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RESUMO

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa,
incuravel, sem fisiopatologia definida e rapidamente progressiva que é associada a perda dos
neuronios motores superiores e inferiores. Como a avaliagdo da qualidade de vida dos
pacientes com ELA ¢ desafiadora diante do impacto da apresentacéo clinica da doenca, ha
uma grande dificuldade entre os profissionais que atendem estes pacientes em realizar
medidas objetivas com os questionarios atualmente disponiveis no Brasil. Objetivo: Produzir
e validar uma versdo do instrumento Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life —
Short Form (ALSSQOL-SF) em portugués, adaptado ao contexto cultural brasileiro. Método:
Estudo de adaptacdo transcultural e validacdo, realizado nas cidades de Botucatu e de Sao
Paulo no periodo de mar¢o de 2017 a novembro de 2018, de acordo com as diretrizes de
adaptacdo cultural e linguistica proposto por Beaton et al. (2000), dividido em seis passos.
Para a validagdo de construto foram utilizados os instrumentos The World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL-bref) e a Escala de Classificacdo Funcional da
Esclerose Lateral Amiotrofica Revisada (ECFELA-R). Para a analise das correlagdes entre as
pontuagdes do ALSSQOL-SF, WHOQOL-bref e ECFELA-R, foram calculadas correlagdes
de Spearman. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Botucatu — UNESP e da Universidade Federal de S&o Paulo - UNIFESP,
conforme pareceres n°® 2.047.943 e n° 2.069.401. Resultados: Todas as fases do processo de
adaptacdo transcultural foram realizadas sem intercorréncia. Participaram 30 individuos no
teste piloto, e o instrumento “Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para
Pacientes com ELA (QVELA-20/Br)” foi desenvolvido. No momento de validagdo
participaram 100 pacientes, em sua maioria do sexo masculino (58%) e com mediana de idade
de 59 anos. A versao do questionario desenvolvida correlacionou-se de forma positiva e forte
com o WHOQOL-bref e de forma positiva e fraca com o0 ECFELA-R, conforme esperado.
Conclusdo: Foi possivel produzir e validar uma versdo do instrumento ALSSQOL-SF em

portugués, adaptado ao contexto cultural brasileiro.

Palavras-chave: Traducédo, Estudos de Validacdo, Qualidade de Vida, Esclerose Amiotrofica

Lateral, Inquéritos e Questionarios.



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is an incurable, neurodegenerative, non-
defined pathophysiology and rapidly progressive disease that is associated with loss of upper
and lower motor neurons. Since the assessment of the quality of life of patients with ALS is a
challenge in face to the impact of clinical presentation of this disease, objective measurement
with the questionnaires that are currently available in Brazil is a difficult task to be performed
by professionals who assist these patients. Aim: To produce and validate the version of the
instrument Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life - Short Form (ALSSQOL-
SF) into Portuguese, adapted to the Brazilian cultural context. Method: It is a cross-cultural
adaptation and validation study, carried out in the cities of Botucatu and Sao Paulo from
March, 2017 to November, 2018, according to the six steps guidelines of cultural and
linguistic adaptation proposed by Beaton et al. (2000). The World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL-bref) and the Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating
Scale - Revised (ECFELA-R) were used for construct validation. For the analysis of the
correlations between the ALSSQOL-SF, WHOQOL-bref and ECFELA-R scores, Spearman
correlations were calculated. The project was approved by the Research Ethics Committee of
the Faculty of Medicine of Botucatu - UNESP and of the Federal University of Sdo Paulo -
UNIFESP, according to records n® 2.047.943 and n° 2.069.401. Results: All steps of the
transcultural adaptation process were performed without intercurrence. The pilot test had the
participation of 30 individuals, and the “Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida
para Pacientes com ELA (QVELA-20/Br)” tool was developed. During the validation phase 100
patients were included, most of them male (58%) and with a median age of 59 years old. The
created version of the questionnaire correlated in a positive and strong manner with the
WHOQOL-bref and had a positive and weak correlation with ECFELA-R, as expected.
Conclusion: The study produced and validated a version of the instrument ALSSQOL-SF

into Portuguese that is adapted to the Brazilian cultural context.

Keywords: Translating, Validation Studies, Quality of Life, Amyotrophic Lateral Sclerosis,

Surveys and Questionnaires
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1. INTRODUCAO

1.1 Esclerose Lateral Amiotrofica

A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doenga neurodegenerativa,
inevitavel, incuravel, idiopatica, e rapidamente progressiva associada a perda dos neurdnios
motores superiores e inferiores. A doenca é caracterizada clinicamente pela perda da forca e
da habilidade de movimentacdo dos membros, acometendo progressivamente fala, degluticdo
e, finalmente, a capacidade de respirar sem o auxilio de um suporte ventilatorio (1, 2). A
presenca da deméncia frontotemporal é cada vez mais descrita em pacientes com ELA, o que
da suporte ao fato de que essa ndo € uma doenca genuinamente de neurénios motores, mas

com potencial de envolver sistemas ndo-motores (3, 4).

A incidéncia mundial da doenca é de 1,5 - 2,5 a cada 100.000 pessoas por ano e a
prevaléncia de 0,8 - 8,5 a cada 100.000 pessoas. A faixa etdria mais acometida esta
compreendida entre os 50 e 60 anos de vida, a sobrevivéncia média é de 3 a 5 anos apds inicio
dos sintomas, sendo mais afetados os homens, na razdo de 1,2-2,6 para cada mulher

acometida (5).

Muitos estudos estdo sendo realizados com o objetivo de desenvolver um
tratamento eficaz e até mesmo a cura desta doenca, porém, devido as caracteristicas
fisiopatoldgicas complexas da mesma, existe apenas um unico farmaco aprovado no Brasil
utilizado em sua terapéutica, o riluzol. Contudo, o emprego deste farmaco pode prolongar a
expectativa de vida dos pacientes com ELA em apenas trés meses, sendo necessario o

desenvolvimento de tratamentos mais eficazes (6).
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A ELA leva a um alto grau de dependéncia por incapacidades, 0 que ocasiona um
grande impacto socioecondémico e psicoldgico. Por ser uma doenca sem cura, 0s esforcos

devem ser direcionados para o alivio dos sintomas e preservacao da qualidade de vida (QdV)

).

1.2 Qualidade de vida

Analisando o contexto histérico do termo QdV, ha antigos relatos tanto na cultura
oriental quanto na ocidental. A antiga cultura chinesa apresentou os aspectos da QdV em sua
filosofia, arte, literatura e medicina, além da crenca que o equilibrio das forgas positiva (Yin)
e negativa (Yang) representa uma boa QdV. No que tange a cultura ocidental, iniciou-se os
tracos dos seus elementos com Aristoteles, por meio de sua percep¢do de boa vida, que
envolve a felicidade como a integralidade da alma, como sentir-se realizado e completo, ou

seja, uma boa QdV (7).

Seu emprego na area médica foi registrado inicialmente em meados da década de
30, porém, durante alguns anos seguintes, o termo foi esquecido. Mas foi a partir da década de
90 que sua utilizacdo voltou de forma intensa, estando presente em discursos informais e em
investigacOes cientificas. Observou-se, assim, avanco na qualidade e quantidade de estudos
que objetivavam compreender melhor a QdV e a sua relagdo com questdes culturais, sociais e

bioldgicas (7).

O conceito QdV é amplo e ndo apresenta consenso na literatura, mas em seu nivel
mais fundamental, é entendido como subjetivo e multidimensional. Por ser subjetivo, é
melhor mensurado a partir da perspectiva do paciente. Por ser multidimensional, sua medicéo
requer uma investigacdo integral dos diferentes dominios que influenciam distintas areas da

vida do individuo (8).
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Entre as definicbes mais utilizadas para a QdV expde-se a da Organizagdo
Mundial de Saude, que define QdV como sendo “a percep¢ao do individuo de sua posigdo na
vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes” (9). Portanto, a QdV engloba um amplo
contexto, mas enfoca na forma como o individuo se vé no mundo e quais sdo suas

expectativas em relacdo a forma de viver.

A avaliacdo da QdV na éarea da salde tornou-se um atributo importante na
investigacdo clinica e no atendimento ao paciente. Na pratica clinica de rotina, ela pode ajudar
os profissionais a priorizar problemas, a se comunicar melhor com os pacientes, a detectar
possiveis adversidades, a identificar as preferéncias dos pacientes e a avaliar a eficacia de
intervencdes terapéuticas. Além disso, pode ser uma forma indireta de aferir a qualidade dos
servigos prestados a estes pacientes e até mesmo ser subsidio na elaboracdo de politicas de

saude (10).

Para avaliar a QdV dos individuos, varios instrumentos foram desenvolvidos ao
longo dos anos, mas para uma doenga com caracteristicas tdo especificas, como é o caso da
ELA, poucos sdo capazes de realizar essa avaliagdo sem focar apenas na perda da
funcionalidade fisica desses individuos (11). Em consequéncia ao curto periodo de
sobrevivéncia do paciente com ELA ap0s o inicio dos sintomas, sdo escassos 0s estudos
realizados que incluem as varidveis psicossociais e espirituais do paciente. Sabe-se,
entretanto, que estas sdo dimensbes que possuem impacto na QdV dos portadores dessa

doenca e que ndo deveriam ser negligenciadas (12, 13).
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1.3 O questionario ALSSQOL-SF

Tendo em vista a necessidade de identificar as caracteristicas fisicas, sociais,
ambientais, psicologicas e espirituais que afetam a QdV do paciente com ELA, foi
desenvolvido na Pennsylvania State University College of Medicine, nos Estados Unidos da
Ameérica, 0 questionario Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life - Short Form
(ALSSQOL-SF), que € uma versdo resumida do instrumento original ALSSQOL-R,

constituido por 50 questdes, e que mantém caracteristicas psicométricas satisfatorias (14, 15).

O ALSSQOL-SF é composto por 20 questdes e utiliza uma escala do tipo Likert,
de 0 a 10 pontos (“Strongly Disagree” até “Strongly Agree”), sendo que as pontuagdes finais
mais elevadas indicam um maior nivel de QdV. Segundo os autores, o questionario
ALSSQOL-SF demora em média de dois a quatro minutos para ser respondido (14) (Anexo

A).

O ALSSQOL-SF é composto por seis amplos dominios:

1. Emocdo Negativa: engloba uma variedade de estados emocionais, como a depressdo e a

ansiedade, vivenciadas pelo individuo com ELA e a sua perspectiva sobre o futuro;

2. Interacdo com as Pessoas e 0 Meio Ambiente: descreve como os individuos com ELA

interagem com amigos, com a familia e com o meio ambiente;

3. Intimidade: mede experiéncias de satisfacdo e desejo de intimidade social, emocional,

fisico e as relagdes sexuais;

4. Religiosidade: mede a identificagdo religiosa dos individuos, o uso da religido e da oracao

como uma fonte de conforto e o0 engajamento da pratica religiosa na casa;
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5. Sintomas Fisicos: mede a extensdo em que sintomas fisicos como a capacidade de se

mover, 0 sono, o0 mal-estar fisico, a fadiga e a dor sdo percebidos como fonte de problema;

6. Funcdo Bulbar: mede a extensdo em que os sintomas bulbares, como o acometimento da
fala, da salivacdo, de comunicacdo, de alteracdo da mucosa e da degluticdo, sdo percebidos

como fonte de problema.

Dentre as 20 questdes do instrumento, o dominio Emocao Negativa corresponde
as questdes numero 10, 14 e 15; o dominio Interagdo com as Pessoas e 0 Meio Ambiente
corresponde as questdes nimero 8, 9, 11 e 16; o dominio Intimidade relaciona-se as questdes
17, 18, 19 e 20; o dominio Religiosidade inclui as questdes 12 e 13; o dominio Sintomas
Fisicos compreende as questdes 1, 2, 5, 6 e 7; e 0 dominio Func¢do Bulbar inclui as questdes

3ed.

Para a somatoria da pontuacdo final alguns itens devem ser transpostos (subtrair
de 10 a pontuacdo da resposta), para transformar em sentido positivo os que foram
desenvolvidos de forma negativa, especificamente as questdes 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 10, 14 e 15.
Assim, os escores totais variam de 0 a 200 pontos, e para o escore médio, a pontuacéo total

final deve entdo ser dividida por 20.

1.4 Adaptacéo transcultural de instrumentos

A falta de instrumentos formais para avaliacGes na area da saude pode refletir na
eficacia e eficiéncia dos tratamentos oferecidos aos pacientes. Elaborar um instrumento de
pesquisa, para uso em estudos epidemioldgicos e clinicos, consiste em um processo de alta
complexidade, que necessita de habilidades e conhecimentos especificos, alem de muitos

recursos. No Brasil, cada vez mais tem se utilizado instrumentos internacionais, ja validados
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em outras realidades, como modo de suprir a falta desses instrumentos de forma mais barata e

rapida (16, 17).

O aumento no emprego de questionarios em estudos multicéntricos tem implicado
na necessidade de traducdo de um mesmo instrumento em mais de um idioma, facilitando
assim a comparacdo de resultados (18). OrientacOes especificas sobre 0s processos de
traducdo e validacdo foram propostas e publicadas para garantir equivaléncia entre as novas

versdes em diferentes idiomas com a da lingua de origem (19).

Realizar a adaptacdo transcultural de um instrumento que ja € utilizado na préatica
clinica e em pesquisas em um pais, e que apresenta bons resultados, como é o caso do
ALSSQOL-SF, fortalece a importancia do seu uso em uma nova nacionalidade, uma vez que
existe a possibilidade dos adequados resultados serem reproduzidos, independente das

diferencas culturais, pois elas sdo consideradas durante a elaboracéo da nova versao.

1.5 Justificativa

Como anteriormente dito, a avaliacdo da QdV dos pacientes com ELA é
desafiadora e representa dificuldade aos profissionais que atendem estes pacientes (20). Existe
apenas uma ferramenta de avaliagdo especifica para QdV em individuos com ELA que é
validada para o portugués do Brasil - o Questionario de Avaliacdo de Esclerose Lateral
Amiotréfica - ALSAQ-40. Mas este € um questionario longo, e focado no impacto do declinio
funcional. Sabe-se, entretanto, que ndo ha forte relagéo entre o nivel do acometimento fisico e
a QdV (21, 22). O questionario ALSSQOL-SF possui reduzido numero de questbes e é
considerado o instrumento mais adequado para a avaliagdo da QdV em pacientes com ELA,

embora ndo esteja disponivel no portugués (20).
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Diante do exposto, encontra-se a necessidade de realizar a adaptagéo transcultural
e a validacdo de um instrumento de QdV especifico para pacientes com ELA, que envolva
amplamente os dominios fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais, como € 0 caso do
ALSSQOL-SF. Esse instrumento pode ser atil na realizacdo de novas pesquisas
epidemioldgicas e clinicas com estes pacientes, o que pode resultar em melhoria da QdV dos

acometidos pela ELA.

2. OBJETIVOS

2.1 Principal
Produzir uma versdo em portugués do instrumento ALSSQOL-SF, adaptada e

validada ao contexto cultural brasileiro.

2.2 Secundario
- Avaliar a QdV de uma amostra de individuos portadores de ELA atendidos no
ambulatério de ELA do Hospital das Clinicas de Botucatu, Unesp, e no ambulatério de

Doencas do Neurdnio Motor do Hospital Sdo Paulo, Unifesp.

- Descrever as eventuais dificuldades encontradas durante a aplicacdo da verséo

produzida do questionario, incluindo o tempo necessario para o seu preenchimento.
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3. METODOS

3.1 Tipo do estudo

Trata-se de um estudo de adaptagéo transcultural e de validacdo em concordancia
com os critérios COSMIN (COnsensus-based Standards for the selection of health
Measurement INstruments) de qualidade metodoldgica dos estudos sobre propriedades de

medicdo (23).

3.2 Local da pesquisa

O estudo foi realizado em Botucatu, no ambulatério de Esclerose Lateral
Amiotrdfica do Hospital das Clinicas, Faculdade de Medicina de Botucatu / UNESP e em S&o

Paulo, no ambulatério de Doencas do Neurdnio Motor do Hospital So Paulo / UNIFESP.

As entrevistas com os participantes da pesquisa ocorreram em ambiente tranquilo,
com a presenca apenas do participante da pesquisa e da pesquisadora, e dentro das institui¢coes

em sala reservada.

3.3 Populacéo do estudo

Foram incluidos na pesquisa pacientes com diagndstico de ELA, de acordo com

os critérios El Escorial ®¥, de ambos os sexos, com idade igual ou superior a 18 anos.

Foram excluidos os pacientes com incapacidade de responder as questdes por
dificuldades de comunicacdo verbal e escrita; diagnosticados com outras formas de doenca do
neurdnio motor que ndo seja ELA; e aqueles que apresentavam doenca psiquiatrica maior

conhecida e/ou comprometimento funcional secundario ao declinio cognitivo, de acordo com
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o0 teste Amyotrophic Lateral Sclerosis Cognitive Behavioural Screen (ALS-CBS-Br) (4, 25,

26).

3.4 Avaliacdo Cognitiva

Para a avaliacdo cognitiva foi empregado o teste ALS-CBS-Br (Anexo B),
especifico para ELA e validado para a realidade brasileira em 2017. Pontuagbes < 10 sdo
interpretadas como possibilidade de alteragdo cognitiva, motivo para exclusdo de individuos

da pesquisa (26).

3.5 Processo de Adaptacédo transcultural

Para a criacdo da versdo em lingua portuguesa do instrumento ALSSQOL-SF, foi
realizado os procedimentos de adaptacéo cultural e linguistica proposto por Beaton et al. (19),

que é dividido em seis passos, conforme figura 1:
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Figura 1. Passos da adaptagéo transcultural de um instrumento, diretriz proposta por Beaton et

al. (2000). Figura criada pela pesquisadora.

No passo 1 participaram dois tradutores (bilingues) brasileiros, um profissional da
salde e conhecedor do instrumento, e 0 outro sem relacdo profissional com a area médica e
nem conhecimento do instrumento. Cada um realizou a traducdo do questionario do inglés

para o portugués, gerando os instrumentos T1 e T2.
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No passo 2, os dois tradutores e a pesquisadora se reuniram e discutiram as
versdes traduzidas. Apds, fizeram uma sintese e criaram uma unica versdo traduzida (T12),

por consenso dos dois tradutores.

No passo 3, dois tradutores bilingues (portugués e inglés), cuja lingua materna é o
inglés e sem conhecimento do instrumento original, fizeram a retrotraducdo do instrumento
T12, do portugués para o inglés. Esse processo permite verificar se a versao brasileira reflete a

versdo original, gerando assim, os instrumentos em inglés TR1 e TR2.

No passo 4 constituiu-se um comité de especialistas que avaliou as versdes T1,
T2, T12, TR1, TR2, com o objetivo de verificar se todas as questbes estavam adequadas, ou

ndo, em relacdo as seguintes equivaléncias:

e Equivaléncia semantica: avaliacdo da gramatica e do vocabulario. Foram

respondidos os questionamentos:
o As palavras tém o mesmo significado?
o Existem problemas gramaticais na traducéo?

e Equivaléncia idiomatica: avaliacdo de coloquialismo ou expressfes idiomaticas
de dificil tradugdo. Neste passo o comité pode ter que desenvolver uma expressao equivalente
na populagéo alvo.

e Equivaléncia conceitual: avaliagdo de palavras com diferentes significados
conceituais em diferentes culturas.

e Equivaléncia experimental: avaliacdo de termos coerentes com a experiéncia
vivida pela populagédo alvo. Por diferencgas culturais, alguma tarefa pode néo ser vivenciada na

populagéo alvo.
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Foi analisado o indice de concordancia do comité em relagdo as equivaléncias de
todas as frases do instrumento, sendo considerada uma concordancia minima desejada de 80%
como adequada (27). Além da analise das equivaléncias, os especialistas fizeram sugestfes de
alteracdo do questionario pensando na populacdo alvo. Todas as avaliacfes do comité de
especialistas foram consideradas pelos pesquisadores, para gerar uma versdo pre-final do

instrumento, T4.

No passo 5 foi realizado o teste piloto da versdo T4. Esta fase inclui a aplicacéo
do instrumento T4 aos participantes que atendam aos critérios de inclusdo e exclusdo, sendo
necessario o numero minimo de 30 participantes, conforme Beaton et al. (19). Apds responder
as questdes, os participantes preencheram um questionario de avaliacdo da compreensao, no
qual eles foram interrogados sobre as suas percepcoes e as dificuldades encontradas durante o
preenchimento da versdo T4. Essa fase tem a finalidade de averiguar se o questionario €

inteligivel para essa populacdo (Apéndice A).

No passo 6, ocorreu uma avaliagdo em par. Dois especialistas habituados ao
processo de adaptagéo transcultural e que participaram do comité de especialistas, fizeram
uma analise de todos o0s passos do processo, incluindo os questionarios de avaliacdo da
compreensdo dos 30 participantes, para definir se a versdo T4 poderia ser utilizada como

versdo final ou se novas alteracOes e aplicacfes deveriam ser efetuadas.

3.6 Processo de Validacdo

Apos a disponibilizacdo da versao final do questionario, foi iniciado o processo de
validagdo do instrumento com o0s pacientes que atenderam aos critérios de inclusdo e

exclusao.
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A validade de um questionario serve para avaliar o grau em que o instrumento
mensura o construto que ele pretende medir. Dentre os tipos de validagdo, utilizamos neste
estudo a validade de construto, tal qual empregado pelo pesquisador que desenvolveu o
instrumento original (14). A validacdo do construto analisa o grau em que as pontuacgdes de

um instrumento sdo consistentes com as hipoteses pré-definidas (28).

Por hipdtese, espera-se que a versdo final do instrumento ALSSQOL-SF se
correlacione de forma relevante com outro instrumento utilizado para medir o mesmo
construto. Nesta pesquisa foi utilizado o The World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-bref). Almeja-se, ainda, que a versdo do instrumento desenvolvida tenha baixa
correlagdo com um instrumento que é utilizado para medir um construto diferente. Nesta
pesquisa, utilizou-se a Escala de Classificacdo Funcional da Esclerose Lateral Amiotrofica
Revisada (ECFELA-R). Aguardava-se apenas correlacdo significativa em relacdo ao dominio
da funcdo bulbar, presente em ambos os instrumentos, o de comparacao e o da verséo final do

estudo (29).

De acordo com os critérios de Tsang, Royse & Terkawi e COSMIN, o nimero
apropriado de participantes no processo de validacdo corresponde a cinco sujeitos por item do

questionario (30) e pelo menos 100 sujeitos incluidos (23).

Né&o realizamos a anélise de aspectos estatisticos, como Alfa de Cronbach, devido
a natureza do ALSSQOL-SF que, por auséncia de homogeneidade dos itens, a analise seria

inadequada (31).

3.7 Instrumentos utilizados

O WHOQOL-bref € um instrumento com vinte e seis questes capaz de aferir a

QdV geral dos individuos. Ele foi desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Satude em 1998
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(32) e validado para o Brasil em 2000 por Fleck et. al (33). O questionario apresenta uma
escala do tipo Likert de um a cinco, onde maiores pontuacdes representam melhor QdV. Ele
compreende quatro dominios: fisico, psicologico, relagdes sociais e meio ambiente (Anexo

Q).

A ECFELA-R é uma escala especifica para pacientes portadores de ELA e capaz
de mensurar a progressao das alterac6es funcionais da doenca, ela foi desenvolvida em 1999
por Cedarbaum et. al (34) e validado para o portugués em 2010 por Guedes et. al (35). O
questionario apresenta doze questBes e quatro dominios: atividade motora grosseira, atividade
motora fina, funcdo bulbar e funcédo respiratdria. Cada questdo apresenta uma nota de zero a
quatro, somadas ao final para classificar a funcionalidade do paciente. Quanto maior a nota

final, maior sera a preservacdo funcional do participante (Anexo D).

Para a caracterizagdo dos participantes da pesquisa, foi preenchido um
questionario com questbes sociodemograficas e clinicas. As seguintes variaveis foram
anotadas: idade, sexo, cidade de origem, estado civil, cor ou raca (auto-referida), escolaridade,

profissao, religido e tempo de diagnostico da doenca (Apéndice B).

3.8 Analise Estatistica

Para a analise dos dados foi utilizado o Software Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 21. Os dados sociodemograficos e clinicos dos participantes foram
analisados por meio de técnicas descritivas, expressos como porcentagens para variaveis
categoéricas e medianas para as variaveis continuas, sendo estas apresentadas em tabelas. Para
a analise das correlacdes entre as pontuagfes dos questionarios ALSSQOL-SF, WHOQOL-
bref e ECFELA-R, foram calculadas correlaces de Spearman. O coeficiente de correlagdo de

Spearman é interpretado como: 0,00 a 0,10 — correlacdo negligenciavel, 0,10 a 0,39 —
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correlacdo fraca, 0,40 a 0,69 — correlacdo moderada, 0,70 a 0,89 correlagéo forte, e 0,90 a 1,0
— correlacdo muito forte (36). Correlacdes e relacdes foram consideradas estatisticamente
significativas se p< 0,05. Para verificacdo da alocagédo dos itens em cada um dos dominios, foi
utilizado o modelo de analise fatorial confirmatdria, realizada por meio do método de

extracdo de analise do Componente Principal com rotagdo Varimax.

Para preservar a fidedignidade do resultado do instrumento, 0 mesmo foi aplicado
por um unico avaliador e uma Unica vez por paciente, por se tratar de uma doenca de rapida

progressao.

3.9 Procedimentos Eticos

Para a realizacdo da adaptacdo transcultural do instrumento ALSSQOL-SF, foi
solicitada a permissdo, via correspondéncia eletrénica, do autor do questionario, Zachary

Simmons, que autorizou este processo e participou das etapas (Anexo E).

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina de Botucatu da Universidade Estadual Paulista — UNESP e ao Comité de Etica da
Universidade Federal de Sdo Paulo - UNIFESP, reconhecidos pela Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa, atendendo as normas da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de

Saude, sendo aprovado conforme pareceres n° 2.047.943 e n® 2.069.401 (Anexo F, G e H).

Todos os participantes do estudo concordaram com o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, e assinaram duas vias, sendo que uma copia ficou com o participante da

pesquisa e a outra com a pesquisadora (Apéndice C).
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4. RESULTADOS

4.1 Adaptacéao transcultural

Conforme o protocolo de adaptacéo transcultural proposto por Beaton et al. (19),
a tabela 1 mostra a etapa 1 em que foi desenvolvido as versdes T1 e T2 em portugués do
questionario original, e o processo de sintese das traducdes, etapa 2, em que foi gerada a
versdo T12. A versao T1 foi produzida por um tradutor profissional, ndo envolvido com a area
da salde, de nacionalidade brasileira e com o dominio do inglés (Apéndice D). A versdo T2
foi elaborada por um profissional da satde, médico neurologista, que trabalha com pacientes
com ELA, nacionalidade brasileira e com o dominio do idioma inglés (Apéndice E). A etapa
2, contou com a participacdo dos dois tradutores e da pesquisadora, em que juntos elaboraram

a versdo T12 (Apéndice F).

Tabela 1. Questionario original e versdes T1, T2 e T12, das etapas 1 e 2 do processo de

adaptacdo transcultural

Original instrument T1 instrument T2 instrument T12 instrument
I have experienced pain Venho sentindo dor Eu tenho sentido dor Eu tenho sentido dor
| have experienced fatigue Venho sentindo-me fatigado(a) Eu tenho sentido fadiga Eu tenho sentido fadiga
I have experienced excessive saliva Venho obtendo saliva emexcesso Eu tenho tido excesso de salivagéo Eu tenho tido excesso de salivacéo
I have experienced problems with speaking Venho obtendo problemas coma fala Eu tenho tido dificuldades para falar Eu tenho apresentado dificuldades para falar
I have experienced problems with my Venho obtendo problemas coma forca e Eu tenho sentido dificuldades para me Eu tenho sentido diminuicéo de forca e
strength and ability to move habilidade de locomocéo movimentar e fraqueza muscular dificuldades na habilidade de locomogao
| have experienced problems with sleep Venho obtendo problemas como sono Eu tenho tido dificuldades para dormir Eu tenho tido dificuldades para dormir
I have felt physically terrible Venho sentindo-me fisicamente horrivel Eu tenho me sentido muito mal fisicamente.  Eu tenho me sentido muito mal fisicamente
The world has been caring and responsive to O mundo temtido cuidado e sido sensivel O mundo temsido bom comigo e responde as O mundo temsido cuidadoso comigo e
my needs comminhas necessidades minhas necessidades responde as minhas necessidades
| have felt supported Venho sentindo-me apoiado(a) Eu me sinto apoiado Venho sentindo-me apoiado(a)
| have been depressed Venho sentindo-me depressivo(a) Eu tenho me sentido deprimido Venho sentindo-me deprimido(a)
Relationships with those closest to me have  Relacionamentos com pessoas proximas tem  Os relacionamentos comos mais proximos a  Os relacionamentos com os mais préximos a
been satisfying sido satisfatorios mim tem me trazido satisfacdo mim tem me trazido satisfagdo
My religion has been a source of strength or Minha religido temsido fonte de forca e Minha religido temsido uma fonte de forca e Minha religido temsido fonte de forca e
comfort to me conforto para mim conforto para mim conforto para mim
| consider myself to have been religious or Eu tenho me considerado religioso ou . s - Eu tenho me considerado religioso ou
-, . Eu me considero religioso ou espiritualizado o
spiritual espiritual espiritualizado(a)
| have felt hopeless Tenho me sentido semesperanca Eu tenho me sentido desesperangado Tenho me sentido semesperanca
I have felt sad Tenho me sentido triste Eu tenho me sentido triste Tenho me sentido triste
I have enjoyed the beauty of my . Eu tenho desfrutado das coisas belas que Eu tenho desfrutado das coisas belas que
. Tenho apreciado a beleza ao meu redor R P
surroundings estdo a minha volta estdo a minha volta
My desire for emotional intimacy has been Meu desejo por intimidade emocional tem Tenho sentido desejo de intimidade Tenho sentido forte desejo de intimidade
strong sido forte emocional emocional
. . . Tenho compartilhado intimidade emocional Eu tenho dividido minha intimidade Tenho compartilhado minha intimidade
I have shared emotional intimacy with others . .
comoutros emocional comoutros emocional comoutros
My desire for ph);stlrcoa:g;ntlmacy has been Meu desejo por |ntf|cr)rr1:ade fisica temsido Tenho sentido desejo de intimidade fisica Tenho sentido for;iesizsejo de intimidade

Tenho compartilhado intimidade fisica com Eu tenho dividido minha intimidade fisica Tenho compartilhado intimidade fisica com

I have shared physical intimacy with others
outros comoutros outros
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No passo seguinte, retrotraducdo, foram elaboradas as versbes TR1 e TR2, por
meio da versdo T12, com o objetivo de avaliar se a versdo brasileira (T12) reflete a versdo
original em inglés (Apéndice G e H). Nesta etapa participaram dois americanos, com 0
dominio do idioma brasileiro, um profissional da saude e o outro lider religioso, sem
envolvimento com a area médica. Ambos ndo tiveram contato prévio com o questionario

original. A tabela 2 mostra as versdes TR1 e TR2 comparadas com o instrumento original.

Tabela 2. Questionario original e as versdes TR1 e TR2 da etapa de retrotraducéo

TR2 instrument
I have been in pain.
I have felt fatigue.
I have had too much salivation.

TR1 instrument
I have been feeling pain.
I have been feeling tired.
I have had excessive saliva.

Original instrument
I have experienced pain

I have experienced fatigue

I have experienced excessive saliva
I have experienced problems with
speaking
I have experienced problems with my
strength and ability to move

I have had trouble speaking. I've had trouble talking.

I have felt decreased strength and
difficulties in locomotion ability.

I have felt decrease in strength and
difficulties in locomotion abilities.

I have experienced problems with sleep | have had difficulties to sleep. I have had trouble sleeping.

I have felt physically terrible I have felt bad physically. I've been feeling really bad physically.

The world has been caring and
responsive to my needs
I have felt supported
I have been depressed

Relationships with those closest to me

have been satisfying

My religion has been a source of
strength or comfort to me
I consider myself to have been
religious or spiritual
I have felt hopeless
I have felt sad
I have enjoyed the beauty of my
surroundings

My desire for emotional intimacy has

been strong

I have shared emotional intimacy with

others

My desire for physical intimacy has

been strong

I have shared physical intimacy with

others

The world has been careful with me
and responds to my necessities.
I have been feeling supported.

I have been feeling depressed.
My relationships with the people
closest to me have brought me
satisfaction.

My religion has been a source of
strength and comfort for me.

I have considered myself to be
religious or spiritualized.

I have been feeling hopeless.

I have been feeling sad

I have been enjoying beautiful things

around me.

I have been feeling a strong desire for

emotional intimacy.
I have been sharing my emotional
intimacy with others.

I have been feeling a strong desire for

physical intimacy.

I have been sharing a strong desire for

physical intimacy with others.

The world has been careful with me
and responds to my needs.
| have been feeling supported.
I have been feeling depressed.

Relationships with those closest to me

have brought me satisfaction.

My religion has been a source of
strength and comfort to me.

I have considered myself religious or

spiritual.
I've felt hopeless.
I have felt sad

| have enjoyed the beautiful things that

are all around me.

I have felt strong desire for emotional

intimacy.

I have shared my emotional intimacy

with others.

| have felt a strong desire for physical

intimacy.

I have shared physical intimacy
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No passo 4, foi composto um comité de especialistas com sete membros, dois
médicos neurologistas que trabalham com pacientes com ELA, uma médica paliativista, um
médico geriatra, dois tradutores profissionais de inglés e uma professora de portugués. O
comité avaliou todo o processo de traducéo e a versdo T12 a fim de verificar se todos os itens
eram adequados, ou ndo, quanto as equivaléncias descritas no método. A equivaléncia
idiomatica foi a que apresentou menor nimero de concordancias entre os juizes, exibindo sete
sentencas com menos que 80%. A equivaléncia semantica apresentou uma frase com menos
que 80% de concordancia entre o comité, e as demais equivaléncias ndo apresentaram
concordancia menor que 80%. Apenas a frase “Tenho compartilhado minha intimidade
emocional com os outros” apresentou uma concordancia total entre as equivaléncias menor

que 80%, como pode ser observado na tabela 3.

Tabela 3. Percentagem de concordancia do comité de especialistas por equivaléncia em

relacdo a versao T12

Versdo T12 Semantica ldiomatica Conceitual Experimental Total

Eu tenho sentido dor 100,00%  100,00%  100,00% 100,00% 100,00%
Eu tenho sentido fadiga 100,00% 71,43% 100,00% 85,71% 89,29%
Eu tenho tido excesso de salivagdo 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%
Eu tenho apresentado dificuldades para falar 100,00% 100,00%  100,00% 100,00% 100,00%

Eu tenho sentido diminuicdo de forca e dificuldades
na habilidade de locomogéao 85,71% 57,14% 85,71% 100,00% 82,14%
Eu tenho tido dificuldades para dormir 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%
Eu tenho me sentido muito mal fisicamente 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

O mundo tem sido cuidadoso comigo e responde

as minhas necessidades 100,00% 71,43% 100,00% 100,00% 92,86%
Venho sentindo-me apoiado(a) 100,00% 71,43% 100,00% 85,71% 89,29%
Venho sentindo-me deprimido(a) 100,00% 71,43% 100,00% 100,00% 92,86%

Os relacionamentos com os mais préximos a mim
tem me trazido satisfagdo 85,71% 85,71% 100,00% 100,00% 92,86%
Minha religido tem sido fonte de forca e conforto para mim 100,00% 100,00%  100,00% 100,00% 100,00%
Eu tenho me considerado religioso ou espiritualizado (a) 85,71% 71,43% 100,00% 100,00% 89,29%
Tenho me sentido sem esperanga 100,00%  100,00%  100,00% 100,00% 100,00%
Tenho me sentido triste 100,00% 100,00%  100,00% 100,00% 100,00%
Eu tenho desfrutado das coisas belas que estdo a minha volta ~ 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%
Tenho sentido forte desejo de intimidade emocional 100,00% 71,43% 100,00% 100,00% 92,86%
Tenho compartilhado minha intimidade emocional com outros 71,43% 71,43% 85,71% 85,71% 78,57%
Tenho sentido forte desejo de intimidade fisica 100,00% 85,71% 100,00% 100,00% 96,43%
Tenho compartilhado intimidade fisica com outros 85,71% 85,71% 100,00% 100,00% 92,86%
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Além do parecer de concordancia ou discordancia em relacdo a cada sentenca e
equivaléncias pelos especialistas, eles apresentaram um relatorio com sugestdes de alteracédo
das questbes e o motivo para isso (Apéndice I). Seguindo as sugestdes do comité, os
pesquisadores fizeram alteracdes nas frases em que se obteve concordancia menor que 80%.
Mesmo com o bom percentual de aceitacdo entre 0 comité de especialistas, a sentenga “Tenho
compartilhado intimidade fisica com outros” foi alterada, por sugestdo de um dos juizes, com
0 objetivo de melhorar a compreensdo do publico alvo. Como resultado, a versdo T4 do

instrumento foi produzida, conforme mostrado na tabela 4 (Apéndice J).

Tabela 4. Versdo anterior ao comité de especialistas (T12) e apds avaliacdo do comité (T4)

Versao T12 Versao T4

Eu tenho sentido dor
Eu tenho sentido fadiga
Eu tenho tido excesso de salivagéo
Eu tenho apresentado dificuldades para falar
Eu tenho sentido diminui¢éo de forca e dificuldades na habilidade de locomogéo
Eu tenho tido dificuldades para dormir
Eu tenho me sentido muito mal fisicamente
O mundo temsido cuidadoso comigo e responde as minhas necessidades
Venho sentindo-me apoiado(a)
Venho sentindo-me deprimido(a)
Os relacionamentos com os mais proximos a mim tem me trazido satisfagdo
Minha religido temsido fonte de forca e conforto para mim
Eu tenho me considerado religioso ou espiritualizado(a)
Tenho me sentido semesperanga
Tenho me sentido triste

Eu tenho sentido dor
Eu tenho sentido muito cansaco
Eu tenho tido muita salivacéo
Eu tenho apresentado dificuldades para falar

Eu tenho tido dificuldades para dormir
Eu tenho me sentido muito mal fisicamente

Tenho me sentido apoiado(a).
Tenho me sentido deprimido(a).

Eu me considero religioso(a) ou espiritualizado(a).
Tenho me sentido semesperanga.
Tenho me sentido triste.

Tenho sentido diminuicao de forca e dificuldade para me movimentar

A vida temsido bondosa comigo e responde as minhas necessidades.

Os relacionamentos comas pessoas mais proximas tém me trazido satisfacao.
Minha religido temsido fonte de forga e conforto para mim.

Eu tenho desfrutado das coisas belas que estdo a minha volta
Tenho sentido forte desejo de intimidade emocional
Tenho compartilhado minha intimidade emocional com outros
Tenho sentido forte desejo de intimidade fisica
Tenho compartilhado intimidade fisica com outros.

Eu tenho desfrutado das coisas belas que estdo a minha volta.
Tenho sentido muita vontade de compartilhar meus sentimentos.
Tenho compartilhado meus sentimentos pessoais com os outros.

Tenho sentido forte desejo de intimidade fisica.
Tenho tido oportunidade de ter contato fisico/carinho comos outros.

A seguir, foi realizado o teste piloto da versdo T4 com trinta participantes, sendo a
maioria do sexo feminino (70%), caucasiano (73%) e que declararam possuir alguma religiéo
(93%), conforme tabela 5. Os participantes classificaram o questionario como de féacil
resposta, nao apresentando dificuldade em

responder as questdes do instrumento,

independente da sua escolaridade. Todos o0s pacientes concordaram que as frases do
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instrumento foram escritas claramente e afirmaram que ndo tiveram sugestdes para qualquer

alteracdo do instrumento. Sua aplicacédo levou de cinco a dez minutos.

Tabela 5. Mediana, valor minimo, valor maximo e percentagem das variaveis demograficas e

clinicas dos 30 participantes do teste piloto do processo de adaptacéo transcultural

Variével Mediana Minimo Maximo
Idade (anos) 59,5 32 72
Sexo Feminino 21 (70%)
Cor Branca 22 (73%)
Possui companheiro 21 (70%)
Possui religido 28 (93%)
Tempo de estudo (anos) 11 4 24
Tempo de Diagnostico (meses) 23 5 336

Na fase de avaliacdo por pares, os dois especialistas ja haviam participado do
comité de especialistas neste estudo, no passo 4, e eram pessoas habituadas com processos de
adaptacédo transcultural. Houve concordancia com a consisténcia do processo de adaptagéo
transcultural, sendo emitido parecer favoravel ao cumprimento de todas as etapas e
aprovando, assim, a versdao brasileira do questionario que foi denominado “Questionario
Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA (QVELA-20/Br)” (Apéndice

K).

4.2 Validagao

Finalizado o processo de adaptagéo transcultural, iniciou-se a fase de validacéo do
instrumento. Inicialmente 111 pacientes acompanhados nos servigos em que a pesquisa foi
desenvolvida foram convidados a participar, porém, destes, seis pacientes ndo aceitaram
participar do estudo e cinco pacientes ndo atingiram o escore minimo exigido pelo

questionario ALS-CBS-Br, totalizando 100 participantes, conforme figura 2.
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Figura 2. Diagrama de participantes do processo de validacao.

Os questionarios foram preenchidos de forma autbnoma por quatro dos
participantes, enquanto que o mesmo foi aplicado pela pesquisadora para 96 sujeitos da
pesquisa. Para dois pacientes com distirbio de fala houve a necessidade do emprego de
material auxiliar para comunicacgéo alternativa. O tempo de preenchimento do QVELA-20/Br

foi de 5-10minutos.

A amostra do estudo na fase de validacdo compreendeu individuos que ndo
participaram da fase de adaptagdo transcultural, e foi composta em sua maioria por
participantes do sexo masculino (53%), que se autodeclararam de cor branca (77%) e que
relataram possuir religido (90%). A maioria dos participantes referiu ter companheiro (65%),
apresentaram uma idade mediana de 59 anos e um tempo de diagndstico mediano de 16
meses. Estes e demais dados demograficos podem ser verificados na tabela 6. Os participantes
eram em sua maioria do estado de Sao Paulo (90%), seguidos de procedentes dos estados de

Minas Gerais (5%), do Para (2%), e da Bahia, Ceara e Rondnia com 1% cada.
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Tabela 6. Mediana, valor minimo, valor maximo e percentagem das variaveis demograficas e

clinicas dos 100 participantes do processo de validacéo do instrumento QVELA-20/Br

Variavel Mediana Minimo Maximo
Idade (anos) 59 32 79
Sexo Masculino 53 (53%)
Possui companheiro 65 (65%)
Cor Branca 77 (77%)
Possui religido 90 (90%)
Tempo de estudo (anos) 11 0 30
Tempo de Diagndstico (meses) 16 1 180

QVELA-20/Br: Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para
Pacientes com ELA
A média da pontuacdo total do questionario QVELA-20/Br neste estudo foi de
6,72 + 1,92. Analisando as médias separadas por seus dominios, pode ser observado que o
dominio Religiosidade apresentou a maior pontuacdo media (8,99 + 0,33), seguido do
dominio Interacdo com as Pessoas e com o0 Meio Ambiente (8,56 + 0,79) e do dominio
Intimidade (7,29 + 0,68). O dominio que apresentou a menor pontuacdo média foi o de
Sintomas Fisicos (4,43 + 1,55), seguido do dominio Funcéo Bulbar (5,41 +4 3). Como pode

ser observado na tabela 7.
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Tabela 7. Média, desvio-padrdao (DP), valor minimo e maximo, da pontuacdo total e por
dominio do Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA

(QVELA-20/Br) na amostra de participantes (N=100)

Variaveis Média (DP)  Minimo-Maximo

Total 6,72 (1,92) 0-10
Emocéao Negativa 6,72 (1,01) 0-10
Interagéo com as Pessoas 8,56 (0,79) 0-10
e 0 Meio Ambiente

Intimidade 7,29 (0,68) 0-10
Religiosidade 8,99 (0,33) 0-10
Sintomas Fisicos 4,43 (1,55) 0-10
Funcéo Bulbar 5,41 (0,43) 0-10

No que tange a validade de construto, medido por meio do indice de correlacéo de
Spearman, diante das hipoteses testadas 0 QVELA-20/Br apresentou uma correla¢do positiva
forte com 0 WHOQOL-bref (p=0,000 e r=0,734) e correlacionou-se de forma positiva fraca
com o ECEFELA-R (p=0,000 e r=0,382). Avaliando os dominios do QVELA-20/Br de forma
individual, houve correlagdes positivas moderadas com os dominios do WHOQOL-bref,
exceto pelo dominio Intimidade, que apresentou correlacdo positiva fraca com todos os
dominios do WHOQOL-bref, tendo sua maior correlacdo com o dominio Relagdes Sociais (p-
0,000 e r=0,35). O dominio Funcédo Bulbar do QVELA-20/Br correlacionou-se de forma
positiva moderada com o ECEFELA-R (p=0,000 e r=0,491) e positiva fraca com os dominios

do WHOQOL-bref, como pode ser observado na tabela 8.
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Tabela 8. Coeficiente de correlacdo de Spearman, com intervalo de confianca, entre o

questionario QVELA-20/Br e demais instrumentos, total e por dominios

ECFELA-R WHOQOL WHOQOL WHOQOL

(Fisico) (Psicolbgico)

WHOQOL WHOQOL

(RelagBes sociais) (Meio ambiente)

OVELAZOBr -total =032 (0:19-0,54) 1=0.734 (0,61-0,82) 1=0,622 (0,47-0,74) 1=061 (046-0,73)

1=0,567 (0,40-0,69) r=0,447 (0,27-0,60)

p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000
~ ) r=0,188 (-0,01-0,37) r=0,559 (0,39-0,69) r=0,615 (0,46-0,73) r=0,416 (0,23-0,57) r=0,407 (0,22-0,56)  r=0,3 (0,11-0,47)
Emoc&o Negativa
p=0,061 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000
Interacdo com as Pessoas r=0,2 (0,00-0,38) r=0,585 (0,43-0,71) r=0,543 (0,38-0,68) r=0,314 (0,12-0,48) r=0,429 (0,25-0,58) r=0,544 (0,38-0,68)
e 0 Meio Ambiente p=0,046 p=0,000 p=0,000 p=0,001 p=0,000 p=0,000
Intimidade r=0,147 (-0,05-0,33) r=0,323 (0,13-0,49) r=0,249 (0,05-0,43) r=0,238 (0,04-0,42) r=0,35 (0,16-0,52) r=0,174 (-0,02-0,36)
p=0,145 p=0,001 p=0,012 p=0,017 p=0,000 p=0,084
Religiosidade r=0 (-0,20-0,20) r=0,451 (0,27-0,60) r=0,464 (0,28-0,61) r=0,196 (0,00-0,38) r=0,452 (0,27-0,60) r=0,323 (0,13-0,49)
p=1,00 p=0,000 p=0,000 p=0,051 p=0,000 p=0,001
. . r=0,292 (0,10-0,47) r=0,656 (0,51-0,76) r=0,487 (0,31-0,63) r=0,665 (0,52-0,77) r=0,4 (0,21-0,56)  r=0,446 (0,26-0,60)
Sintomas Fisicos
p=0,003 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000 p=0,000
~ r=0,491 (0,32-0,63) r=0,198 (0,00-0,38) r=0,123 (-0,08-0,31) r=0,279 (0,08-0,45) r=0,22 (0,02-0,40) r=0,045 (-0,15-0,24)
Funcéo Bulbar
p=0,000 p=0,049 p=0,222 p=0,005 p=0,028 p=0,656

r - Coeficiente de Correlagédo de Spearman; p - Probabilidade de Significancia
ECFELA-R-Escala de classificagdo funcional da esclerose lateral amiotréfica revisada;
WHOQOL-The World Health Organization Quality of Life;

QVELA-20/Br-Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA.

Na tabela 9, sdo apresentadas as cargas fatoriais por item em cada um dos seis

dominios. No dominio Emog&o Negativa e no dominio Interagdo com as Pessoas e 0 Meio

Ambiente, todos os itens agruparam-se no Fator 1. No dominio Intimidade, os itens

agruparam-se entre os Fatores 2, 3 e 4, estando a questdo 17 no Fator 4, no entanto ela pode

contribuir para o Fator 3, devido as cargas fatoriais serem muito préximas; as questdes 18 e

20 agruparam-se no Fator 2; e a questdo 19 no Fator 3, podendo contribuir para do Fator 4.

No dominio Religiosidade os itens agruparam-se no Fator 2. No dominio Sintomas Fisicos

0s itens agruparam-se entre os Fatores 1 e 3, ficando as questbes 1, 2, 6 e 7 no fator 1, e a

questdo 5 no fator 3. E no dominio Funcéo Bulbar os itens agruparam-se no Fator 5.

O Fator 6 extraido pela analise fatorial ndo apresentou expressiva carga fatorial

com nenhum dos seis dominios.
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Tabela 9. Cargas fatoriais dos 20 itens do questionario QVELA-20/Br, por dominio, e 0s seis

fatores extraidos

.. Componentes
Dominios ltens P
Fator1 Fator2 Fator3 Fator4 Fator5 Fator6
Questdo 10 ,538 -,351 ,054 -,108 -,165 ,314
Dominio | Questéo 14 ,548 ,003 -,081 -,261 -, 194 ,062
Questdo 15 ,647 -,179 -,199 -,142 -, 247 ,080
Questao 8 ,451 , 208 -, 176 ,229 ,082 -, 474
_ Questéo 9 ,587 ,229 472 ,297 -,011 ,025
Dominio Il N
Questdo 11 573 ,180 -,508 ,264 ,055 112
QUesté_o 16 ,590 ,058 -,306 ,225 -,191 , 372
Quest&o 17 ,104 ,415 ,428 ,455 -,092 ,026
L Questio 18 ,388 ,547 ,314 ,115 -,057 ,096
Dominio i ~
Questao 19 , 237 ,368 ,394 ,386 ,166 ,086
Questdo 20 ,129 ,549 ,102 121 ,018 276
- Questédo 12 ,305 ,635 ,060 -,603 ,094 -,030
Dominio IV ~
Questao 13 ,365 ,608 -,032 -,581 ,035 ,000
DominioV Questédo 1 523 -,338 237 ,082 -,268 -,163
Questao 2 ,546 -, 154 ,410 -,099 -,010 -,439
Questé.o 5 ,364 -,285 474 -,033 ,005 , 331
Questéo 6 ,672 -, 115 , 173 ,039 -,095 -, 351
Questéo 7 ,622 -, 373 ,085 -,099 -, 156 ,108
Dominio VI Questao 3 ,445 -,243 -,001 -,086 ,728 ,025
Questdo 4 ,452 -,242 ,006 ,055 ,743 ,143

Método de extracdo: Analise do componente principal com rotacdo Varimax

QVELA-20/Br: Questionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA

Dominio I: Emog&o Negativa; Dominio II: Interagdo com as Pessoas e o Meio Ambiente;

Dominio lll: Intimidade; Dominio IV: Religiosidade; Dominio V: Sintomas Fisicos; e Dominio VI: Funcdo Bulbar



39

5. DISCUSSAO

A ELA é uma doenca que afeta de forma multidimensional a vida do portador e
de seus familiares. Utilizar instrumentos que auxiliem no conhecimento das necessidades
integrais dos pacientes, suas percepcOes e atitudes, e que favorecam a proximidade entre
profissional da area da salde e paciente, € uma importante ferramenta para uma boa gestdo

dos cuidados prestados a este cliente (12).

A adaptacdo transcultural de instrumentos tornou-se uma atividade cada vez mais
praticada por pesquisadores na area da sadde. O instrumento uma vez criado em determinado
pais pode ser utilizado para pesquisas e atendimentos clinicos em outras nacGes, desde que
possa ser garantida uma adequada adaptacdo transcultural, e respeitada a realidade da nova
populacdo em que sera empregado. Segundo a literatura cientifica o processo de adaptacdo
transcultural de instrumentos é um procedimento legitimo, capaz de promover o intercambio
entre pesquisadores e seus saberes, de baixo custo quando comparado com a criagdo de um
novo instrumento e importante para comparar resultados em estudos de diferentes paises (37,

38).

Nesta pesquisa se utilizou da diretriz proposta por Beaton et al. (19), que tem um
longo processo de tradugdo, com todas as etapas detalhadas e a execugdo um pré-teste que
auxilia em eventuais e necessarias alteracfes do instrumento na tentativa de oferecer, como
resultado, um questionério que seja abrangente e fidedigno para a populacéo alvo. N&o existe
um consenso em relacdo a melhor forma de se realizar o processo de traducdo, embora, em
geral, as diretrizes sigam processos similares. Contudo, a adotada nesta pesquisa é a mais

utilizada nos estudos (39, 40).
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Nesta pesquisa, foi composto um comité de especialistas com sete membros
habituados ao processo de traducdo e com dominio dos dois idiomas (portugués-inglés). Os
especialistas fizeram sugestdes de alteracbes significativas para o instrumento, tornando as
questdes mais claras e culturalmente aceitas para o publico alvo. Os processos de adaptacédo
transcultural que se utilizam de comité de especialistas apresentam melhores indices de
ajustes dos modelos, com contetido mais preciso para a nova populacdo e ainda garante que o

novo questionario seja fiel ao original (41).

Garantir o cumprimento das equivaléncias é importante para que o instrumento
seja compreensivel para a nova populacdo a ser aplicado. Esta etapa foi essencial neste
estudo, pois o pais de desenvolvimento do instrumento original é os Estados Unidos da
América, enquanto que o pais alvo é o Brasil, paises que apresentam realidades distintas e

diferentes termos de uso cotidiano.

Um exemplo destas diferencas pode ser observado na frase original “I have
enjoyed the beauty of my surroundings”, em que a tradugdo literal ndo faria sentido para a
populacdo brasileira, sendo necessario fazer adaptacdes para que o sentido dela fosse
compreendido para a nova populagdo. Assim, a versao final da traducdo desta frase resultou

em “Eu tenho desfrutado das coisas belas que estdo a minha volta”.

Em estudo de traducéo e adaptacdo cultural realizado na Suécia observou-se esta
mesma necessidade de adaptacdo com as questdes e, ainda, trouxe a limitacdo com a
quantidade palavras entre os dois idiomas, salientando que o inglés tem aproximadamente 250
mil palavras, enquanto o sueco apenas aproximadamente 125 mil palavras (42). Essa
diferenca representa um desafio para manter o significado original na nova versdao do

instrumento. Entretanto, no caso do portugués brasileiro, encontram-se 345 mil verbetes no
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dicionario Aurélio, o que faz com que os desafios sejam diferentes dos encontrados no estudo

sueco (43).

Neste estudo, utilizamos uma amostra de trinta participantes no teste piloto do
instrumento, ndo havendo sugestdo de alteracdo das questdes do instrumento, segundo 0s
participantes. Sabe-se que trinta ou mais participantes durante a realizacdo do teste piloto é
numero suficiente para se detectar, com precisdo, eventuais problemas em um novo

questionario (44).

Na ultima etapa do processo de adaptacdo transcultural foi analisada a coeréncia
da realizacéo de toda a metodologia. Esta etapa é considerada como uma auditoria interna do
método seguido e de todas as fases concluidas. Esta ndo é uma fase de proposta de alteracéo
do conteudo do questionario, mas sim momento em que ocorre aprovacdo dos passos seguidos
durante a execucdo do processo. Portanto, serve como garantia de que o procedimento de
traducéo foi fidedigno e que ndo ocorreram erros. A ndo concordancia dos especialistas com a
qualidade do desenvolvimento da técnica leva a necessidade de se iniciar todo o processo de

adaptacdo transcultural desde o seu estagio inicial, o que ndo ocorreu nesta pesquisa (19, 45).

Os procedimentos para a traducdo e a adaptacdo transcultural sdo criteriosos, e
considera-se este procedimento de importancia semelhante ao do desenvolvimento de um
novo instrumento. Mesmo sem a existéncia de uma diretriz que seja considerada consenso,
algumas etapas sdo indispensaveis, como a traducdo/retrotraducdo, revisdo por comité de

especialistas e teste piloto. Todas essas etapas foram executadas nesse estudo (46).

Os dados sociodemogréaficos dos participantes da validagdo desta pesquisa foram
semelhantes aos encontrados em um estudo brasileiro, de 1998, que mostrou que 58,8% dos

diagnosticados com ELA no pais sdo do sexo masculino, com mediana de idade de 52 anos.
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Em nosso estudo, 53% dos incluidos s&o do sexo masculino e a mediana de idade é de 59
anos (47). O registro nacional dos Estados Unidos, de 2015, reporta que 60,9% dos individuos
diagnosticados com ELA naquele pais sdo do sexo masculino, 78,8% sdo brancos, e a faixa
etaria com maior nimero de casos de ELA ¢é a compreendida entre 60 e 79 anos de idade,

dados semelhantes ao do nosso estudo (48).

O escore médio final do questionario Qvela-20-Br neste estudo foi de 6,72 pontos,
uma pontuacdo abaixo do dez, que é o escore médio maximo alcancado pelo instrumento,
demonstrando que condutas ainda podem ser efetuadas para melhorar a QdV dos participantes
(12). Este resultado foi semelhante ao do estudo realizado na validacdo do questionario
original, em que a pontuacdo média final foi de 6,5 (14). Isto pode ser explicado pelo fato de
que os dois centros participantes desta pesquisa sao especificos para o tratamento de pacientes
com ELA e contam com uma equipe multiprofissional, a semelhanca do centro do estudo

original (49, 50).

O questionario QVELA-20/Br correlacionou-se positivamente forte com o
WHOQOL-bref, assim como os dominios do QVELA-20/Br correlacionaram-se de forma
positiva moderada com os dominios WHOQOL-bref. Isto pode ser explicado pelo fato de que
ambos 0s questionarios avaliam a QdV, embora 0 QVELA-20/Br seja especifico para
pacientes com ELA. Isto demonstra o seu potencial de uso, tendo em vista que 0 WHOQOL-
bref é bastante sensivel na avaliacdo da QdV da populacdo em geral. Além disso, 0 QVELA-
20/Br contém menor numero de questdes, o que facilita sua aplicacdo em pacientes com ELA,
pois 0 acometimento clinico da doenca pode fazer com que 0s mesmos se cansem facilmente

(15, 51).

Ja o instrumento ECFELA-R, ndo apresentou correlagdo forte com o QVELA-

20/Br, e apenas demonstrou correlacdo moderada com o dominio Funcdo Bulbar do
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QVELA-20/Br, sugerindo que a QdV dos pacientes com ELA ndo é determinada
exclusivamente pelas questfes fisicas. Sabe-se que a QdV em portadores de ELA pode ser
mantida mesmo quando a funcdo fisica declina (52), enquanto que a saude psicoldgica

também ndo diminui obrigatoriamente a medida que a funcéo fisica se deteriora (53).

O dominio de Intimidade do QVELA-20/Br apresentou correlacdo fraca com 0s
dominios do WHOQOL-bref, 0 que pode ser explicado pelo fato de que instrumentos que
avaliam a QdV geral ndo englobam o dominio de intimidade de forma ampla, refletindo assim
em fraca correlacao entre 0s questionarios. O mesmo ocorreu, também, durante a validacdo do
questionario original na populacdo estadunidense (14), o que reforca fidedignidade do

instrumento validado por nossa pesquisa.

Em relacdo a analise fatorial confirmatoria, neste estudo observou-se que 0s itens
do QVELA-20/Br nédo se agruparam conforme a distribuicdo proposta em seu artigo original.
Semelhante ao que ocorreu no estudo original, as questdes do dominio Religiosidade e
algumas questdes do dominio Intimidade agruparam-se no mesmo Fator, além do dominio
Funcéo Bulbar, em que as cargas fatoriais agruparam-se apenas em um Fator, sem relacéo
com qualquer outro dominio. Divergindo ao que ocorreu no artigo original, as cargas fatoriais
dos dominios Emocéo Negativa, Interacdo com as Pessoas e 0 Meio Ambiente, e Sintomas
Fisicos, agruparam-se em sua maioria no mesmo Fator, tendo apenas a questédo 5 do dominio
Sintomas Fisicos em outro Fator (14). Estes dados demonstram que mais estudos devem ser
realizados com o questionario através de andlise fatorial, pensando em um nimero maior de

participantes.

Sdo aspectos positivos do nosso estudo, o fato de que quando dado questionario é
validado em uma regido do Brasil, 0 mesmo pode ser considerado adequado para todo o pais,

uma vez que nossa lingua é considerada homogénea, apesar da grande dimensao territorial
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brasileira (54), além de termos contado com a participacdo efetiva do pesquisador
desenvolvedor do questionario original que, além de autorizar a adaptagdo transcultural do

instrumento para a realidade brasileira, colaborou com o desenvolvimento do estudo.

Este estudo apresentou como limitacdo o fato do teste-reteste ndo ter sido
realizado, uma vez que o retorno dos pacientes nos servigos incluidos nesta pesquisa
ocorrerem com intervalos de seis meses. Neste longo intervalo de tempo, podem ocorrer
mudancas clinicas significativas proprias da evolucdo da enfermidade, o que inviabiliza nova

aplicacdo do questionario.
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6. CONCLUSAO

Esta pesquisa permitiu realizar a adaptacdo transcultural e validacdo, para o
portugués e realidade brasileira, de um instrumento capaz de mensurar a QdV de forma
especifica para pacientes com ELA.

A média da QdV mensurada pelo QVELA-20/Br na amostra de pacientes
incluidos na pesquisa foi abaixo do que seria desejavel, mas proximo aos obtidos pelo estudo
de validacdo do instrumento original.

Ndo foram encontras dificuldades significativas de aplicacdo do instrumento
validado, entretanto para a maioria dos participantes a aplicacdo do questionario foi realizada
pela pesquisadora. O tempo médio necessario para a aplicagdo do mesmo foi de cinco a dez
minutos.

Espera-se que QVELA-20/Br sirva como subsidio para futuras pesquisas com 0s
pacientes com ELA, favorecendo a aproximacao entre profissionais da saude e os pacientes, e
potencialmente melhorando, assim, os cuidados prestados e o0s seus desfechos. Esta
ferramenta pode, também, ser empregada em outros paises luséfonos, mesmo que sejam

necessarias adaptacGes para a nova realidade do pais em questéo.
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Please rate the following statements according to how strongly you agree or how strongly you
disagree with each of them. Please respond bout how you have felt or what you have
experienced over the past week.

Strongly Disagree

Strongly
Agree

I have experienced pain.

10

| have experienced fatigue.

10

| have experienced excessive saliva.

10

I have experienced problems with
speaking.

10

| have experienced problems with my
strength and ability to move.

10

| have experienced problems with
sleep.

10

I have felt physically terrible.

10

The world has been caring and
responsive to my needs.

10

I have felt supported.

10

10.

| have been depressed.

10

11.

Relationships with those closest to me
have been satisfying.

10

12.

My religion has been a source of
strength or comfort to me.

10

13.

| consider myself to have been
religious or spiritual.

10

14.

| have felt hopeless.

10

15.

| have felt sad.

10

16.

| have enjoyed the beauty of my
surroundings.

10

17.

My desire for emotional intimacy has
been strong.

10

18.

| have shared emotional intimacy with
others.

10

19.

My desire for physical intimacy has
been strong.

10

20.

I have shared physical intimacy with
others.

10




Anexo B

ALS Cognitive Behavirol Screen (ALS-CBS-Br)

ALS Cognitive Behavioral Screen

HC: Data de Nascimento/Idade: Género:
Inicio dos Sintomas: FVC: Escolaridade:

Regido de Inicio: bulbar, membro superior, membro inferior, tronco, miisculos da respiragdo (circule uma)

° Atencdo:

a. Comandos: Eu vou te dizer alguns comandos. Ouga com aten¢do e faga o que eu disser. (Se o paciente ndo
conseguir apontar, o movimento pode ser realizado com os olhos, bragos ou de outros modos)

1. Aponte (com o seu dedo indicador) para o teto e, depois, para a esquerda.
2. Toque o seu ombro, aponte para o chdo, e depois feche a méo.

Pontuagdo: 1 (nenhum erro) 0 (1 ou mais erros)

b. Soma mental / Linguagem: Eu vou falar algumas frases. Eu quero que vocé me fale o mimero de silabas em
cada frase. Por exemplo, “mesa”tem 2 silabas. (Exemplificar até que o conceito fique bem claro. Pode repetir
cada frase apenas uma vez).

1. O tempo esta bom (Resposta correta: 6) Resposta

2. Amanha vai fazer sol. (Resposta correta: 7) Resposta

Pontuacdo: 1 (nenhum erro) 0 (1 ou mais erros)
(Marque 0 se o paciente demorar 20 segundos ou mais para responder)

¢. Movimentos oculares: Sacadas e Antissacadas.
Numero de sacadas: /8 Pontuacdo: 8/8 =1 ponto, <7/8 = 0 pontos
Numero de antissacadas: /8  Pontuacdo: 8/8 =2 pontos, 7/8 = 1 ponto, < 6/8 = 0 pontos

TOTAL:_/5

° Concentracao:

Eu vou falar alguns niimeros. Depois que eu falar, quero que vocé me fale esses niimeros na ordem contraria.
Por exemplo, se eu falar 3-6, vocé deve falar 6-3. (Se for escrito, ndo permita que o paciente escreva os
niimeros na ordem que vocé falar. Interromper apés falhas em duas tentativas seguidas).

Correto Incorreto Correto Incorreto
2-9 (9-2) o o 7-8-6-4 (4-6-8-7) o —
6-4 (4-6) o o 5-4-1-9 (9-1-4-5) - o
3-7-2(2-7-3) o 8-2-5-9-3 (3-9-5-2-8) -
5-8-1(1-8-5) - 5-7-6-3-9 (9-3-6-7-5) o

MAIOR SEQUENCIA CORRETA: 5
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° Rastreamento:

a. Meses do ano: Por favor, me fale os meses na ordem contrdria, comegando por Dezembro. (Circule
omissdes / Marque repeti¢des e inadequagoes)
Dez — Nov — Out — Set — Ago — Jul — Jun — Mai — Abr — Mar — Fev - Jan

Pontuagdo: 2 (nenhumerro) 1 (1erro) 0 (2 ou mais erros)

b. Alfabeto: Por favor, fale/escreva o alfabeto. (Marque os erros ndo corrigidos)
A-B-C-D-E-F-G-H-I-J-K-L-M-N-O-P-Q-R-S-T-U-V-W-X-Y-Z

Pontuagdo: 1 (nenhum erro) 0 (1 erro ou mais)

c. Alternancia: Agora, eu quero que vocé alterne entre niimeros e letras, comegando com 1-A, e depois 2-B, 3-
C, e assim em diante. Por favor, continue de onde paramos, alternando sempre um niimero e uma letra, em
ordem, sem pular nenhum até eu pedir que vocé pare.

(Erro: Qualquer erro na sequéncia, por exemplo, 7-H, ou 8-9).

4D 5E 6F 7-G 8H 91 10-J 11-K 12-L 13-M

Pontuagdo: 2 (nenhumerro) 1 (1erro) 0 (2 ou mais erros)

TOTAL:__/S

° Evocaciio e Fluéncia:

“ale (escreva) o maior nimero de palavras que vocé conhiece come¢ando com a letra F, o mais rdapido
possivel, em 1 minuto. (Mostre as regras ao paciente) Ndo pode escrever o nome de pessoas, lugares ou
nitmeros. Nao pode também falar a mesma palavra mudando apenas o final, como por exemplo carro e carros.
(Pode usar palavras com S ou com F). Erro: repeti¢do, violar as regras.

1. 9. 17.

2. 10. 18.

3. 11 19.

4. 12 20.

5. 13

6. 14.

7. 15,

8. 16.

Pontuacdo por palavras corretas: 3 (>12) 2 (12-8) 1(<8) 0(<4

Pontuago por erros: 2 (nenhum erro) 1 (1 erro) 0 (2 ou mais erros)
TOTAL:__/5 J

PONTUACAO TOTAL: /20




Anexo C

The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL - bref)

Instrumento de Avahiacao de Uuabdade de Vida
The World Health Crganization Cuality of Lite - WHOOOL-bret
Instrugtes

Este questionario & sobre como voog s& sente & respeito de sua qualidade de vida, saude =
outras areas desua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se voog nao tem carteza sobre
que resposta dar em uma guestdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece
miais aproprisda.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por tavor, tenha em mente seus
valores, aspiragies, prazeres e preccupacies. Nos estamos perguntando o que vocé acha de
sua vida, tomando como como reteréncia as duas ultimas semanas. Por exemplo, pensando
nas ultimas duas semanas, uma questio poderna ser:

Fto . -
nada pouco madio | muito| completaments
Wore recebe dos outros o apomo de que
necessital 1 z 3 4 3

Yoce deve circular onumero 1 se wocg nao recebeu "nada’ de apoio. Por favor, leia cada
questido, vejao quevocs achae circule nonumero 2 Lhe parece a melhor resposta.

rmuito ruim Ruim nem ”;_L:' nem boa muito boa
oMo voOLE avalana
sua qualidade de 1 2 3 4 5
wida?
muTEo . Nem sablsfelto . muTEo
inzatisfeito Insatisfeito nem insatisfeito satisfeito satizfeito
Juan sabistertola)
voCE esta com a sua 1 2 3 4 5
sande?

As gquestdes seguintes s30 sobre o guanto vooé tem sentido algumas ooisas nas Ultimas duas
SEMAanas.

muTto
pouCo

mans ou

nada bastante| extreamaments

Em que medida voce acha que s0a dor
3| (fisica) impede vocg de fazer o que 1 z 3 4 5
VOOE pracisa?

T quanto vooE preciza de agum

4 tratamento meédico para levar sus 1 2 3 4 5
vida diaria?
] U quanto vooe aprovelta a vida! 1 L k] 4 ]

brn que medida vooe aCha que a sua

6 vida tem sentido? 1 z 3 3

7 U quanto woCE Cconsegue =2 1 7 3 4 5
concentrar?

g Jus0 segu r-:-ia.] voce se zante am sua 1 7 3 4 5
vida diaria?

3 Juaozaudavel 2 0 z2u ambiante NsICo 1 7 3 4 5

{clima, barulho, poluicio, atrativos)?
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OTLD - -
nada pouco medio | muito| completamente
10 Woe tem energla Euﬁ-::lente para seu dis 1 3 4 5
a- dia?
11 WOos & CapaT de ACEILar sUa aparancia ] 3 4 5
fizica?
17 WocE tem dinheiro suticients para 1 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
Jusn disponIvels para vooe estad as
13 . - : - - 1 3 4 5
informagbes que precisa noseu dia-a-diz
14 Em que medida voce tem oportunidades 1 3 4 5
de atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeitovocd se sentiu a respeito de
Varios aspectos desuavjda nas ultimas duas semanas.

muito ruim ruinm nem ruim bom muita
nem bom bomn
5 Juao bem vocE & capaz P 7 3 4 5
de ze locomovear?
nem
muito e zatizfeito e Muito
inzatisfeito Inzatisfeito nem =atisfeito satisfeito
insatisfeito
Uuao satistertola) vooe
18 esta com O s2u sono? ! 1 : 4 2
030 satisieltola) vooe
esta com sua capacidade
17 de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do ssu dia-a-
dia?
Uuao satistertola) voce
18 | esta com sua capacidade 1 2 3 4 5
para o trabalho?
TT0a0 satisteltola) vooe
s esta Consigo mesmo? 1 1 3 4 3
Uuao satistertola) voce
estd com suas relagbes
20 pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos,
colegas)?
Uuao zatistertola) voce
4 esta com sua vida sexual? ! 2 : 4 2
TT0a0 satisteltola) vooe
72 _ =sta com 1 2 3 4 5
O 3poio que woroe recebs
de seus amigos?
Uuan satistertola) vooe
= esta com as condigdes do ! z : 4 2
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L-:-::al onde maorar

Juad zabhisfentola)] vooE

24 =sta com o 1 2 3 4 5
SEU eSS0 05 EEF'-"H:EE de
zaudea?
QUaD satisfeltola) vooe
25 esta com 1 2 3 4 5

0 zeu meEio de transporte?

Az questbes seguintes referem-se 3 com gue frequéncia voos sentiu ou experimentou certas

CIMEas Nas ulbimas duas semanas.

Algurnas - muito
nun E&E freglentements freqiient te | FEMPTE
_om que frequendia voos
term sentimentos negative
26| tais como mau humor, 1 2 3 4 5

desespero, ansiedade,
depressio?

OBERIGADO PELASUACOLABORACAD
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Escala de Classificacdo Funcional da Esclerose Lateral Amiotréfica Revisada (ECFELA-R)

AMYOTROPHIC LATERAL SCLEROSIS FUNCTIONAL RATING SCALE -

REVISED (ALSFRS-R)

ESCALA DE CLASSIFICAGAOQ FUNCIONAL DA ESCLEROSE LATERAL

AMIOTROFICA REVISADA (ECFELA-R)
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Anexo E

Autorizacdo de uso do Questionério “Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life
— Short Form” (ALSSQOL-SF)

Simmons, Zachary

océ; "Guilherme AM de Barros’ (barros@fmb.unespubr); zsimmons@psu.edu ¥
Dear Professor de Barros:
Thank you very much for contacting me. |welcome the use of our instrument as you propose. There is no charge for the use of our instrument.
The instrument has not been translated into your native language. It would be wonderful if you could do that and use it in your study. My only request is that if you
do s, you use the standard procedure of translating it, then having it back-translated by an independent person(s) into English, and then compare the original to the
back-translated version to assess equivalence. That latter step should ideally be done by your group, although | would be glad to look it over and provide my opinien

as to whether the back-translated version is equivalent to the eriginal.

The ALSSQOL-R, including a manual for its use and detailed psychometric evaluation, can be found at:
http://www.pennstatehershey.org/c/document_library/get_file?uuid=h9de0a6a-9c1d-4f77-bdf0-5c6c846e018e8&groupld=22147

Also note that we have now developed and validated a shortened, 20-item version: the ALSSQOL-20. This can be found at:

We are in the process of wrmng up the validation study, which we hope to submit for publication soon.
Please do not hesitate to contact me if | can be of further assistance.

With sincere best wishes,
Zach

Zachary Simmons, MD

Professor of Neurology and Humanities
Director, Neuromuscular Program & ALS Center
Pann Statz Hershey Meadical Cantar
Department of Neurology, EC037

Hershey, PA 17033

Phone: 717-531-1377

Faw: 717-531-0334




Anexo F

Parecer substanciado do CEP — FMB / UNESP

e g UNESP -FACULDADE DE Plataforma
@ MEDICINADEBOTUCATU G ABrast

PARECER CONSUBSTANCIADO DD CEP

DADCE DO FROJETD DE PEZQUIBA

THulo da Pecquisa: Adaptacio tarscultural & validapio para a populagio bmaslisim de um instrumenio de
avallagio da qualidade de vida para paclentes portadores de escierose lateral
amioirdfica "Amyofrophic Laieral Bclerosls Spedic Guality of Life™ - Al 33G@0H-20)

FPecguicador: kialzas ' Rdria Sayoso
Arsa Tematoa:

Wercho: 1

CAAE: &57£5317.1.0000.5411

Insdttulgdo Froponsnds: Departaments de Ansstesiologla
Patrooinador Prinolpal: Financlamente Fropric

DADCE DO FARECER

Namaro do Parsosr: Z.047.5243

Apreceniagdo do Projeto:

A esclerose late=ral amlobréfica (ELA) & uma doenga neurodegenerativa, incurdvel, Idiopatica, e
rapidaments progressiva associada 4 perda dos newrdnios molores superiones & inferiores. A dosnga &
caractertzada clinicamenis pela perda da forga & hablidade de movimentagio dos membros, a8 acometer
fala, denlu‘ﬂ;&u =, finalment=, a capacidade de resplrar sem o auxilo d= um supori= ventilsidro. Seuw ploo de
acometimento & entre 50 = &0 anos, & sobrevinincla méda & de 3 3 S anos apds Inick dos sinbomas & afem
mais frequentements homers do que mulheres.

A pres=nga da deméncia fronio-temporal & descria em packenies oom ELA, 0 gue d4 base ao fato de que
esza nfo & uma doenga gerulRaments de neurtinicos molomres, mas com polenclal de envolver sistermas. ndo-
motores. & ELA leva 3 um alio grau d= deperdincia por Incapacidades, o gue ocasiona um grande impacts
soCisecontimico & pskcoidgico. Por ser uma doenga sem cura, os esforpos devem ser direclonados para o
alvio dos sintomas e preservaplo da gualdade de vida.

Existe a necessidade de realzar a traduglo, a adapgio culural & a validaglo de um Instramento de
qualidade de vida especiflico para pacentes com esciemse labsral amiomilica, gues =nvolva amplamente os
domimios fisicos, soclals, psicoisgicos = espirfuals, como & o caso do Amyotophic Laternl Scierosls Spectic
Sualty of Uife (ALEZG0OL-20).

Enderegn: Lhicars Budgnodl | win

Balinz Fubilo Jusor CEM: 1BEFEE
UF: BF Muribsige: BOTUCATU
Telwione  |14)3880- 1808 E-mall: cspalusimb unesp br

g Il 3 (6

58



» UNESP -FACULDADE DE
MEDICINA DE BOTUCATU

[ ]

Contrusclc do Fececer 04T B

DAMEZ0T — DATA DA .'|.F'F|.-.':I'.'.'|.I2,'.’|.-.':I D=0 CEP.

Ects parsosr fol slaborads bacsado nos dosumsntos abalxs relaolonados:

U

Tipo Dooumisnio Argubio Fustagem Suor Sthracio
InI'ur"na;E::- B&sicas F'E_NFDH.F-H.(,'-&EGJ‘I.E ICAE_DO_P 06/M4r2017 Ardtn.
do Projeto RCJETO S5BE35 pd! 13:34105
Declaragio d= Deciaracso_Laura oot O6/M4/3017 | Miaksa Viteria Gaposa| Aceibs
Pesquisadores 13156
Fiolha de Rosio fiolha_rosio_MAISA pd® D6ME/Z017 | Maksa Vildria -Ea:fl:ls-l:l| Finnin

13:2c19
Cutros EAP . pat D6MA/2017 | Miaksa Vildria ﬁa:.'l:l:l:l| Arsii
134957
Oastros declarscms_acary pdf O5/M4/2017 | Mialsa Vidria -anu5u| Mpaitn
134529
TCLE F Termos die TERMO_DE_COMIENTIMENTS _LIVR 06/M4/2017 | Malksa Vidra Saposo| Aceio
Assendmenio § E_E_E3CLARECIDNG dory 13:4433
Jusificativa de
LAusEnCia
Frojetr Detalado /| Frojeto_Malss.dock DEM4/2017 | Miaksa Vitdria Gayoso| Acsio
Brochura 134412
InvesSgador
Crpamenta Orcamenio. pdf 0232017 | salksa Vitdria Gaposo| Aceibs
21:E7100
Cronograma CRONOGRAMA docx 02MAr2017 | Miaksa Vitdria Gayoso| Acsio
21:2341
EHuagdo do Famsoer:
Aprovado
Meoscslia Apreclagdo da CONER:
L]
BOTUCATU, 0< d= Malo de 2017
Apcimedo por:
FILVAMA ANDREA MOLINA LIMA
[Coondamador]
|y g, Lhicars [l
Balirz  Fubein Jumor CEM 1B ETEET
UF: P Musnbsige:  BOTUCATU
Telwlone:  |14)3880- 1608 E-mall. cmpeaiup i unesg b

g (E 3 I
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Anexo G

Parecer substanciado do CEP — Hospital S&o Paulo / UNIFESP

UNIFESP UNIFESP - HOSPITAL SAQ
_ UNIVERSITARIO DA

PARECER CONSUBSTANCIADD DD CEP
Elaborade pela Insittulpdo Copartiolpante

DADCE DO PROJETD DE PEEQUIEA

Titulo da Pecquisa: Adapiacio tarscultural = validapbo para a populaglo brasiea de um insrumenio de
avallagio da qualidade de vida para paclentss pormadores de sccieross ateral
amiordfica ("Amyotrophic Laieral Scliermsls Spacic Cuality of Life” - AL 3B00L-20)

Fecguicador: Malza VESra Gayomn
Arsa Tematoa:

Weorgdo: 1

CAAE: &574593147.1.3001.5505

Insittulgdo Proponenis: Deparaments de Anesteziclogla
Patrovimedor Prinolpal; Financikments Erdpric

DADCE DO PARECER

Hum#ro do Parsosr: 2.0685.401

Apreceniagdo do Projeio:
CEP UNIFESF (co-participanbe)

A Esclenee Lyteral Amiomafica (ELA) & uma doenca neumdegenenadva, inCurdvel, s=m painiogla definida, &
rapidaments progressiva assoclada &4 perda dios Rewurdnios moiores superiores & Inferores. Exisie a
necessidade de realzar a tradugio, a adaptaclo cullural & & valdagio de wm Instumento de gualdade de
vida =specFco para pacienies com esclerpse labteral amioimifica, que snvoiva amplamenie os dominlos
fisices, sodals, psicokgicos & espirdiuals, oomo & o caso do Amyobophic Lad=ral Sderosls SpecHfc Sualty of
LHe (ALESEDL-20]. O presente estudo e por objebivo produzir wma versdo do Instruments ALSSE0L-20
£m portuguss, adapado ac comdexio cultural braslieiro. Para a criapdo da versio em lingus porlugessa do
msTumento ALS3@0L-20, serd realzado o procedimenios de ul:l-mln-;-kh Dutbaral & lirgulstica proposio: por
Eeaion (2000), dividido =m sels fases. Os partcipantes da pesguisa devem preencher os critérios de
moiusio & exciusic & fazer acompanhamenio no Amibulaitno de Terapls Amrlalgca = Culdados Palkytos do
HospEsl das Clinicas de Bolucatu, Facukdades de Medicing de Bofucaby i/ UNESP ou no Ambulabério de
Doesncas Megromusculares do Hospkal 240 Faule, Unkrersidade Federal de 280 Paulo § UNIFEEP.

Enderegn:  Fus Solucets, 572 1° fedar Gonj 14

Balims. VLA CLERERTMNO CEPF: & oroEr
UF: 3 Misfbsigs:  BAD PALLO
Talalone: |15 1083 Fax: [11R23-e E-mall: ssovisris cepentmcgmellcom

Sagana e OB
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UNIFESP

il - mnrillll.
IIIII;IIIII

UNIFESP - HOSPITAL SAQ
PAULO - HOSPITAL
UNIVERSITARIO DA

Contresclc do Fececer 300 4t

Recomendaples:

Mada oomsta

Conolusies ou Pendénolac o Licta de inadequaples:
Bem inadeguples

Concideragdes Finals a oribtdric do CEP:

Apds a aprovagdo do estuda,
Cperacioral 00113 do M23/CNECONEP.

Ects parsosr fol slaborado bacsado noc dosumantos abalxo e laolon 3dos:
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o

apres=niar relatdrios parclals & final conforme determina & Morma

Tipo Dooumenio Argu b Fosbagem Ao Bituagio
informagbes Basicas F'EI_NFIZIH.!.!.'I.IS,‘-EEGJEI.‘I.E IGAE_DO_F D6M&4I01T Aredin
dig Projedc RCJETO S58635 pdf 132405
Declaagio d= Dedaracso_|L aura pdf 064017 | Maksa Vitdia SGayoso| Acsio
Pesquisadores 132058
Folha de Rosio fiolha_rosio_MAIS & pdd 064017 | Blaksa Wihdia -Ea:.'u:u| Aredin
132019

Cautros EAP _patt D6/M472017 | Maksa Wiidria -Ea:.'usu| Areiin
134557

Caubros daclarecas_acary pdf D604 7T | Baksa Widda -Ea:.'u5u| Apeiio
13:15:53

TCLE J Termos die TERMO_DE_CONIENTIMENTCS_LIVR 06/M0&472017 | Maksa Widna Gayoso| Aceiho

Assendmenio E_E_EBCLARECIDNG docy 134433

JusHficativa de

| Ausincia

Projein Detalado /| Frojeto_Malsa docy D6M&4/I017 | Maksa Witdia Gayoso| Acsin

Emdhura 13:44:12

InwesSgador

Crpamento Crcameio. pdf 02037307 | Maksa Vikdda Gayoso| Aoceio
21:5740

Cronograma CRONOGERAMA docx 02M37I017 | Maksa vVikdia Gayoso| Acsio
21:53101

EHuagdo do Panessr

Aprovado

Keoscelta Apreclagdo da CONEP:

o

Enderegn:  MusSobcmbs, 5172 1° Godar Uos| 14

Balms. WiLA CLEMERTRNO CEP: 0 oS0
WF: B Munksgs.  HAL FALLD
Tolaione: |1 1}257 1083 Faxl 11233 Emall:

Tl e cenorTss gl ot

g E - [



UNIFESP UNIFESP - HOSPITAL SAO
T PALLO - HQSPlTAL
. UNIVERSITARIO DA
Consrsslc d Puescer 003 41

A0 PAULD, 17 de WMako de 2047

Accinsdo por:

Wigusl Roberio Jorgs
[Coordemnador]

Enderegn:  FusSotucets, ST 1° Aader Gonl 14
Balire: WiILA CLEMENTNG GEP: S e
UF: BF Mugnibcige:  BA0 FALLO

Talalone: ||y REr). 1083 P (1175550 E-mall: sscrviete cenorfescSgmelcom

LR
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Anexo H

Mudanca de titulo aprovada pelo CEP

arnatd e By e Pesguli
e S Humans

UNESP -FACULDADE DE ~* Plabalformo
MEDICINA DE BOTUCATU asil

Frifi Ml il £ DART S S PP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Adaptacio transcultural e validagdo para a populagio brasileira de um instrumento de
avaliagao da qualidade de vida para pacientes portadores de esclerose lateral
amiotrofica (“Amyctrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life” - ALS3Q0L-20)

Pesquisador: Maisa Vitdria Gayoso

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 55T40317.1.0000.5411

Instituigao Proponente: Departamento de Anestesiclogia
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS O PARECER

Nimero do Parecer: 3.120.233

Apresentagac do Projeto:

Trats-se de emenda para mudanga de titule de: "AdaptagSo transcultural e validagSe para a populagao
brasileira de um instrumente de avaliagio da qualidade de vida para pacientes portadores de esclerose
lateral amiotrofica ("Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life” - ALSSQ0L-20.", para:
“Adaptagde transcultural & validagio para a populagSo brasileira do instruments (“Amyotrophic Lateral
Sdlerosis Specific Quality of Life” - Short Form (ALSSQ0L-5F) para avaliacSo da qualidade de vida em
ndividuos com esclenose |ateral amiotrofica ", a ser realizade pela pesquisadora Maisa Vitoria Gayoso, sob
orientagdo do Prof. Assodiado Guilherme Antonio Moreira de Barros.

Objetivo da Pesquisa:

Obijetivo Primario:

Produzir uma versao do instrumento “Amyotrophic Lateral Scerosis Specific Quality of Life™ (ALSSQ0L-20)
em portugués, adaptado ao contexto cultural brasileiro.

Objetivo Secundario:

Validar o instruments ALSSQOL-20 na versao em portugués brasileine & comprovar a confiabilidade do
instrumento ALSSQ0L-20 na versac em portugués brasileiro.

Emderego: Chacara Butignoll , sin

Babme:  Rubidio Junior CEP: 1@s18-270
UF: aF Bunkiplo: BOTUCATU
Telefona:  (12)3850-1609 E-mall: cepfrimb.unesp.or

Pigiem O] $a 03
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UNESP -FACULDADE DE g Plabaformo
MEDICINA DE BOTUCATU asil

Frifi Mindi i £ METE B TR

Coflinuichs do Paiscer % 1230.23%

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:
Ja avaliado anteriorments.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

Trata-se de emenda para mudanga de titulo de: "Adaptagdo transcultural & validagdo para a populagao
brasileira de um instrumento de avaliagao da qualidade de vida para pacientes portadores de esclerose
lateral amiotrofica (“Amyotrophic Lateral Sclerosis Specific Quality of Life” - ALSSQOL-20.", para:
"Adaptagdo transcultural e validagdo para a populag3o brasileira do instrumento ("Amyotrophic Lateral
Sclerosis Specific Quality of Life” - Short Form (ALSS0Q0L-5F) para avaliagio da qualidade de vida em
individuos com esderose lateral amiotrofica ", a ser realizade pela pesquisadora Maisa Vitoria Gayoso, sob
orientagdo do Prof. Associado Guilherme Antonic Moreira de Barmos.

O pesquisador informa que a mudanga de titulo se justifica pela alteragio do nome do instremento estudado
na pesquisa, sem qualquer mudanga ou alterago do objetivo & metodologia do projeto original aprovado.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Ja avalizdo anteriorments.

Recomendagdes:

Wao ha.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Apos analise em reunido extraordinaria. o Colegiado deliberou APROVADA a emenda apresentada.
Consideragoes Finais a critério do CEP:

Conforme deliberagdo do Colegiado em reunido extraordiniria do Comité de Etica em Pesquisa da
FMBIUMESP, realizada em 23 de janeire de 2018, o docurments enviado na forma de “Emenda”, encontra-se
APROWVADO, sem necessidade de envio & COMEP.

Atenciosamenie,

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu — UNESP

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaizo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Austor Situaga
Infmnag.ErEE FE_INFORMACOES BASICAS 122487 09/01/2018 Aceito
Endersgo: Chacars Susgnoil , s
Balmo: Rusido Junior CEP: 1m.518-570
uF: 2= Munisiplo:  BOTUCATU
Telsfone: (12)3320-1508 E-mall: cepdiimb unesp br

Pigion 023 03
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UNESP -FACULDADE DE g Platoforma
MEDICINA DE BOTUCATU asil
i Ml i £ SET S A E P FY

Conlinuagio do Pameser: % 1200335

Basicas do Progeto  |_E1.pdf 11:02:58 Aceito

Cutros oficiotiule_Maisa. pdf 09/01/2018 [Maisa Vitoria Gayoso| Aceitos
11:00:05

Cecdaragan de Declaracao_Laura pdf 08/04:2017 | Maisa Vitoria Gayoso|  Aceito

Pesquisadores 13:20:56

Folha de Rosto folha_rostoMAISA pdf 08/047 2017 [Maisa Vitoria Gayoso| Aceitos
13:20:18

Outros EAP pdf D8/04/2017 [ Maisa Vitoria Gayoso| Aceito
13:18:57

Qutros dedaracac_acary. pdf 08/04/2017 | Maisa Vitoria Gayoso| Aceito
13:15:20

TCLE / Termos de | TERMO_DE_COMSENTIMENTO_LIVR | 08/04/2017 |Maisa Vitoria Gayoso| Aceito

Aszentimento E_E ESCLARECIDO docx 13:14:33

Justificativa de

Ausencia

Projete Detalhade /| Projeto_Maisa.docx 08/04:2017 | Maisa Vitoria Gayoso| Aceito

Brochura 13:14:12

| Investigador

COrgamento Orcamento. pdf 0202017 |Maisa Vitoria Gayoso| Aceito
21:6700

Cronograma CRONOGRAMA docx 02/0372017 | Maisa Vitoria Gayoso| Aceito
21:5301

Situagio do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagao da COMNEP:
Nao
BOTUCATU, 24 de Janeire de 2018
Assinado por:
SILVANA ANDREA MOLIMA LIMA
[(Comrdenadora))
Emderego: Chacara Bulignoil , sin
Babro: Rubifo Junior CEF: qm.518-570
UF: 3F Wunkiplo: BOTUCATU
Tedelona: [12)3850-160% E-maill: cepfimb.unesp.br

Pigina D3 3a D
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APENDICES

Apéndice A
QUESTIONARIO DE AVALIAC}AO DO ALSSQOL-SF
1. Vocé teve alguma dificuldade para responder as perguntas?
( ) Sim () Néo

Qual?

2. Vocé acredita que as perguntas foram escritas de forma clara?

() Sim ( ) Nao

3. Vocé entendeu o que foi perguntado em todas as questbes?

() Sim ( ) Nao

4. Qual (is) questédo (des) vocé teve dificuldade para responder? ( ) N&o se aplica

Colocar o(s) numero(s):

5. Vocé tem alguma sugestéo de alteracdo do questionario?
()Sim () Nao

Qual?

Obrigada por sua colaboracgéao!
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Apéndice B

OUESTIONARIO DEMOGRAFICO

Idade: Cidade:

Sexo:( ) Feminino ( ) Masculino

Cor ou Raca (IBGE):

( ) Branca ( ) Negra ( ) Parda ( ) indio

Estado Civil:

() Solteiro ( ) Casado ( ) Unido estavel ( ) Viavo ( ) Separado

Anos que frequentou a escola:

Profissao:

Religido: ( ) com religido ( ) sem religido

Tempo do diagndéstico do paciente (meses):
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Apéndice C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O sr(a) esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa chamada “Adaptacéao
transcultural e validagao da versao em portugués do “Amyotrophic Lateral Sclerosis
Specific Quality of Life” (ALSSQOL-20), instrumento de qualidade de vida para
pacientes portadores de esclerose lateral amiotrofica (ELA) no contexto cultural do
Brasill”, que pretende produzir uma versao do instrumento Amyotrophic Lateral Sclerosis
Specific Quality of Life (ALSSQOL-20) em portugués, adaptado ao contexto cultural
brasileiro.

O sr(a). foi selecionado(a) a participar dessa pesquisa por ser portador da ELA e
fazer seguimento no Hospital das Clinicas de Botucatu ou Hospital S&o Paulo.

A pesquisa consta de algumas perguntas iniciais que nos auxiliaréo a identificar se o
senhor apresenta alguma alteracdo cognitiva e/ou comportamental. Apds, devera responder
um questionario de caracterizacdo como: idade, sexo, cidade, estado civil, cor ou raca,
tempo de estudo, profisséo, religi&o e tempo de diagnostico da doenga. O senhor(a) também
sera convidado a responder a um questionario de vinte questdes que vai hos mostrar qual
o seu nivel de qualidade de vida. A entrevista durara cerca de 30 minutos.

O conhecimento dessas informacdes permitira a validagdo de um instrumento para
medir a qualidade de vida de pacientes com ELA e verificar como esta a qualidade de vida
dos pacientes com tal doenga acompanhados no Hospital das Clinicas de Botucatu. Com
isso, poderemos identificar o que pode interferir na sua qualidade de vida, permitindo a
proposicdo novos tratamentos para os sintomas.

Caso 0 senhor(a) ndo queira participar da pesquisa, € seu direito e isso ndo vai
interferir em seu tratamento. O senhor(a). podera retirar seu consentimento, em qualquer
fase da pesquisa, sem nenhum prejuizo.

E garantido total sigilo do seu nome, em relag&o aos dados relatados nesta pesquisa.

O sr(a). receber4d uma via deste termo, e outra via serd mantida em arquivo pelo
pesquisador por cinco anos.

Qualquer davida adicional, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa, através do fone: (14) 3880-1608 / 1609.

CONCORDO EM PARTICIPAR DA PESQUISA
Nome:
Assinatura;
Data: / / Assinatura:

Orientador: Prof Dr. Guilherme Antonio Moreira de Barros, Faculdade de Medicina de
Botucatu, Departamento de Anestesiologia. Fone: (14) 38801414 .

E-mail: barros@fmb.unesp.br

Pesquisadora: Maisa Vitéria Gayoso Fone: (14) 981858521.

E-mail: maisavitoria@hotmail.com



Apéndice D
Versdo T1

BLS- Questionirio de Qualidade Especifica de Vida- (ALSSGOL-20)

Humero do participante:

Data:
Orientagoes:
As perguntas nesse questionario comegam com uma frase sequida de duas respostas opostas. Os ndmeros

vao de urm extrema da resposta 3 outro. Por favor, crcule o nimens entre 0 & 10 conforme sua reafidads. Nao
ha respostas certas ou emadas. Respostas francas serdo mais Utes.

EXEMPLO:
Inaceitavel Acetave
Eu estou 0 1 2 3 4 ] i] 7 ] 2 10
forme.

S woce n3o sente nem um pouco de fome, voce deve cincular 0.

Se vood seme um pouco de fome (voof acabou de comer mas ainda hd espago para sobremesa). vocd
deve cincular 1.2 ou 3. Se vocé esta moderadamente com fome (porque o almogo esta cheganda), vocs
deve circular 4.5 ou 6.

Se vood esta com muita fome (porgue ndo comeu nada o dia fodo), wood dewe circular

7.8 cu D e 52 vood esta "momendo” de fome, deve circular 10,

IMICIE AGUIE
Por favor, avalie sua qualidade de vida geral na dlima semana (7 dias):

Péssima Excelente
Considerando todos os
aspectos da minha vida -
fisica, emocional, social. [4] 1 2 3 4 5 8 7 8 g 10

ecpiritual e financeira
- na iitima semana, a
qualidade da minha vida
fioi.
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Por favor, marque as frases a seguir se concordar plenamente ou ndo concordar com cada uma
delas. Por favor, responda sobre como vocé tem se sentido ou passado nessa Ultima semana.
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Concordo

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10.

10

1.

10

12.

10

13.

10

14.

10

15.

10

16.

10

17.

10

18.

10

19.

10

20.

Discordo
Venho sentindo dor. 0
Venho sentindo-me fatigado(a). 0
Venho obtendo saliva em excesso. 0
Venho obtendo problemas com a 0
fala.
Venho obtendo problemas com a 0
forca e habilidade de locomocéo
Venho obtendo problemas com o 0
sono.
Venho sentindo-me fisicamente horrivel. 0
O mundo tem tido cuidado e 0
sido sensivel com minhas
necessidades.
Venho sentindo-me apoiado(a). 0
Venho sentindo-me depressivo(a). 0
Relacionamentos com pessoas 0
proximas tem sido satisfatorios.
Minha religido tem sido fonte de 0
forga e conforto para mim.
Eu tenho me considerado 0
religioso ou espiritual.
Tenho me sentido sem esperanca. 0
Tenho me sentido triste. 0
Tenho apreciado a beleza ao 0
meu redor.
Meu desejo por intimidade 0
emocional tem sido forte.
Tenho compartilhado intimidade 0
emaocional com outros.
Meu desejo por intimidade fisica 0
tem sido forte.
Tenho compartilhado intimidade 0

fisica com outros.

10
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Apéndice E
Versdo T2

Questionario de qualidade de vida na ELA (forma breve)

Instrupdes:

As perguntas neste questiondrio comegam com uma declaracio seguida de duas
respostas opostas. Os mimeros se estendem de uma resposta exTema 4 seq
opesto, Por faver, ciroule o mimero entre 0 e 10, que seja o mais verdadeiro para
voce. Mo hd respostas certas ou erradas. Respostas completamente honestas

serdo mais titels.
Avalie sua qualidade de vida geral na semana passada (ildmes 7 dias)-

Considerando todos o3 aspectos da minha vida - fisico, emoconal, social
espiritual e financeirg, durante a Gltima semana, 3 minha qualidade de vida tem
sido:

Muito raim Exrelente

Avalie a5 sepaintes afirmaces de acordo com o quio fortemente voos concords
ou discorda de cada uma delas, Por favor responda sobre como voce se sentdu ou
o e VooE experimentou na semana passada

Discorde fortemente Concerdo fortemente
1- Eutenha semtido dor
2- Eutenho sentido fadiga
3- Entenho tido excesso de salivapdo
4- Eu tenho tido dificaldades para falar
5- Eutenho sentido dificuldades para me movimentar e fraqueza muascular

&- Entenho tido dificaldades para dormir

7- Entenho me sentido muito mal fisicamente,

8- 0 mundo tem sido bom comige e responde 35 minhas necessidades
9- Eume sioto apoiado

10- Eu tenho me sentido deprimidie

11- O relacionamentos com o5 Mais prosimos a mim tem me trazido sadsfagdo
12- Minha relizido tem sido uma fonte de forga e conforte para mim
13- Eu me considero religioso ou espirinalizade

14- Eu tenho me sentido desesperancado

15- Eu tenho me sentido triste

16- Eu tenho desfratads das eoisas belas que estdo 3 minha volta

17- Tenho sentido desejo de indmidade emodonal

18- Eu tenho dividido minha intimidade emocional com oatres
19-Tenho sentdo desejo de indmidade fsica

20- Eu tenho dividido minha intimidade fisica com ouros
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Apéndice F
Versdo T12 (sintese)

Guestionaric Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com ELA -
{QVELA-20/Br)
Mimero do participante:

Data:
Orientagies:
As perpuntas nesse questionario comegam com uma frase seguida de duas respostas opostas. Os ndmeros

vao de um extremo da resposta 3 outro. Por favor, circule o nimeno entre 0 e 10 conforme sua realidade. MNao
ha respostas certas ou emadas. Respostas francas serdo mais Uisis.,

EXEMPLO-:

Mo, nem um poucn Extremamente

Eu esiou com 0 1 2 3 £ ] i 7 ] 2 10
forme.

SE WOCE N30 eSE NEm WM pPowuco Com Tome, voce deve cincular 1.

Sie vocé esta com um pouce de fome (wocé acabou de comer mas ainda ha espago para sobremesa),
voce deve circular 1,2 ou 3

S vocé esta moderadamente com fome (pomue o lmogo esta chegando). woce deve circular 4.5 ou 6.
Se vood estd com muita fome (porgue nSo comeu nada o dia todo), woos deve circular

7. 8ouf.

Se vood esta "momende” de fome, deve circular 10,

INICIE AGHIIE
Por favor, avalie sua qualidade de vida geral na lltima semana (T dias):

Pessima Excelente
Considerando todos os
aspectos da minha vida -
fisica, emocional, social, 1] 1 2 3 4 & i T B g 10

espirtual e financeira
- na iitima semana, a
gualidade da minha vida
fini.




Por favor, marque se concordar ou discordar plenamente com cada uma das frases a seguir. Por
favor, responda sobre como vocé tem se sentido ou passado nessa Ultima semana.

Concordo
Plenamente

Eu tenho sentido dor.

10

Eu tenho sentido fadiga.

10

Eu tenho tido excesso de salivacéo.

10

Eu tenho apresentado dificuldades para falar.

10

Eu tenho sentido diminuicéo de forca e
dificuldades na habilidade de locomocéo.

10

Eu tenho tido dificuldades para dormir.

10

Eu tenho me sentido muito mal fisicamente.

10

O mundo tem sido cuidadoso
comigo e responde as minhas
necessidades.

10

Venho sentindo-me apoiado(a).

10

10.

Venho sentindo-me deprimido(a).

10

11.

Os relacionamentos com os mais préximos
a mim tem me trazido satisfacéo.

10

12.

Minha religiao tem sido fonte de forca
e conforto para mim.

10

13.

Eu tenho me considerado religioso
ou espiritualizado (a).

10

14.

Tenho me sentido sem esperanca.

10

15.

Tenho me sentido triste.

10

16.

Eu tenho desfrutado das coisas
belas que estéo & minha volta.

10

17.

Tenho sentido forte desejo de intimidade
emocional.

10

18.

Tenho compartilhado minha intimidade
emocional com outros.

10

19.

Tenho sentido forte desejo de
intimidade fisica.

10

20.

Tenho compartilhado intimidade fisica
com outros.

10




Apéndice G
Versdo TR1

Brief Specific GQuality of Life Guesticnnaire for ALS patients {GVELA-2WBr)
Participant 1.D.-

Diate:
Instructions:

The guestions on this survey begin with a phrase following two opposite responses. The numbers go from one
extreme to the other. Please, circle the number from 0 to 10 according to your reality. Thene are no fight or

wrong answers. Frank responses will be the most useful.
EXEMPLE:

Mo, not bt

| am hungry 0 1 2 3 4 5 & T B

10

T you are not a Bit hangry, you should cnce 00

If wou are a litthe bit hungry (you just ate and still have room for dessert), you should circle 1,2 or 2

i wou are moderately hungry (because lunch is coming). you should cincle 4.5 or 6.

i you are very hungry (because you have not eaten anything all day). you should cinde
T.Barf.

i wou are “starving”, you should circle 10.

BEGIN HERE:

Flease_ evaluate your general quality of life in the past wesk (7 days):

Temitée Excellent
Considening all aspects in
my life —physical. emoticnal,
social, spirtual and financial 0 1 2 3 4 5 8 7 8 0
- in the last week my quality

of lifie was.
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Please, check if you fully agree or disagree with each of the following phrases. Please, answer
according to how you been feeling or doing in the last week.

Fully Fully
agree disagree
1. | I have been feeling pain. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
2. | | have been feeling tired. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
3. | I have had excessive saliva. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
4. | have had trouble speaking. 0 1 2 345678 9 10
5 | _halwe felt dlecrease in strength and 0 1 23 456789 10
difficulties in locomotion abilities.
6. || have had difficulties to sleep. 0 12 3 4 56 7 8 89 10
7. | | have felt bad physically. 0 12 3 4 5 6 7 8 9 10
8 The world has been careful .‘v\:"lth me 0 1 23 456789 10
and responds to my necessities.

9. || have been feeling supported. 0 12 3 4 56 7 8 9 10

10. | | have been feeling depressed. 0 12 3 45 86 7 8 9 10

11 My relationships with the people closest to

me have brought me satisfaction. 0 1234567879 10

My religion has heen a source of

12. strength and comfort for me. 0 12345672839 10
B o 123455785 w
14. | | have been feeling hopeless. 0 12 3 4 5 6 7 8 9 10
15. | | have been feeling sad. 0 1 2 3 4 56 7 8 9 10
16. | have been enjoying beautiful things 0 1 2345678 9 10

around me.

17 | have heen feeling a strong desire for

; . 0 12 3 456 7 8 9 10
emotional intimacy.

| have been sharing my emotional intimacy

18. with others.

0 12 3 4 56 7 8 9 10

| have been feeling a strong desire for

19. physical intimacy.

| have been sharing a strong desire for
20. T .
physical intimacy with others.
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Apéndice H

Versdao TR2

Brief Specific Quality of Life Questionnaire for Patients with ALS - (QVELA-20 / Br)
Participant Number:
Date:

Guidelines:

The questions in this questionnaire begin with a sentence followed by two opposite answers. The
numbers go from one end of the answer to the other. Please circle the number between 0 and 10
according to your reality. There are no right or wrong answers. Frank answers will be most helpful.

EXEMPLO:
—XAMPLE: No, not at all Highly likely
I am hungry 0 1 2 3 4 5 6 7 8 a 10
If you are not at all hungry, you should circle 0.
If you are a little hungry (you just eat but there is still room for dessert), you should
circle 1.2 or 3.
If you are moderately hungry (because lunch is coming), you should circle 4.5 or 6.
If you are very hungry (because you have not eaten all day), you should circle 7, &
or 9.
If you are dying of hunger, you should circle 10.
START HERE:
Please rate your overall quality of life in the last week (7 days):
Terrible Very good

Caonsidering all aspects of
my life - physical,
emaotional, social, spiritual 0 1 2 3 4 5 4] 7 g 9 10
and financial
- in the last week, the
quality of my life
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Please check if you agree or disagree fully with each of the following statements. Please answer
how you have been feeling this past week.

Strongly | fully agree
disagree

1. | I've been in pain. 0 12 3 45 6 7 89 10

2. | I have felt fatigue. 0 12 3 45 6 7 8 9 10

3. | I've had too much salivation. 0 12 3 456 7 8 9 10

4 I've had trouble talking. 0 1 23456728 9 10

| have felt decreased strength and

5 difficulties in locomotion ability. 0 12345672859 10

6. | | have had trouble sleeping. 0 12 3 4 56 7 8 9 10

7. | I've been feeling really bad physically. 0 12 3 4 56 7 89 10

8 The world has been careful with me

and responds to my needs. 0 T2345678°9 10
9. | | have been feeling supported. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
10. | | have been feeling depressed. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
11. Relationships with thpse closest to me have 0 1 23456789 10
brought me satisfaction.
My religion has been a source of
12. strength and comfort to me. 0 1T2345678°¢ 10
| have considered myself religious
13. or spiritual. 0 12 3 456 7 89 10
14. | I've felt hopeless. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
15. | | have felt sad. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
16. | have enjoyed the beautiful things 0 1 23456789 10
that are all around me.
17. | h;we felt strong desire for emotional 0 1 23456 789 10
intimacy.
| have shared my emotional intimacy with
18. others. 0 12 3 4 56 7 8 9 10
19. | h;we felt a strong desire for physical 0 1 23456789 10
intimacy.

20 | have shared physical intimacy




Apéndice |

Relatorio com sugestdes do Comité de Especialistas
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FRASE VERSAD 11 12 13 14 15 I 7
T2
[Eu tenho sentido Sinto dores Sem
dor. sugestdo
Eu tenho me Fadiga & um termo Sinto cansago Eu tenho sentida
senfido exausto. | igual em diferentes muito cansago.
Eu tenho sentido cultu_raf? Ha
fadiga, dEﬁnII;DEE, em
portugués,  como
ruptura, repeticio,
falta de energia.
Eu tenho tido Tenho muita Eu tenho tido
excesso de saliva ou saliva em | muita salivagdo
salivagdo. EXCES50
Eu tenho Poderia ser com a Tenho dificuldade
apresentado fala? Com a fala e para falar
dificuldades para para falar gera
falar. diferenga.
Eu tenho sentide | Eu tenho sentido Eutenhosentido |Com a forga na Tenho diminuico | “Eu tenho sentido
diminuigio de diminuicdo de diminuicio de locomogio ou outra da minha forgae | que minha forca
forga e forga e dificuldade | forga e forga? MNao poderia da minha esta diminuida.
dificuldades na para me dificuldades para | ser forga motora e rapacidade de me | Sinto também que
habilidade de movimentar me lacomaover. locomagio? movimentar estou andando
locomogao com dificuldade.”
Com o 50n0 ou para Tenho dificuldade
Eu tenho tido dormir? Com o para dormir
dificuldades para sono pod_e serl algo
dormir. como  dispneia g
para dormir
ansiedade/insdnia...
Eu tenho me
sentido muite mal
fisicamente.
0 mundo tem sido Avida tem sido Tenho suporte da | “0 mundo tem
cuidadoso comige bondosa comigo minha familia, sido cuidadoso
e responde as e responde as amigos e comigo. O mundo
minhas minhas comunidade me ajuda quando
necessidades. necessidades. preciso.”
Venho me Tenho recebido Apoiado € termo Tenho me sentido | “Tenho me
sentindo apoiade | apoio dos que comum em apoiado (2) sentido apoiade.”
Venho sentindo- est3o @ minha diferentes culrura;?
me apoiado(a). vilta. Amparado seria
melhor? E, mesmo
assim, em gual grau
[fisico, etc?)
Venho sentindo- ‘u’enljn me Tenh_r:u me sentido 'Ten_ho me
me depramidola). seml_nd.o deprimida (a) sentl_do_
deprimido deprimido.”
Os (s relacionamentos Os “Sinto-me
relacionamentos COMm mais proximos relacionamentos satisfeito com as
Com 05 mais tém me trazido COMM 35 pessoas pessoas mais
Proximes a mim satisfagdo [ oume mais praximas proximas a mim.”
tem me trazido satisfeita). tem me trazido
satisfacio. satisfagdo
Minha religiao
tem sido fonte de
forga e conforto
para mim.
Eu tenho me Eu me considero Eu me considero Eu me considero “Eu me considero
considerado religioso ou religioso e Uma pessoa uma pessoa
religiose ou espirituglizado(a) | espiritualizado religiosa ou religiosa ou
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espiritualizado (a). (a). espiritualizada espiritualizada.”
Tenho me sentido
SEM esperanga.
Tenho me sentide
triste.
Eu tenho “Eu gosto das
desfrutadeo das coisas belas que
coisas belas que estdo & minha
estdo & minha volta.”
volta.
Busco Intimidade MNio sei se o0 | Tenho sentido “Sinto vontade de
compartilhar emocional é | terma muita vontade de | estar proxima
meus compresnsivel em | intimidade compartilhar emocionalmente
sentimentos. diferentes culturas? | fisica ou | meus sentimentos | das pessoas.”
Tenho sentido E um conceito | emocional sio
forte desejo de ligado & parte fisica | muito  usados
intimidade ou apenas | em nossa lingua
emodcional. sentimental? e cultura mas
ndo consigo
pensar em
outra forma de
traduzir.
Tenho Tenho _ Tenho _ NEQ_ 5ei_ como  se Tenha _
compartilhado cqmpamlhado compartilhado partl_lhana - compamlhadn
o minhas meus precisa de um meus sentimentos
minha intimidade - - ) .
. confidéncias com | sentimentos com | termo mais claro. pessoais com os
emodional com .
: outros outros. outros
Tenho sentido Tenho sentido Tenho sentido
forte desejo de necessidade de muita vontade de
intimidade fisica. contato fisico. contato
fisicofcarinho
Tenho tido Equivaléncia
contato fisico semdntica: partilhar Tenho trocado
Tenho COM OUtros. intimidade fisica & carinhos com os
compartilhado falar sobre ela ou autros
intimidade fisica ter atitudes,
Com outros. estabelecer

intimidade?
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Apéndice J
Versdo T4

Guestionario Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com
ELA - (QVELA-20/Br)

Mamero do participante:

Data:

Orientagdes:

As perguntas nesse questionano comegam com uma frase seguida de duas respostas opostas.
Os nimeres w30 de um extremo da resposta 3 outro. Por favor, circule o ndmero entre 0 2 10
conforme sua realidade. N3o ha respostas certas ou emadas. Respostas francas seraoc mais
uteis.

EXEMPLO:
M0, NEM UM powsd Exfremameris
Eu estow com fome. 0 1 2 3 4 5 ] T -] ] 10
£ WOCE NaD e51d Nern UM poucD com , WOoE Qeve cncUlar -

Se vocE estd com um pouce de fome (vocf acabou de comer mas ainda ha espago para
sobremesa), wood deve circular 1.2 ou 3.

Se vocE esta moderadamente com fome (pomue o almogo esta chegando), vooé deve circular

4.5 ou g
Se vocs esta com muita fome (porque ndo comeu nada o dia todo), vood
deve circular 7, B ou 2.

Se vocd est3 "momends” de fome, deve circular 10.

INICIE AGIUL

Por favor, avalie sua qualidade de vida geral na (tima semana (7 dias):

Pessimo Excalente

Conskerando todos os
aspectos da minha vida -
fisica, emocional, social, a 1 2

espirfiual e financeira

-na Wima semana, a

fqualdade da minha vida fol.

L]
'
[4J]
[=]]
=]
(]
[T=]

10




81

Por favor, marque se concordar ou discordar plenamente com cada uma das frases a sequir. Por favor, responda sobre como vocé tem se
sentido ou passade nessa dltima semana.

Discordo Concordo
Plenamente Plenamente
1. Eu tenho sentido dor. 0 1 2 34 5 6 7 8 9 10
2 Eu tenho sentido muito cansaco. 0 1 2 34 5 6 T 8 9 10
3 Eu tenho tido muita salivacao. 0 1 2 3 4 5 & T 8 9 10
4. Eu tenho apresentado dificuldades para falar. 0 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
5 ::I;::o?qgmnzi?;iminuicﬁo de forga e dificuldade para 0 ] 2 34 5 § 7 8 g 10
6. Eu tenho tido dificuldades para dormir. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
T. Eu tenho me sentido muito mal fisicamente. 0 1 2 34 5 6 7 8 9 10
| e s 1 2345570 5w
9. Tenho me sentido apoiado(a). 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
10. | Tenho me sentido deprimido(a). 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
n Sﬁz ;?:I{iti:é%nsa;r:iigggoc-om as pessoas mais proximas tém 0 ] 2 34 5 § 7 8 g 10
12 E'g?r:ﬂlﬁlgléo tem sido fonte de forga e conforto 0 ] 2 34 5 6 7 8 g 10
13. E:pmfugﬁ;j'dd&’; religiosofa) ou 0 1 2 345 6 78 9 10
14. | Tenho me sentido sem esperanca. 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
15. | Tenho me santido triste. 0 1 2 34 5 6 7 8 9 10
16, Eq?ntﬁ;hv&?f’fmdo das coisas belas que estio a 0 1 2 34 5 § 7 8 g 10
17 l’gg{};zﬁggo muita vontade de compartilhar meus 0 1 7 34 5 6 T 8 g 10
18 linﬁﬁr{ézﬁwpartilhado meus sentimentos pessoais com 0 1 2 34 5 € 7 8 g 10
19, Tenho sentido forte desejo de intimidade fisica. 0 1 2 34 5 E 7T 8 g 10
0. ;I:'Enm hg ;i gﬁt?op;nunidade de ter contato fisico/cannho 0 1 7 34 5 6 T 8 g 10
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Apéndice K
Versdo Final — QVELA-20/Br

Guestionaric Breve Especifico de Qualidade de Vida para Pacientes com
ELA - (QVELA-20/8r)

Nimero do participante:

Data:

Orientagies:

As perguntas nesse questionano comegam com uma frase seguida de duas respostas opostas.
s nimeros vao de um extremo da resposta 3 outro. Por faver, circule o ndmers entre 0 & 10
conforme sua realidade. Mao ha respostas certas ou emadas. Respostas francas serdo mais

ubets.

EXEMPLO:
M0, NEM Um powso Extremameanis
[Fu estou com fome. o 1 2 3 4 3 ] T g g 10
& WOCE N0 BSid N UM PO con . WOCE Deve carcular 0.

Se vocé estd com um pouce de fome (wooé acabou de comer mias ainda ha espago para
sobremesa), woos deve circular 1.2 ou 3.

Se vocé esta moderadamente com fome (porque o almego esta chegando), wocé deve circular

4.5ou i
Se vocd estd com muita fome (porgue n3o comeu nada o dia todo), vooé
deve circular T, B ou 9.

Se voce esta “momendo” de fome, deve circular 10.

INICIE AGUI

Por favor, avalie sua qualidade de vida geral na (#tima semana (7 dias):

Péssimo Excajemnte

Conskderando tooos cs
aspectos da minha vida -
fislca, emoclonal, s0cial, g 1 2 3 4 5 & 7 &8 8 10

espiriual & financalra

-Ma Ftima semana, a

qualdade da minha wida fol.
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Por favor, marque se concordar ou discordar plenamente com cada uma das frases a seguir. Por favor, responda sobre como vocé tem se
sentido ou passado nessa ultima semana.

Discordo Concordo
Plenamente Plenamente
1. Eu tenho sentido dor. 0 1 2 3 4 5 & T 8 9 10
2. Eu tenho sentido muito cansaco. 0 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
3 Eu tenho tido muita salivaco. 0 1 2 34 5 6 T 8 9 10
4. Eu tenho apresentado dificuldades para falar. 0 1 2 34 5 6 T 8 9 10
5 Egrrfozgmngﬂ?;iminuigﬁo de forga e dificuldade para 0 1 2 34 5 6 T 8 g 10
6. Eu tenho tido dificuldades para domir. 0 1 2 3 4 5 6 T 8 g 10
T. Eu tenho me sentido muito mal fisicamente. 0 1 2 34 5 6 T 8 9 10
| o e o o 2355573 5w
9. Tenho me sentido apoiado(a). 0 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
10. | Tenho me sentido deprimido(a). 0 1 2 34 5 6 7T 8 9 10
1 sz ;ftll:‘lzci:éc;n:;}igg;oc.om as pessoas mais praximas tém 0 ] 2 34 5 6 7 8 g 10
12 I‘p.rgrgr;tnﬁlgléo tem sido fonte de forca e conforto 0 1 2 34 5 6 T 8 g 10
13 | e i o1 9100(a) o 0 1 2345 6 78 9 10
14. | Tenho me sentido sem esperanga. 0 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10
15. | Tenho me sentido tnste. 0 1 2 34 5 6 T 8 9 10
16, E?ntﬁ;hélfssfmdo das coisas belas que estio a 0 ] 2 34 5 & 7T 8 g 10
17 l’zzﬂ; Zﬁgigo muita vontade de compartilhar meus 0 1 2 34 5 § T 8 g 10
18. lgnﬁﬁr{;c;r.ﬁparﬂlhado meus sentimentos pessoals com 0 ] 2 34 5 6 7 8 g 10
18, Tenho sentido forte desejo de intimidade fisica. 0 ] 2 34 5 & 7T 8 g 10
20. ;:I'Enm hg 5ti gﬁtsop;nunidade de ter contato fisico/cannho 0 ] 2 34 5 6 T 8 g 10




