herself

looking nice?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.22

getting what
he/she wants

from the shops?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

getting what
he/she wants
from the shops?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

If getting what
he/she wants from

the shops?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.23

using money to

alot

quite a bit

a little

not at all
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pay for things?

R1

using money to

pay for things?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

If using money to

pay for things?

a lot

quite a bit

a little

not at all

VO.24

looking after

his/her finances?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

looking after
his/her finances?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R2

If looking after

his/her finances?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.25

things taking
longer than

they used to?

a lot

quite a bit

a little

not at all

R1

things taking
longer than

they used to?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

things taking
longer than
they used to?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.26

getting in touch

with people?

alot

quite a bit

a little

not at all

R1

getting in touch

with people?

alot

quite a bit

a little

not at all

R2

If getting in touch
with people?

alot

quite a bit

a little

not at all

VO.27

not having enough

a lot

quite a bit

a little

not at all
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company?

R1 not having enough | a lot quite a bit a little not at all

company?

R2 not having enough | a lot quite a bit a little not at all

company?

V0.28 | not being able to | a lot quite a bit a little not at all
help other

people?

R1 not being able to | a lot quite a bit a little not at all
help other

people?

R2 not being able to | a lot quite a bit a little not at all
help other

people?

VO.29 |not playing a|alot quite a bit a little not at all
useful part

in things?

R1 not playing a|alot quite a bit a little not at all
useful part

in things?

R2 Don’t have active | a lot quite a bit a little not at all

part in things?

V0O.30 | his/her  physical | a lot quite a bit a little not at all
health?

R1 his/her  physical | a lot quite a bit a little not at all
health?

R2 his/her  physical | a lot quite a bit a little not at all
health?

VO We’ve already talked about lots of things: (vour relative’s) feelings,

195




Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

memory and everyday life. Thinking
about all of these things in the last week, how would you say (your

relative) would rate........

R1 We’ve already talked about lots of things: (your relative’s) feelings,
memory and everyday life. Thinking about all of these things in the last week, how
would you say (your relative) would rate...

R2 We’ve already talked about lots of things:  (your relative’s) feelings, memory
and everyday life.

Thinking about all of these things in the last week, how would you say _ (your
relative) would rate...

VO.31 | his/her quality of | very good good Fair poor
life overall? **

R1 his/her quality of | very good good Fair Poor
life overall? **

R2 his/her quality of | very good good Fair poor

life overall? **

196




Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo
portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

Parecer positivo por parte do Juri para avangar para teste

Jari 1 - Pedro Sousa

"Apobs revisdo das pequenas discrepancias entre as duas retroversdes e avaliacdo da
sintese final das retroversdes, considero que ndo existem discrepancias significativas
entre a lingua inglesa e a lingua portuguesa em termos de semantica e adaptacao

cultural. Esta, assim, assegurada a equivaléncia conceptual, semantica, linguistica e

operacional relativamente ao instrumento original.”

Juri 2 - Tania Mauricio

Demgqol: “Concordo com a verséo final apresentada”. Sexta-feira, 03/06/16 (16:31)

Demgqol_cuidador: “Concordo com a tradugdo feita.” Domingo, 05/06/16 (22:36)

Juri 3 _ Ana Tavares

Demgqol e Demqol_Proxy: “Considero que a esta versdao da escala se encontra apta a
ser aplicada no pré-teste. Concordo com a traducdo dos diversos itens e penso que
estes sdo adequados a populacdo portuguesa, inclusive aos individuos que a escala se
propode avalia.” Segunda-Feira, 06/06/16 (22:59)
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Manual de entrevista a seguir para aplicar os questionarios de acordo

com os autores originais

DEMQOL e DEMQOL_Cuidador

Manual de instru¢des para aplicacao da entrevista:

Vocé precisard de uma copia do questionario DEMQOL para cada entrevistado e

cartdes separados com as respostas impressas em larga escala.

1.

— Introducéo ao questionario:

1.1.

1.2.

1.3.

1.4.

1.5.

1.6.

Tenha certeza de que a pessoa com deméncia ou o cuidador esta confortavel e
feliz por participar.

Se o cuidador também estiver presente durante a entrevista com a pessoa com
deméncia, explique que esta interessado apenas nos sentimentos e compreensao
da pessoa com deméncia. Explique claramente que nao ha respostas certas ou
erradas.

Expligue que esta interessado em como se sentem as pessoas com as coisas que
acontecem no dia-a-dia. Explique que ira fazer algumas questdes, como por
exemplo sobre atividades que as pessoas fazem durante o dia, como se sentem,
as suas relacoes.

Mostre a pessoa com deméncia ou cuidador o cartdo com a resposta e encoraje
0 paciente a agarréa-lo de forma apropriada.

Leia as instru¢cdes em negrito no inicio do questionario.

Leia em voz alta a questdo para praticar. Aponte para cada opgéo nos cartdes de
resposta e diga como é dito. Pergunte a pessoa com deméncia ou cuidador para
ou apontar no cartdo ou dizer a resposta que escolheu. Comprove a resposta
usando a resposta comprovativa com perguntas rapidas para ter a certeza que o
entrevistado compreendeu a questdo. Se a questdo-teste for bem-sucedida, entdo
continue para o resto do questionario. Se a pessoa com deméncia ou cuidador
ndo conseguir completar a questdo-teste, entdo tente as primeiras cinco
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questdes. Se a pessoa com deméncia ou cuidador continuar com muitas
dificuldades, sugira um intervalo de cerca de 10 minutos. Quando regressar a
entrevista, comece de inicio na seccdo seguinte se a pessoa com deméncia ou
cuidador continuar com dificuldades depois de 5 questdes, entdo termine a
entrevista.

Se a pessoa com deméncia ou cuidador completar com sucesso a questao-teste,
mas ndo conseguir responder as questdes da primeira seccao do questionario,
entdo tente as cinco primeiras questfes. Se a pessoa com deméncia ou cuidador
continuar com muitas dificuldades, sugira um intervalo de cerca de 10 minutos.
Quando regressar a entrevista, comece de inicio na seccdo seguinte se a pessoa
com deméncia ou cuidador continuar com dificuldades depois de 5 questoes,
entdo termine a entrevista.

2. Administracdo dos itens do questionario:

2.1.

2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

Leia cada questdo exatamente como esta escrita. Se houver um exemplo na
questdo, também deve ser lido. Leia em voz alta cada op¢éo de resposta,
apontando para cada uma ao mesmo tempo que a diz.

Quando a pessoa com deméncia ou cuidador tiver indicado a resposta dele ou
dela, marque no questionario. Marque apenas uma resposta para cada questao.
SE o paciente ndo fizer ou ndo conseguir responder um item (por qualquer
razao), marque a resposta como “Nao respondeu”.

Tente nao usar a frase “Entéo isso ndo te preocupa de todo?”, uma vez que isso
encoraja a uma resposta de “sim” ou “ndo”. Em vez disso use a frase “Quanto é
que isto 0 preocupa?” e repita as quatro respostas.

Para cada questdo leia tanto o titulo como o contetdo do item. Se a pessoa tem
dificuldade tanto com o titulo como com o contetdo do item repita o texto em
negrito. Se ainda continuarem com dificuldades, repita a segunda parte do titulo
(como por exemplo... “estd preocupado com”) e o contetdo do item.

No fim da entrevista regresse aos itens ndo respondidos e se apropriado volte a
pergunta-los de modo a que a pessoa com deméncia ou cuidador os completem.

3. Questdes depois da entrevista:

3.1.

Explique que agora todas as questfes foram respondidas.
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3.2. Pergunte se a pessoa com deméncia ou cuidador tem algumas questdes que
gostaria de colocar. Responda a quaisquer questdes que surjam e agradeca a
pessoa com deméncia ou cuidador por fazer parte do estudo.

4. Possiveis perguntas e respostas — geral:
4.1. Nao quer completar o questionario

Diga a pessoa com deméncia ou cuidador que a sua participacdo € inteiramente
voluntéria. Eles foram chamados para responder ao questionario porque nos ajudara a
compreender melhor sobre 0 que as pessoas pensam que seja importante para si na
qualidade de vida. Se mesmo assim, ndo quiserem participar, pare a entrevista e

agradeca a pessoa com deméncia ou cuidador.

4.2. Parar de completar o questionario porque ele/ela ndo compreende

Dicas especificas para a ndo compreensdo ou questdes sdo dadas na pagina seguinte. Em
gera, se a pessoa com deméncia ou cuidador ndo entende uma questdo em particular,

volta a 1é-la em negrito, mas ndo refaca a pergunta de uma outra maneira. Se a pessoa

com deméncia ou cuidador ndo compreende as opg¢des de resposta, releia as opgdes de

resposta mas néo as refaca de outra maneira. A questdo e as opc¢des de resposta podem

ser relidas as vezes que forem necessarias, mas se estiver claro que a pessoa com

deméncia ou cuidador ndo as consegue entender entdo nao continue.

4.3. Esta preocupado com o facto de alguém ir ler as respostas dele/dela

Reafirme e tranquilize a pessoa com deméncia ou cuidador sobre o facto de as respostas
dele/dela estarem confidenciais e restritas a equipa de investigacdo. Explique que o0s
nomes serdo substituidos por um numero de identificacdo para que o questionario seja

completamente confidencial.

4.4. Pergunta-lhe para interpretar uma questéo

Instrucdes especificas para ndo o entendimento ou perguntas sdo dadas na proxima
pagina. Em geral, releia o item em negrito. Nao tente explicar nenhum item. Sugira a
pessoa com deméncia ou cuidador que baseie a sua resposta naquilo que ele/ela acha

gue a questao significa. Reformular ou interpretar a questdo de uma outra maneira pode
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levar a viés nos resultados. E importante que as questdes em negrito e as instrucdes

padrdo (veja as instrugdes padréo especificas descritas na proxima pagina).

4.5. Respostas “Nao sei” ou ndo querer responder a uma questio

Reconheca que pode ser dificil escolher uma resposta entre as varias opgcfes, mas
encoraje a pessoa com deméncia ou cuidador a escolher a opcéo de resposta que mais se
aplica a ele/ela. Se a pessoa com deméncia ou cuidador ndo quer responder a um item,
explique a pessoa com deméncia ou cuidador que todas as questbes sdo muito
importantes. Eles deverdo tentar responder a todas as questbes. Se a pessoa com
deméncia ou cuidador ainda assim ndo quiser responder a um item em particular,

garanta ao utente que esta tudo bem, e passe ao proximo item.

4.6. Quer saber o significado das respostas dele/dela

Diga a pessoa com deméncia ou cuidador que toda a informacéo é preciosa e que ndo ha
respostas certas ou erradas. Relembre a pessoa com deméncia ou cuidador que toda a
informacao é confidencial e que iremos olhar para todas as respostas no geral em vez de

um questionario especifico de alguém.

4.7. Pergunta porque é que tanto o utente como o cuidador/representante deve
completar o questionario

Expligue que as vezes utente e cuidadores tém diferentes pontos de vista. Ambos 0s
pontos sdo Uteis e ao fazermos perguntas a ambos (utente/cuidador) conseguiremos
obter um quadro mais abrangente sobre como a pessoa se sente.

5. Possiveis perguntas e respostas — especificas:

5.1. Se a pessoa simplesmente responde “sim” em vez de escolher uma das
quatro opcoes:

¢ Repita as opcOes de resposta e peca-lhe para escolher uma

e Se continua a dizer “sim”, pega-lhe para escolher uma de trés questdes
positivas (por exemplo: Muito, Muito pouco, Pouco) e marque a
resposta que ele/ela escolheram
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¢ Se ainda ndo continuar claro qual a opcédo de resposta que ele/ela querem,
repita as trés questdes positivas outra vez e marque a resposta que
ele/ela escolheram

e Se apessoa diz duas opgOes de respostas positivas diga para que escolha
entre uma delas e marque no inquérito

e Se necessario repita a questao em negrito

5.2. Se a pessoa simplesmente responde “niao” em vez de escolher uma das
guatro opgoes:

¢ Repita as op¢Oes de resposta e peca-lhe para escolher uma

¢ Se continua a dizer “ndo”, tente perceber com ele/ela se o que ele/ela
quer dizer ¢ “nada”

e Se necessario repita a questao em negrito

5.3. Se a pessoa responde usando uma frase prépria ou formacéo de palavras
gue ndo sejam uma das op¢oes de resposta

¢ Repita a questdo e as opcdes de resposta em negrito e peca-lhes para
escolher uma das opcGes de resposta

¢ Se eles continuarem sem usar uma das opc¢des de resposta mas
respondem de uma maneira que seja relevante para a questdo, reitere-se de
que precisam de escolher uma das quatro opcdes de resposta

¢ Se eles continuarem sem escolher uma das opgdes de resposta, entdo
aceite a resposta deles mas ndo a pontue, marque no questionario como nao
respondido e passe as proximas questdes

5.4. Se a pessoa responde usando a frase “nada”

e Pergunte se querem dizer “muito pouco” ou “nada” e marque a resposta
dada
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e Se a pessoa ndo conseguir escolher entre estas duas opg¢des entéo aceite a
resposta deles, mas ndo a pontue. Marque o item como “ndo respondeu” e
situe o codigo apropriado. Siga para a questao seguinte.

5.5. Se a pessoa ndo percebe bem a questédo (por exemplo: estar a responder a
algo completamente diferente):

¢ Repita a questdo e as opcdes de resposta

e Se a pessoa continua a parecer que ndo compreende a questdo passe para
a pergunta seguinte

5.6. Se a pessoa faz uma pergunta especifica sobre o que a questao significa:
¢ Nao reformule ou interprete nenhuma questdo
¢ Repita as questdes e opcOes de resposta em negrito

e Sugira que ele/ela baseie a sua resposta em algo que ele/ela ache que
significa
e Se a pessoa continua a perguntar ou parece ndo entender, avance para a

proxima pergunta e assegure que ele/ela estdo a ir muito bem e que est4
tudo bem em avancar para a pergunta seguinte

5.7. Se a pessoa Se recusar a responder a uma quest&o:

e Aceite a recusa dele/dela e assegure a pessoa que tem o direito de ndo
responder. Avance para a pergunta seguinte.

5.8. Se a pessoa responde em termos de habilidade/funcionalidade em vez de
uma percecao subjetiva prépria:

e Aceite a resposta dele/dela e depois pergunte o quanto ele/ela se
preocupa acerca de uma atividade em particular e repita as opgoes de
resposta

5.9. Se o cuidador questionar sobre uma questiao sobre “sentimentos” que diz
que ndo podera saber:

¢ Diga ao cuidador que provavelmente ndo havera mais ninguém que
conheca a pessoa com deméncia melhor do que ele/ela. Eles devem
apenas dar a resposta que melhor descreve o modo como eles acham que
0 seu parente/cuidando se sentiu.
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5.10. Se a pessoa ndo compreende a pergunta geral do QoL no fim:
e Repita a frase descritiva do questionario e repita a pergunta

e Se continuar a parecer que a pessoa continua sem compreender, diga
“Durante a Ultima semana, como classificaria a sua qualidade de vida
no geral?”

e Se continuar a parecer que a pessoa continua sem compreender, diga
“pensando na sua vida na tltima semana diria que foi... muito boa, boa,
suficiente ou pobre/ma?”

e Se mesmo assim, a pessoa continuar incapaz de responder, entdo aceite a
ndo-resposta, e garanta a pessoa que esta tudo bem. Agradeca-lhe por ter
participado do estudo.
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Cartdes a utilizar durante a aplica¢do do questionario

MUITO MAIS
OU
MENOS

POUCO NADA
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Versao finaldo questionario DEMQOL

Estudo n° OO0O00

DEMQOL (verséo 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistado o

cartdo correspondente.

Gostaria de lhe perguntar acerca da sua vida. Nao héa respostas certas nem erradas. Apenas dé
a resposta que melhor descreve como se sentiu na Ultima semana. Nao se preocupe se as
perguntas ndo se aplicarem a sua situacdo. Nds temos de fazer as mesmas perguntas a todos 0s

entrevistados.

Antes de comecarmos, faremos uma pergunta para praticar; esta ndo conta. (Mostre o cartdo e peca

ao entrevistado para dizer ou apontar para a sua resposta.)

Na ultima semana, o quanto é que gostou de ver televisdo?

Muito mais ou menos pouco nada

Siga com uma pergunta rapida: “Porqué essa resposta?” ou “Fale-me um pouco mais sobre isso.”

Para todas as questdes que Ihe irei perguntar, quero que pense sobre esta Gltima semana.

Primeiro irei perguntar sobre 0s seus sentimentos. Na Gltima semana, sentiu-se...

1 | Alegre?** [ Muito [0 Mais ou menos [1 Pouco [J Nada

2 | Preocupado ou [J Muito |0 Mais ou menos L1 Pouco [1 Nada
ansioso?

3 | Quetem aproveitadoa |[] Muito 1 Mais ou menos ] Pouco [1 Nada
vida?**

206




Qualidade de vida na deméncia — Adaptagao transcultural dos questionarios DEMQOL e DEMQOL-Proxy para a populagéo

portuguesa: equivaléncia semantica, conceptual e de contetido

Carina Jorge e Cétia Lopes — Fisioterapia, TL04

4 | Frustrado? [1 Muito [1 Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada
5 | Confiante?** [] Muito [1 Mais ou menos [0 Pouco [1 Nada
6 | Cheio de energia?** 1 Muito ] Mais ou menos [J Pouco [] Nada
7 | Triste? [J Muito |[] Mais ou menos [] Pouco [] Nada
8 | Solitario? [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [0 Nada
9 | Angustiado? 1 Muito |[] Mais ou menos [J Pouco |lJ Nada
10 | Animado?** 1 Muito 1 Mais ou menos [0 Pouco 1 Nada
11 | Irritavel? [0 Muito [] Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada
12 | Saturado? [] Muito [] Mais ou menos [] Pouco ] Nada
13 | Que hé coisas que [1 Muito [1 Mais ou menos [] Pouco [1 Nada

gostaria de fazer mas

nao pode?

De seguida irei perguntar sobre a sua memoria. Na ultima semana, quanto é que se preocupou

com...

14 | O esquecimento de 0 Muito [0 Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada
acontecimentos
recentes?

15 | O esquecimento de 1 Muito [1 Mais ou menos 1 Pouco [1 Nada

guem sdo as pessoas?

16 | O esquecimento do dia [[] Muito [] Mais ou menos 1 Pouco [] Nada

em que esta?

17 | Os seus pensamentos [] Muito [] Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

confusos?

18 | A sua dificuldade em ] Muito [] Mais ou menos [] Pouco [] Nada
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tomar decisbes?

19 | A sua fraca ] Muito [0 Mais ou menos ] Pouco [J Nada

concentracao?

Agora, irei perguntar sobre o seu dia-a-dia. Na ultima semana, quanto é que se preocupou

conm...

20 | N&o ter companhia [0 Muito [J Mais ou menos [] Pouco [1 Nada
suficiente?

21 | A forma como se [J Muito [ Mais ou menos [] Pouco [] Nada

relaciona com as

pessoas que Ihe sdo

préximas?

22 | Receber o carinho que |[1 Muito [ Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada
deseja?

23 | As pessoas ndo o [] Muito |7 Maisou menos [1 Pouco [] Nada
escutarem?

24 | Fazer-se entender? [1 Muito [] Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

25 | Receber ajuda quando |7 Muito ] Mais ou menos [] Pouco [ Nada

precisa?

26 | Chegar atempo acasa |[] Muito ] Mais ou menos ] Pouco [0 Nada
de banho?

27 | Como se sente consigo L1 Muito [] Mais ou menos [] Pouco [J Nada
mesmo/a?

28 | A sua saude em geral? |1 Muito [1 Mais ou menos [1 Pouco [1 Nada

Ja falamos sobre varias coisas: 0s seus sentimentos, a sua memoria e o seu dia-a-dia. Pensando

sobre tudo isto, na ultima semana, como avalia...
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29

A sua qualidade de

vida?**

] Muito
boa

[] Boa

[l Razoavel

[ Fraca
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Versao final do questionario DEMQOL_Cuidador

Estudo n° 100000

DEMQOL_Cuidador (versao 4)

Instrucdes: Leia cada uma das seguintes questdes (em negrito) na integra e mostre ao entrevistador o cartdo

correspondente.

Eu gostaria de Ihe perguntar sobre a vida do/da (seu parente), sendo vocé a pessoa que

melhor o/a conhece. Ndo ha respostas certas ou erradas. Apenas deve dar a resposta o quanto melhor

descreve como o/a (seu parente) se sentiu na Gltima semana. Se possivel tente dar a resposta
gue acha que o/a (seu parente) iria dar. N&do se preocupe se algumas perguntas parecerem
ndo se aplicarem ao/a (seu parente). NOs temos que fazer as mesmas perguntas a todos os
inqueridos.

Antes de comegarmos vamos praticar com uma questdo; esta questdo ndo conta. (Mostre o cartdo de
perguntas e diga ao entrevistado para dizer ou apontar para a resposta). Na Gltima semana o quanto o/a

(seu parente) gostou de ver televisdo?
Muito Pouco Muito pouco Nada

Siga com uma pergunta rapida: Porqué essa resposta? Ou Justifique um pouco mais essa resposta.

Sugestao

Aceite | Recusada

(X) X)

Em todas as perguntas que eu irei fazer, eu quero que vocé considere a ultima semana.

Primeiro vou perguntar sobre os sentimentos (seu parente). Na ultima semana, como acha que
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(seu parente) se sentiu...

1 | Alegre? [0 Muito |0 Pouco [1 Muito pouco |[1 Nada
2 | Preocupado ou [0 Muito |00 Pouco [J Muito pouco |[J Nada

ansioso?
3 | Frustrado? ] Muito [] Pouco [1 Muito pouco | Nada
4 | Cheio de energia? |[] Muito ] Pouco [0 Muito pouco ] Nada
5 | Triste? [1 Muito |[] Pouco [] Muito pouco |[] Nada
6 | Contente? 0 Muito | Pouco [0 Muito pouco [[J Nada
7 | Angustiado? 1 Muito |00 Pouco [J Muito pouco L1 Nada
8 | Animado? ] Muito [1 Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada
9 | Irritavel? 1 Muito (] Pouco [0 Muito pouco |1 Nada
10 | Alimentado? ] Muito [] Pouco [0 Muito pouco |[] Nada
11 | Que ele/ela tem [] Muito ] Pouco [0 Muito pouco |[[] Nada

coisas por fazer

no futuro?

De seguida irei perguntar sobre a memdoria do/da

(seu/sua parente). Na ultima semana, o quanto

esteve preocupado o/a (seu/sua parente) sobre....

12 | A sua memoériano |[] Muito 1 Pouco

geral?

[0 Muito pouco |1 Nada

13 | O esquecimento ] Muito [1 Pouco
de coisas que
aconteceram ha
muito tempo

atras?

[1 Muito pouco |[] Nada

14 | O esquecimento  |[J Muito [] Pouco
de acontecimentos

recentes?

[J Muito pouco |[J Nada

15 | O esquecimento  |[] Muito [1 Pouco

[0 Muito pouco |[J Nada
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dos nomes das

pessoas?

16

O esquecimento
do local onde se

encontra?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

17

O esquecimento
do dia em que

esta?

] Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

] Nada

18

Se 0s seus
pensamentos
dele/dela séao

confusos?

0 Muito

] Pouco

0 Muito pouco

[] Nada

19

Dificuldade em

tomar decisdes?

] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

20

Em fazer-se

entender?

L1 Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

[] Nada

Agora, vou perguntar sobre a vida quotidiana do/da

preocupado esteve o/a

(seu parente) sobre...

(seu parente). Na altima semana, o quanto

21

Manteve-se
limpo? (Por
exemplo, lavar
roupa e tomar
banho)?

[] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

[] Nada

22

Manteve-se com

boa aparéncia?

L1 Muito

[1 Pouco

(] Muito pouco

[l Nada

23

Se sabe ter o que

guer nas lojas?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada
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24

Se usa dinheiro
para pagar as

coisas?

] Muito

] Pouco

0 Muito pouco

] Nada

25

Se cuida das suas

finangas?

] Muito

[1 Pouco

[1 Muito pouco

[1] Nada

26

Demora mais
tempo a fazer as
coisas que

costumava fazer?

LI Muito

L1 Pouco

LI Muito pouco

[] Nada

27

Se entra em
contacto com

outras pessoas?

] Muito

L1 Pouco

LI Muito pouco

] Nada

28

N&o ter
companhia

suficiente?

] Muito

[] Pouco

[] Muito pouco

] Nada

29

N&o ser capaz de
ajudar outras

pessoas?

L1 Muito

] Pouco

[1 Muito pouco

[] Nada

30

N&o tomar parte

ativa nas coisas?

L] Muito

] Pouco

(1 Muito pouco

[J Nada

31

Sua saude fisica?

1 Muito

[1 Pouco

(1 Muito pouco

[1 Nada

NoOs ja falamos sobre muitas coisas:

quotidiano. Refletimos as mesmas sobre a Gltima semana, como qualifica o/a

(seu parente) os seus sentimentos, memdria e o seu

(seu parente).....

32

A sua qualidade

de vida em geral?

L] Muito
boa

[J Boa

] Suficiente

] Pobre
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