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Avaliacao da experiéncia subjectiva em
pessoas com lesao cerebral: Adaptacao
para a populacao portuguesa do European
Brain Injury Questionnaire (EBIQ) (*)

1. INTRODUCAO

O conceito de qualidade de vida € relativa-
mente recente e teve a sua origem nos anos 60,
altura em que, a vérios niveis, e ndo s6 no Ambi-
to da satde, se desenvolve o interesse por abor-
dar os problemas num contexto global. No domi-
nio da saide, especialmente nas situa¢des de do-
engas crénicas, desenvolve-se uma perspectiva
de avaliag@o holistica que vai além do conceito
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de handicap e inclui a dimensdo subjectiva da
avaliag@o dos problemas (Bech, 1997).
Contudo, o conceito de qualidade de vida é
usado em contextos muito variados, nem sempre
implicando a dimenséo subjectiva dos problemas
e nem sempre apresentando uma defini¢do da-
quilo que se pretende avaliar. Para alguns autores
pode constituir uma dimenséo objectiva, avalia-
da por especialistas, para outros uma dimensio
subjectiva, baseada na opinifio do préprio (Ribei-
ro, 1994). E, assim, um conceito de dificil defini-
¢do, podendo implicar miltiplas varidveis.
Apesar de existirem varios instrumentos des-
tinados a avaliacfio da experiéncia subjectiva e
qualidade de vida, alguns deles ja utilizados em
pessoas com lesdo cerebral, esses instrumentos
foram criados para outro tipo de doentes, espe-
cialmente no dominio da psicopatologia ¢ néo
sdo adequados para populagdes com outros tipos
de patologia, podendo conduzir a resultados ndo
vélidos. Por exemplo, a conhecida SCL-90 (Sym-
ptom Checklist, Derogatis, 1983), escala que
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avalia a intensidade de vdrias queixas psicol6-
gicas, utilizada em doentes com lesdo cerebral
conduziu a um aparente aumento da dimensdo
obsessiva-compulsiva devido ao peso das ques-
toes relacionadas com os problemas de atengéio e
de memoria destes doentes (Teasdale & Caetano,
1995).

Se nalguns casos tém sido utilizados instru-
mentos com duvidosa validade de aplicagdo no
ambito da patologia cerebral, noutros, para ultra-
passar esta dificuldade, sdo usados instrumentos
criados para o efeito pelos préprios autores, o
que ndo deixa também de levantar questdes de
validade, muitas vezes agravadas pela inexistén-
cia de grupos de controlo e impossibilidade de os
resultados poderem ser comparados com outros
estudos.

E neste contexto que se inscreve o European
Brain Injury Questionnaire (EBIQ — Teasdale et
al., 1997) cuja criag¢do visou, no &mbito do pro-
jecto ESCAPE (European Standardized Compu-
tarized Assessment Procedure for the Evaluation
and Rehabilitation of Brain-Damaged Patients),
do programa BIOMED|1 EU, a elaboragio de um
instrumento que permitisse, de uma forma sim-
ples, avaliar em pessoas com lesdo cerebral, de
diferentes etiologias, as vdrias dimensdes que
podem afectar o seu dia-a-dia, através de auto-
avalia¢iio e também de avaliagio feita pelos fa-
miliares. Este questiondrio resultou, em parte, da
adaptacio de algumas questdes da SLC-90 (De-
rogatis, 1983) e da KAS (Katz Adjustment Sca-
les; Hogarty & Katz, 1971) e também do contri-
buto e experiéncia pessoal dos vérios elementos
do grupo de trabalho criado para o efeito (Delo-
che et al., 1999).

1.1. O European Brain Injury Questionnaire
(EBIQ)

O questiondrio EBIQ, na sua versdo original,
¢ constituido por 63 questdes, em duas versdes
paralelas, que abrangem vérios dominios do
quotidiano e € preenchido pelo sujeito com lesdo
cerebral que faz a sua auto-avaliagdo e por um
familiar préximo que faz a avalia¢fio do doente.
No final do questiondrio existem ainda trés ques-
tdes suplementares que dizem respeito aos fa-
miliares, relacionadas com as consequéncias do
problema a nivel da sua vida. O doente assinala a
sua opinido sobre essas mudancgas e o familiar
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responde relativamente a si préprio. O doente
(ou o familiar) poderd ser ajudado pelo observa-
dor caso tenha dificuldades de leitura. Para todas
as questdes, as respostas deverdo ser assinaladas
em trés categorias — «Nada», «Pouco» ou «Mui-
to» —, correspondendo a 1, 2 ou 3, na respectiva
cotacao.

O estudo original (Teasdale et al., 1997) in-
cluiu 905 sujeitos com lesdo cerebral de etiolo-
gia variada (acidentes vasculares cerebrais e
traumatismos cranio-encefélicos, na sua maior
parte), de sete paises da UE e também do Brasil,
€ os respectivos familiares. Os doentes foram re-
crutados em hospitais e centros de reabilitagéo.
A idade destes variava entre 16-93 anos € o tem-
po de evolugio entre 1-278 meses, com uma me-
diana de 18 meses. A amostra de controlo foi
constituida por 203 pessoas sem lesdo cerebral
(150 franceses e 53 brasileiros), entre 19-74
anos, e pelos respectivos familiares. Contudo, a
criagd@o dos vérios dominios/escalas do EBIQ foi
feita anteriormente, com utilizagfio apenas de
doentes com lesdo cerebral, num total de 395 ca-
S0S.

A anélise dos resultados dos 395 sujeitos com
lesdo cerebral permitiu identificar a existéncia de
oito dominios ou escalas especificas de funcio-
namento — somadtico, fisico, cognitivo, motiva-
¢do, impulsividade, depressio, isolamento e co-
municagdo — e ainda uma escala nuclear («Core»
scale) que, segundo os autores pode ser usada
como medida idnica para avaliar a gravidade
global das restricbes na qualidade de vida dos
sujeitos (Quadro 1).

A andlise feita com os 905 doentes (e familia-
res) e com os 203 controlos (e familiares) mos-
trou nos nove dominios um padrio consistente
de referéncia a maiores problemas na populagio
com lesdo cerebral, sobretudo por parte dos fa-
miliares, ¢ padrdes diferentes de resposta na
populacdo de pessoas que sofreram acidente
vascular cerebral ou traumatismo cranio-encefa-
lico.

Na grande maioria das respostas a cada um
dos 63 itens, os autores constataram valores
significativamente mais elevados na populagio
com lesdo cerebral do que na populagdo de con-
trolo. Os itens mais discriminativos diziam res-
peito a perturbagdes do foro cognitivo e emocio-
nal.

Os padrdes de resposta dentro de cada conjun-



QUADRO |
Dominios/escalas do EBIQ e itens representativos — versdo original

Dominios/escalas Niimero de itens Itens representativos
Somatico 8 Dores de cabega
Falta de energia
Cognitivo 13 Dificuldade de concentragdo
Dificuldade em planear actividades
Motivagdo 5 Falta de interesse pelos afazeres didrios
Sentir-se incapaz de fazer coisas
Impulsividade 13 Sentir-se aborrecido ou irritado
Reagir precipitadamente
Depressao 9 Sentir-se triste
Sem esperanga em relagdo ao futuro
Isolamento 4 Pensar s6 em si préprio
Desconfiar das outras pessoas
Fisico 6 Precisar de ajuda na higiene didria
Dificuldade nas tarefas domésticas
Comunicagéo 4 Dificuldade em participar nas conversas
Dificuldades em fazer-se entender
Nuclear 34 Sentir que tem problemas

to, doentes/familiares ¢ controlos/familiares, fo-
ram diferentes. Dentro do conjunto de controlo
registaram-se pequenas diferengas entre a auto-
-avaliacdo e a avaliacfio feita pelos familiares,
enquanto que no conjunto doentes/familiares as
diferencas eram marcadas, com os familiares a
referirem mais problemas do que os préprios do-
entes.

Nas trés questdes suplementares que diziam
respeito aos familiares, tanto estes como os do-
entes referiram, frequentemente, mudangas na
vida dos familiares desde que ocorreu a lesdo, a
existéncia de problemas e altera¢gdes do humor.
No entanto, a auto-avaliagio dos familiares foi
mais negativa do que a avaliagdo feita pelos do-
entes.

Os autores constataram com a utiliza¢do do
Cronbach’s Alpha niveis que consideraram como
satisfatérios relativamente i fiabilidade, com

valores & volta ou acima de 0.5, para todos os
dominios/escalas derivados do questiondrio.
Nos dominios/escalas cognitivo, motivagio,
fisico e nuclear havia um padrio idéntico mais
elevado nos sujeitos com lesdo cerebral, compa-
rativamente com os controlos, que atingia ainda
niveis mais elevados nas respostas dos familiares
dos doentes. Assim, foi sugerido que os doentes
poderiam subestimar os seus problemas, apesar
de terem algum insight sobre eles. Pelo contra-
rio, nos dominios somético, depressio, isolamen-
to e comunicacéo as diferengas entre os doentes
e os familiares eram inferiores e em sentido
oposto ao verificado no conjunto dos controlos.
No grupo de controlo, os sujeitos que fizeram
auto-avaliacdo obtiveram valores mais elevados
do que os registados nos seus familiares, prova-
velmente, como resultado do tipo de itens inclui-
dos nestes dominios que reflectem aspectos in-
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ternos (somatico), emocionais (depressdo, isola-
mento) e de comunicag¢io, podendo esta ser en-
tendida no sentido lato e nio como problema de
linguagem. Uma possivel explicacfio dada pelos
autores para o facto de estes dominios serem
mais elevados nos controlos €, de novo, a ques-
tdo dos doentes subestimarem os seus proble-
mas,

No subgrupo de sujeitos que tinham sofrido
traumatismo cranio-encefalico havia mais refe-
réncia a problemas cognitivos, principalmente
ligados a perturbagdes da atengéo e da memoria.
Nas respostas dos familiares a impulsividade
obteve também pontuagSes mais elevadas do
que nos outros subgrupos de patologia cerebral.

Foi constatado, nos casos com mais tempo de
evolugdo, um aumento genérico dos problemas,
com excepg¢do dos dominios fisico e somatico.
Contudo, os autores valorizam estes resultados
com precaucio, uma vez que a populagio de do-
entes ainda se encontrava integrada em meio
hospitalar e os resultados poderfo néo ser repre-
sentativos dos casos que ja ndo necessitam de
cuidados.

A comparagdo dos resultados dos dois sub-
grupos de controlo (franceses/brasileiros) mos-
trou a existéncia de diferencas importantes entre
eles. Os controlos brasileiros referiam, de forma
consistente, niveis mais elevados de problemas,
mantendo-se as diferencas, mesmo apds serem
feitos ajustamentos para a idade e a escolaridade.

Apesar dos autores concluirem que o EBIQ
tem fiabilidade e validade aceitdveis, podendo
ser usado como meio de complementar a ava-
liagdo neuropsicolégica objectiva e como forma

de recolha de dados psicossociais, referem que
no deverd ser usado noutros paises sem a obten-
¢do de dados de controlo especificos. O presente
trabalho tem como objectivo fazer a adaptagio
do EBIQ para a populagdo portuguesa, tendo em
conta as limita¢Oes constatadas, decorrentes de
varia¢Ges culturais.

2. METODOLOGIA DE RECOLHA DE DADOS

A vers@o em portugués do EBIQ, exactamente
igual & versdo original, respeitou as regras de tra-
ducdo/retroversdo/tradugdo e as normas indica-
das pelo grupo internacional de trabalho, nomea-
damente quanto a clareza de construcéio das fra-
ses e a ndo utilizacdo de duplas negativas.

No estudo de adaptagio realizado para o pre-
sente trabalho foi utilizada uma populagdo de
controlo constituida por 307 sujeitos, cujas ca-
racteristicas relativas a sexo, idade e escolarida-
de estdo descritas no Quadro 2. Um questiondrio
idéntico, relativo a cada sujeito, foi também
preenchido por um familiar que com ele coabi-
tasse, sendo assim constituidos 307 pares.

A populacio foi recrutada em diversos pontos
do pais, com a ajuda, sobretudo, de estudantes
do ensino superior. Apenas foram seleccionados,
como controlos, sujeitos que ndo tivessem so-
frido qualquer tipo de lesdo cerebral e sem pato-
logia conducente a handicap.

Os dados dos 307 sujeitos de controlo serdo
tratados, em primeiro lugar, através de uma ané-
lise exploratéria de Componentes Principais
(Principal Components; solugio varimax) e, se-

QUADRO 2
Caracteristicas da populacao (n = 307)

Sexo

Idade

Escolaridade

Homens (147) Mulheres (160)

M +DP
39.36 + 13.74
(entre 17 e 80 anos)
M + DP
11.48 +4.21
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guidamente, através da Anélise Factorial por
Eixos Principais (Principal Axis; solugdo vari-
max), com utilizagdo do programa Statistica 5.0.
Seguidamente, e em fung¢do dos resultados obti-
dos nesses controlos, serdo analisadas as respos-
tas dos 307 familiares através da anélise da va-
ridncia (ANOVA).

3. RESULTADOS

Na anilise exploratéria (Componentes Princi-
pais), seguindo simultaneamente os critérios de
avaliacio de Valores Préprios (Eigenvalues) e de
Scree-Plot para identificagio do nimero mais
adequado de Factores, verifica-se que, no méaxi-
mo, deverdo existir quatro Factores. Por terem
uma saturacgio (loading) inferior a .40 foram reti-
rados 12 dos 63 itens do questiondrio. Para os 51
itens restantes foi efectuada Andlise Factorial
por Eixos Principais. Nesta fase foram retirados
mais 9 itens por terem saturagdo inferior a .40.

Dos 21 itens retirados apenas trés mostravam a
existéncia de diferengas significativas entre a
amostra de controlo, no estudo original, e os su-
jeitos com les#o cerebral (Qualquer coisa repre-
senta um esfor¢o; Esquecer-se do dia da sema-
na; Esconder os sentimentos das outras pesso-
as).

Assim, foram seleccionados 42 itens dos 63
que constituem a versdo original. Contudo, foi
necessario retirar ainda outro item (Sentir-se
aborrecido ou irritado), uma vez que esta ques-
tdo contém duas ideias que podem ser interpre-
tadas de forma diferente. A utiliza¢do de mais do
que uma afirmag¢do numa mesma questdo nio
pode ser admitida e € considerada como erro gra-
ve de construgiio (e.g. Meltzoff, 1998).

Ap6s as vérias fases de andlise restam 41 itens
com saturacdo superior a .40, agrupados pelos
quatro Factores identificados, correspondentes a
quatro dominios/escalas (Quadro 3). A fiabilida-
de de cada Factor avaliada através do Coefici-
ente Cronbach Alpha mostra grande consisténcia

QUADRO 3
Andlise Factorial dos itens do EBIQ (41 itens)

ITENS FACTOR 1 FACTOR 2 FACTOR3 FACTOR 4
Depressio Impulsividade  Cognitivo/ Somitico
Motivagio
Sentir-se sem esperanga em relagdo ao futuro 54
Sentir-se confuso 43
Sentir-se sozinho mesmo quando estd com outras pessoas .59
Sentir-se triste .60
Perda de interesse por certas actividades em casa 41
Sentir-se s6 13
Sentir-se inferior em relagdo aos outros .55
Sentir falta de interesse por aquilo que o rodeia .61
Sentir-se inuitil .65
Falta de interesse pelas distracgoes fora de casa 44
Sentir desinteresse pela vida .65
Preferir estar s6 45
Falta de interesse pelos afazeres didrios 45
Sentir que tem problemas 45

Reagir precipitadamente

47

(continua na pagina seguinte)
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(continuagdo da pagina anterior)

Ataques de mau génio 57

Mudar de disposi¢do sem motivo 45

Sentir-se critico em relagiio aos outros 47

Ser «manddo» ou dominador .66

Sentimentos de raiva em relagiio aos outros 42

Ofender-se com facilidade 43

Gritar facilmente com as pessoas quando estd zangado .56

Ser obstinado, teimoso .51

Desconfiar das outras pessoas 43

Provocar facilmente discussdes .59

Dificuldade em fazer as coisas a tempo A48

Dificuldade em lembrar-se das coisas A3

Dificuldade em participar nas conversas 56

Dificuldade em planear actividades .48

Ter que fazer as coisas devagar para sairem correctas .50

Dificuldade de concentragio .55

Dificuldade em aperceber-se do estado de espirito dos outros 53

Sentir-se incapaz de fazer as coisas 45

Sentir dificuldades em fazer-se entender .40

Falta de energia ou sentir-se mais lento .53

Deixar que sejam os outros a tomar a iniciativa nas conversas 43

Dificuldade em tomar decisdes 49

Perda de contacto com os amigos .46

Dores de cabega 43
Sentir desmaios ou tonturas .50
Dificuldade em dormir 42
Valores préprios 14.66 2.40 2.24 1.40
% total de varidncia explicada 23.27 3.81 3.55 2.22
Coeficiente Cronbach Alpha o =.90 =.82 a=.86 oa=.53

no Factor 1 (o = .90), no Factor 2 (o = .82) € no
Factor 3 (o = .86) e uma consisténcia aceitdvel
no Factor 4 (a0 = .53).

A consisténcia interna global relativa aos 41
itens € elevada (o = .93). Para cada um dos do-
minios/escalas foram encontrados os valores
médios dos 307 sujeitos e os valores médios dos
307 familiares que preencheram paralelamente o
questiondrio (Quadro 4). A comparagio entre 0s
dois grupos (one way ANOVA) mostra diferen-
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cas significativas nas respostas, com valores
mais elevados dos controlos nos dominios De-
pressdo (F(1,612) = 5.31, p<.02) e Cognigdo/
/Motivacio (F(1,612) = 7.02, p<.008;) mas ndo
nos dominios Impulsividade (F(1,612) = .59,
p = .44) e Somdtico (F(1,612) =.12, p =.73).

O grupo dos 307 sujeitos foi subdividido em
dois em fun¢do da idade (até aos 40 anos e mais
de 40 anos) e do sexo, no sentido de avaliar a
possivel influéncia destas varidveis em cada do-



QUADRO 4
Valores médios gerais nos vdrios dominios

Dominio/escala Sujeitos Familiares
(n=307) (n=307)
M +DP M=z=DP
Depressido 1.54*% + 41 1.47 + .38
Impulsividade 1.70 + .40 1.73 £ .47
Cognitivo/Motivagio 1.64%* + 39 1.56 + .36
Somitico 1.54 + .46 1.55 + .45
*p=.02; **p=.008
QUADRO 5
Valores médios nos varios dominios em fun¢do da idade e do sexo (n = 307)
Dominio/escala Até 40 anos >40 anos Homens Mulheres
n= 147 n=159 n=147 n =160
M+ DP M= DP M+ DP M+ DP
Depressio 1.55 + .43 1.54 = .40 1.46 + .37 1.63* + .43
Impulsividade 1.74 + .38 1.68 + .40 1.66 + .38 1.75%* + 40
Cognitivo/Motivagio 1.65+ .39 1.64 +.39 1.61 £.39 1.67 .39
Somético 1.49 + 41 1.59 £ .50 1.47 + .44 1.61%** + 47

* p= .0003, *% p= ,04’ kK p= 006
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FIGURA 1
Valores médios dos homens e das mulheres nos quatro dominios/escalas (n = 307)
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minio (Quadro 5). Nio se constatam diferencas
significativas relativamente 4 idade (Depressio:
F(1,304) = .01, p = .93; Impulsividade: F(1,304)
= 1.67, p = .20; Cognitivo/Motivacdo: F(1,304)
=.17, p = .68; Somatico: F(1,304) = 3.51,p =
.06 — one way ANOVA). Pelo contrério, a divi-
sdo do grupo em fungdo do sexo mostra diferen-
¢as nos dominios Depressdo, Impulsividade e
Somitico, com respostas mais elevadas por parte
das mulheres (Depressdo: F(1,305) = 13.55,p =
.0003; Impulsividade: F(1,305) = 4.38, p = .04;
Somdtico: F(1,305) = 7.68, p = .006 — one way
ANOVA) mas ndo no dominio Cogni¢io/Moti-
vagdo (F(1,305) = 1.93, p = .17) (Figura 1).

4. DISCUSSAO

Nesta adaptagdo ndo foram identificados os
oito dominios/escalas especificos da versdo
original (Depressio, Isolamento, Impulsividade,
Cognitivo, Motivagio, Comunicagio, Somatico
e Fisico) mas apenas quatro, tendo dois sido
agrupados (Depressdo, Impulsividade, Cogniti-
vo/Motivagdo e Somadtico). Trata-se, no presente
caso, de uma adaptacio feita numa populagéo de
controlo; na versdo original (Teasdale et al.,
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1997) a criagdo dos vérios dominios partiu de
uma populagdo de doentes com véarios tipos de
lesdio cerebral, muitos deles com deficiéncia
motora e afasia, e com diferentes tempos de evo-
lugdo.

O dominio/escala nuclear («Core» scale) da
versdo original, constituido por 34 itens que,
com uma excepgio (Sentir que tem problemas)
integram os oito dominios especificos, segundo
os autores, poderd ser usado de forma indepen-
dente para avaliar a gravidade geral das restri-
¢Oes na qualidade de vida. Este dominio nuclear
nio foi encontrado, tanto mais que a metodolo-
gia utilizada foi diferente. Na versdo original
este item (Sentir que tem problemas) foi isolado
e, a partir dele, foram criadas as representagdes
espaciais que permitiram identificar os vérios
dominios. Na presente adapta¢io para uma po-
pulacdo de controlo, o procedimento foi diferen-
te, através da Andlise Factorial, e este item ficou
integrado no Factor 1 (Depressio). Dos 34 itens
que integram o dominio/escala nuclear 15 foram
excluidos por ndo terem atingido o nivel de sa-
turagdo exigido (>.40) e os restantes 19 estdo in-
tegrados nos quatro dominios identificados.

Assim, o EBIQ, na adaptagio portuguesa para
uma populagido de controlo, fica constituido por



41 itens (Apéndices 1 e 2), distribuidos por qua-
tro dominios/escalas.

Em nenhum dos dominios/escalas foi verifica-
da a existéncia de diferencas em fungéo da ida-
de, considerados dois grupos, até aos 40 anos e
com idade superior. Ndo € possivel comparar es-
te resultado com a versdo original por nio ter si-
do analisado.

Também ndo é possivel comparar as diferen-
cas que foram constatadas, em fungio do sexo.
As mulheres apresentam nos dominios Depres-
sdo, Impulsividade e Somdtico valores mais ele-
vados, isto €, fazem uma autoavaliacio mais ne-
gativa do que os homens nestas dreas mas nio
relativamente ao dominio Cognitivo/Motivagio.
Esta constatac@o é interessante e devera ser to-
mada em consideragfio na avaliagdo de todos os
aspectos que possam estar relacionados com a
qualidade de vida das pessoas com incapacidade,
0 que ndo costuma acontecer.

De salientar ainda as diferencas entre os sujei-
tos em auto-avaliacfio e as opinides dos familia-
res. Nos dominios/escalas Depressdo e Cogniti-
vo/Motivagdo os sujeitos consideram que tém
mais problemas do que os referidos pelos seus
familiares. Nos sujeitos com lesdo cerebral tem-
se verificado, pelo contrario, que sfo os familia-
res a referir, globalmente, mais problemas (Teas-
dale et al., 1997; Santos et al., 1998; Deloche et
al., 2000).

Embora possa ser questionado o facto de se
partir de uma populagio de controlo para adaptar
este instrumento e ndo de uma populagiio de su-
jeitos com lesdo cerebral, como foi feito no es-
tudo original, comparando-se posteriormente
com uma amostra de controlo, ha diversas razdes
que apontam nesse sentido. Seria necessdrio re-
correr a uma grande populacio de doentes com
caracteristicas semelhantes no que diz respeito
ao tipo de patologia cerebral, o que nZo aconte-
ceu no estudo original. Os problemas e dificulda-
des sentidas pelos doentes ou avaliados na pers-
pectiva dos familiares, sdo diferentes, por exem-
plo, em sujeitos que sofreram um traumatismo
cranio-encefalico ou um acidente vascular cere-
bral, o que foi exactamente constatado no estudo
original. Por outro lado, o tempo que decorreu
apds a lesdo, a idade e o sexo, entre outros
factores, podem também condicionar a adapta-
¢d0 a nova situagio e, assim, a avaliacio da ex-
periéncia subjectiva. O controlo de todas estas

varidveis exigiria um ndmero elevado de doen-
tes, o que se afigura de dificil obtengdo numa
amostra nacional.

Apesar de muitos itens terem sido retirados
apenas trés deles mostravam diferengas signifi-
cativas entre as respostas dos sujeitos com lesdo
cerebral e as respostas dos controlos, o que pa-
rece indicar nfo ter havido uma perca importante
na adaptacio agora feita para a populagio portu-
guesa.
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RESUMO

A avaliacdo da qualidade de vida das pessoas que
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sofreram lesdo cerebral tem sido um aspecto pouco ex-
plorado, como resultado, nomeadamente, da falta de
instrumentos adequados, das dificuldades dos préprios
sujeitos fazerem a sua auto-avaliag@io € ainda da ine-
xisténcia de populacdes de controlo. O European
Brain Injury Questionnaire (EBIQ ~ Teasdale et al.,
1997) foi criado para que, de uma forma simples, o do-
ente possa fazer uma avaliagcdo da sua experiéncia
subjectiva e, simultaneamente, um familiar pr6ximo
faca também uma avaliag@o paralela do doente. O pre-
sente trabalho constitui a adaptacdo do EBIQ para uma
populagio de controlo portuguesa (307 pares - sujeito/
lelemento da familia), de modo a permitir a utilizagdo
deste instrumento em diversas situagdes decorrentes de
lesdo cerebral em sujeitos adultos.

Palavras-chave: Lesido cerebral, qualidade de vida,
avaliag@o.
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ABSTRACT

Life quality evaluation in people who have suffered
brain damage has been insufficiently explored, namely
as the result of the lack of adequate instruments, the
difficulties of the subjects themselves in making self-
evaluation, and the non-existence of control popula-
tions. The European Brain Injury Questionnaire (EBIQ
- Teasdale et al., 1997) was designed to provide a sim-
ple evaluation of the subjective experience of the
brain-injured person and at the same time allowing a
close relative to complete a parallel version concerning
the patient. The present study intends to adapt the
EBIQ to the Portuguese control population (307 pairs
— subject/close relative) to allow the use of this instru-
ment in different conditions of brain injury in adult
subjects.

Key words: Brain injury, quality of life, assessment.



Apéndice 1
European Brain Injury Questionnaire
{adaptacéo a populagdo portuguesa)
EBIQ - S (sujeito)

Nome: ldade: _____
Escolaridade : Profissao :
Estado civil : Data : {1/

Este questionario tem como objectivo colher informagdes acerca dos
problemas ou dificuldades que as pessoas, por vezes, sentem na sua vida.
Gostariamos de saber se sentiu problemas ou dificuldades neste Gitimo més.
Por favor leia cada questdo deste questionario e responda assinalando a sua
resposta no quadrado, por baixo de “Nada” ou “Pouco” ou “Muito”. Nao
perca muito tempo em cada resposta. Dé a resposta que primeiro lhe parecer

mais adequada.

Nada Pouco  Muito

01 - Dores de cabeca 0 N £
02 - Dificuldade em fazer as coisas a tempo [ (] 0
03 - Reagir precipitadamente aquilo

que 0s outros dizem ou fazem ] ] tl
04 - Dificuldade em lembrar-se das coisas J t t
05 - Dificuldade em participar nas conversas [ U £
06 - Dificuldade em planear actividades ] o W
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07 - Sentir-se sem esperanga, em relagdo
ao futuro

08 - Ataques de mau génio

09 - Sentir-se confuso

10 - Sentir-se sozinho, mesmo quando
estd com outras pessoas

11 - Mudar de disposi¢do sem motivo

12 - Sentir-se critico em relagdo aos outros

13 - Ter que fazer as coisas devagar
para sairem correctas

14 - Sentir desmaios ou tonturas

15 - Sentir-se triste

16 - Ser “mandao” ou dominador

17 - Dificuldade de concentragdo

18 - Dificuldade em aperceber-se do estado
de espirito dos outros

19 - Sentimentos de raiva
em relagdo aos outros

20 - Ofender-se com facilidade

21 - Sentir-se incapaz de fazer as coisas

22 - Perda de interesse por certas actividades

em casa (ler o jornal, jogos, renda, etc.)

.....




23 - Sentir-se s6
24 - Sentir-se inferior em relagdo aos outros

25 - Dificuldade em dormir

26 - Gritar facilmente com as pessoas
quando esta zangado

27 - Sentir dificuldades em fazer-se entender

28 - Ser obstinado, teimoso

29 - Sentir falta de interesse por
aquilo que o rodeia

30 - Desconfiar das outras pessoas

31 - Provocar facilmente discussdes

32 - Falta de energia ou sentir-se mais lento
33 - Sentir-se inatil

34 - Falta de interesse pelas
distracgdes fora de casa

35 - Sentir desinteresse pela vida

36 - Deixar que sejam os outros a tomar
a iniciativa nas conversas

37 - Preferir estar sé
38 - Dificuldade em tomar decisdes

39 - Perda de contacto com os amigos
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40 - Falta de interesse pelos afazeres diarios L] [ L

41 - Sentir que tem problemas ] ] O

Se tem algum familiar que ird também responder a este questionario,
entao, por favor responda as seguintes perguntas sobre essa pessoa:

Nada Pouco Muito

42 - Pensa que a vida dele/dela
se modificou depois da sua doenga? 0

-
o

43 — Acha que ele/ela tem tido problemas

devido a sua situagéo actual? [ [
44 —~ Pensa que o humor dele/dela se alterou
devido & sua situagdo actual? 0 ] N

Quer fazer algum comentario?



Apéndice 2
European Brain Injury Questionnaire
(adaptacéo a populagdo portuguesa)
EBIQ - F (familiar)

Nome do doente:

Nome do tamiliar:
Parentesco: ldade: Profisséo :
Data : VA

Este questionario tem como objectivo colher informagbes acerca dos
problemas ou dificuldades que as pessoas, por vezes, sentem na sua vida.
Gostariamos de saber se, na sua opinido, o seu familiar sentiu problemas
ou dificuldades neste Gltimo més. Por favor leia cada questdo deste
questiondrio e responda assinalando a sua resposta no quadrado, por baixo
de “Nada” ou “Pouco” ou “Muito”. Nao perca muito tempo em cada resposta.

Dé a resposta que primeiro the parecer mais adequada.

Nada Pouco  Muito

01 - Dores de cabega J £ O
02 - Dificuldade em fazer as coisas atempo [l i L
03 - Reagir precipitadamente aquilo

que 0s outros dizem ou fazem {] ] O
04 - Dificuldade em lembrar-se das coisas L | [
05 - Dificuldade em participar nas conversas [ i
06 - Dificuldade em planear actividades L] ] i
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07 - Sentir-se sem esperanca, em relagéo
ao futuro

08 - Ataques de mau génio

09 - Sentir-se confuso

10 - Sentir-se sozinho, mesmo guando
esta com outras pessoas

11 - Mudar de disposic@o sem motivo

12 - Sentir-se critico em relagdo aos outros

13 - Ter que fazer as coisas devagar
para sairem correctas

14 - Sentir desmaios ou tonturas

15 - Sentir-se triste

16 - Ser “mandao” ou dominador

17 - Dificuldade de concentragdo

18 - Dificuldade em aperceber-se do estado
de espirito dos outros

19 - Sentimentos de raiva
em relagao aos outros

20 - Ofender-se com facilidade

21 - Sentir-se incapaz de fazer as coisas

22 - Perda de interesse por certas actividades

em casa (ler o jornal, jogos, renda, etc.)

Ll




23 - Sentir-se s6

24 - Sentir-se inferior em relagao aos outros

25 - Diticuldade em dormir

26 - Gritar facilmente com as pessoas
quando estd zangado

27 - Sentir dificuldades em fazer-se entender

28 - Ser obstinado, teimoso

29 - Sentir falta de interesse por
aquilo que o rodeia

30 - Desconfiar das oulras pessoas

31 - Provocar facilmente discussbes

32 - Falta de energia ou sentir-se mais lento

33 - Sentir-se indtil

34 - Falta de interesse pelas
distracgdes fora de casa

35 - Sentir desinteresse pela vida

36 - Deixar que sejam o0s outros a tomar
a iniciativa nas conversas

37 - Preferir estar s6

38 - Dificuldade em tomar decisbes

39 - Perda de contacto com os amigos

L
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40 - Falta de interesse pelos afazeres didrios [ (] {1

41 - Sentir que tem problemas d i [l

Por favor, responda agora a estas perguntas em relagio a si:

Nada Pouco Muito
42 —~ Pensa que a sua vida se modificou
depois da doenga dele/dela? 0 {
43 - Acha que tem tido problemas
devido a situagao actual dele/dela? ] L [

44 - Pensa que o seu humor se alterou
devido a situagao actual dele/dela?

Quer fazer alqum comentario?



