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RESUMO

Leite GC. Traducao e adaptacao cultural do instrumento Supportive Care
Needs Survey Short Form 34. S&do Paulo; 2014. [Dissertacdo de Mestrado-
Fundacédo Antonio Prudente].

O presente estudo tem como objetivo traduzir para a lingua portuguesa e
adaptar culturalmente o instrumento Supportive Care Needs Survey — Short
Form (SCNS-SF34), o qual é composto por 34 questdes, desenvolvido para
avaliar as diferentes areas de necessidades para o paciente com cancer. E
estruturado em cinco dominios: Psicolégico; Sistema de Saude e
Informagédo; Fisico e Vida Diaria; Suporte e Cuidado; e Sexualidade. A
pesquisa foi realizada na Central de Quimioterapia do A.C. Camargo Cancer
Center. Foi um estudo descritivo, caracterizado por duas etapas: a
adaptacdo cultural do instrumento SCNS-SF34; e a analise das propriedades
psicométricas (validade de construto e confiabilidade) da versdo adaptada. A
populacdo é constituida de pacientes portadores de cancer com diagnostico
realizado ha, pelo menos, trés meses, que estejam em quimioterapia,
atendidos na Central de Quimioterapia. Foi utilizada uma amostra né&o
probabilistica. Para a avaliacdo da validade de construto foi realizada a
andlise fatorial, seguida da andlise de confiabilidade com avaliacdo do
coeficiente alfa de Cronbach. Em seguida, foi realizada a avaliacdo da
validade convergente, considerando o instrumento EORTC QLQ-C-30, e
avaliacdo pelo coeficiente de Correlacdo de Pearson. Para avaliacdo da
estabilidade, foi realizado teste-reteste com teste de médias t-student. Foram
entrevistados 115 pacientes. A maioria do sexo feminino (71,3%); com
ensino superior (47,7%); casada (73,9%). O tumor mais frequente foi o tumor
na mama (54,8), e o estadio Il (47,8%). A solucéo da analise fatorial foi com
sete fatores. O coeficiente alfa de Cronbach foi superior a 0,80 em todos os
dominios avaliados. Optou-se por duas questdes permanecerem

separadamente na escala em razdo das avaliacées da analise de construto.



A validade convergente mostrou que a escala apresenta correlacdo com
sintomas do EORTC QLQ-C30. O instrumento mostrou estabilidade, nao
apresentando diferencas significativas entre as duas medidas. Com base
nos dados apresentados, foi possivel concluir que o0 SNCS-SF34 é um
instrumento que estd validado para o idioma Portugués e apresenta
confiabilidade adequada.



SUMMARY

Leite GC. [Translation and cultural adaptation of the Supportive Care
Needs Survey Short Form 34]. Sdo Paulo; 2014. [Dissertacdo de Mestrado-
Fundacao Antbnio Prudente].

This study aims to translate into Portuguese and also to culturally adapt the
Supportive Care Needs Survey Instrument - Short Form (SCNS-SF34), which
consists of 34 questions designed to evaluate the different areas of needs of
cancer patients. This instrument is structured in five domains: Psychological;
Health System and Information; Physical and Daily Life; Support and Care;
and Sexuality. The survey was conducted at the Chemotherapy Center of AC
Camargo Cancer Center. It was a descriptive study, characterized by two
stages: the cultural adaptation of SCNS-SF34 instrument; and the analysis of
the psychometric properties (construct validity and reliability) of the adapted
version. The population consists of cancer patients diagnosed at least three
months prior to the survey, undergoing chemotherapy treatment at the
Chemotherapy Center. A non-probabilistic sample was used. To evaluate the
construct validity we performed a factorial analysis followed by the reliability
analysis based on the evaluation of Cronbach's alpha coefficient. Next, we
conducted the evaluation of the convergent validity, considering the EORTC
QLQ- C-30 instrument, and we also performed a Pearson correlation
coefficient evaluation. To evaluate the stability, we performed test-retest with
Student's t-test. We interrogated 115 patients. The majority was female
(71.3%); with university degree (47.7%); married (73.9%). The most common
tumor was breast cancer (54.8) stage Il (47.8%). The factorial analysis
solution presented seven factors. The Cronbach alpha coefficient was higher
than 0.80 in all domains assessed. We decided to separate two questions in
the scale due to the construct analysis assessments. The convergent validity
showed that the scale correlates with the EORTC QLQ-C30 symptoms. The
instrument showed to be stable, with no significant differences between the
two measures. Based on these data, we concluded that the SCNS-SF34
instrument is validated for Portuguese language and has adequate reliability.
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1  INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, o cancer tornou-se um problema de saude
publica mundial; a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estimou que no
ano de 2030, podem-se esperar 27 milhdes de novos casos de cancer 17
milhdes de Obitos pela doenca, além de 75 milhfes de pessoas vivas com
cancer por ano (Ministério da Saude 2012).

No Brasil, para 2015, sdo esperados 395 mil casos novos sem
considerar os casos de cancer de pele ndo melanoma 204 mil para 0 sexo
masculino e 190 mil para o sexo feminino (Ministério da Saude 2014).

Atualmente, em razdo dos processos terapéuticos utilizados no
tratamento do céancer, ha uma mudanca no paradigma, com a doenca
adquirindo caracteristicas de uma doenca cronica e, em muitos casos,
atingindo a cura, faz surgir uma maior preocupa¢do com a dimensao social
envolvida na recuperacédo completa do estado de saude (NUCCI 2003).

NUCCI (2003) ressalta que o aumento da sobrevida e da
possibilidade de cura exige maior abrangéncia nos estudos e cuidado néo
apenas bioldgico, mas também social e psicologico, buscando o atendimento
das varias necessidades do individuo com cancer. A compreensdo da
natureza e da magnitude do impacto do cancer é fundamental para o
planejamento de suporte de cuidados relacionado com o crescimento da

populacdo de sobreviventes de cancer, cuja necessidade de cuidados pode



se estender por um longo prazo. HARRISON et al. (2011) afirmam que a
identificacdo das necessidades e 0 apoio a estes pacientes é um desafio.

Este aumento da sobrevida ndo € atingido sem consequéncias. O
tratamento do cancer é morbido. Desta forma, a avaliacdo da morbidade do
tratamento € de primordial importancia. Ao considerar a avaliacdo da
morbidade do tratamento, esta pode ser executada sob trés diferentes
aspectos: avaliacdo da qualidade de vida, caracterizacdo da satisfacdo do
paciente com o cuidado, e identificacdo das necessidades de cuidado
(BONEVSKI et al. 2000).

Para LOPES (2011), a sobrevivéncia, as recidivas, as alteracdes da
imagem, os tipos e duracdes de tratamento, a influéncia sobre as atividades
diarias individuais e familiares fazem do cancer, uma doenca que exige o
envolvimento de uma equipe multidisciplinar que forneca cada vez mais os
cuidados as necessidades dos pacientes.

A identificacdo das necessidades de cuidado pode integrar os dois
aspectos — a qualidade de vida (uma vez que expde sintomas e funcdes que
possam estar comprometidas pela doenca e tratamento) e a satisfacdo com
o cuidado (pois indica demandas que devam ser atingidas) (BONEVSKI et
al. 2000).

Como parte integrante do cuidado, a avaliacdo deve ser executada de
forma precisa, sendo a perspectiva do paciente incorporada no processo de
avaliacdo, e a necessidade do paciente considerada como prioridade do

planejamento do cuidado (ERNSTMANN et al. 2009).



A avaliacdo da qualidade de vida proporciona o entendimento do
impacto da doenca nos diferentes aspectos da experiéncia de vida do
individuo. Ja a satisfacdo do paciente avalia a qualidade do cuidado
prestado (BONEVSKI et al. 2000).

Para BOYES et al. (2012), as necessidades de cuidados sé&o
predominantes em um subgrupo de sobreviventes que estdo em processo
de transicdo do tratamento ativo para sobreviventes. A identificacdo e o
manejo das necessidades sdo componentes essenciais do cuidado a saude
de pessoas com cancer (HARRISON et al. 2009).

A avaliacdo do suporte das necessidades, incluindo aspectos fisicos e
psicolégicos de pacientes oncoldgicos, representa 0 primeiro passo para
uma intervencdo adequada (NAKAGUCHI et al. 2013).

Pesquisas apontam que enfermeiros podem ter dificuldades em
identificar algumas necessidades ou sintomas de seus pacientes em
cuidados de rotina, em particular, sintomas psicolégicos. A realizacdo de
pesquisas que avaliem as necessidades dos pacientes utilizando
questionarios para compensar as deficiéncias de comunicacéo podem trazer
beneficios aos pacientes (NAKAGUCHI et al. 2013).

Devido a escassez de estudos que avaliem as diferentes
necessidades dos pacientes com cancer, este projeto tem como objetivo
realizar a adaptacdo cultural do instrumento SCNS-SF34 e verificar suas

propriedades psicométricas.



OBJETIVOS

Adaptar culturalmente o instrumento Supportive Care Needs Survey —
Short Form 34 para a Lingua Portuguesa do Brasil;
Analisar as seguintes propriedades psicométricas do instrumento

adaptado: validade de construto e confiabilidade.



3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 CUIDADOS DE SUPORTE

Cuidados de suporte ao paciente oncolégico € a prevencao e a
gestdo dos efeitos do céancer e o seu tratamento, incluindo o controle dos
sintomas fisicos, psicolégicos e efeitos colaterais em todo o continuo da
experiéncia, desde o diagnostico, o tratamento, até o pds-tratamento
(Multinational Association of Supportive Care in Cancer-MASCC 2013).

As func¢des do cuidados de suporte sdo (MASCC 2013):

. Aliviar os sintomas e complicacdes do cancer;

. Reduzir ou prevenir a toxicidade relacionada ao tratamento;

. Oferecer suporte de comunicagdo aos pacientes sobre sua doenca e
prognaostico;

. Facilitar a participacdo ativa dos pacientes, proporcionando-lhes
beneficios;

. Reduzir a carga emocional de pacientes e cuidadores;

. Oferecer auxilio aos sobreviventes do céncer com problemas

psicoldgicos e sociais (MASCC 2013).

REAM et al. (2008) definem cuidados de suporte como requisitos para
0os cuidados durante a doencga e o tratamento, controlando os sintomas e
efeitos colaterais, permitindo adaptacdo e enfrentamento, otimizando a

compreensao e a tomada de decisdes. LORENZ (2008) acrescenta também



a definicdo de cuidados de suporte o0 envolvimento psicossocial, a
espiritualidade e os desafios deste processo.

Considerando que existe uma crescente atencéo dirigida a descrever
as necessidades ndo atendidas de pessoas com cancer, € importante
verificar a possibilidade de intervir e reduzir a insatisfacdo desse individuos
(CAREY et al. 2012).

A avaliacdo das necessidades permite a identificacdo e a priorizacao
de areas que precisam de atendimento, o que pode ser valioso no contexto
atual, no qual, a demanda €& crescente e supera a capacidade de
atendimento. Assim, ao identificar grupos com demandas maiores, é
possivel o estabelecimento de intervengcbes, o que pode permitir a
prevencado de complicacbes (SANSON-FISHER et al. 2009).

De acordo com NEUMANN et al. (2010), enfermeiros e médicos séo
capazes de reduzir as necessidades de informacdes, estabelecendo uma
relacdo com o paciente de confianca, de carinho e de empatia por meio do
desenvolvimento de identificacdo destas necessidades.

Pacientes reportam necessidades de cuidados anos apdés o
diagnéstico. As relacbes complexas entre a assisténcia ao paciente,
sistemas de saude, necessidades de informacédo e fatores psicoldgicos
destacam o papel do médico, no sentido de garantir que 0s pacientes
estejam satisfeitos com seu tratamento e que o0s cuidados oferecidos
estejam se ajustando com o decorrer do tempo (MCDOWELL et al. 2010).

A complexidade na tomada de decisbes surge com base em varios

fatores, isto €, as caracteristicas da doenca, as caracteristicas individuais do



paciente e as decisdes médicas. Pacientes e médicos podem nédo chegar ao
acordo de quais fatores sdo mais importantes; segundo pesquisas, meédicos
podem nao ser capazes de avaliar as necessidades dos pacientes
(FINCHAM et al. 2005; ZAFAR et al. 2008).

A realizacdo de um processo formal de cuidados de suporte pode
melhorar a comunicacdo entre médicos e pacientes, a implementacéo
destes processos pode ndo s6 dar aos profissionais de saude informacdes
de que eles precisam como também trazer beneficios aos pacientes,
ressalta-se também a importancia que ndo deve ser transmitido ao paciente
somente o0 que os médicos acreditam que o paciente precisa saber, mas sim
as necessidades que o proprio paciente identificar (JONES et al. 2011).

Segundo TADMAN e ROBERTS (2007a), as prioridades de
informacé&o para os pacientes sao:

- A extensdo da doenca,;

- O resultado do tratamento e o0 prognadstico;

- Os efeitos colaterais do tratamento;

- Os tipos de tratamentos disponiveis;

- Efeitos do tratamento na vida social e atividades diarias;

- Autonomia pessoal e o retorno a vida normal.

A divulgacdo de informacdo ao paciente com cancer é essencial ao
cuidado e desempenha um papel fundamental no atendimento, dada a
importancia deste processo é imprescindivel a existéncia de instrumentos

para avaliar 0 quanto os pacientes necessitam de informacées (ARRARAS



et al. 2004). E essencial que os profissionais reconhe¢cam as necessidades e
fornecam as informacdes necessarias (MILLS e SULLIVAN 1999).

Percebe-se que as necessidades podem diferir de um individuo para
0 outro, de acordo com a sua histéria de vida, recursos internos e a idade
em que se encontra. A necessidade de enfrentar o diagndstico do cancer, o
prolongado e dolorido tratamento e também, a qualguer momento, o risco de
recidivas e intercorréncias representam a vivéncia de novas situacoes e
grande dificuldade pessoal e social. Para os idosos hd o medo da
dependéncia permanente, jA 0s mais jovens o cancer pode significar uma
ameaca a seus planos de vida, carreira profissional, sexualidade e familia
(NUCCI 2003).

O estresse psicossocial ndo depende necessariamente da
malignidade ou prognostico da doenca. Pacientes com bom prognostico
podem relatar o mesmo ou até maior sofrimento que os pacientes com pior
prognoéstico (MERGENTHALER et al. 2011). Diretrizes atuais recomendam a
avaliacdo de necessidades psicossociais para prevenir o aumento de
disturbios mais graves (National Comprehensive Cancer Network - NCCN
2014a).

O impacto do diagndstico e tratamento do cancer nas atividades
diarias é drastica, estudos apontam a necessidade de prestar apoio e
intervencdes para ajudar os pacientes a manter suas atividades, porque
precisam e ou porque gostam (CHEN e CHANG 2012). O desenvolvimento
destas intervencfes e 0 apoio para estes pacientes manterem suas rotinas

diarias, revertendo ou diminuindo as mudancas que s&o vistas como



negativas e os capacitando para que experimentem estas mudang¢as como
algo positivo, pode certamente melhorar sua qualidade de vida (SHAHIDI et
al. 2014).

De acordo com SANSON-FISHER (2000), a aplicacdo padronizada de
um instrumento de avaliagdo em centros de tratamento pode originar um
valioso conjunto de dados sobre as necessidades dos pacientes. Pode
incluir mudancas estruturais na prestacdo de cuidados, melhorias em
diversos aspectos, como na habilidade de interacdo de profissionais de
saude, acesso aos recursos ou fornecimento de feedback para os médicos.
E provavel que as necessidades de um paciente com cancer nunca sejam
plenamente atendidas, e que niveis de necessidades ndo atendidas sejam
sempre detectadas. Assim, evidencia-se a importancia de monitoramento
constante, para que 0s servicos de saude e profissionais possam
implementar e tornar dindmico os componentes de cuidados em oncologia
gue melhor atendam as necessidades dos pacientes.

A organizacdo da estrutura de suporte de cuidados favorece uma
melhor gestdo do atendimento ao paciente com cancer e, por intermédio de
um monitoramento continuo e regular, poderia ser uma ferramenta para
melhorar os cuidados de suporte (SCOTTE et al. 2013).

Pacientes com a imagem corporal prejudicada, que apresentam
deficiéncia fisica e social mostram-se mais vulneraveis, desta forma,
necessitando de um maior suporte de cuidado (SCHMID-BUCHI 2013).

Neste contexto observa-se também que em pacientes com cancer, a

disfuncéo sexual € um problema comum frequentemente relacionado ao tipo
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de cancer ou ao tratamento proposto, a fadiga e a mudanca na imagem
corporal, a depressao ou a angustia acerca da cura e sobrevida, da familia e
das financas (MACIEIRA e MALUF 2008). Ainda para MACIEIRA e MALUF
(2008), a vivéncia da sexualidade € um dos aspectos essenciais do
desenvolvimento humano, presente desde o nascimento até a morte.

Estudos revelam a necessidade de abordar a sexualidade dos
pacientes, neste ambito, h4 uma escassez de instrumentos que avaliam a
funcdo sexual. O contexto da doenca e do tratamento sdo altamente
estressantes, com alteracdes fisicas, fisioldgicas, intrapessoal e interpessoal
(JANKOWSKA 2013).

Para BURKE e GUSTASON (2007), as questbes relacionadas a
sexualidade e a funcdo sexual podem surgir a qualquer momento, é
importante notar que os problemas com a funcdo sexual podem néao ser
resultado do diagnostico e tratamento por si s6. Problemas preexistentes
podem ser agravados pelo diagnéstico do cancer. TURNER (2003) afirma
que muitos profissionais podem ndo assumir sua dificuldade em lidar com
questbes sobre sexualidade, preferindo abordar sobre questdes do
tratamento, estes ndo possuem habilidades e confianca suficientes para lidar
com esse assunto de forma eficaz.

O restabelecimento da sexualidade € um passo essencial da
reestruturacdo da identidade, do senso de normalidade e bem-estar do

paciente, melhorando sua qualidade de vida (MACIEIRA e MALUF 2008).
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E evidente que as necessidades de cuidado do paciente precisam ser
avaliadas. Dessa forma, foram desenvolvidos instrumentos que avaliam as

necessidades de cuidado e sdo apresentados a seguir.

3.2 INSTRUMENTO DE CUIDADOS DE SUPORTE

Com o objetivo de avaliar as diferentes areas de necessidades para o
paciente com cancer, foi desenvolvido, na Australia, o0 instrumento
Supportive Care Needs Survey — Short Form 34 (SCNS-SF 34) composto
por 34 itens, estruturado em cinco dominios: Psicolégico; Sistema de Saude
e Informacdo; Fisico e Vida Diaria; Cuidado e Suporte; e Sexualidade
(BONEVSKI et al. 2000; GIRGIS et al. 2012). Cada item é precedido de uma
questao, com as seguintes opc¢des de resposta: “Nao preciso, ndo aplicavel”
(1); “Néo preciso, satisfeito” (2); “Baixa necessidade (3); “Moderada
necessidade” (4) e “Alta necessidade” (STEGINGA et al. 2001).

O SCNS-SF34 foi desenvolvido principalmente para facilitar a rotina
na avaliacdo das necessidades de pacientes com cancer em clinicas. E
importante notar que SCNS-SF34 mostrou uma concordancia quase perfeita
na proporcdo dos pacientes que identificaram necessidades de cuidados,
permitindo que os profissionais de saude adaptem cuidados especificos
identificados pelos seus pacientes (BOYES et al. 2009).

Pesquisadores aplicaram este instrumento para avaliacdo das
necessidades em tumores especificos como o céancer de préstata

(STEGINGA et al. 2001; SMITH et al. 2007; REAM et al. 2008; SCHOFIELD



12

et al. 2012) para cancer de mama (AU et al. 2011; SCHMID-BUCHI et al.
2013; LI et al. 2013) e para cancer de pulmao (MAGUIRE et al. 2013).

Conforme afirma BONEVSKI et al. (2000), a avaliacdo das
necessidades abrange a qualidade de vida, a qualidade no atendimento e
impacto da doenca na vida do individuo. A finalidade do instrumento original
SCNS era proporcionar uma avaliacdo direta e abrangente destes itens. Foi
baseado no instrumento Cancer Needs Questionnaire (CNQ) que ¢é
composto por 52 questdes e pelos dominios Psicoldgico, Sistema de Saude
e Informacdo, Fisico e Vida Diaria, Cuidado e Suporte e Comunicacéo
Interpessoal.

Segundo MORRISON et al. (2012), instrumentos que avaliam as
necessidades de pacientes com cancer, além de identifica-las, devem ser
relevantes e de impacto para cada paciente. Estas necessidades sao vistas
como genéricas e, de acordo com pesquisas, 0S pacientes possuem
preocupacdes em relacdo ao futuro e isto deve ser abordado pela equipe de
saude, afirmam também que mulheres e jovens possuem mais
necessidades. A amostra representativa desta populacdo € mais dificil em
razdo da complexidade da doenca, tratamento e efeitos colaterais. O
instrumento deve ser simples de aplicar, com funcéo preditiva e deve ser
inserido na prética diaria assistencial.

Como ja citado anteriormente neste trabalho, o instrumento SCNS
também é utilizado para diagndésticos especificos como o cancer de mama.
Em pesquisa realizada por BUC SCHMID-BUCHI et al. (2013), evidenciam-

se que as necessidades dos pacientes com cancer de mama podem ser
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identificadas de forma abrangente e também especifica, fornece uma base
para a avaliacdo e educacdo na pratica clinica, permitindo a deteccéo
precoce de pacientes vulneraveis, de risco e com necessidades a serem
atendidas, proporcionando aos pacientes uma assisténcia oportuna e
apropriada. O cancer de mama € um desafio e uma experiéncia individual,
variando de paciente para paciente o grau das necessidades. Sendo
importante identifica-las no momento em que surgem.

Para AU et al. (2011), reconhecer as necessidades durante o
tratamento e recuperacdo, permite identificar falhas atuais nos servicos de
saude, assim, desta forma, desenvolver intervencdes diretas para preencher
possiveis lacunas, otimizando o uso de recursos para servigcos que nao sao
necessarios ou subutilizados realocando-os para atender as necessidades
dos pacientes. A experiéncia de mulheres recém-diagnosticadas com cancer
de mama esta relacionada a varias incertezas, um processo de transicao de
saude a doenca, e o conhecimento insuficiente do diagnostico e dos
sintomas (YUSUF et al. 2013).

Segundo BOYES (2012), a literatura atual ndo permite conclusdes
sobre resultados, reflete problemas nas intervencdes, selecdo das amostras
ou indicam que as necessidades sdo sequelas do diagnostico de céancer.
Resultados inconclusivos sugerem que mais estudos devam ser descritos,
abordando as necessidades néo atendidas do paciente com cancer.

O SCNS-SF34 nao esta validado para o idioma Portugués, e observa-se
uma escassez de estudos que avaliem a necessidade de cuidados em

pacientes com cancer. Desta forma, este projeto tem como objetivo, realizar
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a adaptacao cultural do instrumento e verificar as propriedades

psicomeétricas.

3.3 TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL

Pesquisas na é&rea médica utilizam questionarios que foram
desenvolvidos em diversos paises, ndo se atentando para o processo de
traducéo, adaptacao cultural e validagcdo. Consequentemente, podendo levar
a resultados e a conducdes incorretas. E importante que o pesquisador
esteja familiarizado com as etapas citadas acima para a utilizagao correta de
guestionarios em sua pesquisa (DUARTE et al. 2003).

O questionario € um dos instrumentos de pesquisa de captacéo de
informagcbes mais utilizado por sua praticidade e pelo baixo custo de
aplicacdo, porém, € necessério assegurar que 0 questionario seja eficaz e
preciso, duas caracteristicas de medicdo devem ser consideradas: a
validade e a confiabilidade FREITAS e RODRIGUES (2005).

Em virtude do aumento no numero das pesquisas, houve a
necessidade de adapta-los para outras linguas e culturas. Para a adaptacao
cultural de um questionario € necessario seguir um processo para se manter
o instrumento original semelhante do instrumento a ser adaptado. Os itens
ndo devem apenas sofrer a traducdo da lingua, mas também a adaptacao
cultural (BEATON et al. 2000).

A seguir, 0 processo de traducao e adaptacdo cultural descrito por

(BEATON et al. 2000):
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o A traducdo do instrumento deve ocorrer por, pelo menos, dois
tradutores independentes, permitindo assim deteccdo de erros e
interpretacdes diferentes de itens ambiguos do original.

o Na sequéncia, deve ocorrer a retrotraducédo ou back-translation, que
deve ser realizada por pessoas que sdo fluentes no idioma do
instrumento original, devem desconhecer o material e intengdes do
processo para que nao sofra qualquer tipo de influéncias como
expectativas ou preconceitos, proporcionando uma traducdo reversa
de maior qualidade.

o Apoés as traducdes é necessaria a formacdo de um comité, isto €, uma
reunido de consenso, na qual devem ser verificadas discrepancias e
comparacao entre o questionario original e as traducdes, e decidirdo
uma versao final para ser aplicada.

o A fase final do processo de adaptacdo € o pré-teste, ou seja, a fase
piloto que deve ser aplicada a uma quantidade menor de pacientes
gue da amostra total e apés o preenchimento do instrumento deve ser
perguntado a cada paciente sua opinido sobre cada questéao.

E para finalizar, deve ser construido um instrumento consistente,

confiavel e valido.

3.3.1 Validade
A validade estéa relacionada a um instrumento de medicao, verificando
se este é capaz de medir de forma exata o que se deseja medir, um

instrumento valido é confidvel, ndo podendo ser extravagante, incoerente e
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inexato. De acordo com LOBIONDO-WOOD e HABER (2001), existem trés

tipos de validade dependentes da informacéo fornecida e do propdsito do

investigador que serao citadas a seguir:

3.3.2

Validade de conteudo, verifica se a ferramenta de medi¢cdo e as
questdes que ela aborda representam o que o pesquisador pretende
medir. Para HAIR et al. (2005), seu objetivo é garantir que a selecao
de itens inclua além das questbes empiricas, as consideracdes
praticas e tedricas.

Validade de construto se refere ao grau em que um instrumento se
relaciona de forma consistente com outros instrumentos derivados da
mesma teoria. Seu estabelecimento € um processo complexo que
pode envolver teste de hip6tese, fator analitico, convergente e
divergente, e abordagem de grupos contrastados (LOBIONDO-WOOD
e HABER 2001). Conforme citado por HAIR et al. (2005), a validade
convergente avalia o grau em que dois instrumentos do mesmo
conceito se correlacionam e validade divergente é o grau em que dois
conceitos similares séao diferentes.

Validade relacionada com critério indica a relacdo do comportamento
real do sujeito da pesquisa com o desempenho do sujeito da pesquisa

sobre o instrumento (LOBIONDO-WOOD e HABER 2001).

Confiabilidade

Indica 0 quanto uma variavel € consistente com o0 que se pretende

medir. Se diferencia da validade, ou seja, ndo se relaciona com o que deve
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ser medido, mas o modo como é medido. A confiabilidade diz respeito a
coeréncia, precisdo, estabilidade, equivaléncia e homogeneidade (HAIR et
al. 2005).

De acordo com LOBIONDO-WOOD e HABER (2001), para uma
escala ser classificada como confiavel ela deve possuir trés atributos:

o Estabilidade: é a capacidade de apresentar resultados iguais ap6s a
realizacdo de um novo teste e em momento distinto, uma forma de
avaliar a estabilidade é aplicando o teste-reteste.

o Equivaléncia: refere-se ao uso de instrumentos paralelos ou
equivalentes, porém a ferramenta mantém os mesmos resultados.

o Homogeneidade: certifica que as questdbes de uma escala se
correlacionam ou se complementam, significando ser uma escala
unidimensional.

A investigacdo da confiabilidade pode ocorrer por meio do emprego
de um dos procedimentos estatisticos mais utilizados, o coeficiente alfa de
Cronbach, que foi apresentado em 1951 por Lee J. Cronbach (FREITAS e
RODRIGUES (2005). O Alfa de Cronbach é a medida de confiabilidade que
varia de 0 a 1, sendo os valores de 0,60 a 0,70 os limites de aceitabilidade

(HAIR et al. 2005).
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4 MATERIAL E METODO

Foi um estudo quantitativo, descritivo e transversal, caracterizado por
duas etapas:
o Adaptacéo cultural do instrumento Supportive Care Needs Survey-
Short Form (SCNS-SF 34);
o Andlise das propriedades psicométricas (validade de construto e

confiabilidade) da versdo adaptada.

4.1 ADAPTACAO CULTURAL DO INSTRUMENTO

O SCNS-SF 34 é um instrumento composto por 34 questdes, que
avalia as necessidades de pacientes com diagnoéstico de céancer, as
respostas sdo em alternativas: “N&ao preciso, nao aplicavel” (0); “Nao preciso,
satisfeito” (1); “Baixa necessidade (2); “Moderada necessidade” (3) e “Alta
necessidade” (4) (BONEVSKI et al. 2000).

O instrumento é composto por cinco dominios (BONEVSKI et al.
2000)

Dominio Psicolégico: auxilio nas necessidades emocionais,
incluindo aconselhamento e suporte, questbes do respectivo dominio

descritas no Quadro 1.
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Quadro 1 - Questbes que correspondem ao dominio Psicolégico do

Instrumento SCNS-SF34. Sdo0 Paulo 2014.

Questbes | Original Aplicado na casuistica
6 Anxiety Ansiedade
7 Feeling down or depressed Sentindo-me deprimido ou pra baixo
8 Feelings of sadness Sentimentos de tristeza
9 Fears about the cancer spreading Medo do céncer se espalhar
10 Worry that the results of treatment Preocupacéo com o resultado do
are beyond your control tratamento, que esta além do meu
controle
11 Uncertainty about the future Incerteza sobre o futuro
12 Learning to feel in control of your Aprendendo a sentir-me no controle da
situation situacéo
13 Keeping a positive outlook Manuten¢éo de uma viséo positiva
sobre a situagéo
14 Feelings about death and dying Sentimentos sobre a morte e 0 morrer
17 Concerns about the worries of Preocupacdes com pessoas proximas

those close to you

Dominio Sistema de Saude e Informacgéao:

informagao sobre

diagnéstico, exames, apoio psicolégico, assuntos familiares, questdes

financeiras, questfes do dominio descritas no Quadro 2.
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Quadro 2 - Questbes que correspondem ao dominio Sistema de Saude e
Informacao do Instrumento SCNS-SF34. Sao Paulo 2014.

Questbes | Original Aplicado na casuistica

23 Being given written information about | Receber informacédo sobre os aspectos
the important aspects of your care importantes do meu cuidado

24 Being given information (written, Receber informacéo (escrita,
diagrams, drawings) about aspects of | esquemas, desenhos) sobre os
managing your illness and side- aspectos do cuidado com a doenga e
effects at home efeitos colaterais em casa

25 Being given explanations of those Receber informacao sobre os exames
tests for which you would like
explanations

26 Being adequately informed about the | Receber informacdo adequada sobre os
benefits and side-effects of beneficios e efeitos colaterais antes de
treatments before you choose to have | escolher
them

27 Being informed about your test results | Receber informacé&o sobre os
as soon as feasible resultados dos exames, logo que

possivel

28 Being informed about cancer which is | Receber informag&o que o cancer esta
under control or diminishing (that is, sob controle ou diminuindo
remission)

29 Being informed about things you can Receber informacéo sobre as coisas
do to help yourself to get well que eu possa fazer para ficar bem

30 Having access to professional Ter acesso a aconselhamento
counselling (eg psychologist, social profissional (por exemplo, psicélogo,
worker, counsellor, nurse specialist) if | assistente social, enfermeiro) se eu,
you, family or friends need it familia ou amigos necessitar

32 Being treated like a person, not just Ser tratado como uma pessoa nao
another case apenas como um caso ou nimero

33 Being treated in a hospital or clinic Ser tratado em um hospital ou clinica
that is as physically pleasant as mais agradavel possivel
possible

34 Having one member of hospital staff Ter um membro da equipe do hospital

with whom you can talk to about all
aspects of your condition, treatment

and follow-up

com gquem eu possa conversar sobre
todos os aspectos da minha condigéo,

tratamento e acompanhamento
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Dominio Fisico e Vida Diéria: incluindo enfrentamento de sintomas e

efeitos colaterais do tratamento,

identificamos as questdes deste dominio.

no Quadro 3 demonstrado abaixo

Quadro 3 - Questdes que correspondem ao dominio Fisico e Vida Diéaria do

Instrumento SCNS-SF34. S3o0 Paulo 2014.

Questbes | Original Aplicado na casuistica

1 Pain Dor

2 Lack of energy/ tiredness Falta de energia ou cansago

3 Feeling unwell a lot of the time Sentindo-me mal a maior parte do tempo
4 Work around the home Trabalhar

5 Not being able to do the things N&o ser capaz de fazer as coisas que

you used to do

costumava fazer

Cuidado e Suporte: necessidade de suporte em relacdo a familia,

aos amigos e a profissionais, no Quadro 4 sdo descritas as questbes deste

dominio.

Quadro 4 - Questdes que correspondem ao dominio Cuidado e Suporte do

Instrumento SCNS-SF34. Sao Paulo 2014.

Questdes

Original

Aplicado na casuistica

18

More choice about which cancer
specialist you see

Escolha sobre o médico responsavel
pelo tratamento

19 More choice about which hospital you | Escolha sobre o hospital onde faco o
attend tratamento

20 Reassurance by medical staff that the | Receber orientagédo da equipe médica
way you feel is normal sobre o que eu sinto é normal

21 Hospital staff attending promptly to Equipe do hospital atender prontamente
your physical needs as minhas necessidades fisicas

22 Hospital staff acknowledging, and Equipe do hospital reconhecer e

showing sensitivity to, your feelings
and emotional needs

mostrar sensibilidade aos meus
sentimentos e necessidades
emocionais




22

Sexualidade: relacionamentos interpessoais e habilidades de
comunicacdo. A seguir, no Quadro 5, identificamos as questbes deste

dominio.

Quadro 5 - Questdes que correspondem ao dominio Sexualidade do
Instrumento SCNS-SF34. Sao Paulo 2014.

Questbes | Original Aplicado na casuistica

15 Changes in sexual feelings Mudanca no desejo sexual

16 Changes in sexual relationships Mudanca na atividade sexual

31 Being given information about | Receber orientacdo sobre relacdes
sexual relationship sexuais

4.1.2 Processo de traducdo e adaptacdo cultural do SCNS-SF 34
Traducédo do SCNS-SF 34

O instrumento SCNS-SF 34 estava disponivel em inglés (Anexo 1) e
foi solicitada a professora Afaf Girgis autorizacéo para a traducéo (Anexo 2).

Foram realizadas as duas traducdes do instrumento em Lingua
Inglesa para o idioma Portugués do Brasil por dois tradutores, que possuem
a Lingua Portuguesa como lingua nativa, sendo duas traducgbes
independentes. Os tradutores eram duas enfermeiras com aproximadamente
15 anos em Oncologia.

As traducdes foram comparadas e foi elaborada uma versdo do
instrumento encaminhada para a retrotraducao ou back-translation.

O instrumento foi traduzido para o inglés por dois tradutores que
possuem o Inglés como lingua nativa e também foram traducgbes
independentes. Os tradutores eram leigos e nao tiveram conhecimento

prévio do instrumento na sua versao original.
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As versbes geradas na retrotraducdo foram comparadas com a
versao original para verificar as discrepancias.

Foi realizada uma reunido de consenso entre os pesquisadores para
determinar a versao preliminar para o teste-piloto.

A seguir, o questionario foi aplicado em 15 pacientes, segundo a
recomendacdo de DEWOLF et al. (2009), com 0s mesmos critérios de
incluséo determinados para a fase de validacédo do estudo.

Os critérios de elegibilidade foram os mesmos utilizados para a etapa

de validacao e seréo descritos posteriormente.

4.2 ANALISE DAS PROPRIEDADES DE MEDIDA DA VERSAO

ADAPTADA

Para a andlise das propriedades de medida da versao adaptada, o
instrumento SCNS-SF 34 foi aplicado na casuistica em dois momentos (no
segundo momento o instrumento foi para avaliagcdo da reprodutibilidade que

sera descrita no item Confiabilidade).

4.2.1 Local de estudo
O estudo foi realizado na Central de Quimioterapia do A.C. Camargo
Cancer Center. O hospital é especializado em oncologia, possui 440 leitos e

esta situado na cidade de Sao Paulo.



24

4.2.2 Populagéo de estudo

A populacdo é constituida de pacientes portadores de cancer com
diagnoéstico realizado ha, pelo menos, trés meses; que estejam em
quimioterapia; atendidos na Central de Quimioterapia. Esta amostra foi
assim determinada para se aproximar dos critérios do estudo original do

instrumento realizado por BONEVSKI et al. 2000.

4.2.3 Amostra

Amostra ndo probabilistica de conveniéncia. A amostra envolveu 115
pacientes com cancer, com diagnostico ha, pelo menos, trés meses.

Foram entrevistados pacientes do Sistema Unico de Satde (SUS) e

pacientes de servi¢o privado e particular.

4.2.4 Critérios de elegibilidade
o Critérios de incluséo:
- Pacientes com cancer, maiores de 18 anos, com diagndstico ha,
pelo menos, trés meses, em terapia antineoplasica farmacoldgica,
- Estadiamento de | a lll;
- Abordados no ambulatério do Nucleo de Quimioterapia na Torre
Tamandaré (SUS) e na Matriz (servico privado e particular).
o Critérios de excluséo:

- Pacientes analfabetos.
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Optou-se pelo critério de elegibilidade de diagndstico ha, pelo menos,
trés meses, em razdo da hipétese de pessoas recém diagnosticadas,
vivenciarem a doenca de maneira distinta, e portanto, apresentarem

necessidades diferentes.

4.2.5 Coletade dados

A coleta de dados foi iniciada ap0s o projeto receber o parecer
favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo (Ref.: Projeto de
Pesquisa n° 1782/13), (Anexo 3) de acordo com Resolucdo N.° 466/12 e
Resolucdo CNS 251/97 do Ministério da Saude. A coleta de dados ocorreu

no periodo de janeiro a maio de 2014.

4.2.6 Procedimentos
Os pacientes foram abordados pela pesquisadora no ambulatério do

Nucleo de Quimioterapia e a coleta de dados seguiu os passos descritos

abaixo:

1 Os critérios de elegibilidade para o estudo foram verificados;

2 Os pacientes foram convidados a participar do estudo;

3 A leitura e a assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido

(Apéndice 1) foram realizadas;

4 O paciente foi orientado a realizar o preenchimento do instrumento
SCNS-SF34 (Anexo 4). Para os pacientes com deficiéncias fisicas
gue impediam o preenchimento do questionario, a pesquisadora

realizou a leitura do questionario e preenchimento.
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O formulario EORTC QLQ-C30 (Anexo 5) foi preenchido;

Por fim, a pesquisadora preencheu os dados sociodemograficos
tomando-se por base a entrevista (para a obtencédo de dados para o
preenchimento do Critério de Classificacdo Econbmica Brasil); e
obteve os dados clinicos para preenchimento da Ficha Clinica
(Apéndice 2), valendo-se de consulta ao prontuario eletronico;
seguindo esta ordem de aplicacdo para todos participantes.

A segunda aplicacdo ocorreu apos dez dias da primeira entrevista, foi
enviado o questionario SCNS-SF34 para 75 pacientes, via Correio,
ap0s 5 dias a entrevistadora realizou contato telefébnico para
comunicar o envio, desta forma, os pacientes deveriam responder o
guestionario e devolvé-los pelo Correio.

Os dados foram registrados em Banco de Dados do Programa SPSS

versao 21.0.

ANALISE ESTATISTICA

Para a analise das propriedades de medida da versdo adaptada,

foram utilizados como referencial tedrico as recomendagées de MCDOWELL

e NELL (2006), STREINER e NORMAN (2008), e WALTZ et al. (2010).

4.3.1 Validade de Construto

1)

Para atestar a validade de construto, optou-se por:

Analise fatorial confirmatoria;
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2) Avaliacdo da validade convergente;
3) Teste de hipoteses.

A andlise fatorial confirmatdria que tem por objetivo verificar se a
estrutura de fatores do instrumento original mantém-se apos a traducao para
a lingua alvo, no caso, o portugués.

Para avaliacdo da validade convergente foi utilizado o Coeficiente de
Correlacdo de Pearson entre as escalas do instrumento SCNS-SF 34 e o
instrumento de qualidade de vida EORTC QLQ-C30.

Uma vez que a escala SCNS-SF34 avalia necessidades de cuidado e
o instrumento EORTC QLQ-C30 avalia sintomas e Funcao, esperamos uma
correlacdo entre sintomas e necessidades de cuidado, e funcdes e
necessidades de cuidado.

Foi realizado o teste de hipGteses para avaliar a capacidade do
instrumento SCNS-SF 34 em distinguir grupos com caracteristicas clinicas
distintas (validade discriminante). Para o teste de hipoteses foi utilizado o

teste t-student ou ANOVA, a depender do numero de categorias da variavel.

4.3.2 Confiabilidade

A confiabilidade foi avaliada sob dois aspectos: a estabilidade
(reprodutibilidade) e a homogeneidade pelo teste Alfa de Cronbach.

Para avaliacdo da reprodutibilidade foram comparadas as médias na
pontuacdo das escalas do instrumento SCNS-SF34 em um grupo submetido
ao teste e ao reteste. O instrumento foi reaplicado entre 10 e 15 dias apos a

aplicacdo da primeira entrevista, a fim de avaliar a estabilidade do
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instrumento. Foi realizado teste de médias para medidas repetidas para a
analise estatistica desta fase.

Para a avaliacdo da confiabilidade foi calculado o coeficiente alfa de
Cronbach para as escalas do instrumento SNCS-SF 34. O valor ideal foi

0,70 para a comparacao entre grupos.
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5 RESULTADOS

51 TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL

A traducdo foi realizada segundo os procedimentos descritos no
método. E possivel consultar os resultados obtidos na tradugio,
retrotraducéo e consenso no Apéndice 3.

Apés a reunido de consenso foi obtida uma verséo para a fase piloto.
A versdo foi entdo aplicada em 15 pacientes, e os resultados sao

apresentados a seguir.

Fase Piloto
As caracteristicas sociodemogréficas da amostra estdo apresentadas
na Tabela 1. A amostra foi constituida na maioria por mulheres, com ensino

superior e com classificacdo socioecondmica B, segundo o Critério Brasil.
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Tabela 1 - Distribuicdo dos pacientes quanto as caracteristicas
sociodemogréficas. Sdo Paulo 2014

Variavel Categoria N %
Sexo Feminino 10 67,0
Masculino 5 33,0
Idade Até 50 anos 9 60,0
51 ou mais 6 40,0
Escolaridade Fundamental 2 13,0
Médio 8 53,5
Superior 5 33,3
Classificacéo A 2 13,3
Socioeconbmica B 8 53,5
C 5 33,0
Total 15 100,0

Dentre os pacientes entrevistados na fase piloto, o diagnéstico mais
frequente foi o de cancer de mama (40,0% do total), seguido do cancer
colorretal (20,0%) e sarcomas (13%).

Foi aplicado um roteiro (Apéndice 4) para identificar as dificuldades de
compreensao da escala. Do total de pacientes entrevistados, oito (53,3%)
fizeram observacfes ou relataram dificuldades.

As questdes que foram apontadas como de dificil compreensao foram
revistas e sua redacdo foi modificada. O Quadro 1, a seguir, apresenta as
questbes originais, sua versdo na fase piloto e os ajustes realizados
posteriormente & observacdo realizada ap6s as entrevistas. E importante
destacar que ainda que os pacientes tenham apontado que as questdes
tenham sido de dificil compreensdao, eles nao realizaram sugestfes quanto a

modificacdo para a correcdo das frases.
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Quadro 6 - Questdes do SCNS-SF34 que foram apontadas pelos pacientes
como de dificil compreenséo na fase piloto: redacao original e versédo apos a

correcdo. Sao Paulo 2014

Versao apés a

Questao Original Versao da Fase Piloto .
Correcéo

4 Work around the home Trabalha perto de casa Trabalhar

10 Worry that the results of  Preocupacéo de que os Preocupacgédo com o
treatment are beyond resultados do tratamento  resultado do tratamento,
your control estdo além do seu gue esta além do meu

controle controle

13 Keeping a positive Mantendo uma visao Manutenc¢éo de uma

outlook positiva visdo positiva sobre a
situacao

15 Changes in sexual Mudanca no desejo Mudancas nos
feelings sexual sentimentos sexuais

16 Changes in your sexual Mudancas nas relacdes Mudanca na atividade
relationships sexuais sexual

18 More choice about which  Maior escolha sobre com Escolha sobre o médico
cancer specialists you guais especialistas em responsavel pelo
see cancer vocé se consulta  tratamento

19 More choice about which  Maior escolha sobre qual Escolha sobre o hospital
hospital you attend hospital vocé frequenta onde faco o tratamento

20 Reassurance by medical Ter assegurado pela Receber orientacao da
staff that the way you equipe médica que a equipe médica sobre o
feel is normal forma como vocé se que sinto é normal

sente é normal

Também destacamos a observacdo de uma paciente com 41 anos, e
cancer de mama. Ela relatou a redacdo do texto “como resultado de ter
cancer” e tal situacdo causou-lhe desconforto, pois a paciente considera que
nao apresentava mais cancer, pois o fora removido na cirurgia. Como esta
observacao foi a Unica realizada na fase piloto, foi considerado que pode ter
sido uma observacdo desta paciente em razdo de caracteristicas da
trajetéria da doenca.

Ao final desta avaliacdo, considerou-se que o0 instrumento foi
devidamente traduzido e adaptado,

e disponivel para a validacéo

psicométrica. O Quadro 2 apresenta a versdo do SCNS-SF34.
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versdo original e versdo para aplicacdo na

casuistica.
Questéo Verséo original Versdo para aplicacdo na casuistica
1 Pain Dor
2 Lack of energy/tiredness Falta de energia ou cansago
3 Feeling unwell a lot of the time Sentindo-me mal a maior parte do tempo
4 Work around the home Trabalhar
5 Not being able to do the things you used to do N&o ser capaz de fazer as coisas que
costumava fazer
6 Anxiety Ansiedade
7 Feeling down or depressed Sentindo-me deprimido ou para baixo
8 Feelings of sadness Sentimentos de tristeza
9 Fears about the cancer spreading Medo do céncer se espalhar
10 Worry that the results of treatment are beyond Preocupacgéo com o resultado do tratamento,
your control gue esta além do meu controle
11 Uncertainty about the future Incerteza sobre o futuro
12 Learning to feel in control of your situation Aprendendo a sentir-me no controle da situagéo
13 Keeping a positive outlook Manutencéo de uma viséo positiva sobre a
situagdo
14 Feelings about death and dying Sentimentos sobre a morte e 0 morrer
15 Changes in sexual feelings Mudangas nos sentimentos sexuais
16 Changes in your sexual relationships Mudanga na atividade sexual
17 Concerns about the worries of those close to you  Preocupac¢des com pessoas proximas
18 More choice about which cancer specialists you Escolha sobre o médico responséavel pelo
see tratamento
19 More choice about which hospital you attend Escolha sobre o hospital onde faco o tratamento
20 Reassurance by medical staff that the way you Receber orientacéo da equipe médica sobre o
feel is normal gue eu sinto é normal
21 Hospital staff attending promptly to your physical  Equipe do hospital atender prontamente as
needs minhas necessidades fisicas
22 Hospital staff acknowledging, and showing Equipe do hospital reconhecer e mostrar
sensitivity to, you feelings and emotional needs sensibilidade aos meus sentimentos e
necessidades emocionais
23 Being given written information about the Receber informacao escrita sobre os aspectos
important aspects of you care importantes do meu cuidado
24 Being given information (written, diagrams, Receber informacéo (escrita, esquemas,

drawings) about aspects of managing your

illness and side-effects at home

desenhos) sobre os aspectos do cuidado com a

doenca e efeitos colaterais em casa
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Questao Versdo original Versdo para aplicagdo na casuistica

25 Being given explanations of those tests for which ~ Receber informacéo sobre os exames
you would like explanations

26 Being adequately informed about the benefits Receber informacéo adequada sobre os
and side-effects of treatments before you choose  beneficios e efeitos colaterais dos tratamentos
to have them antes de escolher

27 Being informed about your test results as soon Receber informacéo sobre os resultados dos
as feasible exames, logo que possivel

28 Being informed about cancer which is under Receber informacéo que o cancer esta sob
control or diminishing (that is remission) controle ou diminuindo

29 Being informed about things you can do to help Receber informacéo sobre as coisas que eu
yourself to get well possa fazer para ficar bem

30 Having access to professional counseling (eg, Ter acesso a aconselhamento profissional (por
psychologist, social worker, counselor, nurse exemplo, psicologo, assistente social,
specialist) if you, family or friends need it enfermeiro) se eu, familia ou amigos necessitar

31 Being given information about sexual Receber informacéo sobre relagbes sexuais
relationships

32 Being treated like a person not just another case  Ser tratado como uma pessoa ndo apenas como

um caso ou nimero

33 Being treated in a hospital or clinic that is as Ser tratado em um hospital ou clinica 0 mais
physically pleasant as possible agradavel possivel

34 Having one member of hospital staff with whom Ter um membro da equipe do hospital com

you can talk to about all aspects of your

condition, treatment and follow-up

quem eu possa conversar sobre todos os
aspectos da minha condicéo, tratamento e

acompanhamento

5.2

PSICOMETRICA

CARACTERIZACAO DA AMOSTRA DA VALIDACAO

A Tabela 2, a seqguir, apresenta as caracteristicas sociodemograficas

dos pacientes entrevistados para a validacdo psicométrica.
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guanto as caracteristicas

Variaveis Categorias N %
Idade Até 50 anos 54 47,0
51 anos ou mais 61 53,0
61
Sexo Masculino 33 28,7
Feminino 82 71,3
Escolaridade E. Fundamental 17 14,8
E. Médio 41 35,7
E. Superior 53 46,1
Ignorado 4 3,4
Estado Civil Solteiro 13 11,0
Casado 82 71,5
Separado/Divorciado 12 10,5
Vilva 4 3,5
Ignorado 4 3,5
Religiao Agnéstico 9 7,8
Catdlico 60 52,2
Evangélico/Protestante 20 17,4
Espirita 9 7,8
Ignorado 17 14,8
Classificacéo A 17 14,7
Socioecondmica B 54 47,0
C/D 31 27,0
Ignorado 13 11,3
Total 115 100,0

De acordo com a Tabela 2, observa-se que a maioria (53,0%) possui

mais de 50 anos, é do sexo feminino (71,3%), e o grau de escolaridade mais

frequente foi o nivel superior com 47,7%. A maioria era casada (73,9%) e a

religido mais frequente foi a catélica, com 60 pacientes (do total da amostra

61,2%). A classificacdo socioecondmica B foi prevalente, com 54 pacientes

(52,9%).
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Tabela 3 apresenta a distribuicdo dos entrevistados de acordo com as

caracteristicas clinicas.

Tabela 3 - Distribuicdo dos pacientes quanto as caracteristicas clinicas. Sao

Paulo 2014
Variaveis Categorias N %
Terapia Neoadjuvancia 23 20,0
Antineoplasica Adjuvancia 87 75,7
Atual Exclusiva 5 4,3
Cirurgia N&o realizada 24 21,0
Resseccéo radical 56 48,3
Ressecc¢do ampliada 35 30,7
Estoma N&o 108 93,9
Sim 7 6,1
Estadio Clinico 0 6 5,2
I 13 11,3
Il 41 35,7
I 55 47,8
Localizagao do Mama 63 54,8
Tumor Célon 26 22,6
Pulmao e Brénquios 8 7,0
Estbmago 5 4,3
Cabeca e Pescoco 4 3,5
Ovérios 4 3,5
Testiculos 3 2,6
Outros 2 1,7
Total 115 100%

No momento em que foi realizada a coleta de dados, 87 pacientes

estavam em adjuvancia (75,7%).

A resseccdo radical foi a cirurgia que prevaleceu representando

48,3% da amostra; e o estadio clinico Ill predominou, com 56 pacientes

(48,3%).
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O diagndstico mais frequente entre os pacientes entrevistados foi o

cancer de mama (54,8% do total) seguido do cancer colorretal (22,6%).

5.3 VALIDACAO PSICOMETRICA

5.3.1 Anélise Fatorial

A andlise fatorial do instrumento apresentou uma solucdo com sete
fatores que explicaram 67,51% da variancia. O primeiro fator apresentou um
autovalor de 10,85 com 31,91% da variancia, e o segundo, um autovalor de
4,33 e 12,75% da variancia. A Tabela 4 apresenta o resultado da analise

fatorial.
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Tabela 4 - Solucdo da analise fatorial com as cargas fatoriais do instrumento

SNSC-SF 34.* Séo Paulo 2014

Questao

1

P26A
P24A
P27A
P29A
P34A
P28A
P30A
P32A
P23A
P25A
P33A
P8A

POA

P10A
P7A

P14A
P11A
P17A
P21A
P20A
P19A
P18A
P22A
PSA

P3A

P1A

P2A

P15A
P16A
P31A
P12A
P13A
P6A

P4A

0,844
0,844
0,833
0,756
0,753
0,747
0,730
0,718
0,683
0,649
0,592

0,800
0,750
0,717
0,710
0,676
0,448
0,372

0,752
0,733
0,706
0,685
0,599

0,799
0,768
0,703
0,700

0,848
0,840
0,558
0,784
0,695
0,696
0,650

*Realizada analise dos componentes principais e rotacdo varimax

Para melhor compreenséo foram suprimidas as cargas fatoriais inferiores a 0,400.
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A Tabela 4 apresenta a analise dos fatores que correspondem aos
dominios do SCNS-SF34. As questdes 6 12 e 13 fazem parte do dominio
Psicolégico, porém ao realizar a analise fatorial rodaram separadamente. As
questbes 12 e 13 formaram um fator e apresentaram um alfa elevado, desta
forma, optou-se por manté-las em uma escala independente; e criou-se um
dominio que foi denominado Controle e Visdo Positiva.

A questdo 6 agrupou-se com a questdao 4, no entanto, ao ser
verificada a questdo semantica foi possivel observar que ndo possuiam
semelhanca. Além disso, o Alfa de Cronbach foi muito baixo e, desta forma,
optou-se por manter esses itens separadamente.

Na analise fatorial do dominio Psicologico, a questdo 11 foi incluida
com carga de 0,448. Ao realizar a analise de confiabilidade verificou-se que
o alfa foi de 0,759 e a exclusédo do item elevou-se para 0,857. Desta forma,
optou-se pela exclusdo do item da escala, considerando um item separado.

Na Tabela 5 consta da andlise de confiabilidade dos fatores que
correspondem aos dominios do instrumento: Sistema de Saude e
Informacdo, Psicolégico, Cuidado e Suporte, Fisico e Vida Diaria,

Sexualidade, Controle e Visao Positiva.
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Tabela 5 - Analise de confiabilidade dos fatores que correspondem aos
dominios do instrumento SCNS-SF 34. S&o Paulo 2014

Alfade
Dominio Questdes Cronbach se o Alfa de Cronbach
item for excluido
Sistema de Saude e 23 0,933 0,938
Informacao 24 0,930
25 0,940
26 0,929
27 0,928
28 0,931
29 0,929
30 0,934
32 0,931
33 0,935
34 0,933
Psicolégico 7 0,704 0,857
8 0,686
9 0,694
10 0,704
14 0,729
17 0,742
Cuidado e Suporte 18 0,870 0,870
19 0,866
20 0,814
21 0,824
22 0,834
Fisico e Vida Diaria 1 0,793 0,813
2 0,755
3 0,756
5 0,755
Sexualidade 15 - 0,895
16 -
Controle e Visao 12 - 0,838

Positiva
13 -
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Na andlise fatorial da escala do dominio Sexualidade, a questédo 31 foi
incluida com carga de 0,558. Ao realizar a analise de confiabilidade,
verificou-se que o alfa foi de 0,697 e a exclusdo do item elevou-se para
0,895. Desta forma, optou-se pela exclusdo do item da escala, considerando
um item separado.

A Tabela 6 apresenta a validade convergente das escalas EORTC e
SCNS-SF34, utilizado o Coeficiente de Correlacéo de Pearson.

O Quadro 8 apresenta a estrutura do SCNS-34 ap0s a validade de

construto.
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Quadro 8 — Instrumento SNCS-SF-34 versao Portugués Brasileiro.

Dominio Numero  Questdo
Fisico e Vida Didria 1 Dor
2 Falta de energia ou cansago
3 Sentindo-me mal a maior parte do tempo
5 N3o ser capaz de fazer as coisas que costumava fazer
Psicolégico 7 Sentindo-se deprimido ou para baixo
8 Sentimento de tristeza
9 Medos sobre o cancer se espalhar
10 Preocupacgdo de que os resultados do tratamento estdo
além de seu controle
14 Sentimentos sobre a morte e o morrer
17 Preocupacdes sobre os receios/ inquieta¢des das pessoas
préximas a vocé
Controle e Visdo Positiva 12 Aprendendo a sentir-se no controle de sua situagao
13 Mantendo uma visdo positiva
Sexualidade 15 Mudanga no desejo sexual
16 Mudanga na atividade sexual
Cuidado e Suporte 18 Escolha sobre o médico responsavel pelo tratamento
19 Escolha sobre o hospital onde fago o tratamento
20 Receber informagdo da equipe médica sobre o que eu sinto
é normal
21 Equipe do hospital atender prontamente as minhas
necessidades fisicas
22 Equipe do hospital reconhecer e mostrar sensibilidade aos
meus sentimentos e necessidades emocionais
Sistema de Saude e Informagdo 23 Receber informagéo escrita sobre os aspectos importantes
de meu cuidado
24 Receber informagdo (escrita, esquemas, desenhos) sobre
os aspectos do cuidado com a doenga e efeitos colaterais
em casa Recber informacg&o sobre os exames
25 Receber informagao sobre os resultados dos exames, logo
que possivel.
26 Receber informagdo que o cancer esta sob controle ou
diminuindo
27 Receber informagao sobre coisas que eu possa fazer para
ficar bem
28 Ter acesso a aconselhamento profissional (por exemplo,
psicologo, assistente social, enfermeiro) se eu, familia ou
amigos necessitar
29 Ser tratado como uma pessoa ndo apenas mais um caso ou
ndmero
30 Ser tratado em um hospital ou clinica o mais agradavel
possivel
32 Ser tratado como uma pessoa ndo apenas mais um caso ou
ndmero
33 Ser tratado em um hospital ou clinica o mais agradavel
possivel
34 Ter um membro da equipe do hospital com quem vocé
possa conversar sobre todos os aspectos de sua condigdo,
tratamento e acompanhamento
Itens Individuais
6 Ansiedade
4 Trabalhar
11 Incerteza sobre o futuro
31 Receber informacgao sobre relagdes sexuais




Tabela 6 - Validade convergente (Coeficiente de Correlacdo de Pearson) das escalas EORTC e SCNS. Sao Paulo 2014

EORTC
SCNS FF DP FE FC FS FAD NAV DOR DIS INS PAP CON DIA DIF EGS/QV
SSI -0,160 -0,220 -0,296 -0,179 -0,240 0,339 0,168 0,210 0,163 0,195 0,163 0,167 -0,005 0,259 -0,263
PSI -0,436 -0,372 -0,695 -0,290 -0,307 0,458 0,454 0,343 0,219 0,373 0,340 0,186 0,190 0,316 -0,216
CSP -0,249 -0,189 -0,185 -0,107 -0,361 0,291 0,136 0,000 0,068 0,123 0,137 0,133 -0,07r3 0,101 -0,119
FVD -0,612 -0,687 -0,522 -0,340 -0,496 0,704 0,523 0,601 0,308 0,318 0,350 0,349 0,281 0,439 -0,351
SSX -0,245 -0,290 -,0472 -0,182 -0,388 0,350 0,309 0,271 0,078 0,260 0,247 0,071 0,018 0,143 -0,317
CvPT -0,293 -0,222 -0,406 -0,089 -0,209 0,363 0,278 0,205 0,200 0,182 0,139 0,032 -0,091 0,103 -0,292
FUT -0,101 -0,169 -0,160 -0,150 -0,179 0,147 0,036 0,094 0,085 0,043 0,062 -0,032 -0,054 0,041 -0,093
TRB -0,239 -,0233 -0,234 -0,127 -0,036 0,304 0,324 0,244 0,165 0,213 0,187 0,150 -0,006 0,255 -0,255
ANS -0,163 -0,110 -0,219 -0,132 -0,234 0,190 0,138 0,110 0,222 0,287 0,054 0,046 0,015 0,040 -0,098

Siglas EORTC: FF= Funcéo Fisica, DP= Desempenho de Papel, FE= Fun¢do Emocional, FC= Funcao Cognitiva, FS= Fun¢cdo Social, FAD= Fadiga,
NAV= Nausea e Vomito, DOR= Dor, DIS= Dispneia, INS= Insbnia, PAP= Anorexia, CON= Constipacdo, DIA= Diarreia, DIF= Dificuldades Financeiras,

SGS/QV= Estado Global de Saude e QV.

Siglas SCNS: SSI= Sistema de Salde e Informacédo, PSI= Psicolégico, CSP= Cuidado e Suporte, FVD= Fisico e Vida Diaria, SSX= Sexualidade,
CVPT=Controle e Visao Positiva, FUT= Incerteza Sobre o Futuro, TRB= Trabalhar, ANS= Ansiedade.
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Conforme demonstrado na Tabela 6, o dominio Psicolégico do
Instrumento SCNS-SF34 apresentou forte correlacdo com Funcao
Emocional (0,695) e correlacdo moderada com a Funcdo Fisica,
Desempenho de Papel, Funcdo Social, Fadiga, Nausea e Vomito, Dor,
Insbnia, Anorexia, e Dificuldades Financeiras do EORTC QLQ C-30.

O dominio Fisico e Vida Diaria apresentou forte correlacdo com
Fadiga (0,704) e correlacio moderada com quase todas escalas de
sintomas do EORTC QLQ C-30, Nausea e Vomito, Dor, Dispneia, Ins6nia,
Anorexia, Constipacao e Dificuldades Financeiras.

O dominio Sexualidade apresentou correlacdo moderada com a
Funcdo Emocional, Funcdo Social, Fadiga, Nausea e VOmito e Estado
Global de Saude e Qualidade de Vida.

O dominio Controle e Visao Positiva apresentou correlacdo moderada
com a Funcdo Emocional e Fadiga. O dominio Trabalhar mostrou moderada
correlagcdo com Fadiga, Nausea e Vomito.

Foi realizada aplicacdo do Instrumento SCNS-SF34 em dois
momentos para verificar a estabilidade do instrumento. Nao foi observada
diferenca significativa conforme o teste de médias na aplicacdo de acordo

com os resultados observados, a seguir, na Tabela 7.
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Tabela 7 - Reprodutibilidade Teste-reteste da escala SCNS-SF34. Séao

Paulo 2014.
Aplicacéo 1 Aplicacéo 2

Dominios Média DP Média DP p
Sistema de Saude e 35,62 25,93 33,92 23,00 0,657
Informacao

Psicologico 41,66 28,32 41,05 30,34 0,844
Cuidado e Suporte 28,90 26,51 36,21 31,18 0,190
Fisico e Vida Diaria 33,99 28,60 36,89 29,70 0,262
Sexualidade 30,34 33,08 33,97 32,35 0,444
Controle e Viséo Positiva 36,28 28,61 36,58 28,69 0,955
Incerteza sobre o Futuro 38,41 33,11 70,12 200,32 0,317
Trabalhar 30,48 37,29 38,41 35,39 0,151
Ansiedade 45,73 40,65 46,95 34,99 0,772

A Tabela 8 apresenta as médias e desvio-padrdo do instrumento

SCNS-SF34 de acordo com o sexo. Como pode ser observado, 0s grupos

apresentaram diferengas em dois dominios: o Sistema de Saude e

Informacao, no qual os homens apresentaram menor pontuacao (23,00) do

que as mulheres (34,47); e no dominio Cuidado e Suporte, no qual os

homens apresentaram menor pontuacdo (21,36) do que as mulheres

(27,56).
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Tabela 8 - Médias e desvio-padrdo do instrumento SCNS-SF34 de acordo
com o sexo. Sao Paulo 2014

Masculino Feminino

Dominios Média DP Média DP p
Sistema de Saude e 23,00 16,10 34,47 25,18 0,005
Informacéo

Psicoldgico 31,72 31,52 38,77 24,31 0,080
Cuidado e Suporte 21,36 14,69 27,56 25,97 0,028
Fisico e Vida Diaria 34,46 24,90 35,26 25,02 0,821
Sexualidade 31,06 34,37 38,00 36,07 0,783
Controle e Visao Positiva 25,75 25,37 33,28 27,91 0,160
Incerteza sobre o Futuro 23,48 28,59 48,78 84,79 0,281
Trabalhar 33,33 37,32 26,23 35,33 0,559
Ansiedade 43,18 39,66 53,04 91,06 0,685

A Tabela 9 demonstra as médias e desvio-padrdo do instrumento
SCNS-SF34 de acordo com a idade. Observa-se que trés dominios
apresentaram diferenca significativa entre os grupos, no dominio Sistema de
Saude e Informacéo, o grupo com menos de 50 anos obteve uma pontuacao
maior (35,98) em relagdo ao grupo com 51 anos ou mais, que apresentou
uma pontuacdo menor (26,93), no dominio Cuidados e Suporte novamente o
grupo até 50 anos apresentou uma pontuacdo maior (31,38) que o grupo
com 51 anos ou mais (20,81). E o terceiro dominio com diferenca
significativa foi Controle e Visdo Positiva mostrando mais uma vez uma
pontuagdo maior para o0 grupo mais jovem (37,26) e uma pontuacdo menor

para o grupo com 51 anos ou mais (25,42).
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Tabela 9 - Médias e desvio-padrdo do instrumento SCNS-SF34 de acordo

com a idade. Sao Paulo 2014

Até 50 anos 51 anos ou mais
Dominios Média DP Média DP p
Sistema de Salde e 35,98 26,83 26,93 19,27 0,006
Informacéo
Psicolégico 38,60 26,21 35,27 26,93 0,791
Cuidado e Suporte 31,38 28,22 20,81 16,86 0,001
Fisico e Vida Diaria 36,79 26,30 33,50 23,69 0,313
Sexualidade 45,52 29,17 27,59 38,74 0,190
Controle e Visédo Positiva 37,26 31,51 25,42 21,52 <0,001
Incerteza sobre o Futuro 33,33 33,29 48,77 96,43 0,366
Trabalhar 28,24 35,70 28,33 36,37 0,944
Ansiedade 58,33 109,35 43,03 37,39 0,219

A Tabela 10 apresenta as médias e desvio-padrdo do instrumento

SCNS-SF34 de acordo com o estado civil. Nenhum item apresentou

diferenca significativa.



Tabela 10 - Médias e desvio-padrao do instrumento SCNS-SF34 de acordo com o estado civil. Sdo Paulo 2014

Solteiro Casado Separado/ Divorciado Vidvo

Dominios Média DP Média DP Média DP Média DP p
Sistema de Salde e 33,04 20,23 30,18 23,18 35,60 29,54 30,11 33,93 0,888
Informacao

Psicologico 33,33 21,97 35,75 25,88 52,08 33,54 40,62 31,43 0,236
Cuidado e Suporte 38,46 32,23 24,45 22,70 20,00 11,87 28,75 35,20 0,193
Fisico e Vida Diaria 34,61 29,93 33,56 23,45 50,00 26,91 15,62 14,87 0,069
Sexualidade 22,43 30,87 39,43 35,90 33,33 38,76 12,50 25,00 0,219
Controle e Visao Positiva 34,61 27,07 30,24 27,01 39,77 29,48 28,12 41,30 0,715
Incerteza sobre o Futuro 32,69 29,55 42,68 85,11 45,83 38,18 50,00 45,64 0,964
Trabalhar 17,30 37,33 30,24 35,95 33,33 35,88 6,25 12,50 0,360
Ansiedade 48,07 36,02 50,00 91,20 58,33 44,38 43,75 37,50 0,985

A seguir, a Tabela 11 demonstra as médias e desvio-padréo do instrumento SCNS-SF34 de acordo com a religido.

Conforme demonstrado, houve diferenca no dominio Cuidado e Suporte, e também no item Ansiedade.
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Tabela 11 - Médias e desvio-padrao do instrumento SCNS-SF34 de acordo com a religido.

Agnéstico Catolico Evangélico/protestante Espirita

Dominios Média DP Média DP Média DP Média DP p

Sistema de Saude e Informagéo 43,68 26,47 29,62 22,32 30,90 22,33 23,23 23,28 0,266
Psicolégico 45,83 29,6 35,52 29,05 40,13 25,99 28,24 21,82 0,540
Cuidado e Suporte 37,22 29,27 21,25 19,77 30,25 24,57 22,77 11,21 0,112
Fisico e Vida Diaria 45,83 27,95 25,52 20,9 54,06 25,10 29,16 16,23 <0,001
Sexualidade 55,55 27,32 36,25 40,73 2541 24,10 23,14 29,10 0,153
Controle e Visao Positiva 34,72 26,35 30,81 27,72 40,00 29,96 22,22 22,34 0,400
Incerteza sobre o Futuro 44,44 39,08 45,83 98,09 33,75 33,71 38,88 30,90 0,948
Trabalhar 41,66 37,50 22,03 31,51 32,5 39,81 36,11 43,50 0,284
Ansiedade 125,00 254,95 39,16 37,21 65,00 33,83 38,88 39,74 0,031
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A Tabela 12 apresenta as médias e desvio-padrdo do instrumento
SCNC-SF34 de acordo com a escolaridade, nenhum item apresentou

diferenca significativa.

Tabela 12 - Médias e desvio-padrao do instrumento SCNS-SF34 de acordo
com a escolaridade. Sao Paulo 2014

Ensino Fundamental Ensino Médio Ensino

Superior

Dominios Média DP Média DP Média DP p
Sistema de Saude e 33,15 26,78 28,04 19,75 32,50 25,66 0,614
Informacéo
Psicolégico 41,94 35,72 42,78 28,77 31,44 21,38 0,097
Cuidado e Suporte 22,64 14,15 23,65 23,82 28,20 26,13 0,560
Fisico e Vida Diaria 33,82 34,66 36,71 24,23 32,66 21,11 0,733
Sexualidade 25,49 39,02 44,10 42,13 31,76 27,78 0,118
Controle e Visao 23,52 23,75 39,37 31,07 27,40 23,87 0,490
Positiva
Incerteza sobre o 44,11 37,00 33,53 35,18 49,05 102,1 0,612
Futuro 3
Trabalhar 39,70 37,56 23,75 32,49 26,88 37,29 0,299

50,00 40,50 51,82 39,68 47,64 109,7 0,970
Ansiedade 7

A Tabela 13 apresenta as médias e desvio-padrdo do instrumento
SCNC-SF34 de acordo com o tratamento, nenhum item apresentou

diferenca significativa.
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Tabela 13 - Médias e desvio-padrao do instrumento SCNS-SF34 de acordo
com o tratamento. S&o Paulo 2014

. . Terapia
Neoadjuvancia Adjuvancia ]
Exclusiva
Dominios Média DP Média DP Média DP p

Sistema de Saulde e
29,33 23,97 31,89 24,01 26,81 8,86 0,825

Informacéo

Psicolégico 35,51 22,07 36,59 26,95 46,66 39,02 0,692
Cuidado e Suporte 21,59 21,29 26,76 24,44 27,00 10,95 0,650
Fisico e Vida Diaria 35,22 23,42 34,55 25,25 42,50 28,77 0,788
Sexualidade 37,50 30,18 34,28 36,56 60,00 37,91 0,286

Controle e Visao
N 22,61 22,91 32,75 28,03 37,50 29,31 0,272
Positiva

Incerteza sobre o
36,36 26,42 43,46 83,08 30,00 41,07 0,867

Futuro
Trabalhar 36,36 42,06 26,14 33,86 30,00 44,72 0,492
Ansiedade 38,63 37,58 51,98 88,75 70,00 32,59 0,669

A Tabela 14 apresenta as médias e desvio-padrdo do instrumento
SCNC-SF34 de acordo com a cirurgia, observa-se que apenas o dominio
Fisico e Vida Diaria apresentou diferenca entre 0s grupos, € 0 grupo que
realizou resseccao ampliada obteve a maior pontuacgéo (42,50), o grupo cuja
cirurgia nao foi realizada apresentou uma pontuagdo menor (37,50), seguido

do grupo que fez resseccéo radical (29,20).
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Tabela 14 - Médias e desvio-padrao do instrumento SCNS-SF34 de acordo
com a cirurgia. Sao Paulo 2014

) Resseccéo Resseccéo
N&o realizada . .
radical ampliada
Dominios Média DP Média DP Média DP p

Sistema de Saude
28,03 22,87 32,99 25,44 30,45 20,80 0,674

e Informagé&o
Psicol6gico 37,50 26,23 33,33 25,54 41,90 28,11 0,327
Cuidado e Suporte 21,25 20,44 27,05 25,91 26,85 21,21 0,570
Fisico e Vida Diaria 37,50 25,06 29,20 23,93 42,50 24,62 0,039
Sexualidade 41,31 32,17 37,35 36,44 30,23 36,60 0,468
Controle e Visao

N 26,08 25,25 29,77 28,41 36,42 26,66 0,329
Positiva

Incerteza sobre o
33,33 29,17 4553 100,69 40,71 35,91 0,796

Futuro
Trabalhar 36,45 43,60 24,09 33,66 29,28 33,47 0,367
Ansiedade 46,87 37,81 47,32 107,94 57,14 37,65 0,829

A seguir, a Tabela 15 demonstra as meédias e desvio-padrdo do
instrumento SCNS-SF34 de acordo com o estadio clinico, observa-se que

nao houve diferencga significativa entre os grupos.



Tabela 15 - Médias e desvio-padrao do instrumento SCNS-SF34 de acordo com os estadios clinicos. Sdo Paulo 2014

Estadio O Estadio | Estadio Il Estadio Il
Dominios Média DP Média DP Média DP Média DP p
Sistema de Saude e 18,18 15,00 27,97 15,42 33,53 26,37 31,61 23,41 0,478
Informacéo
Psicolégico 24,16 25,24 33.01 19,05 34,89 29,89 40,30 25,56 0,469
Cuidado e Suporte 15,00 12,24 19,61 20,45 2768 21,76 27,00 25,93 0,463
Fisico e Vida Diéria 30,20 38,00 38,46 23,08 34,37 23,80 35,22 25,06 0,920
Sexualidade 23,61 31,80 35,25 29,49 31,09 32,59 41,21 39,19 0,447
Controle e Visédo 14,58 20,02 26,04 24,69 31,25 27,87 33,86 27,91 0,370
Positiva
Incerteza sobre o 20,83 24,57 36,53 31,64 33,53 33,82 50,90 101,14 0,601
Futuro
Trabalhar 29,16 45,87 23,07 33,01 26,87 32,71 30,45 38,39 0,912
Ansiedade 50,00 35,35 40,38 34,66 34,75 36,60 64,09 107,87 0,336
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6 DISCUSSAO

O suporte ao paciente oncoldgico envolve a prevencéo e a gestédo dos
efeitos do tratamento e da propria doenca por meio do controle de sintomas
fisicos e psicoldgicos. Desta forma, observa-se a importancia de um método
de identificacdo e avaliagcdo das necessidades dos pacientes, tornando a
assisténcia individualizada, impactando na qualidade de vida do paciente e
qualidade no atendimento.

Desta forma, optamos pela traducdo do instrumento SCNS-34 que é
capaz de avaliar as necessidades dos pacientes oncolégicos, podendo ser
aplicado a portadores de tumores diversos, mas também mostrando-se
eficaz em estudos que comparam pacientes com o mesmo tipo de tumor,
como o cancer de préstata (STEGINGA et al. 2001; SMITH et al. 2007;
REAM et al. 2008; SCHOFIELD et al. 2012), para cancer de mama (AU et al.
2011; SCHMID-BUCHI et al. 2013; LI et al. 2013) e para cancer de pulmao
(MAGUIRE et al. 2013).

Com o aumento no numero de pesquisas, percebeu-se a necessidade
da traducdo e adaptacdo de instrumentos para outras linguas, sendo
necessario seguir um processo para se manter 0 instrumento original
semelhante ao instrumento a ser adaptado (BEATON et al. 2000).

E importante considerar possiveis barreiras ao fazer uma comparagéo
direta entre paises, culturas e periodos/épocas diferentes (COSSICH et al.

2004).
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Apos a traducéo do instrumento, o processo de adaptacao cultural foi
iniciado; entrevistamos 15 pacientes e foi aplicado um roteiro para identificar
as dificuldades de compreensdo da escala. Do total de pacientes
entrevistados, oito (53,3%) fizeram observacdes ou relataram dificuldades.

As questdes 4, 10, 13, 15, 16, 18, 19 e 20 foram apontadas como de
dificii compreensdo, entdo, estas foram revistas e sua redacdo foi
modificada. A adaptacéo cultural deve modificar as questbes para adequa-
las a realidade local, permitindo a compreensdo da questdo e capturando a
informacé&o (BEATON 2000).

Neste contexto, destaca-se a observacdo de uma paciente com 41
anos, e cancer de mama. Ela relatou que a redacdo do texto “como
resultado de ter cancer” e tal situagcdo causou-lhe desconforto, pois a
paciente considera que nao apresentava mais cancer, pois o fora removido
na cirurgia. Como esta observacdo foi a Unica realizada na fase piloto,
consideramos que pode ter sido uma observacdo desta paciente em razéo
de caracteristicas da trajetoria da doenca. Segundo uma pesquisa realizada
com mulheres jovens com céancer de mama, informacdes sobre possiveis
efeitos emocionais, sociais e psicologicos podem trazer beneficios, podem
preparar estas mulheres para lidar com o cancer e pode melhorar a
qualidade de vida. Embora recebam suporte, podem nao estar preparadas
para 0s sentimentos sobre si mesmas ou como o diagnéstico pode

influenciar em seus relacionamentos (AVIS et al. 2005).
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Na validac&do psicométrica do instrumento SCNS-SF34, realizamos a
analise fatorial, formaram-se sete fatores neste processo. Estes fatores
correspondem aos dominios do SCNS-SF34.

As questdes 6, 12 e 13, respectivamente, “Ansiedade”, “Aprendendo a
sentir-me no controle da situacdo” e “Manutencdo de uma visao positiva”
fazem parte do dominio Psicologico, porém ao realizar a analise fatorial
rodaram separadamente. Podemos sugerir que as outras questbes do
dominio Psicolégico abordam sobre sentimentos de tristeza ou depresséao,
medo de metastases ou preocupacdes com pessoas proximas, para NoSsos
pacientes sdo necessidades diferentes; pudemos observar, € importante que
ele esteja no controle da situacéo diante do diagndstico do cancer.

Verificamos que a questdo do Trabalho foi agrupada de forma
separada. Com este resultado, observamos a importancia do trabalho para o
paciente com cancer. De acordo com STEINER et al. (2004), TADMAN e
ROBERTS (2007b), o trabalho € um importante aspecto para o individuo,
familia, para o empregador e para a sociedade em geral. Ainda para
STEINER et al. (2004), a capacidade de trabalhar integra tanto aspectos
fisicos, quanto metal e social. E a interrupcdo no emprego € uma
consequéncia grave do diagnostico e do tratamento, podendo acarretar
consequéncias econdbmicas para o0 paciente e familiares, mas também
afetando negativamente o seu estado psicoldgico e sua qualidade de vida.

Foram realizadas alteracbes no dominio Sexualidade, com a
disposicédo de um item separado “Receber informacé&o sobre relacao sexual”.

De acordo com JANKOWSKA (2013), ha uma importancia em abordar o
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assunto sobre sexualidade e uma escassez de instrumentos que avaliem
este assunto. Diante de um tema tao relevante, é possivel sugerir que os
profissionais de saude apresentem dificuldade em abordar os pacientes
sobre esse tema, que neste momento precisam de informacdes sobre
alteracbes que possam acontecer em razdo do tratamento, e orientagbes
quanto ao uso de métodos contraceptivos e as opcles para preservar sua
fertilidade.

Em relacdo a analise de confiabilidade dos fatores que correspondem
aos dominios do instrumento: Sistema de Saude e Informacéo, Psicoldgico,
Cuidado e Suporte, Fisico e Vida Diaria, Sexualidade, Controle e Viséo
Positiva, e Incerteza sobre o futuro, observou-se valores superiores a 0,80
em todas as escalas, mostrando assim homogeneidade entre os itens,
semelhante ao estudo de BOYES (2009), BONEVISK et al. (2000) e AU et
al. (2011).

A validade convergente realizada entre as escalas do instrumento
SCNS-SF34 e o instrumento de avaliacdo de qualidade de vida EORTC,
referente ao dominio Psicologico do Instrumento SCNS-SF34, apresentou
forte correlacdo com Funcdo Emocional 0,695 e correlacdo moderada com a
Fadiga, Nausea e Vomito, Dor, Insbénia e Anorexia do EORTC QLQ C-30.
Para NUCCI (2003), a necessidade de enfrentar o diagnostico do cancer, o
prolongado e dolorido tratamento e também a qualquer momento o risco de
recidivas e intercorréncias, representa a vivéncia de novas situacdes e

grande dificuldade pessoal e social.
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O dominio Fisico e Vida Diaria apresentou forte correlacdo com
Fadiga (0,704) e correlacio moderada com quase todas escalas de
sintomas do EORTC QLQ C-30, Nausea e Vomito, Dor, Dispneia, Ins6nia,
Anorexia, Constipacdo e Dificuldades Financeiras. Isso sugere que o
paciente com sintomas apresenta necessidades no dominio Fisico e Vida
Diaria. Dessa forma, o instrumento foi capaz de detectar necessidades de
cuidados nesses pacientes, o que pode ajudar na instituicdo de um projeto
terapéutico mais eficiente.

O dominio Sexualidade apresentou correlacdo moderada com a
Funcdo Emocional, Funcdo Social, Fadiga, Nausea e Vomito, Estado Global
de Saude e Qualidade de Vida. Estas correlagdes demonstram que ha um
impacto dos sintomas das necessidades do paciente no dominio
Sexualidade. De acordo com MACIEIRA e MALUF (2008), a disfuncéo
sexual € um problema comum, frequentemente relacionado ao tipo de
cancer ou ao tratamento proposto, a fadiga e a mudanca na imagem
corporal, a depressao ou a angustia acerca da cura, da sobrevida, da familia
e das financas. Isto chama a atencéo para o adequado controle de sintomas
e a demanda para a discussao do tema com o paciente.

De acordo com a definicdo do NCCN (2014b), a fadiga em pacientes
com cancer € uma persistente e subjetiva sensacdo de cansaco ou
esgotamento fisico, emocional e cognitivo, relacionada ao cancer ou ao
tratamento, que interfere no funcionamento das atividades usuais. Afeta de
70% a 100% dos pacientes oncoldgicos, muitos médicos e enfermeiros néo

avaliam a fadiga porque desconhecem tratamentos efetivos ou néo
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percebem seu impacto na qualidade de vida do paciente e desempenho
funcional (BONASSA e GATO 2012).

A nausea e o vomito também afetam a qualidade de vida do paciente
conforme afirmam BONASSA e GATO (2012). S&o efeitos comuns
associados a quimioterapia sistémica, e podem afetar a condi¢cédo nutricional
e 0 equilibrio hidroeletrolitico, geram intensa ansiedade e estresse, e podem
levar o paciente a desistir do tratamento.

Ainda para BONASSA e GATO (2012), o conhecimento desses
efeitos indesejaveis e das alternativas para controle e prevencdo séo
indispensaveis no manejo desses pacientes. Atualmente, espera-se da
terapéutica oncoldgica ndo s6 a resposta tumoral com a cura e 0 aumento
da sobrevida, mas também, acima de tudo, habilidade funcional e qualidade
de vida.

A estabilidade € um fator importante na validade de um instrumento,
pois se refere a capacidade de o instrumento ndo variar diante da né&o
modificacdo do quadro do sujeito avaliado. Foi possivel observar que o
SCNS-34 foi estavel, uma vez que ndo apresentou mudancas nas duas
aplicacdes.

Verificamos que o instrumento possui 0s trés atributos considerados
por LOBIONDO-WOOD e HABER (2001) que um instrumento confiavel deve
possuir: Estabilidade, Equivaléncia e Homogeneidade.

O instrumento também deve ser capaz de identificar diferencas entre
grupos; e isso foi possivel observar na avaliagdo do SCNS-SF34 de acordo

com as caracteristicas sociodemograficas e clinicas.
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Como pode ser observado, os grupos apresentaram diferencas em
dois dominios de acordo com o sexo: 0 Sistema de Saude e Informacéo, e
Cuidado e Suporte. Este resultado mostrou que as mulheres apresentaram
mais necessidades de informacdes. Isso pode ser relacionado ao fato das
mulheres serem mais envolvidas no cuidado. E importante fornecer
educacado, apoio e assisténcia médica a estas pacientes, com tratamento
eficaz para seus problemas fisicos e psicolégicos (HONG-LI et al. 2014).

TADMAN e ROBERTS (2007b) afirmam que as mulheres se
preocupam mais com a saude e costumam procurar mais ajuda, ndo ha um
explicacéo bioldgica para isto, € provavel que seja por questdes sociais e 0
seu papel na sociedade, e isto pode dificultar na identificacdo das
necessidades do homem.

Observou-se que em relacéo a idade, as pessoas com menos de 50
anos apresentaram maior necessidade nos trés dominios Sistema de Saude
e Informacao, Cuidados e Suporte, Controle e Visdo Positiva. Pessoas mais
jovens podem estar mais susceptiveis aos efeitos colaterais do tratamento
com quimioterapia e radioterapia, também podem sofrer efeitos tardios
como: comprometimento da fertilidade, risco de recorréncias, toxicidades
nos orgdos como coracdo, pulmao, rins ou ossos, dores ou deficiéncias
hormonais (American Cancer Society - ACS 2014). Em uma pesquisa
realizada por AVIS et al. (2005), cujo foco era mulheres com cancer de
mama, as mais jovens demonstraram maior insatisfacdo com as informacdes
que receberam, identificaram maior necessidade de informacfes sobre

sequelas psicossociais, mostraram maior introspeccdes em relacdo ao
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funcionamento sexual, imagem corporal e relacionamentos, observando uma
necessidade de abordagem médica por ser um tema relevante e relacionado
a qualidade de vida.

As médias e desvio-padrdo do instrumento SCNS-SF34, de acordo
com a religido, houve diferenca no dominio Cuidado e Suporte, e também no
item Ansiedade. Pacientes Agndsticos apresentaram maior necessidade no
dominio Ansiedade; e Evangélicos/Protestantes apresentaram maior
necessidade no dominio Fisico e Vida Diaria. Para FERNANDES (2012),
receber o diagndstico de cancer e vivenciar sua trajetoria pode trazer
mudancas e impactar a vida do paciente, trazendo sentimentos como
ameaca da vida, ansiedade, depressao, sofrimento e estresse. Estudos
apontam que o coping religioso/espiritual € uma importante estratégia de
enfrentamento, os pacientes consideram a espiritualidade/religido um
aspecto importante (GUERRERO et al. 2012; MESQUITA et al. 2013). A
crenca, a religido, a fé, a esperanca e o tratamento meédico séo intermédios
gue o paciente usa para buscar a cura do cancer (HAGHIGHI 2013).

Pacientes que realizaram resseccdo ampliada apresentaram maior
necessidade no dominio Fisico e Vida Diaria, do que 0s paciente que
realizaram cirurgia radical ou que ndo haviam realizado cirurgia, apesar
desta pesquisa apresentar apenas 6% de pacientes com estomas, porém
para LI et al. (2014), a presenca de um estoma tem um impacto negativo na
qualidade de vida, envolvendo aspectos psicossociais e financeiros.

Instrumentos bem estruturados e consistentes favorecem a

comunicacao entre profissionais de diferentes categorias. A otimizacdo da
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pratica assistencial contribui para o aprimoramento das acbes da
Enfermagem Oncoldgica (BERGEROT e ARAUJO 2014). A identificac&o das
necessidades dos pacientes e o suporte de cuidados fara parte da pratica
clinica no futuro e o enfermeiro € o profissional ideal para realizar este
processo de identificacdo, porém é importante que as instituicbes fornecam
o0 apoio e a formacdo destes profissionais, bem como 0s recursos
necessarios para a implementacéo na rotina diaria (RISTEVSKI et al. 2011).
Entendemos que o questionario SCNS-SF34 apresenta uma linguagem
complexa e que isto pode ter interferido nas respostas dos pacientes. No
processo de traducdo e adaptacao cultural, € possivel que tenhamos dado
solucbes distintas para as frases do instrumento original, em razdo do
processo que ocorreu. E possivel que seja necessaria uma revisdo do
instrumento para ajuste de algumas questbes, e uma nova avaliacéo
psicomeétrica. Isto daria for¢ca ao processo de adaptacao transcultural.
Sabemos que na assisténcia diaria o paciente oncolégico exige muito
mais do que simplesmente avaliarmos as toxicidades do tratamento com
quimioterapia ou radioterapia, afinal, além da doenca, este paciente deve ser
considerado como um ser Unico, suas preocupacdes, diversos aspectos que
virdo consigo. Precisamos de instrumentos como o0 SCNS_SF34 que sejam
rapidos e faceis de aplicar, e este instrumento € capaz de identificar quais
sdo as necessidades destes pacientes, e 0 quanto 0 cancer impactou em
suas vidas, algo viavel, e eficaz para nossa pratica assistencial.
Acreditamos que melhorando a qualidade do suporte sera refletido na

qualidade de vida destes pacientes.
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7 CONCLUSAO

O instrumento SCNS-SF34 foi traduzido e adaptado culturalmente
para a Lingua Portuguesa.
Foram verificadas as propriedades psicométricas do instrumento
SCNS-SF34, conforme a segquir:
- A andlise fatorial confirmatdria demonstrou sete fatores, com cargas
fatoriais superior a 0,40;
- Os coeficientes Alfa de Cronbach das sete escalas foi acima de 0,80,
assim como o instrumento original;
- A validade convergente demonstrou correlacbes de moderada a forte
entre as escalas SCNS-SF34 e EORTC QLQ C-30;
- De acordo com a avaliacdo da reprodutibilidade teste-reteste, o
instrumento se mostrou estavel nas duas aplicacées;
- Na validade discriminante, o instrumento mostrou-se capaz de
identificar diferencas significativas de caracteristicas como idade,

sexo, religido e aspectos clinicos como tipos de cirurgia.

De acordo com as avaliacbes realizadas, o instrumento SCNS-34
encontra-se traduzido, adaptado culturalmente, e validado

psicometricamente no idioma Portugués do Brasil.
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Apéndice 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(Obrigatério para Pesquisa Clinica em Seres Humanos — Resolu¢cdo N. 196/96 e
Resolucdo CNS 251/97 do Ministério da Saude)

PROJETO: TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL DO INSTRUMENTO
SUPPORTIVE CARE NEEDS SURVEY

Dados de Identificacido do Paciente ou Responsavel Legal

Nome do Paciente:

Sexo: () masculino ( ) feminino Data de nascimento:___ /  /

Documento de identidade:

Endereco :
NuUmero: Complemento: Cidade:
Estado: CEP: TEL:

OBJETIVOS DO ESTUDO
Vocé foi convidado(a) a participar deste estudo porque tem cancer. Este estudo
tem como objetivo verificar, traduzir e adaptar para o portugués um questionario

de avaliacdo das necessidades de cuidado.

PROCEDIMENTOS

Seu tratamento ndo sera alterado pelo estudo. ApGs a sua autorizacao,
realizaremos uma entrevista com duragdo aproximada de 15 minutos. Vocé
responderd a dois questionarios: o questionario que avalia as Necessidades de
Cuidado e um questionario de qualidade de vida (EORTC QLQ-C30).



BENEFICIOS

Vocé nédo tera beneficios ao participar desta pesquisa. Porém, com esta
pesquisa, esperamos desenvolver um questionario para avaliar as
necessidades de cuidado.

RISCOS
Este estudo ndo traz nenhum risco para os participantes.

OUTRAS INFORMACOES

A sua participagdo neste estudo é voluntaria; e vocé tem o direito a retirar-se do
estudo a qualquer momento. Sua recusa ou desisténcia ndo ira prejudicar o seu
tratamento e acompanhamento.

A sua identidade sera preservada; e somente 0os membros da equipe de
pesquisadores e da Comiss&o de Etica terdo acesso aos registros.

Qualquer duvida sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com Enfermeira
Erika Maria Monteiro Santos, no telefone (11) 2189-5000 ramal 2984. Se o
pesquisador principal ndo fornecer as informacfes/esclarecimentos suficientes,
por favor, entre em contato com o Coordenador do Comité de Etica do Hospital
A.C. Camargo — SP, pelo telefone (11) 2189-5020 (O Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital A.C. Camargo funciona de segunda a quinta-feira, das 7h
as 18 horas; e as sextas-feiras, das 7h as 16 horas).

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

Sao Paulo, de de

Assinatura do paciente ou responsavel/representante local

Assinatura do pesquisador ou representante



Apéndice 2 - Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas

Nome
RGH Identificacédo do
estudo

Data d_a Data do diagnéstico
entrevista
Sexo (1) Masculino (2) Feminino
Escolaridade
Q) o .
E Fundamental (2) E. Médio (3) E. Superior
Estado Civil

. 3)
(1) Solteiro (2) Casado Separado/Divorciado
Religido
Classificacé@o socioecondmica (preencher o numero de bens que o individuo possui)
TV em cores Radio
Banheiro Automovel
Empregada Videocassete ou
mensalista DVD
Maquina de Geladeira
lavar
Freezer

Escolaridade do chefe da familia

(1) Até 42 série
do fundamental

(2) Fundamental
incompleto

(3) Fundamental
completo

(4) Médio completo

(5) Superior
completo

Classificacéo final

1)  ALA2

(2 B1B2

(3 c1c2

4D

(5)E

Localizagdo do tumor primério

Tratamento neoadjuvante

Data de inicio
(0) Nao se aplica

| Data de término

(1) RxT

(2) QT

Tratamento adjuvante

Data de inicio
0) Nao
Esquema de QT

| Data de término

(1) RxT

2 QT

Cirurgia

(0) Né&o realizada

(1) Resseccéo

(2) Ressecéo

(3) Resseccéao

endoscopica radical ampliada
Estoma
(0) Nao (1) Sim Qual?
Estadiamento T
TO T1 T2 T3
T4 (9) Tx
Estadiamento N
NO N1 N2 (9) Nx
Estadiamento M
MO M1 (9) Mx




Apéndice 3 - Quadro do Processo de Traducédo e Adaptacédo Cultural do Instrumento Supportive Care Needs Survey — Pesquisa de
Necessidade de Suporte. SCNS-SF 34

Introdugéo/
Questbes

Original

Tradugéo 1

Traducgéo 2

Back Translation 1

Back Translation 2

Fase Piloto

Aplicagdo Amostra

Supportive Care Needs
Survey Short Form 34
(SCNS-SF34)

Inquérito de necessidades
de cuidado de suporte

Inventario de necessidade
de suporte

Supportive Care Needs
Survey

Inventory of support
care needs

Inventario de
necessidade de suporte

Inventario de
necessidade de
cuidado

To help us plan better
services for people
diagnosed with cancer, we
are interested in whether
or not needs which you
may have faced as a
result of having cancer
have been met. For every
item on the following
pages, indicate whether
you have needed help
with this issue within the
last month as a result of
having cancer. Put a circle
around the number which

best describes whether
you have needed help
with this in the last month.
There are 5 possible
answers to choose from:

Para nos ajudar a planejar
melhor os servigos
prestados as pessoas com
diagnéstico de cancer,
estamos interessados em
saber se as necessidades
que vocé possa ter
apresentado (como
resultado de ter cancer)
“foram” ou “néo foram”
resolvidas. Para cada item
descrito nas préximas
paginas, indique se vocé
precisou de ajuda com esta
guestdo durante o més
passado, como resultado de
ter cancer. Coloque um
circulo em volta do nimero
gue melhor descreve se
voceé precisou de ajuda com
isso no més passado. Ha
cinco respostas possiveis
para escolher:

Para nos ajudar a planejar
melhor o atendimento as
pessoas com diagnéstico
de cancer, estamos
interessados em saber se
as necessidades que vocé
possa ter apresentado
(como resultado de ter
cancer) foram ou ndo
foram resolvidas. Para
cada item apresentado
nas proximas paginas,
indique se vocé precisou
de ajuda com esta
guestdo durante o0 més
passado, como resultado
do cancer. Cologue um
circulo em volta do
ndmero que melhor
descreve se vocé precisou
de ajuda com isso no més
passado. Ha cinco
respostas possiveis:

To help us plan better
services for people
diagnosed with cancer,
we are interested in
whether or not the
needs that you may
have encountered (as a
result of having cancer)
have been met. For
each item on the
following pages, indicate
whether you have
needed help with this
issue within the last
month as a result of
having cancer. Put a
circle around the
number that best
describes whether you
have needed help with
this in the last month.
There are 5 possible
answers to choose from:

To help us plan better
services for people
diagnosed with
cancer, we are
interested to know if
the needs you may
have presented (as a
result of having
cancer) were or were
not solved. For each
item described on the
following pages,
indicate if you needed
help with this issue
over the past month
as a result of having
cancer. Put a circle
around the number
that best describes if
you needed help with
this last month. There
are five possible
answers to choose
from:

Para nos ajudar a
planejar melhor o
atendimento as pessoas
com diagndstico de
cancer, estamos
interessados em saber
se as necessidades que
vocé possa ter
apresentado (como
resultado de ter cancer)
foram ou n&o foram
resolvidas. Para cada
item apresentado nas
proximas paginas,
indique se vocé precisou
de ajuda com esta
questdo durante o més
passado. Coloque um
circulo em volta do
namero que melhor
descreve se vocé
precisou de ajuda no
més passado. Ha cinco
respostas possiveis:

Para que nés
possamos atender
melhor as pessoas
com cancer, nés
gostariamos de saber
se vocé ja teve
alguma das
necessidades de
cuidado que estéo
nas paginas
seguintes. Para cada
item apresentado,
indique se vocé
precisou de ajuda no
més passado. Por
favor, circule a
resposta que melhor
descreve o que
ocorreu com vocé. Ha
cinco respostas
possiveis:




Cont/Apéndice 3

Introducéo/ L ~ ~ . . . . ~

Questges Original Tradugéo 1 Traducgéo 2 Back Translation 1 Back Translation 2 Fase Piloto Aplicagcao Amostra
No need Sem necessidade Sem necessidade No need No need Sem necessidade Sem necessidade
Some need Alguma necessidade Alguma necessidade Some need Some need Alguma necessidade Alguma necessidade

Not applicable — This was
not a problem for me as a
result of having cancer.

N&o aplicavel - Este nao foi
um problema para mim,
como resultado de ter
cancer.

Nao aplicavel — este nao foi
um problema para mim,
como resultado do cancer

Not applicable — This
was not a problem for
me as a result of
having cancer

Not applicable — This
was not a problem for
me, as a result of
having cancer

N&o aplicavel — este nao
foi um problema para
mim, como resultado do
cancer

Nao aplicavel — este
nao foi um problema
para mim, como

resultado do cancer

Satisfied - | did need help
with this, but my need for
help was

satisfied at the time

Satisfeito - Eu realmente
precisei de ajuda com isso,
mas a minha necessidade
de ajuda foi satisfeita
naguele momento

Satisfeito — Eu realmente
precisei de ajuda, mas a
minha necessidade foi
satisfeita naquele momento

Satisfied - | did need
help with this, but my
need for help was
satisfied at that time

Satisfied - | really
needed help with this,
but my need for help
was fulfilled at the time

Satisfeito - Eu realmente
precisei de ajuda com
isso, mas a minha
necessidade de ajuda foi
satisfeita naquele
momento

Satisfeito — Eu
precisei de ajuda, mas
a minha necessidade
de ajuda foi atendida

Low need - This item
caused me concern or
discomfort. | had little
need for additional help

Baixa necessidade - Este
item me causou
preocupagéo ou
desconforto. Eu tive pouca
necessidade de ajuda
adicional.

Baixa necessidade — Este
item me causou
preocupacao ou
desconforto. Eu tive pouca
necessidade de ajuda
adicional.

Low need - This item
caused me concern or
discomfort. | had little
need for additional
help

Low need - This item
caused me concern or
discomfort. | had little
need for additional
help.

Baixa necessidade - Este
item me causou
preocupacao ou
desconforto. Eu tive
pouca necessidade de
ajuda adicional.

Baixa necessidade -
Este item me causou
preocupacao ou
desconforto. Eu tive
pouca necessidade
de ajuda

Moderate need — This
item caused me concern
or discomfort. |

had some need for
additional help

Moderada necessidade -
Este item me causou
preocupagéo ou
desconforto. Eu tive alguma
necessidade de ajuda
adicional.

Moderada necessidade —
Este item me causou
preocupacao ou
desconforto. Eu tive
necessidade de ajuda.

Moderate need — This
item caused me
concern or discomfort.
| had some need for
additional help

Moderate need - This
item caused me
concern or discomfort.
| had some need for
additional help

Moderada necessidade -
Este item me causou
preocupacao ou
desconforto. Eu tive
alguma necessidade de
ajuda adicional.

Moderada
necessidade - Este
item me causou
preocupacao ou
desconforto. Eu tive
alguma necessidade
de ajuda




Cont/Apéndice 3

Introdugéo/

Questdes Original Tradugéo 1 Traducgéo 2 Back Translation 1 Back Translation 2 Fase Piloto Aplicagcao Amostra
High need - This item Alta necessidade - Este item | Elevada necessidade — Este | High need - This item High need - This item Elevada necessidade - Elevada necessidade
caused me concern or me causou preocupagao ou item me causou caused me concern or | caused me concern or | Este item me causou - Este item me causou
discomfort. | had a desconforto. Eu tive muita preocupacéo ou discomfort. | had a discomfort. | had much | preocupacéo ou preocupacéo ou
strong need for additional necessidade de ajuda desconforto. Eu tive muita strong need for need for additional desconforto. Eu tive desconforto. Eu tive
help adicional. necessidade de ajuda additional help help muita necessidade de muita necessidade de

adicional ajuda adicional ajuda
In the |ast month, what No més passado, qual erao | No més passado, qual erao | In the last month, what | Last month, what was No més passado, qual No més passado, qual
was your level of need for seu nivel de necessidade de | seu nivel de necessidade de | was your level of need | your level of need for era o seu nivel de foi 0 seu nivel de
help with ajuda com ajuda com: for help with help with necessidade de ajuda necessidade de ajuda
com com
If you put the circle where Se vocé colocar o circulo, Se vocé colocar o circulo, If you put the circle, it If you put the circle, Se voceé colocar o
we have, it means that significara que vocé nao significara que vocé nao means that you did not | this means you did not | circulo, significara que
you did not receive as recebeu informacdo na recebeu informacéo na receive as much receive information on | vocé néo recebeu
much information as you guantidade que vocé quantidade que vocé information as you the amount you would | informagéo na
wanted about things you gostaria sobre as coisas que | gostaria sobre as coisas que | wanted about things like to on the things quantidade que vocé
could do to help yourself vocé poderia fazer para vocé poderia fazer para you could do to help you could do to help gostaria sobre as coisas
get well, and therefore ajudar a si mesmo(a) a ficar | ajudar a si mesmo(a) a ficar | yourself get well, and yourself to be well, que vocé poderia fazer
needed some more bem, e, portanto, precisou bem, e, portanto, precisou therefore, needed and therefore needed para ajudar a si
information. de mais informagées. de mais informacdes. more information. more information. mesmo(a) a ficar bem, e,
portanto, precisou de
mais informacdes.
Now please complete the | Agora, por favor, complete o | Agora, por favor, complete o | Now, please complete | Now, please complete | Agora, por favor, Agora, por favor,
survey on the next 2 inventario/questionario nas guestionario nas préximas 2 | the questionnaire on the form on the next complete o questionario complete o
pages. proximas 2 paginas. paginas the next 2 pages two pages. nas proximas 2 paginas. guestionario nas
proximas paginas.
1 Pain Dor Dor Pain Pain Dor Dor
2 Lack of energy/tiredness Falta de energia/cansacgo Falta de energia/cansaco Lack of energy/fatigue | Lack of energy/ fatigue | Falta de energia/cansaco | Falta de energia ou

cansaco




Cont/Apéndice 3

Introdugéo/

Questdes Original Tradugéo 1 Traducgéo 2 Back Translation 1 Back Translation 2 Fase Piloto Aplicagcao Amostra
3 Feeling unwell a lot of the Sentindo-se mal a maior Sentindo-se mal a maior Feeling bad most of Feeling bad most of Sentindo-se mal a maior Sentindo-me mal a
time parte do tempo parte do tempo the time the time parte do tempo maior parte do tempo
4 Work around the home Trabalhar em torno da casa Trabalhar em torno da casa Work around the Working around the Trabalhar perto de casa Trabalhar
house house
5 Not being able to do the N&o ser capaz de fazer as Nao ser capaz de fazer as Not being able to do Not being able to do N&o ser capaz de fazer Nao ser capaz de
things you used to do coisas gque vocé costumava coisas que vocé costumava the things you used to | the things you used to | as coisas que vocé fazer as coisas que
fazer fazer do do costumava fazer costumava fazer
Anxiety Ansiedade Ansiedade Anxiety Anxiety Ansiedade Ansiedade
Feeling down or Sentindo-se deprimido ou Sentindo-se deprimido ou Feeling depressed or Feeling down or Sentindo-se deprimido Sentindo-me
depressed para baixo para baixo down depressed ou para baixo deprimido ou para
baixo
8 Feelings of sadness Sentimentos de tristeza Sentimentos de tristeza Feelings of sadness Feelings of sadness Sentimentos de tristeza Sentimentos de
tristeza
9 Fears about the cancer Medos sobre o cancer se Medos sobre o cancer se Fears about the Fears about the Medos sobre o cancer se | Medo do cancer se
spreading espalhar espalhar cancer spreading cancer spreading espalhar espalhar
10 Worry that the results of Preocupacao de que os Preocupacéo de que os Worry that the results Concern that the Preocupacéao de que os Preocupacédo com o
treatment are beyond your | resultados do tratamento resultados do tratamento of treatment are results of treatment resultados do tratamento | resultado do
control estédo além de seu controle estdo além de seu controle beyond your control are beyond your estdo além de seu tratamento gque esta
control. controle além do meu controle
11 Uncertainty about the Incerteza sobre o futuro Incerteza sobre o futuro Uncertainty about the Uncertainty about the Incerteza sobre o futuro Incerteza sobre o
future future future futuro
12 Learning to feel in control Aprendendo a sentir-se no Aprendendo a sentir-se no Learning to feel in Learning to feel in Aprendendo a sentir-se Aprendendo a sentir-
of your situation controle de sua situacao controle de sua situagao control of your control of your no controle de sua me no controle da
situation situation situagdo situagao
13 Keeping a positive outlook | Mantendo uma visédo Mantendo uma visédo Keeping a positive Keeping a positive Mantendo uma visédo Manutencéo de uma

positiva

positiva

outlook

outlook

positiva

visdo positiva sobre a
situagao




Cont/Apéndice 3

Introdui;ao/ Original Tradugéo 1 Traducgéo 2 Back Translation 1 Back Translation 2 Fase Piloto Aplicagcao Amostra
Questdes

14 Feelings about death and Sentimentos sobre a morte Sentimentos sobre a morte Feelings about death Feelings about death Sentimentos sobre a Sentimentos sobre a
dying e 0 morrer e 0 morrer and dying and dying morte e 0 morrer morte e 0 morrer

15 Changes in sexual feelings | Mudangas nos sentimentos Mudangas nos sentimentos Changes in feelings Changes in feelings Mudangas nos Mudanga no desejo

sexuais relacionados a vida sexual related to sex life about sexual life. sentimentos sexuais sexual
OBS: ndo sei se é usual

“sentimentos sexuais”.

Sugiro “Mudancas nos

sentimentos relacionados a

vida sexual”

16 Changes in your sexual Mudangas nas suas Mudangas nas relagdes Changes in sexual Changes in sex. Mudangas nas relagdes Mudanga na atividade

relationships relagdes sexuais sexuais relationships sexuais sexual
OBS: sugiro avaliacéo. O
termo “relationship” é mais
usado para
“relacionamento”. A relagao
sexual costuma ser
traduzida como “sexual
intercourse”

17 Concerns about the Preocupacdes sobre os Preocupacdes sobre os Concerns about the Concerns about fears/ | Preocupagtes sobre os Preocupacdes com
worries of those close to receios/ inquieta¢des das receios/inquietacdes das uneasiness/doubts of restlessness of receios/inquietagbes das | pessoas préximas
you pessoas proximas a vocé pessoas proximas a vocé people close to you people close to you. pessoas proximas a vocé

18 More choice about which Maior escolha sobre com Maior escolha sobre com Greater choice about Greater choice about Maior escolha sobre com | Escolha sobre o
cancer specialists you see | quais especialistas em quais especialistas em which cancer with which cancer guais especialistas em médico responsavel

cancer vocé se consulta cancer vocé se consulta specialists you consult | specialists you cancer voceé se consulta pelo tratamento
with consult.

19 More choice about which Maior escolha sobre qual Maior escolha sobre qual More choice about Greater choice about Maior escolha sobre qual | Escolha sobre o

hospital you attend

hospital vocé frequenta

hospital vocé frequenta

which hospital you
visit

which hospital you
attend.

hospital vocé frequenta

hospital onde faco o
tratamento




Cont/Apéndice 3

IthLZOS“:g:g/ Original Tradugéo 1 Traducgéo 2 Back Translation 1 Back Translation 2 Fase Piloto Aplicagcao Amostra
20 Reassurance by medical Ter assegurado pela equipe | Ter assegurado pela equipe | Reassurance by Having been assured Ter assegurado pela Receber informacéo
staff that the way you feel médica que a forma como médica que a forma como medical staff that the by the medical staff equipe médica que a da equipe médica
is normal voceé se sente é normal vocé se sente é normal way you feel is normal | that the way you feel forma como vocé se sobre o que eu sinto é
is normal. sente é normal normal
21 Hospital staff attending Equipe do hospital atender Equipe do hospital atender Hospital staff attends Hospital staff to Equipe do hospital Equipe do hospital
promptly to your physical prontamente as suas prontamente as suas promptly to your promptly meet your atender prontamente as atender prontamente
needs necessidades fisicas necessidades fisicas physical needs physical needs. suas necessidades as minhas
fisicas necessidades fisicas
22 Hospital staff Equipe do hospital Equipe do hospital Hospital staff Hospital staff to Equipe do hospital Equipe do hospital
acknowledging, and reconhecer e mostrar reconhecer e mostrar acknowledges and acknowledge and reconhecer e mostrar reconhecer e mostrar
showing sensitivity to, sensibilidade aos seus sensibilidade aos seus shows sensitivity to show sensitivity sensibilidade aos seus sensibilidade aos
your feelings and sentimentos e necessidades | sentimentos e necessidades | your feelings and towards your feelings sentimentos e meus sentimentos e
emotional needs emocionais emocionais emotional needs and emotional needs. necessidades necessidades
emocionais emocionais
23 Being given written Receber informacéo escrita Receber informacéo escrita Receive written Receive written Receber informacao Receber informacéo
information about the sobre os aspectos sobre os aspectos information about the information about escrita sobre os aspectos | escrita sobre os
important aspects of your importantes de seu cuidado importantes de seu cuidado important aspects of important aspects of importantes de seu aspectos importantes
care your care your care. cuidado de meu cuidado
24 Being given information Receber informacéo Receber informacéo Receive information Receive information Receber informacao Receber informacéo

(written, diagrams,

drawings) about aspects
of managing your illness
and side-effects at home

(escrita, esquemas,
desenhos) sobre os

aspectos do manejo da sua
doenca e efeitos colaterais

em casa

(escrita, esquemas,
desenhos) sobre os
aspectos do manejo da sua
doenca e efeitos colaterais
em casa

(written, diagrams,
drawings) about
aspects of managing
your illness and side
effects at home

(written, diagrams,
drawings) at home
about aspects of the
management of your
illness and side
effects.

(escrita, esquemas,
desenhos) sobre os
aspectos do cuidado com
a doenca e efeitos
colaterais em casa

(escrita, esquemas,
desenhos) sobre os
aspectos do cuidado
com a doenca e
efeitos colaterais em
casa




Cont/Apéndice 3

Introdugéo/
Questbes

Original

Tradugéo 1

Traducgéo 2

Back Translation 1

Back Translation 2

Fase Piloto

Aplicagdo Amostra

25

Being given explanations
of those tests for which
you would like
explanations

Receber explicagdes dos
testes sobre os quais vocé
gueria saber mais

Receber orientagdes sobre
0s exames sobre os quais
Vvocé queria saber mais

Receive explanations
of exams on which
you want to know
more

Receive explanation of
the tests on which you
wanted to know more
about.

Receber explicagdes dos
exames sobre os quais
vocé queria saber mais

Recber informagéo
sobre os exames

26

Being adequately
informed about the
benefits and side-effects
of treatments before you
choose to have them

Receber informacao
adequada sobre os
beneficios e efeitos
colaterais dos tratamentos
antes de optar por aceita-los

Receber informacéo
adequada sobre os
beneficios e efeitos
colaterais dos tratamentos
antes de optar por aceita-
los.

Receive adequate
information about the
benefits and side
effects of treatments
before you choose to
have them

Receive adequate
information about the
benefits and side
effects of treatments
before you choose to
accept them.

Receber informacao
adequada sobre os
beneficios e efeitos
colaterais dos
tratamentos antes de
escolher

Receber informacéo
adequada sobre os
beneficios e efeitos
colaterais dos
tratamentos antes de
escolher

27

Being informed about your
test results as soon as
feasible

Receber informacéo sobre
os resultados dos testes,
logo que possivel.

Receber informagéo sobre
os resultados dos exames,
logo que possivel.

Receive information
about your exam
results as soon as
possible

Receive information
about test results as
soon as possible.

Receber informacao
sobre os resultados dos
exames, logo que
possivel.

Receber informacéo
sobre os resultados
dos exames, logo que
possivel.

28

Being informed about
cancer which is under
control or diminishing (that
is, remission)

Receber informacéo sobre o
cancer que esta sob
controle ou diminuindo (isto
é, em remissao)

Receber informagéo sobre o
cancer que esta sob
controle ou diminuindo (isto
€, em remisséao)

Receive information
about cancer that is
under control or
diminishing (that is, in
remission)

Receive information
on the cancer that is
under control or is
decreasing (i.e., in
remission).

Receber informacao que
0 cancer esta sob
controle ou diminuindo

Receber informacéo
gue o cancer esta sob
controle ou
diminuindo

29

Being informed about
things you can do to help
yourself to get well

Receber Informagéo sobre
coisas gue vocé possa fazer
para ajudar a si mesmo para
ficar bem

Receber informacéo sobre
coisas que vocé possa fazer
para ficar bem

Receive information
about things you can
do to help yourself to
get well

Receive information
about things you can
do to help yourself to
be well.

Receber informacao
sobre coisas que vocé
possa fazer para ficar
bem

Receber informacéo
sobre coisas que eu
possa fazer para ficar
bem




Cont/Apéndice 3

Introdui;ao/ Original Tradugéo 1 Traducgéo 2 Back Translation 1 Back Translation 2 Fase Piloto Aplicagcao Amostra
Questdes

30 Having access to Ter acesso a Ter acesso a Have access to To have access to Ter acesso a Ter acesso a
professional counselling aconselhamento profissional | aconselhamento profissional | professional professional advice aconselhamento aconselhamento
(eg, psychologist, social (por exemplo, psicélogo, (por exemplo, psicologo, counseling (for (e.g., psychologist, profissional (por profissional (por
worker, counsellor, nurse assistente social, assistente social, example, psychologist, | social worker, exemplo, psicélogo, exemplo, psicélogo,
specialist) if you, family or | conselheiro, enfermeiro conselheiro, enfermeiro social worker, counselor, specialized | assistente social, assistente social,
friends need it especialista) se vocé, familia | especialista) se vocé, familia | counselor, specialist nurses) if you, family enfermeiro) se eu, familia | enfermeiro) se eu,

Oou amigos precisarem Ou amigos precisarem nurse) if you, family or | or friends need OuU amigos necessitar familia ou amigos
friends need it necessitar

31 Being given information Receber informacéo sobre Receber informagéo sobre Receive information Receive information Receber informacéo Receber informacéo
about sexual relationships | as relag8es sexuais as relagOes sexuais about sex. about sexual sobre relacdes sexuais sobre relacdes

OBS: sugiro a mesma relationships sexuais
avaliacdo do item similar

acima. (0] termo

“relationship” é mais usado

para ‘“relacionamento”. A

relacdo sexual costuma ser

traduzida como  “sexual

intercourse”

32 Being treated like a Ser tratado como uma Ser tratado como uma Be treated like a Be treated as a Ser tratado como uma Ser tratado como uma
person not just another pessoa ndo apenas mais um | pessoa ndo apenas mais um | person not just person, and not just pessoa ndo apenas mais | pessoa ndo apenas
case caso caso another case another case. um caso mais um caso ou

ndmero

33 Being treated in a hospital | Ser tratado em um hospital Ser tratado em um hospital Be treated in a Be treated in a Ser tratado em um Ser tratado em um

or clinic that is as
physically pleasant as
possible

ou clinica que é fisicamente
0 mais agradavel possivel

ou clinica que é fisicamente
0 mais agradavel possivel

hospital or clinic that is
as physically pleasant
as possible

hospital or clinic that is
physically as pleasant
as possible.

hospital ou clinica o mais
agradavel possivel

hospital ou clinica o
mais agradavel
possivel




Cont/Apéndice 3

Introducéo/
Questdes

Original

Tradugéo 1

Tradugéo 2

Back Translation 1

Back Translation 2

Fase Piloto

Aplicagdo Amostra

34

Having one member of
hospital staff with whom
you can talk to about all
aspects of your condition,
treatment and follow-up

Ter um membro da equipe
do hospital com quem vocé
possa conversar sobre
todos os aspectos de sua
condicao, tratamento e
acompanhamento

Ter um membro da equipe
do hospital com quem vocé
possa conversar sobre
todos os aspectos da
doenca, tratamento e
acompanhamento

Have one member of
hospital staff with
whom you can talk to
about all aspects of
your illness, treatment
and follow-up

Having a member of
the hospital staff with
whom you can discuss
all aspects of the
disease, treatment
and monitoring.

Ter um membro da
equipe do hospital com
guem vocé possa
conversar sobre todos os
aspectos de sua
condicéo, tratamento e
acompanhamento

Ter um membro da
equipe do hospital
com quem vocé possa
conversar sobre todos
os aspectos de sua
condicao, tratamento
e acompanhamento

Thank you for completing
this survey

Obrigado por completar esta
pesquisa

Obrigado por completar esta
pesquisa

Thank you for
completing this survey

Thank you for
completing this survey

Obrigado por completar
esta pesquisa




Apéndice 4 — Roteiro de Entrevista do Pré-Teste

Introducéo

Este é um questionario que pergunta sobre vocé e sua saude. NOs sabemos
gue este questionario € importante para pacientes que estdo doentes.

O questionario foi originalmente desenvolvido em Inglés e agora esta
traduzido para o Portugués. NOs queremos ter certeza que 0 questionario
traduzido pergunta as questdes certas da maneira correta. Para isto, nés
precisamos da sua ajuda.

Nés iremos pedir para que vocé primeiro preencha o questionario. Depois
que vocé completou o0 questionario, eu irei entrevista-lo para ter certeza que
perguntamos as questdes da maneira apropriada.

Entrevista estruturada

A entrevista deve ser direcionada para cada item do médulo separadamente,
por exemplo:

(1)  Vocé teve dificuldade em responder a esta questao? (vocé pode me
dizer se vocé achou dificil?)

(2) Vocé achou esta questdo confusa? (vocé pode me dizer por que
achou confusa?)

(3) As palavras utilizadas sdo de dificil compreenséo? (vocé pode me
dizer quais palavras vocé achou de dificil compreensao?)

(4) Vocé achou o formato no qual esta questdo foi escrita ofensiva em
alguma maneira? (vocé pode me dizer quais palavras vocé achou ofensiva?)
(5)  Vocé faria esta pergunta?

Quando os pacientes relatarem que um item é dificil, confuso, ou quando
sugere uma forma alternativa, este item deve ser registrado na folha de
resposta, em conjunto com os comentérios do paciente sobre a natureza da
dificuldade deste item. Para facilitar a administracdo, ndo € necessario
completar este formulério para itens que o paciente achar aceitaveis. O
registro da entrevista consiste na lista dos itens com problemas e com

comentarios.



Teste-Piloto: Folha de resposta (completada pelo entrevistador)

Questao nimero

Comentarios
a.  Dificil? Sim D
b.  Confusa? Sim |:|
c. Palavras dificies? Sim |
d. Ofensiva? Sim |:|
e.  Vocé faria esta pergunta?
Questédo nimero
Comentarios

a.  Dificil? Sim

b. Confusa? Sim

c. Palavras dificies? Sim

d. Ofensiva? Sim

0O O [

e.  Vocé faria esta questao?




Anexo 1 - Instrumento SCNS-SF34 Original

SUPPORTIVE CARE NEEDS SURVEY e

SHORT FORM 34 c:;/;f;f’ 'CI':I;% -

(SCNS-SF34) \ ) o veide
New South Wales

Centre for Health Research
& Psycho-oncology (CHeRP)

INSTRUCTIONS

To help us plan better services for people diagnosed with cancer, we are interested in whether
or not needs which you may have faced as a result of having cancer have been met. For every
item on the following pages, indicate whether you have needed help with this issue within the
last month as a result of having cancer. Put a circle around the number which best describes
whether you have needed help with this in the last month. There are 5 possible answers to
choose from:

NO 1 Not applicable — This was not a problem for me as a result of
NEED having cancer.
2 Satisfied - | did need help with this, but my need for help was
satisfied at the time.

3 Low need - This item caused me concern or discomfort. | had little
need for additional help.
SOME 4 Moderate need — This item caused me concern or discomfort. |
NEED had some need for additional help.
5 High need - This item caused me concern or discomfort. | had a

strong need for additional help.

For example

In the last month, No need Some need
what was your level of need for help with: ] I T 1
Not Low Moderat  High

applicable  Satisfied need e need need

2. Being informed about things you can do to
help yourself to get well 1 2 3 @ S

If you put the circle where we have, it means that you did not receive as much information as you wanted
about things you could do to help yourself get well, and therefore needed some more information.

Now please complete the survey on the next 2 pages.



In the last month,
what was your level of need for help with:

10.

0]

12.

13.

14.

15.

16.

a7

18.

19.

20.

21.

22,

Pain

Lack of energy/tiredness
Feeling unwell a lot of the time
Work around the home

Not being able to do the things you used
to do

Anxiety

Feeling down or depressed
Feelings of sadness

Fears about the cancer spreading

Worry that the results of treatment are
beyond your control

Uncertainty about the future

Learning to feel in control of your situation
Keeping a positive outlook

Feelings about death and dying

Changes in sexual feelings

Changes in your sexual relationships

Concerns about the worries of those close
to you

More choice about which cancer
specialists you see

More choice about which hospital you
attend

Reassurance by medical staff that the way
you feel is normal

Hospital staff attending promptly to your
physical needs

Hospital staff acknowledging, and showing
sensitivity to, your feelings and emotional
needs

No need

Not
applicable Satisfied
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2

Some need

Low Moderate High

need
3

3

need
4

4

need
5

5




No need Some need
I 1 I T ]

Not Low Moderate High
applicable Satisfied need need need

In the last month,
what was your level of need for help with:

23. Being given written information about the 1 2 3 4 5
important aspects of your care

24. Being given information (written, diagrams, 1 2 3 4 5
drawings) about aspects of managing your
illness and side-effects at home

25, Being given explanations of those tests for 1 2 3 4 )
which you would like explanations

26. Being adequately informed about the 1 2 3 4 5
benefits and side-effects of treatments
before you choose to have them

27. Being informed about your test results as 1 2 3 4 <]
soon as feasible

28. Being informed about cancer which is 1 2 3 4 5
under control or diminishing (that is,
remission)

29. Being informed about things you can do to 1 2 3 4 5]

help yourself to get well

30. Having access to professional counselling 1 2 3 4 5
(eg, psychologist, social worker,
counsellor, nurse specialist) if you, family
or friends need it

31. To be given information about sexual 1 2 3 4 S
relationships

32. Being treated like a person not just 1 2 3 4 5
another case

33. Being treated in a hospital or clinic that is 1 2 3 4 5
as physically pleasant as possible

34. Having one member of hospital staff with 1 2 3 4 5
whom you can talk to about all aspects of
your condition, treatment and follow-up

Thank you for completing this survey

Centre for Health Research & Psycho-oncology (2003)
Supportive Care Needs Survey — Short Form 34. AR
The SCNS-SF34 may not be copied or used without permission. "\ ) Council
To request permission, please email: CHeRP@newcastle.edu.au Mew Soutn hiea




Anexo 2 - Autorizacao para a traducdo do instrumento

On Tue, 23 Oct 2012 09:14:06 +1100, Afaf Girgis wrote:

Dear Erika

no, the survey is not available in Brazilian Portuguese, but I'm very happy for you to undertake translation
and to send us a copy for future users.

Regards

Afaf

F W

UNSW  Ingham Institute

Erofessor Afaf Girgis

Executive Director, Translational Cancer Research Unit (TCRU)
Ingham Institute for Applied Medical Research

South Western Sydney Clinical School. UNSW Medicine

& Conjoint Professor, UWS. UQ and Griffith University

The TCRU is funded by the Cancer Institute NSW through its Translational Cancer Research Centre
program




Anexo 3 - Carta de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa-CEP

A.C.Cama rgo ~ Comité de Etica em
' Pesquisa - CEP
Cancer Center :

Sio Paulo, 08 de agosto de 2013.

A

Enf.* Erika Maria Monteiro Santos.

Aluna: Gabnela Cristina Leite (Mestrado)

Ref.: Projeto de Pesquisa n®. 1782113
“Traducdo e Adaptagio Cultural do Instrumento SUPPORTIVE CARE NEEDS
SURVEY”.

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Fundagio

Antonio Prudente - Hospital do Céncer, - A.C. Camargo/SP, em sua ultima reunido de
06/08/2013,; apds analisarem as respostas aos questionamentos realizados em reunido de
21/05/2013, aprovaram a realizagio do projeto do estudo em referéncia (datado de 10 de
junho de 2013), o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tomaram conhecimento dos
seguintes documentos:

>
g

»

Folha de Rosto para Pesquisa Envolvendo Seres Humanos;

Termo de Compromisso do Pesquisador com Resolugdes.do Conselho Nacional de
Satide;

Declaragdo Sobre o Plano de Recrutamento dos Su]eltos de Pesquisa,

- Circunstancias e Responsaveis Pela Obtengdo do TCLE;
-Declaragdio Sobre os Dados Coletados, Publlcaq:ﬁo dos Dados e Propriedade das

Informagdes Geradas;
Declarago de Ciéncia e Compromeumento do Nicleo de Quimioterapia (Matriz e
Torre Tamandaré);

" Declaragéo de Infraestrutura e InstalagSes do Departamento de Oncologia Clinica /

Quimioterapia;
Cronograma do Estudo, :
Orgamento Financeiro Detalhado.

Informagdes a respeito do andamento do referido pmjetn deverio ser encammhadas ao
CEP dentro de 06 meses.

"Atenciosamente,

Prof. Br. Luiz Paulo Kowalski
" Coordenader do Comité de Etica em Pesquisa

111




A.C.Camargo‘__ Comité de Etica eﬁ
Cancer Center Pesquisa - CEP

Sdo Paulo, 09 de outubro de 2014.

A .
Dra. Erika Maria Monteiro Santos.

Ref.: Projeto de Pesquisa n°. 1782/13
“Traduciio- e adaptacio cultural do instrumento, Supportive Care Needs Survey Short
Form 34".

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Fundacdo
Antonio Prudente — Hospital do Cancer - A.C. Camargo/SP, em sua ultima reunido de
07/10/2014, fomaram conhecimento dos seguintes documentos:

» Comunicado de alteragdo de titulo do projeto em referéncia; anteriormente submetido
como “Tradugdio e adaptagdo cultural do instrumento Supportive Care Needs Survey™.
em carta datada de 02 de setembro de 2014; '

» Folha de Rosto atualizada da Plataforma Brasil (constando o novo titulo da pesquisa).
devidamente assinada e datada.

Atenciosamente,

’ Df. Jefferson &z:ovss

1° Vice-Coorde: o ité de Etica em Pesquisa

171

Rua Professor Antonio Prudente, 211 « Liberdade = Sao f’aulo! SP « CEP 01509-500
(11) 2189-5000 * www.accamargo.org.br



Anexo 4 - Instrumento aplicado na casuistica

INVENTARIO DE NECESSIDADES DE CUIDADOS

Para que nés possamos atender melhor as pessoas com cancer, nds gostariamos de
saber se vocé ja teve alguma das necessidades de cuidado que estdo nas paginas
seguintes. Para cada item apresentado, indique se vocé precisou de ajuda no més
passado. Por favor, circule a resposta que melhor descreve o que ocorreu com vocé.

Ha cinco respostas possiveis:

1) Nao aplicavel — Este ndo foi um problema para mim, como resultado do
cancer.

2) Satisfeito — Eu precisei de ajuda, mas a minha necessidade de ajuda foi
atendida.

3) Necessidade Baixa — Este item me causou preocupacao ou desconforto.
Eu tive pouca necessidade de ajuda.

4) Necessidade Moderada — Este item me causou preocupagdo ou
desconforto. Eu tive alguma necessidade de ajuda.

5) Necessidade Elevada — Este item me causou preocupac¢do ou desconforto.
Eu tive muita necessidade de ajuda.

Agora, por favor, complete o questionario nas préximas paginas.



NO MES PASSADO, QUAL FOI O SEU NiVEL DE NAO SATISFEITO  NECESSIDADE ~ NECESSIDADE ~ NECESSIDADE
NECESSIDADE DE AJUDA COM: APLICAVEL BAIXA MODERADA ELEVADA
1. Dor 1 2 3 4 5
2. Falta de energia ou cansaco 1 2 3 4 5
3. Sentindo-me mal a maior parte do 1 2 3 4 5
tempo

4. Trabalhar 1 2 3 4 5
5. Ndo ser capaz de fazer as coisas que 1 2 3 4 5
costumava fazer

6. Ansiedade 1 2 3 4 5
7. Sentindo-me deprimido ou para 1 2 3 4 5
baixo

8. Sentimentos de tristeza 1 2 3 4 5
9. Medo do cancer se espalhar 1 2 3 4 5
10. Preocupacdo com o resultado do 1 2 3 4 5
tratamento, que esta além do meu

controle

11. Incerteza sobre o futuro 1 2 3 4 5
12. Aprendendo a sentir-me no 1 2 3 4 5
controle da situagdo

13. Manutencdo de uma visdo positiva 1 2 3 4 5
sobre a situagdo

14. Sentimentos sobre a morte e o 1 2 3 4 5
morrer

15. Mudanga no desejo sexual 1 2 3 4 5
16. Mudanca na atividade sexual 1 2 3 4 5
17. Preocupagdes com pessoas 1 2 3 4 5
proximas

18. Escolha sobre o médico 1 2 3 4 5
responsavel pelo tratamento

19. Escolha sobre o hospital onde fago 1 2 3 4 5
o tratamento

20. Receber orientagdo da equipe 1 2 3 4 5

médica sobre o que eu sinto é normal




NO MES PASSADO, QUAL FOI O SEU NIVEL DE
NECESSIDADE DE AJUDA COM:

NAO
APLICAVEL

SATISFEITO

NECESSIDADE
BAIXA

NECESSIDADE
MODERADA

NECESSIDADE
ELEVADA

21. Equipe do hospital atender
prontamente as minhas necessidades
fisicas

22. Equipe do hospital reconhecer e
mostrar sensibilidade aos meus
sentimentos e necessidade
emocionais

23. Receber informacgdo escrita sobre
os aspectos importantes do meu
cuidado

24. Receber informacéo (escrita,
esquemas, desenhos) sobre os
aspectos do cuidado com a doenca e
efeitos colaterais em casa

25. Receber informacdo sobre os
exames

26. Receber informacdo adequada
sobre os beneficios e efeitos colaterais
dos tratamentos antes de escolher
27. Receber informacgao sobre os
resultados dos exames, logo que
possivel

28. Receber informagao que o cancer
estd sob controle ou diminuindo

29. Receber informacédo sobre as
coisas que eu possa fazer para ficar
bem

30. Ter acesso a aconselhamento
profissional (por exemplo, psicélogo,
assistente social, enfermeiro) se eu,

familia ou amigos necessitar

1

3

4

5



NO MES PASSADO, QUAL FOI O SEU NiVEL NAO SATISFEITO  NECESSIDADE  NECESSIDADE NECESSIDADE
DE NECESSIDADE DE AJUDA COM: APLICAVEL BAIXA MODERADA ELEVADA

31. Receber informacgdo sobre 1 2 3 4 5
relagdes sexuais

32. Ser tratado como uma pessoa 1 2 3 4 5
ndo apenas como um caso ou

ndmero

33. Ser tratado em um hospital ou 1 2 3 4 5
clinica o mais agradavel possivel

34. Ter um membro da equipe do 1 2 3 4 5
hospital com quem eu possa

conversar sobre todos os aspectos

da minha condicao, tratamento e

acompanhamento




Anexo 5 - EORTC QLQ-C30

BRAZILIAN

A

EORTC QLQ-C30 (versioa.0)

Hes estamos interessados em alzums dados sobre vocé e sua sande. Fesponds, per favor, a todas a5 perpumtas
fazendo um circuls no nomeso @ie melhor se aplica 3 vocé Mo ha respostss certss ou emadas. A informago
que vocs fornecer parmanecers astritamente confidencial

Paor favor, preencha suss micias: [ |
Sua dats de nascimento (dia, més, ano): B (R O T |
Drata de hoje (dis, més, ano): ko I N T T O |

Nio Pooco Modera- Muito

damente

1. Vocé tem qualquer dificuldade quando faz grandes esforgos,

por exemplo camegsr nma bolsa de compras pesada ounma mala? 1 2 3 4
2. Vocé tem quabguer dificuldade quando faz uma lones caminhads? 1 2 3 4
3. Vocé tem quabguer dificuldade quando faz umsa

Crts caminhada fora de casa? 1 2 3 4
4 Voce rem que ficar mms cams o na cadeira drante o dia? 1 2 3 4
5. Voce precisa de ajuda pars se alimentsr, s vestir,

se lawar ou usar o banhsito? 1 2 3 4
Durante a altima semana: Nio Powco Modera- Muito

damente

§. Tem sido dificil fazer suas atividades diarias? 1 2 3 4
7. Tem sido dificil ter atvidades de diverimenso ou lazer? 1 2 3 4
2 Voc8 reve falta de ar? 1 2 3 4
9 Vocs rem tido doz? 1 2 3 4
10. Vocs precisou repousar? 1 2 3 4
11. Voca tem tido problemas para dormir? 1 2 3 4
12. Voce tem se sensido fraco/a? 1 2 3 4
13. Voca tem tido falts de apatite? 1 2 3 4
14. Voce tem e senfido enjoado/a? 1 2 3 +
15. Voce tem vomitado? 1 2 3 4

Por favor, passe 3 pagina seguinte



Durante a ultma semana: Nio Pomco Modera-
damente

16. Vocé tem tido prisfo de ventre? 1 2 3

17. Vocé tem tido diarréia? 1 2 3

18. Voce esteve cansado/a? 1 2 3

19. A dor imterfariu em suas atividades difrias? 1 2 3

20 Voce tem tido dificuldade para se concentrar

em coisas, com ler jornal ou ver telewisio? 1 2
21. Vooé se sentu nervoso(sT 1 2
22, Vocé esteve preocipado/a’ 1 2
23, Vocé se sentu imitadoa fcilmente? 1 2
24 Vocé se sentin deprimido/a? 1 2
25, Vocé tem tido dificuldade de se lembrar das coisas? 1 2

26, A miz condicio fisica ou o Tatamento medico tem

interferido em sua vida fammliar? 1 2
27. A ma condicao fisica ou o atamento madico tam

interferido em suas atividades socais? 1 2
28, A ms condicio fisica ou o Tatamenso madico tem

Ihe trazido diiculdades finamoeiras? 1 2

i

BRAZELIAM

Muito

Para as seguintes perguntas, por favor, faca um circule em volta do nimero

entre 1 e 7 que melhor se aplica a vocg,
29 Comp vocé classificaria 3 sua saude em geral, durante 3 ulima semana?
1 2 3 4 5 & 7

30, Como voce classificaris 2 sua gualidsds da vida persl durante 2 ulima semana?
1 2 3 4 5 & 7

Pascima Crimna
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