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RESUMO 

Introdução: A Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA) é uma doença neurodegenerativa, 

incurável, sem fisiopatologia definida e rapidamente progressiva que é associada à perda dos 

neurônios motores superiores e inferiores. Como a avaliação da qualidade de vida dos 

pacientes com ELA é desafiadora diante do impacto da apresentação clínica da doença, há 

uma grande dificuldade entre os profissionais que atendem estes pacientes em realizar 

medidas objetivas com os questionários atualmente disponíveis no Brasil. Objetivo: Produzir 

e validar uma versão do instrumento Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life – 

Short Form (ALSSQOL-SF) em português, adaptado ao contexto cultural brasileiro. Método: 

Estudo de adaptação transcultural e validação, realizado nas cidades de Botucatu e de São 

Paulo no período de março de 2017 a novembro de 2018, de acordo com as diretrizes de 

adaptação cultural e linguística proposto por Beaton et al. (2000), dividido em seis passos. 

Para a validação de construto foram utilizados os instrumentos The World Health 

Organization Quality of Life (WHOQOL-bref) e a Escala de Classificação Funcional da 

Esclerose Lateral Amiotrófica Revisada (ECFELA-R). Para a análise das correlações entre as 

pontuações do ALSSQOL-SF, WHOQOL-bref e ECFELA-R, foram calculadas correlações 

de Spearman. O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de 

Medicina de Botucatu – UNESP e da Universidade Federal de São Paulo - UNIFESP, 

conforme pareceres nº 2.047.943 e nº 2.069.401. Resultados: Todas as fases do processo de 

adaptação transcultural foram realizadas sem intercorrência. Participaram 30 indivíduos no 

teste piloto, e o instrumento “Questionário Breve Específico de Qualidade de Vida para 

Pacientes com ELA (QVELA-20/Br)” foi desenvolvido. No momento de validação 

participaram 100 pacientes, em sua maioria do sexo masculino (58%) e com mediana de idade 

de 59 anos. A versão do questionário desenvolvida correlacionou-se de forma positiva e forte 

com o WHOQOL-bref e de forma positiva e fraca com o ECFELA-R, conforme esperado. 

Conclusão: Foi possível produzir e validar uma versão do instrumento ALSSQOL-SF em 

português, adaptado ao contexto cultural brasileiro. 

 

Palavras-chave: Tradução, Estudos de Validação, Qualidade de Vida, Esclerose Amiotrófica 

Lateral, Inquéritos e Questionários. 

  



 
 

 
 

ABSTRACT 

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is an incurable, neurodegenerative, non- 

defined pathophysiology and rapidly progressive disease that is associated with loss of upper 

and lower motor neurons. Since the assessment of the quality of life of patients with ALS is a 

challenge in face to the impact of clinical presentation of this disease, objective measurement 

with the questionnaires that are currently available in Brazil is a difficult task to be performed 

by professionals who assist these patients. Aim: To produce and validate the version of the 

instrument Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life - Short Form (ALSSQOL-

SF) into Portuguese, adapted to the Brazilian cultural context. Method: It is a cross-cultural 

adaptation and validation study, carried out in the cities of Botucatu and Sao Paulo from 

March, 2017 to November, 2018, according to the six steps guidelines of cultural and 

linguistic adaptation proposed by Beaton et al. (2000). The World Health Organization 

Quality of Life (WHOQOL-bref) and the Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating 

Scale - Revised (ECFELA-R) were used for construct validation. For the analysis of the 

correlations between the ALSSQOL-SF, WHOQOL-bref and ECFELA-R scores, Spearman 

correlations were calculated. The project was approved by the Research Ethics Committee of 

the Faculty of Medicine of Botucatu - UNESP and of the Federal University of São Paulo - 

UNIFESP, according to records nº 2.047.943 and nº 2.069.401. Results: All steps of the 

transcultural adaptation process were performed without intercurrence. The pilot test had the 

participation of 30 individuals, and the “Questionário Breve Específico de Qualidade de Vida 

para Pacientes com ELA (QVELA-20/Br)” tool was developed. During the validation phase 100 

patients were included, most of them male (58%) and with a median age of 59 years old. The 

created version of the questionnaire correlated in a positive and strong manner with the 

WHOQOL-bref and had a positive and weak correlation with ECFELA-R, as expected. 

Conclusion: The study produced and validated a version of the instrument ALSSQOL-SF 

into Portuguese that is adapted to the Brazilian cultural context. 

Keywords: Translating, Validation Studies, Quality of Life, Amyotrophic Lateral Sclerosis, 

Surveys and Questionnaires 
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1. INTRODUÇÃO 

1.1 Esclerose Lateral Amiotrófica 

A esclerose lateral amiotrófica (ELA) é uma doença neurodegenerativa, 

inevitável, incurável, idiopática, e rapidamente progressiva associada à perda dos neurônios 

motores superiores e inferiores. A doença é caracterizada clinicamente pela perda da força e 

da habilidade de movimentação dos membros, acometendo progressivamente fala, deglutição 

e, finalmente, a capacidade de respirar sem o auxílio de um suporte ventilatório (1, 2). A 

presença da demência frontotemporal é cada vez mais descrita em pacientes com ELA, o que 

dá suporte ao fato de que essa não é uma doença genuinamente de neurônios motores, mas 

com potencial de envolver sistemas não-motores (3, 4). 

A incidência mundial da doença é de 1,5 - 2,5 a cada 100.000 pessoas por ano e a 

prevalência de 0,8 - 8,5 a cada 100.000 pessoas. A faixa etária mais acometida está 

compreendida entre os 50 e 60 anos de vida, a sobrevivência média é de 3 a 5 anos após início 

dos sintomas, sendo mais afetados os homens, na razão de 1,2-2,6 para cada mulher 

acometida (5).  

Muitos estudos estão sendo realizados com o objetivo de desenvolver um 

tratamento eficaz e até mesmo a cura desta doença, porém, devido às características 

fisiopatológicas complexas da mesma, existe apenas um único fármaco aprovado no Brasil 

utilizado em sua terapêutica, o riluzol. Contudo, o emprego deste fármaco pode prolongar a 

expectativa de vida dos pacientes com ELA em apenas três meses, sendo necessário o 

desenvolvimento de tratamentos mais eficazes (6).  
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A ELA leva a um alto grau de dependência por incapacidades, o que ocasiona um 

grande impacto socioeconômico e psicológico. Por ser uma doença sem cura, os esforços 

devem ser direcionados para o alívio dos sintomas e preservação da qualidade de vida (QdV) 

(1).  

1.2 Qualidade de vida 

Analisando o contexto histórico do termo QdV, há antigos relatos tanto na cultura 

oriental quanto na ocidental. A antiga cultura chinesa apresentou os aspectos da QdV em sua 

filosofia, arte, literatura e medicina, além da crença que o equilíbrio das forças positiva (Yin) 

e negativa (Yang) representa uma boa QdV. No que tange a cultura ocidental, iniciou-se os 

traços dos seus elementos com Aristóteles, por meio de sua percepção de boa vida, que 

envolve a felicidade como a integralidade da alma, como sentir-se realizado e completo, ou 

seja, uma boa QdV (7). 

Seu emprego na área médica foi registrado inicialmente em meados da década de 

30, porém, durante alguns anos seguintes, o termo foi esquecido. Mas foi a partir da década de 

90 que sua utilização voltou de forma intensa, estando presente em discursos informais e em 

investigações científicas.  Observou-se, assim, avanço na qualidade e quantidade de estudos 

que objetivavam compreender melhor a QdV e a sua relação com questões culturais, sociais e 

biológicas (7). 

O conceito QdV é amplo e não apresenta consenso na literatura, mas em seu nível 

mais fundamental, é entendido como subjetivo e multidimensional. Por ser subjetivo, é 

melhor mensurado a partir da perspectiva do paciente. Por ser multidimensional, sua medição 

requer uma investigação integral dos diferentes domínios que influenciam distintas áreas da 

vida do indivíduo (8).  
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Entre as definições mais utilizadas para a QdV expõe-se a da Organização 

Mundial de Saúde, que define QdV como sendo “a percepção do indivíduo de sua posição na 

vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relação aos seus 

objetivos, expectativas, padrões e preocupações” (9). Portanto, a QdV engloba um amplo 

contexto, mas enfoca na forma como o indivíduo se vê no mundo e quais são suas 

expectativas em relação à forma de viver. 

A avaliação da QdV na área da saúde tornou-se um atributo importante na 

investigação clínica e no atendimento ao paciente. Na prática clínica de rotina, ela pode ajudar 

os profissionais a priorizar problemas, a se comunicar melhor com os pacientes, a detectar 

possíveis adversidades, a identificar as preferências dos pacientes e a avaliar a eficácia de 

intervenções terapêuticas. Além disso, pode ser uma forma indireta de aferir a qualidade dos 

serviços prestados a estes pacientes e até mesmo ser subsídio na elaboração de políticas de 

saúde (10).  

Para avaliar a QdV dos indivíduos, vários instrumentos foram desenvolvidos ao 

longo dos anos, mas para uma doença com características tão específicas, como é o caso da 

ELA, poucos são capazes de realizar essa avaliação sem focar apenas na perda da 

funcionalidade física desses indivíduos (11). Em consequência ao curto período de 

sobrevivência do paciente com ELA após o início dos sintomas, são escassos os estudos 

realizados que incluem as variáveis psicossociais e espirituais do paciente. Sabe-se, 

entretanto, que estas são dimensões que possuem impacto na QdV dos portadores dessa 

doença e que não deveriam ser negligenciadas (12, 13).  
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1.3 O questionário ALSSQOL-SF 

Tendo em vista a necessidade de identificar as características físicas, sociais, 

ambientais, psicológicas e espirituais que afetam a QdV do paciente com ELA, foi 

desenvolvido na Pennsylvania State University College of Medicine, nos Estados Unidos da 

América, o questionário Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life - Short Form 

(ALSSQOL-SF), que é uma versão resumida do instrumento original ALSSQOL-R, 

constituído por 50 questões, e que mantém características psicométricas satisfatórias (14, 15). 

 O ALSSQOL-SF é composto por 20 questões e utiliza uma escala do tipo Likert, 

de 0 a 10 pontos (“Strongly Disagree” até “Strongly Agree”), sendo que as pontuações finais 

mais elevadas indicam um maior nível de QdV. Segundo os autores, o questionário 

ALSSQOL-SF demora em média de dois a quatro minutos para ser respondido (14) (Anexo 

A). 

O ALSSQOL-SF é composto por seis amplos domínios: 

1. Emoção Negativa: engloba uma variedade de estados emocionais, como a depressão e a 

ansiedade, vivenciadas pelo indivíduo com ELA e a sua perspectiva sobre o futuro; 

2. Interação com as Pessoas e o Meio Ambiente: descreve como os indivíduos com ELA 

interagem com amigos, com a família e com o meio ambiente; 

3. Intimidade: mede experiências de satisfação e desejo de intimidade social, emocional, 

físico e as relações sexuais; 

4. Religiosidade: mede a identificação religiosa dos indivíduos, o uso da religião e da oração 

como uma fonte de conforto e o engajamento da prática religiosa na casa; 
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5. Sintomas Físicos: mede a extensão em que sintomas físicos como a capacidade de se 

mover, o sono, o mal-estar físico, a fadiga e a dor são percebidos como fonte de problema; 

6. Função Bulbar: mede a extensão em que os sintomas bulbares, como o acometimento da 

fala, da salivação, de comunicação, de alteração da mucosa e da deglutição, são percebidos 

como fonte de problema. 

Dentre as 20 questões do instrumento, o domínio Emoção Negativa corresponde 

às questões número 10, 14 e 15; o domínio Interação com as Pessoas e o Meio Ambiente 

corresponde às questões número 8, 9, 11 e 16; o domínio Intimidade relaciona-se as questões 

17, 18, 19 e 20; o domínio Religiosidade inclui as questões 12 e 13; o domínio Sintomas 

Físicos compreende as questões 1, 2, 5, 6 e 7; e o domínio Função Bulbar inclui as questões 

3 e 4. 

Para a somatória da pontuação final alguns itens devem ser transpostos (subtrair 

de 10 a pontuação da resposta), para transformar em sentido positivo os que foram 

desenvolvidos de forma negativa, especificamente as questões 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 10, 14 e 15. 

Assim, os escores totais variam de 0 a 200 pontos, e para o escore médio, a pontuação total 

final deve então ser dividida por 20. 

1.4 Adaptação transcultural de instrumentos 

A falta de instrumentos formais para avaliações na área da saúde pode refletir na 

eficácia e eficiência dos tratamentos oferecidos aos pacientes. Elaborar um instrumento de 

pesquisa, para uso em estudos epidemiológicos e clínicos, consiste em um processo de alta 

complexidade, que necessita de habilidades e conhecimentos específicos, além de muitos 

recursos. No Brasil, cada vez mais tem se utilizado instrumentos internacionais, já validados 
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em outras realidades, como modo de suprir a falta desses instrumentos de forma mais barata e 

rápida (16, 17). 

O aumento no emprego de questionários em estudos multicêntricos tem implicado 

na necessidade de tradução de um mesmo instrumento em mais de um idioma, facilitando 

assim a comparação de resultados (18). Orientações específicas sobre os processos de 

tradução e validação foram propostas e publicadas para garantir equivalência entre as novas 

versões em diferentes idiomas com a da língua de origem (19). 

Realizar a adaptação transcultural de um instrumento que já é utilizado na prática 

clínica e em pesquisas em um país, e que apresenta bons resultados, como é o caso do 

ALSSQOL-SF, fortalece a importância do seu uso em uma nova nacionalidade, uma vez que 

existe a possibilidade dos adequados resultados serem reproduzidos, independente das 

diferenças culturais, pois elas são consideradas durante a elaboração da nova versão. 

1.5 Justificativa 

Como anteriormente dito, a avaliação da QdV dos pacientes com ELA é 

desafiadora e representa dificuldade aos profissionais que atendem estes pacientes (20). Existe 

apenas uma ferramenta de avaliação específica para QdV em indivíduos com ELA que é 

validada para o português do Brasil - o Questionário de Avaliação de Esclerose Lateral 

Amiotrófica - ALSAQ-40. Mas este é um questionário longo, e focado no impacto do declínio 

funcional. Sabe-se, entretanto, que não há forte relação entre o nível do acometimento físico e 

a QdV (21, 22). O questionário ALSSQOL-SF possui reduzido número de questões e é 

considerado o instrumento mais adequado para a avaliação da QdV em pacientes com ELA, 

embora não esteja disponível no português (20).  
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Diante do exposto, encontra-se a necessidade de realizar a adaptação transcultural 

e a validação de um instrumento de QdV específico para pacientes com ELA, que envolva 

amplamente os domínios físicos, sociais, psicológicos e espirituais, como é o caso do 

ALSSQOL-SF. Esse instrumento pode ser útil na realização de novas pesquisas 

epidemiológicas e clínicas com estes pacientes, o que pode resultar em melhoria da QdV dos 

acometidos pela ELA. 

2. OBJETIVOS 

2.1 Principal 

Produzir uma versão em português do instrumento ALSSQOL-SF, adaptada e 

validada ao contexto cultural brasileiro. 

2.2 Secundário 

- Avaliar a QdV de uma amostra de indivíduos portadores de ELA atendidos no 

ambulatório de ELA do Hospital das Clínicas de Botucatu, Unesp, e no ambulatório de 

Doenças do Neurônio Motor do Hospital São Paulo, Unifesp. 

- Descrever as eventuais dificuldades encontradas durante a aplicação da versão 

produzida do questionário, incluindo o tempo necessário para o seu preenchimento. 
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3. MÉTODOS 

3.1 Tipo do estudo 

Trata-se de um estudo de adaptação transcultural e de validação em concordância 

com os critérios COSMIN (COnsensus-based Standards for the selection of health 

Measurement INstruments) de qualidade metodológica dos estudos sobre propriedades de 

medição (23). 

3.2 Local da pesquisa 

O estudo foi realizado em Botucatu, no ambulatório de Esclerose Lateral 

Amiotrófica do Hospital das Clínicas, Faculdade de Medicina de Botucatu / UNESP e em São 

Paulo, no ambulatório de Doenças do Neurônio Motor do Hospital São Paulo / UNIFESP. 

As entrevistas com os participantes da pesquisa ocorreram em ambiente tranquilo, 

com a presença apenas do participante da pesquisa e da pesquisadora, e dentro das instituições 

em sala reservada. 

3.3 População do estudo 

Foram incluídos na pesquisa pacientes com diagnóstico de ELA, de acordo com 

os critérios El Escorial
 (24)

, de ambos os sexos, com idade igual ou superior a 18 anos.  

Foram excluídos os pacientes com incapacidade de responder as questões por 

dificuldades de comunicação verbal e escrita; diagnosticados com outras formas de doença do 

neurônio motor que não seja ELA; e aqueles que apresentavam doença psiquiátrica maior 

conhecida e/ou comprometimento funcional secundário ao declínio cognitivo, de acordo com 



22 
 

 
 

o teste Amyotrophic Lateral Sclerosis Cognitive Behavioural Screen (ALS-CBS-Br) (4, 25, 

26). 

3.4 Avaliação Cognitiva  

Para a avaliação cognitiva foi empregado o teste ALS-CBS-Br (Anexo B), 

específico para ELA e validado para a realidade brasileira em 2017. Pontuações < 10 são 

interpretadas como possibilidade de alteração cognitiva, motivo para exclusão de indivíduos 

da pesquisa (26). 

3.5 Processo de Adaptação transcultural 

Para a criação da versão em língua portuguesa do instrumento ALSSQOL-SF, foi 

realizado os procedimentos de adaptação cultural e linguística proposto por Beaton et al. (19), 

que é dividido em seis passos, conforme figura 1: 
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Figura 1. Passos da adaptação transcultural de um instrumento, diretriz proposta por Beaton et 

al. (2000). Figura criada pela pesquisadora. 

No passo 1 participaram dois tradutores (bilíngues) brasileiros, um profissional da 

saúde e conhecedor do instrumento, e o outro sem relação profissional com a área médica e 

nem conhecimento do instrumento. Cada um realizou a tradução do questionário do inglês 

para o português, gerando os instrumentos T1 e T2. 
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No passo 2, os dois tradutores e a pesquisadora se reuniram e discutiram as 

versões traduzidas. Após, fizeram uma síntese e criaram uma única versão traduzida (T12), 

por consenso dos dois tradutores. 

No passo 3, dois tradutores bilíngues (português e inglês), cuja língua materna é o 

inglês e sem conhecimento do instrumento original, fizeram a retrotradução do instrumento 

T12, do português para o inglês. Esse processo permite verificar se a versão brasileira reflete a 

versão original, gerando assim, os instrumentos em inglês TR1 e TR2. 

No passo 4 constituiu-se um comitê de especialistas que avaliou as versões T1, 

T2, T12, TR1, TR2, com o objetivo de verificar se todas as questões estavam adequadas, ou 

não, em relação às seguintes equivalências: 

 Equivalência semântica: avaliação da gramática e do vocabulário. Foram 

respondidos os questionamentos:  

o As palavras têm o mesmo significado?  

o Existem problemas gramaticais na tradução? 

 Equivalência idiomática: avaliação de coloquialismo ou expressões idiomáticas 

de difícil tradução. Neste passo o comitê pode ter que desenvolver uma expressão equivalente 

na população alvo.  

 Equivalência conceitual: avaliação de palavras com diferentes significados 

conceituais em diferentes culturas. 

 Equivalência experimental: avaliação de termos coerentes com a experiência 

vivida pela população alvo. Por diferenças culturais, alguma tarefa pode não ser vivenciada na 

população alvo. 
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Foi analisado o índice de concordância do comitê em relação às equivalências de 

todas as frases do instrumento, sendo considerada uma concordância mínima desejada de 80% 

como adequada (27). Além da análise das equivalências, os especialistas fizeram sugestões de 

alteração do questionário pensando na população alvo. Todas as avaliações do comitê de 

especialistas foram consideradas pelos pesquisadores, para gerar uma versão pré-final do 

instrumento, T4. 

No passo 5 foi realizado o teste piloto da versão T4. Esta fase inclui a aplicação 

do instrumento T4 aos participantes que atendam aos critérios de inclusão e exclusão, sendo 

necessário o número mínimo de 30 participantes, conforme Beaton et al. (19). Após responder 

às questões, os participantes preencheram um questionário de avaliação da compreensão, no 

qual eles foram interrogados sobre as suas percepções e as dificuldades encontradas durante o 

preenchimento da versão T4. Essa fase tem a finalidade de averiguar se o questionário é 

inteligível para essa população (Apêndice A).  

No passo 6, ocorreu uma avaliação em par. Dois especialistas habituados ao 

processo de adaptação transcultural e que participaram do comitê de especialistas, fizeram 

uma análise de todos os passos do processo, incluindo os questionários de avaliação da 

compreensão dos 30 participantes, para definir se a versão T4 poderia ser utilizada como 

versão final ou se novas alterações e aplicações deveriam ser efetuadas. 

3.6 Processo de Validação 

Após a disponibilização da versão final do questionário, foi iniciado o processo de 

validação do instrumento com os pacientes que atenderam aos critérios de inclusão e 

exclusão. 
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A validade de um questionário serve para avaliar o grau em que o instrumento 

mensura o construto que ele pretende medir. Dentre os tipos de validação, utilizamos neste 

estudo a validade de construto, tal qual empregado pelo pesquisador que desenvolveu o 

instrumento original (14). A validação do construto analisa o grau em que as pontuações de 

um instrumento são consistentes com as hipóteses pré-definidas (28). 

Por hipótese, espera-se que a versão final do instrumento ALSSQOL-SF se 

correlacione de forma relevante com outro instrumento utilizado para medir o mesmo 

construto. Nesta pesquisa foi utilizado o The World Health Organization Quality of Life 

(WHOQOL-bref). Almeja-se, ainda, que a versão do instrumento desenvolvida tenha baixa 

correlação com um instrumento que é utilizado para medir um construto diferente. Nesta 

pesquisa, utilizou-se a Escala de Classificação Funcional da Esclerose Lateral Amiotrófica 

Revisada (ECFELA-R). Aguardava-se apenas correlação significativa em relação ao domínio 

da função bulbar, presente em ambos os instrumentos, o de comparação e o da versão final do 

estudo (29). 

De acordo com os critérios de Tsang, Royse & Terkawi e COSMIN, o número 

apropriado de participantes no processo de validação corresponde a cinco sujeitos por item do 

questionário (30) e pelo menos 100 sujeitos incluídos (23). 

Não realizamos a análise de aspectos estatísticos, como Alfa de Cronbach, devido 

à natureza do ALSSQOL-SF que, por ausência de homogeneidade dos itens, a análise seria 

inadequada (31). 

3.7 Instrumentos utilizados 

O WHOQOL-bref é um instrumento com vinte e seis questões capaz de aferir a 

QdV geral dos indivíduos. Ele foi desenvolvido pela Organização Mundial da Saúde em 1998 
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(32) e validado para o Brasil em 2000 por Fleck et. al (33). O questionário apresenta uma 

escala do tipo Likert de um a cinco, onde maiores pontuações representam melhor QdV. Ele 

compreende quatro domínios: físico, psicológico, relações sociais e meio ambiente (Anexo 

C).
 
 

A ECFELA-R é uma escala específica para pacientes portadores de ELA e capaz 

de mensurar a progressão das alterações funcionais da doença, ela foi desenvolvida em 1999 

por Cedarbaum et. al (34) e validado para o português em 2010 por Guedes et. al (35). O 

questionário apresenta doze questões e quatro domínios: atividade motora grosseira, atividade 

motora fina, função bulbar e função respiratória. Cada questão apresenta uma nota de zero a 

quatro, somadas ao final para classificar a funcionalidade do paciente. Quanto maior a nota 

final, maior será a preservação funcional do participante (Anexo D).
 
 

Para a caracterização dos participantes da pesquisa, foi preenchido um 

questionário com questões sociodemográficas e clínicas. As seguintes variáveis foram 

anotadas: idade, sexo, cidade de origem, estado civil, cor ou raça (auto-referida), escolaridade, 

profissão, religião e tempo de diagnóstico da doença (Apêndice B).  

3.8 Análise Estatística 

Para a análise dos dados foi utilizado o Software Statistical Package for the Social 

Sciences (SPSS) versão 21. Os dados sociodemográficos e clínicos dos participantes foram 

analisados por meio de técnicas descritivas, expressos como porcentagens para variáveis 

categóricas e medianas para as variáveis contínuas, sendo estas apresentadas em tabelas. Para 

a análise das correlações entre as pontuações dos questionários ALSSQOL-SF, WHOQOL-

bref e ECFELA-R, foram calculadas correlações de Spearman. O coeficiente de correlação de 

Spearman é interpretado como: 0,00 a 0,10 – correlação negligenciável, 0,10 a 0,39 – 
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correlação fraca, 0,40 a 0,69 – correlação moderada, 0,70 a 0,89 correlação forte, e 0,90 a 1,0 

– correlação muito forte (36). Correlações e relações foram consideradas estatisticamente 

significativas se p< 0,05. Para verificação da alocação dos itens em cada um dos domínios, foi 

utilizado o modelo de análise fatorial confirmatória, realizada por meio do método de 

extração de análise do Componente Principal com rotação Varimax. 

Para preservar a fidedignidade do resultado do instrumento, o mesmo foi aplicado 

por um único avaliador e uma única vez por paciente, por se tratar de uma doença de rápida 

progressão. 

3.9 Procedimentos Éticos 

Para a realização da adaptação transcultural do instrumento ALSSQOL-SF, foi 

solicitada a permissão, via correspondência eletrônica, do autor do questionário, Zachary 

Simmons, que autorizou este processo e participou das etapas (Anexo E).  

O projeto foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de 

Medicina de Botucatu da Universidade Estadual Paulista – UNESP e ao Comitê de Ética da 

Universidade Federal de São Paulo - UNIFESP, reconhecidos pela Comissão Nacional de 

Ética em Pesquisa, atendendo as normas da Resolução 466/12 do Conselho Nacional de 

Saúde, sendo aprovado conforme pareceres nº 2.047.943 e nº 2.069.401 (Anexo F, G e H).  

Todos os participantes do estudo concordaram com o Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido, e assinaram duas vias, sendo que uma cópia ficou com o participante da 

pesquisa e a outra com a pesquisadora (Apêndice C).  
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4. RESULTADOS 

4.1 Adaptação transcultural 

Conforme o protocolo de adaptação transcultural proposto por Beaton et al. (19), 

a tabela 1 mostra a etapa 1 em que foi desenvolvido as versões T1 e T2 em português do 

questionário original, e o processo de síntese das traduções, etapa 2, em que foi gerada a 

versão T12. A versão T1 foi produzida por um tradutor profissional, não envolvido com a área 

da saúde, de nacionalidade brasileira e com o domínio do inglês (Apêndice D). A versão T2 

foi elaborada por um profissional da saúde, médico neurologista, que trabalha com pacientes 

com ELA, nacionalidade brasileira e com o domínio do idioma inglês (Apêndice E). A etapa 

2, contou com a participação dos dois tradutores e da pesquisadora, em que juntos elaboraram 

a versão T12 (Apêndice F).  

Tabela 1. Questionário original e versões T1, T2 e T12, das etapas 1 e 2 do processo de 

adaptação transcultural 

 

Original instrument T1 instrument T2 instrument T12 instrument

I have experienced pain Venho sentindo dor Eu tenho sentido dor Eu tenho sentido dor

I have experienced fatigue Venho sentindo-me fatigado(a) Eu tenho sentido fadiga Eu tenho sentido fadiga

I have experienced excessive saliva Venho obtendo saliva em excesso Eu tenho tido excesso de salivação Eu tenho tido excesso de salivação

I have experienced problems with speaking Venho obtendo problemas com a fala Eu tenho tido dificuldades para falar Eu tenho apresentado dificuldades para falar

I have experienced problems with my 

strength and ability to move

Venho obtendo problemas com a força e 

habilidade de locomoção

Eu tenho sentido dificuldades para me 

movimentar e fraqueza muscular

Eu tenho sentido diminuição de força e 

dificuldades na habilidade de locomoção

I have experienced problems with sleep Venho obtendo problemas com o sono Eu tenho tido dificuldades para dormir Eu tenho tido dificuldades para dormir

I have felt physically terrible Venho sentindo-me fisicamente horrível Eu tenho me sentido muito mal fisicamente. Eu tenho me sentido muito mal fisicamente

The world has been caring and responsive to 

my needs

O mundo tem tido cuidado e sido sensível 

com minhas necessidades

O mundo tem sido bom comigo e responde às 

minhas necessidades

O mundo tem sido cuidadoso comigo e 

responde às minhas necessidades

I have felt supported Venho sentindo-me apoiado(a) Eu me sinto apoiado Venho sentindo-me apoiado(a)

I have been depressed Venho sentindo-me depressivo(a) Eu tenho me sentido deprimido Venho sentindo-me deprimido(a)

Relationships with those closest to me have 

been satisfying

Relacionamentos com pessoas próximas tem 

sido satisfatórios

Os relacionamentos com os mais próximos a 

mim tem me trazido satisfação

Os relacionamentos com os mais próximos a 

mim tem me trazido satisfação

My religion has been a source of strength or 

comfort to me

Minha religião tem sido fonte de força e 

conforto para mim

Minha religião tem sido uma fonte de força e 

conforto para mim

Minha religião tem sido fonte de força e 

conforto para mim

I consider myself to have been religious or 

spiritual

Eu tenho me considerado religioso ou 

espiritual
Eu me considero religioso ou espiritualizado

Eu tenho me considerado religioso ou 

espiritualizado(a)

I have felt hopeless Tenho me sentido sem esperança Eu tenho me sentido desesperançado Tenho me sentido sem esperança

I have felt sad Tenho me sentido triste Eu tenho me sentido triste Tenho me sentido triste

I have enjoyed the beauty of my 

surroundings
Tenho apreciado a beleza ao meu redor

Eu tenho desfrutado das coisas belas que 

estão à minha volta

Eu tenho desfrutado das coisas belas que 

estão à minha volta

My desire for emotional intimacy has been 

strong

Meu desejo por intimidade emocional tem 

sido forte

Tenho sentido desejo de intimidade 

emocional

Tenho sentido forte desejo de intimidade 

emocional

I have shared emotional intimacy with others
Tenho compartilhado intimidade emocional 

com outros

Eu tenho dividido minha intimidade 

emocional com outros

Tenho compartilhado minha intimidade 

emocional com outros

My desire for physical intimacy has been 

strong

Meu desejo por intimidade física tem sido 

forte
Tenho sentido desejo de intimidade física

Tenho sentido forte desejo de intimidade 

física

I have shared physical intimacy with others
Tenho compartilhado intimidade física com 

outros

Eu tenho dividido minha intimidade física 

com outros

Tenho compartilhado intimidade física com 

outros
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No passo seguinte, retrotradução, foram elaboradas as versões TR1 e TR2, por 

meio da versão T12, com o objetivo de avaliar se a versão brasileira (T12) reflete a versão 

original em inglês (Apêndice G e H). Nesta etapa participaram dois americanos, com o 

domínio do idioma brasileiro, um profissional da saúde e o outro líder religioso, sem 

envolvimento com a área médica. Ambos não tiveram contato prévio com o questionário 

original. A tabela 2 mostra as versões TR1 e TR2 comparadas com o instrumento original.  

Tabela 2. Questionário original e as versões TR1 e TR2 da etapa de retrotradução 

 

Original instrument TR1 instrument TR2 instrument

I have experienced pain I have been feeling pain. I have been in pain.

I have experienced fatigue I have been feeling tired. I have felt fatigue.

I have experienced excessive saliva I have had excessive saliva. I have had too much salivation.

I have experienced problems with 

speaking
I have had trouble speaking. I've had trouble talking.

I have experienced problems with my 

strength and ability to move

I have felt decrease in strength and 

difficulties in locomotion abilities.

I have felt decreased strength and 

difficulties in locomotion ability.

I have experienced problems with sleep I have had difficulties to sleep. I have had trouble sleeping.

I have felt physically terrible I have felt bad physically. I've been feeling really bad physically.

The world has been caring and 

responsive to my needs

The world has been careful with me 

and responds to my necessities.

The world has been careful with me 

and responds to my needs.

I have felt supported I have been feeling supported. I have been feeling supported.

I have been depressed I have been feeling depressed. I have been feeling depressed.

Relationships with those closest to me 

have been satisfying

My relationships with the people 

closest to me have brought me 

satisfaction.

Relationships with those closest to me 

have brought me satisfaction.

My religion has been a source of 

strength or comfort to me

My religion has been a source of 

strength and comfort for me.

My religion has been a source of 

strength and comfort to me.

I consider myself to have been 

religious or spiritual

I have considered myself to be 

religious or spiritualized.

I have considered myself religious or 

spiritual.

I have felt hopeless I have been feeling hopeless. I've felt hopeless.

I have felt sad I have been feeling sad I have felt sad

I have enjoyed the beauty of my 

surroundings

I have been enjoying beautiful things 

around me.

I have enjoyed the beautiful things that 

are all around me.

My desire for emotional intimacy has 

been strong

I have been feeling a strong desire for 

emotional intimacy.

I have felt strong desire for emotional 

intimacy.

I have shared emotional intimacy with 

others

I have been sharing my emotional 

intimacy with others.

I have shared my emotional intimacy 

with others.

My desire for physical intimacy has 

been strong

I have been feeling a strong desire for 

physical intimacy.

I have felt a strong desire for physical 

intimacy.

I have shared physical intimacy with 

others

I have been sharing a strong desire for 

physical intimacy with others.
I have shared physical intimacy
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No passo 4, foi composto um comitê de especialistas com sete membros, dois 

médicos neurologistas que trabalham com pacientes com ELA, uma  médica paliativista, um 

médico geriatra, dois tradutores profissionais de inglês e uma professora de português. O 

comitê avaliou todo o processo de tradução e a versão T12 a fim de verificar se todos os itens 

eram adequados, ou não, quanto às equivalências descritas no método. A equivalência 

idiomática foi a que apresentou menor número de concordâncias entre os juízes, exibindo sete 

sentenças com menos que 80%. A equivalência semântica apresentou uma frase com menos 

que 80% de concordância entre o comitê, e as demais equivalências não apresentaram 

concordância menor que 80%. Apenas a frase “Tenho compartilhado minha intimidade 

emocional com os outros” apresentou uma concordância total entre as equivalências menor 

que 80%, como pode ser observado na tabela 3.  

Tabela 3. Percentagem de concordância do comitê de especialistas por equivalência em 

relação à versão T12 

 

Versão T12 Semântica Idiomática Conceitual Experimental Total

Eu tenho sentido dor 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

Eu tenho sentido fadiga 100,00% 71,43% 100,00% 85,71% 89,29%

Eu tenho tido excesso de salivação 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%

Eu tenho apresentado dificuldades para falar 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

Eu tenho sentido diminuição de força e dificuldades 

na habilidade de locomoção 85,71% 57,14% 85,71% 100,00% 82,14%

Eu tenho tido dificuldades para dormir 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%

Eu tenho me sentido muito mal fisicamente 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

O mundo tem sido cuidadoso comigo e responde 

às minhas necessidades 100,00% 71,43% 100,00% 100,00% 92,86%

Venho sentindo-me apoiado(a) 100,00% 71,43% 100,00% 85,71% 89,29%

Venho sentindo-me deprimido(a) 100,00% 71,43% 100,00% 100,00% 92,86%

Os relacionamentos com os mais próximos a mim 

tem me trazido satisfação 85,71% 85,71% 100,00% 100,00% 92,86%

Minha religião tem sido fonte de força e conforto para mim 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

Eu tenho me considerado religioso ou espiritualizado (a) 85,71% 71,43% 100,00% 100,00% 89,29%

Tenho me sentido sem esperança 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

Tenho me sentido triste 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

Eu tenho desfrutado das coisas belas que estão à minha volta 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%

Tenho sentido forte desejo de intimidade emocional 100,00% 71,43% 100,00% 100,00% 92,86%

Tenho compartilhado minha intimidade emocional com outros 71,43% 71,43% 85,71% 85,71% 78,57%

Tenho sentido forte desejo de intimidade física 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%

Tenho compartilhado intimidade física com outros 85,71% 85,71% 100,00% 100,00% 92,86%



32 
 

 
 

Além do parecer de concordância ou discordância em relação a cada sentença e 

equivalências pelos especialistas, eles apresentaram um relatório com sugestões de alteração 

das questões e o motivo para isso (Apêndice I). Seguindo as sugestões do comitê, os 

pesquisadores fizeram alterações nas frases em que se obteve concordância menor que 80%. 

Mesmo com o bom percentual de aceitação entre o comitê de especialistas, a sentença “Tenho 

compartilhado intimidade física com outros” foi alterada, por sugestão de um dos juízes, com 

o objetivo de melhorar a compreensão do público alvo. Como resultado, a versão T4 do 

instrumento foi produzida, conforme mostrado na tabela 4 (Apêndice J). 

Tabela 4. Versão anterior ao comitê de especialistas (T12) e após avaliação do comitê (T4) 

 

A seguir, foi realizado o teste piloto da versão T4 com trinta participantes, sendo a 

maioria do sexo feminino (70%), caucasiano (73%) e que declararam possuir alguma religião 

(93%), conforme tabela 5. Os participantes classificaram o questionário como de fácil 

resposta, não apresentando dificuldade em responder às questões do instrumento, 

independente da sua escolaridade. Todos os pacientes concordaram que as frases do 

Versão T12 Versão T4

Eu tenho sentido dor Eu tenho sentido dor

Eu tenho sentido fadiga Eu tenho sentido muito cansaço

Eu tenho tido excesso de salivação Eu tenho tido muita salivação

Eu tenho apresentado dificuldades para falar Eu tenho apresentado dificuldades para falar

Eu tenho sentido diminuição de força e dificuldades na habilidade de locomoção Tenho sentido diminuição de força e dificuldade para me movimentar

Eu tenho tido dificuldades para dormir Eu tenho tido dificuldades para dormir

Eu tenho me sentido muito mal fisicamente Eu tenho me sentido muito mal fisicamente

O mundo tem sido cuidadoso comigo e responde às minhas necessidades A vida tem sido bondosa comigo e responde às minhas necessidades.

Venho sentindo-me apoiado(a) Tenho me sentido apoiado(a).

Venho sentindo-me deprimido(a) Tenho me sentido deprimido(a).

Os relacionamentos com os mais próximos a mim tem me trazido satisfação Os relacionamentos com as pessoas mais próximas têm me trazido satisfação.

Minha religião tem sido fonte de força e conforto para mim Minha religião tem sido fonte de força e conforto para mim.

Eu tenho me considerado religioso ou espiritualizado(a) Eu me considero religioso(a) ou espiritualizado(a).

Tenho me sentido sem esperança Tenho me sentido sem esperança.

Tenho me sentido triste Tenho me sentido triste.

Eu tenho desfrutado das coisas belas que estão à minha volta Eu tenho desfrutado das coisas belas que estão à minha volta.

Tenho sentido forte desejo de intimidade emocional Tenho sentido muita vontade de compartilhar meus sentimentos.

Tenho compartilhado minha intimidade emocional com outros Tenho compartilhado meus sentimentos pessoais com os outros.

Tenho sentido forte desejo de intimidade física Tenho sentido forte desejo de intimidade física.

Tenho compartilhado intimidade física com outros. Tenho tido oportunidade de ter contato físico/carinho com os outros.



33 
 

 
 

instrumento foram escritas claramente e afirmaram que não tiveram sugestões para qualquer 

alteração do instrumento. Sua aplicação levou de cinco a dez minutos. 

Tabela 5. Mediana, valor mínimo, valor máximo e percentagem das variáveis demográficas e 

clínicas dos 30 participantes do teste piloto do processo de adaptação transcultural 

Variável Mediana Mínimo Máximo 

Idade (anos) 59,5 32 72 

Sexo Feminino   21 (70%)   

Cor Branca   22 (73%)   

Possui companheiro   21 (70%)   

Possui religião   28 (93%)   

Tempo de estudo (anos) 11 4 24 

Tempo de Diagnóstico (meses) 23 5 336 

 

Na fase de avaliação por pares, os dois especialistas já haviam participado do 

comitê de especialistas neste estudo, no passo 4, e eram pessoas habituadas com processos de 

adaptação transcultural. Houve concordância com a consistência do processo de adaptação 

transcultural, sendo emitido parecer favorável ao cumprimento de todas as etapas e 

aprovando, assim, a versão brasileira do questionário que foi denominado “Questionário 

Breve Específico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA (QVELA-20/Br)” (Apêndice 

K).  

4.2 Validação 

Finalizado o processo de adaptação transcultural, iniciou-se a fase de validação do 

instrumento. Inicialmente 111 pacientes acompanhados nos serviços em que a pesquisa foi 

desenvolvida foram convidados a participar, porém, destes, seis pacientes não aceitaram 

participar do estudo e cinco pacientes não atingiram o escore mínimo exigido pelo 

questionário ALS-CBS-Br, totalizando 100 participantes, conforme figura 2.  
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Figura 2. Diagrama de participantes do processo de validação. 

Os questionários foram preenchidos de forma autônoma por quatro dos 

participantes, enquanto que o mesmo foi aplicado pela pesquisadora para 96 sujeitos da 

pesquisa. Para dois pacientes com distúrbio de fala houve a necessidade do emprego de 

material auxiliar para comunicação alternativa. O tempo de preenchimento do QVELA-20/Br 

foi de 5-10minutos. 

A amostra do estudo na fase de validação compreendeu indivíduos que não 

participaram da fase de adaptação transcultural, e foi composta em sua maioria por 

participantes do sexo masculino (53%), que se autodeclararam de cor branca (77%) e que 

relataram possuir religião (90%). A maioria dos participantes referiu ter companheiro (65%), 

apresentaram uma idade mediana de 59 anos e um tempo de diagnóstico mediano de 16 

meses. Estes e demais dados demográficos podem ser verificados na tabela 6. Os participantes 

eram em sua maioria do estado de São Paulo (90%), seguidos de procedentes dos estados de 

Minas Gerais (5%), do Pará (2%), e da Bahia, Ceará e Rondônia com 1% cada. 

 



35 
 

 
 

Tabela 6. Mediana, valor mínimo, valor máximo e percentagem das variáveis demográficas e 

clínicas dos 100 participantes do processo de validação do instrumento QVELA-20/Br 

 

A média da pontuação total do questionário QVELA-20/Br neste estudo foi de 

6,72 ± 1,92. Analisando as médias separadas por seus domínios, pode ser observado que o 

domínio Religiosidade apresentou a maior pontuação média (8,99 ± 0,33), seguido do 

domínio Interação com as Pessoas e com o Meio Ambiente (8,56 ± 0,79) e do domínio 

Intimidade (7,29 ± 0,68). O domínio que apresentou a menor pontuação média foi o de 

Sintomas Físicos (4,43 ± 1,55), seguido do domínio Função Bulbar (5,41 ±4 3). Como pode 

ser observado na tabela 7. 

 

 

 

 

 Variável Mediana Mínimo Máximo

Idade (anos) 59 32 79

Sexo Masculino 53 (53%)

Possui companheiro 65 (65%)

Cor Branca 77 (77%)

Possui religião 90 (90%)

Tempo de estudo (anos) 11 0 30

Tempo de Diagnóstico (meses) 16 1 180

QVELA-20/Br: Questionário Breve Específico de Qualidade de Vida para 

Pacientes com ELA
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Tabela 7. Média, desvio-padrão (DP), valor mínimo e máximo, da pontuação total e por 

domínio do Questionário Breve Específico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA 

(QVELA-20/Br) na amostra de participantes (N=100) 

 

No que tange à validade de construto, medido por meio do índice de correlação de 

Spearman, diante das hipóteses testadas o QVELA-20/Br apresentou uma correlação positiva 

forte com o WHOQOL-bref (p=0,000 e r=0,734) e correlacionou-se de forma positiva fraca 

com o ECEFELA-R (p=0,000 e r=0,382). Avaliando os domínios do QVELA-20/Br de forma 

individual, houve correlações positivas moderadas com os domínios do WHOQOL-bref, 

exceto pelo domínio Intimidade, que apresentou correlação positiva fraca com todos os 

domínios do WHOQOL-bref, tendo sua maior correlação com o domínio Relações Sociais (p-

0,000 e r=0,35). O domínio Função Bulbar do QVELA-20/Br correlacionou-se de forma 

positiva moderada com o ECEFELA-R (p=0,000 e r=0,491) e positiva fraca com os domínios 

do WHOQOL-bref, como pode ser observado na tabela 8. 

 

 

 

Variáveis Média (DP) Mínimo-Máximo

Total 6,72 (1,92) 0 - 10

Emoção Negativa 6,72 (1,01) 0 - 10

Interação com as Pessoas 

e o Meio Ambiente
8,56 (0,79) 0 - 10

Intimidade 7,29 (0,68) 0 - 10

Religiosidade 8,99 (0,33) 0 - 10

Sintomas Físicos 4,43 (1,55) 0 - 10

Função Bulbar 5,41 (0,43) 0 - 10
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Tabela 8. Coeficiente de correlação de Spearman, com intervalo de confiança, entre o 

questionário QVELA-20/Br e demais instrumentos, total e por domínios 

 

 Na tabela 9, são apresentadas as cargas fatoriais por item em cada um dos seis 

domínios. No domínio Emoção Negativa e no domínio Interação com as Pessoas e o Meio 

Ambiente, todos os itens agruparam-se no Fator 1. No domínio Intimidade, os itens 

agruparam-se entre os Fatores 2, 3 e 4, estando a questão 17 no Fator 4, no entanto ela pode 

contribuir para o Fator 3, devido as cargas fatoriais serem muito próximas; as questões 18 e 

20 agruparam-se no Fator 2; e a questão 19 no Fator 3, podendo contribuir para do Fator 4. 

No domínio Religiosidade os itens agruparam-se no Fator 2. No domínio Sintomas Físicos 

os itens agruparam-se entre os Fatores 1 e 3, ficando as questões 1, 2, 6 e 7 no fator 1, e a 

questão 5 no fator 3. E no domínio Função Bulbar os itens agruparam-se no Fator 5. 

O Fator 6 extraído pela análise fatorial não apresentou expressiva carga fatorial 

com nenhum dos seis domínios. 

 

ECFELA-R WHOQOL WHOQOL WHOQOL WHOQOL WHOQOL

(Físico) (Psicológico) (Relações sociais) (Meio ambiente)

r=0,382 (0,19-0,54) r=0,734 (0,61-0,82) r=0,622 (0,47-0,74) r=0,61 (0,46-0,73) r=0,567 (0,40-0,69) r=0,447 (0,27-0,60)

p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000

r=0,188 (-0,01-0,37) r=0,559 (0,39-0,69) r=0,615 (0,46-0,73) r=0,416 (0,23-0,57) r=0,407 (0,22-0,56) r=0,3 (0,11-0,47)

p=0,061 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000

r=0,2 (0,00-0,38) r=0,585 (0,43-0,71) r=0,543 (0,38-0,68) r=0,314 (0,12-0,48) r=0,429 (0,25-0,58) r=0,544 (0,38-0,68)

p=0,046 p=0,000 p=0,000 p=0,001 p=0,000 p=0,000

r=0,147 (-0,05-0,33) r=0,323 (0,13-0,49) r=0,249 (0,05-0,43) r=0,238 (0,04-0,42) r=0,35 (0,16-0,52) r=0,174 (-0,02-0,36)

p=0,145 p=0,001 p=0,012 p=0,017 p=0,000 p=0,084

r=0 (-0,20-0,20) r=0,451 (0,27-0,60) r=0,464 (0,28-0,61) r=0,196 (0,00-0,38) r=0,452 (0,27-0,60) r=0,323 (0,13-0,49)

p=1,00 p=0,000 p=0,000 p=0,051 p=0,000 p=0,001

r=0,292 (0,10-0,47) r=0,656 (0,51-0,76) r=0,487 (0,31-0,63) r=0,665 (0,52-0,77) r=0,4 (0,21-0,56) r=0,446 (0,26-0,60)

p=0,003 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000

r=0,491 (0,32-0,63) r=0,198 (0,00-0,38) r=0,123 (-0,08-0,31) r=0,279 (0,08-0,45) r=0,22 (0,02-0,40) r=0,045 (-0,15-0,24)

p=0,000 p=0,049 p=0,222 p=0,005 p=0,028 p=0,656

r - Coeficiente de Correlação de Spearman; p - Probabilidade de Significância

ECFELA-R-Escala de classificação funcional da esclerose lateral amiotrófica revisada;

WHOQOL-The World Health Organization Quality of Life;

QVELA-20/Br-Questionário Breve Específico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA.

Função Bulbar

Emoção Negativa

QVELA-20/Br - total

Interação com as Pessoas 

e o Meio Ambiente

Intimidade

Religiosidade

Sintomas Físicos
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Tabela 9. Cargas fatoriais dos 20 itens do questionário QVELA-20/Br, por domínio, e os seis 

fatores extraídos 

 

  

Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4 Fator 5 Fator 6

Questão 10 ,538 -,351 ,054 -,108 -,165 ,314

Questão 14 ,548 ,003 -,081 -,261 -,194 ,062

Questão 15 ,647 -,179 -,199 -,142 -,247 ,080

Questão 8 ,451 ,208 -,176 ,229 ,082 -,474

Questão 9 ,587 ,229 -,472 ,297 -,011 ,025

Questão 11 ,573 ,180 -,508 ,264 ,055 -,112

Questão 16 ,590 ,058 -,306 ,225 -,191 ,372

Questão 17 ,104 ,415 ,428 ,455 -,092 ,026

Questão 18 ,388 ,547 ,314 ,115 -,057 ,096

Questão 19 ,237 ,368 ,394 ,386 ,166 ,086

Questão 20 ,129 ,549 ,102 ,121 ,018 ,276

Questão 12 ,305 ,635 ,060 -,603 ,094 -,030

Questão 13 ,365 ,608 -,032 -,581 ,035 ,000

Domínio V Questão 1 ,523 -,338 ,237 ,082 -,268 -,163

Questão 2 ,546 -,154 ,410 -,099 -,010 -,439

Questão 5 ,364 -,285 ,474 -,033 ,005 ,331

Questão 6 ,672 -,115 ,173 ,039 -,095 -,351

Questão 7 ,622 -,373 ,085 -,099 -,156 ,108

Domínio VI Questão 3 ,445 -,243 -,001 -,086 ,728 ,025

Questão 4 ,452 -,242 ,006 ,055 ,743 ,143

Método de extração: Análise do componente principal com rotação Varimax

QVELA-20/Br: Questionário Breve Específico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA

Domínio I: Emoção Negativa; Domínio II: Interação com as Pessoas e o Meio Ambiente;

Domínio III: Intimidade; Domínio IV: Religiosidade; Domínio V: Sintomas Físicos; e Domínio VI: Função Bulbar

Domínio II

Domínio I

Domínio III

Domínio IV

Componentes
ItensDomínios
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5. DISCUSSÃO 

A ELA é uma doença que afeta de forma multidimensional a vida do portador e 

de seus familiares. Utilizar instrumentos que auxiliem no conhecimento das necessidades 

integrais dos pacientes, suas percepções e atitudes, e que favoreçam a proximidade entre 

profissional da área da saúde e paciente, é uma importante ferramenta para uma boa gestão 

dos cuidados prestados a este cliente (12).  

A adaptação transcultural de instrumentos tornou-se uma atividade cada vez mais 

praticada por pesquisadores na área da saúde. O instrumento uma vez criado em determinado 

país pode ser utilizado para pesquisas e atendimentos clínicos em outras nações, desde que 

possa ser garantida uma adequada adaptação transcultural, e respeitada a realidade da nova 

população em que será empregado. Segundo a literatura científica o processo de adaptação 

transcultural de instrumentos é um procedimento legítimo, capaz de promover o intercâmbio 

entre pesquisadores e seus saberes, de baixo custo quando comparado com a criação de um 

novo instrumento e importante para comparar resultados em estudos de diferentes países (37, 

38). 

Nesta pesquisa se utilizou da diretriz proposta por Beaton et al. (19), que tem um 

longo processo de tradução, com todas as etapas detalhadas e a execução um pré-teste que 

auxilia em eventuais e necessárias alterações do instrumento na tentativa de oferecer, como 

resultado, um questionário que seja abrangente e fidedigno para a população alvo.  Não existe 

um consenso em relação à melhor forma de se realizar o processo de tradução, embora, em 

geral, as diretrizes sigam processos similares. Contudo, a adotada nesta pesquisa é a mais 

utilizada nos estudos (39, 40). 
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Nesta pesquisa, foi composto um comitê de especialistas com sete membros 

habituados ao processo de tradução e com domínio dos dois idiomas (português-inglês). Os 

especialistas fizeram sugestões de alterações significativas para o instrumento, tornando as 

questões mais claras e culturalmente aceitas para o público alvo. Os processos de adaptação 

transcultural que se utilizam de comitê de especialistas apresentam melhores índices de 

ajustes dos modelos, com conteúdo mais preciso para a nova população e ainda garante que o 

novo questionário seja fiel ao original (41).  

Garantir o cumprimento das equivalências é importante para que o instrumento 

seja compreensível para a nova população a ser aplicado. Esta etapa foi essencial neste 

estudo, pois o país de desenvolvimento do instrumento original é os Estados Unidos da 

América, enquanto que o país alvo é o Brasil, países que apresentam realidades distintas e 

diferentes termos de uso cotidiano.  

Um exemplo destas diferenças pode ser observado na frase original “I have 

enjoyed the beauty of my surroundings”, em que a tradução literal não faria sentido para a 

população brasileira, sendo necessário fazer adaptações para que o sentido dela fosse 

compreendido para a nova população. Assim, a versão final da tradução desta frase resultou 

em “Eu tenho desfrutado das coisas belas que estão à minha volta”.  

Em estudo de tradução e adaptação cultural realizado na Suécia observou-se esta 

mesma necessidade de adaptação com as questões e, ainda, trouxe a limitação com a 

quantidade palavras entre os dois idiomas, salientando que o inglês tem aproximadamente 250 

mil palavras, enquanto o sueco apenas aproximadamente 125 mil palavras (42). Essa 

diferença representa um desafio para manter o significado original na nova versão do 

instrumento. Entretanto, no caso do português brasileiro, encontram-se 345 mil verbetes no 
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dicionário Aurélio, o que faz com que os desafios sejam diferentes dos encontrados no estudo 

sueco (43). 

Neste estudo, utilizamos uma amostra de trinta participantes no teste piloto do 

instrumento, não havendo sugestão de alteração das questões do instrumento, segundo os 

participantes. Sabe-se que trinta ou mais participantes durante a realização do teste piloto é 

número suficiente para se detectar, com precisão, eventuais problemas em um novo 

questionário (44).  

Na última etapa do processo de adaptação transcultural foi analisada a coerência 

da realização de toda a metodologia. Esta etapa é considerada como uma auditoria interna do 

método seguido e de todas as fases concluídas. Esta não é uma fase de proposta de alteração 

do conteúdo do questionário, mas sim momento em que ocorre aprovação dos passos seguidos 

durante a execução do processo. Portanto, serve como garantia de que o procedimento de 

tradução foi fidedigno e que não ocorreram erros. A não concordância dos especialistas com a 

qualidade do desenvolvimento da técnica leva à necessidade de se iniciar todo o processo de 

adaptação transcultural desde o seu estágio inicial, o que não ocorreu nesta pesquisa (19, 45). 

Os procedimentos para a tradução e a adaptação transcultural são criteriosos, e 

considera-se este procedimento de importância semelhante ao do desenvolvimento de um 

novo instrumento. Mesmo sem a existência de uma diretriz que seja considerada consenso, 

algumas etapas são indispensáveis, como a tradução/retrotradução, revisão por comitê de 

especialistas e teste piloto. Todas essas etapas foram executadas nesse estudo (46). 

Os dados sociodemográficos dos participantes da validação desta pesquisa foram 

semelhantes aos encontrados em um estudo brasileiro, de 1998, que mostrou que 58,8% dos 

diagnosticados com ELA no país são do sexo masculino, com mediana de idade de 52 anos. 



42 
 

 
 

Em nosso estudo, 53% dos incluídos são do sexo masculino e a mediana de idade é de 59 

anos (47). O registro nacional dos Estados Unidos, de 2015, reporta que 60,9% dos indivíduos 

diagnosticados com ELA naquele país são do sexo masculino, 78,8% são brancos, e a faixa 

etária com maior número de casos de ELA é a compreendida entre 60 e 79 anos de idade, 

dados semelhantes ao do nosso estudo (48). 

O escore médio final do questionário Qvela-20-Br neste estudo foi de 6,72 pontos, 

uma pontuação abaixo do dez, que é o escore médio máximo alcançado pelo instrumento, 

demonstrando que condutas ainda podem ser efetuadas para melhorar a QdV dos participantes 

(12). Este resultado foi semelhante ao do estudo realizado na validação do questionário 

original, em que a pontuação média final foi de 6,5 (14). Isto pode ser explicado pelo fato de 

que os dois centros participantes desta pesquisa são específicos para o tratamento de pacientes 

com ELA e contam com uma equipe multiprofissional, à semelhança do centro do estudo 

original (49, 50).  

O questionário QVELA-20/Br correlacionou-se positivamente forte com o 

WHOQOL-bref, assim como os domínios do QVELA-20/Br correlacionaram-se de forma 

positiva moderada com os domínios WHOQOL-bref. Isto pode ser explicado pelo fato de que 

ambos os questionários avaliam a QdV, embora o QVELA-20/Br seja específico para 

pacientes com ELA. Isto demonstra o seu potencial de uso, tendo em vista que o WHOQOL-

bref é bastante sensível na avaliação da QdV da população em geral. Além disso, o QVELA-

20/Br contém menor número de questões, o que facilita sua aplicação em pacientes com ELA, 

pois o acometimento clínico da doença pode fazer com que os mesmos se cansem facilmente 

(15, 51).  

Já o instrumento ECFELA-R, não apresentou correlação forte com o QVELA-

20/Br, e apenas demonstrou correlação moderada com o domínio Função Bulbar do 
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QVELA-20/Br, sugerindo que a QdV dos pacientes com ELA não é determinada 

exclusivamente pelas questões físicas. Sabe-se que a QdV em portadores de ELA pode ser 

mantida mesmo quando a função física declina (52), enquanto que a saúde psicológica 

também não diminui obrigatoriamente à medida que a função física se deteriora (53).  

O domínio de Intimidade do QVELA-20/Br apresentou correlação fraca com os 

domínios do WHOQOL-bref, o que pode ser explicado pelo fato de que instrumentos que 

avaliam a QdV geral não englobam o domínio de intimidade de forma ampla, refletindo assim 

em fraca correlação entre os questionários. O mesmo ocorreu, também, durante a validação do 

questionário original na população estadunidense (14), o que reforça fidedignidade do 

instrumento validado por nossa pesquisa. 

Em relação à análise fatorial confirmatória, neste estudo observou-se que os itens 

do QVELA-20/Br não se agruparam conforme a distribuição proposta em seu artigo original. 

Semelhante ao que ocorreu no estudo original, às questões do domínio Religiosidade e 

algumas questões do domínio Intimidade agruparam-se no mesmo Fator, além do domínio 

Função Bulbar, em que as cargas fatoriais agruparam-se apenas em um Fator, sem relação 

com qualquer outro domínio. Divergindo ao que ocorreu no artigo original, as cargas fatoriais 

dos domínios Emoção Negativa, Interação com as Pessoas e o Meio Ambiente, e Sintomas 

Físicos, agruparam-se em sua maioria no mesmo Fator, tendo apenas a questão 5 do domínio 

Sintomas Físicos em outro Fator (14). Estes dados demonstram que mais estudos devem ser 

realizados com o questionário através de análise fatorial, pensando em um número maior de 

participantes. 

São aspectos positivos do nosso estudo, o fato de que quando dado questionário é 

validado em uma região do Brasil, o mesmo pode ser considerado adequado para todo o país, 

uma vez que nossa língua é considerada homogênea, apesar da grande dimensão territorial 
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brasileira (54), além de termos contado com a participação efetiva do pesquisador 

desenvolvedor do questionário original que, além de autorizar a adaptação transcultural do 

instrumento para a realidade brasileira, colaborou com o desenvolvimento do estudo. 

Este estudo apresentou como limitação o fato do teste-reteste não ter sido 

realizado, uma vez que o retorno dos pacientes nos serviços incluídos nesta pesquisa 

ocorrerem com intervalos de seis meses. Neste longo intervalo de tempo, podem ocorrer 

mudanças clínicas significativas próprias da evolução da enfermidade, o que inviabiliza nova 

aplicação do questionário. 
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6. CONCLUSÃO 

Esta pesquisa permitiu realizar a adaptação transcultural e validação, para o 

português e realidade brasileira, de um instrumento capaz de mensurar a QdV de forma 

específica para pacientes com ELA.  

A média da QdV mensurada pelo QVELA-20/Br na amostra de pacientes 

incluídos na pesquisa foi abaixo do que seria desejável, mas próximo aos obtidos pelo estudo 

de validação do instrumento original. 

Não foram encontras dificuldades significativas de aplicação do instrumento 

validado, entretanto para a maioria dos participantes a aplicação do questionário foi realizada 

pela pesquisadora. O tempo médio necessário para a aplicação do mesmo foi de cinco a dez 

minutos. 

Espera-se que QVELA-20/Br sirva como subsídio para futuras pesquisas com os 

pacientes com ELA, favorecendo a aproximação entre profissionais da saúde e os pacientes, e 

potencialmente melhorando, assim, os cuidados prestados e os seus desfechos. Esta 

ferramenta pode, também, ser empregada em outros países lusófonos, mesmo que sejam 

necessárias adaptações para a nova realidade do país em questão.  
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ANEXOS 

Anexo A 

Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life – Short Form (ALSSQOL-SF) 

Please rate the following statements according to how strongly you agree or how strongly you 

disagree with each of them. Please respond  bout how you have felt or what you have 

experienced over the past  week. 

                                                                   Strongly Disagree          Strongly 
Agree 

1. I have experienced pain. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

2. I have experienced fatigue. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

3. I have experienced excessive saliva. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

4. 
I have experienced problems with 
speaking. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

5. 
I have experienced problems with my 
strength and ability to move. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

6. 
I have experienced problems with 
sleep. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

7. I have felt physically terrible. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

8. 
The world has been caring and 
responsive to my needs. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

9. I have felt supported. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

10. I have been depressed. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

11. 
Relationships with those closest to me 
have been satisfying. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

12. 
My religion has been a source of 
strength or comfort to me. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

13. 
I consider myself to have been 
religious or spiritual. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

14. I have felt hopeless. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

15. I have felt sad. 0 1 2 
 

3 4 5 6 7 8 9 10 

16. 
I have enjoyed the beauty of my 
surroundings. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

17. 
My desire for emotional intimacy has 
been strong. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

18. 
I have shared emotional intimacy with 
others. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

19. 
My desire for physical intimacy has 
been strong. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

20. 
I have shared physical intimacy with 
others. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
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Anexo B 

ALS Cognitive Behavirol Screen (ALS-CBS-Br) 
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Anexo C 

The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL – bref) 
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Anexo D 

Escala de Classificação Funcional da Esclerose Lateral Amiotrófica Revisada (ECFELA-R) 
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Anexo E 

Autorização de uso do Questionário “Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life 

– Short Form” (ALSSQOL-SF) 
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Anexo F 

Parecer substanciado do CEP – FMB / UNESP 
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Anexo G 

Parecer substanciado do CEP – Hospital São Paulo / UNIFESP 
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Anexo H 

Mudança de título aprovada pelo CEP 
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APÊNDICES 

Apêndice A 

QUESTIONÁRIO DE AVALIAÇÃO DO ALSSQOL-SF 

1. Você teve alguma dificuldade para responder as perguntas? 

(  ) Sim  (  ) Não 

Qual?_____________________________________________ 

2. Você acredita que as perguntas foram escritas de forma clara? 

(  ) Sim  (  ) Não 

3. Você entendeu o que foi perguntado em todas as questões? 

(  ) Sim  (  ) Não 

4. Qual (is) questão (ões) você teve dificuldade para responder?  (  ) Não se aplica 

Colocar o(s)  número(s):_____________________________________ 

5. Você tem alguma sugestão de alteração do questionário? 

(  ) Sim  (  ) Não 

Qual?____________________________________________________ 

 

 

 

 

Obrigada por sua colaboração! 
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Apêndice B 

QUESTIONÁRIO DEMOGRÁFICO 

 

Idade:                                    Cidade: 

 

Sexo:(   ) Feminino    (   ) Masculino 

 

Cor ou Raça (IBGE): 

(  ) Branca  (  ) Negra  (  ) Parda (  ) Índio 

 

Estado Civil: 

(  ) Solteiro  (  ) Casado (  )  União estável  (  ) Viúvo  (  ) Separado 

 

Anos que frequentou a escola: 

 

Profissão: 

 

Religião: (   ) com religião  (   ) sem religião  

 

Tempo do diagnóstico do paciente (meses): 
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Apêndice C 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 

 O sr(a) está sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa chamada “Adaptação 

transcultural e validação da versão em português do “Amyotrophic Lateral Sclerosis 

Specific Quality of Life” (ALSSQOL-20), instrumento de qualidade de vida para 

pacientes portadores de esclerose lateral amiotrófica (ELA) no contexto cultural do 

Brasill”, que pretende produzir uma versão do instrumento Amyotrophic Lateral Sclerosis 

Specific Quality of Life (ALSSQOL-20) em português, adaptado ao contexto cultural 

brasileiro.  

 O sr(a). foi selecionado(a) a participar dessa pesquisa por ser portador da ELA e 

fazer seguimento no Hospital das Clínicas de Botucatu ou Hospital São Paulo. 

A pesquisa consta de algumas perguntas iniciais que nos auxiliarão a identificar se o 

senhor apresenta alguma alteração cognitiva e/ou comportamental. Após, deverá responder 

um questionário de caracterização como: idade, sexo, cidade, estado civil, cor ou raça, 

tempo de estudo, profissão, religião e tempo de diagnóstico da doença. O senhor(a) também 

será convidado a responder a um questionário de vinte questões que vai nos mostrar qual 

o seu nível de qualidade de vida. A entrevista durará cerca de 30 minutos. 

 O conhecimento dessas informações permitirá a validação de um instrumento para 

medir a qualidade de vida de pacientes com ELA e verificar como está a qualidade de vida 

dos pacientes com tal doença acompanhados no Hospital das Clínicas de Botucatu. Com 

isso, poderemos identificar o que pode interferir na sua qualidade de vida, permitindo a 

proposição novos tratamentos para os sintomas.  

Caso o senhor(a) não queira participar da pesquisa, é seu direito e isso não vai 

interferir em seu tratamento.  O senhor(a). poderá retirar seu consentimento, em qualquer 

fase da pesquisa, sem nenhum prejuízo. 

 É garantido total sigilo do seu nome, em relação aos dados relatados nesta pesquisa. 

O sr(a). receberá uma via deste termo, e outra via será mantida em arquivo pelo 

pesquisador por cinco anos. 

Qualquer dúvida adicional, você poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em 

Pesquisa, através do fone: (14) 3880-1608 / 1609. 

 
 
CONCORDO EM PARTICIPAR DA PESQUISA 

Nome:__________________________________________________ 
Assinatura:______________________________________________ 
Data: ____/____/____ Assinatura:____________________________ 
 
Orientador: Prof Dr. Guilherme Antonio Moreira de Barros, Faculdade de Medicina de 
Botucatu, Departamento de Anestesiologia. Fone: (14) 38801414 .  
E-mail: barros@fmb.unesp.br 
Pesquisadora: Maisa Vitória Gayoso   Fone: (14) 981858521.  
E-mail: maisavitoria@hotmail.com 
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Apêndice D 

Versão T1 
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Apêndice E 

Versão T2 
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Apêndice F 

Versão T12 (síntese) 
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Apêndice G 

Versão TR1 
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Apêndice H 

Versão TR2 
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Apêndice I 

Relatório com sugestões do Comitê de Especialistas 
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Apêndice J 

Versão T4 
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Apêndice K 

Versão Final – QVELA-20/Br 
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