ISSN: 1676-4285

- L F

Universidad Federal Fluminense ﬁ
ESCUELA DE ENFERMERIA

AURORA DE AFONSO COSTA

Articulos Originales

Adaptacion transcultural brasilefia del
“Family caregiver-specific quality of
life scale”: estudio metodolégico

Glaucia Cristina Andrade Vieira', Ana Carla Dantas Cavalcanti’,
Suzana Alves da Silva? Tereza Cristina Felippe Guimaraes?,
Maria Luiza Garcia Rosa’, Vanessa Alves da Silva'

"Universidad Federal Fluminense
2Amil Asistencia Médica Internacional
3Instituto Nacional de Cardiologia

RESUMEN

Objetivo: Realizar la adaptacién transcultural del Family Caregiver-Specific Quality of Life Scale para usarlo
en Brasil. Método: El cuestionario es simple, de facil aplicacién, compuesto por 16 cuestiones subdivididas en
los temas fisicos, psicoldgicos, social y espiritual habiendo sido validado originalmente en una poblacién de
cuidadores de pacientes con insuficiencia cardiaca. En este estudio metodolégico, el proceso de adaptacion
involucrd la traduccién, sintesis de traducciones, retro traduccion y un comité de jueces. Resultados: Después
de las etapas de traduccidn, el comité de jueces sugiri6 modificaciones en el cuestionario que fueron
autorizadas por la autora del cuestionario original. Discusién: El cuestionario se consideré pertinente a la
cultura brasilefia y sus elementos adecuados en relacién a su capacidad de representar la poblacién a la cual
esta destinado, ademas de presentar buena equivalencia semantica entre la version final en portugués y la
original. Conclusién: El instrumento resulté adecuado para ser utilizado en la poblacién y se estd validando

psicométricamente.

Descriptores: Cuidadores; Calidad de vida; Cuestionarios; Traduccion.
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INTRODUCCION

La insuficiencia cardiaca (IC) es la via final
comun de la mayoria de las enfermedades que
afectan al corazén, siendo uno de los mas im-
portantes desafios clinicos actuales en el area de
salud. Se trata de una problema epidémico en
progresiény es una de las causas mas frecuentes
de ingreso por enfermedad cardiovascular en
Brasil™.

Se estima que en 2005 existiran cinco
millones de personas con IC en Brasil, lo que
representa un gran problema de salud publica
en todo el mundo y esta cifra se debe principal-
mente al gran avance tecnolégico y terapéutico
de la salud®?.

Por tratarse de una enfermedad crénica,
la IC trae como consecuencia una serie de li-
mitaciones que se desprenden de sus signos y
sintomas. Por eso, frecuentemente un cuidador
se hace indispensable para auxiliar o incluso
realizar las actividades de la vida diaria®

El cuidador es la persona con relacion mas
estrecha, sin beneficios financieros y que realiza
los cuidados concentrandose en el mejor resul-
tado para el paciente, logrando concientizar el
proceso de cuidado de forma positiva asi como
negativa. La mayor parte de los estudios real-
izados en relacién al proceso de cuidado recae
en la sobrecarga del cuidadory en los prejuicios
fisicos, psicolégicos y financieros que sufre®®,
Mientras los aspectos positivos también se citan
por parte de algunos cuidadores, tales como la
realizacién personal, orgullo por la capacidad de
tomar decisiones y mejoria de la autoestima®.

El cuidador tiene un papel fundamental
en el tratamiento, participa activamente en
las decisiones, aunque sufre adaptaciones
necesarias para lidiar con las responsabilidades
del cuidado intentando que él no priorice sus
propias necesidades e influencie su calidad de
vida*819, Los cuidadores estan representados

principalmente por las mujeres, tanto esposas
como hijas, que poseen una media de edad de
49 anos y se desempeian en esta funcion hace
aproximadamente cinco anos®?.

En Brasil, la carencia de estudios en relacién
al cuidador es evidente, principalmente en lo
que respecta a la evaluacién de la calidad de
vida de cuidadores de pacientes con IC. Y hasta
el momento, ningun instrumento especifico de
evaluacion de la calidad de vida en este grupo
ha sido validado en Brasil.

La construcciéon de nuevos instrumentos
acarrea esfuerzos y gastos considerables de
recursos valiosos. Por su parte, la adaptacién
de instrumentos existentes en otros idiomas,
ademas de revestir gran relevancia cientifica,
también permite la comparacién de datos entre
las muestras de estudios multicéntricos!''.

Histéricamente, la adaptacion de instru-
mentos provenientes de otras culturas se re-
sumia apenas a una traduccién simple y literal
delas palabras, lo que comprometia la calidad de
las informaciones. Actualmente, los investiga-
dores evidencian que mas alla de la traduccion
literal de la palabra, la adaptacién transcultural
debe hacer énfasis en la equivalencia semantica
logrando que los conceptos expresados tengan
sentido para la poblacion. De estaforma, se debe
lograr establecer una sintonia con el contexto
cultural de la poblacién a la cual esta dirigido,
principalmente en un pais heterogéneo como
Brasil, donde las diferencias de idioma, creencia
y cultura son evidentes".

En el esfuerzo de construir un instrumento
valido, que identifique la calidad de vida de
los cuidadores de pacientes con IC, se realizd
un estudio con el objetivo de determinar las
propiedades psicométricas de un instrumento
compuesto inicialmente por 46 incisos que
media la percepcion del bienestar de los fa-
miliares cuidadores ante sus responsabilidades.
Posterior a la evaluacion de las propiedades
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psicométricas, de la exclusion de algunos incisos
y lainclusion de otros, se cred un cuestionario es-
pecifico para la evaluacién de la calidad de vida
de cuidadores de pacientes con IC denominado
Family Caregiver-Specific Quality of Life Scale, que
era previamente conocido como 16-inciso Heart
Failure Family Caregiver-Specific Quality of Life
Scale. Este cuestionario se validé en 2007 en los
Estados Unidos en una poblacién de cuidadores
de pacientes con IC y hasta el momento no se
ha publicado ninguna adaptacion transcultural
en otros paises’,

El Family Caregiver-Specific Quality of Life
Scale es relativamente corto, de facil aplicaciény
compuesto por 16 temas, subdivididos en cuatro
dominios: fisico, psicoldgico, social y espiritual.
Su puntuacién varia de 16 a 80 puntos, siendo
80 el puntaje que representa una mejor calidad
de vida"

A partir de estas consideraciones, el ob-
jetivo de este estudio es realizar la adaptacion
cultural del Family Caregiver-Specific Quality of
Life Scale para su empleo en Brasil.

METODO

Este estudio metodoldgico se aprobé por

el Comité de Etica en Investigacion en Seres
Humanos de la Universidad Federal Fluminen-
se bajo el niumero 11017412.9.0000.5243. El
proceso de adaptacion cultural sigui6 la via de
investigacion descrita en la literatura“®, que se
basa en las siguientes etapas: traduccion inicial,
sintesis de las traducciones, retro traduccion y
comité de jueces.

Todas las modificaciones realizadas du-
rante el proceso de adaptacion transcultural
del instrumento para el idioma portugués se
realizaron mediante autorizacién de la autora
delinstrumento original. Las etapas se muestran
a continuacion (Figura1):

Traduccion

En esta primera etapa, se llevaron a cabo
dos traducciones del instrumento original en
inglés por dos traductores brasilefios juramen-
tados, fluidos en el idioma inglés.

Ellos trabajaron de forma independiente y
no estaban familiarizados con la versién original
del cuestionario, habiendo sido informados
apenas de los objetivos de la investigacion y
pidiéndoseles que no tradujeran las palabras
literalmente, sino que mas bien tratasen de bus-
car la equivalencia semantica. De este proceso

Figura1 - Diagrama de Flujo de las etapas realizadas para adaptacién transcultural del Family

Caregiver-Specific Quality of Life Scale. Niteréi, 2013

’ Instrumento original

v N Evaluacion de las versiones
por un corrité de jueces
Versién portugués 1 Version portugués 2
vl v2
Nueva retrotraduccién
N v
Sintesis da la versiéon portugués | Versidn aprobada por el
v12 comité de jueces y por la autora (v3)
v N !
Retrotraduccién Retrotraduccion Version final

Fuente: Elaboracion de las autoras, 2013
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surgieron dos versiones: V1 y V2, que se estu-
diaron y analizaron por dos investigadoras, una
doctora y otra maestrante, ambas enfermeras
con experiencia en clinica de IC hace mas de
cinco anos, las cuales realizaron las sintesis de
las traducciones, dando origen aalaV12.

Retro traduccion

Esta etapa se realizé por dos traductores
norteamericanos con fluidez en el portugués
gue se basaron en la sintesis de traducciones
(V12). Ambos realizaron el trabajo de forma
independiente y privados de la versién original,
dando origen a dos retro traducciones(R1 e R2).

Comité de jueces

El comité conté con un equipo multidisci-
plinario, compuesto por una enfermera doctora,
una enfermera que se desempena en la clinica
de IC, dos doctoras, una epidemidloga, una
profesora de inglés y una investigadora. Se pla-
nificé una reunién el dia 21 de febrero de 2013,
cuando los miembros estuvieran presentes en
el dia y tuvieran acceso a todas las versiones
trabajadas anteriormente (V1,V2, V12, R1, R2),
ademas del original.

Se realizé la presentacidn por parte de la
investigadora, esclareciéndose el objetivo de la
investigacion, el perfil de la poblacién a la cual
esta dirigido, la metodologia y cudles puntos de-
berian abordarse para que pudiese generarse un
cuestionario de facil comprensién, entendimien-
to y semanticamente equivalente al original.

El comité trabajo orientado hacia el cues-
tionario de manera general, para cada pregun-
ta, para las puntuaciones, para cada uno de
los cuatro temas y para las preguntas que los
componen.

Al final, se obtuvo un consenso que generé
la version adaptada (V3), y se realiz6 una solici-

tud por unanimidad para que la versién pasara
por una nueva retro traduccién, con el objetivo
de verificar si las preguntas propuestas poseian
el mismo significado en al idioma original. Por
lo que la versién adaptada pasé por otra retro
traduccion, por parte de dos traductores nor-
teamericanos independientes con fluidez en
el idioma portugués, originando las versiones
V4 y V5.

Al analizar las nuevas versiones retro tradu-
cidas, los miembros del comité concluyeron que
la version adaptada propuesta (V3) mostraba
coherencia en relacion al idioma original y die-
ron el consentimiento para finalizar esta etapa
del proceso.

La versién aprobada por el comité de jueces
se le ofrecio a la autora del trabajo, que respon-
dié con dos consideraciones: (i) en relacién a la
pregunta numero cinco (Debido a las activida-
des del cuidador (a) mi salud esta debilitada),
ella observé que si la misma estaria orientada
hacia el tema fisico, teniendo en cuenta que es
el dominio al cual pertenece; (ii) opiné acerca de
la claridad en las diferencias entre la pregunta
numero 2 y la numero 6, que corresponden
respectivamente a las siguientes observaciones:
Como cuidador (a) me siento abrumado (a) y;
Debido a las actividades de cuidador (a) estoy
emocionalmente agotado (a). Sus dudas se eva-
cuaron de inmediato y seguidamente se obtuvo
la aprobacion para realizar la versidn brasilefa.

RESULTADOS

La etapa de traduccion y retro traduccion se
puede observar en el Cuadro 1. Luego del anali-
sis de las versiones originales, traducida y retro
traducida por el comité de jueces, no existieron
modificaciones en cuanto a la estructurao a la
puntuacién del instrumento. Las alteraciones
solicitadas propiciaron una mayor comprension
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Cuadro 1 - Etapas de traduccién y retro traduccion del Family Caregiver-Specific Quality of Life Sca-
le. Traduccién realizada en: Dic/12; Retro traduccién realizada en: En/13. Niterdi 2013.

Instrumento Original

Traduccion

Retrotraducao ou back-transla-
tion

As a caregiver

T1- Como cuidador (a),

T1- As a caregiver

T2- Como cuidadora

T2-As a caregiver

ring my own needs

em mis propias necesidades

1 | seem to get sick more T1- Parece que me enfermo con mas | T1- It seems like | get sick more often
often. frecuencia
T2-Tengo la impresién de enfermarme | T2- Seem to get sick on a more fre-
con mas frecuencia quent basis
2 | am overwhelmed. T1- Estoy abrumado (a) T1- Feel Overloaded (a)
T2-Estoy abrumada T2- Feel Overworked
3 | feel selfish when conside- | T1- Me siento egoista cuando pienso | T1- | feel selfish and consider my own

needs

T2- Me siento egoista al considerar mis
propias necesidades

T2- | feel selfish and only consider my
own needs

Because of caregiving

T1- Debido a la actividad de cuidador
(a)

T1- Due to the activity as a caregiver

T2- Por causa de la prestacién de

T2- Because of the activity as a care-

cuidados giver
4 lam tired. T1- Siento rabia T1- 1 feel tired
T2- Estoy cansada T2- Ifeel tired
5 My physical health has T1- Mi condicién fisica sufre T1- My physical condition suffers
suffered.
T2- Mi condicién fisica fue perjudicada | T2- My physical condition suffers
6 I am strained emotionally T1- Me quedo emocionalmente ago- | T1- | feel emotionally broken down
tado (a)
T2- Estoy emocionalmente agotada T2- | feel emotionally overwhelmed
7 I am socially isolated. T1- Me quedo socialmente aislado (a) |T1-1am socially isolated

T2- Estoy socialmente aislada

T2- I fell all alone

Even though | am a caregi-

T1- Aunque yo sea cuidador (a)

T1- Although | am a caregiver

checkups with doctors,
dentists,and other health
care providers.

con médicos, dentistas y otros profe-
sionales de la salud

ver,
T2- Aunque yo sea cuidadora T2- Even though | am a caregiver
8 I am still able to exercise like |T1-Logro ejercitarme como deseo T1- 1 can still work the way that | want
| want
T2-Todavia logro ejercitarme como T2- 1 can still workout the way | want
quiero
9 I am able to get to my own | T1- Logro programar citas rutinarias T1- 1 can schedule routine appoint-

ments with doctors, dentists and other
health professionals

T2- Logro hacer mis exdmenes con
médicos, dentistas y Otros prestadores
de asistencia médica

T2- | can schedule exams with doctors,
dentists and other health professio-
nals

10 I am able to participate in T1- Logro participar en actividades T1- | can participate in enjoyable
enjoyable activities. agradables activities
T2- Logro participar en actividades T2- 1 can participate in fun activities
agradables
11 I am able to maintain perso- |T1- Logro relacionarme con otras T1- 1 can have good relationshipd with
nal relationships with others. | personas people

T2-Logro mantener relaciones perso-
nales con los otros

T2-1am able to relate with other
people
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12 | am able to practice reli- T1- Logro mantener actividades reli- | T1- | Keep religious activities when |
gious activities if | want to. giosas, si quiero want to
T2- Logro practicar actividades religio- | T2- | can maintain religious activities
sas, caso lo quiera when | want to
Caregiving, T1- Ser cuidador (a), T1- Caring,
T2- Cuidar, T2-Taking care,
13 Adds to my purpose or mis- | T1- Contribuye para mi objetivo o T1- I add to my purpose and mission
sion in life mision em la vida in life
T2- Agrega a mi propdsito o misién T2- | always add to my purpose and
em la vida mission in life
14 Adds to my feelings of inner | T1- Contribuye para mi fortalecimento | T1- | contribute to strengthen my
strength. interior inner self
T2- Agrega a mi sentimiento de fuerza | T2- | strengthen my inner self
interior
15 Gives me a sense of inner T1- Confiere una sensacién de paz T1- It gives me a sense of inner peace
peace
T2- Me da una sensacién de paz T2- | have a sensation of inner peace
interior
16 Gives meaning to my life. T1- Le da sentido a mi vida T1- It make sense to my life
T2-Le da sentido a mi vida T2- It makes sense in my life

Fuente: Nauser 201104

del instrumento y se incorporaron totalmente
por alcanzar el 100% de concordancia entre los
jueces.

Posterior a la etapa del comité de jueces se
realizaron las modificaciones solicitadas por el
mismo como se muestra a continuacion:

Cada pregunta debera estar precedida de
su titulo correspondiente, o sea, las preguntas
1,2y 3irdn acompanadas de las palabras“Como
cuidador’, a diferencia de la version original, don-
de el titulo se exponia primero y las preguntas
seguidamente.

« Pregunta 1 - lafrase“parece que me enfermo
con mas frecuencia” se substituyé por“Como
cuidador (a) yo creo que me enfermo con
mas frecuencia”. La palabra“creo” se encontré
mas adecuada a nuestra cultura y para los
cuidadores.

« Pregunta 2 - “Estoy sobrecargado” se substi-
tuy6 por“Como cuidador (a) me siento abru-
mado (a)’, teniendo en cuanta que el titulo
acompafa a las preguntas y que la palabra
“me siento” transmite una idea de situacion

constante y no momentanea, como la palabra
“estoy”.

Pregunta 3 - La expresion “tomar en cuenta”
se substituyd por la palabra considerar, pues el
comité la considerd de mas facil comprension.
Preguntas 4, 14, 15y 16 — se sumaron a las
preguntas los titulos correspondientes, sin
ninguna otra alteracion.

Pregunta 5 — “Mi condicion fisica sufre” se
substituyd por “Debido a las actividades de
cuidador (a) me siento cansada’, pues del
primer modo podria generar algun tipo de
dificultad en la comprensién por no ser un
término empleado en Brasil.

Preguntas 6 y 7 — Los jueces optaron por uti-
lizar la palabra“me siento”en lugar de “estoy”
para dar idea de una situaciéon que viene
ocurriendo y que no es momentanea.
Pregunta 8 - Lafrase“de la manera que quiero”
se agreg6 al final de la frase para dejar claro
gue se refiere a cualquier ejercicio que a la
persona le gusta.

Pregunta 9 - El fragmento “mis propias con-
sultas” se insertd para enfatizar que en este
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momento estamos abordando la salud del
propio cuidador, evitando asi cualquier tipo
de malentendido.

Pregunta 10 -"Como me gusta“se inserto en el
lugar de“agradables”para aclarar que se refiere
alas actividades que le gustan al cuidadory no
las actividades que les gustan a todos.
Pregunta 11 — El comité considerd relevante
aclarar a qué tipo de relaciones se referia
pregunta, de esta forma se modificé para
“Aunque sea cuidador (a) logro mantener mis

relaciones de amistad”.

« Pregunta 12 - El tiempo verbal se alteré para
adecuarse a la realidad.

« Pregunta 13 - El fragmento “Cuidar contri-
buyé con mi objetivo, o mi misién de vida",
se insertd, pues las palabras “prop6sito” y
“aumenta” podian generar dudad.

La version sintesis y version final, luego de
la opinién de los jueces estan presentes en le
Cuadro 2, a continuacion.

Cuadro 2 - Sintesis de las traducciones y version final del Family Caregiver-Specific Quality of Life

Scale posterior al comité de jueces. Niterdi, 2013

E:I;;- Sintesis de las traducciones Version después del comité de jueces
Como cuidador (a)
1 Parece que me enfermo con mas frecuencia Como cuidador (a) yo creo que me quedo enfermo (a)
con mas frecuencia
2 Me quedo abrumado (a) Como cuidador (a) me siento abrumado (a)
3 Me siento egoista al considerar mis propias necesi- Como cuidador (a) me siento egoista al tener em
dades cuenta mis propias necesidades
Debido a la actividad de cuidador (a)
4 Me siento cansada Debido a las actividades de cuidador (a) me siento
cansado (a)
5 Mi condicidn fisica sufre Debido a las actividades de cuidador (a) mi salud esta
estremecida
6 Me quedo emocionalmente agotado (a) Debido a las actividades de cuidador (a) me siento
emocionalmente agotado (a)
7 Me quedo socialmente aislado (a) Debido a las actividades de cuidador (a) estoy aislado
(a) socialmente
Aunque yo sea cuidador (a)
8 Todavia logro ejercitarme como quiero Aunque yo sea cuidador (a) todavia logro ejercitarme-
de la manera que quiero
9 Logro programar mis consultas de rutina con médi- | Aunque yo sea cuidador (a) logro programar mis
cos, dentistas y otros profesionales de la salud propias consultas de rutina con médicos, dentistas y
otros profesionales de la salud
10 Logro participar en actividades agradables Aunque yo sea cuidador (a) logro participar en las
actividades que me gustan
1 Logro relacionarme con otras personas Aunque yo sea cuidador (a)logro mantener mis rela-
ciones de amistad
12 Logro mantener actividades religiosas, si quiero Aungque yo sea cuidador (a) logro mantener las activi-
dades religiosas, si yo quiero
Cuidar...
13 Agregar a mi prop6sito o misién en la vida Cuidar contribuye para mi objetivo o misién de vida
14 Contribuye para mi fortalecimiento interior Cuidar contribuye para mi fortalecimiento interior
15 Me da una sensacién de paz interior Cuidar me da una sensacion de paz interior
16 Le da sentido a mi vida Cuidar le da sentido a mi vida

Fuente: Elaborado por los autores, 2013
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Luego de las modificaciones citadas, el pro-
ducto final se puso a consideracién de la autora
aescala original, que dio se consentimiento para
las modificaciones realizadas.

DISCUSION

Esta investigacion fue la primera en Brasil
en presentar la adaptacion transcultural del
Family Caregiver-Specific Quality of Life Scale,
un instrumento que valida la calidad de vida
de los cuidadores de pacientes con IC. Segun
informaciones de la autora del cuestionario ori-
ginal, existen estudios en proceso de evaluacion
de este instrumento en el Reino Unido, Italia,
Dinamarca y China, pero hasta el momento no
se hay disponible ninguna publicacién.

Por medio de la adaptacion transcultural
delinstrumento para su aplicacién en la poblaci-
on brasilefa, se realizé el proceso de traduccion
de forma cuidadosa y critica para posibilitar
futuros estudios con el mismo rigor de cuando
de crea un nuevo instrumento''?,

Con el consenso del comité de jueces, sein-
sertaron términos simples, claros y de facil com-
prensién para los cuidadores de la pacientes con
IC, pues los estudios demuestran que, en Brasil,
estos presentan, como promedio, de 5 a 6 afios
de estudio’®'”). Se evitaron frases idiomaticas
utilizadas regionalmente, ya que Brasil es un pais
con diferentes culturas, por lo que se priorizaron
aquellas con alcance nacional®,

La nueva retro traduccion solicitada por el
comité de jueces y el intercambio de informa-
ciones con la autora del instrumento original,
garantizo la equivalencia semantica entre el
instrumento original en inglés y el instrumento
generado en portugués.

Se han desarrollado estudios con diver-
sas metodologias con el objetivo de realizar
adaptacion transcultural de instrumentos de

evaluacién, donde se evidencia que las dife-
rencias en los habitos de vida en las diferentes
culturas pueden provocar dificil comprension en
los cuestionarios, siendo necesario un estudio
posterior de equivalencia de medicion#1929,
De esta forma, el instrumento adaptado medira
igualmente el concepto en las diferentes culturas
y los resultados encontrados serdn comparables.

Este estudio consistié en una etapa inicial
importante para posterior aplicacién y evalu-
acion del instrumento de calidad de vida de
cuidadores de pacientes con IC en muestras
epidemiolégicas brasilefias y posibles compara-
ciones con otras muestras.

Una limitacion para el presenta estudio fue
la ausencia de referencias sobre la calidad de
vida de cuidadores de pacientes con IC que em-
plearon este instrumento, teniendo en cuenta
que el mismo todavia no ha sido adaptado y
traducido en otros idiomas.

CONCLUSION

El instrumento resulté adecuado para
medir la calidad de vida de cuidadores de pa-
cientes con IC. Aunque se debe resaltar que la
adaptacion transcultural es el primer paso de
todo proceso de evaluacién que ya se inici6 por
parte de las autoras, siendo importante que los
lectores sean cautelosos antes de la publicacion
de estos resultados.
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