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RESUMO

Objetivo: Realizar a traducdo, adaptacdo transcultural e validacdo para o
portugués brasileiro do Quality Care Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC) em
pacientes oncolégicos em cuidados paliativos. Materiais e Métodos: A pesquisa
foi realizada no setor de Dor e Cuidados Paliativos do Hospital de Céancer do
Maranhdo (S&o Luis, MA, Brasil), sendo aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Maranhdo (parecer consubstanciado n°
2.984.884). O processo de traducdo e adaptacao transcultural do QCQ-PC para o
portugués brasileiro seguiu critérios internacionais, sendo realizado os seguintes
estagios: traducéo, sintese das traducdes, retrotraducédo, analise de um comité de
especialistas, teste da versao pré-final e definicdo da verséo final. Foram incluidos
no estudo individuos com idade igual ou superior a 18 anos, ambos 0S Sexos,
diagnéstico de cancer confirmado por biopsia, capacidade de ler e compreender o
portugués, e com consciéncia do diagnostico de céancer. As propriedades
psicométricas avaliadas foram: validade estrutural por meio de analise fatorial
(exploratéria e confirmatoria); confiabilidade teste-reteste por meio do coeficiente
de correlacao intraclasse (CCI); consisténcia interna por meio do alfa de Cronbach;
validade do construto por meio das correlagcbes entre QCQ-PC e European
Organization for Research in the Treatment of Cancer Questionnaire-core (EORTC-
QLQ-C15-PAL), McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL), indice de Barthel,
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), circunferéncia da panturrilha,
Karnofsky Performance Scale (KPS) e Palliative Prognostic Index (PPI).
Resultados: Duzentos e vinte e cinco pacientes com cancer foram incluidos para
as analises de validade, e uma subamostra com 30 pacientes foi utilizada para
confiabilidade teste-reteste. Para a validade estrutural, foram identificados indices
de ajuste mais adequados para a versao curta do QCQ-PC, com dois dominios e
12 itens. Na analise de confiabilidade, considerando cada item do QCQ-PC, foi
observado valores de kappa adequados (=0,37). Para o escore total, foram
observadas confiabilidade e consisténcia interna adequadas, com valores do
coeficiente de correlacao intraclasse (CCI) 2 0,77, erro padrdao da medida (EPM) <
9,26% e alfa de Cronbach = 0,78. Com relagao a validade do construto, observou-
se correlacdes superiores a 0,30 entre 0 QCQ-PC e KPS, PPI, dominio tristeza da
ESAS, indice de Barthel e todos os dominios relativos & qualidade de vida do
QQVM e EORTC-QLQ-C15-PAL. Discussédo: A satisfacdo dos pacientes em
cuidados paliativos com a assisténcia prestada pelos profissionais da saude € uma
medida autorrelatada importante, pois se relaciona sobremaneira com a qualidade
de vida. Considerando a importancia de medidas de cuidado que proporcionem o
maximo de conforto ao paciente, compreender a satisfacdo dos mesmos permite a
andlise e implementacdo de acdes por parte da equipe de saude. Concluséo: A
versao brasileira do QCQ-PC com dois dominios e 12 itens apresenta propriedades
psicométricas aceitaveis, sendo respaldado o seu uso em pacientes oncologicos
em cuidados paliativos.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Estudos de validagdo. Inquéritos e
guestionarios. Neoplasias.



ABSTRACT

Objective: To translate, cross-cultural adapt and validate the Quality Care
Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC) into Brazlian Portuguese in cancer
patients in palliative care. Materials and methods: This study was carried out in
the Pain and Palliative Care sector of the Hospital do Cancer do Maranhdo (Séo
Luis, MA, Brazil), and was approved by the Research Ethics Committee of the
Federal University of Maranhdo (consubstantiated opinion number 2.984.884). The
process of translation and cross-cultural adaptation of the QCQ-PC into Brazilian
Portuguese followed international criteria, with the following stages: translation,
synthesis of translations, backtranslation, analysis by experts committee, testing of
the pre-final version and definition of the final version. Participants were cancer
patients diagnosed by biopsis and aware of his/her diagnosis, 18 years old or older,
of both genders and able to read and understand Brazilian Portuguese. The
psychometric properties evaluated were: structural validity by means of exploratory
and confirmatory factor analysis; test-retest reliability by means of intraclass
correlation coefficient (ICC), internal consistency by means of Cronbach’s alpha,
construct validity by means of correlations between QCQ-PC and European
Organization for Research inthe Treatment of Cancer Questionnaire-core (EORTC-
QLQ-C15-PAL), McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL), Barthel Index,
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), calf circumference, Karnofsky
Performance Scale (KPS) and Palliative Prognostic Index (PPI). Results: Two
hundred and twenty-five cancer patients were included for validity analyzes, and a
subsample of 30 patients was used for test-retest reliability. For structural validity,
shorted version of the QCQ-PC, with two domains and 12 items showed more
adequate fit indexes than original version. In the reliability analysis, each item of the
QCQ-PC demonstrated adequate kappa values (=0.37). For the total score, QCQ-
PC showed adequate reliability (ICC 20,77 and SEM < 9,26%) and internal
consistency (Cronbach's alpha = 0.78) Regarding the construct validity, correlations
greater than 0.30 were observed between QCQ-PC and KPS, PPI, sadness domain
of ESAS, Barthel Index and all domains related to the quality of life of MQOL and
EORTC-QLQ-C15-PAL. Discussion: Patient satisfaction with the assistance
provided by health professionals is an important self-reported measure in palliative
care, because it is highly correlated with quality of life. Understanding patient
satisfaction with health assistance allows the health professionals to implement
actions to provide maximum comfort during palliative care. Conclusion: The
Brazilian version of the QCQ-PC with two domains and 12 items has acceptable
psychometric properties and can be used in cancer patients in palliative care.

Keywords: Palliative Care. Validation Study. Surveys and Questionnaires.
Neoplasms.
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1 INTRODUCAO

Mesmo com o avango cientifico, ndo € incomum observar ocasifes em que
os profissionais se deparam com situacdes em que 0s pacientes ndo evoluem para
a cura da doenca, sendo necessarios cuidados especiais com a progressao da
mesma (Bottomley, 2002). Sabe-se que a maioria das unidades hospitalares
brasileiras ndo possuem uma conduta definida de como acompanhar os pacientes
gue se encontram com doenca avancada e incuravel (Rego, Palacios, 2006).

Os cuidados paliativos sdo uma forma de assisténcia na area de saude e
vém cada vez mais ganhando espaco no Brasil. Segundo a Organizacdo Mundial
de Saude, o cuidado paliativo tem como objetivo proporcionar aos pacientes e seus
familiares uma melhor qualidade de vida (QV), diminuindo o sofrimento no fim da
vida, com enfoque sobre o tratamento da dor e dos problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual (OMS, 2018). Espera-se em todo o mundo um crescente
aumento no nimero de pacientes que irdo necessitar de cuidados paliativos. Em
contrapartida, o0s sistemas de saude na América Latina encontram-se
despreparados para instituir a terapéutica paliativa (Celis e colaboradores, 2017).

Em todo o mundo, mais de cem milhdes de pessoas se beneficiam dos
cuidados paliativos anualmente, ainda assim, apenas 8% das pessoas que
precisam tem acesso a esse tipo de assisténcia em saude. Os paises sao
classificados em quatro grupos, de acordo com seu nivel de desenvolvimento em
cuidados paliativos: nivel 1, nenhuma atividade detectada; nivel 2, em capacitacao;
nivel 3a, provisdo isolada; Nivel 3b, provisdo generalizada; nivel 4a, integracéo
preliminar; nivel 4b: integracdo avancada. De acordo com os dados de 2014, o

Brasil esta incluido no nivel 3a (AMCP, 2014).
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Os sintomas mais caracteristicos encontrados em pacientes que recebem

cuidados paliativos séo: dispneia, dor, fadiga e reducédo daindependéncia funcional
(Wittry, Lam, McNalley, 2018). O controle dos sintomas € um dos principios
fundamentais da assisténcia e deve ser proporcionado por uma equipe
multidisciplinar (Byock, 2009). Assim, cresce 0 apoio e respaldo cientifico para o
uso de programas de exercicio e intervencdes de reabilitacdo para amenizar 0s
sintomas, podendo ser um meio de auxiio ao tratamento para aumentar a
resisténcia muscular esquelética e cardiopulmonar, com consequente incremento
da QV (Litterini e colaboradores, 2013).

A QV pode ser determinada por um conjunto de fatores que envolve o
individuo, como a compreensdo da pessoa sobre sua prépria vida em relacdo ao
seu bem-estar, objetivos, expectativa e preocupacdes (Giesinger e colaboradores,
2011). O que torna, assim, a QV um importante fator para identificacdo e controle
do tratamento do individuo. Além de promover uma maior sobrevida, a terapéutica
paliativa é capaz de proporcionar uma melhor QV (Temel e colaboradores, 2017).

Ja existem alguns instrumentos validados para avaliar a QV de pacientes
brasileiros em cuidados paliativos. O European Organization for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) desenvolveu o questionario QLQ-C15-PAL com o
objetivo especifico de avaliar a qualidade de vida no estagio avancado da doenca
(Nunes, 2014). Este instrumento aborda a funcionalidade, aspectos fisicos,
aspectos emocionais e uma questao de qualidade de vida global (Groenvold e
colaboradores, 2006). Outra ferramenta validada para o Brasil (Faria, Eluf-Neto,
2014) é o McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL), sendo composta por cinco
subescalas que compreendem o bem-estar fisico, bem-estar psicolégico, bem-

estar existencial, suporte e sintomas fisicos.
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Em complemento ao exposto e ampliando a compreenséo da QV, torna-se

importante considerar o papel da equipe de saude sobre a satisfacdo do paciente
com os cuidados paliativos recebidos. Segundo Aslakson e colaboradores (2017),
existem poucas ferramentas avaliativas de autorrelato, com foco na qualidade do
atendimento em saude para esta populacdo no contexto mundial. Dentre estas, um
recente questionario foi desenvolvido por Yun e colaboradores (2018), intitulado
Quality Care Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC). Trata-se de um questionario
composto por 32 itens em sua versao original, contendo quatro alternativas como
resposta a cada item, com pontuacdo minima de 0 e maxima de 100 pontos. O
QCQ-PC é composto por 4 dominios ou subescalas: 1) comunicacdo adequada
com os profissionais de saude, 2) discussao sobre o valor da vida e os objetivos do
cuidado, 3) apoio e orientacbes para as necessidades de cuidados integrais, e 4)
acessibilidade e sustentabilidade dos cuidados.

Poucos estudos tiveram como objetivo avaliar os maiores interessados na
qualidade do atendimento: pacientes, familiares, profissionais de saude (Vedel e
colaboradores, 2014). No Brasil, no melhor do nosso conhecimento, ndo existe
questionario validado e transculturalmente adaptado para avaliar a qualidade da
assisténcia relatada pelo paciente oncoldgico que se encontra em cuidado paliativo.
A versdo validada podera ajudar a analisar e aprimorar a assisténcia prestada a
esses pacientes. Assim sendo, estes aspectos justificam a conducdo do presente
estudo, dada a relacdo intima entre a satisfacdo do paciente com o tratamento

recebido e a QV.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Realizar a traducdo, adaptacao transcultural e validacdo para o portugués
brasileiro do QCQ-PC em pacientes oncoldgicos que se encontram em cuidados

paliativos.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Mensurar a independéncia funcional dos pacientes oncolégicos em
cuidados paliativos;

e Avaliar a qualidade de vida dos pacientes oncolégicos em cuidados
paliativos;

e Identificar a sintomatologia e estimar a sobrevivéncia dos pacientes

oncolégicos em cuidados paliativos.
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3 HIPOTESE

HO - A versdo adaptada culturalmente para o portugués brasileiro do QCQ-
PC ndo tem propriedades psicométricas semelhantes com a versao original.

H1 - A versdo adaptada culturalmente para o portugués brasileiro do QCQ-
PC apresenta propriedades psicométricas adequadas com base no rigor cientifico
e estatistico, respaldando o uso do questionario para mensuracdo da qualidade do
atendimento aos pacientes com cancer que se encontram em cuidados paliativos

no Brasil.
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 CUIDADO PALIATIVO

O cuidado paliativo foi idealizado na década de 1960 por Cicely Saunders
(médica, enfermeira e assistente social). O movimento ganhou forgca em 1967, com
acriacdo do St. Christopher’s Hospice, em Londres, instituicdo voltada para atender
0S pacientes que necessitavam de tal assisténcia, sendo, até hoje, referéncia
mundial em cuidados paliativos e medicina paliativa (Du Boulay, 2007). Essa
abordagem chegou ao continente americano na década de 1970 e ganhou forca
com a criacdo de um centro de cuidado na cidade de Connecticut (Estados Unidos),
entre 0os anos de 1974 e 1975. A partir dessa iniciativa, houve disseminacao
consideravel da préatica assistencial entre os paises vizinhos (Matsumoto, 2012).
Em 1998, no Brasil, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) inaugurou uma unidade
exclusivamente voltada para pacientes em cuidados paliativos (ANCP, 2020).

De inicio, a OMS definiu e reconheceu o cuidado paliativo como um pilar
essencial, sendo exclusivo para pacientes oncoldgicos, na qual oferecia assisténcia
integral aos pacientes que se encontravam no final de vida, até entdo denominados
como “pacientes terminais” (OMS, 2007). Atualmente, o conceito foi ampliado,
integralizando todas as doengas crbnicas e também programas de atencdo aidosos
(WPCA, 2014).

O cuidado paliativo vem sendo ampliado em todo o territorio brasileiro, mas
para prestar essa assisténcia fisica, emocional, social e espiritual € necessaria uma
equipe multidisciplinar especializada composta por médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, psicélogos,

nutricionistas, técnicos de enfermagem e assistentes espirituais (Maciel, 2008).
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Byock (2009) aborda que a morte ndo deve ser compreendida como “fracasso” pela

equipe e também pelos familiares, e sim como um processo natural. A morte ndo
deve ser prolongada e nem antecipada. O objetivo fundamental é proporcionar uma
assisténcia integral, de modo que proporcione uma melhor qualidade de vida tanto
para os pacientes, familiares e cuidadores.

Sabe-se que pacientes que recebem assisténcia de maneira precoce
apresentam melhor qualidade de vida, menos transtorno de humor e maior
sobrevida (média de 3 meses a mais em comparagdo aos pacientes que nao
receberam tal assisténcia) (Temel e colaboradores, 2010). Essa assisténcia
integral, focada na prevencdo e no controle dos sintomas distingue-se da
assisténcia tradicional pautada na medicina curativa (Matsumoto, 2012).

De acordo com estudo publicado por Othero, Ribeiro e Parsons (2015),
foram identificados 68 servi¢cos brasileiros de cuidados paliativos, metade destes
localizados no estado de S&o Paulo. Segundo Lima (2009), os paises em
desenvolvimento prestam assisténcia tardiamente devido a limitacdes econémicas
e deficiéncia de recursos humanos necessaria para tal pratica. De acordo com a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2020), apesar de ser uma pratica ja
estabelecida e crescente em todo o territdrio nacional, ainda se confunde o cuidado
paliativo com a eutanasia, tanto pelos profissionais da saude como pela populacao,
gerando preconceito com a pratica por puro desconhecimento das suas diretrizes

e pilares.
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4.2 QUALIDADE DA ASSISTENCIA

Anteriormente a existéncia dos conceitos sobre cuidados paliativos, médicos
solicitavam aos pacientes que se encontravam com doencga maligna avancada, sem
possibilidade de cura, que retornassem para suas casas, pois ndo havia mais
condutas a serem realizadas (Clark, 2007). Uma mudanca conceitual se deu em
1960, quando Cicely Saunders escreveu o capitulo “O manejo de paciente em fase
terminal”, revelando as diversas possibilidades de cuidado e tratamento para estes
pacientes (Saunders, 1960).

De acordo com estudo realizado por Meier (2012), embora exista uma
parcela dos gastos destinados a prestacdo da assisténcia aos pacientes que se
encontram em cuidados paliativos, comumente pacientes e familiares os
classificam como de “baixa qualidade”. Para Lindvall, Hultman e Jackson (2014), o
ingresso de maneira precoce ao cuidado paliativo, prestada por equipe
interdisciplinar, permite melhorar a qualidade de atendimento a esses pacientes,
além de diminuir os custos gerais com saude como a internacdo e readmissoes
hospitalares.

Em um estudo realizado na cidade de Nova York, foram entrevistados 155
médicos especialistas em cancer de pulméo. Estes relataram que encaminhavam
menos de 25% dos seus pacientes em estagio avancado da doenca para consultas
com médicos especialistas em cuidados paliativos (Smith e colaboradores, 2012).
Muitos médicos acreditam que o servigco é prestado somente a pacientes que estdo
em estado critico e em fim de vida, associam a pratica do cuidado paliativo a
“desistir” dos seus pacientes, comprometendo, assim, a assisténcia (Schenker e

colaboradores, 2014; Smith, Lasher, 2014).
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E importante distinguir “Qualidade de Vida” da “Qualidade da Assisténcia”. A

qualidade de vida é definida como uma percepcéao individual do meio em que o
individuo vive sobre aspectos culturais, éticos e sociais, correlacionados com suas
expectativas, preocupacdes e objetivos (Donabedian, 1980). A qualidade da
assisténcia envolve a experiéncia dos envolvidos, infraestrutura, atendimento
prestado ao paciente e familiares, sendo avaliada a satisfacdo de maneira direta e

indireta (Aspinal e colaboradores, 2003).

4.3 ESCALAS EM CUIDADOS PALIATIVOS

E de comum acordo a importancia da avaliagio e mensuragdo das
necessidades dos pacientes e da qualidade dos cuidados recebidos, servindo de
base para a melhoria do atendimento prestado. Existem muitas ferramentas que
avaliam a qualidade de vida, mas poucas exploram a avaliacdo dos pacientes por
seus cuidados (Lendon e colaboradores, 2015; Kearns e colaboradores, 2017). A
seguir sdo descritas as principais ferramentas direcionadas para a satisfacédo do
paciente e/ou qualidade de vida no contexto dos cuidados paliativos.

A escala Quality of End-of-Life Care and Satisfaction with Treatment
(QUEST) € um instrumento de autorrelato que foi desenvolvida para avaliar a
qualidade do atendimento recebido. Possui um total de 12 itens e duas subescalas:
“atendimento recebido pela equipe” e “satisfacdo com o atendimento”. Cada item
pode ser respondido com uma graduacgédo do tipo Likert que varia de 1 até 5. Quanto
maior o escore, maior a satisfacdo (Sulmasy e colaboradores, 2002).

Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP) é um questionario
desenvolvido e validado no Canada que tem o objetivo de avaliar a satisfacdo dos

cuidados no fim de vida de pacientes com doencas avancadas. O questionario
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possui seis dominios: caracteristicas dos médicos e enfermeiros (8 Itens);

gerenciamento de doencas (7 itens); caracteristicas do servico de saude (4 itens);
comunicacao e tomada de deciséo (11 itens); relacionamento com outros (4 itens);
e espiritualidade e significado (3 itens). As opc¢des de resposta para cada item s&o:
nada satisfeito, ndo muito satisfeito, um pouco satisfeito, muito satisfeito e
completamente satisfeito. Existem 37 perguntas centradas no paciente e 38
perguntas direcionados a familiares. A pontuacdo do CANHELP varia entre O (pior
valor possivel) e 100 (melhor valor possivel) (Heyland e colaboradores, 2010). Em
complemento ao CANHELP, Heyland e colaboradores (2013) desenvolveram a
Canadian Health Care Evaluation Project Questionnaire (CANHELP lite) uma
versdo resumida do CANHELP, com o objetivo de melhorar sua utilidade clinica,
versdo do paciente foi reduzida de 37 para 20 perguntas.

O Qualli-Palli-Patient @ um questionario francés desenvolvido para avaliar a
qualidade do atendimento e a satisfacdo dos pacientes que se encontram em
cuidados paliativos, composto por 36 itens. A escala é dividida em 8 dominios:
respeito pelo paciente, possibilidade de recusar, aspectos psicossociais e
espirituais, habilidades de escuta dos cuidadores, manejo da dor, qualidade de
informacgéo, serenidade e disponibilidade de cuidadores. Cada item pode ser
respondido por meio de uma escala Likert de quatro pontos conforme sequéncia:
nada satisfeito; parcialmente satisfeito; satisfeito; muito satisfeito (Guirimand e
colaboradores, 2019).

O Quality Care Questionnaire-End of Life (QCQ-EOL) tem como objetivo
avaliar a qualidade do atendimento recebido no final da vida, sendo desenvolvido
e validado na Coréia do Sul. Possui 4 dominios e 16 itens, respondidos por meio

de uma escala Likert de 4 pontos: de modo algum; um pouco; bastante; muitissimo.
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As perguntas sao direcionadas a Ultima semana de atendimento recebida pelo

paciente. E possivel sua aplicacéo em pacientes com cancer em fase terminal, mas
seus conceitos ndo sao exclusivos para esse fim (Yun e colaboradores, 2006).

A FAMCARE Scale foi desenvolvida e validada no Canad4, avalia satisfagdo
dos familiares com o atendimento de pacientes ambulatoriais com cancer avancado
(Kristjanson, 1993). A FAMCARE-P13, versdo reduzida da escala FAMCARE
original, € uma escala de autorrelato que avalia a satisfacdo com intervencdes
ambulatoriais em cuidados paliativos de pacientes com cancer em estagio
avancado, composta por um dominio e 13 itens respondidos em escala Likert
variando entre 1 (muito insatisfeito) e 5 (muito satisfeito) (Lo e colaboradores,

2009).

4.4 PROPRIEDADES PSICOMETRICAS

Dentro do contexto psicomeétrico, toda e qualquer avaliagdo ou mensuragdo
de uma variavel autorrelatada deve ser realizada por meio de questionarios ou
escalas. Os instrumentos devem ser embasados em critérios metodolégicos
adequados e consistentes, as principais propriedades de medicao para
instrumentos baseados no autorrelato: consisténcia interna; confiabilidade;
validade de conteddo (incluindo validade de face); validade de construto
(subdividida em validade estrutural e validade transcultural); validade de critério;
responsividade; interpretabilidade (Mokkink e colaboradores, 2010; Prinsen e
colaboradores, 2018).

A consisténcia interna é definida como o grau de interrelacdo entre os itens
de um fator (vaiavel latente), identificando a existéncia de itens redundantes ou

heterogéneos e verificando até que ponto os itens em uma escala estdo medindo
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o mesmo fator (Terwee e colaboradores, 2007). A consisténcia interna é obtida por

meio dos valores do alfa de Cronbach que variam de 0 a 1, sendo a sua
interpretacdo dada da seguinte forma: > 1,00 a 0,90 = excelente; 0,89 a 0,80 =bom;
0,79 a 0,70 = aceitavel; 0,69 a 0,60 = questionavel; 0,59 a 0,50 = pobre; < 0,50 =
inaceitavel (George, Mallery, 2003). O valor de alfa de Cronbach é influenciado pelo
nimero de itens avaliados e pelas suas correlacfes, fatores com poucos itens
tendem a gerar alfas de Cronbach menores e uma matriz com elevadas correlagdes
entre itens tendem a apresentar valores elevados (Cortina, 1993).

A confiabilidade analisa a proporcdo da variacdo total dos valores,
determinando o grau em que os valores estao livres de erro de medicao. O erro de
medicdo é explicado como erro aleatério e sistemético de um paciente que nao
corresponde a mudancas reais do construto a ser medido. A confiabilidade verifica
0 grau de seguranca das respostas de um determinado instrumento, aplicado em
momentos distintos (teste-reteste), Unico avaliador (intra-avaliador) e por
avaliadores diferentes (entre-avaliadores) (Mokkink e colaboradores, 2010). A
confiabilidade € determinada pelo céalculo do coeficiente de correlagéo intraclasse
(CCI) ou indice de kappa. O CCIl é o mais adequado parametro para medidas
continuas e o coeficiente de Kappa deve ser usado para medidas ordinais.

A validade de construto corresponde ao grau em que as pontuacdes de um
instrumento especifico conseguem se relacionar com outras medidas de hipoteses
provenientes, gerando resultados consistentes para confirmagdo de que o
construto mede o que se propde a medir. Validade de construto se subdivide em
validade estrutural e validade transcultural. A validade estrutural avalia o grau em
que a estrutura interna de um instrumento é o reflexo adequado da

dimensionalidade do construto a ser medido, verificando como o0s itens se
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comportam da maneira mais adequada, determinando o nimero de fatores de uma

escala. Comumente € avaliada pela Andlise Fatorial (AF) ou pela Teoria de
Resposta ao item (TRI) (Mokkink e colaboradores, 2010; Damasio, 2012).

A AF analisa toda a matriz de dados, determinando o nimero e a natureza
das variaveis latentes (fatores), conseguindo agrupar os itens com melhor
covariancia em subescalas. A dimensionalidade de um instrumento é alcancada
por meio de boas definicbes de construto, com utilizacdo da Andlise Fatorial
Exploratéria (AFE) seguida de Analise Fatorial Confirmatoria (AFC). AFC deve ser
realizada caso a estrutura fatorial do instrumento ja tenha sido realizada
anteriormente. Dentro da AFE, a analise paralela (AP) tem sido o método mais
indicado e adequado para determinar o nimero de fatores a serem retidos. Todas
as determinacdes durante a realizacdo de uma analise fatorial devem seguir
criterios metodolégicos e tedricos consistentes, obtendo assim uma estrutura
fatorial apropriada (Damasio, 2012; Prinsen e colaboradores, 2018).

Por sua vez, a validade transcultural € definida como o grau em que o
desempenho dos itens de um instrumento traduzido ou culturalmente adaptado &
um reflexo adequado da performance dos itens da verséo original do instrumento
de medicao (Terwee e colaboradores, 2007). Segundo Epstein, Santo e Guillemin
(2015), existe emtorno de 30 diretrizes para traducdo e adaptacao transcultural. A
traducdo e adaptacéo requerem protocolos fidedignos que mantenham a validade
e as medidas psicométricas do novo instrumento para a populacdo alvo. A diretriz
de adaptacdo transcultural mais utilizada é a publicada por Beaton e colaboradores
(2000), sendo realizado em 6 estagios: 1) traducéo inicial; 2) sintese das tradugdes;
3) retrotraducdo; 4) analise de um comité de especialistas; 5) teste da versao pré-

final; e 6) versao final do questionario.
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5 MATERIAIS E METODOS

5.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo de traducdo, adaptacao transcultural e validacéo de
questionario realizado conforme as diretrizes do Consensus-based Standards for
the selection of health Measurement Instruments (Prinsen e colaboradores, 2018;
Terwee e colaboradores, 2018) e do Guidelines for the process of cross-cultural
adaptation of self-report measures (Beaton e colaboradores, 2000). A autorizagdo
para realizacdo da traducéo e validagdo do QCQ-PC para o portugués brasileiro foi
concedida via e-mail por um dos autores do questionario (Dr. Young Ho Yun),
integrante da equipe de cuidados paliativos do Hospital Universitario Nacional de
Seul (Coréiado Sul). O estudo foi realizado em trés fases: (1) tradugédo e adaptagéo
transcultural do questionario, (2) teste da versao pré-final da verséo traduzida do
QCQ-PC para o portugués brasileiro, (3) validacdo da verséo final do QCQ-PC
transculturalmente adaptada para o portugués brasileiro.

A pesquisa foi realizada no setor de Dor e Cuidados Paliativos do Hospital
de Cancer do Maranhdo (S&o Luis, MA, Brasil). Submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Maranhdo e foi aprovado sob o niumero de
parecer consubstanciado n° 2.984.884. Todos os participantes da pesquisa foram
informados sobre o objetivo do estudo, procedimentos metodoldgicos, riscos,
beneficios e aspectos éticos relacionados a pesquisa, incluindo o anonimato. Em
seguida, foi solicitado dos voluntarios a assinatura do termo de consentimento livre

e esclarecido, conforme Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude.



28
5.2 TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL

O processo de traducdo e adaptacdo transcultural do QCQ-PC para o
portugués brasileiro seguiu os critérios de Beaton e colaboradores (2000), sendo
realizado em 6 estagios, conforme descrito abaixo e na Figura 1.

1) Traducdo: dois tradutores independentes (um fisioterapeuta com
experiéncia ha 9 anos na area de saude e um professor de inglés com experiéncia
em tradugbes ha 20 anos sem conhecimentos técnicos de assuntos na area da
saude), ambos com portugués brasileiro como a lingua mae e com fluéncia na
lingua inglesa, realizaram a traducdo da versdo original do QCQ-PC para o
portugués brasileiro.

2) Sintese das traducdes: apds discussdes e revisdes, os dois tradutores,
sob observacdo de um dos pesquisadores, sintetizaram as duas versdes do
questionario traduzidas de forma independente e produziram uma Unica versao do
QCQ-PC de forma consensual.

3) Retrotraducdo: dois tradutores independentes (sem conhecimentos
técnicos de assuntos na area da saude), ambos com o inglés como a lingua mae e
com fluéncia na lingua portuguesa, realizaram a traducdo da versdo em portugués
do QCQ-PC de volta para o inglés, sem nenhum prévio conhecimento sobre a
versao original do questionario.

4) Analise de um comité de especialistas: quatro especialistas na area de
cuidados paliativos e reabilitagdo, em conjunto com os 4 tradutores envolvidos no
processo de adaptacao, revisaram todas as versodes traduzidas e retrotraduzidas,
para correcdes de possiveis discrepancias. Assim, obteve-se a versao pré-final do

QCQ-PC de forma acordada entre todos os membros do comité.
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5) Teste da versdo pré-final: a versdo pré-final do QCQ-PC foi aplicada em

30 pacientes com cancer e com o portugués brasileiro como lihngua mae. Os
participantes leram e preencheram o questionario e, ao final do preenchimento,
estabeleceram a sua compreensdo da versdo pré-final do QCQ-PC assinalando
uma caixa de selecdo contendo as respostas ‘sim’ e ‘ndo’ para cada item do
guestionario. Para ser considerado com grau de compreensdo adequado, os itens
devem ser compreendidos por, no minimo, 80% dos participantes.

6) Apds andlise da versao pré-final, o coordenador do processo de

adaptacao estabeleceu, assim, a versao final do QCQ-PC no portugués brasileiro.

Selegao do instrumento

Compatibilizagao das
tradugdes pelo —
pesquisador

‘ Tradugao inicial para o Dois tradutores

portugués I — independentes
Sintese das duas
traducgdes
Compatibilizagao das
tradugfes pelo —
pesquisador

Retrotraduc&o — Dois tradutores
independentes

Analise de um
comiteé de —_—
especialistas

Versao Pré-final do QCQ- Quatro tradutores
PC -— envolvidos no
projeto
Teste da verséo
pré-final —— l
Aplicacao em 30 Versao final do
pacientes QCQ-PC

Figura 1 - Fluxograma das etapas de traducdo e adaptacdo transcultural da Quality Care
Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC).
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5.3 PARTICIPANTES

Para o calculo do tamanho da amostra, foi utilizada a regra de 7 vezes o
nimero de itens do questionario. Considerando que 0 QCQ-PC apresenta 32 itens,
a amostra minima adequada foi estabelecida em 224 pacientes (Prinsen e
colaboradores, 2018; Mokkink e colaboradores, 2019).

Os requisitos para o recrutamento dos pacientes foram: idade igual ou
superior a 18 anos; ambos 0s sexos; diagnéstico de cancer confirmado por bidpsia;
capacidade de ler e compreender o portugués; ndo possuir alteracdes cognitivas;
consciéncia do diagnostico de cancer. Foram excluidos do estudo os pacientes que
nao conseguiram responder ao questionario integralmente. As informacfes
sociodemograficas foram obtidas por entrevista, e os dados clinicos retirados dos

prontuarios médicos.

5.4 QUALITY CARE QUESTIONNAIRE-PALLIATIVE CARE (QCQ-PC)

A versao original do QCQ-PC é composto por 32 itens, contendo quatro
alternativas cada. Assim, para cada item, sdo possiveis as pontuacdes: 1 -
concordo plenamente; 2 - concordo; 3 - discordo; e 4 - discordo plenamente. A
versdo original do QCQ-PC é composta por quatro subescalas: 1) comunicacéo
adequada com os profissionais de saude; 2) Discussao sobre o valor da vida e os
objetivos do cuidado; 3) Apoio e orientagbes para as necessidades de cuidados
integrais; 4) Acessibilidade e sustentabilidade dos cuidados. A pontuacdo minima
é de 0 e a maxima de 100 pontos. Quanto maior o escore, melhor a satisfagdo com
a qualidade da assisténcia prestada pela equipe de saude (Yun e colaboradores,

2018).
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Para o céalculo do escore das 4 subescalas, foram realizadas as seguintes

formulas. Escore da subescala 1: soma-se a pontuacdo dos itens 1 a 10, subtrai 10
do valor encontrado e divide por 0,30; Escore da subescala 2: soma-se a pontuacédo
dos itens 11 a 19, subtrai 9 do valor encontrado e divide por 0,27; Escore da
subescala 3: soma-se a pontuacao dos itens 20 a 26, subtrai 7 do valor encontrado
e divide por 0,21; Escore da subescala 4: soma-se a pontuacdo dos itens 27 a 32,

subtrai 6 do valor encontrado e divide por 0,18.

5.5 OUTRAS MEDIDAS CLINICAS

Como intuito de determinar a validade do construto por meio de correlagdes,
foi solicitado aos entrevistados o preenchimento de questionarios ja validados para
0 portugués brasileiro, comumente empregados em pacientes com diagnostico de
cancer que se encontram em cuidados paliativos, conforme segue abaixo.

European Organization for Research in the Treatment of Cancer
Questionnaire-core 30 (EORTC-QLQ-C15-PAL) tem como objetivo mensurar a
qualidade de vida dos pacientes oncolégicos, validado para o portugués brasileiro
por Nunes (2014). Este instrumento é composto por 15 itens distribuidos em trés
subescalas ou dominios, sendo estes: escala funcional (cinco itens), escala de
sintomas (nove itens) e, por dltimo, estado global de saude (um item). As respostas
as primeiras 14 questdes sdo dadas em escala Likert de quatro pontos, ja a Ultima
questdo € avaliada em escala Likert de sete pontos. Para interpretacdo, deve-se
analisar separadamente cada subescala, sendo necessario realizar a
transformacéo dos escores brutos em escores que variam de 0 a 100, de forma que

quanto mais alta a pontuacdo para a subescala funcional e estado global de saude,
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melhor é a condicdo do individuo, enquanto que uma pontuacdo alta para a

subescala de sintomas indica maior presenca de sintomas.

A qualidade de vida foi avaliada por meio do McGill Quality of Life
Questionnaire (MQOL). Validada para o portugués brasileiro por Faria e Eluf-Neto
(2014). E constituido por 16 questdes que contemplam cinco subescalas na
avaliacdo da qualidade de vida do paciente em cuidados paliativos: bem-estar
fisico, bem-estar psicolégico, bem-estar existencial, suporte e sintomas fisicos. O
MQOL utiliza uma escala de onze pontos, de 0 a 10, de forma que o0 escore total
corresponde a média das 5 subescalas. A qualidade de vida do paciente deve ser
classificada como pior possivel quanto mais préximo de 0 e melhor possivel quanto
mais préximo de 10 (Cohen e colaboradores, 1995).

A independéncia funcional foi avaliada através do indice de Barthel. O indice
analisa dez atividades: alimentacdo, transferéncias, higiene pessoal, uso do
banheiro, tomar banho, andar em superficie plana, subir e descer escadas, vestir-
se e despir-se. O resultado obedece uma escala crescente que varia de 0 a 100
pontos. Quanto maior o escore, maior a independéncia funcional (Minosso e
colaboradores, 2010). Esta escala foi validada para a lingua brasileira por
Guimaréaes e Guimaraes (2004).

A Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) foi utilizada para avaliar
e monitorar os sintomas dos pacientes em cuidados paliativos. Avalia nove
sintomas fisicos e psicolégicos numa graduacgéo de 0 a 10, em que zero representa
a auséncia de sintoma e dez representa o sintoma em sua mais forte manifestacao.
A escala pode ser preenchida pelo profissional de saude, paciente ou familiar
(Paiva e colaboradores, 2015). Esta escala foi validada para a lingua brasileira por

Monteiro, Almeida e Kruse (2013).
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A circunferéncia da panturrilha foi realizada com o objetivo de avaliar a

massa muscular dos pacientes, sendo realizada no membro inferior dominante e
ndo dominante. Estudo refere excelente confiabilidade intra e entre-examinadores
para esta medida clinica, com valores de CCl variando entre 0,92 e 0,99 (Bakar e
colaboradores, 2017).

A capacidade funcional foi avaliada por meio do Karnofsky Performance
Scale (KPS). Sendo pontuado de 0% a 100%: 100% - normal, sem queixas, sem
sinais de doenca; 90% - capaz de atividade normal, poucos sinais ou sintomas de
doenca; 80% - atividade normal com alguma dificuldade, alguns sinais e sintomas;
70% - capaz de cuidar de si préprio, incapaz de atividade normal ou trabalho; 60%
- necessidade de alguma ajuda, capaz de cuidar da maioria das necessidades
proprias; 50% - frequentemente necessita de ajuda, necessita de atencdo médica
frequente; 40% - incapaz, necessita de cuidado especial e ajuda; 30% - gravemente
incapaz, admissao hospitalar indicada mas semrisco de morte; 20% - muito doente,
necessidade de admissdo imediata e medidas de suporte ou tratamento; 10% -
moribundo, rapida progressdo para doenca fatal; 0% - Obito (Karnofsky e
colaboradores, 1948; Paiva, Paiva, 2014).

O Palliative Prognostic Index (PPI) foi utilizado para verificar a estimativa de
sobrevivéncia dos pacientes. A escala foi desenvolvida para predicao de sobrevida
em pacientes com cancer em estado terminal. PPI inclui as seguintes variaveis:
KPS, ingestao oral, edema, dispneia em repouso e delirium. Baseado no impacto
de cada varidvel em predizer a sobrevida dos pacientes € criado um escore final
com a soma de pontuacOes de cada variavel. O escore total varia de 0 a 15 e é
possivel estratificar os doentes em trés grupos com diferentes probabilidades de

sobrevivéncia: PPl menor ou igual a 4 (mais de 20% para sobrevivéncia as
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proximas 6 semanas), PPl maior que 4 (20% sobrevivéncia as proximas 6

semanas), PPIl maior que 6 (20% sobrevivéncia as proximas 3 semanas) (Morita e

colaboradores, 1999, 2001; Cheng e colaboradores, 2012).

5.6 ANALISE ESTATISTICA

Os dados sociodemogréficos foram descritos como média e desvio padrao
(dados quantitativos) ou em nimero absoluto e porcentagem (dados qualitativos).
A consisténcia interna foi calculada por meio do alfa de Cronbach, considerando
como valores adequados a variacdo entre 0,70 e 0,95 (Terwee e colaboradores,
2012).

Confiabilidade foi avaliada com base em um modelo teste-reteste, intervalo
de 3 a 7 dias entre as avaliacdes. Foi utilizado o coeficiente de correlacdo
intraclasse (CCk,1), intervalo de confianca (IC) a 95% do CCI, erro padrdo da
medida (EPM) e diferenca minima detectavel (DMD) para avaliagdo da
confiabilidade do escore total de cada dominio do QCQ-PC. Para a analise da
confiabilidade de cada item do questionario, foi utilizado o coeficiente kappa com
ponderacgao linear e seu respectivo IC a 95%.

Para a interpretacao do valor do CClI, foi utilizada a classificagao do estudo
de Fleiss (1986): para valores abaixo de 0,40, a confiabilidade foi considerada
baixa; entre 0,40 e 0,75, moderada; entre 0,75 e 0,90, substancial, e, finalmente,
valores maiores que 0,90, a confiabilidade sera considerada excelente. Para
interpretacdo do kappa, foi utilizada a seguinte classificacédo: <0, pobre; 0,01 a 0,20,
leve; 0,21 a 0,40, razoavel; 0,41 a 0,60, moderada; 0,61 a 0,80, substancial; e 0,81

a 1,00, quase perfeita (Sim, Wright, 2005).
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Para as correlacdes entre os questionarios, inicialmente, a normalidade dos

dados foi verificada por meio do teste Kolmogorov-Smirnov. Para se determinar a
validade do construto, foi utilizado o coeficiente de correlacdo de Spearman (rs)
para se determinar a magnitude de correlagdo entre o QCQ-PC e outros
instrumentos de mensuracdo: EORTC-QLQ-C15-PAL, MQOL, indice de Barthel,
ESAS, KPS e PPL A interpretacdo da magnitude das correlagbes seguiu 0s
seguintes critérios: correlagdes com instrumentos que medem construtos
semelhantes devem ser 2 0,50; correlagbes com instrumentos que medem
construtos relacionados, mas diferentes, devem ser de 0,30 a 0,50; e as
correlagdes com instrumentos que medem construtos nao relacionados devem ser
<0,30 (Prinsen e colaboradores, 2018).

Efeitos piso e teto foram avaliados no presente estudo. Por definicdo, esses
efeitos ocorrem quando uma quantidade dos participantes do estudo (mais de 15%)
atinge como escore total do questionario o valor minimo ou maximo, o que indica
um problema quando se avalia a responsividade do instrumento.

A consisténcia interna, confiabilidade e correlacdes foi processada no
software estatistico SPSS, versdo 17.0 (Chicago, IL, EUA) e foi adotado um nivel
de significancia de 5%.

Para a validade estrutural, a andlise fatorial exploratoria (AFE) foi
inicialmente utilizada com a implementacdo de uma matriz policérica e um método
de extracao robust diagonally weighted least squares (RDWLS), uma vez que as
possibilidades de resposta para cada item do QCQ-PC sdo valores ordinais
(Cheng-Hsien, 2016; DiStefano, Morgan, 2014). A identificacdo do numero de
fatores a serem retidos foi definida por meio de andlise paralela com permutacéo

aleatéria dos dados observados e a rotagdo utilizada foi o robust promin
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(Timmerman, Lorenzo-Seva, 2011; Lorenzo-Seva, Ferrando, 2019). O

processamento dos dados foi realizado com o uso do software FACTOR
(Universitat Rovira i Virgili, Tarragona, Espanha). A adequacdo do modelo foi
avaliada utilizando o critério de Kaiser- Meyer-Olkin (KMO) e o teste de esfericidade
de Bartlett. Valor de KMO acimade 0,70 e valor de p significativo no teste de Bartlett
foram considerados indices adequados (Hutcheson, Sofroniou, 1999; Tabachnick,
Fidell, 2007).

A analise fatorial confirmatéria (AFC) foi realizada no software R Studio
(Boston, MA, EUA), utilizando os pacotes lavaan e semPlot. AFC foi realizada com
a implementacdo de uma matriz policérica e o método de extracdo RDWLS. O
ajuste do modelo foi avaliado pelos seguintes indices: root mean square error of
approximation (RMSEA) com IC a 90%, comparative fit index (CFI), Tucker-Lewis
Index (TLI), standardized root mean square residual (SRMR), e qui-quadrado/graus
de liberdade (GL). No presente estudo, valores maiores que 0,90 foram
considerados adequados para CFl e TLI, e valores menores que 0,08 foram
considerados adequados para RMSEA e SRMR. Valores abaixo de 3,00 foram
considerados adequados na interpretacdo do qui-quadrado/GL (Schermelleh-
Engel, Moosbrugger, Miller, 2003; Brown, 2006). Na AFC, cargas fatoriais iguais
ou superiores a 0,40 foram consideradas adequadas para o dominio. Para
comparacao entre os modelos do QCQ-PC, isto €, a versdo original do questionario
versus as versdes propostas neste estudo, foram utilizados os indices: Akaike
information criterion (AIC) e Bayesian information criterion (BIC). Foi considerado

como modelo mais adequado aquele com menor valor de AIC e BIC.
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6 RESULTADOS

6.1 ADAPTACAO TRANSCULTURAL

Com relacdo a traducao e adaptacdo transcultural, as seguintes alteracdes
foram realizadas no QCQ-PC como sugestao do comité de especialista para facilitar
a compreensao do questionario: i) o termo ‘medical staff foi adaptado para ‘equipe
de saude’ (‘health staff’) nas instrucdes de preenchimento do questionario e nos
itens 1, 2, 3,5,7,9,10, 11, 12, 15, 17, 19, 21, 22, 23, 24, 26 e 30; ii) o termo ‘care
plan’ foi adaptado para ‘plano de tratamento’ (‘treatment plan’) nos itens 7, 8, 14,
17, 18 e 31, iii) foi alterado o termo ‘and’ para ‘e/ou’ (‘and/or’) nos itens 20 e 25.
Apos essas adaptacdes, foi definida a versao pré-final do QCQ-PC, sendo aplicada
em 30 pacientes em cuidados paliativos com o portugués como a lihgua materna e
houve 100% de compreensdo. Desta maneira, a verséo final do QCQ-PC no idioma

portugués brasileiro foi estabelecida (ANEXO A).

6.2 CARACTERISTICAS DA AMOSTRA

A coleta de dados teve inicio no més de outubro de 2018 e término no més
de dezembro de 2019. Duzentos e vinte e cinco pacientes com cancer foram
incluidos para a analise da consisténcia interna, efeito piso e teto, validade do
construto e validade estrutural. A média de idade destes pacientes foi 55,73 anos
(DP = 15,14) e o tempo médio de tratamento foi 9,87 meses (DP = 9,43). Foram
excluidos 23 pacientes devido 6bito e 14 por rebaixamento do nivel de consciéncia
durante a fase teste-reteste. Completaram a fase teste-reteste um total de 30

pacientes. A média de idade de desta subamostra foi de 53,20 anos (DP = 14,09)
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e tempo médio de tratamento de 12,40 meses (DP =11,96). A Tabela 1 apresenta

as demais caracteristicas pessoais e clinicas dos participantes do estudo.

Tabela 1 - Analise descritiva das caracteristicas pessoais e clinicas dos pacientes
de acordo com as fases do estudo.

Variavel Subamostra Amostra completa
(n = 30) (n = 225)
Sexo
Masculino 15 (50) 113 (50,2)
Feminino 15 (50) 112 (49,8)
Estado Civil
Solteiro 8 (26,7) 50 (22,2)
Casado/Unido estavel 16 (53,3) 119 (52,9)
Viavo 6 (20) 34 (15,1)
Divorciado 0 (0) 22 (9,8)
Nivel Educacional
Primario 8 (26,7) 72 (32)
Fundamental 14 (46,7) 80 (35,6)
Médio 6 (20) 66 (29,3)
Superior 2 (6,7) 7 (3,1)
Atividade Profissional
Ativo 24 (80) 144 (64)
Inativo 6 (20) 81 (36)
Cancer: local primario
Utero 9 (30) 39 (17,3)
Estébmago 4 (13,3) 34 (15,1)
Figado 8 (26,7) 20 (8,9)
Pulméo 3 (10) 26 (11,6)
Préstata 1(3,3) 20 (8,9)
Leucemia 0 (0) 15 (6,7)
Mama 1(3,3) 10 (4,4)
Linfoma 0 (0) 6 (2,7)
Rim 2 (6,7) 94
Osteossarcoma 1(3,3) 5(2,2)
Esoéfago 0 (0) 5(2,2)
Pénis 0 (0) 4 (1,8)
Mieloma mudltiplo 0 (0) 4 (1,8)
Outros 1(3,3) 28 (12,44)
Tipo de tratamento
Paliativo 25 (83,3) 115 (51,1)
Curativo 0 (0) 72 (32)
Conjunto 5 (16,7) 38 (16,9)
Tratamento atual
Medicamentoso 30 (100) 122 (54,2)
Quimioterapia 0 (0) 69 (30,7)
Radioterapia 0 (0) 11 (4,9)
Cirargico 0 (0) 23 (10,2)
Metéastase
Sim 17 (56,7) 129 (57,3)
Néo 13 (43,3) 96 (42,7)

Valores apresentados em numero absoluto (porcentagem).
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Com relacdo as demais variaveis clinicas, a Tabela 2 apresenta os escores

dos questionarios e escalas KPS, PPI, ESAS, circunferéncia de panturrilha, Barthel,

MQOL, EORTC-QLQ-C15-PAL e QCQ-PC.

Tabela 2 - Andlise descritiva das avaliagdes clinicas de acordo com as fases do
estudo.

Variavel Subamostra Amostra completa
(n = 30) (n = 225)
KPS (escore) 57,00 (11,49) 61,46 (16,47)
PPI (escore) 3,11 (1,93) 2,33 (1,89)
ESAS (escore)
Dor 5,60 (3,00) 3,76 (3,13)
Cansacgo 5,00 (3,47) 3,32 (2,83)
Nausea 3,63 (3,47) 3,24 (2,99)
Tristeza 6,76 (3,14) 5,34 (3,07)
Ansiedade 7,33 (2,79) 6,13 (3,14)
Sonoléncia 4,40 (2,84) 4,04 (2,76)
Apetite 4,60 (2,66) 3,72 (2,48)
Bem-estar 5,16 (2,16) 3,73 (2,20)
Dispneia 4,36 (3,75) 1,95 (2,59)
Circunferéncia da panturrilha (cm)
Lado dominante 30,80 (3,61) 31,38 (3,66)
Lado ndo dominante 30,00 (3,76) 30,43 (3,66)
Barthel (escore) 71,00 (23,02) 72,39 (19,92)
MQOL (escore)
Sintomas fisicos 3,21 (1,24) 4,90 (4,63)
Bem-estar fisico 4,53 (1,40) 5,55 (2,64)
Psicologico 2,78 (1,17) 4,20 (2,18)
Existencial 4,75 (1,49) 5,40 (1,91)
Suporte 6,63 (1,50) 7,05 (1,91)
EORTC-QLQ-C15-PAL(escore)
Funcional 63,77 (22,60) 44,44 (25,27)
Sintomas 50,74 (20,95) 36,88 (20,33)
Qualidade de vida 45,00 (27,38) 55,33 (28,80)

Valores apresentado em média (desvio padrdo). KPS: Escala de Performance de Karnofsky; PPI:
indice de Prognéstico Paliativo; ESAS: Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton; Barthel:
indice de Independéncia Funcional; MQOL: McGill Quality of Life Questionnaire; EORTC-QLQ-C15-
PAL: European Organization for Research in the Treatment of Cancer Questionnaire.

6.3 VALIDADE ESTRUTURAL

Inicialmente, foi realizada AFC da versao brasileira do QCQ-PC (4 dominios
e 32itens). No entanto, diante dos valores inadequados de alguns indices de ajuste,

foi realizada a AFE para identificacdo da quantidade de dominios de acordo com a
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analise paralela nos dados do presente estudo, conforme mostra a Figura 2. AFE

apresentou indice de ajustes adequados (KMO = 0,95; p < 0,001 no teste de

esfericidade de Bartlett).

55.00
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45.00
40.00
35.00
30.00
25.00
20.00
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5.00

0.00

Eigenvalue

—
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I 3 5 7:9 11 13 15 17 1921 23 25 27 29 31

Numero de fatores

Figura 2 - Scree plot com a definicdo de dois fatores pela analise paralela do Quality
Care Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC).

Assim sendo, para fins de comparacao entre as estruturas do QCQ-PC, foi

considerado como Modelo 1 a verséao original proposta por Yun e colaboradores

(2018), com 4 dominios e 32 itens (dominio 1 =itens 1, 2, 3,4, 5,6, 7,8 € 9; dominio

2 =itens 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18 e 19; dominio 3 =itens 20, 21, 22, 23, 24, 25

e 26; e dominio 4 =itens 27, 28, 29, 30, 31 e 32).

O Modelo 2 foi definido apés AFE e exclusédo dos itens com carga fatorial

abaixo de 0,40 (itens 20 e 25), sendo definido a versdo do QCQ-PC com 2 dominios
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e 30 itens (dominio 1 =itens 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 15, 16, 17, 19, 26,

27, 30,31 e 32; e dominio 2 =itens 9, 14, 18, 21, 22, 23, 24, 28 e 29).

Entretanto, apds andlise dos itens do questionario, foram denominados os
dois dominios identificados pela analise paralela como “comunicagcdo com o0s
profissionais de saude” e “cuidado e assisténcia prestados pelos profissionais de
saude”. Assim sendo, mediante analise tedrica do Modelo 2 do QCQ-PC, com base
nesses dois dominios, foram excluidos os itens que ndo se enquadravam. Assim,
foi estabelecido o Modelo 3 com 2 dominios e 12 itens (dominio 1 = itens 2, 4, 5, 8,
11 e 16;e dominio 2 = itens 14, 18, 21, 22, 23 e 28).

A Tabela 3 mostra as comparagcdes entre os trés modelos aqui testados,
sendo observado indices de ajuste mais adequados para o Modelo 3, inclusive com
menores valores de AIC e BIC. A Figura 3 apresenta a estrutura com as cargas
fatoriais do Modelo 3, variando entre 0,46 e 0,92. A verséo curta com 2 dominios e

12 itens esta apresentada no APENDICE A.

Tabela 3 - Andlise fatorial confirmatéria das trés estruturas do Quality Care Questionnaire-Palliative
Care (QCQ-PC) testadas no presente estudo.

ui- ui- RMSEA

Modelos qu(agdrado GL quac?radolg_ CA TLI Qadow SRMR AL BIC

Nodelo 1474607 458 321 0,954 0,950 0.100 0,089 9820596 10059,723
1 (0,094 0,105)

Modelo 974,895 404 241 0974 0972 0,079 0,070 8882716 9091,099
2 (0,073: 0,086)

Modelo 104552 53 1,97 0987 0,984 0,066 0,053 4532725 4618,128
3 (0,047:0,079)

GL: graus de liberdade; CFI: Comparative fit index; TLI: Tucker-Lewis Index; RMSEA: Root mean
square error of approximation; IC: Internalo de confianca; SRMR: standardized root mean square
residual; AIC: Akaike information criterion; BIC: Bayesian information criterion. Modelo 1. QCQ-PC
com 4 dominio e 32 itens (versdo original); Modelo 2: QCQ-PC com 2 dominios e 30 itens; Modelo
3: QCQ-PC com 2 dominios e 12 itens.
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Figura 3 - Path diagram com as cargas fatoriais para cada dominio do Quality Care
Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC). F1: Comunica¢cdo com os profissionais de
saude; F2: Cuidado e assisténcia prestados pelos profissionais de salde.

6.4 CONFIABILIDADE E CONSISTENCIA INTERNA

Para a andlise de confiabilidade de cada item do QCQ-PC, foi utilizado o

coeficiente kappa, conforme mostra a Tabela 4. Para o dominio 1, foi observado

valores de kappa adequados, variando entre 0,37 e 0,52. Para o dominio 2, de

maneira semelhante, os valores de kappa foram adequados, variando entre 0,39 e

0,67.
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Tabela 4 - Confiabilidade de cada item do Quality Care Questionnaire-Palliative Care (QCQ-PC) de
acordo com cada dominio.

Média (desvio padrao) Alfa de Cronbach se o

QCQ-PC Teste Reteste kappa (IC a 95%) item for excluido
Dominio 1

ltem 2 3,14 (0,70) 3,47 (0,61) 0,39 (0,15; 0,62) 0,75

ltem 4 3,11 (0,72) 3,23 (0,55) 0,51 (0,29; 0,76) 0,81

ltem 5 3,17 (0,67) 3,29 (0,67) 0,49 (0,22; 0,76) 0,75

ltem 8 3,23 (0,69) 3,23 (0,55) 0,52 (0,26; 0,77) 0,76

ltem 11 3,08 (0,66) 3,17 (0,67) 0,49 (0,15; 0,82) 0,83

ltem 16 3,50 (0,56) 3,35 (0,48) 0,37 (0,05; 0,68) 0,79
Dominio 2

Item 14 2,85 (0,78) 3,11 (0,68) 0,45 (0,23; 0,68) 0,76

ltem 18 2,67 (0,72) 2,82 (0,83) 0,39 (0,20; 0,58) 0,75

ltem 21 2,88 (0,87) 3,05 (0,85) 0,67 (0,49; 0,84) 0,79

ltem 22 3,50 (0,56) 3,58 (0,55) 0,41 (0,09; 0,73) 0,78

ltem 23 3,11 (0,59) 3,23 (0,55) 0,57 (0,31; 0,83) 0,76

ltem 28 2,55 (0,89) 2,55 (0,99) 0,53 (0,31; 0,76) 0,80

IC: Intervalo de confianga. Dominio 1: Comunicagdo com os profissionais de saude; Dominio 2:
Cuidado e assisténcia prestados pelos profissionais de salde.

Foi encontrado confiabilidade adequada para escore total dos dominios 1 e
2 do QCQ-PC, com valores de CCIl =2 0,77 e EPM < 9,26%, conforme mostra a
Tabela 5. Foi identificado valores de consisténcia interna adequados, com alfa de

Cronbach = 0,78.

Tabela 5 - Média e desvio padrdo do teste e reteste, confiabilidade do escore por dominio e
consisténcia interna do Quality Care Questionnaire-Palliative Care (n = 30).

o Ccl EPM EPM DMD DMD Alfa de
Dominios  Teste Reteste (IC95%) (escore) (%) (escore) (%) Cronbach
Dominio 73,69 76,47 0,77 6,95 9,26 19,28 25,67 0,81
1 (16,25) (12,75)
Dominio 64,37 68,79 0,86 5,48 8,23 15,19 22,81 0,78
2 (15,89) (13,40)

Dominio 1: Comunicacdo com os profissionais de saude; Dominio 2: Cuidado e assisténcia
prestados pelos profissionais de salde; CCl: Coeficiente de correlagdo intraclasse; IC: Internvalo de
confiangca; EPM: Erro padrdo da medida; DMD: Diferenca minima detectawel.

6.5 VALIDADE DE CONSTRUTO: CORRELACAO ENTRE
FERRAMENTAS

Considerando que nenhuma ferramenta utilizada no presente estudo

apresenta construto semelhante a satisfacdo com o cuidado e assisténcia,
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considera-se, entdo, como satisfatério as correlacées superiores a 0,30. Assim,

essa magnitude de correlacdo foi encontrada entre o dominio 1 do QCQ-PC e KPS,
PPI, dominio tristeza da ESAS, indice de Barthel e todos os dominios relativos a
qualidade de vida do QQVM e EORTC-QLQ-C15-PAL. Para o dominio 2 do QCQ-
PC, foi observada magnitude de correlacdo superior a 0,30 com KPS, PPI, indice
de Barthel e todos os dominios relativos a qualidade de vida do QQVM e EORTC-

QLQ-C15-PAL.

Tabela 6 - Correlagdo entre o escore dos dominios do Quality Care Questionnaire - Palliative Care
e as demais variaweis do estudo (n = 225).

L QCQ-PC
Variavels Dominio 1 Dominio 2

KPS (escore) rs = 0,550* rs = 0,491*
PPI (escore) rs = -0,523* rs = -0,354*
ESAS (escore)

Dor rs = -0,243* rs = -0,183*

Cansaco rs = -0,258* rs = -0,212*

Nausea rs = -0,249* rs = -0,250*

Tristeza rs = -0,306* rs = -0,146*

Ansiedade rs = -0,260* rs = -0,093

Sonoléncia rs = -0,232* rs = -0,167*

Apetite rs = -0,180* rs = -0,086

Auséncia Bem-estar rs = -0,214* rs = -0,081

Dispneia rs = -0,177* rs = -0,039
Circunferéncia da panturrilha (cm)

Lado dominante rs = 0,137* rs = -0,105

Lado nao dominante rs = 0,165* rs = -0,079
indice de Barthel (escore) rs = 0,450* rs = 0,500*
QQVM (escore)

Sintomas fisicos rs = 0,557* rs = 0,421*

Bem-estar fisico rs = 0,565* rs = 0,496*

Psicolégico rs = 0,466* rs = 0,468*

Existencial rs = 0,644* rs = 0,558*

Suporte rs = 0,682* rs = 0,460*
EORTC-QLQ-C15-PAL (escore)

Funcional rs = -0,491* rs = -0,362*

Sintomas rs = -0,437* rs = -0,382*

Qualidade de vida rs = 0,507* rs = 0,457*

Dominio 1: Comunicagd0o com o0s profissionais de saude; Dominio 2: Cuidado e assisténcia
prestados pelos profissionais de satde. KPS: Escala de Performance de Karnofsky; PPI: indice de
Progndstico Paliativo; ESAS: Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton; Barthel: indice de
Independéncia Funcional; QQVM: Questionario de Qualidade de Vida McGill; EORTC-QLQ-C15-
PAL: European Organization for Research in the Treatment of Cancer Questionnaire. *Correlagcao
significativa (p < 0,05, coeficiente de correlacdo de Spearman).
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6.6 EFEITOS PISO E TETO

Com relacdo ao dominio 1 e 2, nenhum paciente atingiu 0 escore minimo 0.
Com relacdo ao escore maximo, 25 (11,1%) pacientes atingiram 100 pontos no
dominio 1, e 2 (0,9%) pacientes atingiram 100 pontos no dominio 2. Assim, nao foi

observado efeitos piso e teto.
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7 DISCUSSAO

Os resultados do presente estudo mostram que a versao brasileira do QCQ-
PC apresenta estrutura mais adequada com 2 dominios e 12 itens, contrapondo o
modelo original com 4 dominios e 32 itens. Em complemento, a versdo curta do
QCQ-PC apresenta confiabilidade, consisténcia interna e validade de construtos
adequados, com boa aplicabilidade e compreensao. Nao foram observados efeitos
piso e teto.

Na versdo curta do QCQ-PC, foram identificadas duas subescalas: 1)
Comunicacdo com os profissionais de saude; e 2) Cuidado e assisténcia prestados
pelos profissionais de saude. A versdo original apresenta quatro subescalas: 1)
comunicacao adequada com os profissionais de salde; 2) Discussao sobre o valor
da vida e os objetivos do cuidado; 3) Apoio e orientacdes para as necessidades de
cuidados integrais; e 4) Acessibilidade e sustentabilidade dos cuidados. Uma
diferenca importante entre a verséo original do QCQ-PC e nosso estudo diz respeito
a metodologia empregada na validade estrutural. Yun e colaboradores (2018)
realizaram AFE sem descrever qual o método utilizado para identificacdo dos
quatro dominios. O presente estudo utilizou AFE com implementacdo da andlise
paralela para identificacdo dos dois dominios. Atualmente a analise paralela é
considerada o método mais fidedigno para a realizacdo da AFE, conseguindo
superar as lacunas de outros métodos que utilizam eigenvalue > 1 e o scree plot,
que superestimam o nimero de dominios (Damasio, 2012).

A versdo brasileira do QCQ-PC apresentou correlagdo adequada com
construtos relacionados, i.e., qualidade de vida, sintomas relacionado ao cancer,

independéncia funcional e estimativa da sobrevida (Van Ark e colaboradores.,
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2014). Foi observado correlacdo moderada para dominio 1 (comunicacdo com 0s

profissionais de saude) para os seguintes questionarios: KPS, PPI, QQVM sintomas
fisicos, QQVM bem-estar fisico, QQVM existencial, QQVM suporte. Ja para
dominio 2 (cuidado e assisténcia prestados pelos profissionais de saude), foi
observada correlacdo moderada com o indice de Barthel (0,500) e QQVM
existencial.

Com relacdo a validade de construto por meio das correlagbes entre
instrumentos, a versao original do QCQ-PC (Yun e colaboradores, 2018) encontrou
menor quantidade de correlagcdes e magnitude de correlagdo mais baixa do que o
presente estudo, com destaque para 0 EORTC-QLQ-C15-PAL e MQOL, escalas
que avaliam a qualidade de vida. A verséo original ndo obteve correlacdo com o
dominio funcional da EORTC-QLQ-C15-PAL. Ja no presente estudo, com a versao
curta, foi encontrada correlagdo com o dominio funcional da EORTC-QLQ-C15-
PAL, além de ter apresentado boa compreensdo e propriedades psicométricas
adequadas, a versdo do presente estudo por se tratar de uma versdo curta,
consequentemente apresenta menor tempo para preenchimento pelo paciente.

Outro ponto de grande destaque do presente estudo, foi a realizacdo da
confiabilidade (teste-reteste). A confiabilidade esta associada a consisténcia do
escore, se referindo a proporcao de variancia total da medida que é devida as
diferencas verdadeira entre os pacientes (Prinsen e colaboradores, 2018). Foi
encontrado confiabilidade adequada para escore total dos dominios 1 e 2 do QCQ-
PC, com valores de CCI de 0,77 e 0,86, respectivamente. Para instrumentos de
medida em saude, sugere-se valores de CCl maiores que 0,75 (Alrubaiy; Hutchings;
Williams, 2014). O estudo da versao original descreve como limitacdo a néo

realizacdo da confiabilidade (teste-reteste).
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Sabe-se que o cancer esta associado a varias alteracbes metabdlicas com

grande producdo de citocinas inflamatérias, somando-se a isso, 0 tratamento
intensifica as alteragbes no organismo, gerando aumento do tecido adiposo,
retencdo hidrica e reducdo da massa muscular (INCA, 2019). A circunferéncia de
panturrilha foi adotada devido sua boa aplicabilidade, baixo custo e por ser uma
medida ja inserida na rotina do servi¢co. Foi observada correlacédo entre a qualidade
da assisténcia prestada e a circunferéncia da panturrilha.

Silva e colaboradores (2018) avaliaram 68 individuos com céancer, sendo
identificada uma correlagdo moderada entre a circunferéncia de panturrilha e o
indice de massa muscular (IMM). O IMM é uma medida utilizada para mensurar a
massa magra do individuo, auxiliando no diagnéstico de sarcopenia. A
circunferéncia de panturrilha € uma medida que auxilia na identificacao do nivel de
severidade da perda de massa muscular e caquexia (Janssen e colaboradores,
2004). Pagotto e colaboradores (2018) realizaram a validacéo da circunferéncia da
panturrilha em idoso brasileiros, sendo identificados pontos de corte para homens
(34cm) e para mulheres (33cm), medida utilizada para identificacdo precoce da
diminuicdo da massa muscular. Entretanto, os valores para circunferéncia de
panturrilha do presente estudo podem estar superestimados, visto que 0s pacientes
oncolégicos com doenca avancada podem apresentar edema de membros
inferiores.

No idioma portugués brasileiro, alguns questionarios foram desenvolvidos
avaliando a satisfacdo do paciente com servico de saude. Mendonca e Guerra
(2007) desenvolveram e validaram um instrumento de 4 dominios e total 23 itens,
que avalia a qualidade do atendimento realizado pela fisioterapia. Para investigar a

satisfacdo de pacientes em atendimento fisioterapéutico ambulatorial, Moreira,
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Borba e Mendonga (2007) desenvolveram e validaram um instrumento de 5

dominios e 32 itens. Por sua vez, Oliveira e colaboradores (2014) validaram o
instrumento MedRisk para o portugués brasileiro, cujo objetivo é avaliar a satisfacéo
do paciente com o atendimento fisioterapéutico. O instrumento é composto por 3
dominios e 13 itens. Apesar dessas iniciativas cientificas, cabe a ressalva que
nenhum questionario no idioma portugués brasileiro foi validado para investigar a
satisfacdo do paciente com cancer em cuidados paliativos.

Os servicos especializados de saude tém buscado métodos de avaliar a
assisténcia prestada aos seus pacientes, com objetivo aperfeicoar e proporcionar
melhores préaticas de trabalho, aprimorando o atendimento prestado aos seus
usuarios. Vale ressaltar que a qualidade da assisténcia é um dos critérios do
Programa Brasileiro de Acreditacdo Hospitalar do Ministério da Saude (Diacou,
Silva, Maia, 2004). Moimaz e colaboradores (2010) avaliaram o grau de satisfacao
dos usuarios do Sistema Unico de Satde (SUS), foi observado queixas em relagéo
ao atendimento prestado, falta de humanizacdo e acolhimento, longo tempo de
espera e filas para atendimento, deficiéncia de recursos profissionais, fisicos e
materiais. O usuario € o maior beneficiado com um servico de saude de qualidade,
sendo de extrema importdncia a sua contribuicdo na avaliacdo do sistema de
saude, ajudando a proporcionar direcionamento e planejamento para o servico.

A Organizacdo Mundial de Saude (2018) preconiza que 0 paciente deve
receber assisténcia da equipe de cuidados paliativos desde o diagnéstico de
doenca incuravel, aumentando a inser¢cao na assisténcia a partir da progressao da
doenca, com o objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento por meio de avaliacéo,
identificacdo precoce e tratamento de sintomas e problemas espirituais,

psicossociais e fisicos. Segundo Brumley e colaboradores (2007), além da
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correlacdo entre a qualidade de atendimento e qualidade de vida dos pacientes,

existe uma correlacdo entre satisfacdo do paciente e os custos relacionados a
assisténcia. Pacientes que apresentam uma maior satisfacdo, apresentam uma
diminuicdo dos custos dos servicos medicos prestados no final da vida.

O estudo apresenta limitacdes que devem ser consideradas. A amostra do
nosso estudo foi composta integralmente por pacientes atendidos no servico
hospitalar, ndo sendo incluidos pacientes assistidos em ambulatérios ou em
domicilio. Além disso, ndo foram avaliados os pacientes que se encontravam em
estado grave (alteracdo do nivel de consciéncia). Esse critério é avaliado
diariamente pela equipe de psicologia do setor de cuidados paliativos do servico
em que o estudo foi realizado. A proposta de versao curta do QCQ-PC apresentou
propriedades de medidas aceitaveis no idioma portugués brasileiro, no entanto,
deve ser investigada em outros idiomas. Até 0 presente momento, apenas a versao
original do QCQ-PC foi publicada, ndo sendo encontrada nenhuma versao
transculturalmente adaptada e validada, fato este que limitou a discussdo e a

comparacao com uma maior quantidade de estudos.
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8 CONCLUSAO

A versdo brasileira do QCQ-PC com dois dominios e 12 itens apresenta
propriedades psicométricas aceitaveis, sendo respaldado o seu uso em pacientes

oncoldgicos em cuidados paliativos.
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ANEXO A — ANAMNESE

Data:

Nome:

Telefone:

Data de nascimento:

Estado civil:

Género: () Feminino () Masculino

Profissao:

Escolaridade:

Diagndstico primario:

Comorbidades:

Tratamento atual:

Data do diagnéstico inicial:

Algum local com metastase atualmente?

Ha quanto tempo esta em tratamento para o cancer?

Sinais e sintomas que justificam a internacao:
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ANEXO B - ESCALA DE PERFORMANCE: KARNOFSKY

Escala de performance paliativa

A : ivel
% Deambulagio e Autocuidado Ingestdo N'w. v
evidéncia de doenca consciéncia
Normal, sem
1 | 3 . ' I I |
00 Completa evidéncia de doenca Completo Norma Completo
Normal, alguma
90 Completa evidéncia de doenca Completo Normal Completo
Com esforgo, alguma
80 Completa evidéncia de doencs Completo Normal Completo
Incapaz para o Nonmal oo
70 Reduzida trabalho, alguma Completo Completo
FEut o reduzida
evidéncia de doenca
Incapaz de realizar Completo
60 Reduzida hobbies, doenga Assnst.encna Normal ou 0}1 com
io gy ocasional reduzida periodos de
significativa
confusdo
Incapacitado para Compieto
50 Sentado ou alp A b::Ih Assisténcia Normal ou ou com
deitado QUARuSE e e consideravel reduzida periodos de
doenca extensa
confusdo
Assisténcia Compizto
Normal ou ou com
40 Acamado ldem quase 5 Z
completa reduzida periodos de
confusio
Completo
30 Acamado ldem Ocpenatacia Reduzida NPT
completa periodos de
confusdo
Ingestao Cgmgl;vl‘o
20 Acamado ldem idem limitada a -
periodos de
colheradas <
confusio
10 Acamado ldem Idem Cuidados | Confuso ou
com a boca em coma
0 Morte - - - -




ANEXO C - PALLIATIVE PROGNOSTIC INDEX (PPI)

Anewo F- Polllative Prognastic fndex [PPT)

Rem Ponfusgdo Pardal
EIPS %

i0-20 4.0
3050 15

260 a
Ingestdo Oral

Multo reduzida 15
Reduzida 10
Moama a
Edema

Fresends 10
Alsente a
Dispneia em repouso

Fresende 315
AlUsenke 1]
Chelirium

Fresende 410
AlUsenke 1]
Gnapos o risco

A i00-2,0
B 25-40
iC 45-150

PPl = 4« 20% sobreviEncia &5 b semanas

PPl b« 20% sobreviBncia &5 3 SEmanas

PHA =4 - = 20% sobrevesEnca &5 & semanas

63



ANEXO D - CIRCUFERENCIA DE PANTURRILHA

e Circunferéncia panturrilha:

1) Membro dominante: / /

2) Membro ndo dominante: / /
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ANEXO E - ESCALA DE EDMONTON

Escala de Avaliagio de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por faver, circule o numero que melhor descreve como voce esta se sentindo agora

Sem Dor 01234356

§ 9 10

Pior Dor Possivel

Sem Cansaco 01234236
Cansago = falta e energia

§ 9 10

Plor Cansago Possivel

Sem Sonolencia 01234356

Sonolencia = sentir-se com sono

10

Pior Sonolencia Possivel

10

Plor nausea possivel

10

Pior Falta de Apetite Possivel

Sem nausea 012343568
fnmapetite 01234356
Sem Falta de Ar 01234356

10

Pior Falta de Ar Possivel

Sem Depressio 01234356

Depressiio = sentur-se triste

10

Piror Depressio Possivel

Sem Ansiedade 0123456

Ansiedade = sentir-se nervoso

10

Pior Ansiedade Possivel

Com Bem-Estar 01234356

Bem-Estar/Mal-Estar = como voce se sente em geral

10

Pior Mal-estar Possivel

Sem 0123436

Outro problema (por exemplo,prisio de ventre)

10

Pior possivel
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ANEXO F — EUROPEAN ORGANIZATION FOR RESEARCH IN THE

TREATMENT OF CANCER QUESTIONNAIRE-CORE (EORTC-
QLQ-C15-PAL)

O

EORTC QLOQ-C15-PAL (version 1)

Mos estamos interessados em alguns dados sobre vocé e sua sande. Responda, por
favor, a todas as perguntas fazendo um circulo no mimero que melhor se aplica a
vocé. MNio ha respostas certas ou crmadas. A informacio que vocé fornmecer
permanecera estritamente confidencial.

Por favor, preencha suas iniciais: [
Sua data de nascimento (dia, més, ano): et i1
Data de hoje (dia, més, ano): et o 1

MNio Pouco Modera- Mo

damente
.  Wocé tem qualquer dificuldade quando faz 1 2 1 4
uma curta caminhada fora de casa™
2. Vocé tem que ficar numa cama ou na cadeira | 2 1 4
durante o dia?
3. Vocé precisa de ajuda para se alimentar, se | 2 1 4
vestir, se lavar ou usar o banhemro?
Durante a dltima semana: Nio Pouco Moders- Muito
damente
4. Vocé teve falta de ar? 1 2 1 4
5  Vocé tem tido dor? 1 2 1 4
6.  Vocé tem tido problemas para dormir? 1 2 1 4
7. %oct tem se sentido fraco/a? 1 2 1 4
B. Voot tem tido falta de apetite? 1 2 1 4
9. Voce tem se senbido enjoado/a? 1 2 1 4
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Durante a dltima semana: Nio Pouco Modera- Muito
damente

10. Vocé tem tido prisio de ventre? 1 2 3 -

11. WVoce esteve cansado/a? 1 2 3 4

12. A dor interferiu em suas atividades dianas? 1 2 3 4

13. Vocé se sentiu nervoso/a’ 1 2 3 4

14. Vocé se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4

Para as seguintes perguntas, por favor, faca um circulo em volia do
nimero entre 1 ¢7 que melhor se aplica a vocé.

15. Como vocé classificana a sua qualidade de vida geral, durante a altima semana®”

1 2 3 4 5 i 7

Péssima Otima



ANEXO G - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA MCGILL

Questionirio de Qualidade de Vida Mc(Gill

Instrugoes

As pargunias nesle questionanio comegam com uma declaragio seguida por duas resposias
opostas. Os nomeros aumeaniam de um extremo ao oufro.
Por favar, circule o numarns entra 0 & 10 que & mais verdadeiro para voca.
M&o exislem resposias cerlas ou erradas.
Resposias complelameants sinceras serdo de grande ajuda.

EXEMPLO
Eu estou com fome:

Memumpouco (0 1 2 3 4 § € 7 8 9 10 Extremamente
faminto

« Se vocé ndo esta com fome alguma, vocé devera circular 0.

* Se vocé estd com um pouco de fome (vocg acaba de terminar uma
refeigdo, mas ainda tem espaco para sobremesa), vocé devera circular
1, 20u 3.

* Se vocé estiver moderadamente faminto (porgue a hora da refeigdo esta
se aproximando), vocé podera circular 4, 5 ou 6.

» Se vocé estiver com muita fome (porgue vocé ndo comeu o dia inteiro),
vocé devera circular 7, 8 ou 9.

» Se vocé estiver extremamente faminto vocé devera circular 10.

COMECE AQUI:

E MUITO IMPORTANTE QUE VOCE RESPONDA TODAS AS PERGUNTAS
DE COMO WVOCE ESTA SE SENTINDO APENAS NOS ULTIMOS DOIS (2)
DIAS.

PARTE A

Considerando todas as partes de sua vida: fisica, emocional, social, espiritual e
financeira- nos dltimos dois (2) dias minha qualidade vida tem sido:

Muito ruim g 1 2 3 4 5 6 T 8 9 10 Excelente

68



69
PARTE B: Sintomas ou Problemas Fisicos

(1} Para sz frds pamelas perguniss desta parte "B°, por favor, escreva sobre 8 linha em cada
guestdo, wm dos SINTOMAS OU PROBLEMAS FiSICOS que fem sicdh 08 maiores probiemas
para vocs messss Oiimaos dols (2) dias (Alguns exemplos sdo; dov, cansago, fraqueza, ndwses,
wimifo, itesting preso, digmdia, insdnis, faifts de ar, falts de apetite, franspiragdo, mobilicsde.
Sints-s8 & wonfade pars ndicsr ownos 58 Recesssnia)

(2} Circule abaixo o numerno gue mosire melhor 8 importdnclia de cada um dos problemsas para
vocd NOS ULTIMOS (2) DIAS.

(3}  Se wocd teve frds (3) sintomas ou probdemas fsicos nos dittmos dods (2) diss, responda 85 tres
primeiras quesiies. Em cada questSo, escreva na lnhs um sinfoms ou probiems fizico e circwe
0 ROmers que mostra melhor 3 iImportdncia de cads W deles.

Se vocd fewve spenas dois (2] sinfomas ou problemas fizicos nos diimas dois (2] diss, escreva-
oz sobve & linha das duas pnmeiras guesides e cicule o ndmemno que mostra methor &
importdncis de ceds um deles. Escreva “nenhum® na dnha da difma gquestdo & ndo circule
nenhuT Amen.

Se vocd fewve spenas um (1) sitoms ow probiema fleico nos diimos dalz (2] dias. escreve-o na
finha da pnmeaia guestSo g circws o ndmeno que mostrs methor & importdncis deste sinfoms.
Ezcreva nenhum” na lnhs das questies 2 & 3 & ndo cireuls memhum ndmern.

Se wocd ndo feve nemhum sinfoma ow problema fizico nos wimos oods (2] dias escreva
“nenhuwm” na linha de cada questSo e ndo circule nenfium ndmen.

1. Mos dltimos dois (2) dias,
um dos sintomas incémodos tem sido:

[escreva o sintoma)
Menhum Enorme
problema o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 problema

2. Mos dltimos dois (2) dias,
outro sintoma incdmodo tem sido:

(escreva o sintoma)
Nenhum Enorme
problema 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 problema

3. Mos dltimos dois (2) dias,
um terceiro sinfoma incdmodo tem sido:

[escreva o sintoma)
Nenhum Enorme

problema o0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 problema

4. HMos dltimos dois (2) dias, eu me senti:

Fisicamenta o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Fisicamente
péssimo bam
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PARTE CC

Por favor, escotha o numero gue melhor descreve seus sentimentos & pensamentos
NOS ULTIMOS DOIS (2) DIAS.

5. MNos ditimos dois (2) dias, eu tenho me sentido deprimidofa) (abatido (a),
desanimado (a)):

Memumpouce (O 41 2 3 4 5 § 7 B O 10 Extremamente

6. Mos diimos dois (2) dias, eu tenho me sentido nerveso({a) ou preccupado (a):

NMemumpouco 0 1 2 3 4 5 6 7 & 9 10 Extremamente
7. Mos ditimos dois (2) dias, quanto tempo vocé se sentiu triste?
MNunca ] 1 2 3 4 5 i T B g 10 Sempre

8. HNos dltimos dois (2) dias, quando eu pensei sobre o futuro, eu me senti:

Tranquilo 0o 1 2 3 4 5 &6 7 B8 9 10 Apavorado

9. Mos diimos dois (2) dias, minha vida tem =sido:

Completamente Significativa e
sam sentido & a 1 2 3 o 5 i T B g8 10 Com muitos
sam proposito objetivos

10.Nos altimos dois (2) dias, quando eu pensei sobre minha vida inteira, eu senti
que. em relagao a alcangar os objetivos da minha vida:

M&o fiz nenhum Progredi para
progresso 0 1 2 3 4 5 & 7 8 9 10  realizagdo
completa

PARTE D

Par favor, isfe ouw descreva as colsas gue tiveram maior efeffo na sua qgualidade de
wida nos dftimos daois (2) dias. Por favor, diga-nos se cada uma destas coisas qgue
voce stou fer sua gualidade de vida melfor ouw pior durante este periodo. Se vooce
precisar de mais espaco, por favor confinue afras desta folha.
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ANEXO H - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFMA - UNIVERSIDADE £ Plataforma
FEDERAL DO MARANHAO %yfwl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Validagio & adaptagdo transcultural para o portugués brasileiro do guestionario Quality
Care Questionnaire-Palliative Care

Pesquisador: Almir Vieira Dibai Filho

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 00770818.8.0000.5087

Instituigdo Proponente: FUMDACAD UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAD
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 2984 884

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagfes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 04/10/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1230477 pdf 06:12:50
Projeto Detalhado [ | Projeto_Vinicio_Mestrado. pdf 04/M10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
Brochura 06:12:29 |Filho
| Investigador _ _

Projeto Detalhade [ | Projeto_Vinicio_Mestrado.docx 04/10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
Brochura 06:12:04 |Filho

Investigador _

TCLE/ Termos de  |TCLE_30_09_18_Vinicio.docx 04M10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
Assentimento / 06:09:30 |Filho

Justificativa de

Auséncia _

TCLE / Termos de  |TCLE_30_09_18_Vinicio.pdf 04/10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
Assentimento / 06:09:21 | Filho

Enderego: Avenida dos Portugueses, 1968 CEB Velho

Bairro: Bloco C,Sala 7, Comité de Etica CEP: &5.080-040
UF: Ma Municipio: SAO0 LUIS
Telefone: (93)3272-2708 Fane: (28)3272-8708 E-mail: cepufma@ufma.br

Pigna 03 de 04



UFMA - UNIVERSIDADE ‘ Plataformoa

FEDERAL DO MARANHAO asil
Conbinuacio do Parecer: 2 OB4 884
Justificativa de TCLE_30_09_18_Vinicio.pdf 04/10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
Auséncia 06:09:21 | Filho
Declarago de Declaracao_vinicio.pdf 04/10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
Instituigao e 06:09:12 | Filha
Folha de Rosto Folha_de_rosto_vinicio.pdf 04/10/2018 | Almir Vieira Dibai Aceito
06:09:00 | Filho

Situacdo do Parecer:
Aprovado

MNecessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SAO LUIS, 26 de Outubro de 2018

Assinado por:

FRANCISCO NAVARRO
(Coordenador(a))
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APENDICE A - VERSAO EM PORTUGUES BRASILEIRO COM 32 ITENS DA QUALITY CARE QUESTIONNAIRE-
PALLIATIVE CARE (QCQ-PC)

Nome: Data:

Os itens abaixo estdo relacionados a sua opinido sobre os cuidados de saude fornecidos pela equipe de satde que acompanha o seu tratamento. Por favor, leia cada item
a seguir e assinale o nimero correspondente a sua opinido.

N° Questdes tCo(t):I?](w)ég?e Concordo Discordo E)gr%redrie
Comunicagdo adequada com os profissionais de saude
1 Eu estou satisfeito(a) coma conduta cuidadosa da equipe de saude. 4 3 2 1
2 Eu estou satisfeito(a) coma forma com que a equipe de salde se comunica. 4 3 2 1
3 Eu recebi cuidados adequados da equipe de saude. 4 3 2 1
4 Eu ouvi e compreendi a descrigdo precisa do progresso de minha doenca. 4 3 2 1
5 A equipe de satde me explicou os termos médicos pelos quais demonstrei curiosidade. 4 3 2 1
6 Eu recebios cuidados em salde que precisava. 4 3 2 1
7 A equipe de salde apoiou minha decisdo sobre 0 meu plano de tratamento. 4 3 2 1
8 Eu ouvi e compreendi a descri¢do precisa do meu plano de tratamento. 4 3 2 1
9 Eu consegui conversar coma equipe de satde em um ambiente descontraido. 4 3 2 1
10 A equipe de saude prestou atengdo em varios dos meus sintomas e os tratou adequadamente. 4 3 2 1
Discusséo sobre o valor da vida e os objetivos do tratamento
11 Eu consegui conversar coma equipe de salde sobre o valor da minha vida 4 3 2 1
12 Eu consegui lembrar o que é importante para alcangar os valores e objetivos da minha vida enquanto 4 3 5 1

conversava com a equipe de salde.
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13 Eu consegui expressar o que minha familia e eu esperdvamos do tratamento. 4 3 2 1
14 Meus planos de tratamento incluiam as coisas que eu poderia fazer. 4 3 2 1
15 Eu rege_bi ajuda adequada da equipe de salde enquanto eu estava tendo dificuldades em estabelecer metas 4 3 5 1
especificas do meu tratamento.
16 Minha familia e eu recebemos informacdes Uteis sobre 0 meu tratamento. 4 3 2 1
17 A equipe de saude sugeriu um plano de tratamento adequado, considerando os valores da minha vida. 4 3 2 1
18 Eu consegui modificar meu plano de tratamento quando minhas necessidades mudaram. 4 3 2 1
19 A equipe de saude realizou exames intermediérios para verificar se eu poderia alcangar meus objetivos. 4 3 2 1
Apoio e orientacOes para as necessidades de cuidados integrais
20 Eu recebi cuidados ambulatoriais e/ou orienta¢des por telefone sem limite de tempo. 4 3 2 1
21 A equipe de saude forneceu suporte para mim e minha familia resolvermos assuntos espirituais. 4 3 2 1
22 A equipe de salde forneceu suporte para mim e minha familia resolvermos problemas sociais. 4 3 2 1
23 A equipe de saude sabia 0 que eu queria. 4 3 2 1
24 A equipe de salde se comunicou sem dificuldades comigo e com minha familia. 4 3 2 1
25 Os cuidados ambulatoriais e/ou orientagdes por telefone foram feitos na hora marcada, sem atraso. 4 3 2 1
26 Minha familia e eu recebemos apoio psicologico da equipe de saude. 4 3 2 1
Acesso e manutencao do tratamento
97 Qs atendimentos necessarios para o meu tratamento foram realizados por especialistas em suas respectivas 4 3 5 1
areas.
28 Obtive assisténcia dos profissionais de satde nos locais que eu queria. 4 3 2 1
29 Os cuidados em saude foram realizados imediatamente durante as crises. 4 3 2 1
30 A equipe de salde confirmou periodicamente os objetivos e planos para o meu tratamento. 4 3 2 1
31 A decisdo sobre um plano de tratamento levou em consideracdo a minha familia e as minhas opiniGes. 4 3 2 1
32 Eu entendi o objetivo do tratamento. 4 3 2 1
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APENDICE B - VERSAO BRASILEIRA COM 12 ITENS DA QUALITY CARE QUESTIONNAIRE-PALLIATIVE CARE

(QCQ-PC)

Nome

Data:

/

/

Os itens abaixo estdo relacionados a sua opinido sobre os cuidados de salde fornecidos pela equipe de saude que acompanha o seu tratamento.

Por favor, leia cada item a seguir e assinale o nimero correspondente a sua opiniao.

N°  Questdes ggﬁeﬁg Concordo = Discordo t(liifrflé gtc;
Comunicacdo com os profissionais de salde
2 | Eu estou satisfeito(a) com a forma com que a equipe de salde se comunica. 4 3 2 1
4 | Eu ouvi e compreendi a descricdo precisa do progresso de minha doenca. 4 3 2 1
5 | A equipe de saude me explicou os termos médicos pelos quais demonstrei curiosidade. 4 3 2 1
8 | Eu ouvi e compreendi a descricdo precisa do meu plano de tratamento. 4 3 2 1
11 Eu consegui conversar com a equipe de salde sobre o valor da minha vida 4 3 2 1
16 Minha familia e eu recebemos informacdes U(teis sobre 0 meu tratamento. 4 3 2 1
Cuidado e assisténcia prestados pelos profissionais de salde
14  Meus planos de tratamento incluiam as coisas que eu poderia fazer. 4 3 2 1
18  Eu consegui modificar meu plano de tratamento quando minhas necessidades mudaram. 4 3 2 1
21 A equipe de saude forneceu suporte para mim e minha familia resolvermos assuntos espirituais. 4 3 2 1
22 | A equipe de salde forneceu suporte para mim e minha familia resolvermos problemas sociais. 4 3 2 1
23 A equipe de salde sabia 0 que eu queria. 4 3 2 1
28  Obtive assisténcia dos profissionais de saude nos locais que eu queria. 4 3 2 1



