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Development and validation of a quality of life questionnaire
in individuals with spinal cord injury
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RESUMO

Objetivo: Criar e testar as propriedades psicométricas de um instrumento especifico para quan-
tificacdo da qualidade de vida de individuos com lesdo da medula espinal. Método: A partir dos
métodos de consenso existentes, foi escolhida a técnica Delphi para criagdo do questionario e o
SF-36 como método critério. Resultados: A consisténcia interna foi a=0,827. A confiabilidade intra
e interavaliadores se mostram alta pelo coeficiente de correlagdo intraclasse e teste de bland e
altman pela diferenca da média. Pode-se observar correlagGes fortes entre o QVLM e SF-36 nos
dominios capacidade funcional e aspectos fisicos e correlagdo moderada nos dominios estado de
saude e aspectos emocionais. Houve diferenca significante entre as quatro aplicagdes do QVLM
demonstrando que o questionario é sensivel a mudanga. Conclusdo: O QVLM foi criado com me-
todologia adequada e a avaliagdo das propriedades psicométricas traduzem em um instrumento
valido, confidvel, consistente e sensivel a mudancas.

Palavras-chave: Qualidade de vida, Traumatismos da Medula Espinal, Inquéritos e Questionarios

ABSTRACT

Objective: Create and test the psychometric proprieties of the specific instrument for the
quantification of the quality of life in subjects with spinal cord injuries. Methods: From the existing
consensus methods was chosen the Delphi technique for the creation of the questionnaire and
the SF-36 for criteria method. Results: The internal consistence was a=0,827. The intra and inter
evaluators confidence shows itself high by the intra class correlation coefficient and the Brand and
Altman test by the difference of average. Can be observed strong correlations between the QVLM
and SF-36 in the functional capacity and physical aspects domains and moderate correlation in the
health state and emotional aspects domains. There was a significant difference between the four
applications of QVLM, demonstrating that the questionnaire is sensible to change. Conclusion:
The QVLM was created with a suitable methodology and the evaluation of the psychometrics
proprieties turn out to be on a valid, reliable, consisting and sensible to changes instrument.

Keywords: Quality of Life, Spinal Cord Injuries, Surveys and Questionnaires
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INTRODUCAO

O World Health Organization Quality of
Life (WHOQOL GROUP) da OMS definiu que
Qualidade de Vida (QV) é “a percepg¢do do in-
dividuo de sua posigéo na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive
e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdées e preocupagdes”® O interesse e apli-
cabilidade da expressdo QV na area da saude
decorre, sobretudo, da definicdo de Saude
assumida pela Constituicdo da Organizagdo
Mundial de Sadde - OMS (1948) como um es-
tado de completo bem-estar fisico, mental e
social e ndo simplesmente como a auséncia de
doenga. Esta definigdo implica que as iniciati-
vas de promogdo de salde ndo sejam apenas
dirigidas ao controle de sintomas, diminuigdo
da mortalidade ou aumento da expectativa
de vida, mas valorizando igualmente aspectos
como o bem-estar e a qualidade de vida.

A inatividade apds a lesdo da medula espi-
nal causa uma diminui¢do da massa muscular
e da capacidade aerdbica, uma condigdo os-
teopordtica e disfungdo renal e, além disso,
coloca o individuo em risco de doengas cardia-
cas e consequentemente reduz sua expectati-
va de vida.? Os comprometimentos funcionais
decorrentes da lesdo medular variam de um
individuo para o outro, e os desempenhos nas
habilidades das atividades da vida didria sdo
fortemente prejudicados, o que predispde a
pessoa a um quadro de incapacidade funcional
e provoca, assim, varios graus de dependén-
cia, principalmente no tocante a mobilizagdo,
aos cuidados de higiene, ao apoio na alimen-
tagdo, a realizagdo das atividades domésticas,
dentre outros,? reduzindo de forma significati-
va a qualidade de vida dessas pessoas.

A utilizagdo de questionarios como para-
metros de avaliagdo é Util, pois padroniza e
uniformiza a reprodutibilidade das medidas a
que se propde* e permite uma avaliagdo obje-
tiva de sintomas subjetivos como dor, ansieda-
de, depressdo entre outros.® E uma medida de
baixo custo e seu uso na pratica clinica identi-
fica as necessidades dos pacientes e avalia a
efetividade da intervencdo. Em ensaios clini-
cos servem como instrumento de medida dos
desfechos e também sdo importantes como
componente da anadlise custo-beneficio do
tratamento.®

A escolha do instrumento mais adequado
para um estudo particular nem sempre é algo
simples e direto, pois hd um grande nimero
destes disponiveis e os resultados do estudo
podem ser influenciados por essa escolha. No
que toca a lesdo da medula espinhal tem-se
utilizado instrumentos genéricos para avalia-

¢do da qualidade de vida os quais desenvol-
vidos para avaliacdo da saude da populagdo
em geral ou para grupos especificos como o
caso do WhoQol”® e o SF36.%*° Considerando
as particularidades do individuo com lesdo
da medula espinhal em sua nova condicdo de
vida, torna-se iminente a necessidade de ins-
trumentos de avaliagdo desenvolvidos especi-
ficamente para este grupo. O conhecimento
dos conceitos de confiabilidade e validade e
dos métodos para avaliar os instrumentos de
investigagdo quanto a esses aspectos podem
ajudar na escolha do melhor instrumento para
cada investigagdo.**

OBIJETIVO

O objetivo deste estudo foi criar e testar
as propriedades psicométricas de um instru-
mento especifico de quantificagdo da qualida-
de de vida de individuos com lesdo da medula
espinal utilizando metodologia adequada de
criacdo e validagdo.

METODO

A partir dos métodos de consenso exis-
tentes, foi escolhida a técnica Delphi'*** para
a criagdo do questiondrio devido ao numero
de participantes que foram envolvidos, o pro-
cedimento para ser escrito, o0 anonimato dos
comentarios, e o tempo disponivel (cerca de
dois anos) para realizar o estudo.

Participantes

Participaram deste estudo individuos com
lesdo da medula espinal entre os segmentos
C5 e L2 de acordo com a classificagdo da Ame-
rican Spinal Injury Association (ASIA).** Foram
excluidos do estudo individuos com dificulda-
de de leitura e portadores de outras doengas
neuroldgicas associadas. Todos os participan-
tes assinaram um termo de consentimento
e este estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica local (n° 012/2010). Este estudo foi de-
senvolvido em um hospital escola no periodo
de 2010 a 2012. A amostra estimada foi de
72 participantes considerando a prevaléncia
de 0,18% de lesdo da medula espinhal (censo
2010)* e erro padrdo amostral de 1%.%6

Desenvolvimento do questiondrio
Formou-se uma equipe de trabalho com-
posta por epidemiologistas (com formagdo em
enfermagem, medicina, psicologia, educagdo
fisica e terapia ocupacional) e fisioterapeutas
clinicos tendo um deles formagdo em estatis-

173

tica, que foi responsabilizada pelos procedi-
mentos de sele¢do dos itens do questionario
e dos participantes como também, pela cons-
trugdo do questiondrio, analise das respostas
e formulagdo de feedback. Todos profissionais
envolvidos tinham mais de oito anos de expe-
riéncia na abordagem ao paciente com lesdo
da medula espinal.

Para o desenvolvimento dos questiona-
mentos iniciais, foram coletadas informagdes
da literatura e entrevista estruturada com 30
individuos portadores de lesdo medular. As-
sim construiu-se o questiondrio Qualidade de
vida na lesdo medular 1 (QVLM1). As opgGes
de resposta utilizadas foram da escala Likert
de 5 pontos (concordo totalmente-discordo
totalmente).

Apds foi constituida uma lista de especia-
listas na area de neurologia, fisioterapia neu-
rolégica, servico social, educagdo fisica, tera-
pia ocupacional, enfermagem e psicologia,
0s quais receberam questionamentos sobre
qualidade de vida na lesdo medular. Dentre os
questionamentos realizados aos profissionais
das diferentes areas destacam-se algumas
perguntas que foram essenciais para a elabo-
ragdo do questiondrios como: - quais aspectos
devem ser abordados na avaliagdo de um in-
dividuo com lesdo medular [recente (conside-
rar o momento do diagndstico e internagdo
hospitalar), durante a reabilitagdo (apds a alta
hospitalar), tardia (mais de 1 ano de lesdo)]?

- quais os critérios vocé considera impor-
tante para avaliar a qualidade de vida de um
individuo com lesdo medular?

- para um questionario especifico para in-
dividuos com LM, qual dominio vocé conside-
ra imprescindivel?

- hé alguma questdo/assunto que, na sua
opinido profissional, ndo pode faltar em um
questionario especifico para individuos com
lesdo medular?

Com o retorno dos questionamentos a
equipe de trabalho acrescentou as considera-
¢Oes pertinentes dos especialistas ao QVLM1.
Aos especialistas foi dado um feedback e a
oportunidade de discutir os resultados das de-
cisdes tomadas pela equipe de trabalho.

0O QVLM1 foi enviado a um grupo de espe-
cialistas em fisioterapia neurofuncional para
sugestdes. Houve sigilo absoluto das identifi-
cagBes desses profissionais, afim de que asse-
gurasse a ndo comunicagdo entre eles. Foram
solicitadas sugestGes acerca do questionario
enviado e consideragdes para cada questao.

Com base no QVLM1 e as alteragdes aca-
tadas pela equipe, foi criado assim o ques-
tiondrio de qualidade de vida na lesdo me-
dular 2 (QVLM2) com base no QVLM1 mais
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as informagdes dos especialistas. Este novo
questionario retornou aos especialistas com
um feedback e oportunidade para discutir os
resultados das decisGes tomadas pela equipe
de trabalho.

Apds o retorno do QVLM2 e seu ajuste,
a equipe de trabalho considerou suficiente
trés das quatro etapas Delphi para consenso
definido como “concordancia geral da maio-
ria” e o resultado final foi o questionario de
qualidade de vida na lesdo medular (QVLM).
Este questionario foi testado na populagdo
alvo para avaliagdo da equivaléncia cultural
(pré-teste). Os participantes deste processo
relataram as duvidas e sugestdes em relagdo
ao instrumento. Todos os relatos foram ana-
lisados pela equipe e, quando necessario,
adequagdes foram feitas. Somente entdo foi
obtida a versdo definitiva do instrumento.
Sendo assim, a versdo definitiva totalizou 74
itens, divididos em cinco dominios: Estado
Geral de Salde (28 itens), RelagBes Sociais
(11 itens) Independéncia Funcional (14 itens),
Acessibilidade (4 itens) e Aspectos Emocionais
(17 itens). As opgoOes de respostas sdo: (1) dis-
cordo totalmente, (2) discordo parcialmente,
(3) nem concordo nem discordo, (4) concor-
do parcialmente e (5) concordo totalmente.
A pontuacdo total varia de 74 a 370 pontos e
quanto maior a pontuagdo, pior a qualidade
de vida do individuo.

Avadliagdo das propriedades psico-
métricas

Confiabilidade

O QVLM foi aplicado aos participantes ele-
giveis para esta fase do estudo. Para a anali-
se da confiabilidade trés aplicagdes do QVLM
foram necessarias: No primeiro dia dois ava-
liadores (A e B) aplicaram o questionario com
intervalo maximo de uma hora (avaliagdo inte-
ravaliador). Entre 24 e 72 horas ap06s a aplica-
¢do inicial o avaliador A aplicou o questionario
novamente (avaliagdo intra-avaliador).

Validade

O questionario genérico de qualidade de
vida (SF-36) foi utilizado como método crité-
rio. A validade de construto foi aceita se:

- A pontuagdo do QVLM e do SF-36 do-
minios: componente fisico e funcionalidade
apresentassem uma correlagdo forte (r 2 0,7);

- A pontuagdo do QVLM e do SF-36 domi-
nios saude mental e aspectos sociais do SF-36
apresentassem correlagdo entre fraca e mode-
rada (0>r<0,7).

Responsividade

O QVLM foi aplicado a individuos porta-
dores de lesdo da medula espinal em quatro
tempos: inicial, apds trés meses, apos seis
meses e apds nove meses do inicio das entre-
vistas.

Andlise estatistica

O teste de Shapiro-Wilk foi usado para
testar a distribuicdo de normalidade. As va-
ridveis que assumiram os pressupostos foram
apresentadas em média e desvio padrao, en-
quanto as varidveis que ndo apresentaram,
em mediana e seus respectivos quartis (1° e
3°). A consisténcia interna foi estimada pelo
Coeficiente alfa de Cronbach. Para o teste de
confiabilidade intra e inter-avaliadores foram
utilizados: Coeficiente de Correlagdo Intraclas-
se - CCl (efeito aleatério — um fator) e seus res-
pectivos intervalos de confianga de 95% para
cada valor do CCl e o teste de concordancia
de Bland e Altman. Incluem-se no teste de

Tabela 1. Caracteristica da Amostra (n=72)

concordancia de Bland e Altman: a diferencga
média entre as medidas (d) e seus respectivos
intervalos de confianga de 95% (IC 95% para
d), o desvio padrdo da diferenga da média (DP
da d) e os limites de concordéncia.

Para avaliagdo da validade de construto,
foi utilizado o Coeficiente de Correlagdo de
Spearman e seus respectivos intervalos de
confianga de 95% correlacionando a pontua-
¢do do QVLM e dominios: componente fisico,
funcionalidade, saide mental e aspectos so-
ciais do SF-36. Para se obter a sensibilidade a
mudanga quando comparados os diferentes
escores do QVLM a Analise de variancia (ANO-
VA) para medidas repetidas foi utilizada. O
teste de esfericidade de Mauchly foi aplicado
e, como este foi violado, corregdes técnicas fo-
ram realizadas utilizando o teste de Greenhou-
se-Geisser. Como o teste F foi significante, a
andlise pelo teste de comparagdes multiplas
de Bonferroni foi usada. Os efeitos Floor e Cei-
ling foram apresentados descritivamente por

Caracteristicas

Idade (em anos)
X

DP

Genero (n,(%))
Feminino
Masculino
Tempo de LesGo (em anos)
Mediana

1°. Quartil

3°. Quartil
Diagnéstico (n, (%))
Cc5

Cé

c7

c8

T

T2

T3

T4

15

T6

17

8

9

T10

T

T2

40,79
10,99

35 (48,6)
37 (51,4)

4(5,6)
2(2.8)
4(5,6)
5(6,9)
4(5,6)
5(6.9)
3(4.2)
4(5,6)
6(8,3)
4(5,6)
6(8,3)
5(6,9)
5(6,9)
10(13,9)
4(5,6)
101.4)
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meio dos percentis 5 e 95 nas quatro semanas
de aplicagdo do instrumento. A significancia
estatistica foi estipulada em 5% (P < 0,05). As
andlises foram realizadas nos programas SPSS’
(Statistical Package for Social Sciences versdao
20.0) e MedCalc® (vers3o 11.3.3.0).

RESULTADOS

O questiondrio QVLM foi aplicado a 72
individuos com lesdo da medula espinal com-
preendida entre os segmentos C5 e T12 sendo
15 (20,8%) tetraplégicos e 57 (79,2) paraplé-
gicos que tiveram uma média de tempo de
preenchimento de 3 (DP=1) minutos. Na Tabe-
la 1 estdo registrados os dados de caracteriza-
¢do da amostra estudada.

A consisténcia interna foi a = 0,827. Os va-
lores de confiabilidade intra e interavaliadores
se mostraram alta pelo coeficiente de corre-
lacdo intraclasse (Tabela 2) e teste de Bland e
Altman pela diferenca da média (Figuras 1 e
2).

Pode-se observar correlagdes fortes do
QVLM com o SF36 nos dominios capacida-
de funcional e aspectos fisicos e correlagdes
moderadas nos dominios estado de salde e
aspectos emocionais. As correlagBes encon-
tradas entre QVLM e SF-36 nos dominios ca-
pacidade funcional, aspectos fisicos, estado
de salude e aspectos emocionais estdo descri-
tas na Tabela 3.

Houve diferenca significante entre as qua-
tro aplicagdes do QVLM demonstrando que o
questionario é sensivel a mudanga. Os valores
da variancia nas quatro avaliagGes (inicial, trés,
seis e nove meses) estdo descritos na Tabela 4.
Os efeitos Floor e Ceiling foram apresentados
descritivamente (Tabela 5) e ndo foi observa-
da presenca substancial desses efeitos.

DISCUSSAO

O estudo teve por objetivo criar e testar
as propriedades psicométricas de um instru-
mento especifico de quantificagdo da quali-
dade de vida de individuos com lesdo da me-
dula espinal. Na etapa de criagdo, adaptagoes
quanto ao vocabulario foram feitas com base
nos relatos de individuos portadores de lesdo
medular e na experiéncia clinica dos profis-
sionais envolvidos, minimizando possiveis
dualidades de interpretagdo, permitindo que
0 questiondrio possa ser aplicado na forma
de entrevista pelo avaliador ou ser preenchi-
do pelo préprio entrevistado, sem apresentar
alteragGes nos resultados. Como observado
em Jelsness-J@rgensen et al.'’ na validagdo
do questionario de avaliagdo da qualidade de

Tabela 2. Teste de confiabilidade CCl e Bland e Altman (n = 72)

CCl (efeito aleatério-um fator)

Bland e Alfman

CCl [IC 95%] d IC 95% da d DP dad LC 95%
-067; -3,06;
Intra-avaliador 0,994 [0,990:0,995] -035 1,39
-,002 2,37
-0,43; -2,79;
Inter-avaliador 0,994 [0,991:0,996] -0,11 1,37
0.21 2,57

CCl = coeficiente de Correlagdo Intraclasse; IC 95% = intervalo de confianga de 95%; d = diferenca da média; DP da d = desvio padrdo da diferenca;

LC = limites da concordancia.
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Tabela 3. Correlagcdo entre QVLM e SF-36 (n =72)

Inicial Més 3 Més 6 Més 9
QVLM
-0,76 -0,72 -0,70 -0,71
SF-36 Capacidade funcional
QVLM
SF736 Aspectos fisicos 70,74 70'70 70[70 70,7]
QVLM
SF36, . -0,39 -0,42 -0,41 -0,41
QVLM
SF-36 Aspectos emocionais 052 048 056 049
Tabela 4. Valores do QVLM nas quatro aplicagdes
Mediana
QVLM inicial 138*"
QVLM més 3 140*
QVLM més 6 136*
QVIM més 9 1424
P 0,023
*, “# diferenga significante P < 0,05.
Tabela 5. Efeito Floor e Ceiling
Efeito Floor (5%) Efeito Ceiling (95%) Total
n % n % n %
QVLM | 3 4,2 3 42 6 83
QVLM ., 4 56 3 4,2 7 9.7
QVIM .., 4 56 3 4,2 7 9.7
QVLM 5 6.9 3 4,2 8 1,1

més 9

vida de pacientes com doenga inflamatéria in-
testinal (Norwegian version o the short health
scale) e que também utilizaram do SF-36 como
método critério.

Na validagdo do questiondrio QVLM, os
resultados encontrados indicam alta confiabi-
lidade intra e interavaliadores, e a consisténcia
interna apresentou valor a = 0,827. Isto asse-
gura que o QVLM revela-se um instrumento
valido e responsivo tornando-o confidvel para
pratica clinica e pesquisa. Paiva et al.*® na va-
lidagdo do questionario BSlqol, obteve consis-
téncia interna o = 0,79.

Para validagdo necessita-se de dois testes
estatisticos o CCl e o Bland e Altman,*® pois o
CCl isoladamente ndo promove informagdo
suficiente sobre a confiabilidade das medi-
das devido a influéncia da magnitude da va-
riagao entre-sujeitos e por ndo demonstrar a
indicagdo do valor medido ou suas variagdes
e do erro da medida e impossibilidade de ser
interpretado clinicamente. Por outro lado, o
teste de Bland e Altman?® fornece uma figu-
ra na qual o tamanho e a amplitude das dife-
rengas nas medidas podem ser interpretadas
facilmente, erros ou outliers. Além disso, este
método apresenta os valores do intervalo de

confianga para a diferenca da média e os limi-
tes de concordancia. Estes dados, respectiva-
mente, indicardo os erros nas medidas e po-
dem indicar uma interpretagéo clinica.?*

Elbers?? utilizaram para validagdo do Mul-
tidimensional Fatigue Inventory (MFI), os dois
testes estatisticos (CCl e Bland e Altman).

Foram encontradas correlagdes fortes
(r>0,7) entre o QVLM e SF-36% nos dominios
componente fisico e funcionalidade, e mo-
deradas (r<0,7) com os dominios aspectos de
salde e emocional. Pereira,?* na validagdo do
instrumento LEFS em lingua portuguesa, fo-
ram encontradas correlagdes fortes entre o
LEFS e SF-36 no dominio componente fisico
e moderada com o dominio capacidade fun-
cional. Quanto aos dominios saude mental
e aspectos sociais, encontraram correlagdes
fracas.

Foram encontradas diferengas entre as
pontuagGes da primeira aplicagdo do QVLM
quando comparadas as outras trés seguintes
e entre a segunda e a quarta aplicagdo. Neste
estudo a responsividade foi avaliada por meio
da andlise de variancia de medidas repetidas
visto que as mesmas pessoas responderam ao
questionario em quatro momentos diferentes.
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Cacchio® na validagdo da vers3o italiana do
LEFS, avaliaram a responsividade pelo tama-
nho do efeito a resposta média padronizada e
encontrou valores de 1,26 (P<0,001) e 1,38 (P
< 0,001) respectivamente.

Terwee et al.?® encontraram 24 defini¢des
para responsividade e as dividiram em trés
grupos: O primeiro grupo a define como a
capacidade em detectar mudangas em geral.
O segundo como a capacidade em detectar
mudangas clinicas importantes. Enquanto que
o terceiro a define como a capacidade em de-
tectar mudangas reais no contexto medido.
Os autores também revisaram os diferentes
testes estatisticos utilizados para se determi-
na-la e encontraram 31 calculos estatisticos
diferentes (incluso os testes utilizados neste
estudo). Os autores concluiram que todos os
testes encontrados revelaram uma validade
longitudinal ou uma medida do efeito do tra-
tamento. E ainda, que ndo existe um método
padrdo para esta medida.

A utilizagdo do SF-36 como método cri-
tério para validagdo do questionario é uma
limitagdo deste estudo. Sabe-se que este
instrumento foi elaborado para avaliar
qualidade de vida em pacientes com artrite
reumatoide e posteriormente traduzido e
adaptado para o Brasil.2 E por ndo haver
um instrumento especifico para avaliagdo
da qualidade de vida de individuos com
lesdo da medula espinal, este instrumento
tem sido utilizado. Diversas limitagdes sdo
encontradas na adogdo de escalas genéri-
cas para condigOes especificas, pois a ad-
ministracdo da escala torna-se dificil pela
falta de compreensdo dos participantes em
relagdo ao objetivo de responder tais ques-
tdes.”’

Especificamente, para avaliagio de pa-
cientes com lesdo medular, questes com
expressdes genéricas como “subir lances de
escada”, “correr”, “andar” geram duvidas
quanto a alternativa a ser assinalada. E a ndo
abordagem de eventos especificos a rotina de
pacientes com lesdo da medula espinal trazem
resultados que ndo condizem com a realidade.

Tendo em vista futuras pesquisas, nota-se
que o desenvolvimento e validagdo de instru-
mentos para avaliar a qualidade de vida ou
seus componentes especificos tornou-se uma
importante drea de pesquisa. Todavia, para
demonstrar suas propriedades de medida,
esses instrumentos devem ser avaliados e rea-
valiados em diferentes situagdes, ou seja, em
diferentes centros de reabilitagdo e pesquisa,
e por diversos pesquisadores.

Para a pratica clinica, com a aplicagdo des-
te questiondrio tornara mais clara a avaliagdo
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da evolugdo dos pacientes submetidos a pro-
cedimentos clinicos, cirdrgicos e de reabilita-
¢do ou de outras formas de intervengdo devi-
do a demonstragdo clara da qualidade de vida
destes individuos, pelo uso de um instrumen-
to especifico a nova condigdo desses sujeitos.
As aplicagdes repetidas desse instrumento
no decorrer de um periodo podem definir a
melhora ou piora do individuo com lesdo me-
dular em diferentes aspectos, facilitando ao
profissional o redirecionamento do tratamen-
to segundo a evolugdo do paciente, tornando
o atendimento individualizado e especifico as
necessidades reais do individuo.

Com a avaliagdo especifica da qualidade
de vida de portadores de lesdo medular, proje-
tos de reabilitagdo bem como de outras areas
das Ciéncias da Saude, poderdo voltar esfor-
¢os para contemplar a plena qualidade de vida
desses individuos tornando mais facil a sua
inclusdo social, favorecendo a busca pelo em-
prego e melhoria das condigdes economicas
familiares bem como, reduzindo gastos dos
sistemas de saude com doengas advindas da
inatividade tanto fisica como de transtornos
psicoldgicos.

CONCLUSAO

O QVLM foi criado com metodologia ade-
quada e a avaliagdo das propriedades psico-
métricas traduzem em um instrumento valido,
confidvel, consistente e sensivel as mudangas.

REFERENCIAS
1.

Fleck MPA. O instrumento de avaliagdo de
qualidade de vida da Organizagdo Mundial da Saude
(WHOQOL-100): caracteristicas e perspectivas. Ciénc
Saude Coletiva. 2000;5(1):33-8. DOI: http://dx.doi.
org/10.1590/51413-81232000000100004

2. Cowell LL, Squires WG, Raven PB. Benefits of aerobic
exercise for the paraplegic: a brief review. Med Sci
Sports Exerc. 1986;18(5):501-8. DOI: http://dx.doi.
org/10.1249/00005768-198610000-00002

3. Figueiredo-Carvalho ZM, Gomes-Machado W,
Araujo-Faganha DM, Rocha-Magalhdes S, Romero-
Rodrigues AS, Carvalho-e-Brito AM. Avaliagdo da
funcionalidade de pessoas com lesdo medular para
atividades da vida didria. Aquichan. 2014; 14(2): 148-
58.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Levine DW, Simmons BP, Koris MJ, Daltroy LH, Hohl
GG, Fossel AH, et al. Aself-administered questionnaire
for the assessment of severity of symptoms and
functional status in carpal tunnel syndrome. J Bone
Joint Surg Am.1993;75: 1585-92. DOI: http://dx.doi.
org/10.2106/00004623-199311000-00002

Maher CG, Latimer J, Costa LOP. The relevance
of cross-cultural adaptation and clinimetrics for
physical therapy instruments. Rev Bras Fisioter.
2007;11(4):245-52. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/
$1413-35552007000400002

Marques AP, Santos AMB, Assumpgdo A, Matsutani
LA, Lage LV, Pereira CAB. Validagdo da versdo brasileira
do Fybromyalgia Impact Questionnaire (FIQ). Rev
Bras Reumatol.2006;46(1):24-31. DOI: http://dx.doi.
org/10.1590/50482-50042006000100006

Lude P, Kennedy P, Elfstrom ML, Ballert CS. Quality
of life in and after spinal cord injury rehabilitation:
a longitudinal multicenter study. Top Spinal Cord
Inj Rehabil. 2014;20(3):197-207. DOI: http://dx.doi.
org/10.1310/sci2003-197

Celik HD, Turk AC, Sahin F, Yilmaz F, Kuran B.
Comparison of disability and quality of life
between patients with pediatric and adult onset
paraplegia. J Spinal Cord Med. 2017 Jan 19:1-8.
Doi: 10.1080/10790268.2016.1275447 DOI: http://
dx.doi.org/10.1080/10790268.2016.1275447
Nooijen CF, Stam HJ, Sluis T, Valent L, Twisk J, van
den Berg-Emons RJ. A behavioral intervention
promoting physical activity in people with subacute
spinal cord injury: Secondary effects on health,
social participation and quality of life. Clin Rehabil.
2016. pii: 0269215516657581. DOI: http://dx.doi.
0rg/10.1177/0269215516657581

Milinis K, Young CA; Trajectories of Outcome in
Neurological Conditions (TONIC) study. Systematic
review of the influence of spasticity on quality of life
in adults with chronic neurological conditions. Disabil
Rehabil. 2016;38(15):1431-41. DOI: http://dx.doi.org
/10.3109/09638288.2015.1106592

Menezes PR. Validade e Confiabilidade das Escalas
de Avaliagdo em Psiquiatria. Rev Psiquiatr Clin.
1998;25(5):241-6.

Delbecq AL, Van de Ven AH, Gustafson DH. Group
techniques for program planning: a guide to nominal
group and Delphi processes. Glenview: Scott
Foresman; 1975.

Dalkey N, Helmer O. An experimental application
of the Delphi-method to the use of experts.
Manage Sci.1963;9(3):458-67. DOI: http://dx.doi.
org/10.1287/mnsc.9.3.458

American Spinal Injury Association [Homepage on
the Internet]. Richmond: ASIA; c2017 [cited 2008 Nov
07]. Available from: http://www.asia-spinalinjury.org
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Censo
2010 [Texto na Internet]. Brasilia; c2017 [Citado 2011
Ago 05]. Disponivel em: http://cens02010.ibge.gov.
br/censo-2010.html

Pocock SJ. Clinical trials: a practical approach. New
York; John Wiley and Sons; 1984.

177

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

Jelsness-Jgrgensen LP, Bernklev T, Moum B. Quality
of life in patients with inflammatory bowel disease:
translation, validity, reliability and sensitivity to
change of the Norwegian version of the short health
scale (SHS). Qual Life Res. 2012;21(9):1671-6. DOI:
http://dx.doi.org/10.1007/s11136-011-0081-7

Paiva CE, Rugno FC, Paiva BSR. The Barretos short
instrument for assessment of quality of life (BSlqol):
development and preliminary validation in a cohort
of cancer patients undergoing antineoplastic
treatment. Health Qual Life Outcomes. 2012;10:144.
DOI: http://dx.doi.org/10.1186/1477-7525-10-144
Bland JM, Altman DG. Statistical methods for
assessing agreement between two methods of
clinical measurement. Lancet. 1986;1(8476):307-10.
Rankin G, Stokes M. Reliability of assessment tools in
rehabilitation: an illustration of appropriate statistical
analyses. Clin Rehabil. 1998;12(3):187-99. DOI:
http://dx.doi.org/10.1191/026921598672178340
Nusbaum L, Natour J, Ferraz MB, Goldenberg J.
Translation, adaptation and validation of the Roland-
Morris questionnaire--Brazil Roland-Morris. Braz J
Med Biol Res. 2001;34(2):203-10. DOI: http://dx.doi.
org/10.1590/50100-879X2001000200007

Elbers RG, van Wegen EE, Verhoef J, Kwakkel
G. Reliability and structural validity of the
Multidimensional Fatigue Inventory (MFI) in patients
with idiopathic Parkinson’s disease. Parkinsonism
Relat Disord. 2012;18(5):532-6. DOI: http://dx.doi.
org/10.1016/j.parkreldis.2012.01.024

Ciconelli RM, Ferraz MR, Santos W, Meindo |,
Quaresma MR. Tradugdo para a lingua portuguesa
e validagdo do questiondrio genérico de avaliagdo
de qualidade de vida SF-36 (Brasil SF-36). Rev Bras
Reumatol. 1999;39(3):143-50.

Pereira LM. Tradugdo, adaptagdo transcultural
e avaliagdo das propriedades psicométricas do
Lower Extremity Functional Scale (LEFS): LEFS-Brasil
[Dissertagdo]. Londrina; Universidade Estadual de
Londrina; 2011.

Cacchio A, De Blasis E, Necozione S, Rosa F, Riddle
DL, di Orio F, et al. The Italian version of the lower
extremity functional scale was reliable, valid, and
responsive. J Clin Epidemiol. 2010;63(5):550-7. DOI:
http://dx.doi.org/10.1016/j.jclinepi.2009.08.001
Terwee CB, Dekker FW, Wiersinga WM, Prummel
MF, Bossuyt PM. On assessing responsiveness
of health-related quality of life instruments:
guidelines for instrument evaluation. Qual Life
Res. 2003;12(4):349-62. DOI: http://dx.doi.
org/10.1023/A:1023499322593

Binkley JM, Stratford PW, Lott SA, Riddle DL. The
Lower Extremity Functional Scale (LEFS): scale
development, measurement properties, and
clinical application. North American Orthopaedic
Rehabilitation Research Network. Phys Ther.
1999;79(4):371-83.



Acta Fisiatr. 2016;23(4):172-179 Feniman SP, Cardoso JR, Villegas IL, Bela LF, Santos SM, Lavado EL
Desenvolvimento e validacdo de um questiondrio de qualidade de vida em individuos

QVLM - Questiondrio de Avaliagdo da Qualidade de Vida de Individuos com Lesdo da Medula Espinal
Este questiondrio é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida dentro da sua condicdo de individuo com Lesdo da

Medula Espinal. POR FAVOR, responda a todas as questoes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta assinalar, escolha entre as alter-
nativas, aquela que julgar ser mais apropriada.

Estas questdes s3o sobre como vocé avalia seu ESTADO GERAL DE SAUDE. Assinale a que mais se enquadra na sua condigdo hoje.

Discordo totalmente (1) Discordo parcialmente (2) Nem concordo e nem discordo (3) Concordo parcialmente (4) Concordo totalmente (5)
1 Sinto ou senti dores no Gltimo més.
2 Sinto dor a maior parte do dia.
3 Sinto ou senti calafrios, febre no ultimo més.
4 A qualidade do meu sono é ruim.
5 Tive algum tipo de infecgdo nos tltimos 30 dias.
6 N&o tenho ou ndo posso ter relagdes sexuais.
7 Tenho ulcera de decubito (escaras, feridas...).
8 Estou acima do peso adequado.
9 Me sinto doente, independente da minha lesdo.
10 No ultimo més precisei ser hospitalizado.
11 Minha pele é desidratada, descamativa.
12 Uso outra sonda além da de alivio (bolsa coletora, uripen...).
13 Necessito de ajuda de outra pessoa para esvaziar minha
bexiga.
14 Perco urina na roupa ficando com odor desagradavel.
15 Minha pressao arterial esta alterada.
16 N&o evacuo regularmente.
17 Minha alimentag3o é inadequada.
18 N&o consigo ingerir pelo menos 1 litro de liquido por dia.
19 Me sinto doente frequentemente.
20 Meu tédnus muscular (musculatura endurecida) e/ou movi-

mentos involuntarios (que ocorrem sem minha vontade)
interferem no meu dia-a-dia.

21 Tenho outros problemas de saude ndo resolvidos (luxagdo,
deformidades, ossificagdes).

22 As mudangas de decubito ndo acontecem a cada 2 horas (por
mim ou cuidador).

23 Nunca recebi orientagdes de uma enfermeira.

24 Nunca recebi orientagdes de uma nutricionista.
25 Nunca recebi orientagdes de um fisioterapeuta.
26 Nunca recebi orientagdes de um assistente social.
27 Nunca recebi orientagdes de um médico.

28 Néo pratico atividade fisica regular.

Aqui falaremos um pouco sobre suas RELACOES SOCIAIS. Assinale apenas 1 alternativa para cada questéo.

Discordo totalmente (1) Discordo parcialmente (2) Nem concordo e nem discordo (3) Concordo parcialmente (4) Concordo totalmente (5)
29 Nunca estou rodeado de pessoas queridas.
30 N&o posso e ndo consigo sair sozinho de casa.
31 N&o me sinto bem com minha familia.
32 N&o me sinto bem em lugares publicos.
33 N&o tenho apoio de amigos.
34 N&o tenho apoio de familiares.
35 Néo tenho vida social.
36 N3o participo de grupos (igreja, esportes, escola, clubes).
37 N&o trabalho ou ndo conseguiria trabalhar mais se quisesse.
38 N&o estudo ou ndo conseguiria estudar mais se quisesse.
39 Teria dificuldade em ser readmitido no trabalho para um car-

go adaptado as minhas condigdes.
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Sobre sua INDEPENDENCIA FUNCIONAL, assinale a alternativa que mais se aproxima de como vocé estd hoje, dentro das suas capacidades no dia-a-dia.

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

52

53

Nesta etapa, avalie quais sdo as suas dificuldades em se tratando de ACESSIBILIDADE. Assinale 1 alternativa para cada quest&o.

54

55

56

57

N&o sou capaz de me alimentar sozinho.

N&o sou independente com cadeira de rodas.

N&o consigo tocar cadeira de rodas.

Eu ndo consigo dirigir.

Sou totalmente dependente de cuidados de outras pessoas.
N&o consigo realizar transferéncias sozinho

N&o sou capaz de me vestir sozinho.

N&o sou capaz de cuidar da minha casa sozinho.

N3o alcango os eletrodomésticos, roupas e objetos de mi-
nha casa.

N&o tomo banho sem necessitar de ajuda.
Tenho dificuldades de transportar objetos.
Minha casa ndo é adaptada a minha condigdo.
N&o posso me locomover em pé.

N&o posso ou ndo consigo utilizar computador e acessar
internet.

N&o consigo entrar na maioria dos lugares em que vou.

Tenho dificuldades de acesso a bares, restaurantes, cinema,
festas...

Tenho problemas com transporte.

Tenho dificuldades de me locomover sozinho na cidade.

Discordo totalmente (1)

Discordo totalmente (1)

Discordo parcialmente (2)

Discordo parcialmente (2)

Nem concordo e nem discordo (3)

Nem concordo e nem discordo (3)

Agora precisamos saber a respeito dos seus ASPECTOS EMOCIONAIS. Seja o mais verdadeiro que conseguir, e assinale 1 alternativa para cada questdo.

58 Fico triste a maior parte do dia.

59 Sou infeliz.

60 Tenho muitos pensamentos ruins quanto ao meu futuro.

61 Sinto falta do que fazia antes da lesdo.

62 Tenho dificuldades em aceitar minha nova condigdo.

63 As pessoas sdao melhores do que eu.

64 Sou incapaz.

65 Vivo constantemente com medo.

66 Sinto-me prisioneiro.

67 Sou muito nervoso na maior parte do tempo.

68 Estou insatisfeito com minha vida.

69 Tenho vergonha da minha condigdo.

70 Sinto-me mal quando as pessoas me olham na rua.

71 Sinto-me rejeitado.

72 Brigo bastante em casa.

73 Tenho dificuldade financeira devido a minha nova condigdo
de vida.

74 Sinto-me um peso para minha familia.

Pontuagdo:

Discordo totalmente (1)

Pontuagdo méaxima do questionario = 370 (considerando todas as alternativas 5)

Pontuagdo minima do questiondrio=74 (considerando todas as alternativas 1)

Avaliando qualidade de vida:

Quanto maior a pontuagdo PIOR a qualidade de vida

Quanto menor a pontuagdo MELHOR a qualidade de vida

Discordo parcialmente (2)
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Nem concordo e nem discordo (3)

Concordo parcialmente (4)

Concordo parcialmente (4)

Concordo parcialmente (4)

com lesdo da medula espinal

Concordo totalmente (5)

Concordo totalmente (5)

Concordo totalmente (5)



