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RESUMO

Diante da necessidade de reflexio sobre processos de adaptagio transcultural de instrumentos avaliativos utilizados no contexto de Cuidados
Paliativos, este estudo teve por objetivo realizar uma revisio integrativa da literatura e analisar estratégias metodoldgicas e cuidados técnicos
para sua implementagio 2 luz das diretrizes propostas pela International Test Commission. Foi realizada busca eletrdnica nas bases indexadoras
PubMed, BVS e SciELO, cruzando-se palavras-chave/descritores: cross-cultural adaptation, translation, validation, palliative care, end-of-life, no
periodo entre 2006 ¢ 2019. Foram selecionados artigos publicados em portugués, espanhol ou inglés, voltados a adaptacio para o Brasil
de instrumentos avaliativos em cuidados paliativos, totalizando 12 artigos para andlise na integra. As etapas de adaptagio transcultural
foram apresentadas, porém poucos estudos descreveram o conjunto de categorias internacionalmente recomendadas. Essa baixa adesio as
diretrizes internacionais sugere necessidade de maior sistematizagio metodoldgica e detalhamento dos resultados das pesquisas.
Palavras-chave: avaliacio psicoldgica; cuidados paliativos; international test commission; adapta¢io; revisio.

ABSTRACT - Cross-cultural adaptation of assessment tools in Palliative Care: Integrative literature review

Considering the need for reflection on the processes of cross-cultural adaptation of assessment instruments used in the context
of Palliative Care, this study aimed to conduct an integrative literature review and analyze methodological strategies and technical
care for their implementation, considering the guidelines proposed by the International Test Commission. An electronic search
was performed in the PubMed, BVS and SciELO indexing databases, crossing the keywords/descriptors: cross-cultural adaptation,
translation, validation, palliative care, and end-of-life, for publications between 2006 and 2019. Articles published in Portuguese,
Spanish or English, which focused on adapting Palliative Care assessment instruments to Brazil were selected, retrieving 12 articles
for full analysis. The steps of cross-cultural adaptation were presented, however few studies described the set of internationally
recommended categories. This low adherence to international guidelines suggests the need for greater methodological
systematization and detailing of research results.

Keywords: psychological assessment; palliative care; international test commission; adaptation; review.

RESUMEN - Adaptacién transcultural de instrumentos de evaluacién en Cuidados Paliativos: Revisién integradora
de la literatura

Ante la necesidad de reflexionar sobre los procesos de adaptacién transcultural de los instrumentos de evaluacién utilizados en el
contexto de los Cuidados Paliativos, este estudio tuvo como objetivo realizar una revisiéon integradora de la literatura y analizar
estrategias metodoldgicas y cuidados técnicos para su implementacién a la luz de las directrices propuestas por la Internacional
Test Commission. Se realizé una basqueda electrénica en las bases de datos de indexaciéon PubMed, BVS y SciELO, vinculando
palabras clave/descriptores: cross-cultural adaptation, translation, validation, palliative care, end-of-life, entre 2006 y 2019. Fueron
seleccionados articulos publicados en portugués, espanol o inglés, orientados a la adecuacién de instrumentos de evaluacién en
Cuidados Paliativos a Brasil, recuperando a 12 articulos para andlisis completo. Se presentaron etapas de adaptacién transcultural,
pocos estudios describieron el conjunto de categorfas recomendadas internacionalmente. Esta baja adherencia a las directrices
internacionales sugiere la necesidad de mayor sistematizacién metodoldgica y pormenorizacién de los resultados de investigacion.
Palabras clave: evaluacién psicoldgica; cuidados paliativos; international test commission; adaptacién, revision.

Com o aumento da necessidade de disponibilizar sua equivaléncia em diferentes contextos e populagdes

instrumentos de avaliacio em diferentes idiomas, nota-
-se um movimento de intensificagio dos esforcos de pa-
dronizacio dos procedimentos metodoldgicos a serem
utilizados na adaptagio transcultural, de modo a garantir
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(Hambleton et al., 2005; Oladimeji, 2015). De forma
sintética, o processo de adaptagio deve incluir: 1. ani-
lise em relagio A capacidade de um instrumento men-
surar determinado construto em outra lingua e cultura;
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2. etapas de tradugio; 3. checagem de equivaléncia da
versao adaptada. O processo de adaptagio de instrumen-
tos avaliativos deve considerar a relevincia dos conceitos
e dominios originalmente examinados, além da adequa-
¢do de cada item em termos da capacidade de representar
esses aspectos na populagio-alvo dentro da nova cultura
(Borsa etal., 2012). Deve considerar ainda aspectos como
a equivaléncia semantica, linguistica e contextual entre
itens originais e traduzidos e incluir andlise das proprie-
dades psicométricas do instrumento (ITC, 2010). Borsa
etal. (2012) chamam a atengio, ainda, para a importincia
da adequagio conceitual dos itens na populagio-alvo e
de uma discussio com o autor do instrumento original
sobre as alteracdes propostas na nova versio do instru-
mento. A fragilidade ou a falta desses procedimentos
pode comprometer a adequagio do instrumento avaliati-
vo, impondo limites a sua utilizagio cientifica, sendo re-
levante seguir padrdes internacionalmente reconhecidos
para este processo.

No contexto internacional, a International Tést
Comission (ITC) tem por objetivo regulamentar a elabo-
ragio e o uso de testes, definir as diretrizes para a constru-
¢do e adaptagio de instrumentos, refletir sobre os aspectos
éticos envolvidos nesse processo, assim como favorecer a
troca de informagdes entre os profissionais (Oaklandet
al., 2001). Com a preocupagio de orientar o processo de
adaptagio transcultural de instrumentos de avaliacio, a
International "Test Commission — I'TC (2010) propos 22 di-
retrizes praticas para o processo de adaptagio transcul-
tural, apresentadas em quatro categorias: 1. Contexto,
2. Desenvolvimento do Teste e Adaptacio, 3. Administragio
e 4. Documentagio/Interpretagdes de Escore. A categoria
Contexto refere-se a questdes relacionadas i equivalén-
cia de construto nos grupos de idioma de interesse. Em
Desenvolvimento do Teste e Adapta¢io, sio levadas em
consideracio questdes levantadas durante o processo de
adaptagio do instrumento, desde escolher os tradutores e
métodos estatisticos que serdo utilizados no processo até a
investigagio da equivaléncia dos resultados. J4 na categoria
Administragio, o documento se dedica a elencar as formas
de administracio do instrumento em grupos de diferen-
tes linguas, abarcando processos desde a sele¢io de quem
vai administrar o teste até a escolha do formato dos itens
que o compdem. Por fim, a categoria Documentagio/
Interpretagdes de Escores discute as questdes relevantes
em relagio as formas de documentacio e interpretacio
dos resultados obtidos com aplicacio dos instrumentos,
pensando nas diversidades de lingua, cultura e contex-
to. Essas categorias foram detalhadamente analisadas por
Hambleton et al. (2005), com foco nas orientagdes praticas
para a implementagio das diretrizes e prevengio de erros
mais comuns em adaptacdes de instrumentos utilizados
no cendrio da educagio e da avaliagio psicoldgica.

A adaptagio transcultural de instrumentos é pra-
tica frequente na drea da satide (Beaton et al., 2000).
No Ambito dos Cuidados Paliativos, tem crescido o
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interesse por adaptar instrumentos ¢ protocolos que
auxiliem na identificagio de sintomas e desconfortos
fisico, psicossocial e existencial experimentados pe-
los pacientes, bem como pelos cuidadores (Figueiredo
et al., 2018; Kupeli et al., 2019; Moreira et al., 2012).
A Organiza¢io Mundial de Sadde define Cuidados
Paliativos como “uma abordagem que promove a quali-
dade de vida de pacientes e seus familiares, que enfren-
tam doencas que ameacem a continuidade da vida, por
meio da prevengio e alivio do sofrimento, mediante a
identificac¢io precoce, avaliagdo e tratamento da dor e de
outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espi-
ritual” (WHQO, 2012). Dispor de instrumentos cientifi-
camente embasados e culturalmente adequados para a
avaliagio dos pacientes em cuidados paliativos favorece
a oferta de cuidado oportuno, com vistas 4 obtengio de
ganhos na qualidade de vida do paciente (Arruda-Colli
et al., 2018; Benites et al., 2017).

Nesse contexto, instrumentos destinados 3 avaliagio
de sintomas, de performance e de qualidade de vida em
Cuidados Paliativos tém sido foco de diferentes estudos,
tendo em vista seu potencial para direcionar o cuidado do
paciente ¢ o suporte a familia, assim como orientar po-
liticas pablicas em sadde (Freire et al., 2018; Sandsdalen
et al., 2019). Resta pensar quais seriam os instrumentos
disponiveis e cientificamente qualificados, fazendo-se
relevante reconhecer os materiais presentes na literatura
cientifica.

Diante do exposto, este estudo teve por objetivo re-
alizar uma revisio integrativa da literatura cientifica so-
bre processos de adaptacio transcultural de instrumentos
avaliativos utilizados no contexto de cuidados paliativos,
verificando sua adequagio técnica as diretrizes interna-
cionais preconizadas para garantir qualidade informativa
perante diferentes grupos culturais (Borsa et al., 2012;
Hambleton et al., 2005; Oladimeji, 2015). Procurou-se
analisar as estratégias metodoldgicas e os cuidados técni-
cos utilizados na adaptagio sociocultural dos instrumen-
tos disponiveis na literatura cientifica, examinado sua
implementagio i luz das diretrizes técnico-cientificas
propostas pela International ‘Test Commission.

Método

Fontes de Informagcao e Estratégia de Busca

A fim de explorar a temdtica na literatura cienti-
fica recente instrumentos avaliativos usados em cuida-
dos paliativos, foi realizada uma revisio integrativa de
artigos publicados nesse campo, de modo a responder
a seguinte questio norteadora: “Qual o conhecimento
produzido sobre estratégias metodoldgicas e cuidados
técnicos para adaptagio transcultural dos instrumen-
tos avaliativos usados em Cuidados Paliativos, consi-
derando as diretrizes preconizadas pela ITC?” A revi-
sao integrativa foi escolhida por se adequar ao objetivo
do estudo, de forma a possibilitar a anilise critica dos
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percursos metodolégicos escolhidos pelos autores para
fundamentar o processo de adaptacio transcultural dos
instrumentos (Galvio et al., 2010).

Foram seguidas as diretrizes preconizadas para
a condugio de revisdes sistemdticas em Psicologia
(Carvalho et al., 2019). Orientada pela questido nortea-
dora, foi realizada a busca eletrénica de publicagdes nas
bases indexadoras PubMed, BVS e SciELO, no periodo
de 2006 a 2019, por meio do cruzamento das palavras-
-chave/descritores: cross-cultural adaptation AND palliati-
ve care; cross-cultural adaptation AND end-of-life validation
AND palliative care; translation AND palliative care.

Critérios de Elegibilidade

Foram definidos como critérios de inclusio: 1. pu-
blicagio em periddicos indexados nas bases selecionadas;
2. artigos redigidos em portugués, espanhol ou inglés;
3. publicados entre 2006 ¢ 2019; 4. estudos sobre a adap-
tacio de instrumentos avaliativos para a cultura brasileira
no campo de cuidados paliativos. Foram estabelecidos os
seguintes critérios de exclusio: 1. estudos de adaptagio
de instrumentos para outras culturas; 2. artigos sobre o
processo de validagio ou normatiza¢io de instrumen-
tos, que nio incluissem as etapas iniciais da adaptagio
transcultural.

Selecao dos Estudos e Extracao dos Dados

Os artigos duplicados (repetidos em mais de
uma base) foram computados uma tnica vez. Em se-
guida, foi realizada a leitura dos titulos e resumos por
dois avaliadores, que analisaram o material de for-
ma independente, atentos aos critérios de inclusio
e exclusio, de modo a selecionar os artigos para exa-
me na integra. A partir da leitura integral dos textos,
foi definida a amostra de artigos que compuseram o
corpus utilizado neste estudo. Considerando a impor-
tincia de se ter clareza na descrigio do processo de
busca ¢ selegio dos artigos, bem como dos resultados
encontrados (Carvalho et al., 2019), foram seguidas
as recomendacdes contidas nas diretrizes PRISMA
(Moher et al., 2009).

Resultados

A revisio da literatura cientifica possibilitou o acesso
a 1.210 artigos na base PubMed, 262 estudos na BVS ¢ 13
estudos na SciELO. A partir da leitura atenta dos titulos
¢ resumos e, posteriormente, dos artigos recuperados na
integra, foram aplicados os critérios de inclusio e exclu-
sd0. A amostra final ficou composta por 12 publicagdes
(Figura 1).
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Estudos excluidos ap6s leitura do titulo e resumo (n=1.186)
Motivos: realizados em outras culturas; fora do contexto de Cuidados
Paliativos; fora do contexto de adaptagao transcultural de instrumentos.

Y

Estudos selecionados para leitura na integra (n=14)

Y

Elegibilidade

Estudos excluidos apés leitura na integra (n=2)
Motivos: estudo de validagdo de instrumento previamente
adaptado e nota prévia de um estudo ainda néo realizado.

Y

| Amostra final de artigos (n=12)
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Figura 1. Fluxograma do Processo de Busca e Selecdo de Artigos que Compuseram
o Corpus da Revisdo Integrativa da Literatura

Apesar do recorte temporal definido para a revisio se
iniciar em 2006, os estudos selecionados foram publicados

apenas a partir de 2012. Esse dado sugere que o interes-
se pela adaptagio de instrumentos aplicados no contexto
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dos cuidados paliativos pode ser recente. Apesar do bai-
X0 quantitativo, os artigos abrangem diferentes aspectos

Tabela 1

considerados relevantes para o cuidado de pacientes ¢ fa-
miliares dentro dessa filosofia de tratamento (Tabela 1).

Titulo, Autores, Ano de Publicacdo, Objetivos, Método e Principais Resultados dos Estudos que Compdem a Revisdo

Integrativa (N=12)

Titulo

Autores

Objetivos

Métodos

Resultados

Symptom screening
in paediatrics tool for
screening multiple Oliveira, &
symptoms in Brazilian ~ Paiva
patients with cancer:

a cross-sectional

validation study

Cadamuro,

Franco, Paiva,

2019 Traduzir,

adaptar culturalmente
e validar o Symptom
Screening in

Paediatrics Tool (SSPedi)
para o portugués
brasileiro.

Segue metodologia
estabelecida para traducéo
e adaptacao transcultural
desenvolvida em duas fases:
(1) traducgdo e adaptacao
cultural da escala e (2)
avaliacdo das propriedades
psicométricas.

Evidéncias de validade
convergente foram confirmadas
nas duas versoes do
instrumento. A consisténcia
interna foi de 0=0,77 para a
versao de autorrelato e de a=0,81
para a versao de avaliagao

por terceiros. O instrumento
também alcangou bons indices
de reprodutibilidade.

Translation, cultural Garcia
adaptation, and etal.
validation of the Brazilian
Portuguese version of the
End-of-Life Professional

Caregiver Survey

Traduzir, adaptar
culturalmente e avaliar
psicometricamente a
versao brasileira da
End-of-Life Professional
Caregiver Survey
(BR-EPCS).

Estudo observacional e
transversal. O protocolo

da Organizacao Europeia
para Pesquisa e Tratamento
do Cancer, procedimento
de Traducéo do Grupo

de Qualidade de Vida foi
utilizado para a traducéo e
adaptagao cultural.

A BR-EPCS é uma ferramenta
confiavel, valida e culturalmente
adequada para identificar
necessidades dos profissionais de
saude que atuam em Cuidados
Paliativos.

Assessing quality of Mayland
care for the dying from et al.

the bereaved relatives’

perspective: Using pre-

testing survey methods

across seven countries to

develop an international

outcome measure

Traduzir e realizar
o pré-teste do
questionario CODE
em sete paises
participantes.

O estudo envolveu:

1) tradugao de acordo com
diretrizes internacionais;
2) pré-teste e entrevista
para avaliacdo da
compreensao;

3) estabelecer uma versao
internacional comum.

Foi desenvolvida uma versao
internacional do questionario,
que demonstrou boa validade de
face e contetudo. Ajustamentos
na secdo de informacgdes
demogréficas foram necessarias
para adaptagao cultural.

Cross-cultural Mayoral, Apresentar o percurso  Traducdo, retrotraducao, Discutem-se as principais
adaptation of the Fukushima, metodolégico e entrevista cognitiva e decisdes tomadas ao longo do
Physician Orders Rodrigues, resultados da adaptacdo estudo piloto com médicos percurso metodolégico (escolha
for Life-Sustaining etal. do POLST para o e pacientes. da versdo do documento
Treatment Form to contexto brasileiro. original a ser adaptada, nivel de
Brazil leitura, profissional autorizado a
preencher o documento). Revisoes
foram realizadas para favorecer
a compreensdo dos itens e nao
foram identificadas duvidas no uso
do formuléario no estudo piloto.
Quality of Castanhel & Realizar a traducéo e Tradugao, retrotraducao, A maioria dos itens foi bem compre-

Communication Grosseman a adaptacao cultural definicdo da versao final por endida e aceita. Sdo descritas as
Questionnaire para o Brasil do Quality =~ um comité de especialistas  modificagdes necessdrias nos itens,
para pacientes com of Communication e realizacgdo de pré-teste. no contato com os participantes
DPOC em cuidados Questionnaire para e com o autor do instrumento
paliativos: traducéo e pacientes com DPOC original. £ apresentada a verséo final
adaptacdo cultural em Cuidados Paliativos. em portugués.

para uso no Brasil

Translation and Carvalho, Traduzir e adaptar a Tradugao, retrotraducao, As versoes apresentaram 100%

transcultural
adaptation of Pain
Quality Assessment
Scale (PQAS) to
Brazilian version

& Ribeiro

Garcia, Silva,

PQAS para a cultura
brasileira.

analise das versoes em
portugués e inglés por
comité de especialistas e
pré-teste. A versdo final foi
avaliada por um comité de
especialistas e pelos autores
do instrumento.

de equivaléncia semantica com

o original. O comité de juizes
encontrou uma falha na equiv-
aléncia empirica e na equivaléncia
idiomatica. A compreenséo dos
itens foi testada, para entdo ser
elaborada a versdo final.
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Tabela 1 (continuagao)
Titulo, Autores, Ano de Publicacdo, Objetivos, Método e Principais Resultados dos Estudos que Compdem a Revisdo

Integrativa (N=12)

Titulo Autores  Ano Objetivos Métodos Resultados
Cancer Appetite and Spexoto, 2016 Realizar a adaptacao Foram realizadas Dois itens com peso fatorial
Symptom Questionnaire Serrano, transcultural do CASQ  validacdes de face, inadequado (segundo AFC) foram
(CASQ) for Brazilian Halliday, para o portugués e contetdo e construto removidos. Quatro correlagoes
patients: cross-cultural Maroco, & avaliar as propriedades (fatorial e convergente) entre erros foram incluidas para
adaptation and Campos psicométricas do do instrumento, além adequacdo a amostra. O modelo
validation study instrumento em uma da andlise fatorial apresentou baixa validade
amostra de pacientes confirmatoéria. convergente. A fidedignidade
brasileiros com céancer. mostrou-se adequada. O modelo
redefinido mostrou forte
invaridncia em duas amostras
independentes.
Validation of the Paiva, 2015 Adaptacgdo cultural Avaliacdo da fidedignidade Efeito teto foi encontrado em 19
Holistic Comfort Carvalho, do questionério e por teste-reteste e itens, sendo quatro com maximos
Questionnaire-caregiver Kolcaba, & avaliacdo psicométrica  consisténcia interna. Validade indices de respostas acima de
in Portuguese-Brazil Paiva. com cuidadores convergente foi avaliada 90% e resultados inadequados
in a cohort of informal familiares de pacientes pela correlacdo entre o considerando assimetria. O indice
caregivers of palliative oncolégicos em instrumento e a pontuacdo alpha de Cronbach foi 0,858 e o
care cancer patients Cuidados Paliativos. de qualidade de vida. valor de ICC 0,961.
The quality of life of Nunes 2014 Validar a versao Adaptagao linguistica e A analise fatorial confirmatéria
Brazilian patients brasileira do EORTC testagem da versdo adaptada indicou um alfa de Cronbach
in palliative care: QLQ-C15-PAL paraseu  em pacientes oncoldgicosem 20,7, a excecdo de fadiga
validation of the uso com pacientes Cuidados Paliativos. Validade  (0=0,58). Validade convergente
European Organization oncolégicos em de construto por andlise fato- foi evidenciada pela correlacao
for Research and Cuidados Paliativos. rial confirmatéria, validade observada entre as dimensoes
Treatment of Cancer convergente por comparagao da EORTC QLQ-C15-PAL com os
Quality of Life entre as versoes, por grupos instrumentos EORTC QLQ-C30,
Questionnaire Core em comparacao dos indices  Brief Pain Inventory e Escala de
15 PAL (EORTC de qualidade de vida com Depressao de Beck. O EORTC QLQ-
QLQ-C15-PAL) o KPS e fidedignidade por C15-PAL detectou diferencas na
consisténcia interna do medida de performance, dando
instrumento. indicios da validade de critério.
Adaptacao Trotte, Lima, 2014 Validar para o Tradugao, sintese, Adaptou-se o numero de itens da
transcultural para Pena, Ferreira, portugués, falado retrotraducéo, revisdo por escala Likert de seis para cinco
o portugués do & Caldas. no Brasil a escala comité de especialistas, e adequou-se uma palavra no
End of Life Comfort End of Life Comfort pré-teste e verificagdo das item 24. Encontrou-se valor do W
Questionnaire-Patient Questionnaire-Patient. propriedades psicométricas. de Kendall <0,5 em um item da
Foi utilizado o teste W de fidedignidade intra-avaliador e
Kendall para comparagao em cinco itens no teste-reteste.
entre os avaliadores.
Translation and cross-  Monteiro, 2013 Realizar a tradugéo e O estudo envolveu Adequacao da gramatica e
cultural adaptation of ~ Almeida, & adaptacao cultural do a tradugdo, sintese, vocabulario. No pré-teste,
the Edmonton Symptom Kruse instrumento Edmonton  retrotraducdo, comité de sugeriu-se uma explicacdo
Assessment System for Symptom Assessment especialistas, pré-teste e sobre o significado da palavra
use in Palliative Care System. submissdo da tradugdo para “nausea”. Recomendou-se a
apreciacdo dos autores do padronizacdo das colunas do
instrumento original. instrumento e a substitui¢do do
termo “depressao” por “tristeza”.
Adaptacao Olivas, Silva, 2012 Realizar a adaptacao Tradugdo do instrumento Dos 47 itens avaliados, 25 itens
transcultural: & Santos transcultural de sua lingua original receberam sugestdes de alteracoes

Multidimensional
Orientation Toward
Dying and Death
Inventory (MODDI-F) a
realidade brasileira

do Multidimensional
Orientation Toward
Dying and Death
Inventory (MODDI-F)

- Inventario

de Orientacao
Multidimensional em
Relacdo ao Morrer e a
Morte (IMMOR).

para a lingua portuguesa
brasileira; avaliacdo das
equivaléncias semantica e
idiomaética; avaliagdo das
equivaléncias conceitual e
cultural da segunda versdo
originada das equivaléncias
semantica e idiomatica;
realizacdo do grupo focal e
da backtranslation.

pelo corpo de juizes e outros
quatro itens foram modificados
pelo préprio pesquisador. A versao
foi avaliada por especialistas

e novas modificacoes foram
realizadas e testadas em grupo
focal. A backtranslation foi avaliada
pelo autor do instrumento e,

ap6bs os ajustes sugeridos por ele,
alcancou-se a versao final.
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Olivas, Silva e Santos (2012) realizaram a adap-
tacio transcultural do Inventirio de Orientagio
Multidimensional em Relagio ao Morrer ¢ 2 Morte
(IMMOR) para a realidade brasileira. Utilizaram como
base para o processo de adaptagio transcultural as dire-
trizes de Guillemin et al. (1993) e Gutierrez et al. (2000),
incluindo a tradugio do instrumento de sua lingua origi-
nal para a lingua portuguesa, a avaliagio das equivaléncias
semantica ¢ idiomdtica entre a versio original ¢ a versio
traduzida, a avaliagio das equivaléncias conceitual e cul-
tural da segunda versio originada das equivaléncias se-
mantica e idiomdtica, seguidas da realizagio do grupo fo-
cal com pacientes e da retrotradu¢io para discussio com
o autor do instrumento e defini¢io da versio final. O
artigo nio incluiu informagdes relativas as caracteristicas
psicométricas da versio final do instrumento, importante
categoria recomendada pela ITC e requisito para sua va-
lidagao para o contexto brasileiro.

Buscando melhorar a avaliacio da qualidade do cui-
dado do paciente no processo de morte na perspectiva do
familiar enlutado, Mayland et al. (2019) propuseram um
estudo a fim de traduzir e realizar o pré-teste do questio-
nirio CODE em sete paises participantes, dentre eles o
Brasil. O estudo teve inicio com a tradu¢io para as linguas
nativas dos paises participantes, seguindo as etapas de tra-
ducio, reconciliacio e retrotraducio conforme diretrizes
internacionais. Em seguida, foi realizado o pré-teste com
pacientes e reunides com um publico pré-selecionado
em cada pais, a fim de obter diferentes visdes quanto a
experiéncia de cuidar de pacientes em processo de mor-
rer e avaliar o instrumento quanto ao formato, clareza,
capacidade de evocar a resposta e eventuais modificagdes
necessdrias. Além disso, foram realizadas entrevistas com
familiares enlutados para avaliacio da compreensio, rele-
vancia e fluidez do questiondrio. Por questdes éticas, essa
etapa nao pdde ser feita no Brasil. Por fim, foi realizada
uma reuniio para discussio dos resultados em cada pais e
definigio de um contetido comum que compds a versio
internacional iCODE, que demonstrou boa validade de
face e de contetido. Os autores discutem diferentes pro-
cedimentos necessirios para adaptagio cultural em cada
pais (como linguagem utilizada, informagdes demografi-
cas e espago para livre expressio), além de descreverem a
necessidade de incluir um preAimbulo em uma das se¢des
para ampliar a clareza. Os autores demonstraram cuidado
na descrigio das etapas metodoldgicas, resultados e pos-
siveis implicagdes para o uso do instrumento, em conso-
nincia as propostas da ITC.

Trotte et al. (2014) validaram a escala End of Life
Comfort Questionnaire-Patient para o portugués do Brasil.
Utilizaram a abordagem universalista de Herdman et al.
(1998) para guiar o processo de adaptagio transcultural,
incluindo os passos: tradugio, sintese, retrotradugio, re-
visio por comité de especialistas, pré-teste e verificagio
das propriedades psicométricas. A avalia¢io da fidedigni-
dade foi realizada por meio de teste-reteste ¢ verificagio
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da concordincia entre aplicadores. Os pesquisadores
propuseram a redugio da escala Likert de seis para cin-
co pontos, de modo a favorecer a compreensio dos itens
pela nova populagio. Além disso, apesar de se caracteri-
zar como instrumento autoaplicdvel, os autores optaram
por auxiliar os respondentes no registro das respostas aos
itens, considerando as caracteristicas da populagio-alvo.
De acordo com as recomendagdes do ITC (2010), tais
escolhas metodoldgicas devem ser avaliadas com cautela
e devidamente sinalizadas nas instrugdes para aplicagio,
considerando o impacto da reducio do nimero de pon-
tos da escala e do auxilio do pesquisador nas respostas dos
participantes aos itens (aplicagio assistida).

Paiva et al. (2015) se interessaram em estudar a
questio do conforto dos cuidadores de pacientes onco-
16gicos em cuidados paliativos. Realizaram a adaptagio
transcultural do Holistic Comfort Questionnaire-Caregiver
previamente traduzido para o portugués. Apesar de des-
creverem as etapas que foram rigorosamente seguidas,
nao ¢ clara a diretriz técnica utilizada. O estudo também
avaliou fidedignidade e consisténcia interna do instru-
mento, destacando como limitagio a inexisténcia de ou-
tros instrumentos avaliativos desse mesmo construto. Os
autores optaram por avaliar a validade convergente pela
correlagio entre o questiondrio com o instrumento de
medida de qualidade de vida, refletindo sobre similarida-
des e diferencas entre essas dimensdes conceituais.

A avaliagio de qualidade de vida de pacientes em
cuidados paliativos foi o foco da investigagio realizada
por Nunes (2014), que adaptou o instrumento European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality
of Life Questionnaire Core 15 PAL (EORTC QLQ-C15-
PAL) para o contexto brasileiro. O instrumento foi apli-
cado em um grupo de pacientes oncoldgicos, tendo sido
inicialmente traduzido para o portugués do Brasil por
dois brasileiros nativos, que falavam inglés fluentemente.
Um comité bilingue de brasileiros especialistas em dor
avaliou e aprovou a tradugio dos itens do instrumento.
Em seguida, foi feita a retrotraducio por tradutor bilin-
gue, que nio teve contato prévio com o instrumento ori-
ginal, sendo que a versio retrotraduzida foi comparada
a forma original. Sendo assim, as etapas de testagem da
validade de construto, validade convergente e validade de
grupos conhecidos (known-group validity), tidedignidade,
assim como as do processo de adapta¢io transcultural do
instrumento foram descritas de forma cuidadosa, porém
sem explicitar a referéncia utilizada para nortear o per-
curso metodoldgico.

Diante da importincia de avaliar sintomas para que
se obtenha adequado controle em cuidados paliativos,
quatro estudos examinaram essa temdtica. Monteiro et
al. (2013) realizaram a tradugio e adaptacio cultural do
instrumento Edmonton Symptom Assessment System para
a realidade brasileira. Os autores seguiram as orienta-
¢bes de Beaton et al. (2000) para a realizagio da adapta-
¢do transcultural. O instrumento foi aplicado em uma
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amostra de pacientes, com avaliagio da validade conver-
gente, fidedignidade e consisténcia interna, sendo desta-
cada a necessidade de um estudo mais aprofundado das
propriedades psicométricas do instrumento.

Spexoto et al. (2016) realizaram a adaptagio trans-
cultural do instrumento Cancer Appetite and Symptom
Questionnaire para o idioma portugués do Brasil e avalia-
ram suas propriedades psicométricas em uma amostra de
pacientes brasileiros com cincer. Utilizaram as diretrizes
técnicas propostas por Guillemin et al. (1993) e Beaton
et al. (2000) para guiar a adaptacio transcultural, soma-
das as orientagdes de Lawshe (1975) para a validagio de
contetido. A escala avaliativa de dor foi modificada para
seis pontos para resposta, de modo a identificar pacien-
tes sem dor, sem alteragio semelhante na escala original.
Considerando as recomendagoes da ITC, seria impor-
tante o exame aprofundado das modificacdes sugeridas,
de modo a examinar o impacto do ntimero de pontos da
escala nas respostas dos participantes, a fim de permitir
comparacdes transculturais dos resultados. O estudo foi
dividido em trés etapas: Fase 1 (Adaptacio Transcultural),
Fase 2 (Validade de Contetido) e Fase 3 (Avaliagio das
Caracteristicas Psicométricas). Os resultados foram deta-
lhados, bem como alguns aspectos relacionados a sensi-
bilidade psicométrica do instrumento, além de discorrer
sobre diferentes evidéncias de validade examinadas (fato-
rial, de estrutura interna e convergente).

Ainda nessa dire¢io, tem-se a adaptacio da Pain
Quality Assessment Scale (PQAS) para o contexto do Brasil
(Carvalho et al., 2016). Os autores utilizaram como re-
feréncia para a realizacio da adaptagio transcultural os
estudos de Beaton et al. (2000) e Fumimoto et al. (2001),
em consonincia com as recomendagoes do grupo res-
ponsdvel pelo instrumento (MAPI Research). Sendo as-
sim, como procedimento, foram adotadas as etapas de
traducio, retrotradugio, andlise das versdes portugués e
inglés por um comité de juizes e pré-teste com um grupo
de 30 pacientes em tratamento quimioterdpico. Apesar
dos autores terem seguido normas de adaptagio transcul-
tural, nio hd mencio direta a2 ITC.

Cadamuro et al. (2019) realizaram estudo com o
objetivo de traduzir, adaptar culturalmente e validar a
Symptom Screening in Paediatrics Tool (SSPedi) para o con-
texto brasileiro. A metodologia de traducio e adaptagio
cultural do instrumento teve como base recomendagdes
internacionais e estruturou-se em duas fases, sendo a
primeira de desenvolvimento de uma tradugio linguis-
tica coerente ¢ adaptacio cultural da versio original da
SSPedi para o portugués. A segunda fase contou com a
avaliagio das propriedades psicométricas da versio tradu-
zida do instrumento. A fase 1 seguiu o seguinte percur-
so: tradugio, sintese da tradugio, retrotradugio, seguida
pela revisao por comité de especialistas, concluindo com
o pré-teste do instrumento. Os autores, na fase 2, ava-
liaram as propriedades psicométricas da versdo traduzida
na seguinte sequéncia: teste de confiabilidade, teste de

validade convergente, validade por grupos contrastantes,
além da aplica¢io do SSPedi junto a outros instrumentos
(PeNAT e ChIMES). Aspectos da necessidade da aplica-
¢ao assistida do instrumento também foram abordados.
Por fim, os autores apontaram que a SSPedi pode ser
considerada cultural e linguisticamente adaptada, sendo
seu uso considerado vilido e confidvel em pacientes pe-
didtricos oncoldgicos no contexto brasileiro.

Outros dois estudos se debrugaram sobre a adap-
tacdo transcultural de instrumento que versam sobre a
comunicagio médico-paciente. Castanhel ¢ Grosseman
(2017) realizaram a tradugio e adaptacio cultural do
Quality of Communication Questionnaire para uso com
pacientes com doenga pulmonar obstrutiva cronica
(DPOC) em Cuidados Paliativos no contexto brasilei-
ro. O estudo seguiu as recomendagdes de Beaton et al.
(2000) e realizou a tradugio, retrotradugio, defini¢io da
versao final por comité de especialistas ¢ realizagio de
pré-teste. O estudo piloto incluiu pacientes internados
em Unidade de Terapia Intensiva, nio necessariamente
em Cuidados Paliativos ou em final de vida. A maioria
dos itens foi bem compreendida e aceita pelos participan-
tes, exceto o item relativo 2 comunicagio sobre a morte,
que foi revisado para a versao final. Os autores destacam
a importincia de se realizarem estudos de validagio para
permitir o uso do instrumento em pacientes com DPOC
e que se encontram em Cuidados Paliativos.

A fim de favorecer as comunicacdes a respeito das
preferéncias dos pacientes sobre seus cuidados de final
de vida e sua documentagio, Mayoral et al. (2018) reali-
zaram a adaptagio transcultural do formulirio Physician
Orders for Life-Sustaining Treatment (POLST) para o con-
texto brasileiro. Os autores seguiram as recomendagdes
da International Society of Pharmacoeconomics and Outcomes
Research para a adaptacio transcultural, incluindo como
etapas principais: autorizagio para a realizagio do estudo,
traducio, avaliagio por comité de especialistas, retrotra-
dugio, avaliagio da compreensio dos itens e estudo pi-
loto da versio final. Em consonincia is recomendagdes
sobre a categoria Contexto da ITC, os autores destacam
a importincia da discussio realizada com o grupo de es-
pecialistas para a tomada de decisdo ao longo do processo
de adaptagio, trazendo beneficios para a amplia¢io do co-
nhecimento sobre o contexto e questdes praticas do uso
do instrumento.

Por fim, Garcia et al. (2019) conduziram estudo
com objetivo de traduzir, adaptar culturalmente e avaliar
as qualidades psicométricas da versio brasileira da End-
of-Life Professional Caregiver Survey (BR-EPCS). Diferente
dos demais instrumentos apresentados, a End-of-Life
Professional Caregiver Survey (EPCS) propde-se a medir as
necessidades educacionais dos profissionais de satide em
relacio a tépicos relacionados aos Cuidados Paliativos e
ao final da vida. A partir de um estudo transversal, os au-
tores traduziram, adaptaram culturalmente e validaram
a EPCS para uso com profissionais de satide da lingua
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portuguesa no Brasil. Em uma segunda etapa do estudo,
avaliaram as qualidades psicométricas do instrumento
adaptado. A fase de adaptagio do instrumento ¢ breve-
mente abordada, sendo que os autores mencionam que
seguiram o protocolo da Organiza¢io Europeia para
Pesquisa ¢ Tratamento do Cincer, porém, as etapas nio
foram descritas no texto. Em relagio a fase 2, a descrigio
¢ mais detalhada, sendo que, para avaliagio psicométri-
ca do instrumento, a anilise da versao traduzida indicou
que o modelo de dois fatores deveria ser mantido, distri-
buindo 19 itens no Fator 1 (denominado Efetividade do
Cuidado; a de Cronbach=0,94) e nove itens no Fator
2 (denominado Luto e Valores Eticos ¢ Culturais; o de
Cronbach=0,89). Destaca-se que, para o BR-EPCS, o a
de Cronbach foi de 0,95. Sendo assim, os autores afir-
maram que os resultados obtidos evidenciam que a BR-
EPCS ¢ um instrumento vilido e confidvel para identi-
ficar necessidades educacionais de profissionais da satide
que trabalham com Cuidados Paliativos. Apontaram que
esse seria o primeiro instrumento, com evidéncias de
validade empiricamente demonstradas, para avaliar esse
construto entre os profissionais de satide brasileiros.

Discussao

Com o intuito de conhecer as estratégias metodo-
l6gicas utilizadas para adaptacio de instrumentos ava-
liativos utilizados no contexto de Cuidados Paliativos,
este estudo sintetizou o conhecimento produzido nos
altimos anos a partir de uma revisio integrativa da lite-
ratura cientifica do campo. Os artigos selecionados para
a andlise oferecem reflexdes sobre dimensdes importan-
tes a serem observadas quando se oferece o cuidado na
perspectiva dos Cuidados Paliativos, incluindo diferentes
instrumentos que visam 3 preservagio da qualidade de
vida e do cuidado emocional do paciente e de sua familia.

Os resultados obtidos confirmaram o interesse nos
altimos anos pelo desenvolvimento de estudos de adap-
tacio transcultural de instrumentos utilizados no cam-
po dos Cuidados Paliativos (Arruda-Colli et al., 2018;
Sandsdalen et al., 2019). Nesse sentido, considera-se
que a revisio de literatura traz importante contribui¢io
a0 mapear as estratégias utilizadas e refletir sobre o rigor
metodoldgico dos estudos, com base em recomendagdes
internacionais.

Pelo conjunto dos achados, nota-se que a maioria
dos estudos se baseou em referéncias técnicas que ofere-
cem uma leitura do processo de adaptagio de instrumen-
tos avaliativos aplicada aos contextos de satide (Beaton et
al., 2000; Guillemin et al., 1993), sem mencionar dire-
tamente as diretrizes do ITC (2010). Em relacio a essas
referéncias técnico-cientificas internacionalmente elabo-
radas, poucos estudos explicitaram preocupagio inicial
com a categoria Contexto e a equivaléncia de construto
a ser avaliado entre as culturas de origem e de interes-
se, caracterizando superficialmente o contexto cultural.
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J4 no que diz respeito a categoria Desenvolvimento do
Instrumento e Adaptagdo, os estudos analisados mos-
traram preocupagio com a descrigio das ctapas téc-
nicas seguidas, mantendo-se atentos a adequagio lin-
guistica e cultural necessdria no processo de adaptacio
sociocultural.

As caracteristicas psicométricas dos instrumentos
também foram foco de atengio da maioria dos artigos.
Quando nio apresentadas, foi frequente a indicagio da ne-
cessidade de serem investigadas em estudos futuros. Os
artigos analisados demonstraram cuidado na apresentacio
das alteragdes realizadas para a adaptagio dos instrumen-
tos €, em sua maioria, buscaram evidéncias de validade e
fidedignidade na versio do instrumento adaptado. Quanto
4 Administra¢io do instrumento, os artigos descreveram
o procedimento realizado, destacando em alguns casos o
treinamento realizado e as modifica¢des utilizadas na apli-
cacio da versio original, com vistas 2 adequagio para a rea-
lidade da cultura de interesse. Nesse sentido, a ITC (2010)
destaca a importincia de minimizar alteragdes na adminis-
tragio e fornecer minuciosa descricio das instrugdes de
aplica¢io dos instrumentos, com vistas 3 preservagio da
sua qualidade informativa. Apesar de nio ser o objetivo das
pesquisas selecionadas, considera-se que seria importante
oferecer mais informagdes sobre o emprego dos instru-
mentos avaliativos em estudos transculturais ¢ o cuidado
necessirio com o manejo de questdes nio equivalentes ou
modificadas entre as versdes.

Destaca-se como limitagio deste estudo o uso do
critério temporal de limite de busca para a inclusio de
artigos a depender do ano de publicagio, o que pode ter
limitado o nimero de estudos encontrados pertinentes a
temdtica. Por outro lado, o baixo ndmero de artigos se-
lecionados sugere a necessidade de incrementar a pro-
dugio na drea, investindo em novas frentes e grupos de
pesquisas.

Como contribuigdes para a drea de estudo, esta re-
visio integrativa da literatura cientifica permitiu explorar
como os pesquisadores da drea estio direcionando seus
esforgos para assegurar que sejam visibilizadas as etapas
metodoldgicas, em observincia as diretrizes internacio-
nais preconizadas para processos de elaboragio e adapta-
¢ao transcultural de instrumentos. Esses cuidados permi-
tem evidenciar as diversas possibilidades metodoldgicas,
com seus alcances e limitagdes. A partir dos estudos
analisados, concluiu-se que hi escassa utilizagio do guia
de referéncia internacional na drea (ITC, 2010). A baixa
adesio as recomendacdes da ITC sugere a necessidade
de maior sistematizagio metodoldgica, de modo a incre-
mentar as informagdes ¢ a detalhar os resultados das pes-
quisas realizadas para adaptar socioculturalmente instru-
mentos de avalia¢io no campo dos Cuidados Paliativos.
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