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RESUMO

A epilepsia € um transtorno neurologico caracterizado por episodios
paroxisticos de alteracdo da atividade neuronal e por uma predisposicao
duradoura a crises epilépticas recorrentes, que ocasionam consequéncias
neurobioldgicas, fisicas, sociais, cognitivas e psicologicas. A avaliagdo da
gravidade das crises por meio de um questionario, o Seizure Severity
Questionnaire (SSQ), é um instrumento que pode aumentar o entendimento
sobre o impacto da epilepsia na vida de pessoas com essa condicdo, além de
nortear o tratamento e o curso da doenca. Até a presente data, ndo temos
informacdo de Adaptacdo transcultural e validagdo completa do Seizure
Severity Questionnaire (SSQ) no Brasil, somente a existéncia de dados
preliminares da aplicagdo do instrumento em uma amostra populacional menor
do que a prevista nas recomendacdes de validade estatistica para este tipo de
pesquisa. Logo, este estudo teve como objetivo validar a versdo brasileira do
instrumento SSQ e descrever os scores do questionario e dos dados
demograficos dos participantes. Para isso, 210 pacientes diagnosticados com
epilepsia e em tratamento no Hospital de Clinicas de Porto Alegre participaram
do presente estudo. Apos o aceite, 0s voluntarios forneceram suas informacoes
demograficas e responderam ao questionario SSQ, em portugués brasileiro, ja
adaptado transculturalmente. A populacdo amostral de 210 participantes foi
composta por 134 mulheres (63,8%) e 76 homens (36,2%) com idade média de
47 anos. As pontuacfes médias dos itens do SSQ variaram de 3,86 a 5,06. A
confiabilidade para quase todos os dominios foi considerada boa para todos os
itens, com alpha de Cronbach de 0,825 a 0,854. A versao brasileira do SSQ
desenvolvida neste estudo, ainda que com algumas limitagdes, tem validade e
confiabilidade aceitaveis estatisticamente, sendo, portanto, indicada para

avaliar a gravidade das crises em pacientes com epilepsia no Brasil.

Palavras-chave: Seizure Severity Questionnaire, SSQ, Epilepsia, Gravidade

de Crises



ABSTRACT

Epilepsy is a neurological disorder characterized by paroxysmal episodes of
altered neuronal activity and a lasting predisposition to recurrent epileptic
seizures, leading to neurobiological, physical, social, cognitive and
psychological consequences. The Seizure Severity Questionnaire (SSQ) is a
questionnaire to assessment seizure’s severity, and can increase the
understanding of the epilepsy’s impact on epileptic people’s life. In addition,
the SSQ can help to guide the treatment and disease’s course. To date, we do
not have information on cross-cultural adaptation and complete validation of the
SSQ at Brazil, aside the existence of a preliminary data in a sample smaller
than the statistically recommended for this type of research. Therefore, the
objectives of the present study were the validation of the Brazilian version of the
SSQ instrument and the association between the questionnaire scores and the
participants' demographic data. For this, 210 patients diagnosed with epilepsy
and undergoing treatment at Hospital de Clinicas de Porto Alegre were invited
to participate in the present study. The volunteers provided their demographic
information and answered the Brazilian Portuguese SSQ questionnaire adapted
cross-culturally. The sample population consisted of 134 women (63.8%) and
76 men (36.2%) with a mean age of 47 years, the mean scores of the SSQ
items ranged from 3.86 to 5.06. The domain’s reliability was considered good
for all items, with Cronbach's alpha from 0.825 to 0.854. The Brazilian
Portuguese version of the SSQ, performed in this study, although with some
limitations, has statistically acceptable validity and reliability and is indicated to

assess the severity of seizures in Brazil's epilepsy patients.

Keywords: Seizure Severity Questionnaire, SSQ, Epilepsy, Severity of Seizure,

Quiality of life
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1 INTRODUCAO

A Epilepsia é uma doenca neurologica caracterizada por episoédios
paroxisticos de alteracdo da atividade neuronal e uma predisposi¢cdo duradoura
a crises epilépticas, ocasionando consequéncias neurobiolégicas, sociais,
cognitivas e psicoldgicas. (ILAE,2017)

A epilepsia apresenta uma incidéncia de aproximadamente 50 novos
casos por ano por 100.000 habitantes (Vaughan et al., 2018). Cerca de 1% da
populacdo sofre de epilepsia, e destes, cerca de um terco tém epilepsia
refrataria, ou seja, convulsées nao controladas por dois ou mais medicamentos
antiepilépticos ou outras terapias apropriadamente escolhidas. No Brasil, um
estudo realizado por Borges et al. (2004) revelou que a prevaléncia de
epilepsia € de 18,6/1.000 habitantes. Globalmente, estima-se que 2,4 milhdes
de pessoas sejam diagnosticadas com epilepsia por ano. Em 60% dos
afetados, a epileptogénese é iniciada por causas estruturais, tais como
traumatismo cranio-encefélico (TCE) ou acidente vascular cerebral (Hauser et
al., 1993; Scheffer et al., 2017).

O diagnostico de uma crise epilética pode ser feito clinicamente por meio
da obtencdo de uma anamnese detalhada e de um exame fisico geral, com
énfase nas é&reas neuroldgica e psiquiatrica. A definicdo de crise epilética
compreende a ocorréncia transitoria de sinais e/ou sintomas devido a uma
atividade neuronal sincrona ou excessiva no cérebro. Esses sinais ou sintomas
incluem fendmenos anormais subitos e transitorios, tais como alteracdes da
consciéncia, eventos motores, sensitivos/sensoriais, autondmicos ou psiquicos
involuntéarios, percebidos pelo paciente, ou por um observador (Thurman 2011).
O termo “crise epilética” € usado para distinguir entre uma crise causada por
um disparo neuronal anormal, e um evento ndo epiléptico, como por exemplo:
uma convulsdo psicogénica. A crise epilética tem inUmeras causas, cada uma
refletindo a disfuncéo cerebral subjacente (Shorvon et al. 2011). Uma crise
provocada por um insulto reversivel (por exemplo, febre, hipoglicemia) nédo se
enquadra na definicAo de epilepsia, porqgue € uma condicdo secundaria de
curta duragcao, nao um estado cronico.

A reducdo da frequéncia, ou o controle completo das crises dos

pacientes, se relacionam com o bem-estar fisico, social e psicolégico, gerando
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um melhor estado de qualidade de vida. Corroborando com este fato, um
estudo de Birbeck e colaboradores indicou uma forte associagéao da frequéncia
dessas crises e uma diminui¢cdo na qualidade de vida nos pacientes portadores
de epilepsia (Birbeck et al., 2002).

A investigacdo clinica emprega instrumentos de mensuracdo em forma
de escalas e questionarios para medir aspectos mais detalhados destes
episédios, e tais ferramentas se mostram sensiveis para captar o prejuizo de
crises recorrentes na qualidade de vida relacionada a saude. Portanto, 0 uso
destes instrumentos € essencial para explorar indicadores importantes de
gravidade de crises, como as caracteristicas clinicas ou sintomas avaliados no
momento do atendimento. Existem varios questiondrios difundidos em outros
paises que avaliam essa gravidade, podemos citar o Seizure Severity
Questionnaire (SSQ), como 0 mais abrangente para essa finalidade. Este
instrumento é composto por 24 questfes divididas em trés dominios: alerta,
fenbmenos ictais e periodo de recuperacao. Nos dois ultimos dominios, ha uma
classificagcdo quanto a duracédo, frequéncia, gravidade e grau de incobmodo
causado pelos eventos.

Até o momento, ndo temos informacéo da validacdo do SSQ no Brasil.
Constatamos em revisdo da literatura que Silva e colaboradores (Silva et al
2006) realizaram a traducdo e adaptacao transcultural preliminar, porém, a
validacdo do questionario néo foi realizada. Em Portugal, 0 SSQ recebeu uma
versao adaptada culturalmente chamada de  “Questionario de
acompanhamento da gravidade dos ataques”, que n&o se aplica
transculturalmente para uso na populacdo brasileira. Sendo assim, este
trabalho tem a finalidade de traduzir, adaptar e validar o SSQ no Brasil por
meio de sua aplicagcdo em pacientes com epilepsia em tratamento no Hospital
de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

2 REVISAO DA LITERATURA
2.1 Estratégias paralocalizar e selecionar as informacgdes

Esta revisdo de literatura estd focada nos aspectos relacionados a
epilepsia e aos instrumentos de mensuracao relacionados a pratica clinica e

gravidade de crises no manejo dos pacientes acometidos por esse condigédo. A
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estratégia de busca envolveu as seguintes bases de dados: PubMed, SciELO,
LILACS, banco de teses da CAPES e livros no periodo de 1993 & 2022. Foram
realizadas buscas utilizando os termos “SSQ”, “Seizure  Severity
Questionnaire, “Epilepsia”, “Escalas”, “Gravidade de crises”, “Instrumentos de
Mensuracao”, “Qualidade de vida”, “Questionarios” e suas combinagdes. O
namero de artigos e materiais encontrados pertinentes a esses assuntos pode
ser observado no esquema da Figura 1, dos quais foram utilizados
efetivamente 43 destes artigos neste trabalho.
Palavras-chave:

1 SSQ
Seizure Severity Questionnaire
Epilepsia (no ultimo ano)
Escalas
Gravidade de Crises
Instrumentos de Mensuracao
Qualidade de vida
Questionarios

0o N o 00~ WD

Figura 1- Esquema de busca de informagdes nas bases de dados:

Palavra-chave Bases de dados Utilizados Embase
1 637 5 205

2 13 9 9

3 3.120 14 885
1+3 5 5 5

3+4 8 4 4

345 3 1 1

6 7 1 1

347 8 3 12
3+8 4 1 5
Total 3.805 43 1.127

Fonte: Propria autora.
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2.1.1 Epilepsia e Epidemiologia

Na pratica, um dos critérios utilizados para o diagnéstico de epilepsia é
quando um paciente apresenta a ocorréncia de duas crises epiléticas nao
provocadas separadas por um intervalo superior a 24h.

Esse conceito é ainda mais amplo, incluindo outros critérios, e
recentemente foi aprimorado, sendo assim, a definicdo atual de epilepsia
pela Liga Internacional Contra a Epilepsia (ILAE) é de um conjunto
caracteristico de caracteristicas clinicas e de EEG, muitas vezes apoiados por
achados etiolégicos especificos (estruturais, genéticos, metabdlicos,
imunolégicos e infecciosos). O diagnostico de uma sindrome em um individuo
com epilepsia frequentemente traz implicagdes progndésticas e de tratamento.
As sindromes geralmente tém apresentacfes dependentes da idade e uma
série de comorbidades especificas. (ILAE, 2022).

As crises epiléticas sdo altamente variaveis na forma da apresentagao
clinica, sendo manifestadas por ataques subitos e breves, com ou sem
alteragdo da consciéncia, transtornos motores paroxisticos, alteragoes
sensitivas ou autonémicas paroxisticas, déficits ou alteracdes cognitivas ou de
comportamento inapropriado. Essas manifestacdes clinicas sdo causados por
atividade neuronal anormal excessiva e sincrbnica cerebral (Fisher et al.,
2014).

A epilepsia é frequente em todo o mundo, no entanto, a maioria dos
pacientes com epilepsia vive em paises subdesenvolvidos. Essa patologia
afeta todas as idades, e pode estar associada a uma série de comorbidades. O
substrato fisiopatolégico comum a todos os tipos de crises epiléticas € um
desequilibrio entre as influéncias excitatérias e inibitorias sobre um
determinado circuito neuronal, no sentido do favorecimento das forcas
excitatérias (hiperexcitabilidade). A variabilidade das manifestagcbes clinicas
das crises epiléticas deve-se, justamente, as diferentes regides envolvidas por
esta hiperexcitabilidade. Assim, as epilepsias e crises epiléticas sdo divididas
em generalizadas (hiperexcitabilidade neuronal desencadeada em ambos os
hemisférios simultaneamente) e focais (hiperexcitabilidade neuronal localizada)
(Fisher et al., 2017; ILAE, 2017).
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Estima-se que a epilepsia afete 65 milhdes de pessoas em todo o
mundo, com cerca de 80% dessas pessoas vivendo em paises em
desenvolvimento (Ngugi et al., 2010; Thurman et al., 2011). Essa condi¢&o
participa de 0,5% da carga global de doencas, medida em anos de vida
ajustados por incapacidade com 80% dessa carga correspondente para 0S
paises em desenvolvimento. Na América Latina a epilepsia é responséavel por
0,7% do total de doencas da regido (Pérez et al., 2015).

A incidéncia de todas as crises ndo provocadas (ajustadas por idade)
variou de 41 a 69 casos por 100.000 pessoas/ano nos Estados Unidos da
América (EUA) (Hauser et al.,, 1993). Em geral, a incidéncia de crises nao
provocadas foi relatada como sendo maior no sexo masculino, tanto em um
estudo norte-americano quanto em um estudo realizado na Islandia (Hauser et
al., 1993; Olafsson et al., 2005). A incidéncia de convulsGes sintomaticas
agudas foi estimada entre 29 e 39 casos por 100.000 pessoas/ano, com
incidéncia aumentada em homens, bem como nos grupos etarios dos membros
mais jovens e idosos (Hauser e Beghi, 2008).

Uma pesquisa norte-americana revelou uma prevaléncia de epilepsia,
ajustada por idade, estimada em entre 5 e 8 por 1.000 pessoas em alguns
estados dos EUA (Banerjee et al., 2009). Ja na América Central e na América
do Sul, estudos de prevaléncia revelam resultados variando de 3,7 a 38,2 por
mil habitantes, na Argentina e no México, respectivamente (Cruz et al., 1985;
San-Juan et al., 2015). Na Europa, foi constatada uma prevaléncia ajustada por
idade entre 2,7 e 14,2 por 1.000 pessoas (Picot et al., 2008).

A incidéncia de epilepsia € geralmente relatada como a incidéncia de
casos de epilepsia de acordo com a antiga definicdo que requer crises nao
provocadas recorrentes (mais de uma). Na América do Norte, a incidéncia de
epilepsia ajustada por idade foi estimada em 44 casos por 100.000 pessoas-
ano (Hauser et al., 1993). Na América do Sul, um estudo realizado no Chile
rural relatou 111 casos por 100.000 pessoas/ano (Lavados et al., 1992),
representando a maior incidéncia de epilepsia relatada no mundo (Ngugi et al.,
2013). Na Europa, a incidéncia de epilepsia ajustada por idade na area de

Londres, baseada em registros de praticas gerais combinadas com registros
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hospitalares, revelou uma incidéncia de 46 por 100.000 pessoas/ano
(MacDonald et al., 2000).

2.1.2 Defini¢cao de Crises

Uma crise epilética é definida como a ocorréncia transitéria de sinais
e/ou sintomas devido a atividade neuronal excessiva ou sincrona anormal no
cérebro (Fisher et al., 2005). Ao incluir convulsdes ao tentar diagnosticar a
epilepsia (ou seja, doenca), o evento suspeito deve ser distinguido de outras
entidades neuroldgicas paroxisticas. Outros eventos que muitas vezes sao
confundidos com crises epiléticas incluem ataques isquémicos transitérios,
déficits neuroldgicos transitérios ou fenbmenos visuais relacionados a
migranea, sincope, alucinacdes relacionadas a psicose aguda, parassonias -
especialmente alteragcdo comportamental do sono de movimento rapido dos
olhos - alteragdes do movimento hipercinético, como tremor, coreia e atetose,
desequilibrios metabdlicos e tdéxicos que causam alteracdes relacionadas ao
movimento e a consciéncia, e alteracbes comportamentais ndo-epilépticas
(Smith, 2012). Essa Ultima,é comum em transtornos de conversdo e foi
diagnosticado em 25-26% das admissdes em unidade de monitoramento de
epilepsia (Salinsky et al., 2011). A identificagcdo incorreta do episddio especifico
pode levar a erros de diagndsticos distorcendo os dados para superestimacao
da incidéncia e prevaléncia de epilepsia.

Uma crise ndo provocada é uma crise sem causa imediata focal ou
sistémica identificada, embora frequentemente apresente esse evento como
um antecedente, de forma a servir como fator de risco (Stafstrom et al., 2015).
Um exemplo classico € o surgimento de crises apdés um periodo latente
significativo de varios meses ou, mesmo, anos apds um acidente vascular
cerebral ou encefalite (Stafstrom et al., 2015).

Em geral, estudos revelaram que a incidéncia de crises sintométicas
agudas, embora variaveis, tende a ser menor que a da epilepsia (Hauser e
Beghi, 2008). Crises sintomaticas agudas sao predominantes em homens, em
pacientes com menos de 1 ano de idade e em pacientes com mais de 65 anos

(Hauser e Beghi, 2008). A variabilidade nos resultados em relagéo a incidéncia
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de crises sintomaticas agudas pode ser explicada por diferentes metodologias
na validacao de casos e definigbes utilizadas (Hauser e Beghi, 2008).
2.1.3 Impacto na qualidade de vida

O impacto da epilepsia na vida dos pacientes que sofrem com essa
condicdo ndo é determinado apenas pelos aspectos clinicos da doenca. A
frequéncia e a gravidade das crises impactam de varias formas a vida diaria
dos pacientes e desencadeiam um declinio na qualidade de vida destes
pacientes.

De acordo com Gholami e colaboradores, a qualidade de vida (QV) é a
percepcao do individuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e nos
sistemas de valores em que vive em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e interesses (Gholami et al., 2016). As crises epiléticas interferem na
QV do individuo em diversas areas: percepgao de estigma, discriminagao,
rejeicado e isolamento social; dificuldades no relacionamento interpessoal, para
iniciar e manter relagcbes amorosas; limitagbes nas atividades diarias,
principalmente em relacdo ao trabalho, educacédo e diregdo de veiculos;
prejuizos cognitivos, seja diretamente pela frequéncia e intensidade das crises,
seja pelos efeitos colaterais das drogas anti-epiléticas (DAE); sentimentos de
ansiedade, angustia e desesperanga, gerados em decorréncia direta da
atividade elétrica cerebral e/ou reativos as limitagbes impostas pela
imprevisibilidade das crises (Gholami et al., 2016; Pimpalkhute et al., 2015).

Pesquisas realizadas em adultos com epilepsia sugerem a relacao entre
a reducédo da QV e a frequéncia, a duracdo das crises, e a idade de inicio das
crises (Jacoby; Baker, 2008; Kerr; Nixon; Angalakuditi, 2011; Wheless, 2006).

Conforme Silva e colegas, o impacto das crises tradicionalmente
estudado em termos da frequéncia e tipo de evento, pode ser melhor
compreendido se analisado sob a o6tica do paciente. A gama de eventos que
ocorre antes, durante, e apdés a crise, como presenca de aura, alteracdo de
consciéncia, quedas, acidentes, confusdo mental, transtornos afetivos e outros,
constituem dados relevantes para avaliarmos a repercussao das epilepsias na
vida cotidiana do individuo com epilepsia, o que reforca a importancia das
medidas subjetivas na satisfacdo e bem-estar (Silva et al., 2006)
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2.1.4 Instrumentos de mensuracao

Instrumentos de mensuracdo sdo partes integrantes da prética clinica,
da avaliacdo em salude e de pesquisas. Esses instrumentos s6 sdo Uteis e
capazes de apresentar resultados cientificamente robustos quando sé&o
desenvolvidos de maneira apropriada e quando apresentam boas qualidades
psicométricas (Guillemin et al., 1993). A literatura aponta que, apesar do
aumento significativo no nimero de escalas e/ou questionarios de avaliagéao,
muitos ndo tém sido desenvolvidos ou validados adequadamente. Na area da
salude a utilizacdo de instrumentos confiaveis é de suma importancia na
verificacdo da necessidade de intervencdo em algum processo ou método além
da robustez dos resultados de um estudo que depende muito do instrumento
utilizado (Terwee et al., 2012).

Quando a qualidade da pesquisa é apropriada, os resultados sao validos
e o instrumento utilizado se torna uma ferramenta Util para novas pesquisas ou
para a pratica clinica, dai a importancia de se utilizar dispositivos bem
desenvolvidos e previamente traduzidos, adaptados transculturalmente,

testados e validados no Pais que serdo aplicados.

2.2 SEIZURE SEVERITY QUESTIONNAIRE (SSQ)

Na epilepsia, a investigacao clinica utiliza instrumentos de mensuracao
em forma de escalas e questionarios para medir aspectos mais detalhados
destes episodios, e tais ferramentas se mostram sensiveis para captar o
prejuizo de crises recorrentes na qualidade de vida relacionada a saude.

O uso destes instrumentos é essencial para explorar indicadores
importantes de gravidade de crises e dentre os mais utilizados para este fim
destaca-se 0 SSQ, que é um questionario de gravidade de crises epiléticas
com 24 itens em trés sec¢des abordando eventos de aura/aviso, ictal e pés —
ictal desenvolvido na Universidade de Yale (Cramer et al., 2002). O Seizure
Severity Questionnaire (SSQ), que encontra-se na integra anexado nesta
dissertacdo, € uma entrevista facilitada durante a qual um clinico revisa os
eventos das crises com o paciente e um observador (alguém que observa

regularmente as crises). Nao foi concebido para ser completado pelo paciente
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(auto aplicado). As respostas devem ser um cOnsenso entre o paciente e o
observador, ndo a opinido do clinico.

O SSQ deve ser concluido antes de uma interven¢do usando a versao
de linha de base. Depois disso, pode ser concluido conforme necessario para
avaliar as alteracfes, usando a versdo de acompanhamento.

O questionario difere na adicdo de perguntas sobre mudancas desde a
linha de base. Os itens na secao aura / alerta refletem a frequéncia e utilidade
dos sinais de alerta. Os itens da secéo ictal abordam verdade e incémodo do
movimento ictal e consciéncia alterada. A secdo pés-ictal é dividida em
perguntas sobre questdes cognitivas, emocionais, e aspectos fisicos da
recuperagdo ap0s uma convulsdo, também perguntando sobre a gravidade e
incbmodo de cada categoria. Os dois itens finais perguntam qual o componente
de recuperacdo é mais grave e mais incobmodo. Sete categorias de escolha
sao descritas para cada questdo (1 = nunca e 7 = todos, 1= sem incomodo e 7
= muito incbmodo), com pontuacées mais altas indicando maior gravidade,

exceto para o item de aviso.

3 MARCO CONCEITUAL
Figura 2 - Figura do esquema do marco teorico do estudo:

4

+ ESCOLHADO INSTRUMENTO
+ AUTORIZACAO DO AUTOR

- SELECAO DE AMOSTRA
- PACIENTES
COM EPILEPSIA /
/ Y 2 - ADAPTACAO
58 - VALIDACAO
= - APLICACAO
< DO MODELO ADAPTADO

+ ESTRATIFICACAO DOS DADOS
+ ESTATISTICAS
BUSCA POR + RESULTADOS
MAIOR

INFORMAGAO E
ASSERTIVIDADE
NO TRATAMENTO
E QUALIDADE DE .
VIDA DO + AUMENTO DE INFORMACOES
PACIENTE * MELHORIA NO MANEJO CLINICO
+ NOVAS ABORDAGENS

Fonte: Propria autora.

18



4 JUSTIFICATIVA

A validacéo, na lingua portuguesa, de uma verséo do instrumento SSQ
traduzida e adaptada transculturalmente para o Brasil pode tornar fidedigna e
confiavel a mensuracdo de dados sobre gravidade de crises de epilepsia nos
nossos pacientes e pode aumentar o entendimento do nivel de qualidade de
vida de pessoas com epilepsia no nosso pais. Até o presente momento ndo
temos informacdo de Adaptacao transcultural e validacdo do Seizure Severity
Questionnaire (SSQ) no Brasil de forma definitiva. Encontramos somente
dados preliminares de adaptacéo e aplicacdo do instrumento em uma amostra
limitada e divergente da que consta nas recomendacdes feitas por Hair e
colaboradores em seu livro de andlises estatisticas, que considera que para um
nivel de 5% de significancia estatistica, e um poder de 80%, ha necessidade de

incluir de um minimo de 5 a 10 sujeitos por item do questionario.

5 OBJETIVOS
5.1 OBJETIVOS DO ESTUDO

O objetivo geral foi adaptar e testar a validade e confiabilidade do
instrumento SSQ em pacientes com epilepsia no HCPA e descrever suas
condicdes clinicas e biopsicossociais além dos scores do questionario.

Os objetivos especificos foram traduzir e adaptar transculturalmente o
instrumento SSQ em portugués brasileiro em pacientes com diferentes tipos de
epilepsia atendidos em ambulatério no HCPA. Concomitantemente avaliar a
validade de conteldo da versdo adaptada do instrumento SSQ que foi
realizada nas etapas iniciais de traducao pelo comité formado pelos tradutores
e pesquisadores, seguindo a metodologia proposta por Guillemin et al. (1993) e
observando o0s seguintes critérios: equivaléncia semantica (avalia a
equivaléncia do significado das palavras, os sinbnimos, e se houve
manutencdo do significado de cada item); equivaléncia idiomética (avalia as
expressdes idiomaticas e coloquiais de um determinado idioma); equivaléncia
cultural (avalia os costumes e se os termos utilizados na verséo original sédo
coerentes com as experiéncias vivenciadas pela populacdo a qual se destina);

equivaléncia conceitual (avalia a validade do conceito explorado). A
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confiabilidade da versdo adaptada do instrumento SSQ foi realizada por meio
do Alpha de Cronbach. Os resultados finais da aplicacédo do SSQ e os dados
demograficos de pacientes com diferentes tipos de epilepsia atendidos em

ambulatorio no HCPA estao nos resultados deste trabalho.
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6.1 METODOS
6.1.1 ETAPAS DA TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL

A versao original e atualizada do SSQ foi disponibilizada pela prépria
autora da escala, Joyce A. Cramer (departamento de psiquiatria da escola de
medicina da universidade de Yale — USA), juntamente a autorizagdo de uso e
desenvolvimento deste trabalho no Brasil, conforme anexo A.

Os seguintes estagios nos processos de adaptacdo transcultural
baseados no guideline de Beaton e Colaboradores (2000) foram seguidos:

traducdo, sintese das traducgles, retrotraducdo, comité de especialistas,
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avaliacdo e aprovacado do autor da versao original, pré-teste e, avaliacdo das
propriedades psicométricas do instrumento adaptado (Beaton et al., 2000),
conforme o organograma apresentado na Figura 3.

Figura 3- Organograma das etapas de traducao e adaptacao transcultural

Versdo Original do SSQ em inglés (VO) —

I

Verss o <di Tradug@o inicial para Versdo em portugués por
ers3o em portugués por médico Nopis e 2
e 'stap rofissor%o o portugués feita pela profissional da salide professor
u i u : PR S
g, . P o . pesquisadora. doutor com dominio do idioma
dominio do idioma original .
original

Sintese da tradug3o inicial da pesquisadora com a tradugdo dos
professores doutores (VP1)

I

Avaliagéo da sintese realizada pelo primeiro comité de
especialistas
|

Obtenc&o da nova verso através de consenso da pesquisadora e
do comité de especialistas (VP2)

Back translation por profissional da Back translation por profissional da
areade Letras area de Letras

Sintese de back translation (BT)

J

Avaliagdodo VP1, VP2 e BT pelo segundo comité de especialistas

Avaliagdo e aprovacdo da BT pela principal autora da VO

Ik

Pré-teste

l

Vers3o final da SSQ em portugués

Fonte: Beaton et al., 2000.
As propriedades psicométricas foram avaliadas por meio dos critérios de

validade e confiabilidade. A validade de conteudo refere-se ao julgamento do
instrumento para verificar se ele realmente cobre os diferentes aspectos do seu
objeto. Esta analise foi realizada nas etapas iniciais de traducdo pelo comité
formado pelos tradutores e pesquisadores. De acordo com a metodologia
proposta por Guillemin et al. (1993), os seguintes critérios foram observados:

equivaléncia semantica (avalia a equivaléncia do significado das palavras, 0s
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sinbnimos, e se houve manutencdo do significado de cada item); equivaléncia
idiomatica (avalia as expressfes idiomaticas e coloquiais de um determinado
idioma); equivaléncia cultural (avalia os costumes e se os termos utilizados na
versao original sdo coerentes com as experiéncias vivenciadas pela populacéo
a qual se destina); equivaléncia conceitual (avalia a validade do conceito
explorado)

Para andlise da confiabilidade foi verificada a consisténcia interna
mensurada por meio do coeficiente alpha de Cronbach, que mede a correlacdo
meédia das questdes dentro de um item. Esta analise é feita para cada questao

comparada ao restante do questionario.

6.2 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Este trabalho de validacdo de instrumento no Brasil usa guidelines
especificos sendo ainda um estudo observacional transversal guiado pela
ferramenta STROBE cujo checklist encontra-se anexado ao texto (anexo D).

Pacientes diagnosticados com epilepsia e em tratamento no HCPA
foram convidados a participar do estudo. Os individuos que concordaram foram
orientados antes do inicio da intervencdo quanto a possiveis ddvidas em
relacdo aos objetivos e procedimentos do estudo. Posteriormente, foram
convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE,
anexo A) e também foi aplicado o questionario SSQ (anexo B e C). O

questionario foi aplicado por profissional capacitado vinculado ao HCPA.

6.3 SUJEITOS DA PESQUISA
6.3.1 Populacdo e Amostra

A populacdo da pesquisa foi composta por pacientes diagnosticados
com epilepsia e em tratamento no HCPA. Foram adotados como critérios de
inclusdo: presenca de caracteristicas eletroclinicas e de neuroimagem da
epilepsia ou pseudocrise, de acordo com a Classificagao ILAE para Crises
Epilépticas e Sindromes (ILAE, 1989) e capacidade de responder
questionarios. Como critérios de exclusdo: pacientes incapazes de responder
as perguntas do questionario, pacientes com menos de 18 anos e aqueles que

se recusaram a assinar o TCLE.
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6.3.2 Tamanho amostral

O tamanho amostral minimo foi estimado com base nas recomendacdes
feitas por Hair e colaboradores, que considera que para um nivel de 5% de
significancia, e um poder de 80%, ha necessidade de incluir de 5 a 10 sujeitos
por item do questionario. Dessa maneira, para este estudo, foram necessarios
um minimo de 120 a 240 sujeitos (Hair et al., 2009). Os voluntarios foram
estratificados em grupos, respeitando este minimo. Diante disso, usamos como

base, o nimero de 210 sujeitos.

6.4 CONSIDERACOES ETICAS

O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
HCPA, instituicdo proponente. Os voluntarios foram informados sobre os
objetivos da pesquisa e sua realizacdo. Foram incluidos na pesquisa, apenas,
0S sujeitos que concordaram com a assinatura do TCLE aprovado N° do CAAE:
34243720.8.0000.5327.

6.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Apo6s receberem informacBes sobre a finalidade do estudo, os
voluntarios fizeram a leitura do TCLE e, apds sua assinatura, iniciaram o
protocolo do estudo. Foi aplicado o questionario de 24 itens que inclui
perguntas sobre frequéncia e utilidade de sinais de alerta, gravidade e
incbmodo do movimento ictal e perda de consciéncia, e a frequéncia,
gravidade e incdbmodo dos problemas cognitivos, emocionais, emocionais e pés
ictais além de efeitos fisicos (Borghs et al., 2014).

Os dados foram armazenados em Microsoft® Excel. A andlise dos
dados foi realizada no programa Statistical Package for the Social Sciences®
(SPSS®) versédo 22.0, para Windows® e GrahPad Prism versado 6.0, para
Windows®. Para a confiabilidade, avaliando a consisténcia interna foi utilizado
o coeficiente alpha de Cronbach. Quanto maior o coeficiente alpha, mais este
contribui na constru¢cdo do questionario, sendo que serdo considerados bons

valores entre 0,65 e 1. Esta analise foi feita para cada questdo comparada ao
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restante do questionario. A comparacao entre grupos foi feita por meio do teste
t de Student ou teste de Mann-Whitney, conforme a distribuicdo dos dados. A
correlacdo entre as variaveis foi avaliada pelo teste de Pearson ou de
Spearman, respeitando a distribuicdo. O nivel de significancia adotado foi de
5% (p<0,05).

6.6 RISCOS E BENEFICIOS

Conforme resolucéo n. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude sobre
pesquisa envolvendo seres humanos, o risco aos participantes € considerado
moderado, pois participar da pesquisa pode representar algum desconforto ao
responder aos questionarios/escalas de avaliacdo que abordam questdes
relacionadas a saude fisica e mental dos sujeitos. Esse desconforto, quando
existiu, foi relacionado a natureza das perguntas, que podem despertar no
individuo reflex8es sobre sua vida.

N&o houve possiveis beneficios diretos decorrentes da participacdo na
pesquisa, porém o beneficio indireto € auxiliar na construgcdo de novas
abordagens terapéuticas que podem surgir deste estudo, todos os participantes
receberam um relatério com os resultados de todas as suas avaliacoes.
Somando-se a isso, a participacdo destes individuos foi de grande importancia
para o desenvolvimento de novos conhecimentos acerca deste assunto,
contribuindo para o crescimento da ciéncia e oportunizando outros beneficios

para a populacao.
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EVALUATION OF EPILEPSY'S SEIZURES SEVERITY: ADAPTATION, VALIDATION AND
APPLICATION OF THE BRAZILIAN VERSION OF THE SEIZURE SEVERITY QUESTIONNAIRE (SSQ)
INSTRUMENT

Abstract
Background and Objective

Epilepsy is a neurological disorder that causes neurobiological, social, cognitive and
psychological consequences through its crises. [1][2] Clinical investigation employs
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