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A discinesia ciliar primaria (DCP) é uma doenca
genética de origem comumente autossémica recessiva.
Caracteriza-se por infecgbes respiratdrias de repeticdo
devido ao funcionamento inadequado do aparato
mucociliar, havendo frequentes sintomas logo apds o
nascimento. A triade dextrocardia, bronquiectasia e
rinossinusite cronica é conhecida como sindrome de
Kartagener. Situs inversus esta presente em até 50%
dos pacientes com DCP devido ao movimento anormal do
cilio nodal, responsavel pela orientacdo direita-esquerda
durante o desenvolvimento embrionario.®

O espectro clinico da DCP é amplo; porém, a suspeicao
clinica diante da auséncia de defeitos de lateralidade
permanece baixa. A apresentagao clinica inclui sindrome
da angustia respiratéria neonatal, evoluindo com
rinossinusite, otite média crénica, pneumonia recorrente
e desenvolvimento de bronquiectasias. Nesse contexto,

A discinesia ciliar primaria (DCP) & uma doenca genética de origem comumente
autossomica recessiva. Caracteriza-se clinicamente por infeccoes respiratorias de
repeticao; porém, a repercussao na qualidade de vida desses pacientes deve ser levada
em consideracao. Estudos tem demonstrado um importante impacto da doenga nesse
quesito, mas ainda faltam marcadores de qualidade de vida especificos para DCP. Nesse
sentido, foi desenvolvido o questionario de qualidade de vida em pacientes com DCP. O
presente comunicado versa sobre o processo de traducao do questionario desenvolvido
no Reino Unido para o portugués falado no Brasil atraves de uma parceria entre
pesquisadores do Brasil e Reino Unido e sua posterior aplicacao a pacientes brasileiros.
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é esperado que a DCP tenha um impacto significativo
na qualidade de vida dos pacientes e seus familiares.®

Estudos sobre aspectos psicoldgicos e cognitivos de
pacientes com DCP tém colaborado para um melhor
entendimento dos aspectos psicossociais nesses pacientes.
Um dos estudos pioneiros nessa area® mostrou, através do
uso de questionarios, que criangas com DCP apresentaram
significativamente maiores escores de internalizagdo
de problemas, somatizacdo das queixas e sintomas de
ansiedade e depressao quando comparados a um grupo
controle. Angustia parental e estresse materno também
foram significativamente maiores nos pais dos pacientes
com DCP.)

Em outro estudo,® questionarios foram aplicados a 78
pacientes, com média de idade de 9,4 anos, diagnosticados
com DCP. Concluiu-se que pacientes com maior carga de
tratamento apresentaram pior qualidade de vida. Com
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0 passar do tempo, eles se tornaram cada vez menos
interessados no tratamento da doenga, com declinio
da aderéncia terapéutica. Portanto, o diagnostico
precoce com um melhor plano terapéutico faz-se muito
necessario, incluindo um melhor conhecimento dos
médicos sobre a doenca e medidas que estimulem a
aderéncia aos tratamentos propostos.(*)

Uma recente revisdo sistematica® sobre o impacto
psicossocial da DCP identificou 14 estudos conduzidos
nos EUA e em diversos paises europeus. A revisdo
demonstrou que ha diminuicdo da qualidade de vida
com o passar dos anos em pacientes com DCP, com
um importante impacto fisico (limitagdo nas atividades
diarias), emocional (frustracdo, ansiedade e estresse)
e social (estigmatizagdo) nas vidas desses pacientes.®

A falta de marcadores de qualidade de vida especificos
para a DCP levou ao desenvolvimento do questionario
de qualidade de vida em pacientes com discinesia
ciliar primaria (QOL-PCD) para criangas e adultos.®)
O questionario foi desenvolvido através de entrevistas
individuais e em grupo, incluindo especialistas,
pacientes e pais de pacientes com DCP. Posteriormente,
0 questionario foi aprimorado durante a condugdo de
entrevistas cognitivas. O instrumento contém 37, 43, 41
e 48 itens nas versdes pediatrica, adolescente, cuidadores
e adultos, respectivamente. A validacdo em inglés do
QOL-PCD para adultos foi publicada recentemente, sendo
um importante passo para a utilizagdo do mesmo no
ambiente clinico e em pesquisas.©

O objetivo do presente comunicado breve foi
apresentar o processo de tradugdo do inglés para o
portugués falado no Brasil do QOL-PCD, realizado através
de uma parceria entre pesquisadores brasileiros e
ingleses do centro de referéncia em DCP da Universidade

[tos com discinesia ciliar primaria no Brasil

de Southampton, Reino Unido. Sdo descritos aqui o
processo de tradugdo e aplicagdo do questionario.
Com isso, esperamos fornecer um instrumento em
portugués para a avaliagdo psicossocial dos pacientes
com DCP no Brasil e consequente melhor assisténcia
integral aqueles que vivem com a doencga, assim como
a disponibilizacdo de uma importante ferramenta de
pesquisa para essa populagao.

O QOL-PCD foi inicialmente traduzido do inglés
para portugués (forward translation) separadamente
por dois pesquisadores com fluéncia em inglés e
cuja lingua materna é o portugués falado no Brasil.
Posteriormente, houve uma discussao entre ambos
e um dos pesquisadores envolvidos na idealizagdo
do questionario original. Nessa discussao, foi levado
em consideragao o significado das tradugdes em
portugués em comparacdo com o significado original
em inglés até que um acordo fosse obtido e uma versao
refletindo esse acordo foi produzida. Feito isso, outro
pesquisador, fluente em inglés e cuja lingua materna
também é portugués, sem acesso ao questionario
original, traduziu a versdo em portugués para o inglés
(backward translation). Houve nova discussdo entre
aqueles que realizaram a forward translation, backward
translation e a idealizadora do questionario original em
inglés com o intuito de que a tradugdo fosse o mais
fidedigna possivel a versdo original. Nesse processo,
foram consideradas variagdes culturais entre o Brasil
e 0 Reino Unido, as quais fizeram ser necessarias
alteracbes na versdo brasileira para a adequagdo a
realidade sociocultural do pais, resultando em quatro
questionarios traduzidos em portugués para aplicagdo
em criangas, adolescentes, adultos e cuidadores dos
pacientes (Figura 1).
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Figura 1. Algoritmo do processo de tradugdo do questiona
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Figura 2. Algoritmo da aplicacdo do questionario, entrevista cognitiva e formato final do questionario de qualidade de

vida para pacientes com discinesia ciliar primaria.

O QOL-PCD para adultos inclui perguntas acerca de
trés dominios: I) qualidade de vida no dia a dia do
paciente; II) escola, trabalho ou atividades diarias;
e IIT) sintomas. Os questionamentos englobam
como o paciente se sente no dia a dia, de que forma
é afetado pela doenga e por seu tratamento, com
ou sem limitagcdes de suas atividades diarias. As
possibilidades de respostas variam conforme o bloco
de perguntas se refira, por exemplo, a frequéncia ou
intensidade do que fora perguntado. Assim, quanto mais
frequente e maior repercussdo o sintoma apresentar
na vida do paciente, pior sera a qualidade de vida do
paciente. O questionario na integra pode ser acessado
no suplemento on-line (Apéndice 1) no site do JBP
(http://jornaldepneumologia.com.br/detalhe_anexo.
asp?id=59).

Exemplos de perguntas realizadas podem ser vistos
abaixo:

- "Na ultima semana, com que frequéncia vocé se
sentiu cansado/preocupado/cheio de energia/exausto/
triste?”

- “"Atualmente, quanto tempo por dia vocé passa
fazendo o seu tratamento? Seu tratamento tornou suas
atividades diarias mais dificeis de serem realizadas?”

- "Pensando no seu estado de saude na ultima semana,
indique o quéo verdadeiro é cada uma das frases para
vocé: 'Eu me sinto confortavel ao tossir na frente de
outras pessoas’; 'Eu me sinto preocupado por estar
em contato com pessoas doentes’; 'Sinto-me sozinho™

Os questionarios voltados para pacientes adultos com
DCP foram aplicados no ambulatdrio de bronquiectasias
da Universidade de Sao Paulo. Todos os participantes
assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido
para participagdo no estudo. Ap6s responderem ao
questionario, seguindo o protocolo de validacdo do
questionario fora do Reino Unido, questdes foram
aplicadas a um grupo de cinco pacientes através da

chamada “entrevista cognitiva” (cognitive interview).
Num formato de entrevista individual, objetivou-se
avaliar como os pacientes brasileiros processam as
questdes e as opgdes de resposta quanto a clareza e
objetividade das mesmas. Assim, foi possivel avaliar
a compreensdo dos pacientes ao lerem as perguntas
e se o significado era compativel com o que foi
inicialmente idealizado pelos pesquisadores. Através
desse processo, foi possivel alterar instrucdes dadas
no cabecalho, perguntas e opgdes de respostas,
conforme o entendimento dos pacientes de acordo
com a realidade brasileira (Figura 2).

Exemplos de questionamentos feitos na cognitive
interview apds os pacientes terem respondido ao
prototipo do questionario foram:

- Quéo claras séo as escolhas para as respostas? Ha
algum modo melhor de perguntar isso?

- Ha alguma questdo que nédo se aplica para vocé ou
que ndo tem ocorrido com vocé? Se sim, quais sdo?

- Ha alguma pergunta que parece confusa ou dificil
de responder? Se sim, quais sdo?

- Nés nos esquecemos de alguma coisa importante?

Diante dos resultados da entrevista cognitiva, o ponto
de vista dos pacientes com DCP diante do QOL-PCD foi
levado em consideragao. Uma nova discussado entre os
pesquisadores envolvidos levou a novas adaptacoes
no questionario de forma a atender da melhor forma
possivel a demanda brasileira.

Pesquisadores e clinicos que desejem usar os
questionarios com finalidade clinica ou de pesquisa
devem contatar os detentores dos direitos autorais
(Jane Lucas, Margaret Leigh, Alexandra Quittner ou
Sharon Dell; por favor, enviar e-mail para jlucasl@
soton.ac.uk) para um acordo entre as partes; uma
vez que a permissdo tenha sido fornecida, o uso dos
questionarios é isento de custos.
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Em conclusdo, o processo de tradugao e finalizagdo
do QOL-PCD em portugués seguiu uma abordagem
sistematica em um processo interativo, em
colaboragao com os pesquisadores que idealizaram
o instrumento em inglés. Acreditamos que esse
comunicado é fundamental para a disseminacdo da
aplicagdo tanto do processo de tradugdo como do
instrumento em si. Dessa forma, apresentamos a

versdo final em portugués do QOL-PCD para adultos
(Apéndice 1; http://jornaldepneumologia.com.br/
detalhe_anexo.asp?id=59). O uso desse questionario
é importante para o seguimento adequado dos
pacientes com DCP do ponto de vista clinico e também
como desfecho de eficacia em pesquisas tanto de
intervencdes terapéuticas como as relacionadas a
evolugdo natural da doenga.
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