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Resumo

O Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) é um questiondrio britanico
especifico para avaliar a qualidade de vida de adultos autistas. O objetivo
deste estudo foi obter a versao brasileira do instrumento ASQolL, com equi-
valéncia semantica ao instrumento original. A metodologia incluiu seis
etapas: 1. traducdo do ASQoL para o portugués, com dois tradutores; 2.
pré-teste dos questionarios traduzidos; 3. unificagdo do questiondrio; 4.
retrotraducdo; 5. revisdo de traducoes e retrotraducoes; 6. producdo de um
questiondrio final. Todas as etapas para obtencdo da versao final do ASQoL
foram realizadas com o consentimento dos autores do questionario original.
Os entrevistados, adultos autistas, foram recrutados por meio de grupos
on-line usando plataformas de midia social. No total, 30 respondentes par-
ticiparam do pré-teste, no qual as duas traducoes foram testadas. As duas
versoes traduzidas foram muito semelhantes, e, apés o término de todas as
etapas, obteve-se uma versao final do ASQolL. Conclui-se, que o instrumen-
to ASQoL mostrou-se compreensivel e de facil aplicacdo no pré-teste, e que
apresenta equivaléncia conceitual, semantica, cultural e operacional em
relacdo aos itens originais, porém as propriedades psicométricas precisam
ser avaliadas na populacao brasileira.
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Translation and semantic equivalence of the
Brazilian version of the Autism-Specific Quality
of Life Items instrument (ASQoL)

Abstract

The Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) is a specific British
questionnaire to assess the quality of life of autistic adults. The objective
of this study was to obtain the Brazilian version of the ASQoL instrument,
with semantic equivalence with the original instrument. The methodology
includes six steps: 1. translation of ASQoL into Portuguese, done by two
translators; 2. pre-test of the translated questionnaires; 3. unification of
the questionnaire; 4. back-translation; 5. revision of translations and
back-translations; 6. production of a final questionnaire. All the steps to
obtain the final version of the ASQoL were carried out with the consent
of the authors of the original questionnaire. Respondents, adults with
autism, were recruited through online advertisements using social media
platforms. In total, 30 respondents participated in the pre-test, in which
the two translations were tested. The two translated versions were very
similar, and after completion of all steps a final version of the ASQoL was
obtained. Therefore, it is concluded that the ASQoL instrument proved to
be understandable and easy to apply in the pre-test and that it presents
conceptual, semantic, cultural and operational equivalence in relation to
the original items, however the psychometric properties need to be evalu-
ated in the Brazilian population.
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Traduccidn y equivalencia semantica de la version
brasilefia del instrumento Autism-Specific Quality
of Life Items (ASQoL)

Resumen

El Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) es un cuestionario brita-
nico especifico para evaluar la calidad de vida de adultos con trastorno del
espectro autista. El propdsito de este estudio fue obtener la version brasile-
fia del instrumento ASQoL que tenga equivalencia semantica con el instru-
mento de origin. La metodologia incluy? seis pasos: 1. traducciéon de ASQoL
al portugués, con dos traductores; 2. pre-ensayo de cuestionarios traduci-
dos; 3. unificacidn del cuestionario; 4. retrotraduccion; 5. revision de tra-
ducciones y retrotraducciones; 6. elaboracion de un cuestionario de sintesis
y envio. Se realizaron todos los pasos para obtener la version final de ASQoL
com consentimiento de los autores del cuestionario original. Los encuesta-
dos, adultos autistas, fueron reclutados a través de grupos en linea que
utilizaban plataformas de redes sociales. En total, 30 encuestados partici-
paron en la prueba previa, en la que se probaron las dos traducciones. El
uso de traducciones y retrotraducciones permitio el desarrollo de una ver-
sion brasilefia del ASQoL semanticamente equivalente al instrumento de
origin. Se concluye, por lo tanto, que el instrumento ASQol presenta equi-
valencia conceptual, seméntica, cultural y operativa con relacién a los items
originales, sin embargo, las propiedades psicométricas atin necesitan ser
evaluadas en la poblacion brasilefia.

Palabras clave

Trastorno del espectro autista. Calidad de vida. Comparacién intercultural.
Encuestas y cuestionarios. Traducciones.

INTRODUCAO

O transtorno do espectro autista (TEA) é um distirbio do neurodesenvol-
vimento em que os individuos tendem a apresentar déficits na comunicacgado e
interacdo social. A gravidade é baseada em deficiéncias de comunicacdo social
e padroes de comportamento repetitivos e restritos, habilidades intelectuais e
de linguagem limitadas, bem como comorbidades concomitantes (American
Psychiatric Association, 2022; World Health Organization, 2023).
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O numero de individuos diagnosticados com TEA vem aumentando com
o passar dos anos nos Estados Unidos, sendo a prevaléncia mais recente divul-
gada de uma em cada 36 criancas. Segundo Maenner et al. (2018, 2023) a
prevaléncia entre 2000 e 2018 foi mais baixa do que a encontrada em 2020,
porém mantendo a prevaléncia menor entre brancos, quando comparados a
outras etnias. Além disso, 37,9% das criangas tinham deficiéncia intelectual,
que é um dado muito importante porque esses individuos vao precisar de maior
apoio para desenvolver as tarefas didrias (Christensen et al., 2012; Maenner
et al., 2018, 2023). Esse aumento entre criancas diagnosticadas com TEA nos
alerta sobre a necessidade de métodos de diagndsticos confidveis, tratamento
e suporte para todos os individuos com TEA (Faras; Al Ateeqi; Tidmarsh,
2010). No Brasil, ndo temos dados robustos sobre a prevaléncia da condicao.

A qualidade de vida (QV) foi definida pela Organizacao Mundial da Sau-
de (OMS) como a percepcao do individuo de sua posicdo na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacao a seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacdes (The World Health Organization Quali-
ty of Life Assessment, 1995). O TEA pode estar associado a condicOes coexis-
tentes que podem afetar adversamente a qualidade de vida do individuo
(Ayres et al., 2018; Cancio; Faker; Tostes, 2019; Chiang; Wineman, 2014;
Cottenceau et al., 2012; Howlin; Magiati, 2017).

A QV de individuos autistas na maioria dos estudos tem demonstrado ser
significativamente menor do que a da populacdo em geral (Jennes-Coussens;
Magill-Evans; Koning, 2006; Kamp-Becker et al., 2010; Kamio; Inada; Koyama,
2013). Entretanto, segundo a literatura (Ayres et al., 2018), os métodos até
entdo utilizados para aferir a QV de individuos autistas foram criados para uso
em populacgdes relacionadas (por exemplo, a Comprehensive Quality of Life
Scale), ndo sendo especificos para pessoas autistas (Moss; Mandy; Howlin,
2017). Dessa forma, a traducdo e validacao de um questiondrio especifico para
individuos autistas sdo necessdrias para avaliar a QV de modo mais preciso
(Ikeda; Hinckson; Krégeloh, 2014).

Diante disso, um grupo de pesquisadores da Universidade de Newcastle,
no Reino Unido, a fim de aprimorar a validade de uma medida de QV para
pessoas autistas adultas, desenvolveu itens especificos para essa comunidade
com o intuito de eles serem aplicados em conjunto com as medidas da OMS:
o WHOQoL-Bref (instrumento de avaliagdo de qualidade de vida abreviado)
e 0 WHOQoL-Disabilities (instrumento de avaliacdo de qualidade de vida de
deficiéncias) (Power; Green, 2010). Para abordar questdes como sobrecarga
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sensorial, amizades, barreiras ao acesso a servigos e identidade como pessoa
adulta autista, os autores adicionaram nove itens, desenvolvendo um questio-
nario especifico para adultos autistas, o Autism-Specific Quality of Life Items
(ASQoL). Esses itens sdo referentes principalmente a fatores sociais. Dessa
maneira, fez-se possivel uma maior abrangéncia de dreas consideradas impor-
tantes para a mensuracao da QV no que diz respeito ao paciente autista (Mc-
Conachie et al., 2018).

No Brasil, a QV de individuos com TEA e seus cuidadores tem sido ava-
liada por instrumentos ndo especificos para individuos com TEA (Cancio;
Faker; Tostes, 2019; Cancio et al., 2018). Entretanto, visto que o contexto
cultural pode dificultar o entendimento de certas avaliacdes, bem como a
percepcao de individuos no espectro do autismo, fazem-se necessdrias a tra-
ducao e adaptacdo transcultural do questiondrio ASQoL para o portugués do
Brasil para que a avaliacdo da qualidade de vida desse grupo especifico seja
mensuravel de forma confiavel.

Desse modo, o presente estudo teve como objetivo realizar o processo de
traducdo, adaptacdo transcultural, avaliacdo da equivaléncia semantica do
questiondrio ASQol em inglés britdnico e a versdo em portugués para ser apli-
cada no Brasil.

METODOS

O presente estudo de traducdo e adaptacdo transcultural foi metodold-
gico, descritivo e observacional, compreendendo desde a traducao do inglés
britanico para o portugués brasileiro até a producdo de um questiondrio
sintese, produzindo uma versdo do ASQoL na lingua portuguesa/Brasil
(McConachie et al., 2018). A metodologia empregada para a traducio e equi-
valéncia semantica do ASQoL foi baseada nas recomendagdes de Guillemin,
Bombardier e Beaton (1993) e Tesch et al. (2008), que incluem as seguintes
etapas: 1. traducdo; 2. pré-teste dos questiondrios traduzidos; 3. unificacao
do questiondrio; 4. retrotraducdo (tradugdo reversa); 5. revisdo das tradugoes
e retrotraducdes; 6. producdo de um questionario final (Figura 1). Este estu-
do estd em consonancia com o estabelecido na Resolucao n° 466/2012 e suas
complementares, com o Cédigo de Etica Médica de 1988, e aprovado pelo
Comité de Etica e Pesquisa (Parecer n° 4.197.715). A pesquisa foi realizada
apds concordancia com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
para todos os participantes.
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Traducao

Primeiramente, foi obtida a permissdo dos autores do questiondrio origi-
nal por e-mail para usar e traduzir o ASQoL antes de iniciar a traducdo e
adaptacdo transcultural do instrumento. A traducao do questiondrio para o
portugués foi realizada de forma independente por dois tradutores (brasilei-
ros), cujo idioma materno é o portugueés e que possuiam um amplo e reconhe-
cido dominio da lingua inglesa. Ambos foram informados sobre os objetivos
do questiondrio e instruidos a utilizar termos linguisticos da vida cotidiana da
populacdo brasileira. Um profissional com especializa¢do em Estudos Linguis-
ticos do Texto e graduacdo em Letras foi o responsavel pela tradugéo 1 (T1),
enquanto outro, professor de inglés e bacharel em Rela¢des Internacionais, fez
a tradugéo 2 (T2).

Pré-teste dos questionarios traduzidos

O questionario ASQoL, em suas duas versoes traduzidas, T1 e T2, foi
aplicado como um pré-teste. Essa etapa teve a funcdo de analisar, nas duas
versoes, itens que estivessem com alguma expressdo verbal em que fosse difi-
cil a compreensao. O pré-teste foi realizado em 30 individuos de nacionalida-
de brasileira diagnosticados dentro do espectro do TEA, com idade igual ou
superior a 18 anos, de ambos os sexos, e em 15 foi aplicada a versdao do
questiondrio do tradutor 1 (T1) e nos outros 15 a versdo do tradutor 2 (T2),
no periodo entre 2019 e 2020. Os entrevistados, adultos com autismo, foram
recrutados por meio de antincios on-line usando plataformas de midia social.
A aplicacao do questiondrio foi por meio de formulérios virtuais (Google Forms)
devido ao enfrentamento da pandemia de Covid-19. Esse meio de aplicacdo do
questiondrio foi autorizado pelos autores (McConachie et al., 2018). Antes de
assinarem o TCLE, os participantes foram informados, de forma escrita e de-
talhada, de maneira remota e on-line pelo chat da rede social, sobre qual seria
o objetivo da pesquisa, seus riscos e beneficios. Assinaram o TCLE preenchen-
do o botdo “Estou de acordo”.

Para que o individuo pudesse responder ao questionario, ele deveria ser
alfabetizado e ter condic¢bes intelectuais para que, com ou sem o apoio dos
cuidadores, pudesse responder as perguntas. Nessa etapa, todos que receberam
a versao traduzida (T1 ou T2) e que manifestaram o desejo de responder ao
questionario foram incluidos. Posteriormente, apés o recebimento dos ques-
tiondrios preenchidos, foram excluidos individuos com idade inferior a 18 anos
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e que ndo tinham diagndstico de TEA conclusivo, com outras comorbidades
associadas ou que ndo eram residentes no Brasil. Antes de responderem as
perguntas do questiondrio, os participantes foram convidados a responder,
no mesmo formuldrio, a perguntas referentes a dados sociodemograficos,
grau de apoio requerido (leve, moderado e severo), idade do diagndstico do
TEA para caracterizacao e selecdo da amostra de acordo com os critérios de
incluséo e exclusao.

Figura1 I Metodologia empregada no processo de tradugdo do Autism-Specific
Quality of Life Items (ASQoL) para o portugués - BR

ASQolL
(Versao original)

TRADUGCAO1 = ‘ >  TRADUGAO 2

" Tradutor 1, britanico Tradutor 2,
fluente em lingua brasileiro fluente
portuguesa-BR em lingua inglesa

PRE-TESTE PRE-TESTE
‘ Reunido de trés especialistas
§ que trabalham com TEA 3

15 adultos com TEA UNIFICAGAO DO 15 adultos com TEA
responderam QUESTIONARIO responderam

/

RETROTRADUGAO 1 RETROTRADU(;AO 2

3 Comité composto por quatro
especialistas que trabalham
com TEA, uma delas fluente

Tradutor1 brasileiro em lingua inglesa TradutorZ

fluente em lingua norte-americano
inglesa REVISAO DAS TRADUCOES fluente em lingua

E RETROTRADUGOES portuguesa-BR

.

QUESTIONARIO FINAL
(EM PORTUGUES-BR)

Fonte: Elaborada pelas autoras.
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Os questiondrios foram enviados da seguinte maneira: ao primeiro indi-
viduo que assinou o TCLE foi aplicada a versdao do questiondrio do tradutor 1
(T1); ao segundo que assinou, a versao do tradutor 2 (T2), e assim sucessiva-
mente. Em caso de alguma dificuldade, seus responsaveis/cuidadores legais
poderiam responder por eles (segundo orientacdo dada pelos autores do ins-
trumento original).

Nesse pré-teste, foi analisado se as perguntas estavam sendo compreen-
didas e/ou se os participantes consideravam necessario substituir alguma
palavra/expressdo verbal para que a pergunta fosse mais bem compreendida
pela populacao-alvo. Em cada pergunta foi anexada uma resposta “nao enten-
di a pergunta” e se gostaria de explicar por que ndo entendeu. A partir dessa
avaliacdo, o comité de especialistas (na etapa 3) avaliou o motivo que poderia
ter levado a ndo compreensio e se a falta de compreensdo era em ambas as
tradugdes ou ndo e em quais perguntas.

Unificacdao do questionario

O comité de especialistas foi convidado a participar para avaliar as tradu-
¢Oes por e-mail, e, apds o aceite, um formulério, as duas tradugdes e as orien-
tacoes de como preencher o formulério foram enviados também por e-mail.
Cada membro do grupo realizou uma avaliacdo independente. O grupo de
especialistas também revisou as op¢des de resposta do ASQoL que sdo apre-
sentadas na escala do tipo Likert (McConachie et al., 2018). O comité de es-
pecialistas foi composto por quatro profissionais (especialistas, mestres e
doutores em Odontopediatria, uma delas com formacdo adicional em Psico-
pedagogia, Neuropsicopedagogia, Psicomotricidade e Psicologia; e outro mem-
bro com especializacdo em pacientes com deficiéncia) que trabalham com
individuos com TEA.

Formulario de avaliacao

Trés critérios foram utilizados para avaliar a medida (Rubio et al., 2003):
1. representatividade do dominio do contetdo; 2. clareza do item; 3. coerén-
cia entre a pergunta e o exemplo de resposta. Cada item foi avaliado em uma
escala Likert de 1 a 4 para representatividade, clareza e coeréncia. A represen-
tatividade é demonstrada pela capacidade de um item de representar o domi-
nio do conteudo, conforme descrito na defini¢do tedrica. A clareza de um item
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é avaliada com base na clareza com que um item é redigido. Depois de avalia-
rem a representatividade, a clareza e a coeréncia entre a pergunta e o exemplo
da resposta no construto, os especialistas foram convidados a considerar toda
a medida e especificar a adicdo ou exclusdo de qualquer item. Cada pergunta
foi avaliada de 1 a 4 da seguinte forma: representatividade (1-nfo represen-
tativo, 2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisao, 4-representativo);
clareza (1-ndo € claro, 2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisao,
4-claro); coeréncia (1-nio coerente, 2-necessita de revisio, 3-necessita de
pouca revisao, 4-coerente).

Primeiramente foi aplicado o teste Kappa de Fleiss, para verificar se
havia concordancia entre os avaliadores e em quais perguntas o coeficiente
de correlacao intraclasse (intraclass correlation coefficient — ICC) mostrou
valores altos de concordancia entre os avaliadores (p <0,01). Apds a avalia-
cdo dos especialistas e com as respostas dos entrevistados, uma reuniao foi
marcada para discussdo e modificagdes sugeridas.

Retrotraducio (traducao reversa)

A versdo unificada do instrumento em portugués foi retraduzida para o
inglés por dois outros tradutores independentes, um britdnico (R1) e outro
norte-americano (R2). O tradutor britanico possui mestrado em Estudos da
Traducdo e o tradutor norte-americano é revisor de textos cientificos. Os
tradutores ndo foram informados sobre os objetivos e conceitos envolvidos
no questionario.

Revisao das traducoes e retrotraducoes

O grupo de especialistas foi novamente reunido, s6 que dessa vez, junto
de uma quarta especialista, fluente em lingua inglesa, para comparar a versao
original do questiondrio com as versoes traduzidas e retraduzidas, e para pro-
duzir uma versao final em portugués. Cada membro do grupo realizou uma
avaliacdo independente, e, posteriormente, as discrepancias e os problemas
detectados foram debatidos de forma remota. O grupo de especialistas também
revisou as opcoes de resposta do ASQoL que sdo apresentadas na escala do
tipo Likert (McConachie et al., 2018).
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Producao de um questionario sintese

Com base nos resultados do debate, o grupo de especialistas formou uma
versado final do questiondrio em portugués que, em seguida, foi enviada por
correio eletronico para andlise pelos autores do questiondrio original. Os au-
tores do questionario original concordaram e autorizaram o uso da versao em
portugués do instrumento ASQoL.

RESULTADOS

A maioria dos participantes do pré-teste residia nas Regides Sul e Sudes-
te do Brasil, sem diferenca entre os grupos. No grupo I, 53,3% eram do sexo
masculino e 46,7% do sexo feminino, e, no grupo II, 63% do grupo masculino
e 37% do sexo feminino. Com relacdo ao grau de apoio requerido, no grupo
I, 100% relataram ter grau leve (pouco apoio requerido) e no grupo II, 6,7%
relataram ter grau moderado (médio apoio requerido) e 93,3% leve. Com
relacdo a idade em que teve o diagnéstico de TEA, a maioria teve seu diagnds-
tico entre 2 e 9 anos, com média de idade no grupo I de 36,2 (DP = 12 anos) e
o grupo 2 de 40 anos (DP = 9 anos).

EQUIVALENCIA SEMANTICA
Traducao

As duas tradugoes demonstraram ser semelhantes entre si, apresentando
apenas algumas pequenas discrepancias com relacdo a termos especificos; por
exemplo, enquanto um tradutor traduziu “planning for getting older” como
“fazer planos para quando ficar velho(a)”, o outro traduziu como “planejar o
envelhecimento”, conforme mostra a Tabela 1. Nessa tabela observa-se que as
traducdes foram diferentes em quase todas as perguntas entre o T1 e o T2,
porém mantendo o sentido.

Pré-teste dos questionarios traduzidos

Ap06s responderem ao questiondrio (T1 ou T2), os participantes expuse-
ram suas duvidas e sugestoes, entre elas: necessidade de mais objetividade em
perguntas muito extensas (item 4); utilizacdo de palavras de melhor com-
preensao (item 9); simplificacdo das opc¢oes de resposta. Todas as informacoes
obtidas foram anotadas e consideradas no processo de unificacdo.
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Unificacao do questionario

Na Tabela 1, é apresentada a avaliacdo realizada pelos especialistas. Ob-
serva-se que hd concordancia entre os examinadores (teste Kappa de Fleiss/
examinador A, B, C e D foi igual ou acima de 78%). Da mesma forma, o ICC
mostrou valores altos de concordancia entre os avaliadores (p <0,01). Na
avaliacdo dos especialistas, o formuldrio de resposta para a traducdo do T1
apresentou maior concordancia para representatividade e coeréncia quando
comparado ao T2. De forma clara, se analisarmos cada pergunta do T1, vamos
encontrar um grau elevado de concordancia e, quando a discordancia ocorreu,
foi entre “precisa de minima revisdo” e “sem revisao”. A pergunta 9 foi a que
apresentou maior necessidade de revisdo em ambas as traducoes, e também a
maior dificuldade de representatividade e clareza, sendo assim reformulada.
Os itens foram analisados individualmente levando em consideracao os resul-
tados coletados da amostra no pré-teste. As conclusdes do grupo de especia-
listas sdo apresentadas a seguir:

1) Nositens 1, 2, 3, 5, 6, 7 e 8, ndo foram detectadas objecbes; os itens
foram construidos utilizando-se as partes das duas traducdes que
demonstraram ser mais bem compreendidas pela populacao-alvo no
pré-teste.

2) Nos itens 4 e 9, decidiu-se por reformular as perguntas com o intuito
de gerar mais objetividade, porém garantindo o teor da original.

3) Com relacdo as opcoes de resposta, a T1 e a T2 obtiveram exatamen-
te a mesma traducao.

Com relacdo a sugestdo dada por trés participantes em simplificar as
opcoes de resposta, optou-se por nao altera-las tendo em vista a pouca rele-
vancia diante do restante da amostra que nao relatou tal objecao.

Retrotraducao (traducao reversa)

As duas retrotraducdes foram semelhantes entre si, apresentando apenas
algumas pequenas discrepancias com relacdo a termos especificos; por exem-
plo, enquanto um tradutor retraduziu “Do you feel safe with your financial si-
tuation?”, o outro retraduziu como “Do you feel confident about your financial
situation?” (Tabela 1).

Cadernos de Pés-Graduagao em DistUrbios do Desenvolvimento Viviane Andrade Cancio de Paula,
S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 94-19, jan./jun. 2024 Mariana Olivia Pereira Aboud de Macena,
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p94-119 Moénica Almeida Tostes




Revisao das traducgoes e retrotraducoes

O comité de especialistas se reuniu de forma on-line e avaliou as versoes
da R1 e da R2 com relacdo a unificagdo e as comparou com a versado original.
Detectaram-se diferencas entre algumas palavras do questionario original e as
versOes retraduzidas devido as alteracbes efetuadas nas etapas anteriores.
Quando se revisaram as opg¢des de resposta, foi considerado que existe equi-
valéncia com as respostas do questiondrio original. A versdo unificada passou
a ser o questionario sintese que foi enviado por correio eletronico para avalia-
cdo pelos autores do questionario original.

Producao de um questionario final

A versao do questiondrio sintese foi enviada por correio eletronico para
andlise pelos autores do questiondrio original. Os autores do questiondrio
original concordaram e autorizaram a versao em portugués do instrumento
ASQoL para futura utilizacdo em individuos autistas adultos brasileiros.
Obteve-se, portanto, uma versao final do instrumento ASQoL em portugués
(Quadro 1).

Traducéo e equivaléncia seméntica Cadernos de Pés-Graduagao em DistUrbios do Desenvolvimento
da versdo brasileira do instrumento S&o Paulo, v. 24, n. 1, p. 94-119, jan./jun. 2024
Autism-Specific Quality of Life Items (ASQoL) http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v24n1p94-119
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Tabela1 I Respostas do formuldrio de avaliacdo das traducdes T1 e T2, realizadas

pelo comité de especialistas

Comité de especialistas

Perguntas Representatividade Clareza Coeréncia

m A B C D A B C D cC D
ltem 1 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Item 2 4 4 4 4 3 4 4 4 303
Item 3 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Item 4 3 3 3 3 3 3 3 3 4 4
ltem 5 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
Item 6 4 4 4 4 3 3 3 3 4 4
Item 7 4 4 3 4 33 3 3 3 3
Iltem 8 4 4 4 4 4 3 3 4 4 4
Item 9 2 2 2 2 2 2 2 2 o
Concordancia % 89% 78% 89%

Perguntas

T2
Item 1 4 4 4 4 33 3 3 4 3
Item 2 4 4 4 4 3 3 4 3 4 4
Item 3 4 4 4 4 3 4 3 3 4 4
Item 4 3 3 4 3 3 3 3 3 4 4
Item 5 4 4 4 4 4 4 4 4 4 4
ltem 6 3 4 4 4 3 3 3 3 4 4
ltem 7 4 4 4 4 3 3 3 3 4 4
ltem 8 3 3 3 3 3 3 3 3 4 4
Item 9 2 2 2 2 2 2 2 2 oo
Concordancia % 78% 78% 88%

Escala Likert: representatividade (1-ndo representativo, 2-necessita de revisao, 3-necessita de pouca revisio, 4-represen-
tativo); clareza (1-ndo é claro, 2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisdo, 4-claro); coeréncia (1-ndo coerente,
2-necessita de revisdo, 3-necessita de pouca revisio, 4-coerente). As letras mailsculas correspondem aos avaliadores.

Fonte: Elaborada pelas autoras.
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DISCUSSAO

Este estudo traduziu e adaptou a versdo do instrumento ASQoL da lingua
inglesa para a lingua portuguesa/Brasil. A adaptacdo transcultural de um
questiondrio autoaplicdvel de QV para uso em um novo pais, cultura e/ou
idioma exige um método que alcance a equivaléncia entre a versao original e
a versao final do questiondrio. Para isso € necessario atuar de maneira unifor-
me, impessoal e obedecer ao segmento metodolégico que se propoe utilizar
(Tesch; Oliveira; Ledao, 2008; Guillemin; Bombardier; Beaton, 1993; Wagner
et al., 1998; Guyatt, 1993). Dessa forma, foi obtido um instrumento na versao
brasileira para ser usado no grupo especifico de adultos com TEA que alcan-
cara resultados que possam ser comparados e analisados.

Para tais medidas serem usadas em todas as culturas, os itens nio so
devem ser bem traduzidos linguisticamente, como também devem ser adap-
tados culturalmente, de maneira que seu conteido se mantenha fidedigno
naquele pais (Beaton et al., 2000). A primeira etapa do estudo mostrou-se
adequada tanto para o comité de especialistas quanto para os autores do ins-
trumento original, considerando que os itens mantiveram o contetido propos-
to (McConachie et al., 2018). Nessa etapa, deve-se destacar que a consulta
direta a um dos autores do instrumento contribuiu sobremaneira para o refi-
namento e a manutencao do significado dos itens, o que permite melhor com-
parabilidade com os resultados do instrumento original e a garantia de que a
nova versao do instrumento tenha o mesmo efeito na populacao-alvo, assim
como o instrumento original o fazia em outro idioma e cultura (Guillemin;
Bombardier; Beaton, 1993). Na avaliagcdo dos especialistas, o formuldrio de
resposta para a tradugdo do T1 apresentou maior concordancia para represen-
tatividade, clareza e coeréncia quando comparado ao T2. De forma clara, se
analisarmos cada pergunta de T1, encontraremos um grau elevado de concor-
dancia e, quando a discordancia ocorreu, foi entre “precisa de minima revisdo”
e “sem revisdo”. A pergunta 9 foi a que apresentou maior necessidade de re-
visdo em ambas as traducdes.

Neste trabalho foi obtido um instrumento que, traduzido para o portugués
do Brasil, estd apto a ser utilizado na populacdo brasileira, para a qual esta
sendo adaptado, com a mesma eficiéncia que o instrumento original tem no
contexto em que foi desenvolvido, assegurando que qualquer traducéo leve a
itens semanticamente equivalentes. Caso contrdrio, haveria auséncia de equi-
valéncia transcultural, comprometendo a validade das informacgoes coletadas
(Beaton et al., 2000).
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Guillemin, Bombardier e Beaton (1993) descreveram um processo de
adaptacdo completo, com o intuito de maximizar a obtencdo de equivaléncia
semantica, idiomadtica, experiencial e conceitual entre os questionarios de ori-
gem e destino, que foi seguido neste artigo. Porém, tal processo € a primeira
etapa de trés, adotadas pela International Society for Quality of Life Assess-
ment. As outras duas etapas sdo a verificacdo dos requisitos de escala e a vali-
dacéo, estabelecendo valores normativos para a nova versao (Gandek; Ware
Jr., 1998; Ware Jr. et al., 1995; Ware Jr.; Gandek, 1998). Tais etapas para a
obtencdo de uma versdo em portugués brasileira, véalida e confidvel do questio-
nario ASQoL sdo indispensaveis e serdo desenvolvidas pela equipe de estudo
em outro momento (Beaton et al., 2000; Guillemin; Bombardier; Beaton, 1993).

Alguns instrumentos para a avaliacdo da QV que também foram traduzi-
dos e que sdo de grande importancia para a drea odontoldgica, por exemplo,
sdo a Early Childhood Oral Health Impact Scale (ECOHIS), o Parental-Caregiver
Perceptions Questionnaire (P-CPQ) e a Scale of Oral Health Outcomes for 5-year-
-old children (SOHO-5). Todos esses instrumentos utilizaram a mesma meto-
dologia no desenvolvimento de suas versdes em portugués, e o impacto na QV
relacionada a saude bucal no Brasil tem sido avaliado com esses instrumentos
validados para criancas em geral (Tesch et al., 2008; Abanto et al., 2013). Ha
lacunas na literatura, o que exige um instrumento mais direcionado para cada
publico, como a comunidade autista adulta.

Ainda sao desconhecidos os fatores determinantes para impactos negati-
vos na QV de autistas, por isso a importancia de traduzir um instrumento como
esse. Poder medir a QV de pessoas adultas autistas, que sdo tao negligenciadas,
nos permite conhecer quais aspectos da vida desses individuos estdo sendo
precarios e assim auxiliar os profissionais de saide no planejamento e na to-
mada de decisdo quanto a implantacdo de medidas necessarias para a obtencao
de uma QV melhor (Jennes-Coussens; Magill-Evans; Koning, 2006; Kamp-
-Becker et al., 2010; Kamio; Inada; Koyama, 2013; Moss; Mandy; Howlin,
2017; Ikeda; Hinckson; Krégeloh, 2014).

Durante todo o processo de equivaléncia semantica, com a inten¢do de
formular as perguntas da forma mais sucinta possivel e semanticamente equi-
valentes as originais, a versdo final obteve mais objetividade e termos mais
utilizados no dia a dia da populacao brasileira, almejando uma melhor e sin-
gular compreensao pela comunidade autista adulta.

A presente pesquisa apresenta algumas limitacoes. A traducéo e adapta-
cdo transcultural sdo os primeiros passos em direcdo a validacdo de um
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instrumento de avaliacdo de QV. Portanto, pretende-se continuar esse proces-
so por meio da realizacdo de pesquisas que apresentem evidéncias de validade
de contetido, construto e critério do ASQoL no contexto brasileiro. A presen-
te pesquisa foi realizada de forma on-line, e na fase de pré-teste a maioria
dos individuos que manifestaram o desejo de participar apresentava grau
leve, requerendo pouco apoio, o que pode ser um viés por ndo representar
esse aspecto da dificuldade intelectual e interacdo em sua totalidade. De
outra forma, o ASQoL é autoaplicdvel e apresenta exemplos para que o res-
pondente possa se sentir mais seguro quanto ao entendimento da pergunta
que queira aferir. Nesse aspecto, o0 questiondrio apresenta um ponto positivo
na avaliacdo.

CONCLUSAO

O questiondrio ASQoL foi traduzido, e, nesse processo, o instrumento
apresentou satisfatdrias equivaléncias — conceitual, semantica, cultural e
idiomatica — entre a versdo adaptada e a original, de forma a resultar em
equivaléncia seméantica com o questiondrio original em inglés britanico.
Apesar das limitagdes apresentadas neste trabalho, o estudo tem véarias im-
plicacOes positivas, como a possibilidade de se aplicar o questionario proprio
para esse grupo especifico de pacientes, assim como avaliar de forma mais
clara sua QV e os aspectos relacionados ao dia a dia de individuos com TEA.
Sugere-se, ainda, a utilizacdo dessa medida para a avaliacdo do efeito da
formacdo continua e de diferentes modelos de desenvolvimento profissional,
no sentido de promover a melhoria das praticas inclusivas. A versao em
portugués pode ser aplicada no Brasil, entretanto mais estudos sao necessa-
rios nessa drea.
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