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RESUMO

Mendes, TL. Adaptacéao transcultural do instrumento impacto do cancer
em sobreviventes de cancer colorretal: instrumento para avaliagcdo da
qualidade de vida. Sado Paulo; 2011. [Dissertagdo de Mestrado-Fundagéao
Antdnio Prudente]

Um grande numero de individuos ira viver com o cancer como uma doenga
cronica, dada a eficacia em termos de diagndstico e tratamento, contribuindo
para o aumento do numero de sobreviventes. A compreensao sobre o0s
efeitos do cancer e do tratamento nestes sobreviventes pode auxiliar os
profissionais de saude no desenvolvimento de estratégias para o seguimento
clinico. Para a medida fidedigna da qualidade de vida relacionada a saude,
estes instrumentos que avaliam a qualidade de vida devem passar por um
processo de validacdo. Portanto, este estudo teve como objetivo a tradugao
e adaptacgao transcultural do questionario Impacto do Céancer. Trata-se de
um estudo transversal, realizado com amostra de conveniéncia. O
instrumento foi traduzido segundo orientagcdes publicadas na literatura. Para
a validagao do Impacto do Cancer foi utilizada uma amostra de individuos
com cancer colorretal, maiores de 18 anos, admitidos no Hospital A.C.
Camargo entre 1990 e 2004, que estdo sem evidéncia de doenga ha pelo
menos cinco anos. Os individuos foram entrevistados por telefone e
responderam ao questionario com caracteristicas sociodemograficas, o IC e
o questionario SF-36. Aproximadamente 20 dias apds a primeira entrevista,
40 individuos foram entrevistados novamente para preenchimento do IC. A
validade de conteudo do instrumento foi avaliada através das sugestdes do
painel de juizes. Apds andlise fatorial, para avaliagcdo das caracteristicas
psicométricas foram utilizados o alfa de Cronbach, o coeficiente de corregcéo
de Pearson, e o teste t para medidas repetidas. A maioria dos individuos
entrevistados tinha idade entre 51 anos ou mais a entrevista (66,1%), eram
do sexo feminino (63,1%), aposentados (57,4%), da raga branca (88,5%) e

catdlicos (55,7%). A maioria dos pacientes apresentou tumores no reto



(563,3%), os estadios | e Il representaram 63,9% e (55,7%) dos pacientes
relataram co-morbidades. A analise fatorial apresentou solugdo com 10
fatores. Foram realizadas mudangcas nos nomes das subescalas em
comparagdo com o instrumento original, permanecendo as subescalas:
Sentimentos sobre o Cancer, Visdo Negativa, Preocupagdo com o Cancer,
Auto-Avaliacdo Negativa, Mudangas Corporais, Significado do Cancer e
Preocupagdo com a Saude. O alfa de Cronbach variou entre (0,898 —
subescala Sentimentos sobre o Cancer) e (0,664 — subescala Perocupagao
com a Saude). O teste t pareado néo apresentou diferenga significativa entre
as duas medidas exceto pela escala Sentimentos sobre o Cancer. O

instrumento IC foi traduzido e validado para o portugués.



SUMMARY

Mendes TL. [Cross-cultural adaptation of the instrument Impact of
Cancer in survivors of colorectal cancer: an instrument for assessing
quality of life]. S&o Paulo; 2011. [Dissertagcdo de Mestrado-Fundagéo

Antdnio Prudente]

A large number of individuals will live with cancer as a chronic disease, given
the effectiveness in terms of diagnosis and treatment, contributing to the
increased number of survivors. The understanding of the effects of cancer
treatment in survivors and can assist health professionals in developing
health questionnaires to investigate the quality of life of these individuals. For
the measure of the quality of life related to health, these instruments that
assess quality of life must go through a validation process. Therefore, this
study aimed to translation and cultural adaptation of the questionnaire Impact
of Cancer. This is a cross-sectional study with convenience sampling. The
instrument was translated according to guidelines published in the literature.
To validate the Impact of Cancer was used a sample of individuals with
colorectal cancer over 18 years, admitted to the Hospital AC Camargo from
1990 to 2004, who are without evidence of disease for at least five years.
Individuals were interviewed by telephone and responded to the
questionnaire with sociodemographic characteristics, IC and SF-36.
Approximately 20 days after the first interview, 40 individuals were
interviewed again to fill the IC. Content validity of the instrument was
assessed based on suggestions from the panel of judges. After factor
analysis, to evaluate the psychometric characteristics were used Cronbach's
alpha, the correction coefficient of Pearson, and the t test for repeated
measures. Most people interviewed had aged 51 years or more to the
interview (66.1%) were female (63.1%), retired (57.4%), caucasian (88.5%)
and catholics (55.7%). Most patients had tumors in the rectum (53.3%),

stages | and Il were 63.9% and (55.7%) patients reported co-morbidities.



Factor analysis showed the solution with 10 factors. Changes were made in
the names of the subscales in comparison with the original instrument,
remaining subscales: Feelings about Cancer, Negative Outlook, Cancer
Worry, Negative Self-Evaluation, Body Changes, Meaning of Cancer and
Health Worry. Alpha Cronbach's ranged between (0.898 - subscale Feelings
on Cancer) and (0.664 - subscale Health Worry). Paired t tests showed no
significant difference between the two measures except for the scale
Feelings about Cancer. The IC instrument was translated and validated into

Portuguese.
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1  INTRODUCAO

Estima-se que o numero de sobreviventes de cancer aumente
progressivamente, e desta forma, um grande numero de individuos ira viver
com o cancer como uma doenca crénica (GANZ 2003; STEIN et al. 2008).

Segundo dados do National Cancer Institute (NCI) (2010) 66% dos
individuos diagnosticados com cancer vivem pelo menos cinco anos apds o
diagnodstico, sendo este um numero efetivamente crescente dada eficacia
das intervengdes em termos de diagndstico e tratamento.

Existem aproximadamente doze milhdes de sobreviventes de cancer
nos Estados Unidos, o que representa cerca de 4% da populagéo e destes
doze milhdes que vivem com cancer, 1,5 milhdao foram diagnosticados ha
mais de 20 anos (ZEBRACK et al. 2006). Em todo o mundo, 28 milhdes de
pessoas vivem apos o diagnoéstico de cancer (NCI 2010).

FERRELL et al. (1995) Relatam que os sobreviventes de cancer
experimentam em suas vidas o0 medo da recidiva e por isso monitoram
constantemente o corpo a procura de qualquer alteracdo fisica e isso se
torna um comportamento angustiante, pois pode ser que a doenga tenha
voltado. Além disso, fazem uma reavaliacao constante da sua espiritualidade
pelo fato de ter sobrevivido a uma doenga ameacgadora, ou seja, a alegria de
estar vivo colide sempre com o medo da recidiva (MULLAN 1985; DE

CHICO et al. 2004; SOLANA 2005).



Sobreviventes de cancer apds quatro anos do fim do tratamento ainda
relatam sintomas relacionados a doenga ou tratamento, sendo os mais
comuns: fadiga, diarréia e constipacéo, além da presenga de ostomia que
contribui para sentimentos negativos sobre a aparéncia do corpo e limitagdo
nas atividades fisicas (SCHNEIDER et al. 2007).

MULLAN (1985) foi o primeiro a utilizar a terminologia sobrevivente de
cancer. Como médico e também sobrevivente de céncer descreve a
experiéncia de ter sobrevivido a um cancer em trés fases marcadas por
mudangas e problemas especificos: fase aguda, intermediaria e permanente.

A fase aguda inicia-se com o diagndstico e o individuo antes
saudavel, passa a assumir o papel de doente. Esta fase € marcada por um
profundo sofrimento psiquico, por exames e intervengdes que causam dor e
a sobrevida fisica torna-se a preocupacdo central (MULLAN 1985;
FEUERSTEIN 2009).

A fase intermediaria comega com o fim do tratamento e é
caracterizada por consultas regulares de vigilancia. O sofrimento psicoldgico
permanece pelo medo da recidiva e nesta fase os efeitos do tratamento
sobre o corpo ameagam a auto-estima. (MULLAN 1985; ZEBRACK e CELLA
2005).

A fase permanente engloba a vida futura do sobrevivente. Nesta
fase iniciam-se os processos de r para alguns sobreviventes ter tido cancer
foi a pior coisa que poderia ter acontecido, ao passo que para outros foi
motivo de crescimento pessoal sem repercussdes negativas (MULLAN 1985;

FEUERSTEIN 2009).



A utilizagdo da terminologia sobrevivente de cancer esta associada a
mudanga de progndstico da doenga oncoldgica. Na primeira metade do
século passado o cancer era inevitavelmente uma doenga fatal. Hoje,
passou-se de doente de cancer a sobrevivente de cancer, dada a eficacia no
diagndstico e tratamento da doenga, o que reflete na qualidade de vida (QV)
dos sobreviventes (ZEBRACK et al. 2006).

Com base nisso, planos de cuidados de sobrevivéncia tém sido
propostos como possiveis solugdes para otimizar e/ou corrigir déficits na QV
(FAUL et al. 2010).

Compreender que os planos de cuidado de sobrevivéncia auxiliam os
sobreviventes a reduzir as consequéncias do cancer e do seu tratamento.
Na vida estes individuos, tornam-se ferramentas valiosas para a efetiva
realizagcao das atividades de vida diaria, além de proporcionarem um meio
de comunicagdo no pos-tratamento e de fortalecimento do vinculo de
confianga com a equipe de saude (FAUL et al. 2010).

Pacientes com cancer colorretal fornecem uma populagao ideal, visto
os indices de sobrevida dentro do qual se comecga a utilizar clinicamente
esses planos de sobrevivéncia. Atualmente, os planos de cuidado de
sobrevivéncia tem sido usados como questionarios validados para a
avaliagcdo da QV dos sobreviventes, baseado nas fortes evidéncias da
eficacia e viabilidade no contexto dos cuidados e de acompanhamento dos
sobreviventes de cancer (FAUL et al. 2010).

A construgao de um questionario para avaliar QV é uma tarefa ardua

e requer um longo tempo para a sua validagdo. Por isso, € comum a



utilizacao de instrumentos ja existentes em culturas e linguas diferentes.
Entretanto, para a medida fidedigna da QV relacionada a saude, estes
instrumentos devem passar por um processo chamado de validagao.
(GUILLEMIN et al. 1993; GUILLEMIN 1995; EREMENCO et al. 2005).

A tradugédo do instrumento para a lingua e cultura onde o questionario
sera aplicado é o primeiro passo para o processo de validagdo. Segundo
(GUILLEMIN 1995) é recomendado que o tradutor seja um profissional da
saude, acostumado com a linguagem e nivel de compreensdo dos
pacientes.

Apos esta etapa é necessario que o pesquisador realize a tradugao
retrograda (back translation) que sera comparada ao instrumento original
com a intencado de verificar se ndo houve mudanca no sentido literal das
questdes (SULLIVAN 1994; PERNEGER et al. 1999; GUILLEMIN 1995).

O terceiro passo € verificar a reprodutibilidade do questionario,
refletindo a quantidade de erro presente neste instrumento de avaliagao.
Uma das formas de se avaliar a reprodutibilidade € o teste re-teste, onde o
questionario deve ser aplicado em duas situacdes separadas por 20 dias
aproximadamente, estando os pacientes estaveis. Para ser reprodutivel, o
questionario deve apresentar o menor nivel de variagao possivel (FERRAZ
et al. 1990; FLECK et al. 1999).

De acordo com estes autores deve ser avaliada a consisténcia interna
do instrumento, onde os dominios dos questionarios devem refletir o valor
total dos mesmos, sendo o Alfa de Cronbach um dos testes mais usados

nesta etapa da validagao (GUILLEMIN et al. 1993).



Apos a verificacdo da reprodutibilidade, o proximo passo € avaliar a
validade do instrumento estudando correlacbes entre os resultados obtidos
na pontuagao do questionario e as variaveis clinicas de interesse. Este
instrumento é considerado valido quando, em determinado momento, as
questdes sao consistentes como preditoras de melhora ou piora, medindo
assim as caracteristicas a que se propds (FERRAZ et al. 1990; FLECK et al.
1999).

No Brasil existem poucos instrumentos validados para avaliar a
qualidade de vida de sobreviventes de cancer. Dentre os instrumentos para
avaliacdo da qualidade de vida relacionados a saude e especificos para
sobreviventes de cancer estdo: O Long-Term Quality of Life Scale, o Quality
of Life Cancer Survivors, e o Impact of Cancer (IC) (ZEBRACK et al. 2006).

O Impact of Cancer (ZEBRACK et al. 2006) é um instrumento que
avalia o impacto do cancer nos sobreviventes de cancer de mama,
colorretal, prostata, linfoma Hodgkin e linfoma ndo Hodgkin. Este
instrumento apresenta em sua estrutura um dominio pouco visto em outros
instrumentos que € o dominio existencial, onde os sobreviventes discorrem
sobre a morte, sobre seus valores, sua espiritualidade/religiosidade, seu
convivio com a familia e amigos e com outros sobreviventes de céancer.

Em razdo da auséncia de instrumentos que avaliem o dominio
existencial, este estudo tem como finalidade a traducdo e validagcao do

instrumento Impact of Cancer.



2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Traduzir e validar o instrumento Impacto do Céncer (IC) em

sobreviventes de cancer colorretal.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Caracterizar a amostra segundo dados socio-demograficos e clinicos,
o Verificar as caracteristicas psicométricas do instrumento Impacto do

Cancer.



3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 CANCER COLORRETAL

O cancer colorretal (CCR) representa um problema de saude publica
mundial: Depois do cancer de pulm&o, mama (nas mulheres) e prostata, o
cancer colorretal € a causa mais comum de mortes por doenga maligna no
mundo ocidental e o adenocarcinoma colorretal representa mais de 90% dos
tumores malignos do intestino grosso. Além disso, estima-se que tenham
surgido cerca de 150 mil casos novos de CCR e 57 mil mortes causadas por
este tipo de tumor em 2003 nos Estados Unidos (ZELLER et al. 2006).

Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer (INCA), o niumero de
casos novos de cancer de célon e reto estimado para o Brasil no ano de
2010 é de 13.310 casos em homens e de 14.800 em mulheres. Estes
valores correspondem a um risco estimado de 14 casos novos a cada 100
mil homens e 15 para cada 100 mil mulheres. Sem considerar os tumores de
pele ndo melanoma, o cancer de colon e reto em homens € o terceiro mais
frequente nas regides Sul (21/100.000) e Sudeste (19/100.000). Na Regido
Centro-Oeste (11/100.000) ocupa a quarta posi¢cdo. Nas regides Nordeste
(5/100.000) e Norte (4/100.000) ocupam a quinta posi¢cdo. Para as mulheres,
€ o segundo mais frequente nas regides Sul (22/100.000) e Sudeste

(21/100.000); o terceiro nas regides Centro-Oeste (11/100.000) e Nordeste



(6/100.000), e o quinto na regiao Norte (4/100.000) (Ministério da Saude
2009).

Os Estados Unidos, Japao, Canada e Nova Zelandia sdo os paises
que tém as taxas mais altas de incidéncia de CCR no mundo (maior que 30
por 100.000) e as menores taxas s&@o encontradas na Argélia e india, como
menores que 1 por 100.000 (DUARTE-FRANCO e FRANCO 2005).

O Brasil pode ser considerado uma area de risco moderado com
taxas de mortalidade de 7 por 100.000 tanto para homens como para
mulheres (DUARTE-FRANCO e FRANCO 2005).

Quanto a localizagao, existem diferengas nas taxas entre cancer de
célon e de reto, sendo as maiores taxas, as de cancer de colon (DUARTE-
FRANCO e FRANCO 2005).

Segundo dados do Surveillance Epidemiology and End Results
(SEER) programa do NC que monitora a incidéncia de cancer desde 1973,
através da manutencdo de registro de cancer de base populacional, a
incidéncia de cancer de célon aumentou a partir do inicio da década de 1970
até a metade da década de 1980, onde mostrou diminuicdo em uma média
de 1,6% ao ano para mulheres e 2,1% ao ano para homens até 1995. Neste
mesmo periodo a incidéncia de cancer de reto e da jungao retossigmoide
caiu de 15 para 13 para homens e de 9 para 7,5 para mulheres. A taxa de
mortalidade por CCR nos Estados Unidos vem caindo desde a década de
1970, cerca de 1,3% ao ano (NCI 2010).

Idade superior a 50 anos, histéria familiar de cancer colorretal,

principalmente parentes de primeiro grau, histéria de pdlipos ou doenca



inflamatéria do intestino, bem como, estilo de vida (tabagismo, etilismo
cronico, sedentarismo, obesidade e dieta com baixo teor de fibras e alto
consumo de gordura), constituem os fatores de risco para o CCR (ZELLER
et al. 2006)

Ainda nao se sabe se a ingesta de carne vermelha aumenta o risco de
desenvolver CCR. Um estudo de 2007, mostrou resultados estatisticamente
significativos, uma vez que riscos elevados (variando de 20% para 60%)
eram evidentes para o cancer de eséfago, célon, figado e pulméo, naqueles
que ingeriam carne vermelha. E os individuos que ingeriam carne
processada tinham um risco elevado de 20% para o cancer de célon e uma
elevagao de 16% de risco para o cancer de pulmao (CROSS et al. 2007).

Por outro lado, um grande estudo de coorte publicado recentemente
com cerca de 400.000 pessoas-ano de acompanhamento e quase 500 casos
de CCR, ndo mostrou tal aumento no risco com o consumo de carne
vermelha, carne processada ou carne branca nem de gordura total, saturada
ou insaturada (DUARTE-FRANCO e FRANCO 2005).

O CCR apresenta de acordo com a historia familiar, trés padrdes

distintos: esporadico, familial e hereditario (ZELLER et al. 2006).

3.1.1 Cancer Colorretal Esporadico

O CCR esporadico, sem nenhuma predisposicdo hereditaria ou
familial, representa cerca de 70% dos casos e € mais comum em pessoas
com mais de 50 anos. Acredita-se que mais de 90% dos casos de CCR

originam-se de pdlipos adenomatosos (maiores que 1cm de didmetro) e que
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esses polipos, se nao ressecados malignizam-se em 10% dos casos
progredindo para adenocarcinoma. Os defeitos genéticos envolvidos no
CCR esporadico incluem a ativagdo de oncogenes especificos e a perda de
genes supressores tumorais, iniciando com mutagcédo no gene adenomatous
polyposis coli (APC) que qual controla a formacdo de adenomas. Este
processo € seguido por mutagdes no gene K-ras e p53 e por outros defeitos
metabdlicos celulares que envolvem perda de euploidia do DNA (acido
desoxirribonucléico) e alteragdes na sintese de enzimas metabdlicas (LIU e

BODMER 2005).

3.1.2 Céancer Colorretal Familial

No grupo de CCR familial, fatores ambientais e fatores genéticos
multiplos aumentam significativamente o risco para o desenvolvimento de
cancer. Nestas familias, a doenga aparece em uma frequéncia alta o
suficiente para nao ser considerada CCR esporadico, mas também néo
segue o padrao da doencga hereditaria (LIU e BODMER 2005). Somam cerca

de 20% a 25% dos casos de CCR.

3.1.3 Céancer Colorretal Hereditéario

Este tipo de CCR surge em individuos que herdaram uma mutagcao
propriamente nos genes supressores de tumor e nos genes de reparo. Cerca
de 10% dos pacientes tem predisposicao hereditaria para o CCR. As
sindromes hereditarias podem ser classificadas pela presenca ou nao de

polipos: a Sindrome de Lynch (SL) e a Polipose Adenomatosa Familial (FAP)
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€ caracterizada pela presengca de centenas de polipos no intestino

(HAMPEL, et al. 2005).

. Sindrome de Lynch

O termo cancer colorretal hereditario sem polipose (HNPCC) né&o
descreve claramente a sindrome, pois 0 HNPCC nao predispde apenas ao
CCR. Entéo, recomenda-se o emprego do termo Sindrome de Lynch (SL) no
lugar de HNPCC (BOLAND 2005). A SL foi também caracterizada pela
predisposi¢ao precoce de tumores do endométrio, intestino delgado, ovario,
sistema hepatobiliar, rim e ureter (HAMPEL et al. 2005; LINDOR et al. 2006).

A maior incidéncia dos tumores é no colon direito e com evolugao
mais rapida de adenoma para CCR, manifestando-se clinicamente na quarta
década de vida (GOULART et al. 2005).

A SL esta associada com mutagées nos genes de reparo de DNA
(MMR mismatch repair) principalmente MLH1, MSH2, MSH6 e PMS2. Os
genes onde se encontram a maior incidéncia de mutagdes sao MLH1 e
MSH2 (HAMPEL et al. 2007).

O diagnéstico clinico da SL pode ser feito através dos critérios de
Amsterdam | ou Il, que sao critérios de altissima especificidade para o
diagnostico, porém apresentam baixa sensibilidade. Quando os casos
suspeitos ndo se enquadram nos critérios de Amsterdam podem ser
identificados através dos critérios de Bethesda. A presenca de mutacgao
identificada nos genes de reparo faz o diagnéstico molecular da SL

(GOULART et al. 2005).
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o Polipose Adenomatosa Familiar

E uma sindrome autossémica dominante com incidéncia de
aproximadamente 1% dos casos de CCR. Acomete individuos entre a
segunda e terceira décadas de vida pelo desenvolvimento de centenas a
milhares de polipos adenomatosos, causados pela mutagdo do gene APC.
Apresenta aproximadamente 100% de penetrancia para CCR por volta dos
40 anos, se os polipos nao forem removidos. Como a mutagao esta presente
em todas as células do corpo, as manifestagdes clinicas podem ocorrer em
uma variedade de 6rgaos e quando isso acontece, a FAP também pode ser

chamada de Sindrome de Gardner (CHURCH e FAZIO 2005).

3.1.4 Rastreamento de Cancer Colorretal

Baseia-se na aplicacdo de testes e exames na populagdo
assintomatica sob risco com o objetivo de detectar lesdes pré-malignas ou
cancer em estadios iniciais com isso evitando-se a progressao da doenca e
a morte do individuo. E necessario classificar a populacdo quanto ao risco
de desenvolver CCR em: baixo risco, risco médio e risco alto para CCR
(AVERBACH e BORGES 2005).

Para populagdes de baixo risco, o risco nesse tipo de neoplasia cresce
com a idade e sua incidéncia praticante dobra a cada década, dos 40 aos 80
anos (AVERBACH e BORGES 2005).

O rastreamento para populagdes de baixo risco consiste na realizagao
da pesquisa de sangue oculto nas fezes (PSOF). Um método de facil

aplicagao, de baixo custo e boa relacdo custo-beneficio. Recomenda-se
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também para esta populagao, a realizagdo de colonoscopia a cada dez anos
apos os 50 anos (AVERBACH e BORGES 2005).

Para populagdes de risco médio, isto €, homens e mulheres acima dos
50 anos é recomendado pela American Cancer Society (ACS) a realizagao
de: PSOF anualmente, sigmoidoscopia flexivel a cada cinco anos, enema
opaco a cada cinco anos e colonoscopia a cada dez anos.

Ja o rastreamento para populagdes de alto risco assintomaticas é
necessario separar os pacientes que apresentam sindromes de cancer
hereditario daqueles que pertencem a outros grupos de risco. No caso de
individuos pertencentes a familias portadoras de FAP o risco de
desenvolvimento do CCR ¢é aproximadamente 70% e nos casos de SL é de
80%, portanto a vigilancia nestes pacientes é obrigatoria (AVERBACH e
BORGES 2005).

Para a FAP recomenda-se iniciar o rastreamento em adolescentes
que nao foram triados com o teste genético, realizando-se sigmoidoscopia
anuais a partir da puberdade. Nesta doenca a incidéncia elevada de
adenocarcinoma em regides proximais do sistema digestério, requer o
rastreamento por endoscopia digestiva alta em intervalos regulares
(AVERBACH e BORGES 2005).

Nos pacientes de SL, a colonoscopia € o principal exame de
rastreamento, pois tumores do colon proximal costumam ser mais
frequentes. O inicio do rastreamento deve ser aos 25 anos ou cinco anos
mais cedo que a idade do parente mais jovem acometido pelo cancer. Se

forem achados polipos a colonoscopia deve ser repetida anualmente. O
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encontro de CCR implica na realizagcdo de colectomia total ou
proctocolectomia total. Como a SL prevé o aparecimento de tumores em
outras topografias, como: endométrio, estdbmago, pelve renal, intestino
delgado e sistema hepatobiliar, 0 esquema de vigilancia deve contemplar
exames para estes diagnosticos (AVERBACH e BORGES 2005; HAMPEL et

al. 2007).

3.1.5 Quadro Clinico, Exame Fisico e Diagndstico de Cancer Colorretal

Cerca de 85% dos tumores colorretais ainda sdo diagnosticados em
estadio avancgado, por isso a historia clinica e o exame fisico sdo as duas
ferramentas que levantardao a hipétese de CCR, confirmada ou nao pelos
exames diagnosticos (AVERBACH e BORGES 2005).

Os sintomas relativos ao CCR estao relacionados a localizagao do
tumor, como: sangramento retal, alteracdo do habito intestinal e dor
abdominal. Tumores do colon esquerdo e do reto apresentam sangramento
vivo associado a evacuagdes. O sangramento raramente € maci¢o e anemia,
quando presente € leve. Alteragcao do habito intestinal com tendéncia a
obstipacdo e presenca de fezes afiladas, acompanhada de dor abdominal
tipo colica podem estar presentes (AVERBACH e BORGES 2005; HAMPEL
et al. 2007).

A dor abdominal intensa e continua pode ser sinal de perfuragao
intestinal para a cavidade abdominal, levando a leucocitose. Tumores do
reto podem causar puxo, tenesmo ou sensacdao de evacuagao incompleta

(AVERBACH e BORGES 2005; HAMPEL et al. 2007).
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O exame fisico muitas vezes mostra um paciente emagrecido e
descorado. A palpacdo do abdome pode revelar, massa abdominal e quando
distendido pode indicar suboclusao intestinal. O toque retal € fundamental,
pois permite além de constatar a presenca do tumor, verificar suas
dimensdes, mobilidade e localizagao precisa em relagdo a linha pectinea.

(AVERBACH e BORGES 2005).

3.1.6 Estadiamento do Cancer Colorretal

A importancia do adequado estadiamento do cancer colorretal reside
na sua capacidade de predizer o prognostico de forma independente
(CASTRO et al. 2005).

O estadiamento pré-operatério do cancer do célon envolve determinar
0 grau de invasao do tumor na parede intestinal bem como a presenga de
metastases linfonodais ou a distédncia. O status linfonodal € o mais
importante fator progndstico para pacientes com CCR localizado, pois a
presenca ou auséncia de linfonodos comprometidos pode influenciar
objetivamente a extensdo da cirurgia realizada e influenciar diretamente a

decisdo terapéutica (CASTRO et al. 2005).

3.1.7 Tratamento Cirargico e Clinico do Cancer de Cdlon

A cirurgia de hemicolectomia continua sendo a unica forma de
tratamento potencialmente curativa para o cancer de colon. A extensao das
ressecgoes com intencao curativa € definida com base na disseminagao

linfatica da doenga (CUTAIT e COTTI 2005).
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Na quimioterapia adjuvante para cancer de célon ja esta definido a
correlagdo entre o prognostico da doenga com o grau de penetragdo do
tumor na parede do intestino e a presencga ou nao de linfonodos metastaticos
(HOFF e SAMPAIO 2005).

O esquema de quimioterapia adjuvante composto pelas drogas
Oxaliplatina, 5-FU e Leucovorin, mostrou aumento da sobrevida livre de
doenga e redugao do risco de recidiva em 33% com efeitos colaterais bem
tolerados pelos pacientes, sendo usado no mundo todo (ANDRE et al. 2006).

Para o CCR avancado, os esquemas de primeira linha contendo
Oxaliplatina ou Irinotecano combinados a 5-FU/LV tem sido usados por
conferir melhor qualidade de vida e aumento de sobrevida (HOFF e
SAMPAIO 2005).

Como tratamento de segunda linha aos pacientes com CCR
avancgado, refratarios ao lIrinotecano, a combinacdo de Irinotecano com
Cetuximab (anticorpo monoclonal que se liga ao EGFR) tem mostrado um

maior tempo livre de progressao da doenga (HOFF e SAMPAIO 2005).

3.1.8 Tratamento Neoadjuvante em Cancer de Reto

Ja esta definido que o tratamento neoadjuvante com quimioterapia
concomitante a radioterapia para os canceres de reto torna os tumores
irressecaveis em ressecaveis e possibilita a preservacdo do esfincter anal
pela citorreducdo do tumor, sendo esta modalidade de tratamento usada

mundialmente (SAUER et al. 2004).
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Ha pelo menos 50 anos, o 5-FU associado ao acido folinico continua
sendo a droga mais utilizada em neoadjuvancia de cancer de reto, devido ao
seu efeito radiossensibilizante com consequente maior agao deletéria sobre
os tecidos normais e neoformados (SAUER et al. 2004).

A ressecgao abdominoperineal do reto (AAPR) e a
retossigmoidectomia anterior (RTSA), podem ser consideradas as duas
principais modalidades cirurgicas para o tratamento dos tumores retais e a
localizagdo do tumor no reto decidira qual delas sera realizada (CUTAIT e

COTTI 2005).

3.2 SOBREVIVENTES DE CCR

O céancer assume uma dimensao especial pelos mitos e crencas que
a doenga cria e pela inseguranga, medo da morte e imprevisibilidade que
gera no doente e no ambiente familiar. Revela-se como uma das doencgas
mais temidas da humanidade e provoca um conjunto de reagbes emocionais
no doente com repercussdes familiares e sociais. No entanto, no contexto
atual o cancer deixou de ser uma doenca fatal, pois as situagdes de doenca
e emergéncia oncologica sado hoje controladas, permitindo longos periodos
de sobrevida, onde os sobreviventes estdo convivendo com o cancer como
uma doenga crénica (CARTWRIGHT-ALCARESE et al. 2003; GANZ 2003;
STEIN et al. 2008).

No céncer colorretal, por exemplo, a sobrevida média global em cinco

anos varia entre 50% a 60%, segundo dados do SEER. Este relativo bom
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prognostico faz com que o cancer colorretal seja o segundo tipo de cancer
mais prevalente em todo o mundo com aproximadamente 2,5 milhdes de
pessoas vivas diagnosticadas com esta neoplasia (Ministério da Saude
2009).

Um estudo francés mostrou que o tipo de cancer tem influéncia sobre
o dominio fisico da qualidade de vida dos sobreviventes de cancer, sendo o
cancer das vias aerodigestivas o que causava maior impacto, seguido do
CCR, causando disturbios da imagem corporal pela presenga de ostomia e
decréscimo das fungdes sociais, decorrentes da diarréia cronica (LE
CORROLLER-SORIANO et al. 2010).

Este estudo revelou também que os sobreviventes tém um padrao
similar de sofrimento psicolédgico pela presenca do cancer (independente do
tipo de cancer), gerando um impacto significativo na qualidade de vida pelo
medo da morte com interferéncia nas relagdes sociais e pessoais (FERRELL
et al. 1995; LE CORROLLER-SORIANO et al. 2010).

No que se refere a qualidade de vida relacionada a percepcéo de
risco dos sobreviventes, um estudo do NCI mostrou que quanto maior a
percepcao de risco sobre o aparecimento de um outro tumor, pior era a
qualidade de vida fisica e mental e que a confianga no tratamento estava
associada com melhor saude mental, mas néo fisica destes sobreviventes
(WATERS et al. 2010).

Um estudo alem&o publicado no Journal Clinical of Oncology em
2004, se prop0s a identificar limitagdes especificas de qualidade de vida em

439 sobreviventes de CCR, um ano apds o diagndstico, (quando se espera
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que os efeitos agudos do tratamento comecem a declinar). Os dados
revelaram que em comparagdo com a populagdo geral, os sobreviventes
pontuaram na escala cognitiva e de saude global, uma limitagdo um pouco
pior na qualidade de vida, mas quando comparados ao funcionamento
emocional, fadiga, dispnéia, insbnia, constipacao, diarréia e dificuldades
financeiras, estes, tiveram um impacto grave na qualidade de vida,
principalmente nos pacientes mais jovens, o que nao se mostrou no grupo
controle (ARNDT et al. 2004).

RAMSEY et al. (2002) Estudaram qualidade de vida em sobreviventes
de CCR de longo tempo e estes revelaram que a diarréia cronica e a
depressao constituia um problema afetando diretamente a qualidade de
vida. Em questdes ndo relacionadas ao cancer como comorbidades e baixa
renda, também tiveram influéncia negativa sobre a qualidade de vida.

Outro estudo do Departamento de Oncologia do Instituto di Ricerche
Farmacologiche Mario Negri da Italia, com sobreviventes de CCR, revelou
que quando ha grave comorbidade ou recidiva da doenga a longo prazo, os
sobreviventes tem um déficit significativo na qualidade de vida, porém os
mesmos conseguem realizar as atividades da vida diaria dentro das suas
limitagdes (MOSCONI et al. 2002).

Melhorar os cuidados de sobrevivéncia para pacientes com cancer
colorretal tem sido a tarefa do Cancer Center Institute da Universidade do
Sul da Flérida. Segundo este grupo, as consequéncias do cancer e do

tratamento, tem grande impacto e déficits na realizagado das atividades de
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vida diaria e na qualidade de vida, principalmente quando os pacientes
terminam o tratamento (FAUL et al. 2010).

Segundo o Cancer Center Institute a fonte basica desse problema é a
falta de comunicacdo e coordenacao do cuidado durante a transicdo para o
pos-tratamento, onde os pacientes nado recebem informagdes sobre sua
doenca e tratamento recebido.

Com base nisso, este centro atualizou um manual de recomendacgdes
sobre cancer colorretal, desenvolvido pela American Society Clinical
Oncology-ASCO em 2005, com objetivo de fornecer recomendagdes e
orientagdes aos sobreviventes (FAUL et al. 2010).

Este manual de recomendacdes contém informacdes especificas e
detalhadas sobre: diagndstico da doenga (quais exames foram feitos),
tratamento realizado (tipo de cirurgia), quimioterapia (inicio e término,
dosagem, nome do agente quimioterapico usado), radioterapia (inicio e
término, quantidade de radiacao utilizada), efeitos colaterais/toxicidade
apresentados, estado nutricional, comorbidades que surgiram durante o
tratamento, internagoes, resultados de exames realizados, déficits motor ou
neurologico, estado da doenca atual, data de retorno as consultas de
seguimento e exames de rastreamento que deverao ser realizados (FAUL et
al. 2010).

O grupo sustenta ainda que um bom plano de cuidados de
sobrevivéncia deve conter informacbes suficientes para que os
sobreviventes consigam se orientar em casa ou mesmo quando estiverem

viajando, sobre toda a doenga, inclusive a designacdo do médico
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responsavel, além de telefone de contato do centro onde foi tratado (FAUL et
al. 2010).

O Cancer Center Institute acredita que estes planos de cuidados de
sobrevivéncia sdo uteis para melhorar a comunicagao entre os profissionais
de saude especializados em oncologia e por sua vez facilitar a coordenagao
e acompanhamento do cuidado. De modo geral, os beneficios a longo prazo,
podem incluir: prevencao/reducao dos efeitos colaterais tardios, melhorar a
aderéncia as consultas de seguimento e aos exames de rastreamento e algo
muito importante, segundo o julgamento deste grupo, que é educar os
sobreviventes sobre medidas preventivas para outros tipos de cancer e
sensibilizar os sobreviventes quanto a mudancas de comportamentos de
risco relacionados ao aparecimento de outros tumores (STEIN et al. 2008;
FAUL et al. 2010).

Para os enfermeiros oncologistas qualidade de vida é um aspecto
essencial da pratica da enfermagem, pois todos os dias os enfermeiros
tracam estratégias e planos de cuidado para conceituar e valorizar a
qualidade de vida de seus pacientes (KING 2006), pois estas estratégias
fortalecem o vinculo de confianga no relacionamento terapéutico enfermeiro-
paciente.

Nesta mesma tentativa em 2008, foi desenvolvido o Massachusetts
Comprehensive Cancer Control Coalition Survivorship Summit com o
objetivo de facilitar o acesso aos servigos de saude para acompanhamento
clinico, reabilitagdo psicossocial e reintegragdo a sociedade dos

sobreviventes de cancer. Para esta finalidade o comité criou organizagoes
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com cuidadores de sobreviventes e profissionais da saude, além da
sociedade civil em toda a cidade de Massachusetts, pois este comité
acredita que o atual sistema publico de saude nao esta projetado e equipado
para lidar com a transicdo ao pods-tratamento e os efeitos na vida dos
sobreviventes causados pelo impacto do cancer (LEMON et al. 2010).

Nao ha consenso na literatura sobre a definigdo de sobreviventes de
cancer. MULLAN (1985) foi o primeiro a utilizar a terminologia “sobrevivente
de cancer’. Médico e sobrevivente de cancer refere que o conceito de
sobrevivente é insuficiente para descrever as implicagdes fisicas, sociais e
emocionais decorrentes da doenca e do tratamento.

A utilizacdo da terminologia sobrevivente de cancer esta de algum
modo associada a mudancga de progndstico da doenga oncoldgica, que até a
primeira metade do século passado era inevitavelmente uma doenca fatal.
Hoje, passou-se de doente de cancer a sobrevivente de cancer (ZEBRACK
2008.

O NCI (2010) apresenta uma definicdo ampla incluindo para além da
pessoa com cancer, a familia e os préprios cuidadores como sobreviventes.

Outros autores consideram sobrevivente de cancer aquela pessoa
que terminou o tratamento e se encontra livre de doenga, (SOLANA 2005) e
ainda outros estabelecem a barreira dos cinco anos para determinar a
sobrevivéncia a um cancer (FEUERSTEIN 2009).

MULLAN (1985) descreve a experiéncia de ter sobrevivido a um

cancer em trés fases marcadas por mudancas e problemas especificos,
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chamadas de fase aguda, intermediaria e permanente, onde cada fase é
descrita num contexto fisico e psicossocial.

A fase aguda inicia-se com o diagnéstico, os exames de estadiamento
e a implementacgéo do tratamento que pode ser multimodal (DE CHICO et al.
2004).

Nesta fase os efeitos colaterais da terapéutica incluem nauseas,
vOomitos, diarréia, anorexia, dor, alopécia entre outros. Estes efeitos tém um
impacto direto no sofrimento fisico do doente, além dos aspectos
psicolégicos, sociais e espirituais (ZEBRACK e CELLA 2005). Neste
momento os efeitos colaterais podem se tornar tdo intensos que o doente
acredita que esta piorando e € quando surgem os primeiros pensamentos de
morte pode ocorrer em breve (DE CHICO et al. 2004; SOLANA 2005).

O apoio psicolégico € considerado essencial nesta fase, mas o
processo de gestdo da doenga tem que ser trabalhado desde o inicio de
forma a promover adaptacéo a doenca (DE CHICO et al. 2004).

A informacao fornecida de acordo com as necessidades das pessoas
e familiares torna-se, uma estratégia relevante nesse processo de
adaptacdo. A valorizacdo da verdade leva a confianca para o
desenvolvimento de uma relagéo terapéutica de ajuda efetiva nesta fase de
crise decorre do confronto com o diagnéstico e tratamento (FERRELL et al.
2003).

As preocupacgodes sociais desta fase incluem a interagcéo prejudicada
com os amigos e familia, principalmente durante as refeicées e as mudancgas

de papel na estrutura familiar sofrem alteracbes severas, pois antes os
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provedores do sustento da familia, devem providenciar outro fornecedor de
renda para suas necessidades. As relacdes de trabalho podem ser afetadas,
pois 0 doente, podem n&o conseguir realizar suas atividades como antes
(ZEBRACK et al. 2006; FEUERSTEIN 2009).

A fase intermediaria comega com o fim do tratamento, onde os efeitos
colaterais estdo mais brandos e a adaptagao ajustando-se a doenga. Nesta
fase, pressupbe-se que as pessoas se sintam aliviadas e felizes e neste
momento, a espiritualidade é reforcada por ter sobrevivido ao tratamento
(FEUERSTEIN 2009).

Cicatrizes, amputacgdes, veias esclerosadas ou alopécia permanente
perpetuam memodrias da doenga e tratamento. Podem  surgir
comprometimento de 6rgdos e ou sistemas, como por exemplo, problemas
cardiacos decorrentes da toxicidade de determinados farmacos (antibiéticos
antraciclicos), ou problemas reprodutivos por lesdo dos ovarios ou testiculos
que podem causar infertilidade em ambos 0s sexos, assim como menopausa
precoce em mulheres jovens, ou disfungdes sexuais (ZEBRACK e CELLA
2005).

Enquanto muitos dos sintomas s&o reversiveis ao longo do tempo, os
sobreviventes tém que aprender a monitorizar sinais do corpo e adaptar-se a
incerteza do futuro. Em nenhuma outra fase o sentido de ambiguidade ¢é tao
prevalecente, pois psicologicamente a alegria de estar vivo colide com o
medo continuo da recidiva (MULLAN 1985).

Esta fase cria a oportunidade de refletir a propria vida, estabelecendo

novas prioridades, e tornando-se capaz de assumir mudancas de estilos de
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vida, de valorizar a dimensao afetiva e espiritual em detrimento das questées
de ordem material (VACHON 2001).

Segundo MULLAN (1985) ndo ha parametros para definir quando se
entra na fase permanente. Ha antes uma evolugao gradual que aumenta a
confianca na sobrevida e decresce a obsessdo com a recidiva.

Para além da possibilidade de recidiva do cancer, os sobreviventes
estdo em risco de ter outro tipo de cancer ou sofrer de uma faléncia de um
sistema ou 6rgdo. A vida pode estar livre do cancer, mas os efeitos
colaterais, reais ou potenciais podem ser uma ameacga a qualidade de vida
(ZEBRACK et al. 2006).

Segundo MULLAN (1985) a investigacao na area da oncologia, tem-
se centrado mais na primeira fase, ou seja, no desenvolvimento de
tratamentos cada vez mais eficazes, na monitorizagao dos efeitos toxicos e
colaterais do tratamento, nos processos de aceitagcdo do diagndstico, nas
estratégias de adaptagdo dos doentes face ao diagndstico/tratamento do
cancer, e por tudo isso, ha menor investimento clinico e psicolégico na fase
pos-tratamento.

Os sobreviventes de cancer confrontam-se com problemas que
podem ser sistematizados da seguinte forma: 1) Encontrar um significado do
cancer na prépria vida (o que reflete as mudangas fisicas, sociais e
psiquicas associadas ao ter estado doente); 2) Encontrar o lugar para o
cancer na vida (o cancer pode ser assumido como qualquer ocorréncia na
continuidade da vida, ou assumir uma relevancia significativa na definicdo do

ser); 3) Lidar com os problemas do tratamento e os efeitos colaterais a curto,



26

médio e longo prazo; 4) Problemas genéticos (0 que questiona o
componente hereditario de alguns canceres); 5) Relagdes com os outros € 0
lidar com a ameacga de recidiva e ou a morte (ZEBRACK 2000).

Num modelo qualitativo é a propria pessoa que define sobrevivéncia e
da significado a propria experiéncia (ZEBRACK 2000).

Pressupbe uma avaliagao centrada na pessoa utilizando parametros
subjetivos como bem-estar e qualidade de vida (ZEBRACK e CELLA 2006).

A compreensao sobre a qualidade de vida dos sobreviventes durante
e apos o tratamento proporciona aos profissionais de saude instrumentos
para minimizar complica¢des, identificar grupos de pacientes que possam
ser beneficiados com intervengdes comportamentais e psicofarmacoldgicas,
documentar a qualidade do cuidado, auxiliar na adaptacdo a doenca e ao
tratamento, avaliar a eficacia das intervengdes e facilitar a reabilitacdo

(GRANT et al. 1990; KING 2006).

3.3 QUALIDADE DE VIDA EM SOBREVIVENTES DE CANCER

Quando a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) ampliou o conceito
de saude, incluindo “um estado de bem estar fisico, mental e social”, tornou-
se claro que os aspectos biopsicossociais estavam relacionados a QV como
a conhecemos hoje (World Health Organization - WHO 2004).

Desde entdo, os pesquisadores comecaram avaliar QV em seus
protocolos de pesquisa, na tentativa de buscar evidéncias de que o

desenvolvimento cientifico, esta a favor dos individuos doentes e que estes
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protocolos estdo sendo implementados, buscando secundariamente
melhorar ou corrigir deficiéncias na QV dos que estado envolvidos no estudo
(MOINPOUR 1994).

Dessa forma o estudo da QV pode envolver qualquer tipo de doenca
que ameace o bem estar dos individuos. No mundo todo, grandes centros de
pesquisa sobre o cancer desenvolvem seus protocolos de pesquisa e
abordam a QV como um dos focos principais de seus estudos.

No Brasil, o Hospital A.C. Camargo, é cenario de muitos estudos que
abordam a QV, principalmente em sobreviventes de cancer. Nesta linha de
pesquisa um estudo que avalia a QV de pacientes com CCR tratados com
intengdo curativa, concluiu que a QV dos individuos é semelhante a QV
apresentada por individuos tratados de outros tipo de cancer e a presenca
do estoma gerou aos individuos uma significativa alteragdo na imagem
corporal, corroborando os dados da literatura sobre a presenca do estoma
versus QV (SANTOS 2003).

Neste mesmo hospital, a QV em pacientes tratados de cancer das
vias aerodigestivas, foi avaliada e segundo conclusdes deste estudo, um dos
principais impactos na vida dos pacientes foi a incapacidade para o trabalho
gerando reducéao significativa na renda familiar, sendo um componente nao
fisico que afetou diretamente a vida dos individuos (VARTANIAN 2006).

Para os sobreviventes de cancer pediatrico, 74% definiram sua saude
global como excelente a muito boa, tendo um impacto positivo na qualidade

de vida destes sobreviventes (SHIMODA, 2005).
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Atualmente, ainda ndo ha consenso na literatura sobre a definicdo de
QV. Alguns autores referem que ela é fruto da avaliagdo de cada individuo
sobre a satisfagdo com os diversos aspectos de sua vida (CELLA e TULSKY
1993).

Segundo FERRANS (1990) QV se trata de algo muito subjetivo, onde
cada individuo tem uma percep¢ao muito particular de sua experiéncia
humana. O autor entdo, instituiu que QV poderia ser agrupada em cinco
categorias: (1) Vida normal (capacidade em desempenhar fungdes
semelhantes a pessoas saudaveis); (2) Felicidade/satisfacéo; (3) Obtengao
de objetivos pessoais; (4) Utilidade social e (5) Capacidade natural.

Dessa forma, nos ultimos anos €& crescente a preocupagao dos
enfermeiros oncologistas em compreender os dominios da QV e busca-la
junto com seus pacientes (KING 2006).

Segundo MAUGHAN e CLARKE (2001) enfermeiros oncologistas
conseguiram influenciar positivamente a QV de mulheres tratadas de céncer
ginecoldgico que nado conseguiam reiniciar sua vida sexual. Fizeram isto
através de aconselhamento sexual e informacdes sobre o funcionamento
sexual.

A estratégia dos enfermeiros oncologistas é buscar a valorizagdo da
vida de cada paciente, frente ao desafio de viver com cancer. Com isso
podem compreender como a QV ¢é vista por cada individuo, assim
conseguem auxiliar os pacientes a compreender seus pontos fortes e
fortifica-los, minimizar suas deficiéncias e corrigir medos irracionais. Dessa

forma conseguem reduzir o impacto dos efeitos colaterais como nauseas,
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voémito e alopécia, fortalecer os aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais e
consequentemente motivar os pacientes a buscar a QV de que necessitam
(KING 2006).

Neste sentido, para a avaliagao fidedigna da QV, foram desenvolvidos
instrumentos para medi-la, quando o objetivo € monitorar a saude de uma
determinada populagao, identificando a natureza, gravidade e progndstico da
doenga, como por exemplo, o cancer (GERIN et al. 1992). Estes
instrumentos de avaliacdo tem sido desenvolvidos desde a década de 70 e
0s mais recentes incorporam dominios que sao motivo de grande
preocupacao para o0s pacientes, onde podem descrever suas vidas e
experiéncias que consideram importantes, pois os significados de QV podem
mudar de um individuo para o outro no decurso do tratamento, bem como a

interpretacado da doenca e do estar doente podem mudar (KING et al. 2002).

3.4 VALIDACAO DE INSTRUMENTOS E ADAPTACAO

TRANSCULTURAL

Os questionarios genéricos foram os primeiros a serem desenvolvidos
para expressar, em termos numéricos, disturbios da saude percebidos do
ponto de vista do paciente. Eles podem ser aplicados em varios tipos de
doenga, tratamentos ou intervengbes médicas e entre culturas e lugares
diferentes (EREMENCO et al. 2005).

Entre os instrumentos mais conhecidos para avaliagao da QV estédo o

Quality of Well Being Scale (KAPLAN et al. 1984) o Sickness Impact Profile
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(GILSON et al. 1975), e o Short Form-36 (SF-36) (MAHLER et al. 1995).
Este ultimo validado no Brasil por Ciconeli e cols em 1999, para avaliar a
qualidade de vida de individuos portadores de artrite reumatoide.

Os questionarios de medidas de saude geral sdo a melhor tentativa
de abranger todo o conteudo da doenga, porém, inevitavelmente, reduzem o
numero de itens que se referem as condi¢gdes clinicas especificas
(EREMENCO et al. 2005).

Ja os questionarios doencga-especifica, foram desenvolvidos para
avaliar uma doenca especifica e quantificar ganhos de saude apoés o
tratamento. Sua grande vantagem é obter resultados detectando pequenas
mudangas no curso da doencga, sao faceis de interpretar e de aplicar
(VARRICCHIO 2006).

De acordo com esta autora, a origem destes questionarios se inicia ao
determinar a doenca que se quer avaliar, determinando os seus sintomas
mais importantes e seus niveis de gravidade. E também importante
determinar o impacto destes sintomas na vida do individuo. Estes
questionarios sdo geralmente divididos em dominios que se referem a
sensacao somatica, funcéo fisica, estado emocional e interagao social.

A construcdo de um questionario nao € uma tarefa simples e requer
um longo tempo para a sua validagao. Por isso, € comum a utilizagdo de
instrumentos ja existentes em culturas e linguas diferentes. Entretanto, para
a medida fidedigna da qualidade de vida relacionada a saude estes
instrumentos devem passar por um processo chamado de validagao

(GUILLEMIN et al. 1993; GUILLEMIN 1995).
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Os valores refletidos em um instrumento e o significado dos
construtos podem variar de uma cultura para outra. Assim, a qualidade da
traducdo e a validacdo dos instrumentos tém importancia relevante na
obtencgao dos resultados (MANEESRIWONGUL e DIXON 2004).

Segundo GUILLEMIN et al. (1993) ha esforgos para desenvolver
medidas de avaliacdo de qualidade de vida, e com poucas excec¢des, a
maioria das medidas foi desenvolvida em inglés. Para realizar pesquisas em
outras linguas, duas abordagens podem ser utilizadas: (1) Desenvolver uma
nova medida; ou (2) Traduzir um instrumento ja desenvolvido (GUILLEMIN
et al. 1993). Apesar de ideal, uma vez que um instrumento deve ser
desenvolvido na perspectiva da cultura na qual sera utilizado, o
desenvolvimento de uma medida consome tempo e impede a comparagao
entre estudos. No entanto, a simples traducdo nido é adequada, porque ha
diferencas culturais e de linguagem. Portanto, faz-se necessario a validagao,
que tem dois componentes: a traducdo da medida e a adaptacgao, isto &, a
combinagao entre a traducéo literal das palavras e sentengas de uma lingua
para outra e a adaptacao relacionada ao contexto cultural e estilo de vida
(MANEESRIWONGUL e DIXON 2004).

Algumas recomendacgdes sao realizadas para assegurar a qualidade
da adaptacado de um instrumento. As traducdes sao mais eficientes quando
realizadas por, pelo menos, dois tradutores independentes, o que permite a
deteccdo de erros e interpretagbes divergentes (GUILLEMIN et al. 1993;

MANEESRIWONGUL e DIXON 2004).
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O ideal é que os tradutores tenham as mesmas caracteristicas da
populacao alvo e elevado nivel educacional. Para tanto, € sugerido que os
tradutores estejam envolvidos em atividades que os coloquem em contato
com o maior numero de pessoas com habilidades de linguagem distintas,
como, professores, por exemplo (SWAINE-VERDIER et al. 2004).

Apesar da ampla utilizacdo da traducéao reversa, ha criticas quanto a
sua utilizacdo. Aponta-se que a traducdo reversa lida apenas com o
significado literal da tradugado, e ao ser empregada como um método para
garantir a traducéo literal do instrumento, ndo detecta diferengas conceituais
(NASSER 2005). Além disso, SWAINE-VERDIER et al. (2004) apontam que
se a traducao tem boa qualidade, a traducao reversa pode resultar em um
instrumento distinto do original.

O painel de juizes que realiza a revisao deve ser constituido para
produzir uma versao final do instrumento. Parte do papel do painel é revisar
as instrugdes do questionario, assim como as escalas de resposta para cada
questdao (escalas do tipo Likert). O painel deve ser multidisciplinar,
constituido por especialistas na doenca e nos conceitos a serem explorados,
também se sugerem especialistas em linguistica e tradutores. No processo
de adaptacdo transcultural, a versao original e a final sdo igualmente
importantes, e ambas estao sujeitas a modificagdes. O painel de juizes pode
modificar ou eliminar itens que considerar irrelevantes, inadequados ou
ambiguos, ou ainda, acrescentar itens que achar necessarios e adequados a

cultura (GUILLEMIN et al. 1993; BEATON et al. 2000).
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A traducao deve ser compreensivel para a maioria dos individuos, e o
instrumento deve ser compreendido por criancas entre 10 e 12 anos. As
recomendagdes para atingir este objetivo incluem: frases curtas com
palavras-chave da maneira mais simples possivel; uso da voz ativa, no lugar
da passiva; nomes, no lugar de pronomes e termos especificos. Também
devem ser evitados: coloquialismos; modo subjetivo; advérbios e
preposi¢cdes que significam quando e onde; formas possessivas; palavras
vagas; sentengas com dois verbos que sugerem acgbes diferentes
(GUILLEMIN et al. 1993).

Para a adaptacdo transcultural de um instrumento, € permitido ao
profissional com menos gastos e num intervalo de tempo menor, uma
medida comum para pesquisa de qualidade de vida relacionada a saude,
além de proporcionar comparagdes de grupos culturais diferentes. Para
tanto, estes instrumentos devem passar por etapas que testam a sua
fidedignidade (EREMENCO et al. 2005).

Dessa forma, a qualidade da validacdo de um instrumento
desempenha um papel importante em assegurar, que os resultados obtidos
em pesquisas inter-culturais ndao sdo devidos a erros na
traducdo, mas sim a diferencas reais ou em semelhancas na cultura onde o
instrumento esta sendo aplicado.

Apos a etapa de tradugdo do instrumento, € necessario que o
pesquisador encaminhe a tradugdo do instrumento para a tradugao

retrograda (back translation), que serd comparada ao instrumento original
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com a intencao de verificar se nao houve mudanga no sentido literal das
questdes (SULLIVAN 1994; GUILLEMIN 1995; PERNEGER et al. 1999).

No back-translation, modificacdes de palavras e conceitos que nao
tém equivaléncia semantica na outra lingua sdo permitidos. Isto é
particularmente util quando se tem uma versao de idéias e palavras que, na
outra lingua, parecem socialmente incorretas ou podem ser expressas com
dificuldade (SULLIVAN 1994; PERNEGER et al. 1999).

O segundo passo € verificar a reprodutibilidade do questionario, que
reflete a quantidade de erro presente neste instrumento de avaliagdo. Para
verificar a reprodutibilidade, alguns testes devem ser realizados. O mais
usado é o teste-reteste, sendo definido como medida de estabilidade de um
instrumento em um periodo de tempo na auséncia de mudancas clinicas,
psicolégicas e medicamentosas de um individuo. Para tanto, o questionario
deve ser aplicado em duas situacbes, separadas por 20 dias
aproximadamente, estando os pacientes estaveis. Para ser reprodutivel, o
questionario deve apresentar o menor nivel de variagao possivel (FERRAZ
et al. 1990; FLECK et al. 1999).

Apods a verificagao da reprodutibilidade, o proximo passo € avaliar a
validade do instrumento, estudando correlagdes entre os resultados obtidos
na pontuagao do questionario e as variaveis clinicas de interesse. Este
instrumento é considerado valido quando, em determinado momento, as
questdes sao consistentes como preditoras de melhora ou piora, medindo

assim as caracteristicas a que se prop6s (FERRAZ et al. 1990).



35

A responsividade do questionario é definida como a sua habilidade de
registrar mudangas quando o tratamento ou a histéria natural da doenca
progride. Um instrumento é responsivo quando ele acompanha as mudangas
nas caracteristicas clinicas do individuo, se tornando um teste de suma
importancia no processo de validagdo do questionario (CAMELIER et al.
2003).

Apos a realizagdo dos testes citados acima, o questionario sera
considerado adequado, ou nao, para estudar determinada pontuacido. O
pesquisador ou profissional da area da saude deve buscar a importancia
clinica desta pontuacao, considerada a menor diferenca na pontuagao do
questionario que os pacientes entendem como importantes, e que justificaria
uma mudanga na sua terapéutica (EREMENCO et al. 2005).

Geralmente estes questionarios sdo aplicados pelo entrevistador. As
vantagens de serem conduzidos pelo entrevistador consistem em que
poucos itens nao sao respondidos e a incompreensdao € escassa
(EREMENCO et al. 2005).

Quando o questionario é auto-administrado, as chances de o paciente
emitir opinido verdadeira sao maiores, porque nao ha influéncia do
entrevistador. Porém, alguns itens podem n&o ser respondidos ou pode
haver incompreensdo em algumas questdes (CAMELIER et al. 2003).

Nao é possivel classificar o paciente do ponto de vista da qualidade
de vida relacionada a saude mediante aplicacdo do questionario em um

momento isolado. Mas os instrumentos permitem comparar as pontuacoes
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das questbes antes e apds alguma intervengao, seja ela medicamentosa,
fisioterapéutica, cirurgica entre outras (CAMELIER et al. 2003).

No Brasil, alguns instrumentos ja foram validados e adaptados para a
nossa lingua e cultura sendo utilizados na pratica médica frequentemente

para avaliar qualidade de vida.

3.5 ANALISE ESTATISTICA DE VALIDACAO DE

INSTRUMENTOS

Parece nado haver consenso entre os pesquisadores sobre a
metodologia usada para verificar as caracteristicas psicométricas de estudos
sobre validacdo de instrumentos. Segundo revisdo da literatura sobre a
analise estatisitca, verificou-se que os testes estatisticos mais utilizados sao:
o Coeficiente de Correlacdo de Pearson ou Spearmam, o Alfa de Cronbach
e de onze artigos analisados somente dois fizeram analise fatorial
(PERNEGER et al. 1995; FUKUHARA et al. 1998; LI et al. 2003; ANGST et
al. 2006; PIRES et al. 2006; VARTANIAN et al. 2006; MASTROPIETRO et
al. 2007; PEREIRA et al. 2007; BRACHER et al. 2010; HOFSTAETTER et al.
2010; MORIGUCHI et al. 2010).

Na analise estatistica de um instrumento podemos considerar trés
tipos de validade: conteudo, construto e critério (POLIT et al. 2004).

A validade de conteudo é um conceito que relata verdadeiramente, se
todas as amostras do instrumento s&o relevantes, tem conteudo ou dominios

importantes. A validade de conteudo assegura que os itens de um
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instrumento cobrem e representam adequadamente o que esta sendo
medido, assim como permite que qualquer escore seja interpretado de forma
apropriada e examina em que extensao o assunto de interesse (constructo)
€ totalmente coberto pelos itens e dimensdes do instrumento (CARMINES e
ZELLER 1979).

A validade de conteudo é avaliada através das sugestbes realizadas
pelo painel de juizes durante o processo de tradugao do instrumento.

Ja a validade de construto pode ser avaliada através da analise
fatorial (POLIT et al. 2004). Certos conceitos das ciéncias sociais e
comportamentais ndo sao bem definidos e esses conceitos ndo podem ser
medidos, pois nao existem métodos operacionais para isso. Esses conceitos
sao chamados de variaveis latentes. Neste estudo podemos apontar
algumas variaveis latentes como: Mudangas Corporais, Visao Positiva e
Significado do Cancer entre outras. Embora as variaveis latentes né&o
possam ser observadas diretamente, alguns de seus efeitos apareceréo nas
variaveis manifestas, ou seja, aquelas que podem ser verificadas. Fica claro
que medir diretamente um conceito como Mudangas Corporais nao é
possivel; no entanto, pode-se por exemplo, observar quando uma pessoa
nao gosta de determinada parte do seu corpo, ou quando usa roupas para
esconder o corpo e assim assumir que tais observagbes sdo, de algum
modo, indicadores de uma variavel fundamental, a Mudanga Corporal.
Dessa forma € a analise fatorial € um método para investigar a dependéncia
de um conjunto de variaveis manifestas em relagdo a um numero menor de

variaveis latentes. A partir da analise dos itens do questionario, que sdo as
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variaveis manifestas, a anadlise fatorial permite a formacado de fatores que
correspondem as subescalas do instrumento, que sdo as variaveis
manifestas. Esta analise permitira a confirmagado da estrutura original do
instrumento, ou ira apontar a necessidade de exclusédo de alguns itens
(MACCALLUM et al. 1994; POLIT et al. 2004). Quando empregamos a
analise fatorial estamos frequentemente interessados no comportamento de
uma variavel ou grupos de variaveis em covariagao com outras (CARMINES
e ZELLER 1979).

A validade de critério estabelece a validade de um instrumento de
medigdo comparando-o com algum critério externo. Este critério € um
padrdo com o qual se julga a validade do instrumento, ou seja é a avaliagéao
do instrumento em relagao ao seu valor verdadeiro (DEVELLIS 2003).

Para esta analise, o coeficiente alfa de Cronbach é o parametro mais
utilizado nos estudos de validacdo de instrumentos, sendo considerado
como “gold standard” (LO BIONDO-WOOD e HABER 2001; DEVELLIS
2003).

O alfa de Cronbach pode assumir valores entre um e infinito negativo
(embora apenas valores positivos fagam sentido). Pesquisadores, como
regra geral, postulam que quanto maior o alfa de Cronbach mais exata € a
medida (POLIT et al. 2004). Para a comparagdo entre grupos, €
recomendavel que as escalas do instrumento possuam coeficiente superior a
0,70, porém, indices superiores a 0,60 sdo considerados satisfatérios

(STREINER e NORMAM 2003).
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O Alfa de Cronbach mede o grau de uniformidade ou de coeréncia
existente entre as respostas dos entrevistados a cada um dos itens que
compdem um instrumento, ou seja, quanto maior o Alfa maior é a
confiabilidade do instrumento (CARMINES e ZELLER 1979).

Para avaliar a correlacdo entre os instrumentos de validacdo o
coeficiente de correlagdo de Pearson (ou Spearman) € o mais utilizado.

O coeficiente de correlagao avalia a forga, a intensidade ou o grau de
relagdo entre duas variaveis aleatorias. O sinal do coeficiente expressa o
sentido da correlacdo, e sua intensidade é representada por um valor
numeérico que oscila entre -1 e 1. Em situagdes extremas, duas variaveis
podem apresentar correlagdo negativa perfeita (r = -1) ou positiva perfeita

(r=1) ou, ainda, auséncia de relagao (r = 0) (CARMINES e ZELLER 1979).
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4 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, realizado com amostra de
conveniéncia. Apresenta duas fases distintas: a tradugao do instrumento (IC)
e a aplicacdo do instrumento na amostra para verificar a confiabilidade e

reprodutibilidade do instrumento.

4.1 PROCESSO DE TRADUCAO E ADAPTACAO

TRANSCULTURAL

Os procedimentos para tradugdo do instrumento seguiram as
recomendagdes de (GUILLEMIN et al. 1993; LO BIONDO-WOOD e HABER

2001; DEVELLIS 2003):

4.1.1 Traducao do instrumento

A tradugéo do instrumento do portugués para o inglés foi realizada por
dois individuos de forma independente. As tradugdes foram chamadas de A
e B. Os tradutores que fizeram parte desta etapa, tem o portugués como
lingua materna e fluéncia em inglés, com perfis profissionais diferentes: o
tradutor 1 & professor de lingua inglesa e o tradutor 2 enfermeiro com

especializagdo em oncologia.
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4.1.2 Consenso datraducao
As tradugcbes A e B foram comparadas e adaptadas para a lingua
portuguesa utilizada no Brasil. Apds esse processo gerou-se uma versao do

instrumento em portugués, chamada de C.

4.1.3 Retro-traducéo (back-translation)

Foi realizada traducgao do inglés para o portugués da versao C. Os dois
individuos que realizaram a retro-tradugdo, tem como lingua materna o
inglés e fluéncia em portugués. Nao tem conhecimentos técnicos na area de
saude, e nao tiveram acesso ao instrumento original. As retro-traducdes

foram chamadas de D1 e D2.

4.1.4 Painel de Juizes
Foi composto com a finalidade de avaliar o processo de traducao,
considerando a equivaléncia semantica, idiomatica, cultural e conceitual.
Ap0ds realizacdo do back translation a versdo C do instrumento estava
disponivel para aplicagcdo na casuistica e para avaliacao das caracteristicas

psicométricas.
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4.2 APLICACAO DO INSTRUMENTO NA CASUISTICA E

AVALIACAO DAS CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS

4.2.1 Casuistica

Para a validagdao do IC foi utilizada uma amostra formada por

individuos com diagnéstico de cancer colorretal. Esta patologia foi escolhida

em razao de:

Ser diagnosticado em individuos de ambos os géneros;
Ser um dos tumores mais frequentes na regido Sudeste do Brasil;

Proporcionar um numero consideravel de sobreviventes, dadas as

taxas de sobrevida e

O tratamento ndo apresentar modificagdes significativas entre 1990 e

2004, o que permite uniformidade na forma de tratamento.

Critérios de Incluséo
Individuos maiores de 18 anos diagnosticados com CCR,;
Admitidos no Hospital A.C. Camargo entre 1990 e 2004;

Sem evidéncia de doenca ha pelo menos cinco anos.

Critérios de Exclusao
Individuos com segundo tumor primario;
Individuos com recidiva do cancer colorretal;

Individuos com alteracgdes fisicas que impecam a comunicacao verbal.
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4.2.2 Procedimentos
Foram selecionados os individuos portadores de céancer colorretal
atendidos no Departamento de Cirurgia Pélvica do Hospital A. C. Camargo
que preencheram os critérios de inclusao. Esta selecao foi feita com base no
Registro de Tumores Colorretais (RTC) do Departamento de Cirurgia
Pélvica.
Os individuos selecionados receberam um envelope contendo:
e Carta-convite, explicando os objetivos da pesquisa e instrugdes para
o preenchimento do termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) (Anexo 2);
e Duas copias do TCLE (Anexo 3);
e Envelope com selo para devolugao de uma cépia do TCLE assinado.
Apo6s o recebimento do TCLE assinado, o pesquisador entrou em
contato com o individuo por telefone, seguindo um roteiro pré-estabelecido,
(Anexo 4). Na entrevista com duragdo aproximada de 30 minutos o
pesquisador preencheu: questionario com caracteristicas sociodemograficas
(Anexo 5), o questionario SF-36 (Anexo 6) e o IC (Anexo 7 — tradugao final).
Aproximadamente 20 dias apds a primeira entrevista, 40 individuos foram
entrevistados novamente, onde foi preenchido somente o IC. Os 40
primeiros envelopes que chegaram com o TCLE assinado foram
selecionados para realizar o re-teste. Esta segunda entrevista teve a

finalidade de verificar a reprodutibilidade do instrumento.
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4.2.3 Descrigdo dos Instrumentos
o Questionario de caracteristicas sociodemogréficas

O questionario de caracteristicas sociodemograficas € composto por
perguntas referentes a idade, raga, sexo, grau de escolaridade, renda

familiar, ocupacao e estado civil.

o Impact Of Cancer (IC) - ZEBRACK el al. (2006)

O desenvolvimento do IC iniciou-se com o recrutamento de
sobreviventes de cancer de mama, prostata, colorretal, Linfoma Hodgkin e
Linfoma ndo Hodgkin, totalizando 19 homens e 28 mulheres livres de doenga
entre 5 a 10 anos. Estes 47 sobreviventes foram entrevistados durante 1
hora e nesta entrevista foi solicitado que eles descrevessem com o cancer
afetou suas vidas nos aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais.
Todas as entrevistas foram gravadas, transcritas e sujeitas a analise de
conteudo, onde os segmentos da frases, sentengas e paragrafos foram
examinados linha por linha na tentativa de indicar codigos que formarao os
dominios das subescalas. Em seguida, 145 cddigos foram identificados e
estes formaram as 4 subescalas do IC que s&o: fisico, psicoldgico, social e
espiritual / existencial.

Os autores do instrumento utilizaram estes 145 codigos e geraram um
conjunto de 325 posiveis itens para uma versao inicial do instrumento. Estes
itens foram revisados por um painel composto por cinco peritos. Estes
peritos analisaram os 325 itens e eliminaram os redundantes ou

incompreensiveis, reduzindo o conjunto para 250 itens. Em seguida, dois
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grupos com quatro sobreviventes de longo tempo em cada grupo ajudaram a
reduzir os 250 itens em 125 itens. Neste momento realizaram um teste piloto
com 13 sobreviventes previamente recrutados para esta finalidade, onde
foram entrevistados para que suas percepcdes avaliassem a compreensio
cognitiva do significado dos 125 itens.

Finalmente, um conjunto de 81 itens foram selecionados para
formacado do Instrumento Impacto do Cancer. Esta versado foi aplicada em
uma amostra de 193 sobreviventes de cancer de mama, prostata, colorretal
Linfoma Nao Hodgkin e Linfoma Hodgkin.

As respostas aos itens sao categorizadas em uma escala tipo Likert
com cinco niveis: 1 = discordo fortemente , 2 = discordo, 3 = neutro, 4 =
concordo e 5 = concordo fortemente.

Apods a publicagédo do artigo, houve uma nova revisao realizada pelos
autores do instrumento e os mesmos reduziram os 81 itens para 42 itens.

Estes 42 itens (Anexo G - instrumento original) formam os quatro
dominios do instrumento: Fisico, Psicoldgico, Existencial e Social. Estes
quatro dominios formam 10 subescalas que sao: Health Awareness, Body
Changes, Positive Self-Evaluation, Negative Self-Evaluation, Positive
Outlook, Negative Outlook, Life Interferences, Value of Relationships,
Meaning of Cancer e Health Worry.

Cada sub-escala é computada tomando-se as médias das respostas
para os itens na sub-escala.

Foi solicitada autorizacdo do autor para a traducdo do instrumento

(Anexo 1) e o artigo do instrumento original consta no Anexo 8.
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o Short Form 36 (SF-36)

O (SF-36) é um questionario de saude genérico que contém 36
questdes divididas em nove dominios: 1) Atividade fisica, 2) Atividade social,
3) Limitagbes por aspectos fisicos, 4) Limitagbes por aspectos emocionais,
5) Saude mental, 6) Vitalidade, 7) Dor, 8) Percepgdo da saude em geral e
9) Percepgao da melhora do problema especifico na saude. A pontuagéo
varia de 0 a 100 e quanto maior o numero, melhor saude e menos dor. Este
questionario foi validado no Brasil por (CICONELLI et al. 1999) para
pacientes portadores de artrite reumatoide. Apds a validacdo ele tem sido
utilizado com frequéncia para avaliagdo de diferentes grupos de pacientes,
como portadores de doengas pulmonares crbnicas, cardiopatas, portadores
de esclerose lateral amiotrofica entre outras.

Este questionario foi escolhido, pois no desenvolvimento do

instrumento original foi 0 questionario aplicado na casuistica.

4.2.4 Analise Estatistica

Para este estudo a validade de conteudo foi avaliada através das
sugestdes realizadas pelo painel de juizes durante o processo de tradugao
do instrumento.

Ja a validade de construto foi realizada pela analise fatorial (POLIT et
al. 2004). Para a extracao dos fatores foi utilizado o critério do eigenvalue
superior a 1. O Eigenvalue é a porcentagem da variagao explicada em cada
fator, ou seja, € o quanto cada fator varia em relagdo a outro. (DEVELLIS

2003).



47

Com o objetivo de facilitar a interpretacdo da analise fatorial foi optado
pelo método de rotacao VARIMAX.

Apos a determinacgao dos fatores, foi avaliada a permanéncia de cada
questao frente aos fatores determinados. Para avaliar a permanéncia de
uma questdao em um determinado fator foi considerada a avaliagado da carga
fatorial, considerando cargas fatoriais com valor superior a 0,40. Para itens
que apresentaram carga fatorial superior a 0,40 em mais de dois fatores,
para a retengao do item em um determinado fator foi considerada a carga
fatorial de maior valor.

Apods a validade de construto, foi avaliada a confiabilidade. Para esta
analise, o coeficiente alfa de Cronbach foi o parametro utilizado (LO
BIONDO-WOOD e HABER 2001; DEVELLIS 2003). A analise do coeficiente
alfa de Cronbach em conjunto com a analise fatorial, além da analise de
conteudo dos itens foi determinante na avaliagao dos itens e subescalas do
instrumento.

Além do alfa de Cronbach da escala também foram avaliados o
coeficiente alfa de Cronbach com a remocéo do item. Esta avaliagao auxilia
na decisdo da manutencgao (se o alfa se mantém estavel) ou retirada (se o
alfa apresenta aumento) de um determinado item na escala.

Também foi calculada a correlagao item-total que é a correlagao do
item com a escala com a remocao do item para este calculo.

Para avaliar a correlagdo entre as subescalas do IC, e entre as
subescalas do IC com as escalas do SF-36, foi usado o coeficiente de

correlacdo de Pearson. Para esta avaliagdo, além do coeficiente de
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correlagado também foi calculada a significancia estatistica, considerando p <
0,05 como significativo.
Para avaliar a reprodutibilidade foi calculado o teste de médias t

pareado (STREINER e NORMAN 2003).

4.2.5 Aspectos Eticos

O estudo foi submetido a avaliagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos da Fundacao Antonio Prudente — Hospital do Cancer —
A.C. Camargo e foi aprovado em 05 de maio de 2009 (projeto numero
1225/09).

As normas e resolucdes sobre pesquisa em seres humanas foram
obedecidas. Foi obtido o TCLE de todos os participantes da pesquisa e a

identidade dos sujeitos foi preservada.
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5 RESULTADOS

5.1 TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL

Como descrito na metodologia foi realizada a tradug&o do instrumento
Impacto do céncer. Para a maioria dos itens ndo foram necessarias
adaptacdes durante o processo. Destacamos a seguir as modificacoes
realizadas no instrumento durante o processo de traducdo e aplicacdo na
casuistica.

Foi sugerido pelo painel de juizes, que o item 15 (IC15) “ | do not take
my body for granted since the cancer “, cuja traducéo literal € “* Eu ndo tomei
por garantido meu corpo deste que tive o cancer “ o termo “ take my body
for granted “ fosse traduzido para “ Depois do cancer passei a dar valor ao
meu corpo “.

Durante a aplicagao do instrumento na amostra, foi observado pelo
entrevistador que os itens 51 (IC 51), “I wonder why | got cancer®, cuja
tradugdo literal € “ Eu me pergunto por que tive cancer “e o item 52 (IC 52)
“It is important for me to know why | got cancer”, cuja tradugao literal é “E
importante para eu saber por que tive cancer”’, foram compreendidos pelos
entrevistados como se fossem o mesmo item. Em reunido do painel de

juizes, foi necessaria a reformulacéo do item 52 (IC 52) para “E uma questao

de honra para eu saber por que tive cancer”.
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5.2 APLICACAO NA CASUISTICA

No banco de dados do Registro de Cancer Colorretal ha 654
pacientes, destes foram avaliados 603 prontuarios (54 prontuarios néo foram
localizados no Servigo de Arquivo Médico). Foram excluidos 97 pacientes:
por recidiva tumoral (20), segundo tumor primario (19), dificuldade na
comunicacgao (9), tumor hereditario (8), tumor benigno (14), residéncia no
exterior (5), residéncia em casa de repouso (5) e 6bito por outras doencgas
(17).

Foram enviadas 506 cartas-convite, com retorno de 260 envelopes.
Destes, (98) devolveram o TCLE em branco, indicando que n&o desejavam
participar da pesquisa, (40) envelopes foram retornados pelo correio
informando erro de enderecamento, mesmo apds nova pesquisa para
obtengdo de outro endereco e (246) n&o retornaram. Foram entrevistados
122 pacientes.

A Tabela 1 apresenta a distribuicdo dos 122 entrevistados
segundo dados sociodemograficos. A maioria dos individuos entrevistados
tinha idade entre 51 anos ou mais a entrevista (66,1%), eram do sexo
feminino (63,1%), casados (66,4%), aposentados (57,4%), da raga branca
(88,5%) e catolicos (55,7%). Os individuos com ensino superior
representaram 41,8% da amostra, e 35,2% referiram renda familiar igual ou

superior a R$ 5.000,00.
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Tabela 1 - Distribuicdo dos 122 entrevistados segundo dados
séciodemograficos. Sdo Paulo, 2010.

Variavel Categoria N %
Idade ao diagndstico Até 50 anos 41 33,9
51 a 65 anos 50 41,3
66 anos ou mais 30 24,8
Idade a entrevista Até 50 anos 15 12,4
51 a 65 anos 37 30,6
66 anos ou mais 69 57,0
Género Feminino 77 63,1
Masculino 45 36,9
Raca Branca 108 88,5
Negra 8 6,6
Parda 6 4.9
Escolaridade Ensino Fundamental 45 36,9
Ensino Médio 26 21,3
Ensino Superior 51 41,8
Estado Civil Casado 81 66,4
Vidvo 37 30,3
Solteiro 2 1,6
Divorciado 2 1,6
Religiao Catolica 68 55,7
Protestante 30 24,6
Agnéstica 8 6,6
Outras 16 13,1
Renda Familiar Até R$ 2500,00 38 311
De R$ 2500,00 a R$ 5000,00 41 33,6
R$ 5000,00 ou mais 43 35,2
Ocupacao Aposentado 70 57,4
Servigos 33 27,0
Prendas domésticas 17 13,6
Industria 2 1,6
Total 122 100,0

A Tabela 2 apresenta a distribuicdo dos 122 segundo as variaveis
clinicas e de tratamento. A maioria dos pacientes apresentou tumores no
reto (563,3%). Os estadios | e Il representaram 63,9% dos pacientes. Do total,
nove apresentavam estoma definitivo (colostomia), e a maioria (55,7%)

relatou comorbidades.
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Tabela 2 - Distribuicdo dos 122 entrevistados segundo variaveis clinicas.
Sao Paulo, 2010.

Variavel Categoria N %
Localizagao tumor Colon 57 46,7
Reto 65 53,3
Estadio I 32 26,2
Il 46 37,7
Il 44 36,1
Radioterapia neoadjuvante Néao 82 67,2
Sim 40 32,8
Quimioterapia neoadjuvante  N&o 82 67,2
Sim 40 32,8
Cirurgia Hemicolectomia 56 45,9
Ressecgao anterior 54 44,3
AAPR 9 7.4
PCT 3 2,5
Estoma Nao 113 92,6
Colostomia 9 7,4
Radioterapia adjuvante Né&o 118 29,9
Sim 4 3,3
Quimioterapia adjuvante Né&o 70 57,4
Sim 52 425
Comorbidade Nao 54 44,3
Sim 68 55,7
Sobrevida 5-10 anos 52 42,6
10 — 15 anos 45 36,9
> 15 anos 25 20,5
Total 122 100,0

AAPR = Amputagédo abdomino perineal do reto
PCT = Proctocolectomia

A Tabela 3 apresenta os eigenvalues e a porcentagem da variancia
explicada na analise fatorial do IC. Como pode ser observado, a solucéo

com 10 fatores explicou 72,0% da variancia total.
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Tabela 3 - Eigenvalues e porcentagem da variancia explicada na analise
fatorial. Sdo Paulo, 2010.

FATOR EIGENVALUES % DA VARIANCIA
EXPLICADA

1 8,610 20,5
2 4,925 11,7
3 3,372 8,0
4 2,652 6,3
5 2,372 5,6
6 2,135 5,1

7 1,965 4,7
8 1,496 3,6
9 1,445 34

10 1,274 3,0

Total 72,0

A Tabela 4 a seguir, apresenta a analise fatorial do instrumento IC. As
cargas fatoriais abaixo de 0,39 foram suprimidas para facilitar a leitura da
tabela.

As cargas fatoriais agrupadas em mais de um fator, foram mantidas

no fator cuja carga fatorial foi maior.
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Tabela 4 - Analise fatorial das 10 subescalas do IC. Sado Paulo, 2010.

Itens

1

Fatores
4 5 6 7 8 9 10

ic 64
ic 63
ic 65
ic 33
ic 14
ic 55
ic 16
icl5
ic 53
ic 62
ic 56
ic 08
ic 43
ic 13
ic 10
ic 36
ic 21
ic 22
ic 12
ic 37
ic 35
ic 40
ic 72
ic 25
ic 24
ic 39
ic 51
ic 54
ic 34
ic 07
ic 17
ic 61
ic 19
ic 09
ic 26
ic 27
ic 52
ic 29
ic 30
ic 28
ic 73

0,837
0,813
0,719
0,717
0,693
0,659
0,645
0,625
0,591

0,506

0,506

0,424

0,479

0,703
0,683
0,672
0,538
0,448

0,448

0,849
0,817
0,659
0,595

0,417

0,850
0,812
0,405
0,865
0,822
0,595
0,723
0,602
0,565
0,498
0,793

0,545
0,514
0,855
0,557
0,737
0,590
0,439
0,795
0,446

Rotagao Varimax.

Como podemos observar os itens (ic 64, 63, 65, 33, 14, 55, 16, 15, 53,

62,56,61) foram agrupados no fator 1, sendo que os itens, (ic 16, 53, 62)

também apresentaram carga fatorial superior a 0,40 no fator 5, 2 e 6
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respectivamente, porém, mantivemos esses itens no fator 1, por
apresentarem maior carga fatorial.

Os itens (ic 08, 43, 13, 10, 36) foram agrupados no fator 2. O item (ic
10) apresentou carga fatorial 0,448 no fator 3, entretanto, optamos por
manté-lo no fator 2 por apresentar maior carga fatorial (0,538).

Os itens (ic 21, 22, 12, 37) foram agrupados no fator 3 e o item (ic 37)
apresentou carga fatorial 0,506, sendo agrupado também no fator 1,
entretanto, optamos por manté-lo no fator 3 por possuir maior carga fatorial
(0,595).

Os itens (ic 35, 40, 72) foram agrupados no fator 4 e os itens (ic 25,
24, 39) no fator 5.

Os itens (ic 51, 54, 34, 07) foram agrupados no fator 6, sendo que os
itens (ic 54, 34,) e (ic 07) foram agrupados no fator 1 e 2 respectivamente,
entretanto, optamos por manté-los no fator 6 por apresentar maior carga
fatorial.

Os itens (ic 17, 19, 09) foram agrupados no fator 7. Os itens (ic 19,
09) com cargas fatoriais (0,481 e 0,486) respectivamente, foram agrupados
no fator 6 e mantidos no fator 7 por possuirem maior carga fatorial.

Com carga fatorial de 0,855 o item 26 e 0,557 o item 27, ambos
foram mantidos no fator 8 por apresentarem maior carga fatorial, apesar do
item (ic 27) apresentar 0,405 no fator 2.

O item (ic 52, 29) foram agrupados no fator 9, apesar do item (ic 29)

apresentar 0,411 de carga fatorial no fator 8.
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No fator 10, foram agrupados os itens (ic 28, 73) com carga fatorial de
0,795 e 0,446 respectivamente.

A seguir (Tabela 5) é apresentada a analise da confiabilidade do fator

Tabela 5 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 1 - subescala “Sentimentos sobre o Cancer”. Sao
Paulo, 2010.

Item Alfa de Cronbach
Numero Descricéo Correlagdo Se o item for Total da
item-total deletado Subescala

14 Ter tido cancer fortaleceu minha 0,624 0,890

religiosidade e minha espiritualidade
15 Depois do cancer, passei a dar valor ao 0,623 0,890

meu corpo
16 Ter tido cancer me fez mais atento com 0,623 0,890

minha saude

33 Eu tenho orgulho por ter sobrevivido a um 0,586 0,892

cancer
53 Ter tido cancer tornou-se uma razao para 0,662 0,888

fazer mudangas em minha vida 0,898
55 Por causa do cancer eu tenho mais 0,688 0,886

confianga em mim mesmo

56 Ter tido cancer me deu uma diregdo na 0,513 0,895
vida
61 Eu dou mais valor aos meus 0,405 0,899

relacionamentos com familiares e amigos
do que antes de ter tido cancer

62 Eu sinto uma ligacdo especial com 0,527 0,894
pessoas com cancer

63 Por ter tido céancer, tornei-me mais 0,732 0,884
compreensivo com que os outros sentem

quando ficam gravemente doentes

64 Ter tido cancer me fez quere ajudar os 0,768 0,882
outros
65 Eu sinto que deveria dar alguma coisa em 0,625 0,890

troca para os outros porque eu sobrevivi

ao cancer
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O alfa de Cronbach foi satisfatorio (0,898), e na analise individual dos
itens, todos apresentavam correlacao item-total superior a 0,40 e a exclusao
de nenhum item contribuiria para o aumento do alfa de Cronbach. Os itens
desta subescala originalmente pertenciam a outras subescalas, como
Significado do Cancer”, “Valor dos Relacionamentos” e “Preocupag¢ao com a
Saude” como a analise fatorial agrupou todos os itens destas subescalas no
fator 1, foi necessario renomear a subescala para “Sentimentos sobre o
Cancer”, pois os itens referem-se aos sentimentos expressos pelos
sobreviventes quando estavam com cancer.

A Tabela 6 apresenta os resultados da confiabilidade do fator 2,

subescala “Visao Negativa”.

Tabela 6 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 2 - subescala “Visdo Negativa”. Sdo Paulo, 2010.

ltem Alfa de Cronbach
Numero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
8 O fato de ter tido cancer me fez 0,637 0,559
ter incerteza sobre o meu futuro
10 Eu tenho medo de morrer 0,483 0,631
13 Ter tido cancer me fez perceber 0,464 0,640

que o tempo é precioso
0,695
36 Eu me sinto culpado(a) porque, 0,364 0,691
de alguma forma fui responsavel
por ter tido um cancer

43 Ter tido cancer tem sido a 0,637 0,559
experiéncia mais dificil na minha
vida

Os itens agrupados no fator 2 apresentaram um alfa de Cronbach

satisfatorio (0,695). O item 36 apesar de apresentar uma correlagao item-
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total de 0,364 foi mantido, em razdo da carga fatorial de 0,448 e sua
exclusdo nédo resultaria em aumento do alfa de Cronbach. Os itens desta
subescala originalmente pertenciam a outras subescalas como Auto-
Avaliacdo Negativa”, “Visdo Positiva” e “Significado do Céancer’, como a
analise fatorial agrupou todos os itens no fator 2, foi necessario renomear a
subescala para “Visdo Negativa”, em razdo dos itens expressar uma
conotacao negativa que o cancer traz a vida dos individuos.

A Tabela 7 apresenta a avaliacdo da confiabilidade do fator 3 da

analise fatorial.

Tabela 7 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 3 - subescala “Preocupacdo com o Cancer’. Séao
Paulo, 2010.

Item Alfa de Cronbach
NUumero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
12 Eu sinto que o tempo da minha 0,507 0,811
vida esta se esgotando
21 Eu me preocupo com a volta do 0,799 0,666
cancer ou sobre ter outro cancer
. 0,808
22 Novos sintomas me preocupam, 0,755 0,692
pois pode ser que o cancer tenha
voltado
37 Eu sinto que sou um modelo 0,459 0,831

para outras pessoas com cancer

O alfa de Cronbach desta subescala era de 0,808, com a exclusao do
item 37 o alfa de Cronbach seria elevado para 0,831. Em razdo do alfa
baixo, e também considerando a analise do item, optamos pela exclusao do

item 37 desta subescala.
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Em razao dos itens desta subescala terem sido agrupados no fator 3,
originalmente os itens pertenciam a outras subescalas como “Preocupagao
com a Saude”, Auto Avaliacdo Positiva” e “Visdo Negativa”’, portanto, ao
considerar os itens desta subescala optamos por renomea-la como
“Preocupacado com o Cancer”, uma vez que as questbes se referem a
preocupacdes com o retorno da doenca.

A Tabela 8 a seguir apresenta a analise de confiabilidade do fator 4

subescala “Auto-Avaliacao Negativa”.

Tabela 8 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach da do fator 4 - subescala “Auto-Avaliacdo Negativa”. Sdo
Paulo, 2010.

Item Alfa de Cronbach
NUumero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala

30 Ter que prestar atengao a 0,354 0,783

minha saude fisica, atrapalha a

minha vida
35 Eu tenho raiva por ter tido um 0,722 0,439

cancer
40 Eu sinto culpa por nao ter 0,470 0,597

estado disponivel para minha
familia quando eu estava com
cancer

0,673

72 Ter tido cancer me impede de 0,336 0,783
fazer atividades que eu gosto
(exemplo: viajar, enturmar-me,
divertir-me, passar o tempo
com a familia)

O alfa de Cronbach desta subescala com a manutengao dos quatro
itens determinados pela analise fatorial resultaria em um alfa de Cronbach

de 0,673. Ao considerar a correlagdo item total dos itens 30 e 72 e o
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incremento no alfa de Cronbach, optamos pela exclusdo dos dois itens, com
um alfa de Cronbach de 0,783.

Originalmente os dois itens que nao foram excluidos pertenciam a
subescala “Auto-Avaliacao Negativa”, como a analise fatorial agrupou todos
os itens no fator 4, mantivemos os itens 35 e 40 com o0 nome da subescala
original.

A Tabela 9 apresenta o alfa de Cronbach do fator 5 subescala

“Mudancas Corporais”.

Tabela 9 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 5 - subescala “Mudangas Corporais”. Sdo Paulo,
2010.

Item Alfa de Cronbach
NUumero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
24 Eu estou preocupado(a) de que 0,676 0,527
minha energia nao tenha voltado 0744

ao que era antes de ter o cancer

25 Eu estou incomodado, pois meu 0,729 0,464
corpo nao pode fazer o que fazia
antes do cancer

39 Ter tido cancer me fez sentir 0,348 0,888
velho

Ao considerar a correlagao item total e o coeficiente alfa de Cronbach
se o item for deletado, optamos pela exclusdo do item 39. Desta forma, o
alfa de Cronbach desta subescala seria elevado para 0,888. Devido a
exclusao do item 39, foi mantido o nome original da subescala “Mudancas
Corporais” a qual pertenciam os itens 24 e 25.

A Tabela 10 apresenta a analise de confiabilidade da subescala do

fator 6 “Significado do cancer”.
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Tabela 10 — Correlacao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 6 - subescala “Significado do Cancer”. Sdo Paulo,
2010.

Item Alfa de Cronbach
NUumero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala

7 Eu aprendi alguma coisa sobre a 0,522 0,698

vida por ter tido cancer
34 Eu aprendi alguma coisa sobre 0,584 0,660

mim por ter tido um cancer 0745
51 Eu me pergunto por que tive 0,424 0,754

cancer
54 Por causa do cancer, passei a 0,644 0,622

expressar melhor o que quero

O alfa de Cronbach desta escala de 0,754 foi satisfatorio. Em razéo
da correlacéo item-total de todos os itens ser superior a 0,40, assim como as
cargas fatoriais, e a exclusdo de nenhum dos itens aumentaria
substancialmente o alfa de Cronbach. Originalmente o item 7 pertencia a
subescala “Visdo Postiva” e os itens 34 e 54 pertenciam a subescala “Auto
Avaliacdo Postiva”, como a analise fatorial agrupou todos no fator 6, foi
necessario renomear a subescala para “Significado do Cancer”, pois os itens
sdo relacionados ao significado que o cancer deixou na vida dos
sobreviventes.

A Tabela 11 apresenta a avaliacdo da confiabilidade do fator 7 da

analise fatorial, subescala “Preocupag¢ao com a Saude”.
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Tabela 11 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 7 - subescala “Preocupacdo com a saude”. Séo
Paulo, 2010.

ltem Alfa de Cronbach
NUumero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
9 Eu me preocupo com o meu 0,495 0,547
futuro
17 Eu estou mais consciente sobre 0,399 0,662

problemas fisicos ou mudancas
no meu corpo desde que tive o
cancer

0,664

19 Eu me preocupo com minha 0,547 0,470
saude

O alfa de Cronbach desta subescala foi satisfatério 0,664. Apesar do
item 17 apresentar uma correlagao item-total de 0,399, em razdo da carga
fatorial e do fato de que sua exclusdao ndo aumentaria o alfa de Cronbach,
optamos pela manutengdo do item na subescala. No instrumento original o
item 9 pertencia a subescala “Visdo Negativa”, o item 17 pertencia a
subescala “Consciéncia da Saude” e o item 19 a subescala “Preocupacéao
com a Saude”, como a analise fatorial agrupou todos os itens no fator 7,
renomeamos a subescala para “Preocupagdo com a Saude”, pois itens
levam os sobreviventes a preocupar-se com sua saude pelo fato de terem
tido cancer.

A Tabela 12 apresenta a analise de confiabilidade do fator 8
subescala “Imagem Corporal”. Em razéo do baixo alfa de Cronbach optamos

pela ndo utilizagcdo desta subescala no instrumento.
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Tabela 12 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach do fator 8 - subescala “Imagem corporal”. Sdo Paulo, 2010.

Item Alfa de Cronbach
NuUmero Descricao Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
26 Eu me preocupo com a 0,429 -
aparéncia do meu corpo 0,541
27 Eu me sinto desfigurado 0,429 -

A Tabela 13 apresenta a analise de confiabilidade do fator 9 da
analise fatorial. Em razao do alfa de Cronbach abaixo do recomendado para

avaliagao, optamos pela exclusdo desta subescala.

Tabela 13 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach da subescala “Miscelanea”. Sdo Paulo, 2010.

ltem Alfa de Cronbach
Numero  Descrigdo Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
29 Ter tido cancer me fez cuidar 0,402 -

melhor de mim mesmo
0,559
52 E uma questdo de honra para eu 0,402 -
saber por que tive cancer

A Tabela 14 apresenta a analise de confiabilidade do fator 10
subescala “Interferéncias na Vida". Em razao do alfa de Cronbach abaixo do

recomendado, optamos pela exclusdo da subescala.
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Tabela 14 - Correlagao item-total, alfa de Cronbach se o item for deletado e
alfa de Cronbach da subescala “ Interferéncias na vida”. Sao Paulo, 2010.

Item Alfa de Cronbach
Numero Descricdo Correlacéo Se o item Total da
item-total for deletado Subescala
28 As vezes eu visto roupas para 0,139 -

esconder partes do meu corpo
que eu nao quero que os outros
vejlam 0,242
73 Os sintomas do cancer ou do 0,139 -

tratamento interferem na minha

vida

Em razdo das mudancgas significativas ocorridas na validagdo das
subescalas de acordo com a andlise fatorial e analise de confiabilidade,
realizamos uma simulacdo do alfa de Cronbach das subescala se
considerassemos a estrutura proposta pela analise fatorial do artigo original.
Como pode ser observado, se utilizdssemos esta estrutura, os alfas de
Cronbach seriam inferiores ao observado na analise acima descrita para as

subescalas e muito abaixo do que € recomendado pela literatura.

Tabela 15 - Alfa de Cronbach do IC mantendo a estrutura original sugerida
por ZEBRACK et al. (2006). Sao Paulo, 2010.

Item Alfa de Cronbach
Consciéncia da saude (ic 15, 16, 17, 29) 0,664
Mudangas corporais (ic 24, 25, 26, 27, 28) 0,559
Auto-avaliagao positiva (ic 33, 34, 37, 54, 55, 63, 64, 65) 0,867
Auto-avaliagdo negativa (ic 35, 36, 39, 40) 0,581
Visao positiva (ic 07, 13, 14) 0,595
Visao negativa (ic 08, 09, 10, 12) 0,684
Interferéncias na vida (ic 30, 72, 73) 0,423
Valor dos relacionamentos (ic 61, 62) 0,296
Significativo do cancer (ic 43, 51, 52, 53, 56) 0,663

Preocupagédo com cancer (ic 19, 21, 22) 0,668
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A Tabela 16 apresenta o coeficiente de corregcdo de Pearson entre as
subescalas do IC. Como pode ser observado a subescala “Sentimentos
sobre o Cancer” apresentou correlagdo moderada com a subescala
“Significado do Cancer”. A subescala “Visdo Negativa” apresentou
correlagao fraca com as subescalas “Auto-Avaliacdo Negativa” e “Significado
do Cancer’. A subescala “Significado do Céancer’ apresentou correlagao

moderada com a subescala “Preocupag¢ao com o Cancer”.

Tabela 16 — Coeficiente de correlacido de Pearson entre as subescalas do
IC. Séo Paulo, 2010.

Subescalas
Subescalas SEN VN PC AAN MC SIG
VN 0,218
PC -0,490 0,177
AAN 0,218 0,304 0,053
MC 0,133 -0,057 0,265 0,294
SIG 0,580 0,308 0,062 0,209 0,099
PC 0,140 0,027 0,241 0,051 0,145 0,400

Siglas: SEN: Sentimentos sobre o cancer; VN: Visdo negativa; PC: Preocupagdo com o cancer; AAN:
Auto-avaliagdo negativa; MC: mudangas corporais; SIG: Significado do cancer; PS: Preocupagédo com
a saude

Em negrito p < 0,005.

A Tabela 17 apresenta o Coeficiente de Correlagao de Pearson entre
as escalas do IC e do SF-36. Como pode ser observado a subescala
“Sentimentos sobre o Cancer” apresenta uma correlagao fraca positiva com
a escala Dor do SF-36. A subescala “Preocupagdes com o Cancer”
apresenta uma correlagdo fraca negativa com as escalas Capacidade
Funcional e Aspectos Sociais do SF-36. A subescala “Mudancgas Corporais”

apresenta uma correlagdo fraca negativa com as escalas Vitalidade e
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Aspectos Sociais e uma correlacao fraca positiva com a escala Dor. A
subescala “Significado do Céancer’ apresenta uma correlagdo fraca com a

escala Dor do SF-36.

Tabela 17 - Coeficiente de correlagdo de Pearson entre as escalas do IC e
do SF. Sao Paulo, 2010.

Subescalas do Impacto do Cancer

SF 36 SEM VN PC AAN MC SIG PS
CF 0,144 -0,114 -0,230 0,008 -0,026 0,004 0,027
LAF 0,140 -0,130 0,040 0,054 0,190 0,080 0,099
EGS 0,053 -0,174 -0,209 -0,125 0,014 0,119 -0,127
VIT -0,146 -0,032 -0,116 -0,185 -0,280 -0,062 0,037
AS 0,079 -0,159 -0,259 -0,056 -0,277 -0,030 0,040
LAE 0,179 -0,198 0,065 0,091 0,160 0,039 0,156
SM 0,088 -0,157 -0,070 -0,153 0,039 0,138 -0,092
DOR 0,308 -0,163 -0,186 0,010 0,296 0,256 0,103

Escala SF-36: CF: capacidade funcional; LAF: limitagdes por aspectos fisicos; EGS: estado geral da
saude; VIT: vitalidade; AS: Aspecos sociais; LAE: limitagbes por aspectos emocionais; SM: saude
mental; DOR: Dor.

Escala impacto do cancer: SEN: Sentimentos sobre o cancer; VN: Visdo negativa; PC: Preocupagéo
com o cancer; AAN: Auto-avaliacdo negativa; MC: mudangas corporais; SIG: Significado do cancer;
PS: Preocupacao com a saude

Em negrito p <0.05.

A Tabela 18 apresenta a reprodutibilidade teste-reteste do IC. Como
pode ser observado, ndo foram verificadas diferengas estatisticamente
significativas entre as duas aplicagbes, exceto pela subescala “Sentimentos

sobre o Cancer”.
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Tabela 18 - Média das subescalas nas duas aplicagdes e significancia
estatistica do teste t para medidas pareadas. Sdo Paulo, 2010.

Escala Aplicacéo Média Desvio Padrdo  Significancia
Sentimentos sobre o 12 2,55 0,82 <0,001
cancer 22 2,61 0,84
Visao Negativa 12 2,87 0,53 0,054

28 2,91 0,52
Preocupagao com o 18 3,36 0,53 0,372
cancer 28 3,38 1,06
Auto-avaliagao 18 1,86 0,78 0,643
negativa 28 1,89 0,62
Mudangas corporais 12 1,86 0,77 0,083
28 1,90 0,75
Significado do cancer 12 2,97 0,81 0,183
28 2,99 0,81
Preocupagao com a 18 4,04 0,47 0,057
saude 28 4,09 0,43

O Quadro 1 a seguir apresenta a comparagdo entre a estrutura
original do instrumento e a estrutura do mesmo apds o processo de

validacao.



Quadro 1 - Estrutura original do instrumento IC e estrutura proposta depois da validagdo. Sdo Paulo, 2010.

Estrutura do instrumento original

Instrumento depois da validagdo

Dominio Subescala Itens Subescala Itens

Fisico Health awareness 15, 16, 17, 29 Preocupacao com a Saude 9,17,19
(Consciéncia da saude)
Body changes 24,25, 26, 27, 28 Mudancgas Corporais 24,25
(Mudangas corporais)

Psicolégico Positive self-evaluation 33, 34, 37, 54, 55, 63, 64, 65 Sentimentos sobre o Cancer 14, 15, 16, 33, 53, 55, 56, 61,
(Auto-avaliagdo positiva) 62, 63, 64, 65
Negative self-evaluation 35, 36, 39, 40 Auto-Avaliagdo Negativa 35,40
(Auto-avaliagcdo negativa)

Existencial Positive outlook 13,14,7 Exclusdo da subescala Os itens estado distribuidos em
(Viséo positiva) outras subescalas
Negative outlook 8,9, 10, 12 Visao Negativa 8,10, 13, 36, 43
(Viséo negativa)

Social Life interferences 30,72,73 Exclusdo da subescala Os itens estdo distribuidos em
(Interferéncias na vida) outras subescalas ou foram
Value of relationships 61,62 Exclusdo da subescala excluidos em razdo do baixo

(Valor dos relacionamentos)

alfa

Miscelaneous Meaning of cancer 43, 51, 52, 53, 56 Significado do Cancer 7,34,51, 54
(Significado do cancer)
Health worry 19, 21, 22 Preocupacao com o Cancer 12,21, 22

(Preocupagéo com a saude)

O quadro 2 a seguir, apresenta a versao final do IC composta por 31 itens, apds a exclusdo das subescalas “Imagem

Corporal”,

Miscelania” e “Interferéncias na Vida”.
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Quadro 2 - Versao final do IC apds exclusao das subescalas “Imagem Corporal”, “Misceléanea” e “Interferéncias na Vida”, com

seus respectivos itens. Sao Paulo, 2010.

Itens

Discordo
Totalmente

Discordo

Neutro

Concordo

Concordo
Totalmente

1c07. Eu aprendi alguma coisa sobre a vida por ter tido cancer

N

N

1c08. O fato de ter tido cancer me fez ter incerteza sobre o meu futuro

1c09. Eu me preocupo com o meu futuro

Ic10. Eu tenho medo de morrer

Ic12. Eu sinto que o tempo da minha vida esta se esgotando

Ic13. Ter tido cancer me fez perceber que o tempo € precioso

Ic14. Ter tido cancer fortaleceu minha fé religiosa ou minha espiritualidade

Ic15. Depois do cancer, passei a dar valor ao meu corpo

Ic16. Ter tido cancer me fez mais atento com minha saude

Ic17. Eu estou mais consciente sobre problemas fisicos ou mudangas no meu corpo desde que tive o cancer

1c19. Eu me preocupo com minha saude

Ic21. Eu me preocupo com a volta do cancer ou sobre ter outro cancer

Ic22. Novos sintomas me preocupam, pois pode ser que o cancer tenha voltado

ic24 Eu estou preocupado(a) de que minha energia néo tenha voltado ao que era antes de ter o cancer

Ic25. estou incomodado, pois meu corpo ndo pode fazer o que fazia antes do cancer

1c33. Eu tenho orgulho por ter sobrevivido a um cancer

Ic34. Eu aprendi alguma coisa sobre mim por ter tido um cancer

1c35. Eu tenho raiva por ter tido um cancer

1c36. Eu me sinto culpado(a) porque, de alguma forma fui responsavel por ter tido um cancer.

Ic40. Eu sinto culpa por nao ter estado disponivel para minha familia quando eu estava com cancer

Ic43. Ter tido cancer tem sido a experiéncia mais dificil na minha vida

Ic51. Eu me pergunto por que tive cancer

1c53. Ter tido cancer tornou-se uma razao para fazer mudangas em minha vida

Ic54. Por causa do cancer, passei a expressar melhor o que quero

1c55. Por causa do cancer eu tenho mais confianga em mim mesmo

Ic56. Ter tido cancer me deu uma dire¢do na vida

Ic61. Eu dou mais valor aos relacionamentos com familiares e amigos do que antes de ter tido cancer

Ic62. Eu sinto uma ligagédo especial com pessoas com cancer

Ic63. Por ter tido cancer, tornei-me mais compreensivo com que os outros sentem quando ficam gravemente doentes

Ic64. Ter tido cancer me fez querer ajudar os outros

Ic65. Eu sinto que deveria dar alguma coisa em troca para os outros porque eu sobrevivi ao cancer

Alalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalalala
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6 DISCUSSAO

Os 122 individuos entrevistados ndo tiveram dificuldade em responder
ao IC, provavelmente pelo elevado grau de escolaridade, 41,8% tinham nivel
superior completo e mesmo aqueles que fizeram somente 0 ensino
fundamental, ndo houve dificuldade, pois o IC foi escrito de forma clara e
objetiva. O IC foi preenchido em cerca de 10 minutos, entretanto, o tempo
médio de duragdo de cada entrevista foi de aproximadamente 60 minutos,
onde o entrevistado teve liberdade para conversar sobre outros assuntos
que julgasse importante para aquele momento.

Mesmo nao sendo objetivo deste estudo, o pesquisador percebeu que
durante as entrevistas, os sobreviventes relatavam suas preocupagdes com
o0 bem estar da familia, com a saude dos filhos, o sustento da casa e o
pagamento das contas do més, e a experiéncia de ter tido cancer foi muitas
vezes deixada para traz. No caso das mulheres, a preocupacgao estava
centrada nas atividades domésticas, arrumagao da casa e alimentagao, além
do fato de trabalharem fora.

Segundo percepcao do entrevistador, estas preocupagdes relatadas
pelos sobreviventes tinham uma importancia fundamental na vida destes
individuos e o prejuizo que o cancer trazia era o fato de que os efeitos do
tratamento, impossibilitavam os sobreviventes de cuidar da familia.

Isso pode ser melhor esclarecido com a exclusdao do IC73 - Os

sintomas do cancer ou do tratamento interferem na minha vida, onde os
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sobreviventes provavelmente compreenderam que a interferéncia se dava
em sua vida pessoal e nao no seu convivio e cuidado com a familia.

Durante a entrevista os sobreviventes relataram muitas dificuldades
que tiveram que enfrentar ao longo de suas vidas, como: mortes tragicas,
familiares com vicio de drogas e alcool, perda de bens materiais devido a
dividas e tantos outros problemas que desestruturaram suas familias.

Neste contexto, segundo relato dos entrevistados o cancer somou-se
a essas dificuldades e para alguns foi motivo de mudanga de habitos e
costumes e reavaliacdo da vida como um todo.

Esta relacdo pode ser melhor explicada pelo fato de que no IC43. Ter
tido cancer tem sido a experiéncia mais dificil na minha vida. Dos 122
entrevistados, 63 responderam discordo ou discordo totalmente a este item,
evidenciando o cancer como secundario em relacédo a todas as dificuldades
que estes sobreviventes ja tiveram durante as suas vidas. Segundo relatos
de alguns sobreviventes, o cancer “foi apenas mais uma dificuldade”.

Podemos inferir também que a explicagdo para isso possa estar no
fato de que 63,9% dos sobreviventes pertenciam ao estadio | e Il da doenca
e 67,2% nao fizeram quimioterapia nem radioterapia, ou seja, o impacto da
doenca e do tratamento nao foi suficiente para produzir sequelas fisicas e
emocionais.

Em relagcdo a exclusdao do IC28 “As vezes eu visto roupas para
esconder partes do meu corpo que eu ndo quero que os outros vejam”

podemos supor que este item foi excluido pois 92,6 dos sobreviventes nao
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tinham colostomia, portanto a auto-imagem permanecia intacta nestes
individuos nao caracterizando um problema.

No instrumento original ndo temos acesso aos dados
séciodemograficos ao estadiamento ou ao tipo de tratamento realizado pelos
sobreviventes que fizeram parte do estudo, por isso ndo sabemos se eles
responderiam da mesma maneira ao instrumento, pois foram avaliados
sobreviventes de outros tipos de cancer como: mama, préstata e linfoma.
Entretanto, sabemos por evidéncia cientifica que os efeitos do tratamento
hormonal nos pacientes com cancer de prostata, por exemplo tem um
impacto significativo na qualidade de vida destes sobreviventes (GRANT et
al. 2011).

Por isso, a aplicacdo deste instrumento em estudos futuros e em
outras topografias podem apresentar resultados totalmente distintos dos
apresentados neste estudo. O processo de validacido destes futuros estudos
deve seguir o rigor das normas, para que resultados realmente expressem
aquilo que pretendiam medir.

Todas essas inferéncias, juntamente com a analise fatorial e analise
da confiabilidade deste estudo, levaram-nos a propor um instrumento com
modificagdes significativas em relagdo ao instrumento original o que
demonstra a importancia do processo de validacido e o desafio de adaptar a
tradugao de um instrumento, transportando o peso das crencgas, costumes e
habitos para a cultura onde se deseja adaptar e aplicar o instrumento.

O cancer colorretal por ser uma doengca com um numero consideravel

de sobreviventes possibilitou a realizagdo deste estudo na cultura brasileira,
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onde antes nao havia instrumentos para avaliar o impacto do cancer na vida
deste grupo de individuos.

Os conceitos expressos pela lingua inglesa onde o instrumento foi
criado foram amplamente discutidos.

A taxa de participacao neste estudo foi de 24% e pode ser atribuida a
diversos fatores, tais como: problemas de ordem pratica, como falta de
horario disponivel para a realizacdo da entrevista em razdo de atividades
profissionais, falta de habito em participar de entrevistas pelo telefone e
ainda pode refletir o desejo de alguns pacientes em nao discutir sobre a
experiéncia do cancer.

A aplicagao do SF-36 foi mais demorada do que a aplicagao do IC,
uma vez que em muitas ocasides o0s entrevistados solicitaram a leitura dos
enunciados das questdes mais de uma vez. Isto pode ser atribuido a forma
de apresentacao das escalas do SF-36 que sdo modificadas de acordo com
a escala avaliada.

Na avaliacdo da correlagcdo entre as escalas do IC, observou-se
correlagdes significativas entre as subescalas “Sentimentos sobre o Cancer”
e “ Significado do Cancer”, provavelmente por avaliarem a experiéncia do
individuo com a doenga. Também foi observada correlacdo entre as
subescalas negativas, tais como “Visdo Negativa” e “Auto-avaliagao
Negativa” como demonstrado no instrumento original.

O instrumento SF-36 foi escolhido para avaliacdo da validade
concorrente, pois foi utilizado no desenvolvimento do instrumento original.

Ao avaliar a validade concorrente do IC com a escala do SF-36 foram
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observadas correlagdes fracas. Isto pode significar que o IC avalia conceitos
distintos dos conceitos avaliados pelo SF-36. Desta forma, sugerimos que
estudos que avaliem a qualidade de vida e o impacto do cancer em
sobreviventes utilizem uma abordagem de aplicacdo de dois instrumentos —
um genérico e outro especifico, uma vez que o instrumento genérico permite
a comparagao entre diversas condi¢gdes, mas nao permite a identificacdo de
problemas especificos e o0s instrumentos especificos permitem a
identificacdo de problemas particulares a um determinado grupo de
individuos, mas dificulta a comparacgao entre as doencgas.

Segundo a avaliacdo da reprodutibilidade verificou-se que o
instrumento é estavel, apresentando diferengas significativas apenas na
subescala “Sentimentos sobre o cancer”.

Este estudo validou um instrumento que podera ser aplicado na
avaliagdo do impacto do céncer, no entanto devem ser ponderadas as
limitacbes do estudo. O instrumento foi aplicado em sobreviventes de uma
unica localizacdo topografica. Isto pode significar que a experiéncia de
pacientes com cancer de mama, ou prostata, por exemplo, sejam diferentes.
Optamos por aplicar apenas em cancer colorretal para reduzir possiveis
influéncias do tratamento sobre o impacto do cancer. Futuros estudos
poderao avaliar diferencas na qualidade de vida e no impacto do cancer em
sobreviventes de diferentes localizagbes topograficas. A taxa de resposta
também deve ser considerada como um fator limitador. Os individuos nao
respondentes podem apresentar diferencas no impacto do cancer sobre a

vida, levando a um resultado distinto do apresentado neste estudo.
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7 CONCLUSAO

O IC foi traduzido para a lingua portuguesa. A analise fatorial

apresentou uma solugao com 10 fatores. Apds avaliacao da analise fatorial e

da confiabilidade foi proposta uma estrutura final do instrumento assim

constituida:

O instrumento Impacto do Céancer versdo portugués é
composto por 31 itens, distribuidos em 7 subescalas:
Sentimentos sobre o cancer, Visdo Negativa, Preocupacao
com o cancer, Auto-Avaliagdo Negativa, Mudangas Corporais,

Significado do Céancer e Preocupagao com a Saude.

A avaliagao psicométrica do instrumento demonstrou:

Coeficiente alfa de Cronbach que variou entre 0,898 e 0,664.
Correlagdes de Pearson fracas entre as escalas Sentimentos
sobre o Cancer e Significado do cancer; e entre as escalas
Visdo Negativa e Auto-avaliacdo Negativa e Significado do
Cancer.

Correlagdes de Pearson fracas entre as escalas Sentimentos
sobre o Cancer e Dor do SF-36; Preocupagdes com o Cancer e
as escalas Capacidade Funcional e Aspectos Sociais do SF-
36; corregao fraca negativa entre as subescalas Mudangas

Corporais e Vitalidade e Aspectos Sociais do SF-36.



7

¢ Reprodutibilidade evidenciada pela auséncia de diferenca
significativa nas médias das subescalas apresentadas em duas

aplicagdes distintas do instrumento.
Desta forma, o instrumento Impacto do Cancer foi traduzido e
validado para o portugués e podera ser utilizado para avaliar a experiéncia

de sobreviventes de cancer.
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ANEXOS




Anexo 1 - Autorizagao para Tradugao do Impact of Cancer

3/12/2010 Gmail - Impact of Cancer Scale - Aut...

L
Gm I l Erika Santos <erikammsantos@gmail.com>
by OOl

Impact of Cancer Scale - Authorization for Translation

8 mensagens

Erika Santos <erikammsantos@gmail.com> 3 de outubro de 2008 07:39
Para: zebrack@umich.edu

Doctor Zebrack

My name is Erika and | am a research nurse from A.C. Camargo Hospital, Sao Paulo, Brazil
(www_accamargo.org.br). We are one of the last cancer centers in Brazil. | read you article regarding the
Impact of Cancer Scale in Psycho-oncology and | would like to ask your pemrmission to translate and to
validate this scale into Brazilian Portuguese. We hawe a large number of cancer sunivors in our institution and
we don't have a valid scale to measure quality of life and impact of cancer in cancer sunivors.

This translation will be part of a Masters Degree Project that will start in February 2009, but in order to plan, |
am asking in advance. | would like to use the back-translation technique and to validate in a sample of
colorectal cancer sunivors. However, | would like to ask if you have any requirements to use this scale or
regarding the translation technigue.

Sincerely,

Erka Maria Monteiro Santos, BSN, PhD
Research Nurse

A.C. Camargo Hospital

Sao Paulo, Brazil

zebrack <zebrack@umich.edu> 3 de outubro de 2008 11:30
Para: Erika Santos <erkammsantos@gmail.com>

Hi Erika,
This sounds like a great opportunity, and | would be very interested in seeing your results. So please
proceed, and if you wouldn't mind I'd appreciate seeing your final translated copy.

In the meantime, | am attaching the scoring procedures for the instrument. Good luckl

Brad

Brad Zebrack, PhD, MSW, MPH

Associate Professor

University of Michigan School of Social Wark
1080 S. University, Room 2778

Ann Arbor, MI 48109-1106
zebrack@umich.edu

(734) 615-5940

FAX (734) 763-3372

A R A R R

[Texto das mensagens anteriores oculto]



Anexo 2 - Carta-convite

S&o Paulo, xx de xxxxxx de 2009.
Prezado(a) Senhor(a):

«Nome» «Sobrenome»

Estamos realizando uma pesquisa sobre qualidade de vida de pessoas
que tiveram cancer de intestino grosso. Este estudo tera o objetivo de traduzir
um questionario que avalia a qualidade de vida em sobreviventes deste tipo de
cancer.

Neste envelope que vocé esta recebendo, ha um selo e uma autorizagao
chamada Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Se vocé tem interesse
em colaborar com esta pesquisa, solicitamos a gentileza de assinar as duas
vias e colocar uma delas no envelope com selo e nos mandar pelo correio (a
outra fica com vocé). Apds recebermos esta autorizacdo assinada entraremos
em contato para agendar uma entrevista pelo telefone, com duracdo de
aproximadamente 30 minutos.

Caso vocé nao queira participar, por favor, encaminhe o envelope e as

autorizagbes em branco pelo correio, colocando-as no envelope com selo.

Qualquer duvida entrar em contato pelo telefone 21895000 ramal 1080.

Atenciosamente,

Erika Maria Monteiro Santos



Anexo 3 — Consentimento Pés-Informado - Hospital do Cancer — Fundagao
Anténio Prudente - R. Professor Anténio Prudente, 211 — telefone: 21895000

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Obrigatorio para Pesquisa Clinica em Seres Humanos — Resolugéo
N. 196/96 e resolugdo CNS 251/97 do Ministério da Saude)

PROJETO: Adaptacdo Transcultural do Instrumento Impacto do Cancer em
Sobreviventes de Cancer Colorretal: Instrumento para Avaliagcdo da Qualidade
de Vida

DADOS DE IDENTIFICAGAO DO PACIENTE OU RESPONSAVEL LEGAL

NOME DO PACIENTE:
Sexo: () masculing () feminino Data de nascimento:___ /[

Documento de identidade n:

Endereco :

Numero: Complemento:

Cidade: Estado:

CEP: TEL:

RESPONSAVEL:

Sexo: ( ) masculing () feminino Data de nascimento: /[

Documento de identidade n:

Endereco :

Numero: Complemento:
Cidade: Estado:

CEP: TEL:

[l. OBJETIVO DO ESTUDO

Traduzir e verificar a qualidade de um questionario que avalia a qualidade de
vida de pacientes que sobreviveram ao cancer.
[ll. PROCEDIMENTOS

Seu tratamento ndo sera alterado pelo estudo. Vocé sera entrevistado pelo
telefone. Sera utilizado um questionario com perguntas sobre suas caracteristicas
pessoais (idade, escolaridade) e dois questionarios de qualidade de vida. A entrevista

tem duracéo aproximada de 30 minutos. Aproximadamente 40 pacientes deverao ser



entrevistados duas vezes para verificar alteragdes no questionario de qualidade de
vida que queremos traduzir.

As informacdes serao utilizadas para analise dos resultados e publicacbes em
revistas médicas especializadas no tratamento do cancer.

IV. BENEFICIOS

Com esta pesquisa obteremos um questionario de qualidade de vida adaptado
para a cultura brasileira.

A sua participagdo neste estudo € voluntaria, tendo o direito a retirar-se do
estudo a qualquer momento. Sua recusa ou desisténcia nao ira prejudicar o
tratamento.

A identidade dos pacientes sera preservada, sendo que somente os membros
da equipe médica e da Comissao de Etica terdo acesso aos registros.

Qualquer duvida sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com
Enfermeira Erika no telefone 21895000 ramal 1080. Se o pesquisador principal nao
fornecer as informacodes/esclarecimentos suficientes, por favor, entre em contato com
o Coordenador do Comité de Etica do Hospital do Cancer — SP, pelo telefone
21895020.

Declaro que fui esclarecido: sobre os procedimentos, riscos e beneficios deste
estudo; que tenho liberdade em retirar meu consentimento a qualquer momento, sem
que isto traga prejuizo ao meu tratamento, que ndo havera remuneragao financeira
para este estudo; que minha identidade sera preservada, mantendo-se todas as

informacdes em carater confidencial. Concordo em participar deste estudo.

Sao Paulo, de de

Assinatura do paciente ou responsavel/representante local

Assinatura do pesquisador ou representante



Anexo 4 - Roteiro para contato telefénico

Meu Nome é Tatiana, sou aluna do curso de Pés-Graduacao do Hospital
A.C. Camargo. Ha algumas semanas o(a) senhor(a) recebeu um convite para
participar de uma pesquisa sobre qualidade de vida. O objetivo dessa pesquisa
e traduzir e validar um questionario de qualidade de vida.

Essa pesquisa é realizada através de uma entrevista por telefone. Na
entrevista utilizarei trés questionarios: o primeiro com perguntas sobre suas
caracteristicas pessoais e os outros dois sdo questionarios sobre qualidade de
vida. Esses questionarios sdo utilizados em todo o mundo para avaliar a
qualidade de vida. Serédo cerca de 90 perguntas. O tempo da entrevista é de
aproximadamente 30 minutos.

A entrevista poder ser realizada hoje ou em outro dia, sendo o mais

conveniente para o(a) senhor(a).



Anexo 5 - Caracteristicas Sociodemograficas

Dados de identificagao

Nome:
RGH:
Data da entrevista 1: Data da entrevista 2:
Data de nascimento: [
Cor ou raga: 10 branca 2] preta
3 [ parda 4[] amarela 5 [J indigena
Escolaridade 1 [0 analfabeto
2 11 ensino fundamental/1° grau
3 [ ensino médio/2° grau
4 [1 ensino superior
5 [0 mestrado/doutorado
Renda familiar: R$
Arrimo de familia 1[0 sim
2 [ nado
Qual a ocupacao?
Estado civil 1 [ solteiro 2 [] casado
3 [ viuvo 4 [] separado/divorciado
Co-morbidades 1 sim

2 (] nao



Anexo 6 — Instrumento para Avaliacdo da QV SF-36

Dados de identificagao
Nome:
RGH:

Data da entrevista 1: Data da entrevista2:

Instrugdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas
informacdes nos manterdo informados de como vocé se sente e quao bem
vocé é capaz de fazer suas atividades de vida diaria. Responda cada questao
marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro ou em duvida
em como responder.Por favor tente responder o melhor que puder.

1 - Em geral, vocé diria que sua saude é (circule uma resposta):

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5

2 - Comparada a uma ano atras, como vocé classificaria sua saude
é (circule uma resposta):

Muito Um pouco Quase a Um pouco pior | Muito pior
melhor melhor mesma
1 2 3 4 5

3 - Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer
atualmente durante um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria
dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso, quanto? (circule um
numero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Nao. Nao
Dificulta Dificulta dificulta de
muito um pouco. | modo algum

a Atividades vigorosas, que exigem 1 2 3

muito esforgo, tais como correr, levantar

objetos pesados, participar em esportes

arduos

b Atividades moderadas, tais como 1 2 3

mover uma mesa, passar aspirador de

po, jogar bola, varrer a casa

¢ Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3

d Subir varios lances de escada 1 2 3

e Subir um lance de escada 1 2 3

f Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3

g Andar mais de 1 quildmetro 1 2 3

h Andar varios quarteirdes 1 2 3

i Andar um quarteirdo 1 2 3

j Tomar banho ou vestir-se 1 2 3




4 - Durante as Uultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes
problemas com o seu trabalho ou com alguma atividade diéaria regular,
como consequUéncia de sua saude fisica? (circule uma resposta em cada
linha)

Sim | Nao
a - Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao| 1 2
seu trabalho ou a outras atividades?
b - Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c - Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras| 1 2

atividades?
d - Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades| 1 2
(p.ex.: necessitou de um esforgo extra

5 - Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes
problemas com o seu trabalho ou com alguma atividade diéaria regular,
como consequéncia de algum problema emocional (como sentir-se
deprimido ou ansioso? (circule umaresposta em cada linha)

Sim | Nao
a - Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b - Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
¢ - Nao trabalhou ou nao fez qualquer das atividades com 1 2
tanto cuidado como geralmente faz?

6 - Durante as ultimas 4 semanas, de gque maneira sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais,
em relacdo a familia, vizinhos, amigos ou em grupo? (circule uma
resposta)

De forma Ligeiramente | Moderadamente | Bastante | Extremamente
nenhuma
1 2 3 4 5

7 - Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas? (circule
uma resposta)

Nenhuma | Muito leve | Leve Moderada Grave Muito Grave
1 2 3 4 5 6

8 - Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu
trabalho normal (incluindo tanto o trabalho, fora de casa e dentro de
casa)?

De maneira Um pouco | Moderademente | Bastante | Extremamente
alguma

1 2 3 4 5




9 - Estas questbfes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem
acontecido com vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questao
por favor dé uma resposta que mais se aproxime da maneira como vocé
se sente. Em relacao as ultimas 4 semanas. (circule um niumero para cada

linha)
Todo A Uma boa | Alguma | Uma Nunca
o] maior | parte do | parte do | pequena
tempo | parte tempo tempo | parte do
do tempo
tempo
a - Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido cheio de
vigor, cheio de vontade,
cheio de forga?
b - Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido uma
pessoa muito nervosa?
¢ - Quanto tempo vocé tem 1 2 3 4 5 6
se sentido tdo deprimido
gue nada possa anima-lo?
d - Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido calmo ou
tranquilo?
e - Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido com muita
energia?
f - Quanto tempo vocé tem 1 2 3 4 5 6
se sentido desanimado e
abatido?
g - Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido esgotado?
h - Quanto tempo vocé 1 2 3 4 5 6
tem se sentido uma
pessoa feliz?
i - Quanto tempo vocé tem 1 2 3 4 5 6
se sentido cansado?

10 - Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a saude fisica ou
problemas emocionais interfiram com as suas atividades sociais (como
visitar amigos, parentes, etc)? (circule umaresposta)

Todo o | A maior parte | Alguma parte Uma pequena Nenhuma parte
tempo do tempo do tempo parte do tempo do tempo
1 2 3 4 5




11 - O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
(circule um namero em cada linha)

Definitiva | A maioria Nao A Definitiva
mente das vezes sei maioria mente
verdadeiro | verdadeiro das falso
vezes
falsa
a - Eu costumo 1 2 3 4 5
adoecer um pouco
mais facilmente que
as outras pessoas
b - Eu sou tao 1 2 3 4 5
saudavel quanto
qualquer pessoa
que eu conhecgo
c - Eu acho que a 1 2 3 4 5
minha saude vai
piorar
d - Minha saude é 1 2 3 4 5

excelente




Anexo 7 - Instrumento Impacto do Cancer — Versao Obtida apds Painel de Juizes para aplicagao na Casuistica

Itens

Discordo

Totalmente

Discordo

Neutro

Concordo

Concordo

Totalmente

1CO7.

Eu aprendi alguma coisa sobre a vida por ter tido cancer

5

1C08.

O fato de ter tido cancer me fez ter incerteza sobre o meu futuro

1C09.

Eu me preocupo com o meu futuro

IC10.

Eu tenho medo de morrer

IC12.

Eu sinto que o tempo da minha vida esta se esgotando

I1C13.

Ter tido cancer me fez perceber que o tempo é precioso

IC14.

Ter tido cancer fortaleceu minha fé religiosa ou minha espiritualidade

IC15.

Depois do cancer, passei a dar valor ao meu corpo

IC16.

Ter tido cancer me fez mais atento com minha saude

IC17.

Eu estou mais consciente sobre problemas fisicos ou mudangas no meu corpo desde que tive o cancer

IC19.

Eu me preocupo com minha saude

1C21.

Eu me preocupo com a volta do cancer ou sobre ter outro cancer

1C22.

Novos sintomas me preocupam, pois pode ser que o cancer tenha voltado

1C24.

Eu estou preocupado(a) de que minha energia ndo tenha voltado ao que era antes de ter o cancer

1C25.

Eu estou incomodado, pois meu corpo ndo pode fazer o que fazia antes do cancer

IC26.

Eu me preocupo com a aparéncia do meu corpo

IC27 Eu me sinto desfigurado

1C28.

As vezes eu visto roupas para esconder partes do meu corpo que eu nd0 quero que os outros vejam

1C29.

Ter tido cancer me fez cuidar melhor de mim mesmo

IC30.

Ter que prestar atengdo a minha saude fisica, atrapalha a minha vida

IC33.

Eu tenho orgulho por ter sobrevivido a um cancer

IC34.

Eu aprendi alguma coisa sobre mim por ter tido um cancer

IC35.

Eu tenho raiva por ter tido um cancer

IC36.

Eu me sinto culpado(a) porque, de alguma forma fui responsavel por ter tido um céancer.

IC37.

Eu sinto que sou um modelo para outras pessoas com cancer
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IC39 Ter tido cancer me fez sentir velho

IC40. Eu sinto culpa por néo ter estado disponivel para minha familia quando eu estava com cancer

IC43. Ter tido cancer tem sido a experiéncia mais dificil na minha vida

IC51. Eu me pergunto porqué tive cancer

IC52. E uma questéo de honra para eu saber porque tive cancer

IC53. Ter tido cancer tornou-se uma razao para fazer mudangas em minha vida

IC54. Por causa do cancer, passei a expressar melhor o que quero

IC55. Por causa do cancer eu tenho mais confianga em mim mesmo

IC56. Ter tido cancer me deu uma diregdo na vida

IC61. Eu dou mais valor aos meus relacionamentos com familiares e amigos do que antes de ter tido cancer

IC62. Eu sinto uma ligacao especial com pessoas com cancer
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IC63. Por ter tido cancer, tornei-me mais compreensivo com que os outros sentem quando ficam gravemente

doentes
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IC64. Ter tido cancer me fez querer ajudar os outros

IC65. Eu sinto que deveria dar alguma coisa em troca para os outros porque eu sobrevivi ao cancer

IC72. Ter tido cancer me impede de fazer atividades que eu gosto (exemplo: viajar, enturmar-me, divertir-me, passar

o tempo com a familia)

IC73. Os sintomas do cancer ou do tratamento interferem na minha vida




