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RESUMO

Varios estudos demonstraram que os doentes
com insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC) tém
um compromisso da qualidade de vida rela-
cionada com a satide (QVRS), tendo esta, nos
tltimos anos, vindo a tornar-se um

endpoint primdrio quando se analisa o impacto
do tratamento de situacdes crénicas como a ICC.
Objectivos: Avaliar as propriedades psicométri-
cas da verso portuguesa de um novo instru-
mento especifico para medir a QVRS na ICC
em doentes hospitalizados: o Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ).
Populagao e Métodos: O KCCQ foi aplicado
a uma amostra consecutiva de 193 doentes
internados por ICC. Destes, 105 repetiram
esta avaliacdo 3 meses ap6s admissdo hos-
pitalar, ndo havendo eventos ocorridos
durante este perfodo de tempo. A idade era
64,4+ 12,4 anos (entre 21 e 88), com 72,5%
a pertencer ao sexo masculino, sendo a [CC
de etiologia isquémica em 42%.

Resultados: Esta versdo do KCCQ foi sujeita
a validacdo estatistica semelhante & ameri-
cana com a avaliac@o da fidelidade e vali-
dade. A fidelidade foi avaliada pela con-

ABSTRACT

Psychometric properties of the
Portuguese version of the Kansas City
Cardiomyopathy Questionnaire in
dilated cardiomyopathy with

congestive heart failure

Several studies have shown that patients
with congestive heart failure (CHF) have a
compromised health-related quality of life
(HRQL), and this, in recent years, has
become a primary endpoint when consider-
ing the impact of treatment of chronic con-
ditions such as CHF.

Objectives: To evaluate the psychometric
properties of the Portuguese version of a new
specific instrument to measure HRQL in
patients hospitalized for CHF: the Kansas
City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ).
Methods: The KCCQ was applied to a sam-
ple of 193 consecutive patients hospitalized
for CHF. Of these, 105 repeated the assess-
ment 3 months after admission, with no
events during this period. Mean age was
64.4+12.4 years (21-88), and 72.5% were
72.5% male. CHF was of ischemic etiology in
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sisténcia interna dos dominios e dos
somatérios, apresentando valores Alpha de
Cronbach idénticos nos vdrios dominios e
somatérios («=0,50 a «=0,94). A validade foi
analisada pela convergéncia, pela sensibili-
dade as diferencas entre grupos e pela sen-
sibilidade a alteracdo da condicao clinica.
Avaliou-se a validade convergente de todos
os dominios relacionados com funcionali-
dade, pela relacdo verificada entre estes e
uma medida de funcionalidade, a classifi-
cacdo da New York Heart Association
(NYHA), tendo-se verificado correlacoes
significativas (p<0,01), como medida para
avaliar a funcionalidade em doentes com
ICC. Efectuou-se uma andlise de varidncia
entre o dominio limitacao fisica, os
somatérios e as classes da NYHA, tendo-se
encontrado diferencas estatisticamente sig-
nificativas (F=23,4; F=36,4; F=37 4;
p=0,0001), na capacidade de descrimina¢do
da gravidade da condicéo clinica. Foi rea-
lizada uma segunda avaliacdo em 105
doentes na consulta do 3° més apés a inter-
vencdo clinica, tendo-se observado alte-
ragdes significativas nas médias dos
dominios avaliados entre o internamento e a
consulta (diferencas de 14,9 a 30,6 numa
escala de 0-100), indicando que os
dominios avaliados sdo sensiveis a mudanca
da condicéo clinica. A correlacfo inter-
dimensdes da qualidade de vida que com-
poe este instrumento é moderada, sugerindo
dimensdes independentes, apoiando a sua
estrutura multifactorial e a adequabilidade
desta medida para a sua avaliacdo.
Conclusao: O KCCQ é um instrumento véli-
do, sensivel & mudanga e especifico para
medir a QVRS numa populagio portuguesa
com miocardiopatia dilatada e ICC.

Palavras-chave

Qualidade de vida relacionada com a satde;
Miocardiopatia dilatada;

Insuficiéncia cardfaca;

Validacao portuguesa do questiondrio Kansas City
Cardiomyopathy, Questionaire

42% of cases.

Results: This version of the KCC(Q was sub-
jected to statistical validation, with assess-
ment of reliability and validity, similar to the
American version. Reliability was assessed by
the internal consistency of the domains and
summary scores, which showed similar values
of Cronbach alpha

(0.50-0.94). Validity was assessed by
convergence, sensitivity to differences
between groups and sensitivity to changes in
clinical condition. We evaluated the conver-
gent validity of all domains related to func-
tionality, through the relationship between
them and a measure of functionality, the New
York Heart Association (NYHA) classifica-
tion. Significant correlations were found
(p<0.01) for this measure of functionality in
patients with CHF. Analysis of variance
between the physical limitation domain, the
summary scores and NYHA class was per-
formed and statistically significant differences
were found (F=23.4; F=36.4; F=37.4,
p=0.0001) in the ability to discriminate sever-
ity of clinical condition. A second evaluation
was performed on 105 patients at the 3-month
follow-up outpatient appointment, and signifi-
cant changes were observed in the mean
scores of the domains assessed between hos-
pital admission and the clinic appointment
(differences from 14.9 to 30.6 on a scale of 0-
100), indicating that the domains assessed are
sensitive to changes in clinical condition. The
correlation between dimensions of quality of
life in the KCCQ) is moderate, suggesting that
the dimensions are independent, supporting
the multifactorial nature of HRQL and the
suitability of this measure for its evaluation.
Conclusion: The KCCQ is a valid instrument,
sensitive to change and a specific measure of
HRQL in a population with dilated cardiomy-
opathy and CHF.

Key words

Health-related quality of life; Dilated cardiomyopathy;
Congestive heart failure; Portuguese validation of the
Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire




INTRODUCAO

insuficiéncia cardiaca (ICC) é uma sin-

drome progressiva com elevada incidén-
cia e prevaléncia e com prognéstico adverso.
Efectivamente, a mortalidade aos quatro anos
ronda os 50%". Com o envelhecimento da po-
pula¢éo, o aumento da sobrevivéncia na sin-
drome corondria agudo e a preven¢do da morte
subita arritmica, muitos doentes desen-
volverdo miocardiopatia dilatada, que, dada a
sua sintomatologia, a consciéncia do risco de
mortalidade e os efeitos da terapéutica, com
frequentes hospitaliza¢des, tem repercussoes
evidentes na qualidade de vida relacionada
com a satide (QVRS).

O uso generalizado de instrumentos de
QVRS em investiga¢des na drea da ICC re-
flecte a crescente importincia que esta me-
dida adquiriu em contexto clinico. De facto,
diversos estudos confirmam o seu alto valor
prognéstico com poder preditivo quanto ao
reinternamento e mortalidade, sendo vasto o
seu uso como indicador de resultados na inter-
venc¢do em doentes com 1CC 9.

A avaliagfio do estado de satide em contex-
to clinico, ou seja, a QVRS, possui as carac-
teristicas de multifactoriedade, auto-adminis-
tra¢do, variacdo temporal e subjectividade ©.
Esta avaliacdo da QVRS na ICC compreende
medidas genéricas e especificas. As medidas
genéricas sfo aplicdveis a patologias diversifi-
cadas, cobrindo vérios dominios da QVRS,
sendo exemplos de aplicagdo deste tipo de
instrumentos em estudos na ICC, o Medical
Outcomes Study 36-Item short Form Health
survey (SF-36), o Nottingham Health Profile
(NHP) e o Sickness Impact Profile (SIP). As
medidas especificas permitem avaliar os
dominios clinicos significativos para ICC e
identificar mudancas nos sintomas. Sdo exem-
plos o Quality of Life in severe Heart Failure
Questionnaire (QLQ-SHF), o Chronic Heart
Failure Questionnaire (CHQ), o Minnesota liv-
ing with Heart Failure Questionnaire (MLHFQ),
o Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire
(KCCQ). Num artigo de revisdo recente sdo
feitos, alguns comentérios quanto a falta de sen-
sibilidade para a mudanca dos sintomas relati-
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INTRODUCTION

Congestive heart failure (CHF) is a pro-

gressive syndrome with a high incidence
and prevalence and poor prognosis: four-year
mortality is around 50% . With ageing popu-
lations, increased survival following acute
coronary syndrome and prevention of sudden
arrhythmic death, many patients will develop
dilated cardiomyopathy, which, because of its
symptoms, patients’ awareness of their risk of
dying, and the effects of therapy, together with
frequent hospitalizations, has considerable
impact on patients’ health-related quality of
life (HRQL).

The widespread use of HRQL instruments
in research into CHF reflects the growing
importance of this measure in clinical prac-
tice. Various studies have demonstrated its
high prognostic value in predicting hospital
readmission and mortality, and it is widely
used as a predictor of outcomes of intervention
in CHF patients ®°.

Assessment of patients’ state of health in
clinical terms, or HRQL, is multifactorial,
self-administered, subjective, and varies over
time ©. Both generic and specific measures are
available to assess HRQL in CHF. Generic
measures are applicable to different patholo-
gies and cover various domains of HRQL;
examples of such instruments applied in stud-
ies of CHF are the Medical Outcomes Study
36-Item Short Form Health Survey (SF-36),
the Nottingham Health Profile (NHP) and the
Sickness Impact Profile (SIP). Specific instru-
ments assess clinical domains that are signif-
icant in CHF and identify changes in symp-
toms; they include the Quality of Life in
Heart (QLQ-SHF)
Questionnaire, the Chronic Heart Failure
Questionnaire (CHQ), the Minnesota Living
with Heart Failure Questionnaire (MLHFQ),
and the City Cardiomyopathy
Questionnaire (KCCQ). A recent review arti-

Severe Failure

Kansas

cle pointed out that the generic instruments
(SF-36, NHP, SIP) lack sensitivity for changes
in symptoms, and that certain specific instru-
ments are complex (CHQ, MLHFQ) or require
validation (QLQ-SHF) @. The KCCQ showed
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vamente aos instrumentos genéricos (SF-36,
NHP, SIP) e quanto a complexidade (CHQ,
MLHFQ) e necessidade de validagdo (QLQ-
SHF) para os instrumentos especificos”. O
KCCQ mostrou maior sensibilidade a mu-
danca no tempo quando comparado com o SF-
36, 0o MLHFQ e a classificacdo da New York
Heart Association (NYHA) @', obtendo resul-
tados semelhantes quando comparado com o
EuroQol-5D e o SF-12 "». Apresentou uma
boa validade, fiabilidade e indice de resposta
em doentes com ICC apés enfarte agudo do
miocdrdio e em transplantados cardfacos™'",
sendo as suas propriedades psicométricas si-
milares em doentes com anemia e ICC .
Estes factos justificam a crescente utilizagéo
deste instrumento em diversos estudos em
vdrios paises. Sendo um instrumento relativa-
mente recente, apresenta até a data outras
versdes para além da original (italiana,
norueguesa, alemd, suica e espanhola). A sua
aplicagdo a popula¢do portuguesa torna-se
necessdria. Com a actual tendéncia a interna-
cionalizagdo dos ensaios farmacoldgicos e a
comparacdo entre pafses dos resultados das
intervengdes clinicas, criou-se uma necessi-
dade de instrumentos traduzidos ®. Contudo,
e dado que estes instrumentos avaliam
dominios que reflectem a cultura, contendo
expressoes tipicas, a sua aplicac¢do directa em
diferentes paifses afectard os resultados e a sua
interpreta¢do, impondo-se uma validac¢ao
transcultural. O objectivo deste estudo é
avaliar as propriedades psicométricas da ver-
sdo portuguesa do KCCQ no dmbito da mio-
cardiopatia dilatada com ICC.

METODOS

Populacao

Amostra consecutiva de 193 sujeitos com
diagnéstico de ICC internados em cardiologia
e cirurgia cardiotordcica (Quadro I). Demén-
cia, incapacidade de se expressar e auséncia
de vontade de participar neste estudo foram
critérios de exclusdo. A idade média era
64,4+ 12,4 anos (entre 21 e 88), com 72,5%

do sexo masculino.

greater sensitivity to change over time than
the SF-36, MLHFQ and the New York Heart
Association (NYHA) classification®', and
obtained similar results to the EuroQol EQ-5D
and the 12-Item Short Form (SF-12) . It pre-
sented good validity, reliability and respon-
siveness in patients with CHF after acute
myocardial infarction and in heart transplant

s 1 and its psychometric proper-

recipient
ties were similar in anemic heart failure
patients . These findings explain the growing
use of this instrument in various studies in dif-
ferent countries. Although it was developed
relatively recently, translated versions are
already in use in other countries, including
Italy, Norway, Germany, Switzerland and
Spain, and there is obviously a need to intro-
duce it into Portugal, given the current trend
for internationalization of drug trials and for
comparing results of clinical interventions
between countries '9. However, since there is
a cultural dimension in the domains assessed
in such instruments, which are often phrased
colloquially, cross-cultural validation must be
performed. The aim of this study was to eval-
uate the psychometric properties of the
Portuguese version of the KCCQ in patients
with dilated cardiomyopathy and CHF.

METHODS

Population

The sample consisted of 193 consecutive
patients diagnosed with CHF and hospitalized
in cardiology and cardiothoracic surgery
wards (Table I). Dementia, inability to express
themselves and unwillingness to participate in
the study were exclusion criteria. Mean age
was 64.4+12.4 years @, and 72.5% were
male.

A subgroup of 105 from this sample, with
similar characteristics to the overall sample,
were assessed 3 months after hospital
discharge. Mean age was 62.3x12.4 years
(21-85), and 78.1% were male.

Material
The original version of the KCCQ is com-




Quadro I — Caracteristicas gerais da amostra
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Caracteristicas da Amostra Tipologia Yo
Etiologia da ICC Isquémica 42
Hipertensiva 5
Valvular 14
Idiopatica 32
Outra 7
Tipo de Intervengao Transplante Cardiaco 4,1
Cardioversor-desfibrilhador implantédvel (CDI) 21,2
Terapéutica de Ressincronizagdo Cardfaca (TRC) 24.9
Cirurgia valvular 7.8
Cirurgia de revascularizagio do miocardio (CRM) 2,6
Cirurgia valvular com CRM 3,1
Optimizagdo Terapéutica Farmacolégica 25,4
Outros 10,9
Classificagio da New York Heart Association Classe 11 32,6
Classe 111 54.4
Classe IV 13
Fracgdo de Ejec¢iio do Ventriculo Esquerdo <35% 80,9
35-50% 3,9
>50% 9,2
Table I — General population characteristics
Type %
Etiology of CHF Ischemia 42
Hypertensive 5
Valvular 14
Idiopathic 32
Other 7
Type of intervenion Heart transplantion 4.1
ICD 21.2
CRT 24.9
Valve surgery 7.8
CABG 2.6
Valve surgery with CABG 3.1
Optimization of drug therapy 25.4
Other 10.9
New York Heart Association classification Class 11 32.6
Classe 111 54.4
Classe IV 13
Left ventricular ejection fraction <35% 86.9
35-50% 3.9
>50% 9.2

CABG: coronary artery bypass graft surgery; CRT: cardiac resynchronization therapy; ICD: implantable cardioverter-defibrillator

Foi utilizado um subgrupo desta amostra
com 105 doentes, com caracteristicas idénti-
cas a da amostra global, que foram avaliados
ao terceiro més apés a alta hospitalar. A idade

média era 62,3+ 12,4 anos (entre 21 e 85),

com 78,1% do sexo masculino.

Material
A versdo original do KCCQ é constituida

posed of 23 items divided into 5 domains:
physical limitation (question 1), symptoms
(frequency — questions 3, 5, 7 and 9; severity
— questions 4, 6 and 8; symptom stability —
question 2), quality of life (questions 12, 13,
and 14), self-efficacy (questions 10 and 11),
and social interference (question 15) (see
Annex). The physical limitation domain meas-
ures the extent to which CHF symptoms have
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por 23 itens distribuidos por 5 dominios: li-
mitagdo fisica (questdo 1), sintomas (frequéncia
— questoes 3, 5, 7 e 9; gravidade — questdes 4,
6 e 8; estabilidade dos sintomas — questdo 2),
qualidade de vida (questoes 12, 13 e 14),
auto-eficdcia (questdes 10 e 11) e limita¢do
social (questdo 15) (Anexo). O dominio da
limitagdo fisica mede em que extensdo os sin-
tomas da ICC limitaram algumas das activi-
dades didrias dos doentes num periodo de
duas semanas. O dominio sintomas insere-se
no nidmero de vezes que os sintomas de ICC,
como cansaco, dispneia ou edema das extremi-
dades ocorreram num perfodo de duas semanas
e se houve alteracdes destes sintomas no
referido perfodo de tempo. O dominio auto-
eficicia mede a capacidade do doente para
perceber como pode evitar o agravamento dos
sintomas e o que fazer caso tal se verifique. O
dominio qualidade de vida avalia a percepcéo
do doente acerca do seu gosto em viver ou o
desanimo devido a sua doenga cardfaca. O
dominio limitagdo social avalia como é que a
ICC afecta o estilo de vida dos doentes. Para
facilitar a interpretagdo dos resultados, os
autores constituiram dois somatérios: o
primeiro denominado de estado funcional, que
compreende os dominios da limitacdo fisica e
sintomas, excluindo a questdo 2 (referente a
estabilidade dos sintomas) e o segundo, de-
nominado de sumério clinico, que compre-
ende o somatério do estado funcional, domi-
nios de qualidade de vida e limita¢ao social.
Os resultados das escalas s@o transformados
de 0-100 pela subtrac¢ao ao dominio do valor
mais baixo, seguido da divisdo pelo valor mais
alto subtraido do mais baixo e multiplicando
por 100, onde os scores mais elevados indicam
melhor estado de satide. Aos sujeitos foi pedi-
do que respondessem as 15 questdes utilizan-
do para o efeito escalas de Likert 7.

Procedimento

No presente estudo, foi testada a validade
transcultural do KCCQ com uma amostra por-
tuguesa. Numa primeira fase, o instrumento
passou por processos de tradugdo e retro-
traducgdo, realizados por dois profissionais de
saude bilingues, independentes, de que resul-

limited some of the patient’s physical activi-
ties over the previous two weeks. The symp-
tom domain assesses the number of times that
CHF symptoms such as fatigue, dyspnea or
limb edema have occurred in the previous two
weeks and whether there have been changes
in symptoms during the same period. The self-
efficacy domain measures the patient’s know-
ledge of how to avoid worsening of symptoms
and of what to do if this occurs. The quality of
life domain evaluates patients’ perception of
their enjoyment of life and of their sense of
discouragement due to their heart failure,
while the social interference domain assesses
how CHF affects the patient’s lifestyle. To
facilitate interpretability, two summary scores
were developed: the first, the functional status
score, combines the physical limitation and
symptom domains (excluding question 2 on
symptom stability), and the second, the clini-
cal summary score, combines the functional
status score with the quality of life and social
limitation domains. Scale scores are trans-
formed to a 0 to 100 range by subtracting the
lowest possible scale score, dividing by the
range of the scale and multiplying by 100,
higher scores indicating better health.
Subjects are requested to answer the 15 ques-
tions using Likert scales .

Procedure

In the present study, the cross-cultural
validity of the KCCQ was tested with a
Portuguese sample. First, the instrument was
translated into Portuguese and then back-
translated into English by two bilingual health
professionals working independently, in order
to develop a Portuguese version. This was
evaluated by the authors in terms of the clari-
ty of the questions, and a Portuguese-language
form was then prepared to be given to an
expert panel. This panel, consisting of two
cardiologists and two clinical psychologists,
evaluated its suitability for patients with CHF.
The results were analyzed and the number of
agreements and disagreements of the panel
was noted; the questionnaire was then refor-
mulated, incorporating relevant suggestions.
This resulted in the pilot version, which was




tou uma versdo portuguesa. Esta, foi avaliada
pelos autores no sentido da clareza dos enun-
ciados, ap6s o que foi elaborado um for-
muldrio destinado ao corpo de juizes, que
incluiu os itens na sua versdo portuguesa. O
corpo de juizes, constituido por dois cardiolo-
gistas e dois psicélogos clinicos, verificaram a
sua adequag@o a populagdo com ICC. Os
resultados foram analisados, observando-se o
nimero de concordancias/discordancias do
corpo de juizes, reformulando-se a versdo com
as sugestdes de reformulacdo que se entender-
am pertinentes. Surgiu assim a versdo piloto,
que foi aplicada a um grupo de 10 individuos
(de ambos os sexos e de vdrios escaldes
etdrios), com caracteristicas semelhantes a
popula¢do-alvo, no sentido de verificar se o
questiondrio era de facil compreensdo para a
populag@o em causa. Verificou-se ndo ser re-
levante efectuar novos acertos na redacg¢do de
qualquer item, tendo, de um modo geral, o
instrumento sido considerado interessante e
acessivel pelos sujeitos. Desta forma, a versio
final do instrumento pode ser considerada
clara e compreensivel. Ficou entdo elaborada
a versdo portuguesa do instrumento KCCQ
(Anexo).
Conselho de Administracdo do Hospital de

O estudo foi autorizado pelo

Santa Marta, ap6s parecer da sua Comissio de
Etica. Foram contactados doentes com o diag-
nostico de ICC, internados neste hospital, nas
enfermarias de cardiologia e cirurgia car-
diotordcica, tendo acedido a participar num
primeiro momento um total de 193, que com-
pletaram o questiondrio. Destes, 105 man-
tiveram-se sob terapéutica médica e vieram a
consulta de cardiologia ao terceiro més apés
alta hospitalar, onde se repetiu a entrevista de
aplicacdo do questiondrio. Foram seguidos os
procedimentos éticos vigentes na institui¢fo
de saide.

Analise Estatistica

Os dados recolhidos, foram reunidos e
tratados independentemente da enfermaria
onde se encontravam, constituindo uma
amostra tinica. Na descri¢@o da amostra e para
as medidas em escala nominal (sexo, etiologia
e tipo de intervengdo e classificagdo do

Elisabete Nave-Leal, et al.
Rev Port Cardiol 2010; 29: 353-372

applied to a group of ten individuals of both
sexes and of different ages with similar char-
acteristics to the target population, in order to
confirm that the questionnaire was easy to
understand. No changes were deemed neces-
sary, and the instrument was generally found
to be useful and accessible; the final version
of the Portuguese-language version of the
KCCQ can thus be considered clear and com-
prehensible (see Annex).

The study was authorized by the
Administrative Board of Hospital de Santa
Marta following approval by the hospital’s
Ethics Committee. Patients diagnosed with
CHF and hospitalized in Hospital de Santa
Marta in cardiology or cardiothoracic wards
were contacted, of whom 193 agreed to partic-
ipate in the study and completed the question-
naire. Of these, 105 remained under medical
therapy and came for their 3-month follow-up
appointment at the cardiology outpatient clin-
ic, when they repeated the questionnaire. All
ethical procedures in force at the hospital
were followed.

Statistical analysis

The data collected were processed together
irrespective of the wards where the patients
were hospitalized to produce a single sample.
In the description of the sample, nominal
measures (gender, etiology, type of interven-
tion and NYHA class) and ordinal measures
(left ventricular ejection fraction) were ana-
lyzed by descriptive statistics, using frequen-
cies. Age, an ordinal scale, was analyzed by
descriptive statistics using measures of cen-
tral tendency (mean), measures of dispersion
(standard deviation), maximum and minimum.
In the evaluation of the questionnaire’s psy-
chometric properties, Cronbach alpha was
used to measure reliability; to assess validity,
the following tests were used: Pearson’s coeffi-
cient (correlation between the KCCQ and
NYHA class, and between the different
domains of the KCCQ), ANOVA (comparison
of symptoms and summary scores in different
NYHA classes), and the Student’s t test (com-
parison of initial and follow-up mean in the
same sample for the different KCC(Q domains).
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NYHA) e em escala ordinal (FEVE) recorreu-
-se a estatistica descritiva usando a frequén-
cia. Para a idade (medida em escala ordinal)
recorreu-se a estatistica descritiva usando
medidas de tendéncia central (média), medi-
das de dispersdo (desvio-padrdo), méximo e
minimo. Na avaliacdo das propriedades psi-
cométricas recorreu-se ao teste Alpha de
Cronbach para medir a fidelidade do ques-
tiondrio. Para aferir a validade recorreu-se aos
seguintes testes estatisticos: correlacdo de
Pearson (correlagéo entre dominios do KCCQ
e NYHA e entre os vérios dominios do KCCQ),
ANOVA (comparacdo da média dos sintomas e
dos somatérios nas diversas classes da NYHA)
e t-student (comparagio da média inicial e do
Jollow-up na mesma amostra para os vArios
dominios do KCCQ). A andlise estatistica
recorreu ao programa SPSS (versdo 15).

RESULTADOS

A anidlise das propriedades psicométricas
do instrumento incidiu sobre a fidelidade,
reprodutibilidade e validade.

Fidelidade

Esta versdo passou por uma validacio
estatistica semelhante a americana com a
avaliacdo da consisténcia interna dos
dominios e dos dois somatérios, apresentando
valores Alpha de Cronbach idénticos nos
véarios dominios e somatérios (-=0,50 a
-=0,94), com excep¢do do dominio auto-efica-
cia onde obtivemos um valor mais baixo. Na
versdo original, este dominio ja havia obtido
um valor mais baixo que os restantes dominios
mas aceitdvel, uma vez que é o dominio com

menor nimero de itens (apenas dois itens)

(Quadro II).

Validade

Verificou-se a validade convergente de
todos os dominios relacionados com funciona-
lidade, pela correlagdo verificada entre estes e
uma medida de funcionalidade: a classificacdo
da NYHA. A estabilidade dos sintomas e a

auto-eficdcia tém melhor reflexdo noutro tipo

The software used for the statistical analysis
was SPSS version 15.

RESULTS

Analysis of the psychometric properties of
the KCCQ focused on reliability, reproducibil-
ity and validity.

Reliability

This version was subjected to a similar sta-
tistical validation process to the original ver-
sion, with assessment of internal consistency
of the domains and summary scores, which
showed similar values of Cronbach alpha
(0.50-0.94), with the exception of the self-effi-
cacy domain, for which a lower figure was
obtained. In the original version, this domain
also had a low Cronbach alpha but this was
deemed acceptable as it had the smallest
number of items (only two) (Table II).

Validity

The convergent validity of all domains relat-
ed to functionality was assessed by analyzing
the correlation between them and a measure of
functionality, the NYHA classification. As in
the evaluation of the American version, symp-
tom stability and self-efficacy are better reflect-
ed in other types of measure (Table IIl). The
highest values, and hence the greatest validity,
was found for the physical limitation domain
and the two summary scores that include it.

Sensitivity to differences was evaluated by
testing the correlation between the symptom
domain and the two summary scores and
NYHA class. A significant correlation was
found, indicating that the KCCQ has a good
ability to discriminate severity of clinical sta-
tus (no events occurred during the period
under study).

Figure 1A presents the mean scores of the
symptom domain (frequency and severity)
among patients in different NYHA classes.
Analysis of variance reveals statistically sig-
nificant differences (F=23.47; U=0.0001),
meaning that this domain discriminates sever-
ity of clinical condition.
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Dominios do KCCQ

Alpha de Cronbach
(Versao Portuguesa)

Alpha de Cronbach

(Versao Americana)

Limitagdo fisica 0,91
Sintomas 0,87
Qualidade de Vida 0,77
Limitagao Social 0,91
Auto-eficdcia 0,50
Estado Funcional 0,92
Sumério Clinico 0,94

0,90
0,88
0,78
0,86
0,62
0,93
0,95

Table II — Internal consistency of the KCCQ

Domain Cronbach alpha Cronbach alpha
(Portuguese version) (American version)
Physical limitation 0.91 0.90
Symptoms 0.87 0.88
Quality of life 0.77 0.78
Social interference 0.91 0.86
Self-efficacy 0.50 0.62
Functional status summary score 0.92 0.93
Clinical summary score 0.94 0.95

de medidas a semelhang¢a do que foi encontra-
do no estudo original (Quadro I1I). Os valores
mais elevados encontram-se no dominio limi-
tacdo fisica e nos dois scores que o englobam,
expressando a sua validade.

Avaliou-se a sensibilidade as diferengas,
testando a correlacdo entre o dominio sin-
tomas e os dois somatérios com a classificagéo
da NYHA. Verifica-se uma correlagdo signi-
ficativa entre o dominio e os somatérios com a

Figures 1B and 1C present the mean
scores of the functional status and clinical
summary scores among patients in different
NYHA classes. Analysis of variance reveals
statistically significant differences
(F=36.44, F=37.36; p=0.0001), showing the
ability to discriminate severity of clinical
condition.

A second evaluation was performed on 105
patients after clinical intervention, no events

Quadro III — Coeficiente de Correla¢ao entre os Dominios do KCCQ e a Classificagio do NYHA

Dominios do KCCQ

Classificacao NYHA
Correlacao de Pearson

Limitagao fisica -0,54 *
Sintomas -0,45 *
Estabilidade dos sintomas -0,11
Auto-eficdcia 0,10
Qualidade de Vida 0,42 *
Limitag¢do Social 0,38 *
Estado Funcional 0,52 *
Sumério Clinico 0,52 *

*p<0,01

Table I1I — Correlation between KCCQ domains and NYHA class
Domain NYHA class

Pearson’s coefficient

Physical limitation -0.54 *
Symptoms -0.45 *
Symptom stability -0.11
Self-efficacy 0.10
Quality of life 0.42 *
Social interference 0.38 *
Functional status summary score 0.52 *
Clinical summary score 0.52 *

# p<0,01
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Figura 1A — Média do dominio sintomas do KCCQ por classe da NYHA

Figure 1A. Mean KCCQ symptom domain scores by NYHA class
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Figura 1B — Média do somatério estado funcional do KCCQ por classe da NYHA

Figure 1B. Mean KCCQ functional status summary scores by NYHA class
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Figura 1C — Média do somatério sumdrio clinico do KCCQ por classe da NYHA

Figure 1C. Mean KCCQ clinical summary scores by NYHA class




classificacdio da NYHA, indicando que o
KCCQ possui uma boa capacidade de des-
criminagdo da gravidade da condig¢do clinica
(ndo se registaram ocorréncias durante o refe-
rido periodo).

O gréfico da Figura 1 A apresenta os resul-
tados médios dos sintomas (frequéncia e gravi-
dade) entre pacientes em diferentes classes da
New York Heart Association. Uma andlise da
varilncia revela diferengas estatisticamente sig-
nificativas (F=23,47; U=0,0001), havendo
neste dominio descriminacfo consoante a
gravidade da condi¢@o clinica.

Os graficos das Figuras 1B e 1C apresen-
tam os resultados médios do estado funcional
e do sumdrio clinico entre doentes em difer-
entes classes da New York Heart Association,
respectivamente. Uma andlise da variancia
revela diferencas estatisticamente significati-
vas (F=36,44, F=37,36; p=0,0001), descrimi-
nando os doentes consoante a gravidade da
sua condi¢do.

Foi realizada uma segunda avaliagdo num
grupo de doentes sujeitos a intervencdo clini-
ca, sem ocorréncias durante o perfodo avalia-
do, tendo-se observado alteragdes significati-
vas nas médias dos dominios avaliados entre o
internamento e a consulta no terceiro més
(diferencas de 14,9 a 30,6 numa escala de 0-
100), indicando que os dominios avaliados s@o
sensiveis a altera¢do da condi¢do clinica no
tempo apos alta hospitalar (Quadro 1V).

Correlacao entre dimensées do KCCQ
A correlagdo inter dimensdes da QVRS

z

que compdem este instrumento é moderada

(entre 0,58 e 0,73), sugerindo dimensdes

Quadro IV — Avaliagdo ao 3° més apés alta hospitalar (n=105)

Elisabete Nave-Leal, et al.
Rev Port Cardiol 2010; 29: 353-372

having occurred during the study period.
Significant changes were observed in the
means of the domains assessed between hos-
pital admission and the 3-month follow-up
outpatient clinic appointment (differences
from 14.9 to 30.6 on a scale of 0-100), indicat-
ing that the domains assessed are sensitive to
changes in clinical condition after hospital

discharge (Table 1V).

Correlation between dimensions of the
KCCQ

The correlation between dimensions of
HRQL in the KCCQ is moderate (between
0.58 and 0.73), suggesting that they are inde-
pendent measures of the same concept, sup-
porting the multifactorial nature of HRQL and
the suitability of this measure for its evalua-

tion (Table V).

DISCUSSION

The results of this validation study on the
psychometric properties of the KCCQ suggest
that the Portuguese version, like the original,
is valid and reliable for the assessment of
HROQL and the degree of limitation caused by
dilated cardiomyopathy. It was shown to be
simple to apply and had a high response rate.
The domains measure independent dimen-
sions of HRQL, which supports its suitability
for evaluation of this multifactorial concept.
All the domains presented good internal con-
sistency, confirming the instrument’s reliabili-
ty. Validation studies in other countries have

obtained similar values to the original study

Dominios do Questionario Média Média 3 Valor-t Valor-p Diferen¢a

de Estado de Satide de Cardiomiopatias  inicial meses (T) (P) de médias
(M) (M) (M)
Limitacdo fisica 59,2 81,9 7.8 0,0001 22,6
Sintomas 60,2 80,1 7,0 0,0001 19,9
Estabilidade dos Sintomas 50,5 65,3 4,1 0,0001 14.9
Auto-eficdcia 80,6 90,5 3,5 0,001 9,9
Qualidade de Vida 41,2 71,8 9,1 0,0001 30,6
Limitagdo Social 63,0 82,0 0,5 0,0001 18,9
Estado Funcional 61,3 82,1 7.8 0,0001 20,8
Sumério Clinico 58.4 80,6 8,7 0,0001 22,3
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Table 1V — Evaluation at 3 months after discharge (n=105)

Domain Inital 3-month t P Difference
mean mean of means
Physical limitation 59.2 81.9 7.8 0.0001 22.6
Symptoms 60.2 80.1 7.0 0.0001 19.9
Stability of symptoms 50.5 65.3 4.1 0.0001 14.9
Self-efficacy 80.6 90.5 3.5 0.001 9.9
Quality of life 41,2 71.8 9.1 0.0001 30.6
Social interference 63.0 82.0 6.5 0.0001 18.9
Functional status summary score 61.3 82.1 7.8 0.0001 20.8
Clinical summary score 58.4 80.6 8.7 0.0001 22.3

independentes que medem o mesmo conceito,
apoiando a estrutura multifactorial da QVRS e
a adequa¢do desta medida para a sua avali-

acdo (Quadro V).

Quadro V — Correlacdo inter dimensdes da Qualidade de Vida

for the domains and summary scores that
make up the KCCQ -1 115,

With regard to validity, we found that the
functionality domains (physical limitation,
symptoms, quality of life, social interference,

Limitacao Auto- Limitaciao Qualidade
Fisica Sintomas eficacia Social de Vida
Limitagdo fisica
Sintomas 0.73(**)
Auto-eficécia -0,52 00.1
Limitagéo Social 0.64(**) 0.59(**) -0.92
Qualidade de Vida 0.67(+%) 0.61(+%) -0.81 0.58(+%)
% n<0,01
Table V — Correlation between dimensions of quality of life
Physical Self- Social Quality of
limitation limitation Symptoms efficacy interference life
Physical limitation
Symptoms 0.73(%%)
Self-efficacy -0,52 00.1
Social interference 0,64(**) 0,59(*%*) -0.92
Quality of life 0.67(*%*) 0.61(**) -0.81 0.58(7**)
** p<0,01
DISCUSSAO functional status and clinical summary scores)

Os resultados obtidos pela avaliagdo das
propriedades psicométricas deste estudo de
validag¢@o sugerem que a versdo portuguesa, a
semelhanca do questiondrio original, parece
ser um instrumento vdlido e fidvel para a
avaliacio da QVRS e o grau de limitagdo
resultante da miocardiopatia dilatada. No pre-
sente trabalho, o KCC(Q) revelou-se um instru-
mento de simples aplicac¢do, apresentando um
racio elevado de respostas. Os dominios iden-
tificados medem conceitos independentes da
QVRS, apoiando a sua adequagdo a avaliagio
deste conceito multifactorial. Todos os domi-
nios apresentaram uma boa consisténcia inter-

showed an adequate correspondence with the
measure used most often worldwide to classify
CHF severity: NYHA class. We also found
that this instrument discriminates severity of
clinical condition, giving varying and appro-
priate scores for patients in different NYHA
classes. It has excellent sensitivity to changes
in clinical status over time, as seen over three
months in a group of CHF patients after clini-
cal intervention. Various studies have report-
ed that this questionnaire is more sensitive to
symptom change and to clinical severity than
the SF-36 and the MLHFQ, the two instru-
ments most often used for evaluating HRQL in
CHF @ 9 11519 Ope study that analyzed




na, sendo uma medida fidvel para medir a
QVRS. As validag¢des noutros paises obtiver-
am igualmente valores semelhantes aos do
estudo original dos vérios dominios e
somatérios que compdem o KCCQ® 1319,

Relativamente a sua validade, constatou-se
que nos dominios de indole funcional (limi-
tacdo fisica, sintomas, qualidade de vida, limi-
tacdo social, estado funcional e sumaério clini-
co), houve uma adequada correspondéncia a
funcionalidade, por compara¢do com a medi-
da mais usada internacionalmente para classi-
ficar a gravidade da ICC: a classificagdo da
NYHA. Verificou-se ainda que este instru-
mento diferencia a gravidade da condi¢do
clinica, tendo-se obtido scores diferentes e
adequados as classes da NYHA em que os
doentes se encontravam. E um instrumento
que apresenta uma excelente sensibilidade a
altera¢do da condicéo clinica ao longo do
tempo, observada ao longo de trés meses num
grupo de doentes sujeitos a intervencdo clini-
ca no Ambito da ICC. Virios estudos referem
que, de facto, este questiondrio é o mais sen-
sivel 2 mudanca clinica e a diferenciacio da
gravidade da condi¢do clinica quando com-
parado com o SF-36 e com o MLHFQ (as duas
medidas mais utilizadas na avaliacdo da
QVRS em ICC) @139 Um estudo que inci-
diu na responsividade (propriedade que uma
medida de satide deve ter ao identificar a mu-
danga ao longo do tempo), comparando o KCCQ
com os questiondrios genéricos EuroQol-5D e o
SF-12, identificou ser aquele o mais sensivel a
mudanga clinica?.

O presente questiondrio, ao avaliar um
maior ndmero de dominios que o MLHFQ, for-
nece informa¢do mais detalhada sobre o esta-
do dos doentes com ICC, sendo uma mais va-
lia deste tipo de medidas especificas. Também
o0 espaco temporal a que se refere a avaliac¢do,
mais reduzido no KCCQ (duas semanas com-
parativamente com um més do MLHFQ) vai
de encontro as guidelines para medir a QVRS
em ensaios clinicos .

Num trabalho com uma populacdo com
ICC de etiologia isquémica, o KCCQ apresen-
tou & semelhanca do presente estudo, uma boa
validade, fiabilidade e indice de resposta em

Elisabete Nave-Leal, et al.
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responsiveness, or sensitivity to clinical
change over time, comparing the KCCQ and
the generic measures EQ-5D and SF-12,
found the former to be the most responsive to
clinical change .

By assessing more domains than the
MLHFQ, the KCCQ provides more detailed
information on the status of CHF patients,
which is an advantage of disease-specific
measures. It also follows the guidelines for
measuring HRQL in clinical trials by assess-
ing a shorter period (two weeks) than the
MLHFQ (one month) .

As in the present study, an analysis of a pop-
ulation with CHF of ischemic etiology showed
that the KCCQ presented good validity, reliabil-
ity and responsiveness in patients with previous
myocardial infarction™. A recent study compar-
ing the psychometric properties of the KCCQ in
HF patients with and without anemia, a condi-
tion that has similar symptoms to HF, provided
evidence of its ability to evaluate HRQL regard-
less of the presence of anemia™. The same abil-
ity was seen when applied in heart transplant
recipients V.

Given the multiplicity of instruments, both
generic and specific, for measuring HRQL in
CHF, there have been several studies aiming
to clarify some of the questions raised con-
cerning the suitability of different measures.
A recent study comparing some of the more
commonly used HRQL instruments in CHF®
found that, although valid and reliable, gener-
ic measures suffered from (a) low sensitivity to
small changes in symptoms (NHP, SIP and SF-
36), (b) the existence of domains that are not
relevant to CHF, such as pain in the NHP, and
(c) domains that are not relevant to the age-
groups concerned, such as questions concern-
ing work and vigorous activity in the SF-36,
bearing in mind that many patients with CHF
are aged over 75. With regard to disease-spe-
cific measures, the authors observed that,
although most were valid and reliable (except
for the CHQ, which requires further investiga-
tion of its psychometric properties), there were
issues with (a) identification of CHF severity
in the QLQ-SHF and MLHFQ, (b) complexity

of structure making it difficult to administer in
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doentes com ICC apés enfarte agudo do
miocdrdio ™. Recentemente, foi realizado um
estudo comparativo das propriedades psi-
cométricas do KCC(Q) em doentes com ICC que
apresentavam anemia (com manifestac¢fo
clinicas semelhantes a 1CC) e doentes com
ICC sem anemia, onde se verificou a capaci-
dade deste questiondrio para avaliar a QVRS
na ICC apesar da presenca desta comorbili-
dade ". As mesmas propriedades foram
observadas numa populagdo submetida a
transplante cardfaco '".

Dado a multiplicidade de instrumentos
genéricos e especificos utilizados na avalia¢do
da QVRS na ICC, algumas questdes tém sido
levantadas quanto a adequagdo destas medi-
das. Vdrios estudos tém dado o seu contributo
na sua clarificagdo. Um trabalho recente com-
para algumas medidas de avaliacdo da QVRS
frequentemente utilizadas na [CC?. No que se
refere as medidas genéricas, verificaram que
embora vélidas e fidveis, apresentavam alguns
problemas referentes a: a) pouca sensibilidade
a pequenas mudancgas dos sintomas obser-
vadas no NHP,SIP e SF-36; b) existéncia de
avaliacdo de dominios que ndo tém traducgdo
na ICC, como é o caso da avalia¢do da dor
pelo NHP; ¢) avaliacdo de dominios pouco
coerentes com a faixa etdria observada, como
as questdes referentes ao exercicio violento e
ao emprego em doentes com mais de 75 anos
avaliado pelo SF-36 na ICC, atendendo a
incidéncia e prevaléncia elevada de idosos
nesta patologia. Relativamente as medidas
especificas, observaram que apesar da vali-
dade e fiabilidade da maioria dos ques-
tiondrios especificos (com excepc¢do para o
CHQ por necessitar de mais investiga¢do das
suas propriedades psicométricas), apresen-
tavam problemas ao nivel da: a) identificagdo
da gravidade da ICC observadas no QLQ-SHF
e MLHFQ; b) complexidade da sua estrutura
tornando dificil a sua aplica¢do aos doentes
verificada no CHQ; c) adequabilidade para a
avaliacdo da QVRS para além dos ensaios
clinicos no caso do MLHFQ. Como observado,
o KCCQ apresenta alguns pontos favoraveis
relativamente a estas fragilidades. Numa
revisdio sistemdtica de instrumentos especifi-

cos de QVRS na ICC por meta-andlise, con-
cluiu-se que apesar do QLQ-SHF e do Lefi

the CHQ, and (c) the suitability of the
MLHFQ in contexts other than the clinical tri-
als for which it was designed. As has been
seen, the KCCQ has certain advantages in
these problematic areas. In a systematic
review with meta-analyses of disease-specific
health-related quality of life questionnaires for
heart failure, the conclusion was that although
the QLQ-SHF and the Left Ventricular
Dysfunction (LVD-36) Questionnaire met mini-
mum psychometric criteria, current evidence
would support the use of the MLHFQ, KCCQ
and CHFQ "9. Concerning the form of admin-
istration, for the KCCQ, application via the
internet is equivalent to pen-and-paper,
unlike the MLHFQ and the Self-Care of Heart
Failure Index (SCHFT) .

All of the above findings are evidence that
the Portuguese version of the KCCQ, which has
undergone cross-cultural validation in the
course of this study, is valid, reliable, simple to
administer and acceptable to patients as a CHF-
specific measure of HRQL, and has a higher
level of responsiveness than most generic and
specific instruments measuring the same con-
cept. It thus enables the benefits perceived by
patients of clinical interventions to be quantified
directly, eliminating interobserver variability.

STUDY LIMITATIONS

Certain limitations of this study should be
beared in mind when interpreting the results.
The absence of a stable follow-up group made
it impossible to assess reliability by the test-
retest method, and the fact that we did not
administer another questionnaire to measure
quality of life meant we could not test conver-
gent/discriminant validity for domains other
than functionality (for which we used NYHA
class).

To conclude, the results of the study show
that the KCCQ is practicable in the Portuguese
context to evaluate HRQL in CHF, of which it

is a valid and reliable measure.




Ventricular Dysfunction (LDV-36) atingirem os
critérios psicométricos minimos, a evidéncia
suportava o uso do MLHFQ, KCCQ e CHFQ
19 Relativamente & forma de administragéo,
observou-se que a aplicacdo do KCCQ por
Internet é equivalente a do formato papel,
facto ndo constatado para o MLHFQ e o Self-
-Care Heart Failure Index (SCHFI)™.

Por todos estes factos, constata-se que a
presente medida, alvo de validac¢do transcul-
tural neste estudo, é valida, fidvel, simples de
aplicar e bem aceite pelos doentes, avaliando
especificamente a QVRS na ICC e apresen-
tando uma responsividade mais elevada que a
generalidade das medidas genéricas e especi-
ficas que medem o mesmo conceito. Constitui-
-se desta forma, como uma medida que per-
mite em contexto clinico quantificar de forma
directa os beneficios percebidos pelos doentes
em relagdo as intervengdes a que sdo sujeitos,
eliminando a variabilidade interobservador.

LIMITACOES DO ESTUDO

Algumas potenciais limitagdes neste estudo
devem ser consideradas ao interpretar os resul-
tados: a auséncia de um grupo que se mantenha
estavel no periodo de follow-up impossibilitou
testar a fidelidade por “teste-reteste” e a nao
aplicacdo de outro questiondrio que avaliasse
igualmente a QV ndo permitiu testar a validade
convergente/discriminativa para os vdrios
dominios avaliados pela QVRS para além da
funcionalidade (em que usdmos a classificagéo
da NYHA).

Conclui-se que, os resultados obtidos
mostram a exequibilidade na utiliza¢do do
KCCQ em contexto portugués, na avaliagio da
QVRS na ICC, assumindo-se como uma medi-
da valida e figvel.
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Anexo

Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire — versao portuguesa

As seguintes perguntas referem-se a sua insuficiéncia cardiaca e como a doenca podera afectar a sua vida.
Por favor leia e responda as seguintes perguntas. Nio existem perguntas certas ou erradas. Marque a resposta

que melhor se aplica a si.

1. A insuficiéncia cardiaca afecta pessoas diferentes de diferentes maneiras. Algumas sentem falta de ar,
outras sentem-se cansadas. Indique o quanto estd limitado pela sua insuficiéncia cardiaca (falta de ar ou
cansaco) na sua capacidade em realizar as seguintes actividades nas dltimas duas semanas.

Marcar com um X numa caixa em cada linha

Actividade Extremamente Muito Moderadamente  Ligeiramente Nada Limitada por outra
Limitada Limitada Limitada Limitada Limitada razdo ou nao faz esta
actividade
Vestir-se - - O - - o

Tomar Banho/

a [m] m] o [m] a

Duche
=

Andar cerca de 500 metros - - O a - o
em terreno plano
Fazer trabalhos pesados em - - O o o o
casa ou carregar compras
Subir um lance de escadas - . O o o -
sem parar
Andar depressa ou correr - O O - - o

(como se fosse apanhar o
autocarro)

2. Na presente data e em comparac¢do com hd duas semanas atrds, os seus sintomas de insuficiéncia cardiaca
(falta de ar, cansago, inchaco dos tornozelos) mudaram?

Os meus sintomas de insuficiéncia cardiaca tém...

Piorado muito  Piorado pouco  Iguais  Melhorado Pouco  Melhorado Muito  Nio tenho tido sintomas nas tltimas duas semanas

o [m} [m} o [m) a

3. Durante as ultimas duas semanas, quantas vezes acordou com os pés, tornozelos ou pernas inchadas?

Todas as 3 ou mais vezes por semana mas nao 1-2 vezes por Menos que uma vez por Nunca nas tltimas duas
manhas todos os dias semana semana semanas
= = = = =]

4. Durante as ultimas duas semanas, quanto é que o incha¢o nos pés, tornozelos ou pernas o/a tem

incomodado?
Tem sido...
Extremamente Muito Moderadamente Um pouco Nada Naio tive
incomodativo incomodativo incomodativo incomodativo incomodativo inchacos
=] a a =] =] =]

5. Durante as dltimas duas semanas, em média, quantas vezes o cansa¢o tem limitado a sua capacidade de

fazer o que quer?

Sempre  Diversas vezes  Pelo menos uma 3 ou mais vezes por 1-2 vezes por Menos que uma Nunca nas tltimas
por dia vez por dia semana mas ndo todos os semana vez por semana duas semanas
dias
(=] a =] =] =] a =]

6. Durante as ultimas duas semanas, quanto é que o cansa¢o o/a tem incomodado?

Extremamente Muito Moderadamente Um pouco Nada Nao tenho tido
incomodativo incomodativo incomodativo incomodativo incomodativo cansaco
a a a a a a
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7. Durante as tltimas duas semanas, em média, (uantas vezes a falta de ar tem limitado a sua capacidade de

fazer o que quer?

Sempre  Diversas vezes  Pelo menos uma 3 ou mais vezes por 1-2 vezes por Menos que uma Nunca nas tltimas
por dia vez por dia semana mas nio todos os semana vez por semana duas semanas
dias
a a a a a a a

8. Durante as tltimas duas semanas, quanto é que a falta de ar o/a tem incomodado?

Tem sido...
Extremamente Muito Moderadamente Um pouco Nada Nio tenho tido
incomodativo incomodativo incomodativo incomodativo incomodativo falta de ar
=] o =] =] [u] (=]

9. Durante as udltimas duas semanas, em média, quantas vezes tem sido for¢cado a dormir sentado numa
cadeira ou necessitou de recorrer ao uso de pelo menos trés almofadas por debaixo da cabega por causa da

falta de ar?

Todas as 3 ou mais vezes por semana mas nao 1-2 vezes por Menos que uma vez por Nunca nas tltimas duas
noites todos os dias semana semana semanas
a a =] a a

10. Os sintomas de insuficiéncia cardiaca podem piorar por diversas razdes. Que certeza tem em rela¢io ao

que deve fazer, ou quem deve chamar, se a sua insuficiéncia cardiaca piorar?

Nio sei Nio tenho a certeza Tenho mais ou menos a certeza Alguma certeza Muita certeza

a a a a a

11. Até que ponto percebe quais as coisas que pode fazer para ndo deixar os sintomas de insuficiéncia

cardiaca piorar? (como por exemplo verificar o peso, dieta com pouco sal, ete.)

Nio percebo nada  Nao percebo muito bem  Percebo mais ou menos  Percebo bem  Percebo completamente

a a a a a

12. Durante as tltimas duas semanas, quanto é que a sua insuficiéncia cardiaca tem limitado fazer o que mais

gosta?

Tem limitado extremamente  Tem limitado muito  Tem limitado moderadamente  Tem limitado pouco  Nio tem limitado

a a a a a

13. Se tivesse que passar o resto da vida com a sua insuficiéncia cardiaca da forma que esta agora, como é

que se sentiria sobre isso?

Nem um pouco satisfeito  Muito insatisfeito  Um pouco insatisfeito  Satisfeito Completamente satisfeito

a a a a [=]

14. Durante as ultimas duas semanas, quantas vezes tem estado desanimado ou abatido por causa da sua

insuficiéncia cardiaca?

Sinto-me assim sempre  Sinto-me assim quase sempre  Sinto-me assim as vezes  Sinto-me assim raramente  Nunca me senti assim

a a a a a




Elisabete Nave-Leal, et al.
Rev Port Cardiol 2010; 29: 353-372

15. Quanto é que a sua insuficiéncia cardiaca afecta o seu estilo de vida? Indique o quanto a sua insuficiéncia

cardiaca tem limitado a sua participagdo nas seguintes actividades nas ultimas duas semanas.

Actividade Gravemente Muito Moderadamente Ligeiramente Nem um Nao se aplica ou

limitada limitada limitada limitada pouco néo fiz por outras
limitada razdes

Pah:.sa.ltempos, o o o o o o

actividades

recreativas

Trabalhar ou o o o o o a o

trabalhos domésticos

Visitar ~ familia ou o o o o o o

amigos fora de casa

Relagdes intimas com o o a o a o
pessoas amadas

ANNEX

Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire — English version

The following questions refer to your heart failure and how it may affect your life. Please read and
complete the following questions. There are no right or wrong answers. Please mark the answer that best
applies to you.

1. Heart failure affects different people in different ways. Some feel shortness of breath while others feel
fatigue. Please indicate how much you are limited by heart failure (shortness of breath or fatigue) in your

ability to do the following activities over the past 2 weeks.

Place an X in one box on each line

Extremely  Quite a bit  Moderately  Slightly  Not at all Limited for other reasons

Activity Limited Limited Limited Limited Limited or did not do the activity
Dressing yourself o o o o o =]
Showering/Bathing o o o o o o

Walking 1 block on

level ground o a o o o a

Doing heavy housework

or carrying groceries o o o o o a

Climbing a flight of stairs

without stopping “ o o a a o

Hurrying or jogging o o 5 o a a

(as if to catch a bus)

2. Now and compared with 2 weeks ago, have your symptoms of heart failure (shortness of breath, fatigue

or ankle swelling) changed?

My symptoms of heart failure have become . . .

I’ve had no symptoms

Much worse Slightly worse Not changed Slightly better Much better over the last 2 weeks

3. Over the past 2 weeks, how many times did you have swelling in your feet, ankles or legs when you woke

up in the morning?

3 or more times
Every morning a week, but not
every day

4. Over the past 2 weeks, how much has swelling in your feet, ankles or legs bothered you?

1-2 times a Less than once a Never over the
week week past 2 weeks

It has been . . .

Extremely Quite a bit Moderately Slightly Not at all . .
bothersome bothersome bothersome bothersome bothersome I've had no swellin

5. Over the past 2 weeks, on average, how many times has fatigue limited your ability to do what you

want?
All of the time Several times At least once a i::;:ﬁ:i:;:n;; 1-2 times per Less than once a Never):::r the
’ ’ per day day perwee week week b
every day 2 weeks
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6. Over the past 2 weeks, how much has your fatigue bothered you?
It has been . . .

Extremely Quite a bit Moderately Slightly Not at all

I’ve had no fatigue
bothersome bothersome bothersome bothersome bothersome su

7. Over the past 2 weeks, on average, how many times has shortness of breath limited your ability to do

what you wanted?

: Never over the
1-2 times per Less than once a

past
every day week week 2 weeks

. 3 or more times

. Several times At least once a
All of the time per week but not
per day day

8. Over the past 2 weeks, how much has your shortness of breath bothered you?

It has been . . .

I ve had no
shortness

of breath

Extremely Quite a bit Moderately Slightly Not at all
bothersome bothersome bothersome bothersome bothersome

9. Over the past 2 weeks, on average, how many times have you been forced to sleep sitting up in a chair

or with at least 3 pillows to prop you up because of shortness of breath?

3 or more times a week, 1-2 times a Less than once a Never over the

Every night but not every day week week past 2 weeks

10. Heart failure symptoms can worsen for a number of reasons. How sure are you that you know what to

do, or whom to call, if your heart failure gets worse?

Not at all sure Not very sure Somewhat sure Mostly sure Completely sure

11. How well do you understand what things you are able to do to keep your heart failure symptoms from

getting worse? (for example, weighing yourself, eating a low salt diet, etc.)

Do not Do not Somewhat Mostly Completely
understand at all understand very well understand understand understand

12. Over the past 2 weeks, how much has your heart failure limited your enjoyment of life?

It has extremely It has limited it {lt hd: I It has slightly It has not
limited it quite a bit ";‘]’mf;z iy limited it limited it

13. If you had to spend the rest of your life with your heart failure the way it is right now, how would you

feel about this?

Not at all Mostly Somewhat Satisfied Completely
satisfied dissatisfied dissatisfied e satisfied

14. Over the past 2 weeks, how often have you felt discouraged or down in the dumps because of your

heart failure?

I felt that way I felt that way I occasionally I rarely felt that I never felt that
all of the time most of the time felt that way way way

15. How much does your heart failure affect your lifestyle? Please indicate how your heart failure may
have limited your participation in the following activities over the past 2 weeks.

Please place an X in one box on each line

Activit Severely Limited Moderately  Slightly Did not Does not apply or did
rvity limited quite a bit limited limited  limit at all  not do for other reasons

Hobbies, recreational activities o o o o o o

Working or doing household chores o o o o o o

Visiting family or friends

out of your home o o o o a o

Intimate relationships with loved ones o o o o o o






