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Resumo

Actualmente assume-se que a qualidade de vida (QV) tem particular importancia para
0s servicos de salde e é uma dimensdo chave na avaliacdo das sequelas do Acidente
vascular Cerebral (AVC). Contudo, sdo escassos 0s instrumentos disponiveis para a
populacdo portuguesa. O objectivo do presente trabalho é validar a versdo Portuguesa
da Escala de Evaluacion de Cualidad de Vida para el Ictus (ECVI-38) e determinar a
aceitabilidade, a validade constructo e a validade critério. A amostra foi constituida por
51 individuos com historial de AVC (2 meses a 2 anos de evolucdo), provenientes da
consulta externa de duas instituicdes de satde. Foram excluidos do estudo, doentes com
patologia neuropsiquiatrica, ou outra condi¢do de saude que pudesse interferir na QV.
Paralelamente & aplicacdo da ECVI-38 foram aplicadas as seguintes provas: Indice de
Barthel; Escala de Actividades Instrumentais de Vida Diaria de Lawton e Brody;
Hospital Anxiety and Depression Scale; Montreal Cognitive Assessment; National
Institute of Health Stroke Scale. A perda de dados nos diferentes itens situou-se abaixo
dos 10% e os efeitos piso e tecto abaixo dos 80%. O alfa de Cronbach para o total da
escala foi de 0,94 e os valores para 0s oito dominios estiveram compreendidos entre 0,7
e 0,97. Obtiveram-se correlagBes significativas entre os oito dominios e o total da
ECVI-38. Os resultados obtidos na escala permitem distinguir de forma significativa os
individuos de acordo com o grau de afectacdo neurologica. Todos os dominios da
ECVI-38 apresentam correlac@es significativas com instrumentos de conteddo similar.
A versdo portuguesa da ECVI-38, apresenta boas caracteristicas psicométricas,
nomeadamente boa aceitabilidade, boa validade de constructo e critério. Resta

determinar a fiabilidade (confiabilidade teste-reteste) e sensibilidade a mudanga.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral, Qualidade de Vida, Validacao



Abstract

Currently, it is assumed that the quality of life (QoL) has particular importance to health
services and it is a key dimension to the evaluation of stroke sequels. However, there
are few instruments available to Portuguese population. The aim of the present project
is to validate the Portuguese version of the scale of Evaluacion de Cualidad de Vida
para el Ictus (ECVI-38) and determinate the acceptability, construct validity and criteria
validity. The sample was formed by 51 individuals with history of stroke (2 months to 2
years of evolution), from outpatient of two health institutions. We excluded from this
study, patients with neuropsychiatric pathology or other health condition that could
interfere in the QoL. In parallel to the application of ECVI-38, we have applied the
following tests: Barthel Index, Scale of Instrumental Activities of Daily Life of Lawton
and Brody; Hospital Anxiety and Depression Scale; Montreal Cognitive Assessment;
National Institute of Health Stroke Scale. The loss of data in different items was below
10% and the floor and ceiling effects below 80%. Cronbach’s alpha for total scale was
0,94 and the values for the 8 domains were comprised between 0,7 and 0,97. It was
obtained significant correlations between the 8 domains and the total of ECVI-38. The
results obtained in the scale allow us to distinguish, in a significant way, the individuals
by the degree of neurologic allocation. Every domains of ECVI1-38 present significant
correlations with instruments of similar content. The Portuguese version of ECVI-38,
shows good psychometric characteristics, including good acceptability and good
construct and criteria validity. It remains to determinate the reliability (test-retest

reliability) and sensitivity to change.
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Introducao

A Qualidade de Vida (QV) é um conceito holistico que abrange multiplos
significados, expressando conhecimentos, experiéncias e valores, individuais e
colectivos. Nao existe consenso relativamente a este tema, no entanto, a maioria das
definicbes comportam factores comuns e ideias centrais como 0s sentimentos gerais de
bem-estar, os sentimentos de implicacdo social positiva, oportunidades para desenvolver
0 potencial pessoal, ter controlo pessoal, e uma auto-imagem positiva (Schalock &
Verdugo, 2003).

A QV foi definida por um Grupo de estudos da Qualidade de Vida da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como “a percepcao do individuo sobre a sua
posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e
em relacd@o aos seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupacgdes” (The WHOQOL
Group, 1995, p.1405). Por outro lado, a qualidade de vida relacionada a saide (QVRYS)
€ um constructo multidimensional que se refere as percepgdes do individuo sobre o
impacto da doenca e do tratamento do ponto de vista fisico, funcional, psicolégico e
social (Franchignoni & Sallaffi, 2003; Golomb, Vickrey, & Hays, 2001; Guyatt, Feeny,
& Patrick, 1993). Este conceito difere da nocdo genérica de “qualidade de vida”, no
sentido em que especifica a percep¢do do individuo, que pode ser afectada por uma
condicdo de saude ou modificada por servigos de salde e que ndo abrange outros
dominios (rendimentos, ambiente e suporte social), que podem ser influenciados pela
doenca, mas ndo sdo passiveis de mudanca por profissionais da salde (Guyatt et al.,
1993). Assim, para a avaliacdo da QVRS tém de se considerar quatro dominios: fisico,
funcional, psicolégico e social (de Haan, Aaronson, Limburg, Hewer, & van Crevel,
1993).

Nos ultimos 20 anos, a medida da QVRS vem surgindo no meio cientifico como
instrumento importante para a investigacdo e a avaliacdo de diversas patologias. O
Acidente Vascular Cerebral (AVC) é, classicamente caracterizado pelo seu inicio
agudo, pode ter um efeito profundo sobre varios aspectos da vida individual, incluindo
aspectos fisicos, comportamentais, cognitivos, emocionais e sociais; e estes, por sua vez

podem ter um impacto significativo sobre a qualidade de vida QV do individuo
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(LeVasseur, Green, & Talman, 2005). O AVC pode resultar numa severa e quantificavel
diminuicdo da qualidade de vida ndo s6 pelo déficits neurolégicos, mas também pelas
alteracbes de humor e o comprometimento do funcionamento das capacidades
cognitivas (Jonkman, Weerd, & Vrijens, 1998). Neste contexto, surge a Escala de
Calidad de Vida para el Ictus (ECVI-38) (Ferndndez-Concepcién et al., 2004;
Fernandez-Concepcion, Verdecia-Fraga, Alvarez-Gonzalez, Roman-Pastoriza, &
Ramirez-Pérez, 2005; Fernandez-Concepcion, Ramirez-Pérez, Alvarez, & Buergo-
Zuaznabar, 2008), uma escala especifica composta por 38 itens agrupados em oito
dominios: estado fisico (EF), comunicacdo (CO), cognicdo (CG), emocdes (EM),
sentimentos (SE), actividades béasicas de vida diaria (ABVD), actividades comuns de
vida diaria (ACVD) e funcionamento sociofamiliar (FS). De acordo com os autores da
prova, a ECVI-38, revela-se como um instrumento aceitavel, fiavel e valido para a
avaliacdo da QV em doentes que sofreram um AVC (Fernandez- Concepcion et al.,
2005).

Em Portugal poucos estudos tém em consideracdo a avaliacdo das alteracGes na
QVRS dos doentes ap6s-AVC, e os que tém, utilizam medidas genéricas de avaliacdo
ou avaliacGes classicas que ndo permitem quantificar o impacto que esta doenca exerce
na QV do individuo. As medidas genéricas de QVRS incluem medidas do estado da
doenca em geral, e no caso de uma doenca especifica, como no AVC, deve incluir itens
especificos e concretos das caracteristicas desta doenca. Neste sentido, uma medida
especifica para a avaliacdo da QVRS no AVC seria uma mais-valia.

Dada a escassez de estudos neste ambito em Portugal e principalmente a
limitada possibilidade de escolha de instrumentos especificos para medir a QV em
sobreviventes do AVC, torna-se pertinente validar para a popula¢do portuguesa um
instrumento especifico, para poder quantificar o impacto na QVRS e implementar outras
perspectivas de investigacdo nestes doentes.

No sentido de clarificar a pertinéncia deste estudo, iremos realizar um
enquadramento tedrico que nos servird como linha orientadora do nosso raciocinio,
seguido da caracterizacdo dos aspectos metodoldgicos, convencionados para esta
investigacdo, no intuito de caracterizar todas as implicacdes metodoldgicas envolvidas

Na mesma.
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I - Enquadramento tedrico

1.1- Qualidade de Vida (QV)

O conceito de qualidade de vida é extremamente amplo, devido aos variadissimos
aspectos que apresenta. Muitos se debrugaram sobre a sua defini¢do nas Ultimas décadas
mas, no entanto, sem chegar a nenhum consenso (Buck, Jacoby, Massey, & Ford, 2000;
Farquhar, 1995).

A procura de um significado para a expressdo qualidade de vida, parece ser tdo
antiga quanto a propria civilizagao. Apesar de ndo haver certeza quanto a origem do
conceito, o tema “qualidade de vida” ou “boa vida” parece estar presente desde a época
dos antigos gregos (Schwartzmann, 2003), tendo sido identificadas algumas citacGes
nas obras classicas de Nichomachian Ethics, Aristoteles (330 a.C) (Panagiotakos &
Yfantopoulos, 2011).

A ideia de “qualidade de vida” tera sido mencionada pela primeira vez em 1920 por
Pigou, num livro de economia e bem-estar, mas s6 em 1964 o termo veio a
conhecimento puablico pelo presidente dos Estados Unidos da Ameérica, Lyndon
Johnson, que declarou: “...o0s objectivos ndo podem ser medidos atraves do balanco dos
bancos. Eles s6 podem ser medidos atraves da qualidade de vida que proporcionam as
pessoas” (Wood-Dauphinee, 1999). Estava assim dada a primeira orientacdo para o
estudo do conceito, que apos a Segunda Guerra Mundial, passou a ser muito utilizado,
mas raramente definido (Meeberg, 1993). Com o passar do tempo o0 crescimento
econdmico e industrial ampliou este conceito. Nesta altura a QV estava associada ao
crescimento e ao desenvolvimento economico, essencialmente relacionada com a
melhoria do padrdo de vida, desde a obtencdo de bens materiais, como casa propria,
carro, salario, e bens adquiridos.

A QV € assim um conceito mutavel, que pode mudar em funcdo do tempo, do local,
da pessoa e do contexto cultural. O que é considerado como boa QV numa determinada
época vai-se modificando a medida que a ciéncia e a tecnologia avancam, a salde e a
habitacdo se desenvolvem, o poder econémico melhora e 0s conhecimentos sobre a

caridade e humildade se aperfeicoam (Leal, 2008).
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Este conceito foi submetido a diversas interpretagdes, e diferentes defini¢fes foram
surgindo em vaérias disciplinas, desde a economia, filosofia, sociologia, psicologia e
medicina. Uma pesquisa no Institute for Scientific Information (ISI) entre 1982 e 2005
revela mais de 55.000 citagdes, utilizando o termo “qualidade de vida” (Costanza et al.,
2007). No entanto, muitos termos sdo utilizados na literatura como sinénimos de QV,
como bem-estar sujectivo, felicidade, condi¢fes de vida e, mais comumente, satisfacdo
com a vida (Meeberg, 1993). O facto de existirem muitos sinénimos de QV e, ser um
conceito popular em que todas as pessoas estdo familiarizadas com o tema, foi apontado
como uma das principais causas a discussdao e delimitacdo cientifica do tema;
dependendo ainda em grande medida da escala de valores por que cada um se rege e dos
recursos emocionais e pessoais de cada um (Esteve & Rocca, 1997). Como afirma
McGuire (1991 cit in Pais-Ribeiro, 2009), “todos tém a sua propria ideia do que € a
QV, e € nisso que reside o problema”.

A inexisténcia de uma definicdo consensual levou que a OMS, nos anos 90, reunisse
especialistas de varias partes do mundo e de diferentes culturas, num projecto
colaborativo multicéntrico, perspectivando o desenvolvimento do conceito QV e a
construcdo de um instrumento para a sua avaliacdo, que privilegiasse uma perspectiva
internacional e transcultural. Desta forma, foi definido o termo e desenvolvido o
instrumento World Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL) (The
WHOQOL Group, 1995).

O Grupo de estudos da QV da OMS definiu a qualidade de vida, fundamentando-o
em trés aspectos centrais: a subjectividade (trata-se de considerar a percepcao da propria
pessoa, que depende da sua experiéncia de vida, cultura e valores), a
multidimensionalidade (reconhecimento de que o constructo é composto por diferentes
dimensdes: fisica, psicoldgica e social) e a bipolaridade (inclui a presenca de dimensées
positivas e negativas) (Hilari & Smith, 2009; LeVasseur et al., 2005). Nesta definicéo,
compreende-se a QV como um conceito amplo, influenciado de forma complexa pela
salde fisica do individuo, estado psicoldgico, nivel de independéncia, relacdes sociais,
crencas pessoais e suas relacbes com aspectos relevantes do ambiente em que vive (The
WHOQOL Group, 1995). O grupo de QV ofereceu assim, uma clarificacdo a discussdo
conceptual do termo, que ainda continua a ser utilizado por alguns pesquisadores da

area.
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Ultimamente, tém se valorizado aspectos da QV como riqueza, emprego, qualidade
do ambiente, salde fisica e mental, educacdo, actividades recreativas e relaces sociais
(Panagiotakos & Yfantopoulos, 2011), entre outros, como a felicidade e a liberdade.

Nesta sucessdo de ideias verificamos, que o conceito de QV evoluiu ao longo do
tempo e tornou-se cada vez mais complexo, sendo um conceito dinamico, amplo,
subjectivo, polissémico e que esta directamente relacionado com a percepcao que cada

um tem de si e dos outros e pode ser avaliada mediante critérios inerentes a pessoa.

1.2 - Qualidade de Vida Relacionada Com a Saude (QVRS)

O conceito de QV generalizou-se e popularizou-se em ambientes de salde, onde é
frequentemente referido como “Qualidade de Vida Relacionada com a Saude” (Pais-
Ribeiro, 2009).

Na area da saude, a utilizacdo do conceito (QVRS) é relativamente recente, com um
auge evidente na década de 90 e que se mantém ainda nos primeiros anos do século XXI
(Schwartzmann, 2003).

Este termo € muito frequente na literatura e tem sido utilizado com objectivos
semelhantes ao conceito geral (QV), no entanto, parece implicar aspectos mais
associados a um tipo de doenca ou a uma determinada intervencdo ou tratamento em
saude (Seidl & Zannon, 2004). Assim, a QVRS, incorpora aspectos como o estado de
salde, prejuizos, sintomas e incapacidades (Andresen & Meyers, 2000), enquanto a QV
€ um conceito mais amplo, que abrange todos os aspectos da vida do individuo, sem
fazer referencia a disfungdes ou doencas.

As expressdes “estados de satde”, “estado funcional”, “qualidade de vida” ou
“qualidade de vida relacionada com a salde” sdo utilizadas frequentemente como
sindnimos, principalmente em contextos de doenca, apesar de corresponder a conceitos
distintos (Pais-Ribeiro, 2009; Soto & Failde, 2004).

A OMS foi pioneira no desenvolvimento da QVRS (Schwartzmann, 2003) ao
definir em 1948 salde como “um estado completo de bem-estar fisico, psicologico e
social e ndo somente a mera auséncia de doenca ou enfermidade”. Esta definicdo
introduziu o conceito de “satde positiva” e a no¢do de que uma avaliagdo da saude deve

incluir factores psicologicos e sociais (aspectos subjectivos), além dos resultados
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tradicionais de morbilidade e mortalidade (estado objectivo) (Dempster & Donnelly,
2008; Russell, Dempster & Donnelly, 2011).

Como acontece com o conceito de QV, a definicdo de QVRS também ndo é
consensual entre os diversos autores, embora a sua definicdo seja mais restrita que a QV
em geral (Andresen & Meyers, 2000), podendo ser segundo Patrick & Erickson (1993)
definida como “o valor atribuido a duracdo da vida, modificado pelos prejuizos,
estados funcionais e oportunidades sociais que sdo influenciados por doenca, dano,
tratamento ou politicas de saude”, ja segundo Schipper e colegas (Schipper et al., 1996
cit in Martinez-Martin, 2006) ¢ “o efeito funcional de uma doenga e do seu tratamento
sobre o paciente, tal como percebido pelo paciente”. Nestas tentativas de defini¢do ha,
no entanto, sempre referencia a énfase que colocam na avaliacdo subjectiva que o
individuo faz sobre a sua propria QV, mais especificamente, a avaliacdo que o sujeito
faz sobre o impacto que uma mudanca no seu estado de satde pode ter sobre o estado
fisico, psicoldgico e social (Williams, Weinberger, Harris, Clark, & Biller, 1999). A
QVRS ¢ assim, um conceito subjectivo e individual; multidimensional e considera o
impacto dos sintomas fisicos e dos efeitos do tratamento no funcionamento psicossocial
do individuo; € auto-controlada, o que significa que cada individuo determina em cada
momento a sua propria situacdo e muda ao longo do tempo, em relacdo a factores
intrinsecos e extrinsecos (Martinez-Martin, 2006). Incorpora de um modo geral os
seguintes dominios: fisico, funcional, psicolégico e social (de Haan et al., 1993).

A saude fisica refere-se aos sintomas fisicos, dolorosos ou nédo, causados por
uma doenca ou por um tratamento. A salde funcional, por sua vez, refere-se a
capacidade do sujeito cuidar de si proprio, do seu grau de mobilidade, e nivel de
actividade fisica, assim como a capacidade de realizar diversos papéis relacionados com
a familia e o trabalho. A dimensdo psicolégica inclui o funcionamento cognitivo,
emocional (especialmente o estado animico), a satisfacdo com a vida, a felicidade e a
percepcao geral da saude. Por altimo, a dimensdo social refere-se a interac¢édo do sujeito
com o seu ambiente, seus contactos sociais (com especial referencia ao grau de
isolamento social) e o estado de auto-estima pessoal perante uma doenca cronica
(Carod-Artal, 2004; de Haan et al., 1993).
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E claramente reconhecido que a carga a nivel individual de ter uma doenca nio é
completamente descrita pelas habituais medidas de estado da doenga, como por
exemplo, os factores psicolégicos como dor, apreensdo, restricdo da mobilidade e
funcionalidade, dificuldades de cumprir globalmente responsabilidades pessoais e
familiares, sobrecarga financeira, entre outros aspectos, devem ser também
considerados e é esta area que é denominada como QVRS (Muldoon, Barger, Flory, &
Manuck, 1998).

1.3 - Avaliac¢ao da qualidade de vida

Devido aos avangos que se realizaram nas ciéncias biomedicas, nas ultimas décadas
tem havido um aumento consideravel nos diagndsticos e deteccdo das pessoas com
doencas cronicas relacionadas com o estilo de vida e com o envelhecimento das
populacdes. Neste sentido, muitos dos novos tratamentos meédicos aumentam a
quantidade de anos que vivem as pessoas, descuidando em ocasifes a qualidade dos
anos vividos (Martinez-Lanz & Silveyra-Leon, 2010).

Esta maior prevaléncia de doencas cronicas, para as quais ndo existe uma cura total
e onde o objectivo do tratamento é atenuar ou eliminar sintomas, evitar complicacdes e
melhorar o bem-estar dos doentes, conduz a que as medidas classicas de resultados em
saude (como as taxas de mortalidade e morbilidade) ndo sejam suficientes
(Schwartzmann, 2003). Séo necessarios métodos mais compreensivos de avaliacdo, que
aléem de quantificar a presenca ou gravidade dos sintomas de uma doenca, possam
mostrar como as manifestacdes de uma doenca e o seu tratamento sao experimentados
pelo préprio doente (Garratt, Schmidt, Mackintosh, & Fitzpatrick, 2002). Neste sentido,
a QVRS, como medida, representa uma inovacao, salientando a diferenca e tendo um
papel determinante nos estudos clinicos (Dempster & Donnelly, 2008;Schwartzmann,
2003).

Segundo Hahn e colaboradores (Hahn et al., 2007) a avaliacdo da QVRS por rotina
permite melhorar a prética clinica: 1) auxiliando na detec¢do de problemas fisicos e
psicossociais que de outra forma poderiam ser negligenciados; 2) monitorizando a
doenca e o tratamento; 3) permitindo alteracGes cronometradas nos planos de

tratamento; 4) facilitando a comunicacdo entre o clinico e o doente (na tomada de
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decisdo clinica e na satisfacdo com os tratamentos) e 5) melhorando a prestacdo de
cuidados.

Nos ultimos 20 anos, a medida de qualidade de vida vem surgindo no meio
cientifico como instrumento importante para a investigacdo e a avaliagdo de pacientes,
principalmente em contexto de doenca cronica. Desde entdo, instrumentos de avali¢éo
da QV tém sido desenvolvidos e a sua importancia na avaliagao de aspectos
relacionados com a experiencia subjectiva tournou-se reconhecida e vista como uma
importante area de conhecimento cientifico.

Quando tais instrumentos sdo desenvolvidos em outros paises que ndo o pais onde
serdo aplicados, a adequacdo do processo de validagdo (traducdo e a adaptacdo para uso
no contexto cultural do pais em questdo) é tdo importante quanto a seleccdo do
instrumento (Herdman, Fox-Rushby, & Badia, 1997).

As caracteristicas ideiais dos instrumentos de QVRS icluem a facilidade de auto-
administracao, ser multidimensional (Franchignoni & Sallaffi, 2003; Guyatt et al., 1993;
Teixeira-Salmela, Neto, Magalhdes, Lima & Faria, 2009), ter boas propriedades
psicométricas em geral (aceitabilidade, fiabilidade, vélidade, sensibilidade e
especificidade) (de Haan et al., 1993; Dempster & Donnelly, 2008; Esteve & Rocca,
1997), ser eficaz para a populagao a que se destina e basear-se em dados fornecidos
pelos préprios individuos (Esteve & Rocca, 1997).

Os instrumentos mais comummente utilizados sdo 0s questionarios sob a forma de
auto-aplicacdo ou de entrevista, parecendo nao se encontrar diferencas significativas nos
resultados quando se comparam os dois métodos de aplicacdo, o que ja ndo é verdade
quando se compara 0 caso das respostas dadas pelo doente ou por familiares ou pessoas
proximas. Uma vez que os sintomas fisicos ou psiquicos e a qualidade de vida sdo
nogoes subjectivas, a avaliacdo deve ser baseada em dados fornecidos pelos préprios
doentes(Seidl & Zannon, 2004).

1.3.1 - Medidas genéricas versus especificas

Vérios sdo 0s instrumentos disponiveis para avaliar a QV, sendo aplicados por
entrevistadores ou auto-administraveis. De um modo geral, 0s instrumentos destinados a

avaliagdo da QV podem ser divididos em duas categorias principais: genéricos e
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especificos. Cada abordagem apresenta vantagens e desvantagens e a sua escolha
depende do objectivo de estudo (de Haan et al., 1993; Guyatt et al., 1993).

Os denominados questionarios genéricos, permitem aos investigadores comparar o
grau de comprometimento ou sofrimento associado a diferentes entidades nosologicas,
bem como, as melhorias em relacdo a determinado tratamento (Gladis, Gosch, Dishuk
& Crits-Christoph, 1999; Wadden & Phelan, 2002).

Na actualidade a maioria das medidas de avaliacdo genérica apresenta-se sobre a
forma de Perfis de Saude como Sickness Impact Profile — SIP 15, o Medical Outcomes
Study 36 - Item Short Form Health Survey — SF-36 ou 0 The Nottingham Health Profile
— NHP. Os Perfis de Salde sdo instrumentos que tentam medir todos os aspectos
importantes da QVRS, tendo ainda a vantagem, de lidar com uma variedade de areas de
disfuncionalidade e poder ser usado em qualquer populacdo, independentemente da
condicdo subjacente (Carod-Artal & Egido, 2009; Guyatt et al., 1993). Ressalva-se que
0 SF-36 é dos instrumentos genéricos mais utilizados para medir a QV (de Haan, 2002;
Wadden & Phelan, 2002) e um dos instrumentos de maior potencial no campo da QVRS
(Diaz-Tapia, Gana, Sobarzo, Jaramillo-Mufioz & Illanes-Diez, 2008)

Outros tipos de instrumentos genéricos sdo as medidas de utilidade e, neste caso, o
resultado € observado numa Unica pontuagdo global. Estes instrumentos sdo Uteis para
demonstrar se os doentes estdo em geral numa situacdo melhor, mas pelo contrario, ndo
permitem identificar em que dominio a melhoria ou a deterioracdo ocorreu (Guyatt et
al., 1993).

Os instrumentos genéricos, ndo sendo especificos para qualquer doenca, populacao
ou situacdo em particular, sdo multidimensionais e tém a vantagem de abordar os
dominios que sdo comuns a vida de qualquer pessoa, afastando qualquer conotagcdo com
a sua sintomatologia (Rocha, Queirds, Aguiar, Marques & Horta, 2009) e permitem a
comparacdo dos resultados de QV entre populacbes de pacientes (de Haan et al., 1993).

No entanto, apresentam desvantagem em avaliar um problema especifico de salde e
ndo sdo sensiveis a mudancas importantes na QV (Buck et al., 2000).

Por outro lado, e em contraste com 0s instrumentos genéricos, 0s instrumentos
especificos foram desenvolvidos com énfase em intervences especificas ou em
determinadas popula¢bes (Coons, Rao, Keininger & Hays, 2000; Varni, Burwinkle &

Lane, 2005; Wadden & Phelan, 2002). Estes instrumentos podem ser especificos para
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uma determinada doenca (tais como doenca cardiaca ou asma), populagdo de pacientes
(como idosos frageis), fungdo (como sono ou disfuncdo sexual) ou problema (como a
dor) (Guyatt et al., 1993).

As escalas especificas, geralmente, também sdo multidimensionais e avaliam ainda a
percepcdo geral da QV, embora a énfase habitualmente seja sobre sintomas,
incapacidades ou limitacdes relacionados a determinada doenca (Leal, 2008; Rocha et
al., 2009).

Neste sentido, foram desenvolvidas medidas especificas para varios problemas de
salde (asma, cancro e AVC, entre outras) tendo-se mostrado de grande utilidade e
sendo aceites pelos doentes, pois incluem dimensdes que sdo especificamente relevantes
para eles.

Estes instrumentos sdo mais sensiveis perante determinadas situagdes clinicas e a
mudancas na qualidade de vida de problemas especificos de saude, por sua vez,
apresentam desvantagem na comparacdo de dados entre individuos com diferentes
patologias e com a populacdo saudavel (de Haan et al., 1993; Varni et al., 2005;Wadden
& Phelan, 2002).

Existe ainda um terceiro grupo de questionarios, que tém como finalidade medir
aspectos mais profundos da QVRS (Wadden & Phelan, 2002), que muitas das vezes,
ndo sdo avaliados pelos questionarios de QV. Uma bateria de escalas para medir
dimensdes particulares ou aspectos de saude, tais como instrumentos para avaliar
funcbes cognitivas, depressdo, actividades da vida diaria, ou o funcionamento social (de
Hann et al., 1993).

Os investigadores, muitas vezes, procuram a obtencdo da informagdo necessaria,
ndo se restringindo ao uso exclusivo de um método de avaliacdo. O uso progressivo de
instrumentos para medir a QVRS, associado a resultados clinicos mais tradicionais em
medicina, tem demonstrado grande potencial para melhorar a assisténcia a salde,
particularmente em pacientes com doencas cronicas (Varni et al., 2005; Hahn et al.,
2007). Uma vez, que esta medida permite avaliar as repercussdes reais de uma doenca
sobre o individuo (Pinedo et al., 2011).

Neste sentido, a QV tem sido medida por diferentes instrumentos que avaliam
uma ampla gama de dimensdes projectadas para todo o tipo de pacientes com diferentes

patologias (Henao, Pirela, Escobar, Lujan & Alonso, 2009).
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2 - Acidente Vascular Cerebral e Qualidade de Vida

H& um consenso crescente de que os resultados da QVRS tém particular importancia
para 0s servicos de salde e ¢ uma dimensdo chave na avaliacdo das sequelas do
Acidente Vascular Cerebral (Carod-Artal & Egido, 2009; de Haan et al., 1993; Russell
et al., 2011).

O AVC ¢ considerado como uma das principais causas de morte na Europa
(Hohmann, Radziwill, Klotz, & Jacobs, 2010), e a principal causa de lesdes cerebrais
adquiridas e incapacitantes, especialmente nos idosos (Hohmann et al., 2010). Deste
modo, é conceptualizada como uma doenga tipica do envelhecimento. No entanto,
existem casos de ocorréncia desta mesma condi¢do clinica em jovens, ainda que
consideravelmente em menor proporcdo (Cardoso, Fonseca & Costa, 2003). Embora a
taxa de mortalidade esteja diminuindo, a prevaléncia de incapacidade e deficiéncia esta
aumentando consideravelmente (Fernandez-Concepcion et al., 2001; Lin, Fu, Wu &
Hsieh, 2010). Aproximadamente 1/3 das vitimas do AVC morrem a médio prazo. Outro
1/3 recupera completamente ou fica com uma deficiéncia leve. Assim, os restantes 30
ou 40% ficam com deficiéncias graves ou moderadas, necessitando por isso, de
cuidados especializados a longo prazo (Birtane & Tastekin, 2010).

Em Portugal, é a patologia responsavel pelo maior indice de incapacidade,
dependéncia funcional, e pela maioria dos 6bitos registados (Martins, Ribeiro & Garrett,
2006). Na verdade, Portugal é dos paises europeus com maior taxa de incidéncia e
prevaléncia (Truelsen et al., 2006).

O AVC ¢é uma doenca subita que afecta uma zona localizada do encéfalo,
produzindo sintomas e sinais deficitarios causados pela perda da funcdo da area afectada
(Ferro, 2006), podendo inclusivamente afectar praticamente todas as funcdes humanas
(Patel, McKevitt, Lawrence, Rudd & Wolfe, 2007). Ao contrario de outras condicbes
incapacitantes, o AVC ¢é repentino, ndo preparando o individuo e a familia para lidar
com as sequelas dele resultantes (Patel et al., 2007). Dentre as incapacidades, podemos
citar os prejuizos das fungdes motoras, limitacdo das actividades de vida diaria, possivel
presenca de déficits cognitivos e de linguagem, depressao e restricbes para o convivio
social, podendo assim, influenciar na qualidade de vida (Hopman & Verner, 2003).

Todas estas incapacidades e morbilidades implicam graves repercussdes na QV do
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paciente e dos seus familiares, uma vez que as sequelas sdo impeditivas de um estilo de
vida que até entdo era habitual (Martins et al., 2006). Isto reduz a QV dos sobreviventes
do AVC e quanto maior for a deficiéncia pior serd a QV (Lin et al., 2010).

Vérios estudos apontam que muitos dos sobreviventes do AVC experimentam uma
reducdo na QV e, segundo Carod-Artal & Egido (2009) vérios sdo os factores
determinantes na QVRS destes pacientes (Tabela 1), como as variaveis demogréficas
(Brow, McGee, & O'Boyle, 1997) caracteristicas do AVC (Patel et al., 2007); depressao
e ansiedade p6s-AVC (Donnellan, Hickey, Hevey & O'Neill, 2010); comprometimento
cognitivo (Dhamoon et al., 2010; Patel et al., 2007), estratégias de coping (Brow et al.,
1997; Darlington et al., 2007) o suporte social (Brow et al., 1997), entre outras. No
entanto, na maior parte dos estudos o factor determinante na diminui¢cdo da QVRS a
curto e a longo prazo é a situagédo funcional do paciente (Brow et al., 1997; Carod-Artal
& Egido, 2009; Owolabi, 2010).

Além disto, se tivermos ainda em conta que o AVC tem um alto risco de
recorréncia, 0 que provoca uma situacdo de medo e inseguranca, compreendemos que
estes individuos estdo sujeitos a uma série de factores que comprometem a QV
(Fernadndez-Concepcion et al., 2001). Deste modo, e de acordo com Edwards e colegas
(Edwards, Koehoorn, Boyd & Levy, 2010) o AVC tem um impacto duradouro sobre a
QV, apesar das melhorias nos resultados clinicos e funcionais nas fases iniciais da

recuperacdo do AVC.

Durante muito tempo a avaliagdo dos resultados do AVC focalizaram-se na
mortalidade, recorréncia e incapacidade (Carod-Artal, Gonzélez-Gutiérrez, Egido-
Herrero, & Varela de Seijas, 2007), ndo dando énfase aos problemas relacionados a
qualidade de vida. Contudo, a avaliacdo da QVRS no AVC fornece resultados de saude
importantes (Hohmann et al., 2010) ao permitir uma visdo holistica em relacdo a
recuperacdo do paciente, especialmente em relacdo ao grande ndmero de sintomas e
prejuizos (Patel et al., 2007) e também permite aos clinicos e cuidadores adoptar

estratégias para melhorar a QVRS (Patel et al., 2007).

22 |



Caracteristicas Psicométricas da Versao Portuguesa da ECVI-38 | ISCS-N

Tabela 1

Determinantes de QVRS em doentes que sofreram um AVC que poderiam influenciar a
adaptacdo a vida apdés o AVC

Variaveis demogréaficas
Idade
Etnia
Sexo Feminino
Estado civil
Educacéo
CondicGes médicas
Comorbidades
Associadas a factores de risco vascular: diabetes, doenca cardiaca, hipertensdo
Dor crénica
Fadiga
Comprometimento neurolégico
Subtipos de AVC
Severidade da hemiparesia
Afasia
Hemianopsia
Défices de atencéo
Condicoes fisicas especificas ligadas a sequelas do AVC
Problemas de degluticao
Problemas de comunicacgao provocados pela disartia, disfagia ou disfonia
Espasticidade
Dor no ombro
Bexiga e disfungéo sexual
Efeitos colaterais de tratamentos farmacoldgicos
Estado funcional
Incapacidade
Estado em ambulatério pré-AVC
Dependéncia nas actividades instrumentais da vida diaria
Factores cognitivos e comportamentais
Declinio cognitivo
Deméncia vascular
Sintomas comportamentais
Factores psicoldgicos
Perturbacdes de humor: depressao, ansiedade
Estratégias de coping
Eventos stressantes da vida
Variaveis sociais
Rede social e apoio social
Retorno ao trabalho
RestricOes sociais pelo uso crénico de medicamentos (anticoagulantes, anti-epiléticos)
Sobrecarga do cuidador
Carga econdmica para o paciente e para a familia

Fonte: Carod-Artal, F.J., & Egido, J.A. (2009). Quality of Life after Stroke: The Importance of a
Good Recovery. Cerebrovasc Dis, 27 (suppl 1), p.209
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Existem varias areas de preocupacdo em que avaliagdo da QV pode ser util: (1) para
detectar, as consequéncias do AVC, tais como problemas psicossociais, potencialmente
tratdveis (2) para avaliar dominios do AVC que ndo sdo totalmente cobertos pela
exploracdo neuroldgica; (3) para avaliar os resultados do AVC em ensaios clinicos; (4)
para avaliar intervencdes terapéuticas na préatica clinica, e (5) para avaliar intervencées
de salde publica (Carod-Artal & Egido, 2009). No entanto, esta dimensdo raramente é
avaliada (Patel et al., 2007).

Contudo, desde o ano 2000 que houve um interesse por incluir medidas mais
completas na avaliacdo destes pacientes (Lees, Hankey & Hacke, 2003), no entanto, 0s
instrumentos disponiveis sdo escassos e, muitas vezes metodologicamente deficientes
ou psicométricamente inapropriados (Golomb et al., 2001), ndo reunindo 0s requisitos
necessarios.

A avaliacdo de QVRS em sobreviventes com AVC deve contemplar a avaliagdo de
pelo menos quatro dominios: fisico (ou seja, déficits motores, espasticidade, ataxia,
disartria, disfagia, dor, disturbios do sono e fadiga), funcional (mobilidade, cuidado),
mental (humor, cognicdo, satisfacdo e auto-percepcdo) e social (papeis sociais,
trabalho), e requer uma avaliacdo subjectiva feita pelo paciente (Carod-Artal & Egido,
2009).

Parece haver um alto nivel de variabilidade nos instrumentos que sdo utilizados para
avaliar a QVRS nos sobreviventes do AVC (Carod-Artal & Egido, 2009). O
instrumento genérico, como SF-36 € muito utilizado na avaliacdo da QVRS nestes
doentes, mas no entanto, pode subestimar o efeito do AVC (Lin et al., 2010), uma vez
que ndo cobre todos os dominios que devem ser avaliados (como por exemplo, a
linguagem, a concentracao, a memoria) (Carod-Artal & Egido, 2009). Neste sentido, as
medidas especificas para 0s AVC’s sdo instrumentos mais vantajosos para fornecer
informacGes sobre os efeitos do AVC nos pacientes (Lin et al., 2010). Na literaturas as
escalas especificas mais utilizadas sdo a Escala do Impacto do AVC na versao 3.0 e
(S1S) a Escala de Qualidade de Vida Especifica para o AVC (SS-QOL) (Carod-Artal &
Egido, 2009). No entanto, estas escalas foram desenvolvidas em paises anglo-saxdnicos
que apresentam caracteristicas socioculturais diferentes do das culturas latinas

(Fernandez-Concepcion et al., 2008).

24|



Caracteristicas Psicométricas da Versao Portuguesa da ECVI-38 | ISCS-N

Pela andlise bibliografica constatamos que até ao presente momento existe apenas
um instrumento para a qualidade de vida especifico para o0 AVC para a populacao
portuguesa, validado recentemente (Goncgalves, Gil, Carvalheiro, Costa & Ferreira,
2011). Neste sentido, e de acordo com os instrumentos especificos existentes para
avaliacdo da QV no AVC e tendo em conta os paises onde foram desenvolvidos, a
validacdo da Escala de Evaluacion de Cualidad de Vida para el Ictus (ECVI-38) para a
lingua portuguesa torna-se de grande relevancia.

O instrumento de Evaluacion de Cualidad de Vida para el Ictus (ECVI-38) foi
desenvolvido em Espanha por Fernandez- Concepcion et al., (2004). De acordo com o
autor, esta escala foi criada com o objectivo de resolver as limitacbes metodoldgicas e
conceptuais para a medicdo de resultados do AVC e particularmente da qualidade de
vida em doentes que sofreram um AVC para os paises de lingua espanhola, no mesmo

sentido, pretendemos validar esta escala para a populagdo portuguesa.

25 |



Caracteristicas Psicométricas da Versao Portuguesa da ECVI-38 | ISCS-N

II. Parte pratica

2.1- Objectivos

Tal como anteriormente referido, existem poucos instrumentos especificos
destinados a avaliacdo da QV no AVC, validados para a populacdo portuguesa. Neste
sentido, o presente estudo tem como objectivo validar a versao Portuguesa da ECVI-38,
determinando as suas propriedades psicométricas, nomeadamente a sua aceitabilidade, a
validade constructo e validade de critério.

2.2 - Métodos

2.2.1 - Amostra

Trata-se de um estudo transversal e psicométrico. A amostra foi recolhida na
consulta externa do servico de Medicina Fisica e Reabilitacdo do Hospital de S&o Jodo e
no Hospital da Santa Casa da Misericordia do Marco de Canaveses, ap0s a aprovacao
das comissdes de ética e obtencdo do consentimento informado junto dos participantes.

Foram incluidos no estudo 51 individuos com historial de Acidente Vascular
Cerebral, com os seguintes critérios: historial de AVC (isquémico ou hemorragico),
com 2 meses a 2 anos de evolugdo, estado mental e linguagem suficientemente
preservada para responder as questdes. Foram excluidos do estudo doentes com historial

de patologia neuropsiquiatrica, ou de outra condi¢do de salde que pudesse interferir na

QV.

2.2.1.1 - Caracterizacao da amostra

Na Tabela 2 estdo reapresentados os dados descritivos (demograficos e clinicos)
da amostra.

A amostra é constituida por individuos de ambos 0s sexos, embora a maioria
seja do sexo masculino (60,8%), com idades compreendidas entre 0s 29 e os 90 anos
(M=63,53; DP=13,60).

Relativamente ao nivel de instrucdo, constatamos que a amostra apresenta uma
média de 5,02 anos de escolaridade (DP =3,95).
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Em relacdo ao estado civil, os participantes sdo maioritariamente casados,
representando um total de 72,5% (n=37), 11,8% sdo solteiros (n=6), 11,8% sdo viuvos
(n=6) e apenas 3,9% (n=2) séo divorciados.

Tabela 2
Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra
Variavel
Sexo n (%)
Masculino 31 (60,8)
Feminino 20 (39,2)
Idade ((M = DP)) 63,53 + 13,60
Anos de Escolaridade M+DP 5,02 + 3,95
Estado civil n (%)
Casado 37 (72,5)
Solteiro 6 (11,8)
Viavo 6 (11,8)
Divorciado 2 (3,9)
Situacdo profissional actual n (%)
Com ocupado 5(9,8)
Sem ocupacao 46 (90,2)
Profissao n (%)
Colarinho Branco 16 (31,4)
Colarinho Azul 35 (68,6)
Tipo de AVC n (%)
Isquémico 37 (72,5)
Hemorragico 13 (25,5)
Lateralidade do AVC n (%)
Hemisfério direito 20 (39,2)
Hemisfério esquerdo 30 (58,8)
Bilateral 1(2,0)
Localizacéo n (%)
Cortical 18 (35,3)
Subcortical 21 (41,2)
Corticosubcortical 10 (19,6)

No que diz respeito a situacdo profissional actual, apuramos que a maior parte
dos individuos 90,2% (n=46), neste momento, ndo mantém a sua actividade
profissional. A maioria dos participantes neste estudo (68, 6%) exercia uma profisséo de

foro manipulativo (Colarinho Azul).
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Em relagdo as caracteristicas clinicas da amostra verificamos que 72,5% dos
AVC sdo do tipo isquémico (n=37). Relativamente a lateralidade apuramos que 0s
AVC’s da amostra sdo predominantemente esquerdos (58,8%), seguidos dos AVC’s do
hemisfério direito (39,2%), havendo a registar apenas um AVC bilateral (2%).

Quanto a localizacdo, a maioria da amostra apresenta AVC’s com localizagdo
subcortical (41,2%; n=21), seguido de AVC’s com localizagéo cortical (35,3%; n=18).
Por altimo, surgem os AVC’s com uma localizagdo corticosubcortical (19,6%; n=10).

2.2.2 - Instrumentos de Avaliacao

Para a determinacdo das caracteristicas psicomeétricas da versdo Portuguesa da
“Escala de Calidad de Vida para el Ictus” (ECVI-38), foram administrados, para além
desta, outros instrumentos, frequentemente utilizadas em pacientes com AVC, no
sentido de se determinar a validade convergente e a capacidade discriminativa da escala.

Para cada instrumento sera efectuada uma breve descricéo.

2.2.2.1 - Questionario breve estruturado

Um questionario breve foi elaborado para este estudo com o intuito de recolher
dados socio-demograficos dos participantes, tais como: a idade, sexo, escolaridade,
estado civil, profissdo, situacdo profissional actual; e dados clinicos como: tempo
decorrido desde o AVC, tipo de AVC, localizacdo do AVC, lateralidade do AVC e
antecedentes neuropsiquiatricos.

O mesmo foi previamente preenchido de forma parcelar, com a informacéo

recolhida nos dossiers hospitalares e, posteriormente, completado junto do individuo.

2.2.2.2 - Escala de Calidad de vida para el ictus (ECVI-38)

A Escala de Calidad de vida para el ictus (ECVI-38) foi desenvolvida em 2004

no Instituto de Neurologia y Neurocirurgia em Cuba, com o proposito de colmatar as
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limitacbes metodoldgicas e conceptuais existentes nos instrumentos de avaliagdo da QV
no AVC.

A ECVI-38 é uma escala composta por 38 itens agrupados em oito dominios:
estado fisico (EF), comunicacdo (CO), cognicdo (CG), emocbes (EM), sentimentos
(SE), actividades basicas de vida diaria (ABVD), actividades comuns de vida diaria
(ACVD) e funcionamento sociofamiliar (FS) e, ainda uma pergunta adicional sobre o
estado de saide em geral.

A escala é preenchida por um entrevistador, a partir dos auto-relatos do doente
ou do cuidador. A forma de resposta é uma escala tipo Lickert com cinco possibilidades
de resposta: “5” representa a pior situagdo no aspecto avaliado e “1”, representa a
auséncia de problema. A escala é ainda constituida por trés grupos de resposta, um com
perguntas relativas a problemas fisicos, outro com perguntas sobre problemas
emocionais ou sentimentos e outro com um conjunto de questdes de actividades da vida
diaria para qualquer pessoa na sua vida pessoal, familiar e social. Para os dominios EF,
CO, CG, ABVD, ACVD e FS, pergunta-se “Quanta dificuldade tem para...?”, com as
seguintes possibilidades de resposta: 5, Extrema; 4, Muita; 3, Bastante; 2, Pouca; 1,
Nenhuma. Para o dominio emocgbes pergunta-se “Como se sente habitualmente em
relacdo ao seu...?”, com as seguintes possibilidades de resposta: 5, Muito Mal; 4, Mal;
3, Normal; 2, Bem; 1; Muito bem. Para o dominio SE pergunta-se: “Com que
frequéncia sente...?”com as seguintes possibilidades de resposta: 5, Nunca; 4, Muito
pouco tempo; 3, Parte do tempo; 2, Quase sempre; 1, Sempre. A pontuacdo dos
dominios da escala calcula-se segundo a seguinte formula:

meédia—1

Pontuacéo = ( ) x 100

Desta maneira, a pontuacdo de cada dominio esta compreendida entre 0 e 100. A
pontuacdo total da escala, obtém-se pela pontuacdo média dos dominios. Uma
pontuacdo alta significa pior QV (Fernandez-Concepcién et al., 2004, Fernandez-

Concepcidn et al., 2005, Fernandez-Concepcion et al., 2008).
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2.2.2.3 - Indice de Barthel (IB)

O Indice de Barthel (IB) é uma escala elaborada em 1965 por Mahoney e
Barthel e aferida para a populacdo portuguesa (Aradjo, Ribeiro, Oliveira & Pinto, 2007).
Esta escala tem sido amplamente usada em doentes com AVC e outras condicOes
neuroldgicas, com o objectivo de «quantificar» e monitorizar a (in)dependéncia dos
individuos para a realizacdo das ABVD. O IB mede a capacidade dos doentes
realizarem dez actividades bésicas da vida diaria depois de sofrer um AVC como:
comer, higiene pessoal, uso dos sanitarios, tomar banho, vestir e despir, controlo de
esfincteres, deambulacdo, transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer escadas.

A pontuacdo € atribuida mediante a capacidade do sujeito para realizar estas
actividades. Cada uma das actividades é pontuada de 0 a 10 ou a 15. O conjunto da
pontuacdo da escala varia entre 0 e 100. A pontuacdo minima de zero corresponde a
méaxima dependéncia para todas as actividades de vida diarias (AVD) avaliadas, e a
méaxima de 100 equivale a independéncia total para as mesmas AVD avaliadas. O tempo
de aplicacdo varia entre 5 a 10 minutos (Araujo et al., 2007; Mahoney & Barthel, 1965).

O resultado obtido nesta escala serd correlacionado com o0s dominios

“actividades da vida diaria” e “funcionamento sociofamiliar” da ECVI-38.

2.2.2.4 - Escala das Actividades Instrumentais da Vida didria de
Lawton e Brody (AIVD)

Para avaliacdo da funcionalidade instrumental nas AVD utilizar-se-a a Escala de
Actividades Instrumentais de Vida Diaria (Lawton & Brody, 1969; Araujo, Pais
Ribeiro, Oliveira, Pinto, & Martins, 2008). Trata-se de uma medida genérica do nivel de
independéncia que avalia tarefas adaptativas ou necessarias para a vida independente na
comunidade, tais como: usar o telefone, fazer compras, preparacdo da alimentacéo, lida
da casa, lavagem da roupa, uso de transportes, preparacdo da medicacdo e gestdo do
dinheiro, mediante a atribuicdo de uma pontuacdo segundo a capacidade do sujeito
avaliado para realizar essas actividades. Cada item oferece a possibilidade de 2, 3, 4 ou
5 hipoteses de resposta. A pontuacdo obtida situa-se entre 0 minimo de 1 e 0 maximo de

8. A pontuacdo maxima de 8 traduz autonomia completa nestas actividades.
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Os resultados obtidos nesta escala serdo correlacionados com os dominios

“funcionamento social”’ e ¢ funcionamento familiar” da ECVI-38.

2.2.2.5 - Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Para a avaliacdo da sintomatologia psicologica (ansiedade e depressdo)
utilizamos a “Hospital Anxiety and Depression Scale” (Zigmond & Snaith, 1983) na
versdo portuguesa de Pais-Ribeiro et al., (2007). De salientar que o objectivo deste
instrumento ndo é o de fornecer diagndsticos psiquiatricos, mas antes o de permitir ter
em conta estados de ansiedade e depressdo (Snaith & Protheroe, 1995).

Trata-se de uma escala de auto-administracao constituida por 7 itens para avaliar
a ansiedade e 7 itens para avaliar a depressdo. Em cada item existem quatro
possibilidades de resposta, devendo a pessoa escolher aquela que se adapta a forma
como se tem sentido durante a Gltima semana. O modo de resposta dos 14 itens da
escala varia de zero (0 - Baixo) a trés (3 - Elevado), numa escala de Likert de 4 pontos.
Esta escala é de facil compreenséo e demora entre 5 a 10 minutos a ser preenchida. O
ponto de corte € oito, pelo que valores mais altos indicam niveis elevados de ansiedade
e depresséo respectivamente.

Os resultados obtidos serdo correlacionados com os dominios “emogdes” e

“sentimentos” da ECVI-38.

2.2.2.6 - Montreal Cognitive Assessment (MoCA)

Para avaliacdo das funcbes cognitivas utilizamos o “Montreal Cognitive
Assessment” (Nasreddine et al., 2005; Duro, Simdes, Ponciano & Santana, 2010). O
MoCA ¢é um teste de rastreio cognitivo de facil utilizacdo. A sua administracdo é feita
mediante um protocolo de uma péagina, cujo tempo de aplicacdo é de aproximadamente
10 minutos, e por um manual onde sdo explicitadas as instrucdes para a administracéo
das provas e definido, de modo objectivo, o sistema de cotacdo do desempenho nos
itens. E uma escala de 30 pontos que inclui a avaliacdo dos oito dominios cognitivos

contemplando diversas tarefas em cada dominio: funcdo executiva, capacidade
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visuoespacial, memdria, atencdo, concentragdo, memdria de trabalho, linguagem e
orientacdo; através de vérias tarefas (Freitas, Simdes, Martins, Vilar & Santana, 2010).
Uma pontuacdo total igual ou superior a 26 é considerada normal.

Os resultados obtidos serdo correlacionados com o dominio “cognigdo” da
ECVI-38.

2.2.2.7 - Escala de AVC do NIH (NIHSS)

Para avaliacdo do estado neurolégico de doentes com AVC utilizamos a escala
de AVC do National Institutes of Health (sigla inglés NIHSS - National Institutes of
Health Stroke Scale). Esta escala, desenvolvida pelos institutos de saude norte-
americanos, foi ganhando uma importancia crescente e é actualmente uma das mais
utilizadas na valorizacdo da severidade neurologica do AVC, na determinacdo do
tratamento mais apropriado e previsdo do prognostico do doente (Castro, Mendonca,
Abreu, Carvalho & Azevedo, 2008).

Consiste na avaliacdo de 11 itens que sdo comummente afectados pelo AVC:
nivel de consciéncia, movimentos oculares horizontais, campos visuais (quadrantes
superiores e inferiores), movimentos faciais, funcdo motora dos membros, ataxia dos
membros, sensibilidade, linguagem, articulacdo das palavras extincdo ou desatencao
(Brott et al., 1989). A pontuacdo, por item varia de 0 a 4 com uma pontuacao total de 42
pontos. Tempo de aplicacdo varia entre 10 a 15 minutos.

O resultado obtido sera correlacionado com o dominio” estado fisico” da ECVI-
38. O resultado obtido na linguagem sera correlacionado com o dominio “comunicagido”
da ECVI- 38. Paralelamente, 0 uso da NIHSS permitiu dividir a amostra em trés grupos
de afectacdo neuroldgica, no sentido de se determinar a capacidade discriminativa da

versdo portuguesa da ECVI-38.

2.2.3 - Procedimento

O presente estudo foi aprovado pela comissdo de ética do Hospital Sdo Jodo
(HSJ) e foi autorizado pelos responsaveis clinicos do Hospital da Santa Casa da

Misericérdia do Marco de Canaveses.
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Para a realizacdo deste estudo recorremos aos registos clinicos efectuados no
SAM ‘e dossiers hospitalares “das consultas externas dos Servicos de Medicina Fisica e
Reabilitacdo dos dois hospitais, de forma a seleccionar os pacientes que preenchiam os
critérios inclusdo para este estudo.

Apos esta seleccdo, os pacientes foram convidados a participar no estudo. Todos
os pacientes foram informados acerca dos objectivos do estudo, bem como do seu
funcionamento em regime de voluntariedade, anonimato e confidencialidade. Apds a
obtencdo do seu consentimento informado, passamos para 0 preenchimento dos
instrumentos utilizados.

O procedimento avaliativo decorreu num momento Unico (aproximadamente 50
minutos) e constou da aplicacdo dos instrumentos anteriormente referidos (Figura 1).

A recolha da amostra foi levada a cabo entre 0s meses de Maio a Novembro de
2011.
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Figura 1. Procedimento de recolha de dados

L sam - Servico de Apoio ao Médico do Hospital Sdo Jodo — um servigo informatizado que permitia

acesso a todos os médicos e técnicos superiores de salde, permitindo-lhes consultar a sua agenda e o
processo clinico do paciente.
? Dossiers Hospitalares no Hospital da Santa Casa da Misericordia de Marco de Canaveses
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2.2.4 - Andlise Estatistica

A anélise e tratamento estatistico dos dados foram efectuados no programa
Microsoft Office Excel 2007 e PASW 19.0 para Windows, no sentido de testar as
propriedades psicométricas da ECVI-38 para a populacdo portuguesa. Consideraram-se

valores significativos com p< .05.

2.2.4.1 - Analise psicométrica da ECVI-38

2.2.4.1.1 - Aceitabilidade

A aceitabilidade refere-se a qualidade dos dados. A qualidade dos dados da
escala ECVI-38 foi testada atraves da analise de dados perdidos e atraves da
distribuicdo das pontuacdes (efeito piso e efeito tecto).

A andlise dos dados perdidos refere-se a proporcdo de participantes que nédo
completaram pelo menos um item da escala. Para analise de dados considerou-se como
critérios de qualidade uma percentagem de dados perdidos abaixo de 10% (Fernadez-
Concepcidn et al., 2005; Hilari, Byng, Lamping & Smith, 2003).

Os efeitos de piso e tecto, sdo definidos, respectivamente, como a percentagem
de participantes que situam as suas respostas nos extremos (maximo e minimo) da
escala. As percentagens de efeito piso e efeito teto foram calculadas para todos os itens
e dominios da ECVI-38. Para analise de dados aceitaveis utilizou-se como critério uma

percentagem abaixo de 80% (Fernandez-Concepcidn et al., 2005; Hilari et al., 2003).

2.2.4.1.2 -Validade de Constructo

A validade de construcdo implica conceptualmente a evidéncia de que se esta
medindo uma entidade Unica. A avaliacdo da validade de constructo foi efectuada
através do calculo da consisténcia interna (a de Cronbach), das correlagdes entre os
dominios e a pontuacdo total da ECVI-38 e das correlacdes interdominos (testes de

correlacdo de Pearson). No sentido de complementar a andlise da validade de
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constructo da prova, optamos por efectuar uma analise por hipdtese, ou seja, 0
estabelecimento da validade discriminativa do teste. Assim, para avaliar a diferenca
entre grupos conhecidos utilizamos a comparacdo da pontuacdo total da ECVI-38 em
trés categorias de afectacdo do estado neurolégico segundo o NIHSS: categoria I,
afectacdo ligeira: NIHSS menor que 5; categoria I, afectacdo moderada: NIHSS entre 5
e 9; e categoria Ill, afectacdo grave: maior ou igual a 10 (Fernandez-Concepcion et al.,
2005). Esta comparacdo foi efectuada através do teste de Jonckheere-Terpstra.

2.2.4.1.3 - Validade de Critério

A validade de critério, foi estabelecida pela correlacdo dos diferentes dominios
da ECVI-38 com os resultados obtidos em instrumentos de conteudo similar, através de

correlacdes de Pearson.

- EF frente a pontuacéo total da NIHSS.

- CO frente a pontuacéao o item melhor linguagem da NIHSS.
- CG frente ao MOCA.

- EM frente a HADS.

- SE frente a HADS.

- Actividades da vida diéria frente ao IB.

- Actividades comuns da vida diaria frente AIVD.

- Funcionamento séciofamiliar frente IB e AIVD.

2.2.5 - Resultados

2.2.5.1 - Dados gerais

A descricdo dos resultados obtidos pela nossa amostra nas escalas aplicadas,
encontram-se representados na Tabela 3. O IB apresenta uma média de 77, 06 com

limites de pontuacdes entre 5 e 100. A AlIVD apresenta uma média de 3,59 e limites
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entre 0 e 8. O MOCA apresenta uma média de 17, 63 e limites entre 4 e 28. A média da
HADS total é de 14,90 com pontuacdes compreendidas entre 0 e 38.

Finalmente a média da NIHSS foi de 4,24, com pontuagdes compreendidas entre
0 e 16. Relativamente ao grau de afectacdo neuroldgica, 33 (64,7%) encontra-se no grau
I, 12 (23,5%) no grau Il e 6 (11, 8%) no grau IlI.

Tabela 3

Resultados das escalas aplicadas

Escala n % M DP
IB 77,06 23,54
AIVD 3,59 2,54
HADS total 14,9 8,81
Depresséao 7,45 5,38
Ansiedade 7,45 4,73
MOCA 17,63 6,45
NIHSS 4,24 3,84
Grau | 33 64,7
Grau Il 12 23,5
Grau Il 6 11,8

IB: Indice de Barthel, AIVD: Escala das actividades instrumentais da vida diaria; HADS:
Hospital Anxiety and Depression Scale; MOCA: Montreal Cognitive Assessment; NIHSS:
Escala de AVC da NIH ; M+DP= media e desvio padrao.

Na Tabela 4 estdo representados os dados descritivos da ECVI1-38. Destacam-se

os dominios emocbes (M=64,51) e as actividades comuns da vida diaria (M=55, 02)

com pontuacgdes médias mais altas.

Tabela 4
Resultados descritivos da ECVI-38 e seus oito dominios

Pontuacdo Desvio Intervalo de

média Padréo confianca

|. Estado Fisico 38, 24 27,44 30,52-45,95
I1. Comunicacgéo 23, 53 26, 27 16,14-30,92
I11. Cognicao 30, 72 26, 85 23,17-38,27
IV. Emocdes 64, 51 12,26 61,06- 67,96
V. Sentimentos 29, 41 22,75 23,01-35,81
V1. Actividades basicas da vida diaria 37,87 35,72 27,82-47,91
VII. Actividades comuns da vida diaria 55,02 41,5 43,35-66,70
VIII. Funcionamento sociofamiliar 39,91 26, 16 33,55-47,26
ECVI-38-total 39,9 19,69 34,36-45,44
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2.2.5.2 - Dados psicométricos da ECVI-38

2.2.5.2.1 - Aceitabilidade

A ECVI-38 s6 apresentou um item ndo preenchido, como se pode observa na
Tabela 5. O efeito piso variou entre 0 e 60,8 e 0 efeito tecto variou de 0 a 43,1%.
Nenhum dos itens constituintes da escala apresentou um efeito piso e um efeito tecto

superior a 80%.

Tabela 5

Resultados dos aspectos que avaliam a aceitabilidade da ECVI-38

Dados perdidos ~ Efeito Piso  Efeito tecto

(%) (%) (%)
la. Mover as extremidades 1 33,3 9,8
Ib. Utilizar as mé&os 0 43,1 11,8
Ic. Caminhar 0 21,6 11,8
Id. Manter o equilibrio 0 27,5 9,8
le. Dor ou dificuldades fisicas 0 37,3 59
Ila. Falar 0 54,9 0
I1b. Comunicar com outras pessoas 0 56,9 2
llc. Ler 0 49 11,8
I1d. Escrever 0 41,2 15,7
Ila. Sua concentragédo 0 39,2 2
[11b. Sua memoria 0 35,3 59
Illc. Sua capacidade mental 0 39,2 7,8
IVa. Estado de &nimo 0 0 15,7
IVb. Vitalidade 0 2 9,8
IVc. Auto-estima 0 3,9 7,8
IVd. Capacidade para manter a calma 0 0 7,8
IVe. Controlo sobre as suas emocdes 0 0 7,8
Va. Vontade de viver 0 54,9 15,7
Vb. Confianca no futuro 0 43,1 11,8
Vc. Sensacdo de ser til 0 51 59
Vd. Sensacdo de tranquilidade 0 37,3 3,9
Ve. Confianga em si mesmo 0 60,8 3,9
Vla. O seu cmdagio pessoal (vestir-se, 0 451 169
barbear-se, arranjar-se)
VIb. Tomar banho 0 41,2 17,6
VIc. Realizar as suas actividades 29 4 29 4

o

domeésticas habituais
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VId. Movimentar-se livremente dentro
de casa

Vlla. Movimentar-se para lugares
distantes de casa

VIIb. Realizar as suas actividades de
ocio, de entretenimento ou recreativas
Vllc. Participar em actividades fora do
meio familiar

VI1d. Participar em actividades na
comunidade

Vllla. Ter independéncia econdmica
VIlIb. Suportar economicamente a
familia como antes

VIllc. Cumprir o seu papel dentro do lar
VIl1d. Elaborar ideias e solucionar
problemas quotidianos

Vllle. Participar em decisdes familiares
VI1If. Cumprir o seu papel de esposo ou
esposa

VIllg. RelagOes sexuais

VIlIh. Realizar a sua actividade laboral

o O o o o

OO O oo

52,9
35,3
33,3
29,4

31,4
47,1
58,8
33,3
27,5
52,9
43,1

21,6
15,7

15,7
33,3
39,2

39,2

39,2
59

3,9
27,5
15,7
17,6
7,8

41,2
43,1

Também os dominios da escala e a pontuacao total ndo apresentaram um efeito

piso e um efeito tecto como se pode observar na Tabela 6. O efeito piso variou entre 0 e

25,5% e o efeito tecto variou entre 0 e 23,5%.

Tabela 6

Distribuicéo das pontuacdes (efeito piso e efeito tecto) da ECVI-38 e seus dominios

Efeito Piso Efeito tecto

(%) (%)
I. Estado Fisico 59 0
I1. Comunicacéo 17,6 0
I11. Cognicao 23,5 0
V. Emoc0es 0 2
V. Sentimentos 11,8 0
V1. Actividades basicas da vida diaria 23,5 13,7
VII. Actividades comuns da vida diaria 25,5 23,5
VI11. Funcionamento sociofamiliar 2 0
ECVI-38-total 0 0
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2.2.5.2.2 - Validade de Constructo

O ECVI-38 mostra-se confiavel em todos os aspectos avaliados. A escala em
geral (a = 0,94) apresenta uma consisténcia interna muito boa. Para os dominios da
ECVI-38 as pontuagdes variam entre 0,70 e 0,97, sendo estes valores de consisténcia
interna satisfatérios. Os a de Cronbach mais baixos foram obtidos para o dominio
emoc0es (o = 0,70), seguido do dominio sentimentos (a = 0,71), sendo estes valores de
consisténcia interna considerados razoaveis. Todos os resultados estdo presentes na
Tabela 7.

Tabela 7
Valores do coeficiente o. de Cronbach dos dominios da ECVI-38 e da pontuacao total

Coeficiente de a de Cronbach

|. Estado Fisico 0,85
I1. Comunicagéo 0,82
I11. Cognicao 0,85
V. Emocg0es 0,70
V. Sentimentos 0,71
V1. Actividades basicas da vida diaria 0,93
VII. Actividades comuns da vida diaria 0,97
VIII. Funcionamento sociofamiliar 0,85
ECVI-38-total 0,94

Todos os dominios da ECVI-38 tém correlacbes estatisticamente muito
significativas entre as pontuacfes totais da ECVI-38 e os dominios que a compbem
(Tabela 8). O dominio sentimentos (r = 0,31; p = 0,026) é o Unico que é significativo

para um p<.05, todos os outros, sdo significativos para um p<.001.
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Tabela 8

Correlacgdes (r) entre as pontuagdes totais da ECVI-38 e os dominios que a compde

Dominio r p
|. Estado Fisico 0,84 <.001
I1. Comunicagéo 0,66 <.001
[11. Cognicao 0,72 <.001
V. Emogdes 0,45 <.001
V. Sentimentos 0,31 <.026
VI. Actividades basicas da vida diaria 0,8 <.001
VII. Actividades comuns da vida diaria 0,85 <.001
VI11. Fungdes socio-familiar 0,83 <.001

Na Tabela 9, representamos as correlacdes entre os dominios da ECVI1-38. Como

mostra a tabela, a maioria das intercorrelacfes entre as subescalas apresentaram valores

estatisticamente significativos, como por exemplo EF com CO, CG, ABVD, ACVD e

FS (p<.01). Por outro lado, ndo encontramos resultados significativos entre EF com EM
e SE, entre CO com os SE, entre CG com os SE, entre EM com ABVD, ACVD, FS e

também entre SE com ABVD, ACVD, FS.

Tabela 9
Correlagdes entre dominios da ECVI-38 (expressos em valores de r)
- VI- VII-

Dominios I-EF 1I-CO  1lI-CG IV-EM V-SE ABVD ACVD VII-FS
I-EF 1 0,41** 0,48** 0,27 0,12 0,82** 0,70**  0,61**
[1-CO 1 0,70** 0,36** 0,12 0,31* 0,46**  0,42**
I11- CG 1 0,50** 0,23 0,34* 0,42**  0,50**
IV-EM 1 0,43** 0,1 0,2 0,26
V-SE 1 0,16 0,04 0,25
VI- ABVD 1 0,75**  0,68**
VII.ACVD 1 0,73**
VII- FS 1

Valores expressos como coeficiente de correlagdo de Pearson. *p<.05 ** p<.01
EF: Estado fisico; CO: Comunicagdo; CO: Cognicdo; EM: Emogdes; SE: Sentimentos
ABVD: Actividades basicas de vida diaria; ACVD: Actividades comuns da vida diaria

FS: Funcionamento sociofamiliar.
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A pontuacdo média da ECVI-38 para as categorias de afectacdo neuroldgica
(segundo a NIHSS) estéd representada na Tabela 10. Os resultados obtidos no teste
Jonckheere-Terpstra revelam diferencgas estatisticamente significativas entre 0s grupos
de diferentes graus de afectacdo do estado neuroldgico segundo o NIHSS no resultado
total da ECVI-38 (4,67; p<.001).

Tabela 10

Comparacéao da pontuagao total da ECVI-38 com as categorias de afectacdo do
estado neuroldgico segundo o NIHSS

ECVI-38
Mean Rank
I. Ligeira 17,27
I1. Moderada 33,92
I11. Grave 35
Comparacgdes de médias segundo o Jonckheere-Terpstra: I-11: p=.001; I-111: p=.000;

1-111: p=.049

2.2.5.2.3 - Validade de Critério

Na Tabela 11, representamos as correlagdes dos diferentes dominios da ECVI-38
com os resultados obtidos em instrumentos de contetdo similar. Todos dominios da
ECVI-38 e as escalas de avaliagdo apresentam resultados estatisticamente muito
significativos entre si. O dominio cognicdo frente ao MOCA é o que apresenta uma

correlacdo mais baixa, mas significativa (r=-0,29; p<.043).

Tabela 11
Correlacdo entre dominios da ECVI-38 e uma escala de construgdo similar
Dominio vs Escala r p

Estado Fisico frente ao NIHSS 0,62 <.000
Comunicacdo frente a linguagem da NIHSS 0,57 <.000
Cognicédo frente ao MOCA -0,29 <.043
Emocdes frente HADS-total 0,6 <.000
Sentimentos frente HADS-total 0,49 <.000
Actividades basicas da vida diaria frente IB -0,8 <.000
Actividades comuns da vida diaria frente AIVD -0,7 <.000
Funcionamento sociofamiliar frente ao IB -0,58 <.000
Funcionamento sociofamiliar frente AIVD -0,7 <.000

Valores expressos como coeficiente de correlagdo de Pearson.
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2.2.6 - Discussao

A experiéncia de uma patologia, como o acidente vascular cerebral envolve uma
alteracdo permanente sobre varios aspectos da vida do individuo, e uma procura
constante de um estado de adaptagdo das suas funcdes e bem-estar. A avaliacdo das
sequelas fisicas apds um AVC, é um elemento fundamental no acompanhamento destes
doentes, mas nao deve ser o Unico. O acompanhamento e reabilitacdo destes doentes,
deve atender aos factores psicossociais (Mackenzi & Chang, 2002.) O estado
psicoldgico parece ser tdo importante como a deficiéncia fisica na alteracdo da QV
destes individuos (de Haan et al., 1993).

Os instrumentos comummente utilizados apds o AVC, séo o indice de Barthel e
a escala de Rankin (Carod-Artal & Egido, 2009), que avaliam apenas as sequelas
fisicas, deixando de parte todas as outras alteragdes provocadas pelo AVC. Estas
medidas descartam as alterac6es implicitas que o0 AVC e 0s seus tratamentos podem ter
na qualidade de vida destes individuos. Além das deficiéncias fisicas, os dominios
cognitivos, emocionais, psicossociais, entre outras, sdo frequentemente afectadas pelo
AVC (Edwards et al., 2010; Golomb et al, 2001; Lin et al., 2010).

Pelas alteracdes inerentes que o AVC provoca na saude destes doentes torna-se
urgente incluir medidas mais completas na avaliacdo destes pacientes e que abarquem
0s varios aspectos da QVRS. A avaliacdo da QVRS complementa a avaliacdo externa
realizada por médicos e outros profissionais de salde e, com frequéncia nao coincide
com ela (Martinez-Martin, 2006). No entanto, para a maioria dos clinicos a avaliacdo da
QVRS ¢ vista mais como uma arte e ndo como uma ciéncia, pelo que raramente usam
dados formais da QVRS na sua préatica. Esta crenca € devida em parte, a falta de treino
formal disponivel para o seu uso e pela falta de familiaridade na interpretacdo e
potencialidade dos dados. Quando os resultados da QVRS sdo utilizados
sistematicamente, melhoram a comunicacdo entre o médico-doente na tomada de
decisdes clinicas e na satisfacdo dos cuidados prestados (Hahn et al., 2007).

Os instrumentos de QVRS frequentemente utilizados na avaliacdo dos doentes
com AVC, sdo instrumentos genéricos, que nao avaliam questdes relevantes para estes
grupos de pacientes, como a linguagem, concentracdo, memoria (Carod-Artal & Egido,

2009; Hobart, Williams, Moran & Thompson, 2002). Dada a escassez de instrumentos
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especificos para avaliar a qualidade de vida destes doentes, no nosso meio, o presente
estudo teve como objectivo determinar as caracteristicas psicométricas da versdo
portuguesa da Escala de Evaluacion de Cualidad de Vida para el Ictus (ECVI-38).

Para a andlise das propriedades psicométricas da versao portuguesa da ECVI-38,
seguimos os métodos de referéncia para a anélise de instrumentos dirigidos a avaliagdo
da qualidade de vida (Duncan et al., 1999; Fernandez- Concepcion et al., 2005; Hilari et
al., 2003). Estes contemplam varios aspectos, no entanto e, ao nivel da aceitabilidade
consideram que:

- Os dados perdidos devem ser inferiores a 10%

- O efeito de piso e efeito de teto devem ser inferiores a 80%

A versdo portuguesa da ECVI-38 revelou uma boa aceitabilidade, com uma
percentagem de dados perdido abaixo dos 10% em todos os itens. Estes dados nédo
foram inteiramente verificados no estudo original da prova, onde, os ultimos trés itens
do dominio Funcionamento sociofamiliar, apresentaram perdas de dados superiores a
18% (Fernandez- Concepcidn et al., 2005). De acordo com o autor original, este facto
ter-se-a devido a determinadas caracteristicas da amostra, tais como: a idade dos
participantes, percentagem de individuos sem conjugue ou companheiro e pela falta de
vinculo laboral (Fernandez- Concepcion et al., 2005).

Paralelamente, a aceitabilidade da versdao portuguesa da ECVI-38, sai reforcada
pelos efeitos de piso e de tecto registados. Estes mantiveram-se abaixo dos 80% em
todos os itens e dominios da escala, e ainda foi minimo para a pontuacéo total da ECVI-
38. Estes resultados foram muito semelhantes aos obtidos pelos autores originais
(Fernandez- Concepcion et al., 2005; Fernandez- Concepcion et al., 2008). Os reduzidos
efeitos de piso e tecto, atestam a qualidade da prova na diferenciacdo de um amplo
intervalo de afectactes, desde muito ligeiras a muito graves. Ao mesmo tempo, parece
colmatar uma das principais limitacbes das medidas mais comummente utilizadas no
contexto do AVC, como o IB e a escala de Rankin (Carod-Artal & Egido, 2009;
Fernandez- Concepcion et al., 2004).

No que diz respeito a validade de constructo, a versdo portuguesa da ECVI-38,
revela propriedades extremamente interessantes. Com uma consisténcia interna muito

boa no total da escala (o= 0,94) e com valores nos diferentes dominios, compreendidos
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entre o razodvel (dominios Emocdes e Sentimentos) e o muito bom (dominios
Actividades Bésicas da Vida Didria e Actividades Comuns da Vida Diéria).
Curiosamente, estes valores de consisténcia, s&o muito similares aos da versao original.
No estudo pioneiro, Fernandez- Concepcidn e seus colegas, reportam os dois dominios
de actividades de vida diaria, como sendo os mais consistentes, da mesma forma que
apontam o dominio Sentimentos como um dos elementos com um valor de alfa mais
baixo (Fernandez- Concepcidn et al., 2005).

As correlagdes obtidas entre os diferentes dominios da ECVI-38 e a pontuagdo
total da escala, foram todas significativas. A semelhanca da versio original, os valores
obtidos oscilaram entre correlagdes moderadas (ex: dominio Sentimentos) a fortes (ex:
dominio Actividades Comuns da Vida Diaria). A estes dados, acresce ainda o grande
nimero de correlagdes significativas interitens. No entanto, alguns dominios
conceptualmente menos relacionados (ex: dominios Comunicacdo e Sentimentos),
apresentam baixas correlagdes. Esta observacdo, para além de ser concordante com a
efectuada no estudo original (Ferndndez- Concepcion et al., 2005), ndo constitui
qualquer surpresa, uma vez que tem sido reportada de forma consistente em estudos
desta natureza (Duncan et al., 1999; Hilari et al., 2003).

Ainda no dominio da validade de constructo, a versdo portuguesa da ECVI-38
revela uma boa capacidade na discriminacdo de diferentes estados de afectacéo
neuroldgica avaliados através da NIHSS. As diferencas entre os grupos de pacientes
com afectacdo neuroldgica ligeira sdo mais significativas em comparacdo com 0s
grupos que tém afectacdo moderada ou grave. Esta observacdo é mais uma vez,
consistente com a efectuada pelos autores originais (Fernandez- Concepcion et al.,
2005).

Relativamente a validade de critério, constatamos a existéncia de correlagcdes
significativas entre os diferentes dominios da ECVI-38 e instrumentos que avaliam as
mesmas areas funcionais. Mais uma vez, assinalamos a concordancia com os estudos da
versdo original da escala (Ferndndez- Concepcidn et al., 2005; Fernandez- Concepcion
et al., 2008).

Comparativamente com outros instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida

para 0 AVC, constatamos que a versdo portuguesa da ECVI-38, é o instrumento mais
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curto. A SS-QoL, possui 78 itens (Williams et al., 1999) e a SIS 2.0, 64 (Duncan et al.,
1999). Contudo, apesar da sua dimensdo, a ECVI-38, revela caracteristicas
psicométricas muito semelhantes as das suas congéneres. Os indicadores de
aceitabilidade por nds adoptados, sdo comuns aos dos estudos das duas escalas de maior
dimensdo, embora, a partir da analise dos trabalhos da SS-QoL e da SIS 2.0, ndo nos
tenhamos apercebido de que os autores tenham apontado uma percentagem de dados
perdidos em cada uma das escalas. Apesar das limitaces Obvias na dimensdo da nossa
amostra, a capacidade discriminativa da ECVI-38 foi posta a prova de acordo com trés
grupos de severidade na afectacdo neuroldgica, enquanto que, no estudo da SIS 2.0
apenas foram utilizados dois grupos (ligeiro e moderado) (Duncan et al., 1999) e, no
estudo da SS-QoL incluiram apenas pacientes com AVC leves (Williams et al., 1999).

Recentemente, no decurso deste trabalho, surgiu uma versdo portuguesa da SIS
2.0 (Gongalves et al., 2011). No entanto e, apesar de os autores encontrarem similitudes
com a versdo original da prova, ndo estabeleceram qualquer critério de aceitabilidade, o
valor discriminativo da prova também ndo parece claro e, correlacionaram os dominios
do teste com uma escala generica, a Chedoke- McMaster Stroke Assessment,
dificultando a comparacdo da validade de critério.

Apesar dos bons indicadores psicométricos, apresentados pela versdo portuguesa
da ECVI-38, estudos adicionais devem contemplar o alargamento do numero de
participantes, a inclusdo de pacientes com AVC mas nao referenciados para unidades de
medicina fisica e de reabilitacdo, assim como, devem determinar a fiabilidade da prova

através da analise de reteste.

Em conclusdo, a versdo portuguesa da ECVI-38 é muito semelhante a versdo
original, tem propriedades psicométricas adequadas para avaliar um amplo grupo de
sintomas e disfuncdes e detectar alteracdes significativas na QVRS em sobreviventes do
AVC. Neste estudo preliminar, a ECVI-38 apresentou critérios de aceitabilidade,

validade de constructo e de critério muito satisfatorios.
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2.2.7 - Conclusao

A utilizacdo de uma medida de QVRS permite a combinacdo de factores
objectivos e subjectivos derivados de uma doenca, num Unico instrumento de medicéo.
Esta medida possibilita ainda, aceder a um amplo conjunto de sintomas (fisicos,
emocionais, cognitivos e comportamentais) especificos de uma determinada doenca,
como no caso do AVC.

A ECVI-38 é uma escala de qualidade de vida especifica para 0 AVC, que serve
precisamente para medir todo o espectro de consequéncias, provocadas pelo AVC (tanto
para 0 AVC isquémico como para AVC hemorragico), desde o nivel de deficiéncia até a
incapacidade, com base na opinido do paciente.

A versdo portuguesa da ECVI-38 é muito semelhante a versdo original, sendo
um instrumento especifico, aceitavel e valido para avaliar a QVRS em sobreviventes
portugueses do AVC. Neste estudo preliminar, a versao portuguesa da ECVI 38, teve as
suas propriedades psicométricas testadas, demonstrando:

- Boa aceitabilidade, medida através da percentagem de dados perdidos e efeitos
piso e tecto.

- Validade de constructo considerada adequada, atestada através de uma
consisténcia interna muito boa, correlagdes significativas entre os dominios e a
pontuacdo total e interitens e ainda, boa capacidade na discriminacdo de diferentes
estados de afectacdo neurologica.

- Validade de critério considerada adequada, baseada na analise comparativa
com outros instrumentos de contetdo similar.

Em conclusdo, a versdo portuguesa apresentou critérios de aceitabilidade,
validade de constructo e de critério muito satisfatorios. E neste sentido, estamos
optimista quanto a sua utilidade na investigacdo e na préatica clinica por rotina. Contudo,
sdo ainda necessarias novas investigaces com amostras maiores para testar a confirmar
a sua confiabilidade (confiabilidade teste-resteste) e ainda a sua utilidade na pratica

clinica de rotina.
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Escala de Qualidade de Vida para o AVC (ECVI-38)

O objectivo deste questionario é avaliar como o acidente vascular cerebral que sofreu, teve impacto na
sua saude e na sua vida. Queremos saber a partir do SEU PONTO DE VISTA como esta doenca o
afectou. Faremos algumas perguntas acerca dos problemas causados pela doenca e da forma que
afectou a sua qualidade de vida.

I. De seguida faremos um grupo de perguntas relativas a problemas fisicos que podem surgir em
pessoas que sofreram um acidente vascular cerebral.

ib%ﬂ%ﬂta dificuldade tem para ou Extrema Muita Bastante | Pouca | Nenhuma
a. Mover as extremidades 5 4 3 2 1
b. Utilizar as méos 5 4 3 2 1
¢. Caminhar 5 4 3 2 1
d. Manter o equilibrio 5 4 3 2 1
e. Dor ou dificuldades fisicas 5 4 3 2 1
2. Quanta dificuldade tem para...? Extrema Muita | Bastante | Pouca | Nenhuma
a. Falar 5 4 3 2 1
b. Comunicar com outras pessoas 5 4 3 2 1
c. Ler 5 4 3 2 1
d. Escrever 5 4 3 2 1
3. Quanta dificuldade tem na...? Extrema Muita | Bastante | Pouca | Nenhuma
a. Sua concentracao 5 4 3 2 1
b. Sua memoria 5 4 3 2 1
¢. Sua capacidade mental 5 4 3 2 1

Il. De seguida faremos um grupo de perguntas sobre problemas emocionais ou sentimentos que
podem ser vividos por pessoas que sofreram um acidente vascular cerebral. Vocé respondera

como se sente.

4. Como se sente habitualmente Muito Muito
= Mal Normal Bem
em relagdo ao seu...? Mal Bem
a. Estado de &nimo 5 4 3 2 1
b. Vitalidade 5 4 3 2 1
c. Auto-estima 5 4 3 2 1
d. Capacidade para manter a calma 5 4 3 2 1
e. Controlo sobre as suas emocfes 5 4 3 2 1
5. Com que frequéncia sente...? Nunca Muito pouco | Parte do Muito Sempre
tempo tempo tempo
a. Vontade de viver 5 4 3 2 1
b. Confianca no futuro 5 4 3 2 1
c. Sensacdao de ser util 5 4 3 2 1
d. Sensacéo de tranquilidade 5 4 3 2 1
e. Confiangca em si mesmo 5 4 3 2 1

Versdo Experimental, traduzida por Susana Silva e Bruno Peixoto (Neuropsicologia Clinica,
CESPU, crl) com autorizagdo do autor da versdo original Dr. Otman Fernandéz (Instituto de

Neurologia y Neurocirugia de Habana).




lll. Seguidamente descreveremos um conjunto de actividades da vida quotidiana para qualquer
pessoa na sua vida pessoal, familiar e social. Vocé responderd se tem alguma dificuldade em
realizar as actividades que se seguem.

6. Quanta dificuldade tem para...? Extrema Muita Bastante | Pouca | Nenhuma
a. O seu cuidado _pessoal (vestir-se, 5 4 3 > 1
barbear-se, arranjar-se)
b. Tomar banho 5 4 3 2 1
C. Rgall;ar as suas _act|V|dades 5 4 3 > 1
domésticas habituais
d. Movimentar-se livremente dentro 5 4 3 2 1
de casa
7. Quanta dificuldade tem para...? Extrema Muita Bastante | Pouca | Nenhuma
a. Movimentar-se para lugares 5 4 3 > 1
distantes de casa
b. Realizar as suas actividades de
ocio, de entretenimento ou 5 4 3 2 1
recreativas
C. Ffartlupgr em actividades fora do 5 4 3 5 1
meio familiar
d. Part!C|par em actividades na 5 4 3 5 1
comunidade

8. Quanta dificuldade tem para...? Extrema Muita Bastante | Pouca | Nenhuma
a. Ter independéncia econémica 5 4 3 2 1
b. Suportar economicamente a familia 5 4 3 > 1
como antes
¢. Cumprir o seu papel dentro do lar
d. Elaborar ideias e solucionar

. 5 3 2 1

problemas quotidianos
e. Participar em decisbes familiares 5 4 3 2 1
8. Quanta dificuldade tem para...? Extrema Muita Bastante | Pouca | Nenhuma
f. Cumprir o seu papel de esposo ou 5 4 3 > 1
esposa
g. Relagbes sexuais 5 4 3 2 1
h. Realizar a sua actividade laboral 5 4 3 2 1

Finalmente interessa-nos saber quanto recuperou da sua doenca

Estado de Saude Geral Nada Pouco Bastante Muito Totalmente

Em que grau recuperou da sua 5 4 3 5 1
doenca?

Versdo Experimental, traduzida por Susana Silva e Bruno Peixoto (Neuropsicologia Clinica,
CESPU, crl) com autorizagdo do autor da versdo original Dr. Otman Fernandéz (Instituto de
Neurologia y Neurocirugia de Habana).
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INTRODUCAO- Actualmente assume-se que a qualidade de vida (QV) tem particular importancia
para os servicos de salde e ¢ uma dimensdo chave na avaliacdo das sequelas do Acidente Vascular
Cerebral (AVC). Contudo, sdo escassos 0s instrumentos disponiveis para a populacéo portuguesa.
OBJECTIVO- Objectivo do presente trabalho é a determinacéo das propriedades psicométricas escala de
Qualidade de Vida no AVC (ECVI-38), tais como: a aceitabilidade, a validade de constructo e a validade
de critério.

METODOS- A amostra foi composta por 51 individuos com historial de AVC (2 meses a 2 anos de
evolucdo), provenientes da consulta externa de duas instituicbes de saude. Foram excluidos do estudo
doentes com historial de patologia neuropsiquiatrica, ou de outra condi¢do de salide que pudesse interferir
na QV. Paralelamente & aplicacdo da ECVI-38, foram aplicadas as seguintes provas: indice de Barthel;
Escala de Actividades Instrumentais de Vida Diaria de Lawton e Brody; Hospital Anxiety and Depression
Scale; Montreal Cognitive Assessment; National Institutes of Health Stroke Scale.

RESULTADOS- A perda de dados nos diferentes itens situou-se abaixo dos 10% e os efeitos de piso e
de teto abaixo dos 80%. O alfa de Cronbach para o total da escala foi de 0,94 e os valores para os oito
dominios estiveram compreendidos entre 0,7 e 0,97. Obtiveram-se correlag@es significativas entre os oito
dominios e o total da ECVI-38. Os resultados obtidos na escala permitiram distinguir de forma
significativa os individuos de acordo com o grau de afectacdo neuroldgica. Todos os dominios da ECVI-

38, apresentam correlagdes significativas com instrumentos de contetdo similar.
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Resumo

Actualmente assume-se que a qualidade de vida (QV) tem particular importancia para os
servicos de saude e € uma dimensédo chave na avaliagdo das sequelas do Acidente vascular
Cerebral (AVC). Contudo, séo escassos 0s instrumentos disponiveis para a populacao
portuguesa. O objectivo do presente trabalho € a determinacdo das propriedades
psicométricas da escala de Qualidade de Vida no AVC (ECVI-38), tais como: a
aceitabilidade, a validade de constructo e a validade de critério. A amostra foi composta por
51 individuos com historial de AVC (2 meses a 2 anos de evolugdo), provenientes da consulta
externa de duas instituicdes de saude. Foram excluidos do estudo doentes com historial de
patologia neuropsiquiatrica, ou de outra condicdo de saude que pudesse interferir na QV.
Paralelamente & aplicagdo da ECVI-38 foram aplicadas as seguintes provas: indice de
Barthel; Escala de Actividades Instrumentais de Vida Diaria de Lawton e Brody; Hospital
Anxiety and Depression Scale; Montreal Cognitive Assessment; National Institute of Health
Stroke Scale. A perda de dados nos diferentes itens situou-se abaixo dos 10% e os efeitos piso
e tecto abaixo dos 80%. O alfa de Cronbach para o total da escala foi de 0,94 e os valores
para os oito dominios estiveram compreendidos entre 0,7 e 0,97. Obtiveram-se correlacfes
significativas entre os oito dominios e o total da ECVI-38. Os resultados obtidos na escala
permitem distinguir de forma significativa os individuos de acordo com o grau de afectacéo
neuroldgica. Todos os dominios da ECVI-38, apresentam correlagdes significativas com
instrumentos de conteudo similar. A versdo portuguesa da ECVI-38, apresenta boas
caracteristicas psicométricas, nomeadamente boa aceitabilidade, boa validade de constructo e

critério. Resta determinar a fiabilidade.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral, Qualidade de Vida, Validacao
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A Qualidade de Vida (QV) € um conceito holistico que abrange multiplos
significados, expressando conhecimentos, experiéncias e valores, individuais e colectivos.
N&o existe consenso relativamente a este tema, no entanto, a maioria das definigdes
comportam factores comuns e ideias centrais como 0s sentimentos gerais de bem-estar, os
sentimentos de implicacéo social positiva, oportunidades para desenvolver o potencial
pessoal, ter controlo pessoal, e uma auto-imagem positiva (Schalock & Verdugo, 2003).

A QV foi definida por um Grupo de estudos da Qualidade de Vida da Organizacéao
Mundial de Satde (OMS) como “a percep¢ao do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no
contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relagéo aos seus
objectivos, expectativas, padroes e preocupacgdes” (The WHOQOL Group, 1995, p.1405).
Por outro lado, a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) é um constructo
multidimensional que se refere as percepcdes do individuo sobre o impacto da doenca e do
tratamento do ponto de vista fisico, funcional, psicologico e social (Franchignoni & Sallaffi,
2003; Golomb, Vickrey, & Hays, 2001; Guyatt, Feeny, & Patrick, 1993).

Devido aos avancos que se realizaram nas ciéncias biomédicas, nas ultimas décadas tem
havido um aumento consideravel nos diagndsticos e deteccdo das pessoas com doencas
cronicas relacionadas com o estilo de vida e com o envelhecimento das populac6es. Neste
sentido, nos ultimos 20 anos, a medida da QVRS vem surgindo no meio cientifico como
instrumento importante para a investigacdo e a avaliacdo de diversas patologias. H4 um
consenso crescente de que os resultados da QVRS tém particular importancia para 0s servigos
de salde e é uma dimensdo chave na avaliacdo das sequelas do Acidente Vascular Cerebral
(AVC) (Carod-Artal & Egido, 2009; de Haan et al., 1993; Russell et al., 2011). O AVC é
considerado como uma das principais causas de morte na Europa (Hohmann, Radziwill,
Klotz, & Jacobs, 2010), e a principal causa de lesdes cerebrais adquiridas e incapacitantes,

especialmente nos idosos (Hohmann et al., 2010). Portugal é dos paises europeus com maior
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taxa de incidéncia e prevaléncia (Truelsen et al., 2006). O AVC pode ter um efeito profundo
sobre vérios aspectos da vida individual, incluindo aspectos fisicos, comportamentais,
cognitivos, emocionais e sociais; e estes, por sua vez podem ter um impacto significativo
sobre a qualidade de vida QV do individuo (LeVasseur, Green, & Talman, 2005).

Durante muito tempo a avaliagdo dos resultados do AVC focalizaram-se na mortalidade,
recorréncia e incapacidade (Carod-Artal, Gonzélez-Gutiérrez, Egido-Herrero, & Varela de
Seijas, 2007), ndo dando énfase aos problemas relacionados a QV. Contudo, a avaliagdo da
QVRS no AVC fornece resultados de satde importantes (Hohmann et al., 2010) ao permitir
uma visdo holistica em relacdo a recuperacdo do paciente, especialmente em relagcdo ao
grande nimero de sintomas e prejuizos e também permite aos clinicos e cuidadores adoptar
estratégias para melhorar a QVRS (Patel et al., 2007).

Parece haver um alto nivel de variabilidade nos instrumentos que séo utilizados para avaliar a
QVRS nos sobreviventes do AVC (Carod-Artal & Egido, 2009). O instrumento genérico,
como Medical Outcomes Study 36 Item Short Form Health Survey (SF-36) € muito utilizado
na avaliacdo da QVRS nestes doentes, mas no entanto, pode subestimar o efeito do AVC (Lin
et al., 2010), uma vez que ndo cobre todos os dominios que devem ser avaliados (como por
exemplo, a linguagem, a concentracdo, a memoria) (Carod-Artal & Egido, 2009). Neste
sentido, as medidas especificas para 0s AVC’s séo instrumentos mais vantajosos para
fornecer informacdes sobre os efeitos do AVC nos pacientes (Lin et al., 2010). Na literatura
as escalas especificas mais utilizadas sdo a Escala do Impacto do AVC na versdo 3.0 e (SIS) e
a Escala de Qualidade de Vida Especifica para 0 AVC (SS-QOL) (Carod-Artal & Egido,
2009). No entanto, estas escalas foram desenvolvidas em paises anglo-saxonicos que
apresentam caracteristicas socioculturais diferentes do das culturas latinas e a sua maioria ndo
retne os requisitos de validade necessarios (Fernandez-Concepcion, Verdecia-Fraga,

Alvarez-Gonzélez, Romén-Pastoriza, & Ramirez-Pérez, 2005; Fernandez-Concepcion,
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Ramirez-Pérez, Alvarez, & Buergo-Zuéaznabar, 2008). Neste contexto, surge a Escala de
Calidad de Vida para el Ictus (ECVI-38) (Fernandez-Concepcidn, et al., 2004; Fernandez-
Concepcion et al., 2005; Fernandez-Concepcion et al., 2008). Quando tais instrumentos sdo
desenvolvidos em outros paises que ndo o pais onde serdo aplicados, a adequacgdo do
processo de validacdo (traducdo e a adaptacdo para uso no contexto cultural do pais em
questdo) é tdo importante quanto a seleccéo do instrumento (Herdman, Fox-Rushby, & Badia,
1997).

Este estudo prévio tem como objectivo validar a versdo Portuguesa da ECVI-38,
determinando as suas propriedades psicométricas, nomeadamente a sua aceitabilidade,

validade de constructo e validade de critério.

Método
Participantes

A amostra foi recolhida entre 0os meses de Maio a Novembro de 2011. Os participantes
foram recrutados nas consultas externas dos servi¢os de Medicina Fisica e Reabilitacdo: Hospital
de S&o Jodo e do Hospital da Santa Casa da Misericdrdia do Marco de Canaveses. Foram
incluidos no estudo 51 individuos com historial AVC (isquémico ou hemorréagico), com 2 meses
a 2 anos de evolucdo, estado mental e linguagem suficientemente preservada para responder as
questdes. Foram excluidos doentes com historial de patologia neuropsiquiatrica, ou de outra
condicdo de satde que pudesse interferir na QV. Na Tabela 1 estdo reapresentados os dados

descritivos (demograficos e clinicos) da amostra.

Materiais

A ECVI-38 (Fernandez-Concepcion et al., 2004) é uma escala composta por 38 itens
agrupados em oito dominios: estado fisico (EF), comunicacdo (CO), cognicao (CG), emocoes

(EM), sentimentos (SE), actividades bésicas de vida diaria (ABVD), actividades comuns de
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vida diaria (ACVD) e funcionamento sociofamiliar (FS) e, ainda uma pergunta adicional
sobre o estado de salde em geral. A forma de resposta é uma escala tipo Lickert com cinco
possibilidades de resposta: “5” representa a pior situagdo no aspecto avaliado e “17,
representa a auséncia de problema. A escala é ainda constituida por trés grupos de resposta.
Para os dominios EF, CO, CG, ABVD, ACVD e FS, pergunta-se “Quanta dificuldade tem
para...?”, com as seguintes possibilidades de resposta: 5, Extrema; 4, Muita; 3, Bastante; 2,
Pouca; 1, Nenhuma. Para o dominio EM pergunta-se “Como se sente habitualmente em
relacdo ao seu...?”, com as seguintes possibilidades de resposta: 5, Muito Mal; 4, Mal; 3,
Normal; 2, Bem; 1; Muito bem. Para o dominio SE pergunta-se: “Com que frequéncia
sente...?”’com as seguintes possibilidades de resposta: 5, Nunca; 4, Muito pouco tempo; 3,
Parte do tempo; 2, Quase sempre; 1, Sempre. A pontuacdo dos dominios da escala calcula-se
segundo a seguinte formula: “Pontuacdo = (média — 1) x 100 /5 — 1”. Desta maneira, a
pontuacdo de cada dominio estd compreendida entre 0 e 100. A pontuacéo total da escala,
obtém-se pela pontuagdo meédia dos dominios. Foi utilizada a versao traduzida para
portugués.

Para avaliar a validade de critério da ECV1-38, aplicaram-se um conjunto de escalas,
frequentemente utilizadas em pacientes com AVC. Para a avaliar a in)dependéncia dos
individuos e a funcionalidade instrumental nas AVD utilizamos indice de Barthel (IB) e
Escala de Actividades Instrumentais de Vida Diaria de Lawton e Brody (AlVD). Paraa
sintomatologia psicoldgica (ansiedade e depressdo) utilizamos a Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS). Para avalia¢do das fungdes cognitivas utilizamos o Montreal
Cognitive Assessment (MOCA) e para o estado neurolédgico utilizamos National Institute of
Health Stroke Scale (NIHSS).

Utilizamos ainda, um questionario breve elaborado para este estudo com o intuito de

recolher dados sécio-demograficos e clinicos dos participantes.
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Desenho e Procedimento
Trata-se de um estudo transversal e psicométrico. Apds a aprovacao e a selec¢édo da
amostra, todos os pacientes foram convidados a participar no estudo. Apds a obtencdo do seu

consentimento informado, passamos para o preenchimento dos instrumentos utilizados.

Anédlise psicométrica

A aceitabilidade refere-se a qualidade dos dados. Esta avalia-se através da analise de
dados perdidos e da distribuicdo das pontuagdes (efeito piso e efeito teto). Adoptou-se 0s
seguintes critérios (Fernadez- Concepcion et al., 2005; Hilari, Byng, Lamping & Smith,
2003):

- Percentagem de dados perdidos inferiores a 10%;
- Efeito piso e efeito teto inferiores a 80%.

A avaliacdo da validade de constructo foi efectuada através do calculo da consisténcia
interna (o de Cronbach), das correlagdes entre os dominios e a pontuacéo total da ECVI-38 e
das correlagdes interdominos (testes de correlagdo de Pearson). Consideraram-se satisfatorios
valores de alfa iguais ou superiores a 0,70. No sentido de complementar a anélise da validade
de constructo da prova, optamos por efectuar uma analise por hipdtese, ou seja, 0
estabelecimento da validade discriminativa do teste. Assim, para avaliar a diferenca entre
grupos conhecidos utilizamos a comparacdo da pontuacado total da ECVI-38 em trés
categorias de afectacdo do estado neuroldgico segundo o NIHSS: categoria |, afectacédo
ligeira: NIHSS menor que 5; categoria 1, afectacdo moderada: NIHSS entre 5 e 9; e categoria
I11, afectacdo grave: maior ou igual a 10. Esta comparacéo foi efectuada atraves do teste de

Jonckheere-Terpstra.
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A validade de critério, foi estabelecida pela correlacdo dos diferentes dominios da
ECVI-38 com os resultados obtidos em instrumentos de contetdo similar, através de

correlagdes de Pearson.

- EF frente a pontuacéo total da NIHSS.

- CO frente a pontuag&o o item melhor linguagem da NIHSS.
- CG frente ao MOCA.

- EM frente a HADS.

- SE frente a HADS.

- Actividades da vida diéria frente ao IB.

- Actividades comuns da vida diaria frente AIVD.

- Funcionamento sociofamiliar frente IB e AlVD.

Resultados

Resultados das escalas

A descricdo dos resultados obtidos pela nossa amostra nas escalas aplicadas,
encontram-se representados na Tabela 2. O IB apresenta uma média de 77, 06 com limites de
pontuacdes entre 5 e 100. A AlIVD apresenta uma média de 3,59 e limites entre 0 e 8. O
MOCA apresenta uma média de 17, 63 e limites entre 4 e 28. A média da HADS total é de
14,90 com pontuacdes compreendidas entre 0 e 38. Finalmente a média da NIHSS foi de
4,24, com pontuacdes compreendidas entre 0 e 16. Relativamente ao grau de afectacao
neuroldgica, 33 (64,7%) encontra-se no grau I, 12 (23,5%) no grau Il e 6 (11, 8%) no grau I11.
Na Tabela 3 estéo representados os dados descritivos da ECV1-38. Destacam-se 0s dominios

EM (M=64,51) e as ACVD (M=55, 02) com pontuacdes médias mais altas.
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Dados psicométricos da ECVI-38
Aceitabilidade

A ECVI-38 sé apresentou um item ndo preenchido, como se pode observa na Tabela
4. Nenhum dos itens constituintes da escala apresentou um efeito piso e um efeito teto
superior a 80% (Tabela 4). Como verificamos na Tabela 5, também os dominios da escala e a

pontuacéo total ndo apresentaram um efeito piso e um efeito teto.

Validade de constructo

A escala em geral (o = 0,94) apresenta uma consisténcia interna muito boa. Para 0s
dominios da ECVI-38 as pontuacdes variam entre 0,70 e 0,97, sendo estes valores de
consisténcia interna satisfatorios. Os o de Cronbach mais baixos foram obtidos para o
dominio EM (a = 0,70), seguido do dominio SE (o = 0,71), sendo estes valores de
consisténcia interna considerados razoaveis. Todos os resultados estdo presentes na Tabela 6.
Todos os dominios da ECVI1-38 tém correlacGes estatisticamente muito significativas entre as
pontuacdes totais da ECVI1-38 e os dominios que a compdem (Tabela 7). Na Tabela 8,
representamos as correlacdes entre os dominios da ECVI-38. Como mostra a tabela, a
maioria das intercorrelacdes entre as subescalas apresentaram valores estatisticamente
significativos, como por exemplo EF com CO, CG, ABVD, ACVD e FS (p<.01).

A pontuacdo média da ECV1-38 para as categorias de afectacdo neurologica (segundo
a NIHSS) esta representada na Tabela 9. Os resultados obtidos no teste Jonckheere-Terpstra
revelam diferencas estatisticamente significativas entre os grupos de diferentes graus de
afectacdo do estado neurolégico segundo o NIHSS no resultado total da ECVI-38 (4,67;

p<.001).
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Validade de critério
Na tabela 10, representamos as correla¢des dos diferentes dominios da ECVI1-38 com os
resultados obtidos em instrumentos de contetdo similar. Todos dominios da ECVI1-38 e as

escalas de avaliagéo apresentam resultados estatisticamente muito significativos entre si.

Discussao

A experiéncia de uma patologia, como o AVC envolve uma alteracdo permanente
sobre vérios aspectos da vida do individuo, e uma procura constante de um estado de
adaptacéo das suas funcdes e bem-estar. A avaliacdo das sequelas fisicas apds um AVC, é um
elemento fundamental no acompanhamento destes doentes, mas ndo deve ser o unico. O
acompanhamento e reabilitacdo destes doentes, deve atender aos factores psicossociais
(Mackenzi & Chang, 2002).

Os instrumentos comummente utilizados apos 0 AVC, sdo o indice de Barthel e a escala de
Rankin (Carod-Artal & Egido, 2009), que avaliam apenas as sequelas fisicas, deixando de
parte todas as outras alteragcdes provocadas pelo AVC. Estas medidas descartam as alteracdes
implicitas que o AVC e os seus tratamentos podem ter na qualidade de vida destes
individuos. Além das deficiéncias fisicas, 0s dominios cognitivos, emocional, psicossocial,
entre outras, sdo frequentemente afectadas pelo AVC (Edwards, Koehoor, Boyd, & Levy,
2010; Lin et al., 2010).

Pelas alterac6es inerentes que o AVC provoca na salde destes doentes torna-se urgente
incluir medidas mais completas na avaliacdo destes pacientes e que abarquem 0s VArios
aspectos da QVRS. A avaliacdo da QVRS complementa a avaliacdo externa realizada por
médicos e outros profissionais de salde e, com frequéncia ndo coincide com ela (Martinez-
Martin, 2006). No entanto, para a maioria dos clinicos a avaliacdo da QVRS é vista mais

como uma arte e ndo como uma ciéncia, pelo que raramente usam dados formais da QVRS na
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sua prética. Esta crenca é devida em parte, a falta de treino formal disponivel para o seu uso e
pela falta de familiaridade na interpretacéo e potencialidade dos dados. Quando os resultados
da QVRS sdo utilizados sistematicamente, melhoram a comunicacao entre o0 médico-doente
na tomada de decisdes clinicas e na satisfacdo dos cuidados prestados (Hahn et al., 2007).
Os instrumentos de QVRS frequentemente utilizados na avaliacdo dos doentes com AVC, séo
instrumentos genéricos, que ndo avaliam questdes relevantes para estes grupos de pacientes,
como a linguagem, concentracdo, memoria (Carod-Artal & Egido, 2009; Hobart, Williams,
Moran & Thompson, 2002). Dada a escassez de instrumentos especificos para avaliar a
qualidade de vida destes doentes, no nosso meio, o presente estudo teve como objectivo
determinar as caracteristicas psicométricas da versdo portuguesa da Escala de Evaluacion de
Cualidad de Vida para el Ictus (ECVI-38).
Para a analise das propriedades psicométricas da versao portuguesa da ECVI-38, seguimos 0s
métodos de referéncia de instrumentos dirigidos a avaliacdo da qualidade de vida (Duncan et
al., 1999; Fernandez- Concepcion et al., 2005; Hilari et al., 2003). Estes contemplam varios
aspectos, no entanto e, ao nivel da aceitabilidade consideram que:

- Os dados perdidos devem ser inferiores a 10%

- O efeito de piso e efeito de teto devem ser inferiores a 80%
A versao portuguesa da ECV1-38 revelou uma boa aceitabilidade, com uma percentagem de
dados perdidos abaixo dos 10% em todos os itens. Estes dados ndo foram inteiramente
verificados no estudo original da prova, onde, os Gltimos trés itens do dominio
Funcionamento Sociofamiliar, apresentaram perdas de dados superiores a 18% (Fernandez-
Concepcidn et al., 2005). De acordo com o autor original, este facto ter-se-a devido a
determinadas caracteristicas da amostra, tais como: a idade dos participantes, percentagem de
individuos sem conjugue ou companheiro e pela falta de vinculo laboral (Fernandez-

Concepcidn et al., 2005).
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Paralelamente, a aceitabilidade da versdo portuguesa da ECVI-38, sai reforgada pelos efeitos
de piso e de teto registados. Estes mantiveram-se abaixo dos 80% em todos os itens e
dominios da escala, e ainda foi minimo para a pontuacao total da ECV1-38. Estes resultados
foram muito semelhantes aos obtidos pelos autores originais (Fernandez- Concepcion et al.,
2005; Fernandez- Concepcion et al., 2008). Os reduzidos efeitos de piso e teto, atestam a
qualidade da prova na diferenciagdo de um amplo intervalo de afectagdes, desde muito
ligeiras a muito graves. Ao mesmo tempo, parece colmatar uma das principais limitacGes das
medidas mais comummente utilizadas no contexto do AVC, como o IB e a escala de Rankin
(Carod-Artal & Egido, 2009).

No que diz respeito a validade de constructo, a versdo portuguesa da ECV1-38, revela
propriedades extremamente interessantes. Com uma consisténcia interna muito boa no total
da escala (a= 0,94) e com valores nos diferentes dominios, compreendidos entre o razoavel
(dominios EmocGes e Sentimentos) e o muito bom (dominios Actividades Béasicas da Vida
Diaria e Actividades Comuns da Vida Diaria). Curiosamente, estes valores de consisténcia,
sdo muito similares aos da versdo original. No estudo pioneiro, Fernandez- Concepcion e
seus colegas, reportam os dois dominios de actividades de vida diaria, como sendo 0s mais
consistentes, da mesma forma que apontam o dominio Sentimentos como um dos elementos
com um valor de alfa mais baixo (Fernandez- Concepcion et al., 2005).

As correlagdes obtidas entre os diferentes dominios da ECVI1-38 e a pontuacéo total da
escala, foram todas significativas. A semelhanca da verséo original, os valores obtidos
oscilaram entre correlacbes moderadas (ex: dominio Sentimentos) a fortes (ex: dominio
Actividades Comuns da Vida Diaria). A estes dados, acresce ainda o grande namero de
correlacdes significativas interitens. No entanto, alguns dominios conceptualmente menos
relacionados (ex: dominios Comunicacgao e Sentimentos), apresentam baixas correlacdes.

Esta observacéo, para além de ser concordante com a efectuada no estudo original
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(Fernandez- Concepcion et al., 2005), ndo constitui qualquer surpresa, uma vez que tem sido
reportada de forma consistente em estudos desta natureza (Duncan et al., 1999; Hilari et al.,
2003).

Ainda no dominio da validade de constructo, a verséo portuguesa da ECVI-38 revela uma
boa capacidade na discriminacdo de diferentes estados de afectacdo neurolégica avaliados
através da NIHSS. As diferencas entre 0s grupos de pacientes com afectagdo neuroldgica
ligeira s&o mais significativas em comparacdo com 0s grupos que tém afectacdo moderada ou
grave. Esta observacdo é mais uma vez, consistente com a efectuada pelos autores originais
(Fernandez- Concepcion et al., 2005).

Relativamente a validade de critério, constatamos a existéncia de correlacGes significativas
entre os diferentes dominios da ECVI1-38 e instrumentos que avaliam as mesmas areas
funcionais. Mais uma vez, assinalamos a concordancia com os estudos da versao original da
escala (Fernandez- Concepcion et al., 2005; Fernandez- Concepcion et al., 2008).
Comparativamente com outros instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida no AVC,
constatamos que a versao portuguesa da ECVI-38 é o instrumento mais curto. A SS-QoL,
possui 78 itens (Williams, Weinberger, Harris, Clark & Biller, 1999) e a SIS 2.0, 64 (Duncan
et al., 1999). Contudo, apesar da sua dimensao, a ECVI-38, revela caracteristicas
psicométricas muito semelhantes as das suas congéneres. Os indicadores de aceitabilidade
por nos adoptados, sdo comuns aos dos estudos das duas escalas de maior dimensdo, embora,
a partir da andlise dos trabalhos da SS-QoL e da SIS 2.0, ndo nos tenhamos apercebido de
gue os autores tenham apontado uma percentagem de dados perdidos em cada uma das
escalas. Apesar das limitacfes dbvias na dimensdo da nossa amostra, a capacidade
discriminativa da ECVI1-38 foi posta a prova de acordo com trés grupos de severidade na

afectacdo neuroldgica, enquanto que no estudo da SIS 2.0 apenas foram utilizados dois
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grupos (ligeiro e moderado) (Duncan et al., 1999) e, no estudo da SS-QoL incluiram apenas
pacientes com AVC leves (Williams et al., 1999).

Recentemente, no decurso deste trabalho, surgiu uma versao portuguesa da SIS 2.0
(Gongalves, Gil, Carvalheiro, Costa & ferreira, 2011). No entanto e, apesar de 0s autores
encontrarem similitudes com a versao original da prova, ndo estabeleceram qualquer critério
de aceitabilidade, o valor discriminativo da prova também ndo parece claro e,
correlacionaram os dominios do teste com uma escala genérica, a Chedoke- McMaster Stroke
Assessment, dificultando a comparacao da validade de critério.

Apesar dos bons indicadores psicométricos, apresentados pela versao portuguesa da ECVI-
38, estudos adicionais devem contemplar o alargamento do nimero de participantes, a
inclusdo de pacientes com AVC mas néo referenciados para unidades de medicina fisica e de
reabilitacdo, assim como, devem determinar a fiabilidade da prova através da analise de
reteste.

Em concluséo, a versao portuguesa da ECVI1-38 é muito semelhante a versao original, tem
propriedades psicométricas adequadas para avaliar um amplo grupo de sintomas e disfungdes
e detectar alterac@es significativas na QVRS em sobreviventes do AVC. Neste estudo
preliminar, a ECVI-38 apresentou critérios de aceitabilidade, validade de constructo e de

critério muito satisfatorios.
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Tabelas

Tabela 1
Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas da amostra
Variavel
Sexo n (%)
Masculino 31 (60, 8)
Feminino 20 (39, 2)
Idade ((M = DP)) 63, 53 + 13,60
Anos de Escolaridade M+DP 5,02 +3,95
Estado civil n (%)
Casado 37(72,5)
Solteiro 6 (11, 8)
Viavo 6 (11, 8)
Divorciado 2(3,9)
Situacdo profissional actual n (%)
Com ocupado 5(9,8)
Sem ocupacao 46 (90, 2)
Profissdo n (%)
Colarinho Branco 16 (31, 4)
Colarinho Azul 35 (68, 6)
Tipo de AVC n (%)
Isquémico 37(72,5)
Hemorragico 13 (25, 5)
Lateralidade do AVC n (%)
Hemisfério direito 20 (39, 2)
Hemisfério esquerdo 30 (58, 8)
Bilateral 1(2,0)
Localizacéo n (%)
Cortical 18 (35, 3)
Subcortical 21 (41,2)

Corticosubcortical 10 (19, 6)

19
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Tabela 2
Resultados das escalas aplicadas
Escala n % M DP
IB 77,06 23,54
AlIVD 3,59 2,54
HADS total 14,9 8,81

Depresséao 7,45 5,38

Ansiedade 7,45 4,73
MOCA 17,63 6,45
NIHSS 4,24 3,84

Grau | 33 64,7

Grau Il 12 23,5

Grau Il 6 11,8
IB: indice de Barthel, AIVD: Escala das actividades instrumentais da vida diéria;
HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; MOCA: Montreal Cognitive
Assessment; NIHSS: Escala de AVC da NIH ; M+DP= média e desvio padré&o.
Tabela 3
Resultados descritivos da ECVI-38 e seus oito dominios

Pontuagéo Desvio Intervalo de
média Padréo confianga

|. Estado Fisico 38, 24 27,44 30,52-45,95
I1. Comunicagéo 23, 53 26, 27 16,14-30,92
I11. Cognicao 30, 72 26, 85 23,17-38,27
V. Emocdes 64, 51 12,26 61,06- 67,96
V. Sentimentos 29, 41 22,75 23,01-35,81
V1. Actividades basicas da vida diaria 37,87 35,72 27,82-47,91
VII. Actividades comuns da vida diaria 55,02 41,5 43,35-66,70
VIII. Funcionamento sociofamiliar 39,91 26, 16 33,55-47,26
ECVI-38-total 39,9 19,69 34,36-45,44

Tabela 4
Resultados dos aspectos que avaliam a aceitabilidade da ECVI-38

Dados perdidos Efeito piso (%) Efeito tecto

(%) (%)
la. Mover as extremidades 1 33,3 9,8
Ib. Utilizar as maos 0 43,1 11,8
Ic. Caminhar 0 21,6 11,8
Id. Manter o equilibrio 0 27,5 9,8
le. Dor ou dificuldades fisicas 0 37,3 5,9
Ila. Falar 0 54,9 0
I1b. Comunicar com outras pessoas 0 56,9 2
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llc. Ler 0 49 11,8
I1d. Escrever 0 41,2 15,7
Il1a. Sua concentracéo 0 39,2 2
[11b. Sua memaria 0 35,3 59
Illc. Sua capacidade mental 0 39,2 7,8
IVa. Estado de &nimo 0 0 15,7
IVb. Vitalidade 0 2 9,8
IVc. Auto-estima 0 3,9 7,8
IVd. Capacidade para manter a calma 0 0 7,8
IVe. Controlo sobre as suas emocoes 0 0 7,8
Va. Vontade de viver 0 54,9 15,7
Vb. Confiancga no futuro 0 43,1 11,8
Vc. Sensacdo de ser util 0 51 59
Vd. Sensacgéo de tranquilidade 0 37,3 3,9
Ve. Confianga em si mesmo 0 60,8 3,9
Vla. O seu cuidado pessoal (vestir-se,
barbear-se, arranjar-se) 0 451 16,9
VIb. Tomar banho 0 41,2 17,6
VIc. Realizar as suas actividades
domésticas habituais 0 294 294
VId. Movimentar-se livremente dentro de 52.9 157
casa 0
VIla. Movimentar-se para lugares distantes 353 333
de casa 0
VIlb. Realizar as suas actividades de ocio,

; : 33,3 39,2
de entretenimento ou recreativas 0
VI I'c. Part_lglpar em actividades fora do 29 4 392
meio familiar 0
VIId. Participar em actividades na 0 314
comunidade ' 39,2
VIlla. Ter independéncia econémica 0 47,1 5,9
VIl1b. Suportar economicamente a familia 0 588 3.9
como antes
VIllc. Cumprir o seu papel dentro do lar 0 33,3 27,5
VIlid. Elaborar_ld_elas e solucionar 275 15.7
problemas quotidianos 0
Vllle. Participar em decisbes familiares 0 52,9 17,6
VI1If. Cumprir o seu papel de esposo ou 0 431 7.8
esposa
VIllg. RelagcGes sexuais 0 21,6 41,2
VIlIh. Realizar a sua actividade laboral 0 15,7 43,1
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Tabela 5
Distribuigdo das pontuacdes (efeito piso e efeito tecto) da ECVI-38 e seus dominios

Efeito Piso Efeito tecto (%)

(%)
|. Estado fisico 5,9 0
I1. Comunicagao 17,6 0
[11. Cognicao 23,5 0
IV. Emocgoes 0 2
V. Sentimentos 11,8 0
VI. Actividades basicas da vida diaria 23,5 13,7
VII. Actividades comuns da vida diaria 25,5 23,5
VIII. Funcionamento sociofamiliar 2 0
ECVI-38-total 0 0

Tabela 6
Valores do coeficiente o. de Cronbach dos dominios da ECVI-38 e da pontuacao total

Coeficiente de a de Cronbach

|. Estado fisico 0,85
I1. Comunicacgéo 0,82
I11. Cognicao 0,85
V. Emocg0es 0,70
V. Sentimentos 0,71
V1. Actividades basicas da vida diaria 0,93
VII. Actividades comuns da vida diaria 0,97
VIII. Funcionamento sociofamiliar 0,85
ECVI-38-total 0,94
Tabela 7

Correlagdes (r) entre as pontuaces totais da ECVI-38 e os dominios que a compde

Dominio r p

I. Estado Fisico 0,84 <.001
I1. Comunicacéo 0,66 <.001
I11. Cognicao 0,72 <.001
V. Emoc0es 0,45 <.001
V. Sentimentos 0,31 <.026
VI. Actividades basicas da vida diaria 0,8 <.001
VII. Actividades comuns da vida diaria 0,85 <.001

VIII. Funcionamento sociofamiliar 0,83 <.001
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Tabela8
Correlac6es entre dominios da ECVI-38 (expressos em valores de r)

. VI- VII- VII-
Dominios I-EF  [I-CO I-CG IV-EM V-SE ABVD ACVD FSF
I-EF 1 0,41** 0,48** 0,27 0,12 0,82** 0,70** 0,61**
11-CO 1 0,70** 0,36** 0,12 0,31* 0,46**  0,42**
- CG 1 0,50** 0,23 0,34* 0,42**  0,50**
IV-EM 1 0,43** 0,1 0,2 0,26

V-SE 1 0,16 0,04 0,25
VI- ABVD 1 0,75**  0,68**
VIILACVD 1 0,73**
VII- FS 1

Valores expressos como coeficiente de correlacdo de Pearson. *p<.05 ** p<.01

EF: Estado fisico; CO: Comunicacdo; CO: Cogni¢cdo; EM: Emocdes; SE: Sentimentos
ABVD: Actividades bésicas de vida diaria; ACVD: Actividades comuns da vida diaria
FS: Funcgdes socio-familiares.

Tabela 9

Comparacéo da pontuacao total da ECVI-38 com as categorias de afectacdo do
estado neuroldgico segundo o NIHSS

ECVI-38
Mean Rank
I. Ligeira 17,27
I1. Moderada 33,92
I1l. Grave 35
Comparacdes de médias segundo o Jonckheere-Terpstra: I-11: p=.001; I-111: p=.000;
[-111: p=.049
Tabela 10
Correlacao entre dominios da ECVI-38 e uma escala de construgdo similar
Dominio vs Escala r p
Estado Fisico frente ao NIHSS 0,62 <.000
Comunicacéo frente a linguagem da NIHSS 0,57 <.000
Cognicéo frente ao MOCA -0,29 <.043
Emocdes frente HADS-total 0,6 <.000
Sentimentos frente HADS-total 0,49 <.000
Actividades bésicas da vida diaria frente IB -0,8 <.000
Actividades comuns da vida diaria frente AIVD -0,7 <.000
Funcionamento sociofamiliar frente ao 1B -0,58 <.000
Funcionamento sociofamiliar frente AIVD -0,7 <.000

Valores expressos como coeficiente de correlacéo de Pearson.



