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Abstract

Background: Lipedema is characterized as abnormal bilateral deposition of fat in the buttocks and legs that may be
accompanied by orthostatic edema in women. A questionnaire for assessment of lipedema symptoms has previously
been published in German and English to assess treatment progress. Objectives: To translate, culturally adapt, and
validate the lipedema symptoms assessment questionnaire for Brazilian Portuguese. Methods: The process involved
three translations and two back-translations performed by independent translators, followed by construction of a
consensus version and adaptation according patients’ comprehension. The questionnaire was converted into a digital
version and administered to 56 volunteers and then administered to 154 patients from a vascular clinic and correlated
with volume determined by segmental bioimpedance. Results: The 20 pre-test patients were female and at least 90% of
the interviewees were able to understand the questions in the final phase. Volunteers had a 96.4% rate of comprehension
of the digital online version and a mean completion time of 4 minutes. In 154 patients, limb volume was positively
correlated with intensity of symptoms, as assessed by the translated questionnaire, and 3 out of 15 questions were
weakly correlated with educational level. Conclusions: The translated and culturally adapted Brazilian Portuguese
version of the lipedema symptoms assessment questionnaire (QUASIL) is a practical tool that is easy and quick to
administer and can be used in our population. Additional studies are still needed to assess the instrument’s sensitivity
as an aid for diagnosis of lipedema.
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Resumo

Contexto: O lipedema ¢ caracterizado como uma deposi¢ao anormal de gordura em gltteos e pernas bilateralmente,
que pode ser acompanhada por edema ortostatico em mulheres. Foi publicado questionario de avaliagdo sintomatica
em lipedema em alemdo e inglés para avaliagio de evolugdo de tratamento. Objetivos: Traducéo, adaptacéo cultural
e validagdo do questionario de avaliagdo sintomatica de lipedema para portugués brasileiro. Métodos: O processo
consistiu em trés tradugdes e duas retrotradugdes realizadas por tradutores independentes, seguida da elaboragédo
de versdo consensual e adaptagdo conforme compreenséo das pacientes. O questionario foi convertido em versao
digital, aplicado em 56 voluntarias e em 154 pacientes de consultério vascular e correlacionado com volumetria por
bioimpedancia segmentar. Resultados: As 20 pacientes do pré-teste eram do sexo feminino e as questdes foram
compreendidas por pelo menos 90% das entrevistadas na fase final. Voluntarias mostraram compreensao de 96,4%,
com tempo médio de resposta de 4 minutos. Em 154 pacientes, o volume dos membros mostrou correlagdo positiva
com a intensidade dos sintomas avaliada pelo questionario traduzido e correlagdo fraca e moderada em apenas
3 perguntas, num total de 15 com nivel de escolaridade. Conclusdes: A verséo traduzida e adaptada culturalmente
para o portugués do Brasil do questionario de avaliagdo sintomatica do lipedema (QUASIL) é um instrumento pratico,
de facil e rapida aplicacdo, que pode ser utilizado em nossa populagao. Ainda sdo necessarios estudos adicionais para
avaliar a sensibilidade do instrumento para o auxilio no diagnéstico do lipedema.
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INTRODUCTION

Lipedema was described for the first time in 1940
by doctors Edgar Van Nuys Allen and Edgar Alphonso
Hines Jr., at the Mayo Clinic, who characterized it
as abnormal bilateral deposition of fat in the gluteus
and legs, which may be accompanied by orthostatic
edema'? in women. Even today, the pathophysiology
and epidemiology of lipedema are poorly understood,
but it has been suggested that it has a genetic
element and is influenced by hormones in cycles of
inflammatory symptoms.* Although it is a distinct
entity, these factors lead to it often being confused
with more frequently diagnosed diseases, such as
obesity and lymphedema.*’ Diagnosis is clinical and
is typically defined by the symmetrical disproportion
of fat build-up in the lower limbs with complaints of
orthostatic edema,* which is frequently accompanied
by feelings of heaviness, tiredness, tension, or hard
to define pain, which may be constant or provoked
by touching the most painful areas and has variable
intensity and does not radiate. The feet are spared from
the increase in size, except in the advanced stage of
lipolymphedema, in which edema of the feet occurs
secondary to lymphatic insufficiency, which is not
present in earlier stages.*” This foot-sparing edema
is an important sign for differentiating lipedema from
common obesity. The upper body (trunk) is also spared
until the most advanced disease stages, although
there are some atypical lipedema subtypes in which
the expected pattern of lower limb fat build-up can
vary.®? The areas affected by lipedema often suffer
hematoma, pain, and increased sensitivity, which are
accompanied by systemic complaints of exhaustion and
reduced physical fitness and muscle strength. Onset
of symptoms is frequently during puberty or young
adulthood, although in some patients it may begin later.*
Conservative estimates of the prevalence of lipedema
in the general population vary from 0.06 to 10%.*

A questionnaire specifically for lipedema (with no
title) was developed in Germany for preoperative and
postoperative assessment of lipedema symptoms and
published by Rapprich et al. in both German'® and
English.!! The questionnaire was based on a quality of
life questionnaire for patients with lymphatic diseases'?
and adapted to include fifteen self-assessed criteria
rated on an analog scale from 0 to 10. The questionnaire
is based on quality of life assessment. It can be
considered a lipedema symptoms scale and has not
been validated for use as a diagnostic criterion.

The original questionnaire is interpreted using
the intensity of symptoms rated on a visual analog
scale and has a total score ranging from 0 to 150,
where 0 represents no symptomatic complaints and
150 indicates all symptoms with the highest impact
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on quality of life. The rarity of objective instruments
available for assessment of lipedema in Brazil and
worldwide and the fact that quality of life data are
important for selection and interpretation of clinical
course justify conducting this study with the objective
of translating the questionnaire into Portuguese,
culturally adapting it for the Brazilian population,
and validating it in clinical practice.

METHOD

This study followed the guidelines set out in National
Health Council resolution 466/12 on research involving
human beings. It also complies with the Helsinki
Declaration and was approved by the Plataforma
Brasil Research Ethics Committee, under protocol
number 09590919.6.0000.0081.

Translation and cultural adaptation method

The process of achieving linguistic equivalence
began by contacting the original author to define
concepts and obtain authorization for use. Translation
and cultural adaptation of the instrument were
conducted according to existing guidelines,'>'* and
consisted of translation, back-translation, review by
an expert panel, and cultural adaptation (Figure 1).

The items from the English version of the original
questionnaire were initially translated by an independent
Brazilian healthcare professional with extensive
knowledge of the English language who was aware of the
research objectives. The questionnaire in German was
translated separately by two translators with extensive
knowledge of German, who were also aware of the
research objectives. Two translations of the original
German version were prepared because the original
author is German. Emphasis was put on the importance
of performing a conceptual translation rather than a literal
translation. This stage resulted in translations 1 to 3
in Brazilian Portuguese. Translations 1 to 3 were
then evaluated and synthesized to produced a single
consensus version by two physicians who were
aware of the research objectives and are experts
in lipedema. The consensus version was translated
into German by two independent, native, professors
of German who had not taken part in the previous
stage and were not aware of the objectives nor of the
concepts dealt with in the questionnaire. Next, the
original instrument was compared with the two new
versions in German. An expert panel made up of two
physicians documented and analyzed discrepancies.
Some verb tenses and sentences in Portuguese were
rewritten until a consensus was achieved, resulting
in version 4 in Portuguese.

Portuguese version 4 of the questionnaire was
administered to a group of 10 people to assess their
level of comprehension of the questions, and items that
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were poorly understood were identified. The expert
panel then evaluated these items and adapted them to
transmit the same concepts, but in a manner that was
easier to understand, even using suggestions made
by the respondents themselves and attempting not
to change the structure or the assessment properties

Consensus evaluation
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of these items, thereby arriving at version 5 of the
questionnaire. This version 5 (Table 1) was administered
to a different group of 10 people, selected at random
at the same clinic, and its cultural equivalence was
tested again until all items were comprehensible to
90% of interviewees.

Consensus version Back-translation

Practical validation Validation online Theoretical validation

Final consensus

Administered
< online to <
56 patients

Administered to
patients at clinic

5) Questionnaire
in Portuguese

Administered
to 10 people

Administered
to 10 people

A

Original 1) Questionnaire Meeting to
questionnaire » . translated compare versions
in English into Portuguese
Translator 1 Translated
into German
Translator 4
2) Questionnaire
translated Review and i
) A German versions
ey [T smibeseotal || Quesiomnaie
: P! in Portuguese compared with
in Portugygse by original version
2 physicians /V
Original
questionnaire Translated
in German into German
Translator 5
3) Questionnaire
translated
into Portuguese
Translator 3

A

Figure 1. Flow diagram illustrating translation, adaptation, and validation.

Table 1. Final Brazilian Portuguese Version of the Lipedema Symptoms Assessment Questionnaire.

4) Questionnaire
in Portuguese

Questionario de Avaliagdo Sintomatica do Lipedema (QuASiL)
Nome: Data:

Gradue seus sintomas de 0 (ndo) a 10 (muito). Se o critério for variavel, selecione a intensidade maxima que vocé sente.

0 1 2

As éreas afetadas sdo dolorosas? (0 ndo / 10 muito)
As areas afetadas sao sensiveis ao toque ou a pressdo? (0 ndo / 10 muito)

Vocé tende a ter manchas roxas facilmente e frequentes nas pernas?
(Hematomas, equimoses)
(0 ndo / 10 muito)

Vocé sente “pressdo” ou “tensdo” nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Sente as pernas “quentes” ou sensagao de “queimagao”? (0 ndo / 10 muito)
Sente suas pernas frias? (0 ndo / 10 muito)

Tem cdimbras musculares? (0 ndo / 10 muito frequente)

Sente peso nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Sente cansago nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Sente inchago nas pernas? (0 nao / 10 muito)

Tem “irritagdes” na pele? (0 ndo / 10 muita)

Sente coceira? (0 ndo / 10 muita)

Tem dificuldade para caminhar? Alguma limitagdo de movimento?
(0 ndo / 10 gravemente)

Como a condigio afeta sua qualidade de vida? (0 nada / 10 gravemente)

Esta satisfeita com a aparéncia das pernas? (Atengao: 0 muito satisfeita /
10 insatisfeita)

The original German and English versions of the questionnaire are available in Rapprich et al.® and Rapprich et al.", respectively.
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Version 5 of the questionnaire was converted into
an on-line digital version using secure and appropriate
software for development and analysis of questionnaires
(SurveyMonkey, San Mateo, California) and was then
administered to 56 volunteers who may or may not
have been diagnosed with lipedema.

Administration of questionnaires

Questionnaires were administered individually,
from June to September of 2019, after patients had
been approached before medical consultations and
the objectives and content of the questionnaire had
been explained to them. When a person met the
inclusion criteria for the study and had time to answer
the questionnaires immediately, they were invited to
take part and requested to provide consent.

The sampling technique was non-probabilistic,
by convenience, and participants were recruited at a
Lymphedema and Angiodysplasia Clinic. Patients then had
their histories taken and physical examinations, unrelated
to the study, and underwent a bioimpedance test, followed
by application of inclusion and exclusion criteria.

Participants were women, over the age of 18 years,
seen for any complaint whatsoever. Males were excluded
and so were people who did not sign the consent form,
who had severe arterial or venous conditions, or who
were unable to speak or understand Portuguese.

During the on-line phase of questionnaire validation,
volunteers from a group specifically of lipedema
patients agreed to answer the digital version of the
questionnaire, in March 2020, without external help
and filling in all details at will.

The primary objective of this study was translation
and cultural adaptation of the questionnaire. A secondary
objective was to evaluate correlations between the symptoms
score and indirect segmental bioimpedance variables.

Bioimpedance

Segmental body composition analysis was conducted
using a multispectrum bioimpedance digital balance that
measures the body’s resistance and reactance (Tanita,
BC-601, Illinois, United States). The measurements
obtained from the bioimpedance scale [height, weight,
body mass index (BMI)] were automatically copied to
a dedicated chart and other variables were input using
software developed especially for this task, which
was used to calculate the volumes of the right lower
limb (RLL) and left lower limb (LLL), individually,
assuming a fat density 0f 0.9196 g/mL and a muscle
density of 1.06 g/mL.">""

Statistical analysis

The statistical analysis was performed after
the consistency of data was checked manually.
The statistical method chosen was descriptive
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frequencies. Correlations between variables on
the questionnaire were assessed using Spearman
correlation coefficients and the Shapiro-Wilk test.
Relationships between limb volume and intensity
of symptoms on the questionnaire were assessed
using Pearson’s correlation coefficients. Statistical
analyses were performed using Student’s ¢ test, the
Kolmogorov-Smirnov test of uniformity, and the
Mann-Whitney test. For the correlations, we adopted
a statistical significance level 0f 0.05%. The software
used for data analysis was Excel (Microsoft, Redmond,
Washington, EUA) and Wizard 1.9.40 (Evan Miller,
Chicago, IL, EUA).

RESULTS

Twenty people took part in the cultural adaptation
assessment. None of the questions were considered
non-applicable. The questions were understood by at
least 90% of the interviewees and were modified and
re-administered until all items achieved a comprehension
level exceeding 90%. The final version (number 5),
administered on-line to the volunteer population
(Table 2) achieved overall comprehension of 96.4%
in the study population, with a mean completion
time of 4 minutes. There was a moderate negative
correlation between the item “Do your legs feel
heavy?” and educational level (Spearman p -0.316,
p =0.018), a weak negative correlation between the
item “Do your legs feel tired?” and educational level
(Spearman p -0.292, p=0.029) and a moderate negative
correlation between the item “Are you satisfied with
the appearance of your legs?” and educational level
(Spearman p -0.309, p = 0.02). The total score was
not normally or uniformly distributed (Shapiro-Wilk
z=2.688, p=0.004; Kolmogorov-Smirnov D =0.35,
p <0.001) and was not correlated with weight, BMI, or
even educational level, but did have a weak negative
correlation with age (Pearson r =-0.280, p = 0.037).
A colored scale was added to the questionnaire to
make it easier to understand the intensity rating scale.

The sample comprised 154 patients who were
approached at a Lymphedema and Angiodysplasia
Clinic (Table 3), regardless of their diagnosis,
underwent bioimpedance with segmental body
composition analysis, and answered a lipedema
symptoms assessment questionnaire.

The mean and median volumes of left and right
limbs were similar (test z, p=0.627; Mann-Whitney
test, p = 0.543) and neither variable was uniformly
distributed when analyzed individually with the
Kolmogorov-Smirnov test (p < 0.001) (Figure 2).

The RLL volume had a weak positive correlation
with the intensity of symptoms assessed by the
translated questionnaire (Pearson correlation coefficient
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Table 2. Characteristics of the study population used for on-line validation of version 5.

Patient characteristics

Mean (minimum-maximum or 95%Cl)

Volunteers

Age

Weight

Height

BMI

Prior diagnosis of lipedema

Prior diagnosis of varicose veins
Educational level

Higher education completed
Post-graduate degree

Secondary education completed
Higher education, started but not finished
Technical college

Understood the entire questionnaire
Suggested changes
Demographics (home state)

Sdo Paulo

Parana

Minas Gerais

Rio de Janeiro

Mato Grosso do Sul

Rio Grande do Sul

Santa Catarina

Rio Grande do Norte

56
38.69 (22-67)
79.46 (50-125)
1,62 (1.5-1.76)
30.10 (20.81-45.91)
71.4% (95%C] 58.5-81.6)
73.2% (95%Cl 60.4-83)

35.7%
35.7%
12.5%
12.5%
3.6%
96.4% (95%Cl 87.9-99)

None

60%
14.5%
7.3%
5.5%
3.6%
3.6%
3.6%
1.8%

ClI = confidence interval; BMI = body mass index.

Table 3. Characteristics of the study population used for practical validation.

Patient characteristics

Mean (minimum-maximum)

Patients
Age
Height
Weight
BMI
RLL volume
LLL volume

Symptoms score

154
43.74 years (19-79)
163.86 cm (139-183)
79.612 kg (52.1-130.3)
29.657 kg/cm? (20.6-45.6)
13,627.22 cm®(9,051.57-24,819.61)
13,448.379 cm? (8,885.915-24,757.54)
79.091 (29-148)

~ N ~ ~ ~ ~

BMI: body mass index; RLL: right lower limb; LLL: left lower limb

r=0.186, p = 0.034) and LLL volume also had a
weak positive correlation with intensity of symptoms
(Pearson correlation coefficientr=0.183, p=10.037)
(Figure 3).

DISCUSSION

There is a great deal of confusion surrounding
lipedema and considerable underdiagnosis because
of the lack of a definitive and simple laboratory test
or genetic test, combined with a lack of familiarity
among physicians with the diagnostic criteria for
lipedema.'® Lipedema is masked by other conditions
and comorbidities, such as lymphedema, physiological

disproportionate body shape, lipohypertrophy, and
gynecoid obesity, which can contribute to this confusion
and lead to wrong diagnosis or underdiagnosis.'* Wrong
diagnosis of patients with lipedema is of concern,
because it delays treatment of the disease, allowing
it to develop.'® Up to 50% of patients with lipedema
are also overweight or obese and the combination
of comorbidities makes diagnosis difficult, but does
not prevent it, since there are important differences
between care for patients with common obesity and
those with lipedema."

The inflammatory symptoms of lipedema determine
patients’ quality of life,?* and patients may have periods
of improvement along their lives. Currently, there is

Amato et al. ] Vasc Bras. 2020;19:e20200049. https://doi.org/10.1590/1677-5449.200049 5/8



Assessment of lipedema symptoms

Distribution of right lower limb volumes

Estimated mean = 7/3,627.222+515.781 mL

| 1
13,111.441 ) 1 14,143.002

Distribution of left lower limb volumes

2 4 2
— =
22000 124,000 mLl
Estimated mean - /3,448.379+512.286 mL
1 ]
1 1
| ]
] ]
12,936.004 | | 13,960.665
Figure 2. Distribution of lower limb volumes (mL) and estimated means.
) )
A B
" @
2 ® ® e o
£ S 20K = ® 20K
= ® @ 20K £ ® ° e
£ E
5 ]
o o
= o% ¢, E Ben, 8°
= @ = @
& @ ed © = ® ® @
i :: 3 15K 0:. % 15K
3y i g™
5 ..'Q_a. ® ® C 4 ...::..‘O—O ®
_Peld "8 egeg S0 " et
) °° ri e © & w ° ® '¢0 o © n
'! boo o‘ i 10K o .3 o}o" il 10K
® e 88, o ® ® 088, o o
lao leo lso |00 [120 [140 lsao leo lso 100 l120 [140
Total score on guestionnaire Total score on questionnaire

Intensity of Symptoms according to Assessment Questionnaire

Figure 3. Intensity of symptoms according to assessment questionnaire (total scores) plotted against volumes (mL) of right lower
limb (RLL) and left lower limb (LLL).

Amato et al. ] Vasc Bras. 2020;19:e20200049. https://doi.org/10.1590/1677-5449.200049 6/8



no way of monitoring symptomatic development,
improvement, or deterioration of lipedema using
laboratory tests or imaging exams. Therefore, this
questionnaire constitutes a useful tool for assessing
the degree of symptomatic compromise the patient is
experiencing and for monitoring later development,
by comparing patients with themselves.

Measuring the influence that lipedema has on
quality of life is still a difficult task because symptoms
and complaints are subjective and are confused with
other diseases that are very common in the vascular
clinic, such as chronic venous insufficiency, obesity,
and lymphedema. Although the subject has received
greater attention over recent years and there are already
several generic and specific instruments for quality
of life assessment, the majority of these instruments
only assess the differential diagnoses, such as venous
insufficiency, obesity, and lymphedema. It is therefore
important to develop and validate instruments that
can be used to evaluate the impact of lipedema on
quality of life and, if possible, aid in arriving at a
definitive diagnosis.

After the process of translation, review, and
back-translation of the questionnaire, followed by
administration to a different population, the final
version proved to be highly comprehensible for the
study population (96.4%), with weak or moderate
correlations with educational level for just 3 items.
A correlation does not indicate causality.?! We should
point out that the scale for the item “Are you satisfied
with the appearance of your legs?” has an inverse scale,
to facilitate both comprehension and standardization
of the questionnaire. Therefore, those with a lower
educational level were more unsatisfied with the
appearance of their legs. There were no words that the
sample could not understand. The inverse correlation
between total symptom score and age may imply that
symptoms improve or simply that patients’ acceptance
of them increases.

The segmental bioimpedance method employed
is easy to use and has high reproducibility, although
factors such as the subject’s position, the position of
the handles, the ambient temperature, hydration level,
and physical activity can affect the measurements.?
Although this study detected a correlation between
intensity of symptoms, as assessed by the translated
questionnaire, and the volume of lower limbs, which
could suggest inter-individual applications, this tool
was developed for intra-individual comparison of
symptoms to detect improvement or deterioration.

CONCLUSIONS

The version of the visual analog lipedema symptoms
questionnaire translated to, and culturally adapted for,
Brazilian Portuguese is a practical instrument that is

Assessment of lipedema symptoms

quick and easy to administer and can be used with
our population for quantification of subjective data
on lipedema. Further studies are needed to assess
the instrument’s sensitivity as an aid to diagnosis
of lipedema and its correlations with other aspects
of lipedema.
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Traducao, adaptagao cultural e validagao do questionario de
avaliagcao sintomatica do lipedema (QuASiL)

Translation, cultural adaptation, and validation of a lipedema symptoms questionnaire

Alexandre Campos Moraes Amato' (2, Fernando Campos Moraes Amato?, Daniel Augusto Benitt?,
Ricardo Virginio dos Santos'?

Resumo

Contexto: O lipedema é caracterizado como uma deposi¢ao anormal de gordura em gltteos e pernas bilateralmente,
que pode ser acompanhada por edema ortostatico em mulheres. Foi publicado questionario de avaliagdo sintomatica
em lipedema em aleméo e inglés para avaliagdo de evolugdo de tratamento. Objetivos: Traducdo, adaptagédo cultural
e validagdo do questionario de avaliagdo sintomatica de lipedema para portugués brasileiro. Métodos: O processo
consistiu em trés tradugdes e duas retrotradugdes realizadas por tradutores independentes, seguida da elaboragido
de versdo consensual e adaptagdo conforme compreenséo das pacientes. O questionario foi convertido em versao
digital, aplicado em 56 voluntarias e em 154 pacientes de consultério vascular e correlacionado com volumetria por
bioimpedancia segmentar. Resultados: As 20 pacientes do pré-teste eram do sexo feminino e as questdes foram
compreendidas por pelo menos 90% das entrevistadas na fase final. Voluntarias mostraram compreensao de 96,4%,
com tempo médio de resposta de 4 minutos. Em 154 pacientes, o volume dos membros mostrou correlagdo positiva
com a intensidade dos sintomas avaliada pelo questionario traduzido e correlagdo fraca e moderada em apenas
3 perguntas, num total de 15 com nivel de escolaridade. Conclusdes: A versdo traduzida e adaptada culturalmente
para o portugués do Brasil do questionario de avaliagdo sintomatica do lipedema (QUASIL) é um instrumento pratico,
de facil e rapida aplicagdo, que pode ser utilizado em nossa populagdo. Ainda sdo necessarios estudos adicionais para
avaliar a sensibilidade do instrumento para o auxilio no diagnéstico do lipedema.

Palavras-chave: questionarios; tradugdo; comparagao transcultural; lipedema; obesidade; linfedema.

Abstract

Background: Lipedema is characterized as abnormal bilateral deposition of fat in the buttocks and legs that may be
accompanied by orthostatic edema in women. A questionnaire for assessment of lipedema symptoms has previously
been published in German and English to assess treatment progress. Objectives: To translate, culturally adapt, and
validate the lipedema symptoms assessment questionnaire for Brazilian Portuguese. Methods: The process involved
three translations and two back-translations performed by independent translators, followed by construction of a
consensus version and adaptation according patients’ comprehension. The questionnaire was converted into a digital
version and administered to 56 volunteers and then administered to 154 patients from a vascular clinic and correlated
with volume determined by segmental bioimpedance. Results: The 20 pre-test patients were female and at least 90% of
the interviewees were able to understand the questions in the final phase. Volunteers had a 96.4% rate of comprehension
of the digital online version and a mean completion time of 4 minutes. In 154 patients, limb volume was positively
correlated with intensity of symptoms, as assessed by the translated questionnaire, and 3 out of 15 questions were
weakly correlated with educational level. Conclusions: The translated and culturally adapted Brazilian Portuguese
version of the lipedema symptoms assessment questionnaire (QUASIL) is a practical tool that is easy and quick to
administer and can be used in our population. Additional studies are still needed to assess the instrument’s sensitivity
as an aid for diagnosis of lipedema.
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INTRODUCAO

O lipedema foi descrito pela primeira vez em
1940 pelos doutores Edgar Van Nuys Allen e Edgar
Alphonso Hines Jr. na Mayo Clinic e foi caracterizado
como uma deposicdo anormal de gordura em gluteos
e pernas bilateralmente, que pode ser acompanhada
por edema ortostatico'> em mulheres. A fisiopatologia
e a epidemiologia do lipedema ¢ até hoje pouco
compreendida, embora sejam sugeridos seu aspecto
genético e sua influéncia hormonal em sintomas
inflamatorios ciclicos®. Sendo assim, apesar de
condicao distinta, ¢ frequentemente confundido com
doencgas mais frequentemente diagnosticadas, como
a obesidade e o linfedema*®. O diagnostico € clinico
e ¢ tipicamente definido pela despropor¢ao simétrica
do acumulo de gordura nas extremidades inferiores
com queixas de edema ortostatico?, frequentemente
acompanhada por dor em peso, cansago, tensdo ou
de dificil caracterizagdo; constante ou ao toque nas
areas mais afetadas; com intensidade variavel e sem
irradiag@o. Os pés sdo poupados desse aumento de
tamanho, exceto no estagio avancado de lipolinfedema,
no qual o edema do pé ocorre secundariamente
a insuficiéncia linfatica inexistente em estagios
anteriores®’. O edema que poupa os pés ¢ sinal
importante para distinguir o lipedema da obesidade
comum. A parte de cima do corpo (tronco) ¢ poupada
até os estagios mais avancados da doenga, embora
existam alguns subtipos de lipedema atipicos que podem
variar do padrdo esperado de actimulo de gordura
em extremidade inferior®’. As areas afetadas pelo
lipedema frequentemente apresentam hematomas, dor
e aumento de sensibilidade, acompanhados por queixas
sistémicas de fadiga e diminuigdo de condigdo fisica e
forca muscular. O inicio dos sintomas frequentemente
comega durante a puberdade ou a jovem adulta,
embora algumas pacientes possam iniciar até mais
tardiamente*. Medidas conservadoras das estimativas
da prevaléncia de lipedema na populagdo em geral
variam de 0,06 a 10%*.

Um questionario especifico para o lipedema, sem
nome, foi elaborado na Alemanha para avaliacao
sintomatica pré e pds-operatéria de lipedema e
publicado por Rapprich et al.'® em alemao e inglés'.
O questionario foi baseado no questionario de qualidade
de vida para pacientes com doengas linfaticas'? e
adaptado para incluir quinze critérios autoavaliados
por escala analdgica de 0 a 10. O questionario,
baseado em avalia¢do de qualidade de vida, pode ser
considerado uma escala sintomatica do lipedema e
ndo foi validado para uso como critério diagndstico.

O questionario original ¢ interpretado como
intensidade dos sintomas por meio de uma pontuagao
derivada de avaliagdo analdgica e visual, que pode

Avaliagdo sintomatica do lipedema

variar de 0 a 150, sendo que O representa nenhuma
queixa sintomatica e 150, sintomas com o maior
impacto em qualidade de vida. Tendo em vista a
rara disponibilidade de instrumentos objetivos para
avaliacdo de lipedema no Brasil e no mundo e que
dados referentes a qualidade de vida sdo importantes
para a selecgdo ¢ interpretacdo da evolugdo clinica,
justifica-se este estudo tendo como objetivo traduzir
para a lingua portuguesa e adaptar culturalmente
para a populagao brasileira o questionario, além de
valida-lo na pratica clinica.

METODO

O presente estudo segue as normas do Conselho
Nacional de Saude, referentes a resolu¢ao n® 466/12
sobre pesquisa envolvendo seres humanos. Também
segue a declaracao de Helsinki e foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Plataforma Brasil
sob protocolo CAAE: 09590919.6.0000.0081.

Método de traducao e adaptagao cultural

O processo de equivaléncia linguistica iniciou-se
por meio de contato com o autor original para defini¢ao
de conceitos e autorizacdo para utilizagao destes.
A traducdo e a adaptacdo cultural do instrumento
foram feitas com base em diretrizes existentes'>!#,
consistindo em traduc¢do, retrotradugdo, revisdo por
painel de especialistas e adaptagéo cultural (Figura 1).

Os itens da versdo original do questionario em inglés
foram traduzidos inicialmente por um profissional
de satde, independente, brasileiro, com grande
conhecimento da lingua inglesa e que estava ciente
dos objetivos da pesquisa. O questionario em alemao
foi traduzido separadamente por dois tradutores com
grande conhecimento da lingua alemai, cientes dos
objetivos da pesquisa. Optou-se por duas versdes
do original em alemao devido ao autor ser nativo
alemao. Foi enfatizada a importancia da tradugao
conceitual em detrimento de uma tradugao literal.
Foram, assim, obtidas as versdes de ntimero 1 a 3
em portugués brasileiro. As tradugdes 1 a 3 foram
avaliadas e unidas em versdo consensual por dois
médicos cientes dos objetivos e especialistas em
lipedema. A versdo consensual foi vertida para o
alemao por dois professores de alemao, independentes,
nativos, que ndo participaram da etapa anterior e ndo
tinham conhecimento dos objetivos nem dos conceitos
apresentados no questionario. Em seguida, foi feita
a comparag¢ado do instrumento original com as duas
novas versoes em alemao. Um painel de especialistas
composto por dois médicos documentou ¢ analisou as
discrepancias encontradas. Alguns tempos verbais e
senten¢as em portugués foram reescritos até se obter
um consenso, gerando, assim, a versao 4 em portugués.
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A versao 4 em portugués do questionario foi
aplicada a um grupo de 10 individuos para avaliar o
grau de compreensao das questdes, sendo selecionadas
aquelas que ndo apresentavam boa compreensao.
O painel de especialistas avaliou esses itens e os
adaptou com o mesmo conceito, porém de mais

Avaliagdo consensual

Avaliagdo sintomatica do lipedema

facil compreensdo, utilizando, inclusive, sugestdes
dos proprios respondentes, procurando nao alterar
a estrutura e as propriedades de avaliagdo dessas
questdes e gerando a versao 5 do questionario. Essa
versdo 5 (Tabela 1) foi aplicada a outro grupo de
10 individuos, selecionados aleatoriamente no mesmo

Versé&o consensual Retrotradugdo

Reunido para

Questionario 1) Traduggo do
original em 3| questionario para o
> N
inglés portugués
Tradutor 1
2) Tradug&o do \
questionario para o Revisa -~
ortugués evisdo e unido
‘FIJ'radugtor 2 |7 dos questionarios
em portugués por
2 médicos
Questionario
original em
alemao
N 3) Tradugéo do
questionario para o
portugués
Tradutor 3

Validag&o pratica Validag@o on-line Validagao tedrica

comparagéo
Tradugéo para o
alemao
Tradutor 4 \

Avaliadas e

S comparadas

o Ques II':)narIP em versées em
portugués alemdo com
/ versao original

Tradugdo para o
alemao
Tradutor 5

Consenso final

Aplicado em

Aplicado on-line Aplicado em 10

5) Questionario Aplicado em 10 4) Questionario

pacientes <
ambulatoriais

A
A

em 56 pacientes individuos

em portugués individuos em portugués

Figura 1. Fluxo de tradugdo, adaptagao e validagéo.

Tabela 1. Versao final do Questionario de Avaliagdo Sintomatica de Lipedema.

Questionario de Avaliagdo Sintomatica do Lipedema (QuASiL)
Nome:

Data:

Gradue seus sintomas de 0 (ndo) a 10 (muito). Se o critério for variavel, selecione a intensidade maxima que vocé sente.

0 1 2 5 6 7 8 9 10

As areas afetadas sdo dolorosas? (0 ndo / 10 muito)

As areas afetadas sdo sensiveis ao toque ou a pressdo? (0 ndo / 10 muito)

Vocé tende a ter manchas roxas facilmente e frequentes nas pernas?

(Hematomas, equimoses) (0 ndo / 10 muito)
Vocé sente “pressdo” ou “tensdo” nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Sente as pernas “quentes” ou sensagdo de “queimagio”?
(0 ndo / 10 muito)

Sente suas pernas frias? (0 ndo / 10 muito)

Tem cédimbras musculares? (0 ndo / 10 muito frequente)
Sente peso nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Sente cansago nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Sente inchago nas pernas? (0 ndo / 10 muito)

Tem “irritagbes” na pele? (0 ndo / 10 muita)

Sente coceira? (0 ndo / 10 muita)

Tem dificuldade para caminhar? Alguma limitagdo de movimento?

(0 ndo / 10 gravemente)

Como a condigio afeta sua qualidade de vida? (0 nada / 10 gravemente)

Esta satisfeita com a aparéncia das pernas?
(Atengao: 0 muito satisfeita / 10 insatisfeita)
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local de atendimento, sendo sua equivaléncia cultural
testada novamente até que todos os itens fossem
compreendidos por 90% dos entrevistados.

A versdo 5 do questionario foi convertida para
versdo digital on-line com sofiware seguro e apropriado
para desenvolvimento e analise de questionarios
(SurveyMonkey, San Mateo, California) e foi aplicada
em 56 voluntarias portadoras ou ndo de lipedema
diagnosticado.

Aplicagao dos questionarios

Os questionarios foram aplicados individualmente,
de junho a setembro de 2019, sendo os pacientes
abordados previamente a consulta médica, explicados
os objetivos e o contetido do questionario. Quando a
pessoa preenchia os critérios de inclusao do estudo
e tinha disponibilidade de tempo para responder
imediatamente aos questionarios, foi pedido o
consentimento e colaboragdo para participar da
pesquisa.

A técnica de amostragem foi ndo probabilistica
por conveniéncia, sendo que os sujeitos foram
selecionados em ambulatério de cirurgia vascular.
Os pacientes foram, entdo, submetidos a anamnese
e exame fisico no relacionados a pesquisa e exame
de bioimpedancia, e foram seguidos os critérios de
inclusdo e exclusdo.

Foram incluidas mulheres, com idade maior
que 18 anos, atendidas por qualquer queixa. Foram
excluidos individuos do sexo masculino e aqueles que
ndo assinaram termo de consentimento, que tinham
condigdes arteriais ou venosas graves associadas e que
ndo falassem ou compreendessem a lingua portuguesa.

Na fase de validag@o on-line do questionario,
voluntarias de grupo especifico de portadoras de
lipedema se propuseram a responder ao questionario de
forma informatizada, em margo de 2020, sem auxilio
externo e preenchendo todos os dados de forma livre.

O estudo teve como objetivos primarios a tradugéo e
aadaptagdo cultural do questionario. Secundariamente,
foi avaliada a correlag@o do escore de sintomas com
varidveis indiretas da bioimpedancia segmentar.

Bioimpedancia

A avaliacao da composicao corporal segmentar foi
realizada com recurso de uma balanca de bioimpedancia
digital multiespectral, na qual a resisténcia e a reactancia
corporal foram medidas (Tanita, BC-601, Illinois,
USA). As medidas fornecidas pela bioimpedancia
[altura, peso, indice de massa corporal (IMC)] foram
automaticamente copiadas em formulario proprio
e outras variaveis foram inseridas em software
criado especialmente para esse proposito, onde foi
calculada medida de volume de membro inferior
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direito (MID) e esquerdo (MIE), individualmente,
considerando a densidade gordura 0,9196 g/mL e
musculo, 1,06 g/mL'>""7,

Analise estatistica

Ap6s verificagdo manual da consisténcia dos dados,
foi feita a analise estatistica. O método estatistico
utilizado foi descritivo e de frequéncias. A correlacio
entre varidveis do questionario foi avaliada por
correlagdo de Spearman e teste de Shapiro-Wilk.
Arelagdo entre o volume do membro ¢ a intensidade dos
sintomas no questiondrio foi avaliada pelo coeficiente
de correlacao de Pearson. A analise estatistica foi
realizada com auxilio do teste ¢ de Student, teste de
uniformidade de Kolmogorov-Smirnov e teste de
Mann-Whitney. Assumimos, para as correlagdes,
um nivel de significancia estatistica de 0,05%.
Os softwares utilizados para analise dos dados foram
o Excel (Microsoft, Redmond, Washington, EUA)
e Wizard 1.9.40 (Evan Miller, Chicago, IL, EUA).

RESULTADOS

Vinte individuos participaram da fase de avaliacao da
adaptacao cultural. Nenhuma questio foi considerada
como ndo aplicavel. As questoes foram compreendidas
por pelo menos de 90% dos entrevistados e elas foram
modificadas e reaplicadas até que todos os itens
apresentassem um nivel de compreensdo acima de
90%. A versdo 5 final, aplicada on-line na populagéo
voluntaria (Tabela 2), mostrou compreensao total de
96,4% da populagao estudada, com tempo médio de
resposta de 4 minutos. Houve correlacdo moderada
negativa entre a pergunta “Sente peso nas pernas?” ¢ o
grau de escolaridade (Spearman p -0,316, p=0,018),
correlagdo fraca negativa entre a pergunta “Sente
cansaco nas pernas?” ¢ o nivel de escolaridade
(Spearman p -0,292, p=10,029) e correlagdo moderada
negativa entre a pergunta “Esta satisfeita com a aparéncia
das pernas?” e o nivel de escolaridade (Spearman
p -0,309, p = 0,02). A somatdria dos resultados nao
foi normal e uniformemente distribuida (Shapiro-Wilk
z=2,688, p=0,004; Kolmogorov-Smirnov D = 0,35,
p<0,001), ndo apresenta correlagdo com peso, IMC ou
mesmo grau de escolaridade, mas apresenta correlagcdo
fraca negativa com a idade (Pearson r = -0,280,
p = 0,037). Foi acrescentada escala colorida para
facilitar a compreensdo de intensidade.

A amostra foi constituida de 154 pacientes, que
foram abordadas em ambulatério de cirurgia vascular
(Tabela 3), independente do diagnostico, realizaram
bioimpedancia com avaliagao segmentar corporal e
responderam ao questionario de avalia¢do sintomatica
de lipedema.
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Tabela 2. Caracteristicas da populagdo estudada na validagdo on-line da verséo 5.

Caracteristica do paciente

Média (minimo-méximo ou IC)

Voluntarias

Idade

Peso

Altura

IMC

Diagnostico de lipedema prévio
Diagnostico de varizes prévio
Grau de escolaridade

Ensino superior completo
Pos-graduagdo

Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino técnico
Compreenderam integralmente o questionario
Sugestdes de mudanga
Demografia (estado)

Sao Paulo

Parana

Minas Gerais

Rio de Janeiro

Mato Grosso do Sul

Rio Grande do Sul

Santa Catarina

Rio Grande do Norte

56
38,69 (22-67)
79,46 (50-125)
1,62 (1,5-1,76)
30,10 (20,81-45,91)
71,4% (1C95% 58,5-81,6)
73,2% (1C95% 60,4-83)

35,7%
35,7%
12,5%
12,5%
3,6%
96,4% (1C95% 87,9-99)

Nenhuma

60%
14,5%
7,3%
5,5%
3,6%
3,6%
3,6%
1,8%

IC = intervalo de confianga; IMC = indice de massa corporal.

Tabela 3. Caracteristicas da populacdo estudada na validagdo pratica.

Caracteristicas do paciente

Média (minimo—maximo)

Pacientes
Idade
Altura
Peso
IMC
Volume MID
Volume MIE

Escore sintomas

154
43,74 anos (19-79)
163,86 cm (139-183)
79,612 kg (52,1-130,3)
29,657 kg/cm? (20,6—45,6)
13.627,22 cm? (9.051,57-24.819,61)
13.448,379 cm? (8.885,915-24.757,54)
79,091 (29-148)

IMC: Indice de Massa corpérea; MID: Membro inferior direito; MIE: membro inferior esquerdo.

O volume dos membros direitos e esquerdo
possuem médias e medianas semelhantes (teste ¢,
p=0,627; teste de Mann-Whitney, p=0,543) ¢ ambas
varidveis, analisadas individualmente pelo teste de
Kolmogorov-Smirnov, ndo estdo uniformemente
distribuidas, p < 0,001(Figura 2).

O volume do MID possui correlagdo fraca positiva com
a intensidade dos sintomas avaliado pelo questionario
traduzido (correlagdo de Pearsonr=0,186, p=0,034)
¢ o volume do MIE também possui correlagio fraca
positiva com a intensidade dos sintomas (correlagdo
de Pearson r = 0,183, p = 0,037) (Figura 3).

DISCUSSAO

Existe muita confusio e subdiagnostico do lipedema
devido a falta de um teste de laboratério ou um
teste genético definitivo e facil, associada a falta de
familiaridade médica com os critérios de diagnostico
para o lipedema'®. O lipedema é mascarado por
outras condigdes e comorbidades, como linfedema,
desproporgdo fisiolégica do formato do corpo,
lipohipertrofia, obesidade ginecoide, que podem
contribuir para essa confusao e levar a um diagnostico
errado ou a um subdiagnostico'®. O diagnostico

Amato et al. ] Vasc Bras. 2020;19:e20200049. https://doi.org/10.1590/1677-5449.200049 5/8



Avaliagdo sintomatica do lipedema

Distribuicao do volume do membro inferior direito

2
|
[ 24.000 mLl
Média estimada = 7/3.627,222+515,781 mL
i i
i i
13.111,441 i i 14,143,002
Distribuicao do volume do membro inferior esquerdo
2 2
- =
[22000  |24.000 mL!
Média estimada = /3.448,379+512,286 mL
1 ]
i i
1 ]
12,936,094 i E 13.960,665
Figura 2. Distribuicdo do volume (mL) dos membros e médias estimadas.
@ @
A B
®
e ° o ® . o ”
o ® o 20K e * . 20K,
: Pl te Con., 8
s ® i @ O‘ s s & P+
2 ®o e 2 ‘ee ® 15K
= o oo0f S& e § e ss R
fE ® .o“ss..a ® g @ ‘z",‘.:o-o ®
_dPel- 0‘0. o2 ® ',90!
T e oS s ° . ‘r"’t"as' o © -
“ ~o)o o.’ 10K '! *oo&é“ 10K
° o8, o o ) ° 85y, @

lso leo Iso 100 120 l140
Pontuagao no Questionario

lso lso lso [100 |120 [140
Pontuag&o no Questionario

Intensidade dos Sintomas no Questionario de Avaliagdo

Figura 3. Intensidade dos sintomas no questionario de avaliagio (somatéria de pontos) correlacionada com o volume (mL) do

membro inferior direito (MID) e membro inferior esquerdo (MIE).

errado em pacientes com lipedema ¢ preocupante,
pois atrasa o tratamento da doenga e permite a sua
progressdo's. Até 50% dos pacientes com lipedema
também estdo em sobrepeso ou sdo obesos, sendo que

aassociagdo de comorbidades dificulta o diagndstico,
mas ndo impede que ele seja feito, pois ha distingdes
importantes entre os cuidados para os pacientes com
obesidade comum e lipedema. '’
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Sintomas inflamatoérios do lipedema determinam
a qualidade de vida do paciente?, e o paciente pode
apresentar periodos de melhora e piora durante a vida.
Atualmente ndo ha possibilidade de acompanhar a
evolugdo sintomatica, melhora ou piora, a partir de
exames laboratoriais ou de imagem no lipedema.
Portanto, o questionario traduzido ¢ uma ferramenta til
para avaliar o grau de comprometimento sintomatico
que o paciente se encontra ¢ a evolugdo posterior,
comparando-a consigo mesma.

Medir a influéncia na qualidade de vida da doenca
lipedema ainda ¢ tarefa dificil, pois os sintomas e
queixas sdo subjetivos ¢ confundem-se com outras
doengas muito frequentes no consultorio vascular, como
a insuficiéncia venosa cronica, obesidade e linfedema.
Apesar de o assunto ter recebido atengdo nos ultimos
anos e de ja existirem varios instrumentos genéricos
¢ especificos para realizar avaliagdo da qualidade
de vida, tais instrumentos, na sua grande maioria,
avaliam apenas os diagnosticos diferenciais, como
insuficiéncia venosa, obesidade e linfedema. Por isso,
¢ importante desenvolver e validar instrumentos que
possam avaliar o impacto do lipedema na qualidade de
vida e, se possivel, auxiliar no diagnostico definitivo.

Apds a sequéncia de tradugio, revisio, retrotradugao
e aplicagdo em populagdo distinta do questionario, a
versao final mostrou-se altamente compreensivel pela
populagdo estudada (96,4%), com correlagdo fraca
e moderada com nivel de escolaridade em apenas
3 perguntas. Correlagdo ndo implica causalidade®'.
Devemos ressaltar que a pergunta “Esta satisfeita
com a aparéncia das pernas?”’ possui escala inversa
para facilidade de compreensdo e padronizagdo do
questionario, ou seja, o incdmodo com a aparéncia das
pernas ¢ maior com menor escolaridade. Nao houve
palavras ndo compreendidas. A correlagdo inversa
da somatdria dos sintomas com a idade pode sugerir
melhora dos sintomas ou mesmo aceitagdo dos
sintomas pela paciente.

Abioimpedancia segmentar aplicada ¢ um método
de facil emprego e de alta reprodutibilidade, embora
fatores como posi¢ao do individuo, posi¢ao das
manoplas, temperatura ambiente, nivel de hidratagdo e
atividade fisica possam afetar essa medida?>. Embora
o presente trabalho tenha evidenciado correlagdo entre
aintensidade dos sintomas, avaliada pelo questionario
traduzido, com o volume dos membros inferiores, que
pode sugerir utilidade interindividual, a ferramenta
foi desenvolvida para comparacdo sintomatica
intraindividual de melhora ou piora dos sintomas.

CONCLUSAO

Aversdo do questionario visual analdgico de sintomas
do lipedema traduzida e adaptada culturalmente para o
portugués do Brasil ¢ um instrumento pratico, de facil

Avaliagdo sintomatica do lipedema

e rapida aplicagdo, que pode ser utilizado na nossa
populagdo para quantificacdo de dados subjetivos
referentes ao lipedema. Ainda sdo necessarios estudos
adicionais para avaliar a sensibilidade do instrumento
para o auxilio diagndstico do lipedema e correlacao
com outros aspectos do lipedema.
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