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RESUMO

OLIVEIRA, M. F. de. Adaptacéo transcultural do The caregiver oncology quality of life
guestionnaire (CarGOQoL) para lingua portuguesa do Brasil. 2014. 132f. Dissertacdo
(Mestrado em Enfermagem) - Faculdade de Farmécia, Odontologia e Enfermagem, da
Universidade Federal do Ceara, 2014.

Nas ultimas décadas, observou-se crescente interesse em avaliar a qualidade de vida. No
entanto, os instrumentos que mensuram qualidade de vida em oncologia, geralmente, estdo
voltados para os pacientes. Existem poucos instrumentos especificos destinados a avaliar a
qualidade de vida de cuidadores de pacientes com céancer e culturalmente construidos para
populacdo brasileira. Em 2011, na Franca, pesquisadores desenvolveram instrumento
denominado The Caregiver Oncology Quality of Life Questionnaire — CarGOQoL para
avaliar a qualidade de vida de cuidadores de pacientes com cancer. Objetivou-se neste estudo
realizar adaptagdo transcultural do instrumento The Caregiver Oncology Quatily of Life
Questionnaire (CarGOQoL) para Lingua Portuguesa, no contexto brasileiro, caracterizar o
perfil dos cuidadores e pacientes, verificar a validade de contetdo e aparéncia e realizar
associacdo entre as variaveis sociodemograficas e clinicas com os indices de qualidade de
vida dos cuidadores brasileiros. Estudo metodolégico, com abordagem quantitativa, realizado
em um centro de referéncia em oncologia de Fortaleza-CE, Brasil. O estudo foi iniciado apds
consentimento da autora do instrumento CarGOQoL. O processo de adaptacdo seguiu as
diretrizes propostas por Beaton et al. (2007) e compreendeu as seguintes etapas: traducdes do
instrumento original para o portugués; sintese das versdes traduzidas; backtranslation para o
idioma original (francés); revisdo por um comité de especialista para avaliacdo das
equivaléncias semanticas, idiomaticas, experiencial e conceitual, bem como construcdo da
versdo pré-final; e aplicacdo do pré-teste da versdo pré-final em cuidadores brasileiros. Para
analise da concordancia entre juizes, foi calculado o indice de Concordancia e os itens que
apresentaram valores inferiores a 80%, de acordo com recomendacdes da literatura, foram
criteriosamente analisados e reformulados. A amostra foi composta por 40 cuidadores de
pacientes com cancer. Durante aplicacdo do pré-teste, foi possivel detectar palavras ou
expressdes que causaram duvidas; as mesmas foram modificadas de acordo com sugestdes
dos cuidadores. A coleta de dados ocorreu de junho de 2013 a janeiro de 2014. Além da
versdo pré-final, foi aplicado formulario com informag6es sociodemograficas aos cuidadores
e sociodemograficas e clinicas aos pacientes. Os dados coletados foram organizados em
arquivos do software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 21.0, e
submetidos a anélises estatisticas. O perfil dos cuidadores foi: maioria mulheres (95%), nas
faixas etarias entre 30 e 50 anos (62,5%), casadas (65%), com renda familiar entre um e dois
salarios minimos (57,5%), filhas dos pacientes cuidados (52,5%), residentes na mesma casa
que o paciente (57,5%), exercendo a tarefa de cuidar sem remuneracdo (100%). Relacionando
as variaveis sociodemograficas com os dominios, verificou-se significancia estatistica da
gualidade de vida do cuidador relacionada ao grau de parentesco (p=0,009) e género do
paciente (p=0,006). Pdde-se concluir que o processo de adaptacdo transcultural do
CarGOQoL resultou em um instrumento adaptado e confiavel para o contexto brasileiro.

Palavras-chave: Cuidadores. Qualidade de Vida. Cancer. Instrumentos.



ABSTRACT

OLIVEIRA, M. F. de. Cross-cultural adaptation of The caregiver oncology quality of life
questionnaire (CarGOQoL) to the Portuguese of Brazil. 2014. 132f. Dissertagdo (Mestrado
em Enfermagem) - Faculdade de Farmécia, Odontologia e Enfermagem, da Universidade
Federal do Cear4, 2014.

In the last decades, was observed a growing interest in evaluating the quality of life. However,
the instruments that measure quality of life in oncology are generally directed to patients.
There are few specific instruments to assess quality of life of caregivers of cancer patients and
culturally constructed for the Brazilian population. In 2011, in France, researchers developed
an instrument called The Oncology Caregiver Quality of Life Questionnaire - CarGOQoL to
assess the quality of life of caregivers of patients with cancer. The aim of this study was
perform cross-cultural adaptation of the The Caregiver Oncology quatily of Life
Questionnaire - CarGOQoL for Portuguese in the Brazilian context, characterize the profile of
caregiver and patients, to verify the validity of content and appearance and to study the
association between sociodemographic and clinical variables with indexes of quality of life
from Brazilian caregivers.This is a methodological study with a quantitative approach,
performed at a referral center for oncology in Fortaleza (CE). The study was initiated after the
consent from author of the scale. The adaptation process followed the guidelines proposed by
Beaton et al (2007), and included the following steps: translations of the original instrument
for the Portuguese language; synthesis of translated versions; back translation to the original
language (French); review by an expert committee for evaluation of semantic, idiomatic,
experiential and conceptual equivalence, as well as the construction of the pre final version;
and application of pre-test, adapted version, in Brazilian caregivers. To analyze the agreement
between judges was calculated The Concordance Index and the items had values under 80%,
according to recommendations in the literature, were critically examined and reformulated.
The sample was composed by 40 caregivers of patients with cancer. During the application of
the pre-test was able to detect words or expressions that have caused doubts; they have been
modified according to suggestions from caregivers. Data collection occurred from June 2013
to January 2014. Besides the adapted version was used a form with demographic information
from caregivers and sociodemographic and clinical characteristics of the patients. The
collected data were organized into files of Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
version 21.0, and subjected to statistical analyzes. The profile of caregivers was, the majority
were women (95%)in the age range between 30 and 50 years (62,5%), married (65,0%), with
family income between 1 and 2 minimum salaries (57,5%), daughters of care patients (52,5%)
residing in the same household as the patient (57,5%), performing the task of caring without
pay (100%). The correlation between sociodemographic variables and domains showed
statistical significance of the quality of life of the caregiver related to the degree of
relationship (p = 0,009) and patient gender (p = 0,006). It can be concluded that the process
of cultural adaptation of CarGOQoL resulted in an adapted and reliable instrument for the
Brazilian context.

Keywords: Caregivers. Quality of Life. Cancer. Instruments.
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1 INTRODUCAO

A incidéncia de cancer no Brasil e no mundo vem crescendo nas ultimas décadas
e tendera a aumentar com o envelhecimento populacional, em decorréncia da urbanizacéo,
industrializacdo e do aumento da expectativa de vida, resultado direto das grandes
transformacdes ocorridas (INCA, 2014).

De acordo com estimativas mundiais do projeto Globocan (2012), da Agéncia
Internacional para Pesquisa em Cancer, da Organizacdo Mundial de Saide (OMS), houve
14,1 milhGes de casos novos de cancer e um total de 8,2 milhdes de mortes por cancer, em
todo o mundo, em 2012. Em 2030, a carga global seré de 21,4 milhdes casos novos de cancer
e 13,2 milhGes de mortes por cancer (INCA, 2014). O céancer devera superar as doencas
cardiovasculares no ano de 2030, devendo ser a primeira causa de mortalidade no mundo
(WHO, 2008).

O Brasil vivencia situagcdo semelhante. A estimativa para o ano de 2014 é vélida
também para 2015, apontando para a ocorréncia de aproximadamente 576 mil casos novos de
cancer, incluindo os casos de pele ndo melanoma; excetuando estes, estima-se 395 mil casos
novos, o que reforca a magnitude do problema do céncer no pais, configurando-se como um
problema de saude publica (INCA, 2014).

Estudos tém revelado que apesar dos avancos tecnoldgicos, que possibilitam
prevencdo, deteccdo precoce e tratamento, o cancer ainda € entendido pela sociedade como
uma doenca incuravel, com risco iminente de morte (INCA, 2011; CARVALHO, 2008). O
adoecer pelo cancer é uma das experiéncias mais temidas, indesejadas e sofridas, de acordo
com relatos e cotidiano das pessoas que ja passaram ou estdo passando por este processo
(WATERKEMPER; REIBNITZ, 2010). A proposta terapéutica é, muitas vezes, invasiva,
com longa duragdo e caracteristicas espoliantes, um processo de tratamento que requer a
disponibilidade do doente para uma série de exames, acompanhamento e tratamento, em sua
maioria, desgastante (SILVA, 2010). Essa experiéncia tambem é vivenciada pela familia,
visto que esta tem participacéo ativa no cuidado (INCA, 2011).

Ferreira et al. (2010b) destacam que com o impacto do diagndstico, doente e
familia sofrem incertezas e buscam forcas para iniciar essa trajetoria. A familia, ao presenciar
de perto as dificuldades, reconhece-as como verdadeira batalha e identifica sua prépria
fragilidade diante do processo. Esse contexto exige, ainda, severos e profundos arranjos na
organizacdo e dindmica intrafamiliares, para corresponder as necessidades da pessoa
dependente (MORAIS et al., 2012).
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A familia é a principal instituicdo social em que o individuo inicia suas relagdes
afetivas, cria vinculo e internaliza valores. Essa relagdo familiar apresenta-se de forma
interligada como se fosse a extensdo do outro, pois acredita-se que a experiéncia de uma
doenca grave traz modificagdes no modo de pensar, sentir e agir das pessoas (CARVALHO,
2008).

A literatura aponta que, quando a familia se depara com o inesperado, esta
situacdo interfere na evolugdo do seu ciclo vital, provocando abalo emocional em seus
membros que ndo prevéem tal fato. O relacionamento familiar € modificado a ponto de
transformar a unidade familiar, aprofundando, ampliando ou rompendo os lagos (SANTO et
al., 2011; PINTO; RIBEIRO; SILVA, 2005). Em relacdo ao paciente com cancer,
considerando a longa permanéncia, a possibilidade de recidiva e as necessidades de
intervencdo, caracteristicas inerentes das neoplasias, naturalmente alteram toda a dinamica
familiar, uma vez que expdem todos os envolvidos a maior vulnerabilidade a perdas, sejam
elas de saude, bem-estar, financeira e de equilibrio fisico, mental e emocional (INCA, 2009).

Carvalho (2008) destaca que cuidar de um ente querido com neoplasia maligna
vem se tornando uma realidade para muitas familias. Afirma que o diagnostico de uma doenca
de tamanha gravidade afeta tanto o doente como o seio familiar, impondo diversas mudancas
na vida dessas pessoas e exigindo uma reorganizacdo na dinamica da familia que incorpore as
atividades cotidianas os cuidados exigidos pela doenga.

Desse cenario, emerge das relacdes familiares a figura do cuidador principal, que
faculta ajuda continua ao doente nos cuidados fisicos e/ou psicossociais (VOLPATO, 2007).
Para Serqueira (2007), o cuidador principal serd quem realiza a maior parte dos cuidados,
recaindo sobre ele a responsabilidade de supervisionar, orientar, acompanhar e/ou cuidar
diretamente da pessoa dependente.

O cuidador é a pessoa da familia ou comunidade, com ou sem remuneracédo, que
executa os cuidados a alguém que esteja necessitando, por estar acamado, com limitacOes
fisicas ou mentais, cuja funcdo é acompanhar e auxiliar o sujeito a se cuidar, fazendo por ele
somente as atividades que ndo consiga sozinho. Escutar, estar atento e ser solidario, ajudar
nos cuidados com higiene, alimentagdo, locomocao, atividades fisicas, estimular atividades de
lazer e ocupacionais, realizar mudanca de decubito, fazer massagens de conforto, administrar
medicacdes prescritas e comunicar intercorréncias a equipe de saude sdo algumas das
atividades realizadas pelo cuidador (BRASIL, 2008a).

Com relagéo ao impacto de cuidar, em especial, de um doente com céncer, estudo

realizado na Colémbia refere que a doenca oncologica pode impactar ndo somente ao
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paciente, como também afetar de forma significativa toda a familia, especialmente ao
cuidador principal, devido as mdltiplas tarefas, muitas vezes sem orientacdo, ao tempo
dispendido e as alteracGes na rotina diaria; os cuidadores tem percep¢do negativa de sua
qualidade de vida, sendo as dimensdes mais afetadas a fisica, a psicoldgica, espiritual e o
bem-estar social (CIRO; LILIANA, 2012).

Pesquisa realizada no Brasil evidenciou grandes indices de sobrecarga, piora
significativa da qualidade de vida, falta de apoio aos cuidadores, desinformacéo e caréncia de
preparo para o cuidado, bem como falta de instrumentalizacdo e estudos dentro desta tematica
(OLIVEIRA; D’ELBOUX, 2012).

Nas Ultimas décadas, evidencia-se crescente interesse em avaliar a qualidade de
vida, expressdo que a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) definiu como “a percep¢do do
individuo de sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores, nos quais vive
e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes” (WHOQOL, 1995).

A Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) é um conceito especifico que
envolve varios fatores na vida do individuo e pode ser considerada como 6timo nivel nas
diversas funcdes (fisica, mental/cognitiva, emocional, social e funcional), incluindo também
os relacionamentos, as percepcdes de salde, as aptiddes, a satisfacdo com a vida, o bem-estar
e a satisfacdo do individuo com o tratamento, os resultados, os estados de salde e as de
perspectivas futuras (MACHADO; FREITAS; JORGE, 2007). O termo Qualidade de Vida
Relacionada a Saude — QVRS — é um subconjunto do termo mais amplo qualidade de vida
(QV) e recebe essa especificacdo por incluir os dominios fisico, psicologico e social
relacionados a saude (DINIZ; SCHOR, 2006).

A medida da Qualidade de Vida (QV) € um fendmeno emergente na literatura.
Surgiu ha aproximadamente trés décadas e, hoje, existe uma variedade crescente de
instrumentos disponiveis para avaliar qualidade de vida. A demanda por tais medidas tem sido
estimulada por sua relevancia nos ensaios clinicos, uma vez que elas permitem avaliar o
impacto de uma doenca cronica sobre a vida do paciente e oferecem um tipo de resultado
baseado na percepcdo do proprio individuo sobre seu estado de salde (GARRATT et al.,
2002). Os instrumentos de qualidade de vida permitem explorar o efeito de uma doenca sobre
a vida do individuo, avaliando aspectos como as disfuncdes, os desconfortos fisicos e
emocionais, contribuindo para decisdo, planejamento e avaliacdo de determinados tipos de
tratamento (LEAL, 2008).

Esses instrumentos podem ser genéricos ou especificos. Os instrumentos

genéricos sdo usados na populacdo em geral, sem precisar que haja caracteristicas ou
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condicBes especificas de doenca ou outros aspectos especiais, podendo ser aplicados em
quaisquer pessoas. Sao usados para comparar grupos de pacientes de diferentes enfermidades
e também resultados com os escores da populacdo em geral (DINIZ; SCHOR, 2006). Os
instrumentos especificos avaliam pessoas com condi¢Ges ou doencas especificas; tem a
vantagem de ser mais sensiveis para a populagéo caracteristica, além de investigarem aspectos
particulares da condicéo clinica em questdo (FLECK et al, 2008).

Pesquisas relacionadas as doencas cronicas, inclusive o cancer, tem tentado
esclarecer os efeitos das doencas na vida do cuidador, por meio de escalas que avaliam a
qualidade de vida, medem a sobrecarga e a depressao entre outros parametros (KAZAK et al.,
2005). A responsabilidade de cuidar de um familiar, muitas vezes sem orientagdes adequadas,
coloca o cuidador em situacdo de vulnerabilidade para a sobrecarga e, consequentemente,
para reducdo na sua qualidade de vida (NARDI, 2012).

A revisao sistematica de Deeken et al. (2003) acerca de instrumentos de medicéo
direcionados ao cuidador de pacientes com doenga cronica teve como achado 28 producdes
publicadas entre 1996 e 2002. Dentre as direcionalidades tematicas destas publicacdes,
destacaram-se: sobrecarga, necessidades e qualidade de vida do cuidador. Do total de artigos
incluidos, seis abordavam instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida do cuidador.
Destes, trés foram aplicados em uma amostra de cuidadores de pacientes com cancer, com a
utilizacdo dos seguintes instrumentos de medicdo: Caregiver Quality-of- Life Index/CQoL-
Index (MCMILLAN; MAHON, 1994); Quality of Life Tool/QoL Tool (FERRELL et al.,
1995); e Caregiver Quality of Life Index-Cancer/CQoL-Canc (WEITZNER et al., 1999).

Apesar de consenso sobre a importancia de avaliar a qualidade de vida, seu
conceito ainda € um campo de debate (FLECK et al, 2008). Principalmente, com relacdo a
escassez na literatura brasileira de instrumentos para mensuracdo da qualidade de vida dos
cuidadores de pacientes oncoldgicos, com foco em varidveis culturais socialmente
construidas. A disponibilizacdo de um instrumento para a cultura brasileira indica grande
avancgo quanto ao cuidado com o cuidador, em especial ao cuidador de pacientes oncoldgicos.

Visando conhecer evidéncias cientificas na literatura acerca da qualidade de vida
de cuidadores de pacientes com cancer e, mais especificamente, quais instrumentos de
medicdo vém sendo empregados em sua avaliacdo (escalas de qualidade de vida), realizou-se
uma Revisdo Integrativa da Literatura no ano de 2013, nas bases de dados eletronicas:
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Cumulative Index of Nursing
and Allied Health Literature (CINAHL), e SCOPUS.
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A busca nas bases de dados foi realizada pela pesquisadora e ocorreu de abril a
julho de 2013, subsidiada pelos seguintes descritores: “cancer/cancer”, “oncologia/oncology”,
“qualidade de vida/quality of life” “cuidadores/caregivers”, “instrumentos/instruments”,
“mensuragao/measurement”.

Os critérios de inclusdo na amostra da revisdo foram: artigos originais
direcionados exclusivamente para a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com
cancer, publicados nos ultimos cinco anos em periddicos cientificos, nos idiomas portugués,
inglés ou espanhol, e com texto completo disponivel gratuitamente em formato eletrénico.
Excluiram-se as publicacbes duplicadas, os editoriais, relatos de experiéncia e estudos de
reviséo.

Na base de dados eletrdnica Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (LILACS), foram identificados inicialmente seis estudos, destes, selecionados
quatro artigos (ANGARITA; LIZCANO; ARDILA, 2012; CIRO; LILIANA, 2012; SALES et
al., 2010; BECK; LOPES, 2007). A busca na base de dados MEDLINE resultou em 115
artigos, e reduziu para um artigo selecionado (CAN et al., 2011). A busca na base de dados
CINAHL resultou em 153 artigos, que apds leitura dos estudos, ndo houve selecdo de
producdo. E por fim, ao buscar na base de dados SCOPUS, encontrou-se quantitativo de 154
artigos, e resultou em cinco produc6es incluidas (BAHRAMI; FARZI, 2014; SHAHI et al.,
2014; KIM; SPILLERS; HALL, 2012; MINAYA et al., 2012; KHANJARI; OSKOUIE;
LANGIUS-EKLOF, 2011; CAN et al., 2011). Todos os artigos identificados foram lidos na
integra e selecionados com base nos critérios de inclusdo e exclusdo, compondo, assim, a
amostra desta reviséo: 10 estudos.

Quanto as quatro producdes selecionadas na base de dados LILACS, dois estudos
estavam em portugués (50 %), um em espanhol (25%) e em inglés (25%). A producéo da
America Latina provinha da Universidade Federal de Maringa (PR) (SALES et al., 2010) e da
Universidade Estadual de Campinas (BECK; LOPES, 2007), e as outras duas de diferentes
universidades da Colémbia (ANGARITA; LIZCANO; ARDILA, 2012; CIRO; LILIANA,
2012), demarcando dois nucleos de interesse acerca da tematica na América Latina: Brasil e
Colémbia. Quanto ao ano de publicacdo, foi possivel perceber tendéncia recente na produgdo
cientifica latino-americana abordando a qualidade de vida do cuidador, uma vez que um
artigo foi publicado em 2007, um em 2010, e os outros dois em 2012 (BECK; LOPES, 2007;
SALES et al., 2010; ANGARITA; LIZCANO; ARDILA, 2012; CIRO; LILIANA, 2012).

Foi possivel verificar ainda que, das quatro investigacOes acerca da qualidade de

vida de cuidadores de pacientes com cancer, uma empregava o0 método da fenomenologia e
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possuia abordagem qualitativa, e as outras trés eram estudos transversais, de abordagem
quantitativa. Do total da amostra utilizada, trés estudos selecionados investigaram a qualidade
de vida de cuidadores de pacientes adultos, e um estudo direcionou-se para mensuracao da
qualidade de vida dos cuidadores de criancas. Quanto aos instrumentos de coleta de dados
utilizados, identificou-se que além do formulério de dados sociodemogréaficos, um estudo
empregou a seguinte questao norteadora para os cuidadores: “0 que significa para vocé cuidar
de um familiar com cancer e como esses cuidados afetam o seu cotidiano de vida?”, o qual
obteve respostas que levaram a elaboragdo de uma categoria temética denominada de “O
cancer afetando a qualidade de vida do cuidador” (SALES et al., 2010); um outro empregou
questdes objetivas e subjetivas acerca dos aspectos da vida do cuidador que s&o afetados pela
atividade de cuidar (BECK; LOPES, 2007); os dois estudos restantes aplicaram instrumentos
de mensuracdo: um da qualidade de vida do cuidador — o Quality of Life/family version
(FERREL et al., 2002) e outro da sobrecarga do cuidador - o Zarit Burden Interview/ZBI
(ZARIT; REEVER; BACH-PETTERSON, 1980; ANGARITA; LIZCANO; ARDILA, 2012;
CIRO; LILIANA, 2012).

O achado quanto ao nimero de ferramentas de mensuracdo evidenciado €
corroborado por Gratdo (2010), quando afirma que, no Brasil, verifica-se caréncia de
instrumentos disponiveis para avaliagdo da sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores.

Das seis (100%) producdes selecionadas nas bases de dados MEDLINE e
SCOPUS, uma (17%) foi publicada no ano de 2010, duas (50%) no ano de 2011, uma(17%)
no ano de 2012 e duas (33%) no ano de 2014, demonstrando aumento no numero de
publicacdes sobre o tdpico nos Gltimos anos. Quanto ao pais l6cus da pesquisa, encontrou-se
predominancia dos Estados Unidos (duas producbes - 33%) (SHAHI et al., 2014; KIM,;
SPILLERS; HALL, 2012), seguido da Franca (uma producédo - 17%) (MINAYA et al., 2012),
Suica (uma produgdo - 17%) (KHANJARI et al., 2011), Turquia (uma producdo - 17%)
(CAN et al., 2011), e Iran (uma producdo - 17%) (BAHKAMI; FARZI, 2014). Quanto a
amostra pesquisada, a maioria dos estudos investigou a qualidade de vida de cuidadores de
pacientes com diferentes tipos de cancer (quatro producdes — 67%) (SHAHI et al., 2014;
MINAYA et al,, 2012; CAN et al., 2011; KIM; SPILLERS; HALL, 2012), e dois,versavam
sobre a qualidade de vida de cuidadores de pacientes com céancer de mama (33%)
(BAHKAMI; FARZI, 2014; KHANJARI et al., 2011). Os instrumentos utilizados para
mensuracdo da qualidade de vida do cuidador foram: Quality of Life Scale (FERREL et al.,
1995); Caregiver Quality of Life Index — Cancer (CQOL-C) (WEITZNER et al.,1999);
World Health Organization Quality of Life Bref (EHOQOL-Bref) (WHOQOL GROUP et
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al.,1998); Linear Analogue Self-assessment (LASA) (BRETSCHER et al., 1999); SF- 36
Health Survey (WARE JR., 2000); e Caregiver Oncology Quality of Life questionnaire
(CarGOQoL) (MINAYA et al., 2012).

Por meio da sintese da revisao integrativa apresentada pode-se identificar, dentre
os instrumentos de medicdo da qualidade de vida de cuidadores de pacientes com cancer,
aqueles ja validados e que ainda ndo tivessem sido traduzidos e adaptados para o contexto do
Brasil. Como principal resultado, identificou-se o Caregiver Oncology Quality of Life
Questionnaire (CarGOQoL) (MINAYA et al, 2012), instrumento publicado ha pouco mais de
um ano, que apresentou bons resultados de validagdo e confiabilidade. Este foi, entdo, o
escolhido para utilizag&o na presente pesquisa.

Trata-se de questionario multidimensional acerca da percepcdo de qualidade de
vida dos cuidadores de pacientes com cancer. Ele foi desenvolvido por um grupo de
pesquisadores da Franca, e resultou em um instrumento composto por 29 itens, subdivididos
em 10 dominios: 1. Bem-estar psicologico (questdes 1 a 4); 2. Sobrecarga (questdes 5 a 8); 3.
Relacionamento com a equipe da saude (9 a 11); 4. Administracdo e financas (questdes 12 a
14); 5. Culpa (questdes 15 a 17); 6. Bem-estar fisico (questdes 18 a 21); 7. Autoestima
(questdes 22 e 23); 8. Tempo para lazer (questdes 24 e 25); 9. Suporte social (questbes 26 e
27); e 10. Vida privada (questdes 28 e 29). Estes itens possuem opcoes de resposta do tipo
escala de Likert, variando de 1 a 5: 1. Nunca/Jamais; 2. Raramente/Um pouco; 3. As vezes
/Mais ou menos; 4. Frequentemente/Muito; 5. Sempre/Enormemente. Os escores obtidos de
cada dominio séo calculados por meio da média de escores dos respectivos itens por dominio.
A média de escores totais e de cada dominio é transformada e padronizada em uma escala de
0 — 100. Quanto maior o escore, melhor a qualidade de vida. Ha itens invertidos (
itens 09, 10, 11, 22, 23, 24, 25, 26, 27 e 29) que devem ter seus escores revertidos antes do
calculo. A reversdo do escore faz-se subtraindo-se de 4 o escore escolhido pelo cuidador.
(MINAYA et al., 2012).

O estudo de validacdo da escala constou da sua aplicagdo em uma amostra de 837
cuidadores de diferentes tipos de cancer, os quais foram designados pelo paciente como sendo
o principal cuidador, possuiam fluéncia no idioma original da escala (francés) e ndo possuiam
comorbidades advindas de doenca oncoldgica. Estes cuidadores possuiam idade entre 18 e 85
anos, e, em sua maioria, eram do sexo feminino (65,4%). Em relacdo aos critérios de
elegibilidade dos pacientes, adotou-se: ser paciente internado ou apenas em tratamento
ambulatorial; e com diagnostico de cancer primario (MINAYA et al., 2012).
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A média de escore total da CarGOQoL foi de 65.0 + 14.0. A confiabilidade do
instrumento de mensuracgéo foi confirmada mediante uma Alfa de Cronbach total de 0.90,
com variacdo de 0.55 — 0.89. A validade de construto da escala foi suportada pela Anélise do
Componente Principal, e foi confirmada pela Analise Fatorial. A validade convergente do
instrumento foi confirmada por meio da aplicagdo concomitante com outros instrumentos,
como o Short Form 36 (SF36) (Leplege et al., 1998), com uma correlacdo significativa
segundo o Coeficiente de Correlacdo de Pearson (0.24 - 0.67). A reprodutibilidade e
estabilidade de instrumento foram confirmadas através do re-teste, aplicado trinta dias depois
da primeira aplicacdo, em uma subamostra de 30 cuidadores, que obteve um Coeficiente de
Correlacdo Intraclasse de 0.52 para 0.80. O tempo médio demandado para a populacéo-alvo
responder ao questionario foi de 5.79+4.03 minutos.

Embora os autores da escala tenham realizado sua aplicacdo e validacdo em uma
amostra bem diversificada, eles recomendam sua aplicagdo em variados contextos culturais,
pois acreditam que a CarGOQoL podera evidenciar uma mensuracdo valida da qualidade de
vida dos cuidadores de pacientes com cancer em diferentes culturas (MINAYA, 2012).

Tendo em vista a importancia dessa tematica e reconhecendo cada vez mais o
cuidador como elemento a ser cuidado, este estudo visou realizar a adaptacéao transcultural do
instrumento CarGOQoL (The Caregiver Oncology Quality of Life Questionnaire) para lingua
portuguesa para uso no Brasil, a fim de que se possam direcionar novas pesquisas e politicas
de apoio as reais necessidades destes cuidadores.

Geralmente, o doente é o foco da atencdo dos profissionais; o cuidador, apesar de
desempenhar papel tdo fundamental, ndo é reconhecido como pessoa que também esta
passando por um processo doloroso e precisando de ajuda, apoio e orientagdo (BECK;
LOPES, 2007). Nesse contexto, é preciso que os profissionais da salde reflitam sobre a
importancia do cuidador, ponderando que ele necessita ser cuidado e assistido em suas
necessidades, visando melhoria da qualidade de vida. O desenvolvimento de estudos de
adaptacdo transcultural de instrumentos de mensuracdo da qualidade de vida de cuidadores é
uma medida necessaria, com vistas a ampliar o conhecimento brasileiro a cerca de uma

tematica de grande relevancia para a pratica clinica sobre o cuidador do paciente com cancer.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Realizar adaptacdo transcultural do instrumento The Caregiver Oncology Quality
of Life Questionnaire (CarGOQoL) para a lingua portuguesa, no contexto do Brasil.

2.2 Especificos

. Caracterizar o perfil dos cuidadores, segundo as variaveis sociodemograficas;

. Verificar a validade de face e conteddo do instrumento The Caregiver Oncology
Quality of Life Questionnaire (CarGOQoL) adaptado para o contexto brasileiro;

. Verificar associacdo entre os dados sociodemograficos e os indices de qualidade de

vida do cuidador brasileiro, segundo a versdo pré-final do instrumento.
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3 ESTADO DA ARTE

O termo cancer € o nome dado a um conjunto de mais de 100 tipos diferentes de
doencas que tem em comum o crescimento desordenado de células anormais com potencial
invasivo. Tem sua origem em condi¢fes multifatoriais; fatores estes, que podem agir em
conjunto ou em sequéncia para iniciar ou promover o cancer (INCA, 2014).

Embora o cancer afete todas as faixas etarias, sua maior incidéncia é encontrada
em pessoas acima de 65 anos do sexo masculino, e os tipos mais incidentes sdo os canceres de
préstata, pulmdo, célon e reto, estbmago e cavidade oral na populacdo masculina; e, em
mulheres, os de mama, célon, colo de Gtero, pulmao e glandula tiredide , excetuando-se os de
pele ndo-melanoma (INCA, 2014).

O diagnostico precoce parece ser a medida mais eficaz para o controle e
tratamento do cancer. As modalidades terapéuticas envolvem a cirurgia, a quimioterapia, a
radioterapia, a hormonioterapia e a terapia bioldgica, sendo a cirurgia, na maioria dos casos, 0
tratamento inicial e de escolha para varios tipos de canceres. Podem ser utilizadas
isoladamente ou de forma combinada (FERRARI; HERZBERG, 1997; EISER; EISER;
GRECO, 2004). A finalidade terapéutica é diminuir a possibilidade de recorréncia local e a
distancia; agir nas células neoplasicas circulantes, nas micrometastases e nas metastases
detectadas; aumentar as taxas de cura e sobrevida; e melhorar a qualidade de vida
(BONASSA, GATO, 2012).

O diagnostico precoce associado aos atuais métodos terapéuticos tem permitido
indices de sobrevida cada vez maiores em casos considerados incuraveis em anos anteriores.
Ademais, hd de se considerar a importancia do constante surgimento de medicamentos
guimioterapicos mais eficazes e 0 emprego de esquemas combinados de drogas. Hoje, pessoas
com diagndstico de cancer tem 64% de chance de sobrevida por cinco anos, comparada com a
taxa de 50% de trés décadas atras (HEWITT; GREENFIELD; STOVALL, 2005).

Mesmo com o0s avangos técnicos cientificos e os esforcos de pesquisas em
divulgar os casos de sucesso frente aos tratamentos, o cancer ainda é visto como doenca
devastadora. Existe no senso comum o estigma de que a pessoa com cancer esta condenada a
morrer, pois mesmo que haja bom prognostico para a doenga, 0 impacto emocional dessa
correlacéo é soberano (GONCALVES; ARRAIS, FERNANDES, 2007; SALES et al., 2010;
SANTOS et al., 2011).

Silva, Silva e Bousso (2010) reforgam que o diagndstico e o tratamento do cancer

tendem a ser desgastantes. Aalém de se tratar de uma doenca crbnica, as propostas
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terapéuticas sdo bastante invasivas, com longa duracdo e caracteristicas espoliantes. Reitera-
se que este cendrio se agudiza & medida que se somam a outras questdes, como a dificuldade
de acesso ao diagnostico precoce e ao proprio tratamento preconizado.

Mesmo com o0s avancos diagnésticos e terapéuticos descritos na literatura, com
impacto na reducdo da mortalidade, as estimativas apontam para o aumento dos indices de
internacdes hospitalares de pacientes com doenga oncoldgica (INCA, 2008).

A vivéncia do cancer ¢ mais disruptiva para os pacientes e suas familias do que
outras formas de doenca. Dificilmente outra doenca induza tantos sentimentos negativos em
qualquer um dos seus estagios: o choque do diagndéstico, 0 medo da cirurgia, a incerteza do
prognostico e recorréncia, os efeitos da radioterapia e quimioterapia, 0 medo da dor e da
morte (BIELEMANN, 2003).

Carvalho (2008) destaca que, de acordo com as caracteristicas inerentes do cancer,
sinais e sintomas da doenca, longa permanéncia, possibilidade de recidiva, necessidade de
intervencdo e internacdo, efeitos adversos das terapéuticas, bem como a incerteza do
prognostico, e todas as consequéncias econémicas, sociais € emocionas, € natural que ele
altere toda a estrutura familiar. Sinaliza ainda que, de alguma forma, a doenca vai alterar o
papel social do paciente e a dindmica familiar, ocasionando grande impacto na vida de
paciente e familia.

O cuidar em oncologia implica demandas que véao além da pratica tecnicista e
curativa, incluindo o planejamento de cuidados que envolvem o paciente e a familia, desde os
procedimentos diagndsticos, o tratamento, a reabilitacdo, a possibilidade de recidiva e a
terminalidade (SILVA; CRUZ, 2011).

Com o aparecimento da doenca, a necessidade de ajuda se institui de forma
ampliada e diversificada (NOGUEIRA, 2007). Em consequéncia do comprometimento nas
funcbes que dificultam a realizacdo de atividades do cotidiano, surge a necessidade de ser
cuidado (MARTINS et al., 2009). A responsabilidade desse cuidado recai sobre um Unico
familiar, denominado cuidador principal (LAHAM, 2003).

Entende-se por cuidador a pessoa que se dedica aos cuidados de outra pessoa —
seja ela crianca, adolescente, adulto ou idoso — que zela por sua alimentacdo, higiene, lazer e
bem-estar (TOLEDO; BALLARIN, 2013).

Para Nascimento (2008), cuidador é a pessoa que tem a incumbéncia de realizar as
tarefas que o paciente ndo tem mais possibilidade de realizar e suprir a incapacidade funcional

temporaria ou definitiva.
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O Guia Pratico do Cuidador, organizado pelo Ministério da Saude, descreve que a
funcdo do cuidador é acompanhar e auxiliar o doente a se cuidar, fazendo por ele somente as
atividades que ndo consiga sozinho. Também estabelece algumas atividades, dentre elas:
escutar, estar atento e ser solidario com o doente cuidado, ajudar nos cuidados de higiene,
alimentacdo, locomogdo, atividades fisicas, estimular atividades de lazer e ocupacionais,
realizar mudangas de posicdo na cama e na cadeira, fazer massagens de conforto, bem como
administrar medicamentos, conforme prescricdo e orientacdo da equipe de salde, sobre o
estado de salde da pessoa cuidada e outras situacGes que se fizerem necessarias, para a
melhoria da qualidade de vida e recuperacéo dessa pessoa (BRASIL, 2008).

Em estudo sobre as diferentes tarefas domiciliares assumidas pelos cuidadores,
destacaram-se: providenciar suporte emocional, auxiliar nas atividades de vida diéaria,
comunicacdo com os profissionais de salde, manutencdo do tratamento, identificacdo de
sinais de anormalidade, administracdo de medicamentos, suporte nas atividades sociais, ajuda
nos problemas de comportamento e reacdes emocionais dos pacientes, suporte no plano
nutricional, bem como assisténcia no cuidado fisico (BAKAS; LEWIS; PARSONS, 2001).

Na literatura, ha distincdo entre duas categorias de cuidadores: os remunerados e
os voluntarios (BORN, 2006). Essas categorias sao denominadas na literatura especializada,
como cuidadores formais: pessoa que recebe treinamento especializado para o desempenho da
fungdo, mantendo vinculo profissional e remunerado; e cuidadores informais: pessoa da
familia, amigo ou vizinho que se encarrega dos cuidados, sem remuneracdo e/ou vinculo
profissional e treinamento especifico (TOLEDO; BALLARIN, 2013; RAVAGNI, 2008;
PAPALEO NETTO, 2005; LAHAM, 2003).

O cuidador também pode ser classificado de acordo com o cuidado que ira prestar:
o cuidador principal é a pessoa que assume as responsabilidades diretamente relacionadas aos
cuidados minimos, como higiene e alimentacdo; e o cuidador secundério aquele que auxilia
em eventuais necessidades do paciente (SANTOS, 2006).

De acordo com a classificagdo proposta por Wanderley (1998), o cuidador
principal pode ser entendido como aquele que tem a responsabilidade permanente da pessoa
sob seu cuidado; o secundario é aquele que divide, de alguma forma, a responsabilidade do
cuidado com o cuidador principal, auxiliando-o ou substituindo-o; define, ainda, o cuidador
familiar como a pessoa que tem parentesco com a pessoa cuidada. A autora ressalta, porém,
gue ndo sdo categorias excludentes, mas complementares, podendo o cuidador apresentar

mais de uma classificacao.
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Conforme Cattani e Girardon-Perlini (2004), o cuidador familiar é a pessoa da
familia que, por vinculos parentais, assume a responsabilidade, direta ou néo, pelo cuidado de
um familiar doente e/ou dependente. No entanto, Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008)
destacam que nem sempre o cuidador familiar € a pessoa que possui lacos consanguineos, mas
vinculos emocionais. Sobre isso, Althoff (2002) descreve que a constituicdo familiar ndo é
formada apenas por parentes (pais, filhos, irmaos, primos etc.), como também por outros que
se junta a familia com vinculos e lacos entre si. Afirma que a esfera familiar € uma unidade
formada por seres humanos ao longo de sua trajetoria de vida, cuidando de si e dos outros,
sendo que as maneiras de cuidar variam de acordo com os padrdes culturais e se relacionam
com as necessidades de cada individuo.

Vérios motivos contribuem para que uma pessoa seja eleita a cuidadora principal.
Os que mais se destacam sdo: fatores geracionais, parentesco, género, coresidéncia e auséncia
de outras pessoas (SANTOS; RIFIOTIS, 2003; RIBEIRO; SOUSA, 2010).

Pimenta et al. (2009) identificaram que a maioria dos cuidadores exercia essa
funcdo por considerar uma obrigacdo moral e ndo ter outra opcdo. Montezuma, Freitas e
Monteiro (2008) salientam que os cuidadores relacionavam o cuidado prestado ao
cumprimento de um papel social, entendendo o cuidado como um dever moral relacionado a
vinculos familiares. Para Bicalho, Lacerda e Catafesta (2008), em muitos casos, o cuidador
ndo tem opcdo, pois é o unico familiar disponivel.

Vérios estudos tem evidenciado que as mulheres representam a maioria dos
cuidadores (GRATAO et al., 2013; PEREIRA et al., 2013; STACKFLETH et al., 2012;
MENDES; MIRANDA; BORGES, 2009; SANTOS, 2010; SILVA; SILVA; BOUSSO, 2010;
GUEDEA et al.,, 2009; MORAES; SILVA, 2009; GARRIDO; MENEZES, 2004 ;
AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008).

Resultados de investiga¢cBes mostram ainda que, dentre os membros da familia, o
papel de cuidador recai, na maioria das vezes, sobre os conjuges, fato associado a uma funcao
inerente do casamento, com componentes afetivos. A obrigacdo e o dever implicitos no
compromisso do matriménio referem-se a uma regra moral determinada ou expressa o trago
cultural existente hoje na sociedade, na qual a mulher é que detém o papel de cuidadora
(BICALHO; LACERDA; CATAFESTA, 2008).

Cabe ainda destacar que sé@o as filhas as principais responsaveis pelos cuidados
(MOREIRA et al., 2011; GRATAO, 2010; RICARTE, 2009; GUEDEA et al., 2009;
AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008; NARDI; OLIVEIRA, 2008).
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As evidéncias cada vez mais apontam que o cuidado é oferecido
predominantemente pela familia. Percebe-se, entdo, a familia assumindo a responsabilidade
pela salude de seus membros, desenvolvendo acGes de promocdo da salde, protecdo e
prevencdo, além do tratamento de doencas, construindo, assim, unidade que presta cuidados
(MARQUES; RODRIGUES; KUSUMOTA, 2006).

Seja qual for o contexto ou tipo de constituicdo da familia, esta representa um
sistema constituido pelo conjunto de partes representadas por cada membro ou integrantes do
nucleo familiar, ligadas por regras, historias, crencas e afetos que possibilitam a sua totalidade
e integralidade. Para que esse sistema funcione, é preciso que esteja em constante movimento
e adaptagéo, que favorece a sua homeostase. Qualquer mudanca em apenas uma das partes
provoca alteracdo em todo o sistema, desequilibrando-o. Destarte, o adoecimento de um dos
membros € um fator de ruptura da prépria familia, forcando-a a desenvolver uma nova
dindmica familiar (BRITO, 2009).

Em funcdo dessa desorganizacao e na tentativa de reencontrar o equilibrio, mesmo
que seja temporario, a identidade e integridade do sistema sdo ameacadas. Essa realidade
mobiliza os integrantes da familia; que, com o aparecimento da doenca, buscam alternativas
para conduzir esse novo cenério (VOLPATO, 2007).

No contexto brasileiro, é da familia a responsabilidade de cuidar de seus membros
doentes; tarefa relacionada a responsabilidade social que cada um tem com seus familiares
(SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007; CARVALHO, 2008; SOUZA, SANTO, 2008;
NASCIMENTO et al, 2008).

A tarefa de cuidar de um familiar dependente invariavelmente expde o individuo a
uma série de situacbes adversas e implica mudangas no estilo de vida do cuidador
(CERQUEIRA; OLIVEIRA, 2002). Quando a doenca é o cancer, essa realidade é carregada
de temores e preocupacdes e a familia ndo fica imune a esse sofrimento (CARVALHO,
2008).

O cancer pode colocar os pacientes e familiares em condicdes de fragilidade pelo
proprio diagnostico, havendo dificuldades em lidar com a doenga, também, devido ao
estigma. O céncer, ainda, é considerado uma das piores doengas, extremamente temida,
sempre agregando a ideia de morte, o temor de tratamentos agressivos e mutilantes. Apesar
dos avancos que possibilitam a prevencdo, a deteccdo, o tratamento e a cura de varios tipos de
cancer, esse ideario social ainda é muito forte (CARVALHO, 2008).

Com o impacto do diagndstico, o doente e a familia sofrem incertezas e buscam

forcas para iniciar a trajetoria; vivenciando as dificuldades, reconhecem a verdadeira batalha e
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identificam suas proprias fragilidades diante do processo. Com o inicio da terapéutica,
descobrem que o cancer exige tratamento complexo e longo. Ademais, vivem a incerteza
guando o tratamento ndo surte o efeito esperado e ocorrem as recidivas da doenca
(FERREIRA et al., 2010a).

A familia é permeada por uma diversidade de sentimentos na convivéncia com o
paciente com cancer; é preciso que se perceba que tanto o doente quanto os familiares estdo
sujeitos a passarem pelos mesmos sentimentos, como 0 medo do desconhecido, a sensacao de
impoténcia diante da doenca, o medo do tratamento, dos efeitos colaterais e/ou da cirurgia
(SOUZA; SANTO, 2008).

Ressalta-se que nem sempre os cuidadores recebem o suporte necessario e
suficiente para aprenderem a cuidar do paciente e, sobretudo, para enfrentar, compreender e
compartilhar a situacdo de doenca e/ou deficiéncia, de forma que consiga lidar mais
adequadamente com seus préprios problemas, conflitos, medos e aumento das
responsabilidades. Os cuidadores de doentes cronicos, na maioria de origem oncoldgica,
apresentam prejuizos alarmantes (BECK; LOPES, 2007).

Estudo realizado em hospital pdblico, nos Estados Unidos, demonstrou que a
angustia e a tristeza sdo sintomas prevalentes entre os cuidadores de pacientes oncoldgicos, e
que estes sintomas podem estar ligados a fatores de ordem fisica, emocional ou financeira, 0s
quais podem interferir na propria salde e nas atividades de cuidados prestados ao paciente
(PALOS et al., 2011).

Em pesquisa realizada com cuidadores de criangas com cancer, as autoras
encontraram diminui¢cdo nos escores de qualidade de vida e sobrecarga de cuidados
relacionado a saude mental, aspectos fisicos, profissionais e financeiros (SANTO et al.,
2011).

Rubira et al. (2012), ao avaliarem a sobrecarga de cuidado e a qualidade de vida
de cuidadores de criangas e adolescentes com céncer, evidenciaram comprometimentos em
diversos aspectos (fisicos, emocionais, mentais e vitalidade). Reforcam, ainda, que essas
alteracbes podem afetar a qualidade da assisténcia prestada e propiciar desajustes na propria
salde.

O cuidador recebe carga fisica e emocional decorrente de suas responsabilidades e
atividades de cuidado, da vivéncia continua com o sofrimento e dos sentimentos relativos a
perda. Enfrenta ruptura de vinculos, tem sua saude deteriorada, ndo tem férias e tem baixa
participacdo social. A atividade do cuidador é quase sempre solitiria e sem descanso,

desgastante, em uma repeticdo diaria incessante e quase sempre invisivel (BARRETO, 2005).
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Existem poucas pesquisas com delineamento quantitativo e uso de instrumentos
validados para avaliagcdo de qualidade de vida e sobrecarga de cuidados em Oncologia. No
entanto, as indmeras pesquisas qualitativas que abordam o paciente oncologico e suas
familias, evidenciam prejuizos ao cuidador no que diz respeito ao trabalho, estudo, sono, as
atividades de lazer e a vida sexual (BECK; LOPES, 2008; PEREIRA; FILGUEIRAS, 2009).

Destarte, evidencia-se o 6nus da &rdua tarefa do cuidador de pacientes com
cancer, caracterizada pelo excesso de atividades diarias, muitas vezes, com longa duracéo,
com grandes chances de prejuizos a saude fisica, mental e social, além de comprometimentos
de ordem financeira e afetiva (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008).

Os aspectos mencionados indicam a necessidade de inserir o cuidador como
parceiro e foco no cuidado do paciente e inclui-lo como pessoa que também precisa de
cuidado, para que se possam organizar intervencfes em um contexto sistémico, valorizando
aspectos fisicos, emocionais, culturais, financeiros e éticos. E preciso estar atento as
necessidades deste cuidadores, para que ndo sejam sobrecarregados, possam manter uma
qualidade de vida e propiciar cuidados oportunos.

Carvalho (2008) destaca que paciente e familias devem ser reconhecidos pelos
profissionais de salde como atores sociais ativos, participantes, corresponsaveis no processo
de tratamento, tendo respeitadas as suas necessidades emocionais, sociais, econdmicas e
culturais que impdem limites para o enfrentamento a situacdo do cancer. Afirma que esse
nivel de atuacdo exige agregacdo de saberes, tendo como norte a perspectiva de atencédo
integral, envolvendo pacientes e familias.

E fundamental que os profissionais da salide compreendam como e quanto cuidar
de uma pessoa com cancer afeta o cotidiano do cuidador familiar. E preciso ir além de
competéncias técnicas para compreender o bindbmio indissociavel que € paciente e cuidador.

E preciso olhar cuidadoso para esse ator td0 vulneravel e tio necessario; conhecer
suas angustias, esclarecer duvidas, estabelecer elo de comunicacdo, favorecendo um
empoderamento de saberes; buscar estratégias de conquistas e aproximacdo na tentativa de
avaliar suas fragilidades, para que se possam realizar acdes de promogdo da salde; amenizar

0s prejuizos da sobrecarga; e melhorar a qualidade de vida.
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Tipo de estudo

Estudo metodoldgico, com abordagem quantitativa, cuja proposta foi realizar
adaptacdo transcultural do instrumento The Caregiver Oncology Quality of Life Questionnaire
(CarGOQoL) para a lingua portuguesa para uso no Brasil.

De acordo com Polit e Beck (2011), a pesquisa metodoldgica refere-se as
investigacGes dos métodos de obtencdo, organizacdo e elaboracdo de dados, tratando da
construcdo, validacdo e avaliacdo de instrumentos e técnicas de pesquisa. A meta de pesquisas
com essa abordagem € a elaboracdo de um instrumento confidvel que possa ser
posteriormente utilizado por outros pesquisadores.

O estudo metodoldgico possui estreita relagdo com a psicometria. De acordo com
Pasquali (2009), a psicometria deve ser considerada como um ramo da Psicologia que tem
como caracteristica expressar o fenbmeno através de nimero, em vez da pura descricdo
verbal.

Conforme LoBiondo-Wood e Harber (2001), a psicometria esta relacionada com a
teoria e o desenvolvimento de instrumentos de medic¢ao durante o processo de pesquisa, € para
tal, procura mensurar um conceito por meio de instrumentos validos e confiaveis.

Ainda, segundo LoBiondo-Wood e Harber (2001), o estudo metodoldgico visa
definir o constructo ou comportamento a ser medido, formular os itens da ferramenta,
desenvolver as instrucbes para os usuarios e respondentes, e testar a confiabilidade e a
validade do instrumento de mensuragé&o.

Uma pesquisa com esta abordagem segue um processo formal, objetivo, rigoroso
e sistematico para gerar informacgdes sobre o mundo, e deve ser conduzida para descrever
novas situacdes, eventos ou conceitos, examinar relagdes entre conceitos e ideias e determinar
a eficiéncia de tratamentos (BURNS; GROVE, 2003).

Para realizacdo da adaptacdo transcultural e validacdo de um instrumento de
coleta de dados, é preciso considerar que existem diferencas entre a cultura e o idioma nos
diferentes paises. Portanto, é necessario obedecer a um rigor na adaptacéo cultural para além
da simples traducdo, ajustar o instrumento para palavras e contextos culturais, sendo
necessario, por vezes, transformar completamente alguns itens para capturar oS mesmos

conceitos propostos na versdo original (SPERBER, 2004).
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Vérios sdo os estudos que preconizam metodos para realizar a adaptacao
transcultural, que em sua esséncia, assemelham-se (SPERBER, 2004; BULLINGER et
al.,1998).

Neste estudo, os procedimentos metodoldgicos para adaptacdo transcultural do
CarGOQoL seguiram as diretrizes propostas por Beaton et al. (2007), que compreendem
cinco estagios: 1- tradugdo inicial; 2- sintese das tradugdes; 3- tradugdo de volta a lingua
corrente ou retraducdo (backtranslation); 4- revisdo por um comité de juizes; e 5- pré-teste da
versdo pré-final.

A Figura 1 mostra o processo de adaptacdo transcultural empreendido.

Versao Original

Traducdo Inicial (T1) Traducdo inicial (T 2)

Sintese das Traducdes (T 12)

Retraducédo (BT 1) Retraducédo (BT 2)
Estagio 1 Revisdo pelo Comité de
Estagio 2 il
Estagio 3 l
Estagio 4 Versao Pré-Final
Estagio 5
Pré-Teste

Figura 1 — Fluxograma de adaptacdo transcultural de acordo com as diretrizes propostas por
Beaton et al., 2007.

Fonte: Elaborado pela autora. Fundamentado em Beaton et al., 2007.
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4.1.2 Processo de traducédo e adaptacéo transcultural do CarGOQoL

4.1.2.1 Estagio 1-Traducdo inicial

Foram realizadas duas traducdes independentes para lingua portuguesa,
designadas T1 e T2. Nesta fase, participaram duas tradutoras: uma enfermeira assistencial,
mestre, com experiéncia em Oncologia e proficiéncia na lingua francesa, sendo informada dos
objetivos da traducdo; e uma assistente social, também com proficiéncia na lingua francesa,
que morou na Franga por seis anos, sem qualquer experiéncia nas teméticas do estudo, ndo
sendo informada acerca do objetivo da traducdo. Ao longo do texto, elas foram chamadas de
T1 (Traduror 1) e T2 (Tradutor 2). Ressalta-se que ambas as tradutoras possuiam o idioma
alvo (portugués) como lingua materna.

As tradutoras participantes desta fase assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (APENDICE A).

4.1.2.2 Estagio 2 — Sintese das traducbes

As traducOes geradas na fase anterior, T1 e T2, foram comparadas, a fim de se
identificar discrepancias e analisadas cuidadosamente, o que originou a sintese das traducdes
(T12).

Esta etapa foi realizada pela autora da presente pesquisa e contou com a
participagdo de uma doutoranda em enfermagem, com dominio na tematica qualidade de vida
e validacéo de instrumentos psicometricos.

Foi realizado um relatério documentando todo o processo.

4.1.2.3 Estagio 3 — Traducéo de volta a lingua de origem (Back-translation)

Nesta fase, outros dois tradutores, ambos bilingues, que desconheciam a versao
original do instrumento, realizaram nova tradugéo para o idioma de origem, a partir de T12,
produzida na fase anterior.

Os tradutores foram dois professores universitarios, estudaram e residiram na
Franca e foram chamados de BT1 (Tradutor 1) e BT2 (Tradutor 2), em referéncia ao termo

back-translation. Ambos os tradutores desta fase ndo possuiam qualquer familiaridade com os
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construtos abordados, ndo foram informados dos conceitos, e ndo eram da area da salde.
Desta forma surgiram as duas versdes: BT1 e BT2.

O processo de back-translation, frequentemente, ajuda a identificar falhas na
redacdo escolhida para as traduc@es iniciais. Este tipo de processo € apenas uma das maneiras
de verificar a validade, mas, acima disto, € uma forma de chamar atencéo para inconsisténcias
graves ou erros conceituais nas traducdes iniciais (BEATON et al., 2007).

Os tradutores participantes desta fase assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (APENDICE A).

Concluida esta etapa, as tradugdes BT1 e BT2 foram encaminhadas ao estagio

seguinte.

4.1.2.4 Estagio 4 - Revisdo por um comité de especialistas (juizes)

Nesta etapa, todas as tradugdes produzidas (T1, T2, T12, BT1 e BT2), bem como
a versdo original, foram analisadas criteriosamente por um comité de sete juizes formado por
profissionais da area da saude, profissionais com conhecimento na temaética abordada e/ou no
método utilizado.

De acordo com Pasquali (1998), um nimero de seis juizes é recomendavel para
esta tarefa. No entanto, o nimero impar de profissionais foi induzido, pois alguns estudos
mostram a importancia desta condicdo para evitar questionamentos dubios (LOPEZ, 2004;
SAWADA, 1990).

A inexisténcia de uniformidade nos critérios para se considerar um sujeito como
juiz tem sido foco de preocupacéo de varios autores, ensejando questionamentos e sugestoes
sobre o perfil de um perito, como nimero de anos de experiéncia clinica; tempo de graduacao;
titulagdo; experiéncia com pesquisa e em publicagdes sobre o tema estudado; e local de
atuacdo (CICONNELLI et al., 1999; FEHRING, 1994).

Para selecao dos juizes, foram adotados os critérios propostos por Fehring (1994),

com algumas adaptagdes necessarias a pesquisa, 0s quais estdo dispostos no Quadro 1.
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Quadro 1 — Critérios adaptados para selecdo dos juizes especialistas de acordo com Fehring
(1994) e suas respectivas pontuacdes. Fortaleza, Maio, 2013.

Especialista Pontuacéao

Tese na tematica Qualidade de Vida e/ou Cuidador e/ou Oncologia 2 pontos
Dissertacdo na tematica Qualidade de Vida e/ou Cuidador e/ou Oncologia 2 pontos
Participacdo em grupos/projetos de pesquisa que envolvam a temaética 1 pontos
Qualidade de Vida e/ou Cuidador e/ou Oncologia

Experiéncia prética na area de Oncologia 1 pontos
Autoria em trabalhos publicados em periddicos que abordem a tematica 1 pontos
Qualidade de Vida e/ou Cuidador e/ou Oncologia

Experiéncia na tematica de validacdo de instrumentos psicométricos 2 pontos
Dominio na lingua francesa 1 pontos

Fonte: Elaborado pela autora; fundamentado em Fehring (1994).

Fizeram parte desse comité os juizes especialistas, cujo perfil preenchia cinco ou
mais pontos, exceto o profissional linguista. Esse critério de pontuacdo esta em consonancia
com estudos similares, como o de Ribeiro (2013), Lessa (2012), Lopes (2009) e Barbosa
(2008).

Tendo como base os critérios acima descritos, foram realizadas consultas na
Plataforma Lattes do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(CNPq), na busca de identificar possiveis especialistas. Desta busca, foram selecionados
quatro enfermeiras e dois médicos oncologistas. Ressalta-se que cinco destes profissionais
tinham dominio na lingua francesa. Além destes, fez parte deste comité um linguista,
graduada em letras, especialista em traducdo na lingua francesa, identificado através de um
curso de idiomas. Apds essa prévia selecdo, foi realizado contato via correio eletrénico aos
sete profissionais para explicar o objetivo do estudo e questionar a disponibilidade para
participacdo. Desta forma, o referido comité foi composto por sete juizes: trés enfermeiras,
mestres, com experiéncia na tematica qualidade de vida, oncologia e adaptacdo de
instrumentos de medidas; uma enfermeira, doutora, com experiéncia na tematica qualidade de
vida e adaptacdo de instrumentos de medidas; um médico assistencial, mestre, com
experiéncia na tematica (oncologista); uma médica assistencial, doutora, com experiéncia na
temaética (oncologista); e uma linguista, especialista na area de tradugé&o.

Ao aceitar participar da pesquisa, para cada juiz foi enviado: 1) Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B); 3) Instrumento de caracterizacdo dos juizes
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(Apéndice C); 4) Instrumento de avaliacdo pelos juizes (Apéndice D); 5) Todas as versdes da
escala, bem como a escala original (Anexo C).

E oportuno salientar que o profissional linguista participou do estudo como
prestador de servico; o mesmo foi remunerado pelo trabalho desenvolvido.

O objetivo desta etapa foi desenvolver a versdo pré-final do instrumento.

Por meio do instrumento de avaliacdo dos juizes, cada item foi avaliado de acordo
com os quatro tipos de equivaléncia: semantica, idiomatica, experiencial e conceitual. Quanto
a equivaléncia semantica, ¢ importante ressaltar a avaliacdo gramatical e do vocabulario.
Quanto a equivaléncia idiomatica, esta se refere a formulacdo de expressdes equivalentes para
o idioma portugués, quando a traducdo de termos e expressdes idiomaticas for de dificil
traducdo. Na equivaléncia experiencial, € importante atentar para utilizacdo de termos
coerentes com a experiéncia vivida pela populacdo a qual se destina.

Em relacdo a equivaléncia conceitual, é preciso verificar se os conceitos séo
condizentes com eventos experimentados pela populagdo brasileira. Para mensuragdo do
parecer de cada especialista, foi utilizada uma escala de quatro pontos (1= traducdo muito
adequada, 2=traducdo adequada, 3=traducdo com inadequacbes e 4=traducdo totalmente
inadequada), no tocante as equivaléncias semanticas, idiomaticas, experiencial e conceitual de
cada item traduzido. Ademais, as sugestdes propostas foram registradas (Apéndice D).

Foi estabelecido um prazo de 30 dias para devolucdo do material encaminhado,
que foi respeitado por 100% dos juizes.

Para andlise estatistica das resposta dos juizes, foi calculado o indice de
Concordancia entre os juizes. Os pareceres foram compilados no programa Excel 2013,
obedecendo a seguinte conversdo: respostas 1 — traducdo muito adequada; resposta 2 —
traducdo adequada; resposta 3 — tradugcdo com inadequacdes; e resposta 4 — tradugédo
totalmente inadequada. Em seguida foram calculadas as médias dos Indices de Concordancia
entre 0s juizes, individual e total, para todas as assertivas do instrumento traduzido e
proporcao de assertivas que atingiu escore 1 (traducdo muito adequada ou traducdo adequada)
(POLIT; BECK, 2011).

Considerou-se como critério de pertinéncia dos itens, uma concordancia entre o0s
juizes > 80% (0,80), conforme orienta Pasquali (2010). Os itens com valores < 80%, foram
analisados de acordo com as sugestdes dos juizes para implementar as devidas alteracdes.

As modificacbes emergidas neste estagio subsidiaram a versdo pré-final a ser

utilizada no pré-teste.
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O Quadro 2 apresenta descri¢do sucinta da amostra, correspondente aos estagios
1, 2, 3 e 4 do processo de adaptagéo transcultural.
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Quadro 2 - Descrigdo da amostra, correspondente aos estagios 1, 2, 3 e 4. Fortaleza, Maio,
2014.

Estagio Tradutor Amostra

Enfermeira assistencial; mestre; experiéncia na tematica
Tradugéo T1 abordada; ciente do objetivo da tradugdo; proficiéncia na

lingua francesa.

Assistente social; ndo foi informado do objetivo da traducéo;
Tradugdo T2 proficiéncia na lingua francesa; residiu na Franca por cinco

anos.

Autora da pesquisa e uma doutoranda com experiéncia na
2 Tradugdo T12 teméatica qualidade de vida e validacdo de instrumentos

psicométricos.

Professor universitario; bilingue; residiu na Franga por cinco
Retraducdo BT1 anos; sem familiaridade com os construtos abordados; ndo
era da area da saude.

Professora universitaria; bilingue; residiu na Franca por seis
Retraducdo BT2 anos; desconhecia a versdo original; ndo era da area da

saude.

Quatro enfermeiras: trés com pés-graduacdo nivel mestrado,
uma nivel doutorado; trés delas com dominio na lingua
francesa; duas com experiéncia na tematica oncologia; trés
com experiéncia na tematica validagdo de instrumentos
psicométricos; e todas com experiéncia na tematica

4 |Revisdo porum Comite | o, ajigade de vida.

Dois médicos oncologistas; um com pos-graduacdo nivel
doutorado; um com pdés-graduacdo nivel mestrado; ambos

com dominio na lingua francesa.

Um linguista especialista em traducéo na lingua francesa.

Fonte: Elaborado pela autora.
4.1.2.5 Estagio 5 — Pré-teste
Nesta etapa, a versdo pre-final (Apéndice 1) foi aplicada em uma amostra

composta por 40 cuidadores de pacientes oncoldgicos para verificar a compreensdo do

instrumento.
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Ressalta-se que o tamanho da amostra encontra-se em consonancia com as
diretrizes proposta por Beaton et al. (2007), a qual estabelece que a verséo traduzida deve ser
aplicada em uma amostra de 30 a 40 pessoas da populacéo alvo.

Segundo Polit e Beck (2011), a aplicacdo do pré-teste junto a uma parcela da
populagéo-alvo tem por finalidade identificar falhas ou avaliar as exigéncias de tempo.

Para avaliacdo da compreensdo do instrumento junto aos cuidadores, estes
responderam aos itens do mesmo, seguido de pergunta, posicionada logo abaixo de cada item,
com a finalidade de verificar o entendimento do mesmo (Apéndice ). Ressalta-se que foi
utilizada a técnica de entrevista, realizada pela autora da pesquisa. Para itens e/ou opcdes de
respostas julgadas incompreensiveis, o0s cuidadores poderiam realizar sugestdes ou
substituicdes.

Os cuidadores incluidos na amostra atenderam aos critérios: 1) ter idade igual ou
superior a dezoito anos; 2) ser considerado o cuidador principal; e 3) ser livre de
comorbidades relacionadas ao céncer. Os pacientes cuidados por estes se encontravam em
tratamento quimioterapico, radioterdpico ou ambos, internados ou em acompanhamento
ambulatorial.

Durante a aplicacdo do pré-teste, o tempo para realizacdo, as dificuldades
encontradas e as observacOes realizadas pelos cuidadores foram cuidadosamente registradas
para adequacdes necessarias.

Foram realizadas dois tipos de validacdo: conteudo e aparéncia. A validacdo de
aparéncia refere-se a forma sujetiva de validar um instrumento ou estratégia, constituindo no
julgamento quanto a clareza e compreensao. No entanto, por ser considerada uma avaliacao
superficial, ndo deve ser considerada como um critério isolado (PASQUALI, 1997). Dessa
forma, foi realizada também a validacéo de conteudo, que, segundo LoBiondo (2011) refere-
se ao dominio de um dado construto ou universo gque fornece a estrutura e a base para a
formulacéo de questbes que representam adequadamente o contetdo, e devem ser submetidas
a um grupo dejuizes considerados especilistas neste conceito.

Apos a aplicacdo da versdo pré-final, realizou-se a associagao entre alguns dados
sociodemogréficos do cuidador (género, coabitagdo, parentesco e idade) e pacientes (género,
idade, tempo de diagnostico e tempo de cuidador) com os indices de qualidade de vida dos
cuidadores brasileiros. A escolha dessas variaveis para analise foi justificada por serem as

mesmas utilizadas em estudo do instrumento original.
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4.2 Local

O local que sediou o estudo foi uma unidade de referéncia em Oncologia, no
Estado do Ceara, localizado na cidade de Fortaleza, com aproximadamente 7.500
atendimentos por més. Tal instituicdo atua desde a prevencao até o tratamento do céncer, além
de possuir habilitacdo pelo Ministério da Saide como uma Unidade de Alta Complexidade
em Oncologia — Unacon.

A referida unidade disponibiliza ambulatério de consultas clinicas e prevencéo,
servico de radioterapia, quimioterapia, hormonioterapia, imagem, leitos hospitalares,
intervengdes cirdrgicas e Unidades de Terapia Intensiva para pacientes de convénio,
particulares e provenientes do Sistema Unico de Satde (SUS). Sua equipe multidisciplinar é
composta por profissionais nas areas de Medicina, Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Psicologia, Nutricdo e Servico Social. Além disso, o
I6cus da pesquisa contou com um Centro de Pesquisa Clinica, que aportava diversas

atividades de investigacdes cientificas na area de Oncologia.

4.3 Coleta de dados

O processo de adaptacdo transcultural foi realizado no periodo de junho a
dezembro de 2013.

Apdbs o desenvolvimento deste processo, com a formacdo da versdo pré-final,
iniciou-se a coleta de dados em campo. A mesma aconteceu durante os meses de dezembro de
2013 e janeiro de 2014, a qual foi realizada pela pesquisadora.

A versdo pré-final elaborada (Apéndice 1) foi aplicada aos cuidadores por meio da
técnica de entrevista, no momento que os pacientes por eles cuidados recebiam tratamento. A
entrevista foi feita na recep¢do da instituicdo, em local o mais reservado possivel, a fim de
preservar os participantes. Além da versédo pré-final, foi utilizado formulario com informacdes
sociodemogréaficas aos cuidadores (Apéndice G) e sociodemograficas e clinicas dos pacientes
(Apéndice H).



37

4.4 Organizacao e anélise dos dados

Cada verséo traduzida nos estagios I, Il, 111 e 1V, bem como a versdo final, foi
apresentada em quadro e analisada de forma descritiva.

Os registros referentes a validacdo de contetdo foram organizados e analisados,
originando a versdo pré-final. Para realizar essa analise, foi criada uma planilha no programa
Microsoft Office Excel 2012 com a lista dos juizes e as respectivas pontuacdes para cada
item; onde foram calculados a média aritmética de cada item: : X dos escores de cada
item/quantidade de especialistas.

Foi realizado o célculo do indice de Validacdo de Contetudo (IVC), o qual
quantificou a extensdo de concordancia entre os juizes, adotando-se IVC maior que 0,80 como
desejavel, estando em consonancia as recomendagdes de alguns autores (POLIT, 2006;
PASQUALI, 2009). As traducdes dos itens que ndo alcancaram esse percentual foram
revistas, analisadas e acatadas as sugestdes consideradas pertinentes.

Os dados sociodemograficos, clinicos e indices de qualidade de vida foram
organizados utilizando o programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versédo
21.0 (IBM CORP, 2012). Utilizaram-se medidas de tendéncia central (frequéncia, média,
porcentagem, maximo e minimo) e medidas de dispersdo (desvio-padrdo) para descrever as
caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra e os escores de qualidade de vida.

O t-teste, o teste ANOVA de um fator, o coeficiente de correlacdo de Pearson e o
teste Kruskal-Wallis foram utilizados para subsidiar a andlise bivariada, que objetivou
verificar a associacao entre as varidveis independentes (caracteristicas sociodemograficas de
cuidadores e pacientes, e clinicas dos pacientes) e a variavel dependente (qualidade de vida do
cuidador, ou seja, a pontuacdo do CarGOQoL). Essas associa¢Oes foram consideradas
estatisticamente significativas quando o valor de p foi < 0,05 (POLIT, 2010).

4.5 Consideragdes éticas

Previamente, foi realizado contato com a autora da escala, via correio eletrénico,
para anuéncia e autorizagdo formal para utilizacdo do instrumento original (Anexos A e B).

O projeto de pesquisa do presente estudo foi encaminhado a Plataforma Brasil,
sendo aprovado de acordo com parecer de numero 488.790 (Anexo D), quando, entdo,

iniciou-se a coleta de dados. Ressalta-se, ainda, que o referido projeto foi apreciado e
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autorizado também pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicio que sediou o estudo
(Anexo E).

Foram obedecidos os aspectos éticos, em conformidade com a Resolucdo n°
466/12 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude (BRASIL, 2012).

Os participantes do estudo (tradutores, juizes, cuidadores e pacientes) foram
esclarecidos dos objetivos da pesquisa, sobre a adesdo esponténea, o direito de se retirar da
pesquisa a qualquer momento, a garantia do anonimato, bem como a disponibilidade da
pesquisadora para responder as possiveis davidas e questionamentos. Os mesmos assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndices A, B, E e F), emitido em duas vias
(uma para a pesquisadora e outra para o sujeito do estudo), no qual constam as assinaturas da
pesquisadora e do participante do estudo, servindo de documento base para questionamentos

relativos aos aspectos legais.
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5 RESULTADOS

Os resultados estdo apresentados em trés etapas distintas, em conformidade com
as amostras propostas. Na primeira etapa, descreve-se o0s resultados relativos ao processo de
adaptacdo transcultural, validacdo de conteudo e aparéncia; e, na segunda, a caracterizagdo
sociodemogréfica dos cuidadores e seus respectivos pacientes. A terceira etapa refere-se a
associacdo entre os dados sociodemograficos e os indices de qualidade de vida do cuidador

brasileiro, segundo a versdo pré-final do instrumento.

5.1 Processo de adaptacéo transcultural

O Quadro 3 apresenta os construtos encontrados na fase de traducéo inicial (T1 e
T2). A partir da versdo original (em francés) foram realizadas duas tradugdes (T1 e T2)
independentes para o idioma portugués do Brasil.
Quadro 3 - Traducdo inicial (T1 e T2) resultante da primeira etapa do processo de adaptacdo
transcultural do Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL para o contexto brasileiro.
Fortaleza, Junho, 2013.
ITEM | VERSAO ORIGINAL — FRANCES TRADUGOES: TLE T2

T1- Questiondrio sobre Qualidade de Vida:

Questionnaire de Qualité de vie: |CarGOQoL

Titulo
CarGOQoL T2- Questiondrio sobre Qualidade de Vida:
CarGOQoL
T1- Responda cada questdo marcando a opgdo que
Répondez a chaque question en ) ) )
) mais se aproxima do que vocé pensa ou sentiu ao longo
cochant la case qui se rapproche le .
das quatro ultimas semanas. Algumas questdes podem
plus de ce que vous avez pensé ou ) ) .
) ) tocar sua vida privada. Elas sdo necessérias para
ressenti au cours des quatre derniéres ) ) )
) ) ) avaliar todos os aspectos de sua qualidade de vida.
semaines. Certaines questions posées .
) ) Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma
peuvent toucher & votre vie privée. 3 . . .
questdo ou se uma questdo ndo tiver sentido para vocé,
11 Elles sont nécessaires pour évaluer

» ) passe para a questdo seguinte.
tous les aspects de votre qualité de vie.

. ) T2- Responda a cada questdo assinalando a resposta
Cependant, si vous ne savez pas ) ) )
) . . ] que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu no
répondre a une question ou si une )
] ] . decorrer das Ultimas quatro semanas. Algumas
question ou si une question ne vous ] ) ) )
R ] questbes podem dizer respeito a sua vida privada. No
concerne pass, passez a la question ) )
) entanto, elas sdo necesséarias para avaliar todos os
suivante. ) ) )
aspectos da sua qualidade de vida. Caso ndo saiba
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ITEM | VERSAO ORIGINAL — FRANCES TRADUGOES: TLE T2
responder a alguma questdo, ou ela seja, sobre algo que
ndo faca parte da sua vida, passe a questao seguinte.
. T1- Ao longo das quatro Ultimas semanas, em relagdo a
Au cours de quatre dernieres o A
) pessoa que voceé cuida, voce...
12 semaines, em rapport avec la __
) T2- No decorrer das ultimas quatro semanas, em
personne que vous aidez, avez vous... . L A
relacdo a pessoa que vocé ajuda, voce ...
) T1- Jamais/ Nunca
R1 Jamais / Pas du tout
T2- Nunca
R2 T1- Raramente /Um pouco
Rarement / Um peu T2- Raramente
~3 T1- As vezes/ Mais ou menos
Parfois / Moyennement T2~ As vezes
R4 T1- Frequentemente /Muito
Souvent / Beaucoup T2- Muito
RS T1- Sempre/enormemente
Toujours / Enormément T7- Sempre
. o T1 - Esteve angustiado (a) ou inquieto(a)?
1 été angoissé(e), inquiet(éte)? i i _
T2 - Ficou angustiado (a), inquieto (a)?
o o T1- Esteve triste, deprimido (a)?
2 été triste, déprimé(e)? i i _
T2- Ficou triste, deprimido (a)?
T1- Esteve moralmente fatigado(a), explorado (a)?
3 été moralement fatigué(e), usé(e)? T2-Ficou moralmente abatido (a), sentiu-se
explorado(a)?
T1- Esteve estressado (a)?
4 été stressé(e)? i
T2- Ficou estressado (a)?
c eu le sentiment de manquer de |T1- Teve sentimento de falta de liberdade (a)?
liberté? T2- Sentiu falta de liberdade?
T1- Ficou chateado (a) por estar sozinho?
6 été géné(e) de rester enfermé(e)? _ _
T2- Sentiu-se isolado?
) ) T1- Ficou chateado (a) pelo fato de sua vida esta
été géné(e) par le fait que votre vie .
o - o totalmente devotada a pessoa doente?
7 était entiérement consacrée a la _ i
o T2- Ficou incomodado (a) por sua vida ser totalmente
personne aidée? ) . o
dedicada a pessoa que vocé cuida?
8 été géné(e) d’étre la seule personne & | T1- Ficou chateado (a) em ser a Unica pessoa a ajudar?
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ITEM | VERSAO ORIGINAL — FRANCES TRADUGOES: TLE T2
apporter de | ’aide? T2- Ficou incomodado (a) por ser a Gnica pessoa que
presta o cuidado?
o o ) ) T1- Ficou satisfeito (a) com as informagdes dadas
été satisfait(e) des informations o o ]
] ) o pelos profissionais (médicos e, enfermeiros)?

9 données par les soignants(médecins, i _ _ _ i
o T2- Ficou satisfeito com as informacBes fornecidas
infirmiéres...)? o ] o )

pelos profissionais de salde (médicos, enfermeiros,...)?
T1- Foi tranquilizado (a) pelos profissionais (médicos,
10 été rassuré(e) par les soignants |enfermeiros,...)?
(médecins, infirmiéres...)? T2- Ficou tranquilo (a) pela presencga dos profissionais
de satde (médicos, enfermeiros...)?
T1- Teve o sentimento que seu papel de ajudante foi
eu le sentiment que votre role |reconhecido pelos profissionais (médicos,

11 d’aidant était reconnu par les |enfermeiros)?

soignants (médecins, infirmiéres...)? T2- Sentiu-se reconhecido como cuidador pelos
profissionais de salde (médicos, enfermeiros...)?
L . T1- Teve dificuldades financeiras?
12 eu des difficultés financieres? _ _ i
T2- Encontrou dificuldades financeiras?
T1- Teve dificuldades materiais (transportes,

13 eu des difficultés  matérielles |hospedagem)?

(logement, transports...)? T2- Encontrou dificuldades materiais (moradia,
transporte,...)?
T1- Encontrou dificuldades no processo

1 rencontré des difficultés dans les |administrativo?
démarches administratives? T2- encontrou  dificuldades nas  atividades

administrativas?
. . _ - T1- Tem tido sentimentos de culpa?
15 éprouve un sentiment de culpabilité? _
T2- Sentiu-se culpado?
T1- Tem sido incomodado(a) por sentimentos de

16 été géné d’éprouver un sentiment |impoténcia diante da doenca?

d’impuissance face a la maladie? T2- Sentiu-se incomodado(a) pelo sentimento de
impoténcia diante da doenca?
T1- Tem experimentado sentimento de injustica, de
éprouvé un sentiment d’injustice, de i

17 . ] colera, de revolta?

colére, de révolte? _ _
T2- Sentiu-se injusticado, zangado, revoltado?
o ) T1- Tem tido dificuldades para dormir?
18 eu des difficultés pour dormir? _ _
T2- Sentiu dificuldade para dormir?
T1- Tem tido problemas de apetite?
19 eu des problemes d’appétit?

T2- Sentiu falta de apetite?
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ITEM | VERSAO ORIGINAL — FRANCES TRADUGOES: TLE T2
T1- Tem estado fisicamente fatigado (a), explorado
20 été physiquement fatigué(e), usé(e)? (@)?
T2- Sentiu-se fisicamente fatigado (a)?
’1 eu |’impression que votre santé était | T1- Tem tido a impressdo que sua saude esta fragil?
fragile? T2- Sentiu que sua saude estava fragil?
T1- Teve o sentimento de ter feito o melhor pela
2 eu le sentiment de faire au mieux pour | pessoa que vocé tem ajudado?
la personne que vous aidez? T2- Sentiu ter feito o melhor que pode pela pessoa que
voceé cuida?
’3 eu le sentiment de servir a quelque | T1- Teve o sentimento de servir algo, de se sentir bem?
chose, de vous sentir utile? T2- Sentiu-se Util?
) T1- Pode repousar, relaxar?
24 pu vous reposer, vous détendre?
T2- Pode repousar, descansar?
] ) T1- Pode cuidar de vocé, ser atencioso(a) com sua
pu prendre soin de vous, faire ]
25 L . saide?
attention a votre santé? i _
T2- Pode cuidar de si mesmo?
26 été aidé(e), soutenu(e) par votre |T1- Foiajudado (a), apoiado (a) por sua familia?
famille? T2- Foi ajudado(a), apoiado(a) por sua familia?
» ) ) T1- Foi compreendido (a) por seus amigos, seu circulo
été compris(e) par vos amis, votre )
27 de amizades?
entourage? i _ _
T2- Foi compreendido(a) por seus amigos?
28 eu des difficultés dans votre vie |T1- Teve dificuldades na sua vida intima, afetiva?
intime, affective? T2- Sentiu dificuldades na sua vida intima afetiva?
29 eu une vie sentimentale et sexuelle | T1- Teve uma vida sentimental e sexual satisfatéria?
satisfaisante? T2- Manteve sua vida sentimental e sexual satisfatoria?

Fonte: Elaborado pela autora

Observa-se que as versdes T1 e T2 sdo semanticamente semelhantes; as diferencas

gréficas utilizadas por cada tradutor facilitaram o processo de sintese das mesmas.

Com base na versdo original e nas duas versdes (T1l e T2) para a lingua

portuguesa, foi possivel construir a sintese das traducdes, denominada de T12. Cada item foi

cuidadosamente analisado, ajustado quando necessario e registrado para construcdo de T12 e

0S mesmos encontram-se descritos no Quadro 4. Em alguns itens, foram realizadas

adequacdes verbais.

Referente ao titulo do instrumento, percebeu-se que tanto o Tradutor 1 como o

Tradutor 2 fizeram a traducdo para o portugués, no entanto, 0 mesmo foi mantido de acordo

com idioma original.
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Para efeito didatico, ao longo do texto, os itens correspondentes as instrucdes (1) e
respostas (R) serdo tratados como 11, 12 e R1, R2, R3, R4 e R5, respectivamente.

Referente aos itens correspondentes as instrucGes, observou-se que T1 usou a
expressao “que vocé cuida”, enquanto que T2 usou a expressao “que vocé ajuda”. Observou-
se, ainda, o uso desta nomenclatura em outros itens do instrumento (itens 7, 8, 11 e 22).
Optou-se por adotar o termo “cuidador” e/ou “cuidado” e ndo “ajuda” e/ou “ajudado”.

No item 19, T1 usou o termo “problemas de apetite”, enquanto que T2 optou pelo
termo “falta de apetite”. Considerou-se pertinente adotar o termo “problemas de apetite”.

No item 29, observa-se que houve duas traducdes distintas. O T1 usou o verbo ter,
enquanto que T2 usou o verbo manter, o que causa diferenca no contexto do item. Adotou-se
0 verbo ter na versao sintese.

Considerando as analises realizadas, foi construida a sintese das versdes
traduzidas, descrita no Quadro 4.

Quadro 4 - Sintese das tradugbes — T12, resultante da segunda etapa do processo de
adaptacdo transcultural do Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL para o contexto

brasileiro. Fortaleza, Julho, 2013.

Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL

Responda cada questdo marcando a opgdo que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu ao longo das
guatro ultimas semanas. Algumas questfes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar
todos os aspectos de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se

uma questdo ndo tiver sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

. . As vezes/ | Frequente- | Sempre/
Ao longo das quatro ultimas semanas, em | Jamais/ | Raramente/ .
L o . Mais ou mente/ | Enorme-
relacdo & pessoa que vocé cuida, vocé... Nunca | Um pouco .
menos Muito mente

1 | ficou angustiado(a), inquieto(a)?

2 | ficou triste, deprimido(a)?

ficou moralmente abatido(a), sentiu-se

explorado(a)?

4 | ficou estressado(a)?

5 sentiu falta de liberdade?

ficou chateado(a) por estar

sozinho(a)?

ficou incomodado(a) por sua vida ser
7 | totalmente dedicada a pessoa que vocé

cuida?

8 |ficou incomodado(a) por ser a Unica
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Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL

Responda cada questdo marcando a op¢do que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu ao longo das
quatro Ultimas semanas. Algumas questes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar

todos os aspectos de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se

uma questdo ndo tiver sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

Ao longo das quatro Gltimas semanas, em

relacdo a pessoa que voceé cuida, voce...

Jamais/

Nunca

Raramente/

Um pouco

As vezes/
Mais ou

menos

Frequente-
mente/
Muito

Sempre/
Enorme-

mente

pessoa que presta o cuidado?

ficou satisfeito(a) com as informacdes

9 |dadas pelos profissionais(médicos,
enfermeiros...)?

10 foi tranquilizado(a) pelos profissionais
(médicos, enfermeiros...)?
sentiu-se reconhecido como cuidador

11 | pelos profissionais de saude(médicos,
enfermeiros...)?

12 | teve dificuldades financeiras?
encontrou  dificuldades  materiais

3 (moradia, transporte...)?

1 encontrou dificuldades nas atividades
administrativas?

15 | tem tido sentimento de culpa?
sentiu-se incomodado(a) pelo

16 |sentimento de impoténcia diante da
doenca?

17 sentiu-se injusticado(a), zangado(a),
revoltado(a)?

18 | sentiu dificuldades para dormir?

19 |teve problemas de apetite?
sentiu-se fisicamente cansado(a), sem

20 forca?

21 | sentiu que sua salde estava fragil?

- sentiu ter feito o melhor que pode pela
pessoa que vocé cuida?

23 | sentiu-se util?

24 | pode repousar, descansar?

- sentiu-se capaz de cuidar de vocé

mesmo, da sua saude?
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Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL

uma questdo ndo tiver sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

Responda cada questdo marcando a op¢do que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu ao longo das
quatro Ultimas semanas. Algumas questes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar

todos os aspectos de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se

Ao longo das quatro Gltimas semanas, em

relacdo a pessoa que voceé cuida, voce...

Jamais/

Nunca

Raramente/

Um pouco

As vezes/
Mais ou

menos

Frequente-
mente/
Muito

Sempre/
Enorme-

mente

26 foi ajudado(a), apoiado(a) por sua
familia?

27 | foi compreendido(a) pelos amigos?

- sentiu dificuldades na sua vida intima,
afetiva?

29 teve sua vida sentimental e sexual
satisfatéria?

Fonte: Elaborado pela autora

A etapa seguinte refere-se a back-translation e foi realizada com objetivo de

detectar a existéncia de inconsisténcia nas versdes traduzidas anteriormente; no entanto, ndo

foram observadas significativas divergéncias quando comparadas com a versdo original. As

duas retraducdes, foram chamadas de BT1 e BT2, também ofereceram subsidios para a etapa

seguinte e estdo apresentadas no Quadro 5.
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Quadro 5 - Back-translation (BT1 e BT2) resultante da terceira etapa do processo de

adaptacdo transcultural do Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL para o contexto

brasileiro. Fortaleza, Agosto, 2013.

Item Verséo original — francés Tradugdes: BT1 e BT2
) ) » ) T1- Questionnaire sur Qualité de Vie: CarGOQoL
Questionnaire de Qualité de vie:
T2- Questionnaire a propos de “qualité de vie”:
CarGOQoL Q prop q
CarGOQoL
T1- Répondez a chaque question en cochant
I'option qui correspond le mieux a ce que vous
] . ) pensez ou sentir au cours des 4 derniéres semaines.
Répondez a chaque question en cochant ) ) ) .
) Certaines questions peuvent toucher sa vie privée.
la case qui se rapproche le plus de ce ; ) ]
] ) Ils sont nécessaires pour évaluer tous les aspects de
que vous avez pensé ou ressenti au » ) L
. ) leur qualite de vie. Toutefois, si vous ne pouvez pas
cours des quatre derniéres semaines. . R . . .
] ] ) répondre & une question ou si une question n'a pas
Certaines questions posées peuvent . ] ]
. ] o de sens pour vous, passez a la question suivante.
toucher a votre vie privée. Elles sont _ i _
) . . T2- Répondez chaque question en choisissant
11 nécessaires pour évaluer tous les )
. ) I'option que vous semblez la plus proche de votre
aspects de votre qualite de vie. ) )
) i avis personnel ou votre ressenti au long des 4
Cependant, si vous ne savez pas . ) ) )
] R ) . derniéres semaines. Certaines questions peuvent
répondre a une question ou si une ) o . )
] . ] toucher votre vie privée. Elles sont nécessaires
question ou si une question ne vous ) )
R . dans I'évaluation de tous les aspects de votre
concerne pass, passez a la question » ] ] ]
] qualité de vie. Cependant, si vous ne saviez pas
suivante. ) . ) ]
répondre & une question ou si elle ne semble pas
avoir du sens pour vous, laisse-la tel quel et passiez
a la question suivante.
. ) T1- Au cours des quatre derniéres semaines, par
Au cours de quatre dernieres semaines, . )
rapport a la personne que vous aidez, vous .
12 em rapport avec la personne que vous _ _
] T2- Pendant les quatre derniéres semaines, par
aidez, avez vous... . . _
rapport a la personne a vos soins, vous...
) T1- Jamais
R1 Jamais / Pas du tout _
T2- Pas du tout Jamais
T1- Rarement Un peu
R2 Rarement / Um peu
T2- Raremente Un peu
) T1- Parfois Plus ou moins
R3 Parfois / Moyennement i i
T2- Parfois Plus au moins
T1- Souvent beacoups
R4 Souvent / Beaucoup _
T2- Fréquemment Beaucoup
R5 Toujours / Enormément T1- Toujours énormément
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Item Versdo original — francés Traducdes: BT1e BT2
T2- Toujours Enormément
o o T1- avez vous devenu déprimé (e) ou anxieux (e)
1 été angoissé(e), inquiet(éte)? __ _
T2- avez été angoissé(e), inquiet(e) ?
o o T1- avez vous éte triste, déprimé (e)
2 été triste, deprimé(e)? _ _
T2- avez été triste, déprimé(e) ?
Tl-avez vous été abattu moralement, a senti
" L ) exploité (e)?
3 été moralement fatigué(e), usé(e)? _ i __
T2-vous étes senti Avez été Ficou moralement
abattu(e), vous avez senti(e) exploité(e) ?
» ) T1- avez vous été stresse (e)?

4 été stressé(e)? __ _

T2- avez été stressé(e)?
] o T1- avez vous senti manque de liberte?

5 eu le sentiment de manquer de liberté? i __
T2- avez ressenti um manque de liberté?
T1- avez vous été bouleversé d’avoir été malade?

6 été géné(e) de rester enfermé(e)? T2- avez été enervé(e) pour avoir tombé(e)

malade?
T1- avez vous été dérangé (e) de sa vie a étre
o . . |entiérement dedié a la personne dont vous vous
été géné(e) par le fait que votre vie
e . o occupez?
7 était entierement consacrée a la — _ _
o T2- vous avez senti dérangé(e) pour votre étre
personne aidée? . o
entierement dedié a la personne dont vous
occupes?
T1- avez vous eté dérangé (e) pour étre la seule

8 été géné(e) d’étre la seule personne a | personne a offrir les soins?

apporter de | ’aide? T2- vous avez senti dérangé(e) pour étre la seule
personne a s'em occuper ?
T1- avez vous été satisfait (e) pour les informations
" o ) ) fournies par les professionnels (médecins et
été satisfait(e) des informations | =
) . o infirmieres)?

9 données par les soignants(médecins, N _
o T2- avez eté satisfait(e) avec les renseignments
infirmiéres...)? . . .

fournis par les professionnels (médecins,
infirmiers) ?
T1- avez vous été rassuré (e) par des professionnels

10 été rassuré(e) par les soignants | (médecins, infirmiéres...)?

(médecins, infirmiéres...)? T2- avez été rassuré(e) par les professionnels
(médecins, infirmieres, ...)?
1 eu le sentiment que votre réle d’aidant | T1- vous avez été reconnu comme assistant par des

était reconnu par les soignants

professionnels de santé (médecins, infirmiéres, ...)?
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Item Versdo original — francés Traducdes: BT1e BT2
(médecins, infirmiéres...)? T2- avez été reconnu comme un aidesoignant(e)
par le sprofessionnels de la santé ?
L . T1- avez vous eu des difficultés financiéres?
12 eu des difficultés financiéres? _ _
T2- avez eu des difficultés économiques ?
T1- avez vous rencontrées de difficultés matérieaux
13 eu des difficultés  matérielles | (logement, transport, ...)?
(logement, transports...)? T2- avez rencontré des difficultés matérielles
(logement, transport,...)?
T1- vous avez trouvé des difficultés dans les
rencontré des difficultés dans les |activités administratives?
14
démarches administratives? T2- avez rencontré des difficultés dans les taches
administratives?
] ] . o T1- avez-vous eu un sentiment de culpabilité?
15 éprouvé un sentiment de culpabilité? __
T2- vous culpabilisé(e) ?
T1- vous étiez géné par lesentiment d'impuissance
16 été géné d’éprouver un sentiment |face ala maladie?
d’impuissance face a la maladie? T2- vous étes senti géné par le sentiment
d'impuissance face a la maladie?
éprouvé un sentiment d’injustice, de |T1-vous vous étes senti lésé, colére, dégoQt?
17
colére, de révolte? T2- vous étes senti 1ésé(e), faché(e), revolté(e)?
o ) T1- avez-vous eu du mal a dormir?
18 eu des difficultes pour dormir? __ _
T2- avez eu des difficultés pour s'endormir
T1- vous avez eu des problémes de I'appétit?
19 eu des problemes d’appétit? _ i
T2- avez eu des troubles alimentaires?
T1- avez-vous senti physiquement fatigue, sans
" . o . force?
20 été physiquement fatigué(e), usé(e)? _ _ _ _
T2- vous étes senti physiquement fatigué(e), sans
énergie ?
eu |’impression que votre santé était | T1- avez-vous senti que votre santé était fragile?
21
fragile? T2- avez ressenti que votre santé était fragilisée?
T1- avez-vous eu le sentiment que vous avez fait du
) _ ) mieux possible pour la personne dont vous vous
eu le sentiment de faire au mieux pour
22 ) occupez?
la personne que vous aidez? . S _
T2- avez la sensation d'avoir fait le mieux que vous
pouvez pour la personne que vous prennez soin ?
’3 eu le sentiment de servir a quelque | T1-vous avez senti utile?
chose, de vous sentir utile? T2- vous avez senti util(e)?
24 pu vous reposer, vous détendre? T1- vous pouvez vous reposer?
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Item Versdo original — francés Traducdes: BT1e BT2
T2- pouvez vous réposer, vous détendre?
T1- avez-vous senti en mesure de prendre soin de
- pu prendre soin de vous, faire attention | vous, de votre santé?
a votre santé? T2- vous sentez capable de prendre soin de vous, de
votre santé?
) été aidé(e), soutenu(e) par votre |T1-vous avez été aidé, soutenu par sa famille?
° famille? T2- avez été aidé(e), soutenu(e) par votre famille ?
) été compris(e) par vos amis, votre | T1-vous avez été compris par ses amis?
! entourage? T2- avez été compris par vos amis?
L o T1- avez-vous eu des difficultés dans leur vie
eu des difficultés dans votre vie intime,
28 ) affective intime?
affective?
T2- avez ressenti des difficultés dans votre vie privée?
T1- avez vous gardé votre vie sentimentale et
29 eu une vie sentimentale et sexuelle |sexuelle satisfaisante?
satisfaisante? T2- avez gardé votre vie amoureuse et sexuelle
satisfaisantes?

Fonte: Elaborado pela autora

Finalizada a etapa de retraducdo, procedeu-se a etapa seguinte: revisao por um

comité de juizes especialistas. Todas as versfes (T1, T2, T12, BT1 e BT2), bem como a

versdo original (francés), foram analisadas por um comité de juizes, com objetivo de produzir

a versdo pré-final, a ser aplicada na fase de pré-teste.

A selecdo dos juizes desse comité foi realizada a partir de critérios e pontuacfes

estabelecidos por Fehring (1994), com algumas adaptacdes necessarias ao objetivo do estudo,

descritos no Quadro 6. A pontuacdo minima exigida foi cinco, exceto para o profissional

linguista (J7), que ndo necessitou de critérios minimos, por ser composi¢do obrigatoria do

comité, segundo Beaton et al (2007).



50

Quadro 6 - Descricdo das pontuacBes dos critérios de selecdo dos juizes, segundo

recomendacdes Fehring, com adaptacdes necessarias ao estudo. Fortaleza, Abril, 2014.
Especialista J11J2|J3(J4|J5|J6

Tese na tematica Qualidade de Vida e/ou Cuidador

e/ou Oncologia

Dissertacdo na tematica Qualidade de Vida e/ou

Cuidador e/ou Oncologia

Participacdo em grupos/projetos de pesquisa que
envolvam a tematica Qualidade de Vida e/ou| 1 1 1

Cuidador e/ou Oncologia

Experiéncia préatica na area de Oncologia 1111

Autoria em trabalhos publicados em periddicos que
abordem a tematica Qualidade de Vida e/ou Cuidador| 1 | 1 1111

e/ou Oncologia

Experiéncia na tematica de validagdo de instrumentos

_ o 2 2 | 2
psicométricos
Dominio na lingua francesa 171111
Total de pontos 7155 |7 |68

Fonte: Elaborado pela autora

J=juiz

A andlise das equivaléncias semantica, conceitual, idiomética e experiencial foi
realizada em cada item do instrumento, sendo calculado o indice de concordancia entre os
juizes. Os itens que apresentaram discordancia superior a 20% foram modificados. Outros
itens, apesar de alcancarem o indice proposto (80%), também foram reformulados, em virtude
de sugestdes consideradas relevantes. O Quadro 7 apresenta os indices de Concordancia entre

0s Juizes para cada item e média geral.
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Quadro 7 — Itens do instrumento com respectivos indices de Concordancia e média geral.
Fortaleza, Setembro, 2013.

) % de
Itens do instrumento o
Concordéancia
Titulo Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL 85,7
Responda cada questdo marcando a op¢do que mais se aproxima do que
vocé pensou ou sentiu ao longo das quatro Gltimas semanas. Algumas
1 questdes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar 85 7
todos os aspectos de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber '
responder a uma questdo ou se uma questdo ndo tiver sentido para voce,
passe a questdo seguinte.
> Ao longo das quatro Gltimas semanas, em relagdo a pessoa que voceé cuida, g5 7
VOCe... '
R1 Jamais/Nunca 71,4
R2 Raramente/Um pouco 85,7
R3 As vezes/Mais ou menos 42,9
R4 Frequentemente/Muito 85,7
R5 Sempre/Enormemente 71,4
1 Ficou angustiado(a), inquieto(a)? 100,0
2 Ficou triste, deprimido(a)? 100,0
3 Ficou moralmente abatido(a), sentiu-se explorado(a)? 71,4
4 Ficou estressado(a)? 100,0
5 Sentiu falta de liberdade? 85,7
6 Ficou chateado(a) por estar sozinho(a)? 42,9
; Ficou incomodado(a) por sua vida ser totalmente dedicada a pessoa que g5 7
vocé cuida? '
8 Ficou incomodado(a) por ser a Unica pessoa que presta o cuidado? 85,7
9 Ficou satisfeito(a) com as informac6es dadas pelos profissionais(médicos, 114
enfermeiros...)? '
10 Foi tranquilizado(a) pelos profissionais (médicos, enferemiros...)? 71,4
1 Sentiu-se reconhecido como cuidador pelos profissionais de saude g5 7
(médicos, enfermeiros...)? '
12 Teve dificuldades financeiras? 100,0
13 Encontrou dificuldades materiais (moradia, transporte...)? 100,0
14 Encontrou dificuldades nas atividades administrativas? 100,0
15 Tem tido sentimento de culpa? 71,4
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Itens do instrumento vo de
Concordancia
16 Sentiu-se incomodado(a) pelo sentimento de impoténcia diante da doenga? 71,4
17 Sentiu-se injusticado(a), zangado(a), revoltado(a)? 85,7
18 Sentiu dificuldades para dormir? 100,0
19 Teve problemas de apetite? 85,7
20 Sentiu-se fisicamente cansado(a), sem for¢a? 71,4
21 Sentiu que sua saude estava fragil? 85,7
22 Sentiu ter feito o0 melhor que pode pela pessoa que vocé cuida? 100,0
23 Sentiu-se util? 57,1
24 Pode repousar, descansar? 57,1
25 Sentiu-se capaz de cuidar de vocé mesmo, da sua saude? 57,1
26 Foi ajudado(a), apoiado(a) por sua familia? 100,0
27 Foi compreendido(a) pelos amigos? 71,4
28 Sentiu dificuldades na sua vida intima, afetiva? 85,7
29 Teve sua vida sentimental e sexual satisfatoria? 100,0
Média total 81,5

Fonte: Elaborado pela autora

Quatorze itens apresentaram percentuais de concordancia inferior a 80% e, por
esse motivo, sofreram alteragdes, alguns termos foram suprimidos ou novos foram incluidos
para construcdo da versdo pré-final, apresentada no Quadro 8.

Em relagdo as instrucdes (11 e 12), ndo houve alteracdo, elas foram mantidas de
acordo com a sintese das traducgoes.

No tocante as respostas (R1, R2, R3, R4 e R5), adotou-se apenas uma op¢ao para
cada resposta: 11- Nunca ao invés de Jamais/Nunca; 12- Raramente ao invés de
Raramente/Um pouco; 13- As vezes ao invés de As vezes/Mais ou menos; 14- Frequentemente
ao invés de Frequentemente/Muito; e 15- Sempre ao invés de Sempre/Enormemente.

Os itens 1, 2, 4, 5, 8, 12,13, 14, 17, 18, 19, 21, 22, 26, 28 e 29 ndo sofreram
alteracOes, foram mantidos de acordo com a sintese das traducoes.

O item 3 “ficou moralmente abatido(a), sentiu-se explorado(a)?” foi modificado

para “ficou moralmente cansado?”. O item 6 “ficou chateado(a) por estar sozinho(a)?” foi
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modificado para “ficou incomodado por ficar preso, sem sair?”. O item 7 “ficou
incomodado(a) por sua vida ser totalmente dedicada a pessoa que vocé cuida?” foi modificado
para “ficou incomodado(a) por ter dedicado sua vida inteiramente a pessoa que vocé cuida?”.

Nos itens 9, 10 e 11, no tocante a referéncia dos profissionais, optou-se por adotar
o termo “profissionais de saude” e ndo “profissionais” apenas; além de elencar outras
categorias, como técnicos de enfermagem, fisioterapeutas, nutricionistas etc. e ndo somente
médicos(as) e enfermeiros(as), visto que € preciso prestar assisténcia holistica e, para tanto,
faz-se necessaria equipe multiprofissional.

O item 15 “tem tido sentimento de culpa” foi modificado para teve sentimento de
culpa?”’. O item 16 “sentiu-se incomodado (a) pelo sentimento de impoténcia diante da
doenga?” foi modificado para “ficou incomodado (a) pelo sentimento de incapacidade diante
da doenga?”. O item 20 “sentiu-se fisicamente cansado (a), sem for¢a?” foi modificado para
“sentiu-se fisicamente desgastado(a)?”. O item 23 “sentiu-se util” foi modificado para
“sentiu-se Util em ajudar a alguém?”. O item 24 “pode repousar, descansar?” foi modificado
para “pode repousar, relaxar?”. O item 25 “sentiu-Se capaz de cuidar de vocé mesmo, da sua
saude?” foi modificado para “pode cuidar de vocé mesmo (a), prestou atengdo na sua propria
saude?”. O item 27 “foi compreendido (a) pelos amigos?” foi modificado para “foi
compreendido(a) pelos amigos e pelas pessoas proximas?”.

Finalizada esta etapa do processo de adaptacdo transcultural, a versdo pré-final

(Quadro 8) foi aplicada na amostra proposta.
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Quadro 8 - Versao Pré-Final do Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL adaptado para

o contexto brasileiro. Fortaleza, Setembro, 2013.

Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL
Responda cada questdo marcando a op¢do que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu ao longo das
quatro Gltimas semanas. Algumas questdes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar
todos os aspectos de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se
uma questdo nao tiver sentido para vocé, passe a questdo seguinte.
Ao longo das quatro ultimas semanas, em relacdo As | Frequente-
Nunca | Raramente Sempre
a pessoa que vocé cuida, voce... vezes mente
1 | ficou angustiado(a), inquieto(a)?
2 | ficou triste, deprimido(a)?
3 | ficou moralmente cansado(a)?
4 | ficou estressado(a)?
5 | sentiu falta de liberdade?
ficou incomodado(a) em ficar preso, sem
° sair?
ficou incomodado(a) por ter dedicado sua
! vida inteiramente a pessoa que vocé cuida?
ficou incomodado(a) por ser a Unica pessoa
8 que presta o cuidado?
ficou satisfeito(a) com as informacdes dadas
pelos profissionais de sadde(médicos,
’ enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapia, nutricionista...)?
foi tranquilizado(a) pelos profissionais de
10 |salde (médicos, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, fisioterapia, nutricionista...)?
sentiu-se reconhecido(a) como cuidador
pelos profissionais de sadde(médicos,
H enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapia, nutricionista...)?
12 |teve dificuldades financeiras?
encontrou dificuldades materiais (moradia,
3 transporte...)?
encontrou  dificuldades nas atividades
1 administrativas?
15 |teve sentimento de culpa?
sentiu-se incomodado(a) pelo sentimento de
e incapacidade diante da doenca?
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Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL

Responda cada questdo marcando a opgdo que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu ao longo das

quatro ultimas semanas. Algumas questes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar
todos os aspectos de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se

uma questdo ndo tiver sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

Ao longo das quatro Ultimas semanas, em relacéo As | Frequente-
R . . Nunca | Raramente Sempre
a pessoa que vocé cuida, vocé... vezes mente

17 sentiu-se injusticado(a), zangado(a),

revoltado(a)?

18 | sentiu dificuldades para dormir?

19 |teve problemas de apetite?

20 | sentiu-se fisicamente desgastado(a)?

21 | sentiu que sua salde estava fragil?

- sentiu ter feito o melhor que pode pela
pessoa que vocé cuida?

23 | sentiu-se Gtil em ajudar a alguém?

24 | pode repousar, relaxar?

- pode cuidar de si mesmo(a), prestou atencéo
na sua propria saude?

26 | foi ajudado(a), apoiado(a) por sua familia?

foi compreendido(a) pelos amigos e pelas

27
pessoas proximas?

’8 sentiu dificuldades na sua vida intima,
afetiva?

29 teve sua vida sentimental e sexual

satisfatoria?

Fonte: Elaborado pela autora

Com a aplicacdo do pré-teste, foi possivel identificar palavras ou expressdes que
poderiam causar davidas. A partir de sugestdes realizadas pela populacdo-alvo, realizou-se
modificagédo nos itens 11, 12 e 14.

Os itens 11 e 12 “Ao longo das quatro Gltimas semanas,...” foram modificados para
”Neste ultimo més,....”, por terem sido considerados incompreensiveis por 65% dos
cuidadores. O item 14 “encontrou dificuldades nas atividades administrativas?” ndo foi bem
compreendido por 35% dos cuidadores, sendo necesséaria a utilizacdo de exemplos para
melhor compreensao.

Com base nas modificacdes descritas, a versdo adaptada foi construida e encontra-

se descrita no Quadro 9.
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Quadro 9 — Versdo adaptada do Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL para o

contexto brasileiro. Fortaleza, Outubro, 2013.

Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL
Responda cada questdo marcando a op¢ao que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu neste Gltimo
més. Algumas questdes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar todos os aspectos de
sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se uma questdo ndo tiver
sentido para vocé, passe a questdo seguinte.
Neste Ultimo més, em relagdo a pessoa que vocé As | Frequente-
Nunca | Raramente Sempre
cuida, vocé... vezes mente
1 | ficou angustiado(a), inquieto(a)?
2 | ficou triste, deprimido(a)?
3 | ficou moralmente cansado(a)?
4 | ficou estressado(a)?
5 | sentiu falta de liberdade?
ficou incomodado(a) em ficar preso, sem
° sair?
ficou incomodado(a) por ter dedicado sua
! vida inteiramente a pessoa que vocé cuida?
ficou incomodado(a) por ser a Unica pessoa
8 que presta o cuidado?
ficou satisfeito(a) com as informagfes dadas
pelos profissionais de saGde (médicos,
? enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapia, nutricionista...)?
foi tranquilizado(a) pelos profissionais de
10 |salde (médicos, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, fisioterapia, nutricionista...)?
sentiu-se reconhecido(a) como cuidador pelos
profissionais de satde (médicos, enfermeiros,
H técnicos de enfermagem, fisioterapia,
nutricionista...)?
12 | teve dificuldades financeiras?
encontrou dificuldades materiais (moradia,
s transporte...)?
encontrou  dificuldades nas  atividades
administrativas ~ (pagar  contas,  buscar
1 informacBes referente a seguros, garantias
previdenciarias, realizar internagdes...)?
15 |teve sentimento de culpa?
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Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL

Responda cada questdo marcando a opcéo que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu neste Gltimo

més. Algumas questdes podem tocar sua vida privada. Elas sdo necessarias para avaliar todos os aspectos de
sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se uma questdo ndo tiver

sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

Neste Gltimo més, em relacdo a pessoa que vocé As | Frequente-
. A Nunca | Raramente Sempre
cuida, voce... vezes mente
16 sentiu-se incomodado(a) pelo sentimento de
incapacidade diante da doenca?
17 sentiu-se injusticado(a), zangado(a),

revoltado(a)?

18 | sentiu dificuldades para dormir?

19 |teve problemas de apetite?

20 | sentiu-se fisicamente desgastado(a)?

21 | sentiu que sua saude estava fragil?

- sentiu ter feito o melhor que pode pela pessoa
que vocé cuida?

23 | sentiu-se Gtil em ajudar a alguém?

24 | pode repousar, relaxar?

- pode cuidar de si mesmo(a), prestou atengédo
na sua propria saude?

26 | foi ajudado(a), apoiado(a) por sua familia?

foi compreendido(a) pelos amigos e pelas

27

pessoas proximas?

sentiu dificuldades na sua vida intima,
28 afetiva?
29 teve sua vida sentimental e sexual

satisfatoria?

Fonte: Elaborado pela autora

5.2 Caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores e pacientes

A aplicacdo do pré-teste foi realizada com 40 cuidadores e as caracteristicas
sociodemogréaficas estdo apresentadas na Tabela 1. Quanto ao género, observou-se que
38(95%) cuidadores eram do sexo feminino e 2 (5%) do sexo masculino.

Em relacdo ao parentesco, observou-se que 21(52,5%) cuidadores cuidavam de
seus genitores, 5(12,5%) de seus conjuges, 4(10%) de seus filhos e 10(25%) referiram outros

vinculos parentais, como avés, netos, irmaos, sobrinhos e amigos.
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Quanto a faixa etaria, esta variou de 22 a 60 anos, houve predominéncia de
cuidadores com idade entre 30 e 50 anos (62,5%). Ressalta-se a presenca de 8 (20% ) pessoas
com idade abaixo de 30 anos e 7 (17,5%) acima de 50 anos. Em relacdo ao estado civil,
observa-se que 26(65%) eram casados, 12(30%) solteiros e 2(5%) encontravam-se separados.

A escolaridade foi apresentada em anos de estudo e um total de 23(57%)
cuidadores possuiam mais de 10 anos de estudo, 9 (22,5%) entre 2 e 5 anos, 5(12,5%)
referiram estudo entre 5 e 10 anos e 3(7,5%) menos de um ano estudo.

No que se refere a profissdo, sete (17,5%) cuidadores desenvolviam atividades
ligadas aos afazeres domésticos, 6(15,0%) a agricultura , 3(7,5%) exerciam atividades
vinculadas a servicos gerais, 2(5%) a vendas e 22(55%) referiram desenvolver outros tipos de
ocupacdo, como professora, comerciante, cabeleireira, balconista, manipuladora de alimento,
entre outras. No que concerne a situacdo atual de emprego, 20(50%) trabalhavam, 18(45%)
encontravam-se desempregados e 2(5%) eram aposentados.

No tocante a renda familiar, 23(57,5%) cuidadores relataram possuir renda entre
um e dois salarios, nove (22,5%) recebiam menos de um salario minimo, , 4(10%) possuiam
renda entre dois e trés salarios e 4(10%) recebiam acima de trés salarios minimos.

Quando questionados se residiam ou ndo com os pacientes, 23(57,5%) cuidadores
referiram residir com os mesmos, enquanto 17(42,5%) ndo. Em relacdo a procedéncia,
24(60%) cuidadores eram oriundos do interior do Estado do Ceara e 16(40%) residiam na
cidade de Fortaleza.

No tocante a existéncia de um cuidador secundario, 20(50%) participantes
relataram ter ajuda de outro cuidador e 20(50%) referiram cuidarem sozinhos de seus entes.
Todos (100%) os cuidadores relataram nédo receber remuneracgdo para exercer essa funcao.

Quanto ao nimero de pessoas que residiam com o cuidador, 16(40%) referiram
namero entre quatro e cinco pessoas, 12(30%) até trés pessoas, 11(27,5%) entre seis e dez
pessoas e 1(2,5%) morar com mais de 10 pessoas.

No que concerne ao tempo de cuidar, 15(37,5%) cuidadores relataram cuidar de
seus pacientes ha até trés meses, 13(32,5%) entre trés meses e um ano, 7(17,5%) entre um ano

e trés anos, e 5(12,5%) referiram mais de trés anos como cuidador.
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Tabela 1 — Caracterizacdo sociodemografica dos cuidadores de pacientes oncologicos.

Fortaleza, Abril, 2014.

Desvio Minimo e
Variaveis n=40 % Média
padréo maximo
Género
Feminino 38 95,0
Masculino 2 5,0
Parentesco docuidador com o paciente
Conjuge 5 12,5
Pai/mae 21 52,5
Filho/filha 4 10,0
Outros 10 25,0
Faixa etaria 383 10,03 22-60
<30 anos 8 20,0
30 - 50 anos 25 62,5
>50 anos 7 17,5
Estado civil
Solteiro 12 30,0
Casado 26 65,0
Vilvo 0 0
Separado 2 5,0
Escolaridade (anos) 8,73 4,3 0-16
<1 3 75
2-5 9 22,5
6-10 5 125
> 10 23 57,5
Profissdo
Agricultura 6 15,0
Do lar 7 17,5
Servicos gerais 3 75
Vendedor 2 5,0
Outros 22 55,0
Situacdo atual de emprego
Trabalha 20 50,0
Aposentado 2 50
Desempregado 18 45,0
Renda familiar em salarios minimos (*) 1.247,65 1.154,28 0-6.000
<1 9 22,5
1-2 23 57,5
>2-3 10,0
>3 4 10,0
Coabita com o paciente
Sim 23 57,5
Né&o 17 42,5
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Desvio Minimo e
Variaveis n=40 % Média
padréo maximo

Procedéncia

Capital 16 40,0

Interior 24 60,0
Cuidador secundario

Sim 20 50,0

Né&o 20 50,0
Remuneragdo como cuidador

Sim 0 0

Né&o 40 100
NUmero de pessoas que coabita 4,38 2,06 1-11

<3 12 30,0

4-5 16 40,0

6-10 11 275

>10 1 2,5
Tempo de cuidador (meses) 14,45 22,09 1-120

<3 15 37,5

>3al2 13 32,5

>12a 36 7 17,0

Mais de 36 5 12,0

Fonte: Elaborado pela autora
*Salario Minimo= R$ 678,00

No que se refere aos pacientes, a amostra constituiu-se de 40 participantes e 0s
dados estdo apresentados na Tabela 2. Com relagéo ao género, 21(52,5%) pertenciam ao sexo
feminino e 19(47,5%) correspondiam ao sexo masculino.

Em relacdo a faixa etéria, 19(47,5%) pacientes tinham mais de 60 anos, 17(42%)
encontravam-se entre 31 e 60 anos e 4 (10%) tinham menos de 18 anos. Dentre estes Gltimos,
quatro eram criangas menores de nove anos. Quanto ao estado civil, observou-se que 22(55%)
eram casados, 8 (20%) solteiros, 6(15%) viuvos e 4(10%) separados.

A escolaridade foi apresentada em anos de estudo e um total de 23(57,5%)
pacientes possuiam menos de um ano de estudo, 9(22,4%) entre dois e cinco anos, 3(7,5%)
cursaram entre seis e dez anos de estudo e 4 (10%) referiram ter mais de 10 anos de estudo.

Observou-se que 14(60%) pacientes eram oriundos do interior do estado de Ceara
e 16(40%) residiam na cidade de Fortaleza. Referente ao diagndstico, 7(17,5%) pacientes
foram diagnosticados como neoplasia de Utero, 5(12,5) neoplasia cerebral, 5(12,5%) neoplasia
de mama, 3(7,5%) neoplasia de laringe, e 20(50%) receberam diagnostico de cancer de pele,

esodfago, prostata, reto e pulméo, entre outros.
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No que concerne ao tipo de tratamento, 18(45%) pacientes encontravam-se em
tratamento radioterapico, 7(17,5%) em tratamento quimioterapico e 15(37,5%) pacientes
estavam em uso simultaneo de tratamento quimioterapico e radioterapico.

Quanto ao tempo de diagndstico, 17(42,5%) pacientes receberam o diagnostico ha
menos de trés meses, 13(32,5%) ha mais de trés meses e menos de um ano, 6(15%) h& mais
de um e menos de trés anos, enquanto 4(10%) relataram terem sido diagnosticados h& mais de
trés anos.

Em relacdo ao numero de internacgdes, 15 (37,5%) pacientes foram internados uma
vez, 11(27,5%) de duas a trés, 4(10%) mais de trés vezes, e 11(27,5%) negaram qualquer
internacéo.

Tabela 2 — Caracterizacdo dos dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes. Fortaleza,
Abril, 2014.

Pacientes n=40 % Média Desvio Minimoee
padréao maximo
Género
Feminino 21 52,5
Masculino 19 47,5
Faixa etaria (anos) 55,5 21,49 5-87
<18 4 10,0
19-30 0 0
31-60 17 42,5
> 60 19 47,5
Estado civil
Casado 22 55,0
Solteiro 8 20,0
Viavo 6 15,0
Separado 4 10,0
Escolaridade (anos) 2,7 4,06 0-16
<1 23 57,5
2-5 9 22,5
6-10 3 7,5
>10 5 12,5
Procedencia
Interior 24 60,0
Capital 16 40,0
Diagnéstico
Neoplasia de Utero 7 17,5

Neoplasia cerebral 5 12,5
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Pacientes n=40 % Média Desvio Minimo e
padréo maximo
Neoplasia de mama 5 12,5
Neoplasia de laringe 3 7,5
Outros 20 50,0
Tratamento
Radioterapia 18 45,0
Radioterapia + quimioterapia 15 37,5
Quimioterapia 7 17,5
Tempo de diagndstico (meses) 12,2 21,34 1-120
<3 17 425
>3al2 13 32,5
>12a36 6 15,0
Mais de 36 4 10,0
Internag6es 1,65 2,27 0-10
Nenhuma 11 27,5
1 15 37,5
2-3 10 25,0
Mais de 3 4 10,0

Fonte: Elaborado pela autora

5.3 Associacdo entre os dados sociodemograficos e clinicos e os indices de qualidade de

vida do cuidador

A Tabela 3 apresenta os escores de qualidade de vida encontrados com a aplicacao
da versao pré-final por dominios e sua correlacdo com algumas caracteristicas dos cuidadores
e dos pacientes.

Quando comparados os escores com algumas caracteristicas dos cuidadores, pode-
se verificar que o sexo masculino apresentou média total de QV (83,7) superior a média
feminina (72,9). Quando analisado estas médias por dominios, mereceu atencdo os dominios
com grandes diferencas entre os escores, como 0 dominio bem-estar psicoldgico, cujo sexo
masculino apresentou escore de 80,0 e o feminino de 55,7; e o dominio fisico que apresentou
escore de 80,0 para o sexo masculino e 63,8 para o feminino. Os demais dominios
apresentaram escores semelhantes.

Quando analisados os escores relacionados a coabitacdo do cuidador com o

paciente, observou-se valores semelhantes de QV.
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Os resultados referentes ao grau de parentesco mostraram escores totais que
variaram entre 70,0 — 77,0, com correlagdo significativa entre os niveis de QV relacionados ao
dominio suporte social (p = 0,009). Observou-se que quanto maior o0 grau de parentesco,
menor os escores totais de QV (70,0 para os cénjuges; 72,0 para pai/mée ou genitores; 73,0
para filhos; e 77,0 para outros graus de parentesco). Para os cuidadores que cuidavam de seus
cbnjuges, os dominios relacionamento com os profissionais de saude, tempo para lazer e
suporte social apresentaram 0s menores escores. Para os cuidadores que cuidavam de seus
pais/genitores, mereceu atencdo 0s dominios com 0s menores escores: bem-estar psicoldgico
e sobrecarga. Quando o cuidador tinha o filho como alvo dos seus cuidados, verificou-se que
os dominios com menores escores de QV foi administracdo e financas, bem estar fisico e vida
privada. Os dominios culpa e autoestima apresentaram escores semelhantes em todos 0s
estratos.

No que concerne a idade, observou-se escores totais que variaram entre 69,0 —
79,0. Verifica-se que quanto maior a idade do cuidador, maior o escore de QV com exce¢dodo
dominio 9, onde a faixa etaria predominante foi entre 30-59 anos. Para os cuidadores com
menos de 30 anos, os dominios bem-estar psicolégico, administracédo e financas, culpa e bem-
estar fisico apresentaram menores escores. Nos cuidadores com idade acima de 50 anos,
mereceu atengdo o dominio suporte social com 0os menores escores.

Quando comparados os escores encontrados com algumas caracteristicas dos
pacientes, observou-se que cuidadores que cuidavam de pacientes do sexo masculino
apresentaram média total de QV (77,1) superior a média feminina (70,2), com correlacédo
significativa entre os niveis de QV relacionados ao dominio bem-estar psicoldgico (p=0,006).
Quando os cuidadores se dedicam a pacientes do sexo feminino, verifica-se que 0s dominios
com menores escores de QV foram bem-estar psicoldgico, sobrecarga e bem-estar fisico. Os
demais dominios apresentaram escores semelhantes para 0s dois géneros.

Quando analisados os escores relacionados a idade dos pacientes, constou-se
escores totais que variaram entre 71,0 — 76,5. Para os cuidadores que cuidavam de pacientes
com menos de 30 anos, os dominios sobrecarga, relacionamento com os profissionais de
salde e culpa apresentaram menores escores. Para os cuidadores que tinham como alvos
pacientes acima de 60 anos, destaca-se 0 dominio sobrecarga, que também apresentou o0s

menores escores.



Tabela 3 - Correlagdes dos escores do CarGOQoL (versdo pré-final) dos cuidadores brasileiros e as variaveis sciodemogréficas e clinicas. Fortaleza, Abril, 2014, N = 40

1°dominio  2° dominio 3° dominio 4° dominio 5° dominio 6° dominio 7° dominio 8°dominio  9°dominio  10° dominio
Varidveis sogio_demogréficas Bemestar  Sobrecarga Relacionamento ~ Administraca Culpa Bem estar Auto estima Tempo Suporte Vida Média
e clinicas psicoldgico com profissionais o e finangas fisico para lazer social privada
da sadde
Geénero do Feminino 55,79+21,07 81,3+20,35 77,1421,2 72,4+12,8 83,8+14,7 63,812,5 99,2+4,8 55,2+22,3 84,2+18,7 68,16+22,2 72,949,9
cuidador? Masculino 80+21,2 90+0,0 80+28,2 86,6+18,8 93,3+9,4 80+28,2 1000 65+49,5 85+21,2 75+35,3 83,7+19,9
p valor 0,343 0,68 0,912 0,476 0,371 0,565 0,324 0,827 0,967 0,83 0,157
Coabita com o Sim 58,9+4,2 85,6+4,9 80+3,9 73,3+3,2 85,7+2,7 61,3+3,7 98,7+1,3 53,9+4,0 82,6+4,0 63,9+5,2 73,6493
paciente Né&o 54,1+5,7 73,7+6,6 73,7£5,7 72,941 82,3+3,9 69,2+5,3 100+0,0 58,2+6,8 86,4+4,1 74,1+4,1 73,3£12,0
p valor 0,53 0,174 0,377 0,941 0,482 0,238 0,328 0,561 0,514 0,113 0,927
Parentesco* Conjugue 60,0+6,1 88,7+13,1 69,3£17,3 72,0£9,8 81,3+12,8 70,0£9,3 100,0+0,0 42,0+8,3 62,0+14,8 58,0+13,0 70,8+3,2
Pai/mae 52,8+21,5 74,025 75,8+24,1 73,6£15,9 82,8+16,6 61,4+22,3 98,5+6,5 56,6+24,5 87,1+18,4 71,9+£23,5 72,3£12,8
Filho 62,6+33,7 96,2+7,5 85,0+11,3 61,6+11,3 85,0£17,5 56,2+8,5 100,0+0,0 45,0%5,0 100,0+0,0 50,0+18,5 73,9+7,8
Outros 62,0+21,8 80,0£15,5 81,3£19,3 77,3x19,4 88,6+9,9 72,0£19,8 100,0£0,0 65,0+26,7 83,0+14,9 74,0£21,7 77,275
p valor 0,657 0,254 0,653 0,439 0,741 0,402 0,836 0,245 0,009 0,177 0,615
Idade do < 30 anos 45,0£18,3 80,0+£20,9 80,8+£26,5 63,3+10,6 75,8+£19,8 56,2+16,6 100,0£0,0 52,5237 90,0£18,0 63,7£23,2 69,1+8,4
cuidador? 30-50 anos 57,6+21,4 81,4+22,5 74,1£19,3 74,1+15,5 85,3+12,9 65,8+21,2 98,8+6,0 54,8+22,3 84,4+16,8 67,6+22,5 73,2£10,7
>50 anos 68,5+20,3 84,0+£13,8 84,7+21,3 80,9£19,0 90,4+10,7 70,0£17,0 100,0£0,0 62,8+28,1 77,1£24,3 77,1£21,3 79,3+9,8
p valor 0,101 0,953 0,447 0,09 0,13 0,372 0,751 0,666 0,416 0,497 0,165
Género do Feminino 48,3£19,9 76,0+22,3 80,3+£17,6 71,1+18, 83,8+£13,9 59,9+20,4 98,5+6,5 55,2+25,4 82,3184 63,3£21,2 70,2+£10,4
paciente? Masculino 66,5+20,2 91,1+10,5 74,0+824,4 75,4+13,5 84,9+15,6 70,7+17,5 100,0+0,0 56,3+21,0 86,3+18,9 74,2+22,6 77,149,3
p valor 0,006 0,072 0,354 04 0,815 0,06 0,348 0,886 0,509 0,126 0,034
Idade do <30 anos 65,0+33,4 95,0+7,0 90,0+£12,7 68,3%6,3 91,6+16,6 55,0£9,1 100,0+0,0 45,0%5,7 100,0+0,0 60,0+31,6 76,5+8,2
paciente? 30-60 anos 52,9+13,9 84,1179 74,9+19,3 67,8+17,3 79,2+15,0 64,1+18,0 100,0£0,0 54,1+20,9 80,0+17,6 68,2+21,8 71,0+£7,0
> 60 anos 58,9+24,6 71,2+23,4 76,8+23,3 78,9£14,6 87,3+12,9 67,1+28,1 98,4+6,8 59,4+27,1 84,7+19,8 70,5+21,7 75,0£3,0
p valor 0,529 0,124 0,444 0,092 0,141 0,547 0,588 0,504 0,15 0,703 0,441
Tempo de r -0,047 -0,299 0,153 0,213 0,117 -0,001 -0,173 0,118 -0,107 0,006 0,027
diagnostico? p valor 0,775 0,155 0,347 0,186 0,473 0,993 0,281 0,467 0,51 0,969 0,869
Tempo de r 0,122 -0,089 0,139 0,289 0,177 0,238 0,164 0,073 -0,278 0,059 0,218
cuidador® p valor 0,453 0,679 0,392 0,071 0,274 0,139 0,311 0,656 0,082 0,719 0,176

1: Variavel do cuidador; 2: Varidvel do paciente.
Testes utilizados: Kruskal-Wallis e Coeficiente de Correlagéo de Pearson.



65

6 DISCUSSAO

6.1 Adaptacédo transcultural do instrumento CarGOQoL para o contexto brasileiro

A avaliacdo da qualidade de vida vem recebendo atencdo especial nos
ultimos anos. Hoje, existe uma infinidade de escalas e questionarios destinados a
mensurar a qualidade de vida dos mais diversos grupos. Ha disponiveis tanto
instrumentos genéricos, que avaliam ampla variedade de problemas de salude, quanto 0s
instrumentos especificos, destinados a grupos distintos, que avaliam aspectos restritos a
uma determinada doenca e/ou tratamento. No entanto, nem todos 0s instrumentos estao
disponiveis em todos os paises e em todos os idiomas; sendo necessaria adaptacédo
transcultural para o pais onde sera aplicado o mesmo.

O processo de adaptagdo de um instrumento ja existente, em detrimento de
um novo instrumento, especifico para uma populacdo-alvo, possui vantagens
consideraveis (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012). Uma das vantagens é que se
parte de um instrumento ja construido e validado em outro pais. Em contrapartida,
podem-se citar como desvantagem 0s vieses que a adaptacdo pode sofrer caso nao se
cumpra o rigor necessario a este processo. Muitos pesquisadores na area da salude optam
por adaptar instrumentos ja existentes, visando reduzir tempo e custo, contudo, ainda
ndo ha consenso quanto a melhor metodologia a ser seguida (GJERSING;
CLAPEHORN; CLAUSEN, 2010; REICHENHEIM; MORAES, 2007).

A adaptacdo de instrumentos & uma tarefa complexa que requer
planejamento e rigor quanto & manutencdo do seu contetdo, das suas caracteristicas
psicométricas e da sua validade para a populacdo a quem se destina (CASSEPP-
BORGES; BALBINOTTI; TEODORO, 2010).

A traducdo €, apenas, 0 primeiro passo do processo de adaptacdo. Ao se
adaptar um instrumento, deverdo ser considerados 0s aspectos culturais, idiomaticos,
linguisticos e contextuais concernentes a sua tradu¢cdo (HAMBLETON, 2005). Reforca-
se, ainda, que os termos “adaptacdo” e “tradu¢@o” sdo distintos, e tem-se preferido o uso
do primeiro, uma vez que compreende todos 0s processos concernentes a adequagéo
cultural do instrumento, para além da mera traducdo (BORSA; DAMASIO;
BANDEIRA, 2012).
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Os instrumentos de medidas ja existentes, para serem efetivamente usados
em outra cultura, devem passar por um processo rigoroso de traducdo, adaptacédo e
validacdo. Alexandre e Guirardello (2002) destacam que a adaptacdo de um instrumento
€ um processo complexo devido as diferengas culturais que ndo permite que se faca uma
simples traducéo.

Para que a adaptagdo transcultural alcance um alto nivel de qualidade, a
literatura preconiza algumas etapas fundamentais. S&o varios os autores que discorrem
sobre essa tematica, estabelecendo etapas a serem cumpridas. Alguns propdem
processos menos complexos e tdo validos quanto os demais (SALVETTI; PIMENTA,
2005). Outros autores, visando obter maior rigor e fidedignidade na adaptacéo,
recomendam protocolos criteriosos. Beaton et al. (2007) desenvolverem um método
com varias etapas metodologicas, sendo considerado completo.

Na busca de garantir exceléncia no processo de adaptacdo transcultural do
The Caregiver Oncology Quality of Life Questionaire (CarGOQoL) para uso no Brasil,
optou-se por utilizar as etapas propostas por Beaton et al. (2007) que consistem em: 1.
Traducdo inicial; 2. Sintese das tradugfes; 3. Traducdo de volta a lingua de origem
(back-translation); 4. Revisdo por um comité; e 5. Pré-teste.

Dentre os autores que tem servido como referencial metodol6gico para o
processo de adaptacdo transcultural, constata-se na literatura que Guillemim,
Bombardier e Beaton (BEATON et al., 1998; 2000; 2007; GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993) tem sido os mais aplicados em diferentes contextos
(GUIRARDELLO, 2005; WEISSHEIMER, 2007; VICTOR, 2007; ORIA, 2008;
IMADA, 2008; LESSA, 2012).

Na conducéo inicial deste estudo, a primeira dificuldade encontrada referiu-
se a selecdo dos possiveis tradutores e juizes, haja vista a lingua original (francés) do
instrumento escolhido. Optou-se por escolher 0 maximo de sujeitos possiveis que, além
de experiéncia na tematica, também tivessem fluéncia no idioma francés. Registra-se,
ainda, que apesar de todos os tradutores e juizes terem cumprido 0s prazos previstos, a
pesquisadora manteve contato constante com 0s mesmos, na busca de otimizar o tempo
de resposta, o0 que pareceu ter surtido efeito.

Considerando a traducdo inicial como primeiro passo para 0 processo de
adaptacdo transcultural, reconhece-se que esta etapa tem relevancia extrema. Os
tradutores devem ser selecionados criteriosamente, a fim de que se produzam tradugdes

passiveis de analise.
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Na primeira fase do processo, denominada de traducdo inicial, deve ser
realizada duas tradugdes do idioma original para o idioma alvo. As traducdes devem ser
comparadas, as discrepancias identificadas, discutidas e resolvidas. As duas traducdes
independentes devem ser realizadas por tradutores bilingues, que devem ter como lingua
mée aquela para a qual o instrumento sera traduzido. Além disso, esses tradutores
devem ter diferentes perfis: um deve apresentar familiaridade com o construto avaliado;
0 outro ndo deve estar ciente dos objetivos da traducdo (GUILLEMIN;
BOMBARDIER; BEATON, 1993).

A escolha de um tradutor que era da area de salde e outro que ndo tivesse
dominio na temética foram fundamentais para a realizacdo de uma andlise detalhada das
traducoes.

Cassepp, Balbinotti e Teodoro (2010) reiteram que a escolha de dois
tradutores minimiza o risco de vieses linguisticos, psicologicos, culturais e de
compreensdo tedrica e pratica. Beaton (2007) destaca que um dos tradutores deve
apresentar familiaridade com o construto avaliado, o chamado “tradutor clinico”;
enquanto que o segundo tradutor ndo deve estar ciente dos objetivos, o “tradutor
ingénuo ou cego”. Pautado neste fundamento, o tradutor clinico tenderia a produzir
maior semelhanca cientifica do instrumento, proporcionando maior equivaléncia a partir
de uma perspectiva psicométrica. O tradutor ingénuo ou cego, provavelmente
apresentaria menor probabilidade de desvios em termo de significados dos itens. Por
sofrer menos influéncia dos objetivos do estudo, este poderia oferecer linguagem mais
proxima a ser utilizada na populacéo alvo (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012).

Exemplo disso foi a tradugdo do item 19 “eu des problemes d’appétit”,
quando o Tradutor T2 traduziu para “sentiu falta de apetite?”. O termo “falta de apetite”
refere-se a falta de vontade de comer; no entanto, sabe-se que o termo “problemas de
apetite” pode estar relacionado a falta ou aumento da vontade de comer. Face ao
exposto, optou-se pela traducdo de T1 “teve problemas de apetite?”.

Quanto a segunda etapa, a sintese das traducdes, sua importancia é crucial,
pois é nela que se inicia o processo de sintese das duas versdes traduzidas. Para Borsa,
Damasio e Bandeira (2012), sintetizar as versdes de um instrumento refere-se a
comparar as diferentes traducdes e avaliar as suas discrepancias semanticas,
idiomaticas, conceituais, linguisticas e contextuais, com o objetivo de se chegar a uma

versdo Unica.
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A partir do instrumento original e das duas tradugdes iniciais, uma terceira
pessoa, mediadora nas discussdes, produz uma sintese das duas traducdes iniciais,
resultando em uma tradugdo comum. E importante que todas as questdes sejam
resolvidas por consenso (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993). Nesta fase,
é possivel encontrar algumas complicacdes: traducGes complexas que podem dificultar a
compreensdo da populacdo-alvo ou tradugbes demasiadamente simplistas que
substimem o contetido do item (BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012).

No presente estudo, a sintese das traduces foi realizada pela prépria
pesquisadora, contando, ainda, com a participacdo de uma doutoranda em enfermagem,
com experiéncia na tematica qualidade de vida e instrumentos psicométricos. Beaton et
al. (2007) destacam que quando houver possibilidade, um observador externo deve ser
solicitado a transcrever todo o processo de sintese, especialmente, no que se refere a
escolha dos itens a serem utilizados.

O titulo do instrumento foi traduzido em ambas as versdes; no entanto, em
respeito aos direitos autorais dos autores da escala, manteve-se o titulo na lingua
original.

Nos itens correspondentes as instrucdes (11), observou-se que T2 usou a
expressao “que vocé ajuda”; enquanto T1 traduziu para “que vocé cuida”. De acordo
com Buarque (2010), a palavra ajuda é definida com ato ou efeito de ajudar. A palavra
cuida tem conceito muito mais amplo, sendo definida como tratar de; zelar por; ter
cuidado; ser o responsavel pelo bem-estar; responsabilizar-se.

O cuidado significa desvelo, solicitude, diligéncia, zelo, atencdo e se
concretiza no contexto da vida em sociedade. Cuidar implica colocar-se no lugar do
outro, geralmente em situagdes diversas, quer na dimensdo pessoal, quer na social
(SOUZA et al., 2005).

Para Boff (1999), cuidar ndo é apenas um ato, € uma atitude. Portanto,
abrange mais que um momento de atencédo, zelo e desvelo. Representa uma atitude de
ocupacdo, preocupacdo e responsabilizacdo e envolvimento afetivo com a pessoa que
esta sendo cuidada. Face ao exposto, optou-se por adotar a expressdo “que vocé cuida”
no item em discussdo. Ressalta-se que o uso dessa expressdo foi extensivo aos itens 7,
8, 11e22.

O item 29 “eu une vie sentimentale et sexuelle satisfaisante?”” recebeu duas
tradugdes distintas: “vocé teve sua vida sentimental e sexual satisfatoria?” feita pelo

tradutor (T1) e “manteve sua vida sentimental e sexual satisfatéria?” realizada pelo
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tradutor (T2). No contexto em questdo, a palavra manter conota ideia de continuidade e

pressupde que o cuidador “tinha” uma vida sentimental e sexual satisfatoria antes de
exercer essa funcdo, eliminando hipotese contraria. Ja a palavra ter pode ser interpretada
como possuir em determinado momento, mas ndo pressupde continuidade. Manter ¢
diferente de ter. Desta forma, adotou-se a tradugdo “vocé teve sua vida sentimental e
sexual satisfatoria?”.

Na etapa referente a backtranslation, percebeu-se que as duas retraducgdes
foram semanticamente semelhantes; existiam apenas algumas diferencas gréficas
utilizadas por cada tradutor. Nesta etapa, procura-se avaliar em que medida a versdo
traduzida estd refletindo o conteldo do item, conforme propde a versdo original
(BORSA; DAMASIO; BANDEIRA 2012).

Para Beaton et al. (2007), o objetivo da traducdo reversa ndo deve ser a
obtencdo de uma equivaléncia literal entre as versdes traduzidas e a versdo original. Ao
invés disso, 0 processo da traducdo reversa deve ser utilizado como ferramenta para
identificar palavras que n&o ficaram claras no idioma alvo, buscando encontrar
inconsisténcias ou erros conceituais na versdao final, quando comparada a versao
original.

A retraducdo ndo pressupde que o item necessita se manter literalmente
igual ao original, mas condicionar uma equivaléncia conceitual (BORSA; DAMASIO;
BANDEIRA, 2012); corroborando assim, com as retraducdes realizadas nesta fase.
Alguns autores recomendam cautela nesta etapa (GUDMUNDSSON, 2009;
HAMBLETON, 1993). Para eles, a retraducdo desconsidera o que até entdo foi
preconizado: diferencas culturais, idiomaticas, linguisticas e contextuais que precisam
ser consideradas.

Com o aumento do numero de instrumentos construidos (escala original,
duas traducGes iniciais, sintese das traducdes e duas retraducdes) até esta fase e o rigor
necessario quanto as equivaléncias semanticas, idiomaticas, experiencial e conceitual,
bem como o nimero de juizes, a etapa referente a revisdo por um comité de juizes
demandou um tempo maior que o0 observado nas etapas anteriores. Considerou-se de
grande valia a submissdo das versfes a analise pelo comité de especialistas no assunto,
por terem familiaridade com a tematica e o idioma, facilitando as equivaléncias entre o
instrumento original e a versdo a ser aplicada na populacdo alvo.

Nessa etapa, uma modificacdo importante se referiu as opcGes de respostas a

serem utilizadas na escala. De acordo com a versao original e as sinteses das traducoes,
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para cada opcao de resposta existiam dois significados semelhantes: 1. Jamais/Nunca; 2.
Raramente/Um pouco; 3. As vezes/Mais ou menos; 4. Frequentemente/Muito; e 5.
Sempre/Enormemente. Trés juizes sugeriram permanéncia de um significado para cada
resposta; justificaram que alguns termos ndo faziam parte do dia a dia da cultura
brasileira, e citaram como exemplo as palavras jamais e enormemente. Ressaltaram,
ainda, que a cultura francesa é muito especifica em rela¢do a tempo, enquanto que, a
cultura brasileira, € mais generalista. Foram analisadas as consideracdes acerca do
melhor significado para cada resposta. Assim, as opcdes de respostas da escala
passaram a ser: 1. Nunca; 2. Raramente; 3. As vezes; 4. Frequentemente; e 5. Sempre.

Em relagdo ao item 3 “ficou moralmente abatido(a), sentiu-se
explorado(a)?”, um dos juizes considerou que o0 mesmo encontrava-Se COM
inadequacOes; enquanto que, o outro, declarou totalmente inadequado. Sinalizaram que
a expressdo ‘“abatido, explorado” denotava sentido de cabisbaixo, envergonhado,
humilhado, atenuado; explorado com sentido de usado. Com base nessas consideracoes,
0 item foi substituido por “ficou moralmente cansado (a)?”.

O item 6 “ficou chateado(a) por estar sozinho(a)?” foi alterado, obedecendo
as sugestdes dos juizes, para “ficou incomodado(a) em ficar preso, sem sair?”. O item 7
“ficou incomodado(a) por sua vida ser totalmente dedicada a pessoa que vocé cuida?”,
apesar de ter atingido 85,7% de concordancia, foi modificado para “ficou
incomodado(a) por ter dedicado sua vida inteiramente a pessoa que vocé cuida?”’. Esse
item sofreu apenas uma adequacdo gramatical.

Nos itens 9 “ficou satisfeito (a) com as informacbes dadas pelos
profissionais (médicos, enfermeiros...)?”, 10 “foi tranquilizado(a) pelos profissionais
(médicos, enfermeiros...)?” e 11 “sentiu-se reconhecido(a) como cuidador pelos
profissionais de satde (médicos, enfermeiros...)”, 0s juizes sugeriram que todos os itens
que fizesse referéncia aos “profissionais” fossem substituidos por “profissionais de
saude”, além de exemplificar (médicos, enfermeiros, técnicos, fisioterapeutas
,nutricionistas). Ressalta-se que, no Brasil, a equipe de enfermagem é composta por
enfermeiros e técnicos de enfermagem. Ademais, o instrumento ora adaptado podera ser
usado como ferramenta por outros profissionais da satde.

A recomendacdo para o item 15 foi referente ao tempo verbal. O mesmo foi
modificado para “teve sentimento de culpa?”’, atendendo as sugestdes dos juizes.

Verifica-se aqui apenas uma adequagdo gramatical. No item 16, a palavra impoténcia
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foi substituida por incapacidade, com a finalidade de tornar o item compreensivel por
todos os estratos populacionais.

No item 20 “sentiu-se fisicamente cansado (a), sem forga?”, verificou-se
que o indice de concordancia foi de 71,4%. Para tornar o item mais claro, a sugestdo dos
juizes foi substituir a expressao “cansado(a), sem for¢a” por “desgastado(a)”.

O item 23 “sentiu-se til” foi considerado incompleto quando comparado a
versdo original. Os juizes discorreram sobre a importancia de valorizar a participagdo do
cuidador no processo de cuidar. O item foi alterado para “sentiu-se Util em ajudar a
alguém?”. No item 24 “pode repousar, descansar?”, 0 indice de concordéncia foi de
57,1%. A sugestdo foi substituir o verbo descansar para relaxar.

No item 25 “sentiu-se capaz de cuidar de vocé mesmo, da sua saude”, os
juizes entenderam que 0s mesmos poderiam ser capazes, no entanto, ndo disporem de
tempo ou ferramentas para tal. O item foi modificado para “pode cuidar de vocé mesmo,
da sua saude?”. Por fim, no item 27 “foi compreendido(a) pelos amigos”, a sugestdo foi
acrescentar “e pelas pessoas proximas”, visto que existe todo um entorno, como
vizinhos, professores, colegas de trabalho ou qualquer outro tipo de grupo de pessoas.

A andlise das equivaléncias semanticas, idiomaticas, experiencial e
conceitual realizadas pelo comité de juizes foi predominantemente direcionada a
aplicabilidade prética dos termos utilizados na escala. Todos os itens, independente de
terem sido alvos de alteracdo ou ndo, foram cuidadosamente avaliados pelos membros
do comité. Quartorze itens apresentaram indice concordancia inferiores a 80% e, por
esse motivo, sofreram alteragoes.

A versdo pré-final, estabelecida pelo comité de juizes, foi aplicada a amostra
proposta, utilizando-se a técnica de entrevista. Fez-se necesséria realizacdo de
modifica¢Oes em trés itens, considerados ndo compreendidos pelos cuidadores.

A expressdo “Ao longo das quatro ultimas semanas...” foi substituida por
“Neste ultimo més...”. Este critério foi observado em estudos anteriores de adaptacéo, e
recomenda-se que, no maximo, 15% da amostra poderia apresentar dificuldades na
compreensdo das questbes formuladas, ou apresentar entendimento incorreto.

O outro item que se mostrou duvidoso foi 0 14: “encontrou dificuldades nas
atividades administrativas?”. Os cuidadores sugeriram a inser¢cdo de exemplos com o
objetivo de facilitar o entendimento do item e evitar vieses relacionados a interpretacédo
dos resultados. A sugestdo foi acatada e exemplos foram adicionados ao final da
pergunta.
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Dessa forma, ap0s contemplar os estagios propostos por Beaton et al.
(2007), chegou-se a versdo adaptada do CarGOQoL para o contexto do Brasil.

De acordo com as diretrizes para o processo de traducdo e adaptagéo
transcultural, testes adicionais para manutencdo das propriedades psicométricas séo
altamente recomendaveis, porém ndo exigidos para aprovacdo da versao traduzida
(GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

6.2 Caracterizacdo da amostra estudada

Para melhor compreensdo acerca do processo de adaptagdo do CarGOQoL
para o contexto brasileiro, optou-se por discutir as caracteristicas mais importantes dos
cuidadores que compuseram a amostra do estudo e de seus respectivos entes cuidados.

No tocante as caracteristicas dos cuidadores, os dados evidenciam que 38
(95%) cuidadores sdao mulheres. Os resultados aqui apresentados confirmam estudos
encontrados na literatura nacional e internacional (GRATAO et al., 2013; PEREIRA et
al., 2013; STACKFLETH et al., 2012; GRATAO et al., 2012b; MENDES; MIRANDA;
BORGES, 2009; SANTOS; PAVARINI, 2010; SILVA; SILVA; BOUSSO, 2010;
GUEDEA et al., 2009; MORAES; SILVA, 2009; AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2008; GARRIDO; MENEZES, 2004).

Inouye, Pedrazzani e Pavarini (2008) reforcam que por causas
predominantemente culturais, o papel da mulher cuidadora ainda € uma atribuicao
esperada pela sociedade, sendo a principal agente social na dindmica dos cuidados.
Estudo realizado em Vitéria (ES), com objetivo de descrever o desequilibrio que o
diagnostico do cancer infanto-juvenil provoca nas familias e avaliar a representatividade
do diagnodstico em criancas, adolescentes e familia, evidenciou prevaléncia (94,4%) do
sexo feminino entre os cuidadores (SILVA et al., 2009).

Historicamente, a mulher sempre foi responsavel pelos cuidados, seja do lar
ou dos filhos; enquanto o homem era o responsavel pelo sustento, sobrevivéncia da
familia e autoridade moral. Apesar das mudancas sociais e dos novos papéis assumidos
pela figura feminina, destacando seu papel no mercado de trabalho, espera-se da mesma
a organizagdo da vida familiar, o cuidado com os filhos, os idosos e tudo que se
relaciona a casa (MARTINS et al., 2007; LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006). Desta

forma, é comum que a mulher, mesmo quando trabalha fora, assuma as funces
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mencionadas, 0 que acaba repercutindo em maiores limitacbes de tempo livre e
implicagdes na vida social.

O parentesco parece ter uma influéncia decisiva na escolha do cuidador.
Neste estudo, os filhos (52,5%) apresentaram-se como 0s principais responsaveis pelo
cuidado, seguidos pelos cénjuges (12,5%). Os dados encontrados corroboram com o0s
encontrados na literatura (MOREIRA et al., 2011; GRATAO, 2010; RICARTE, 2009;
GUEDEA et al, 2009; ARAUJO et al, 2009; AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2008; NARDI; OLIVEIRA, 2008; VOLPATO, 2007).

Pesquisa sobre as familias dos pacientes oncologicos, fora de possibilidade
de cura, mostra que a figura do cuidador costuma ser assumida pelos préprios membros
da familia. Segundo Araudjo et al. (2009), justifica-se esse fenémeno, por serem 0s entes
mais proximos; os pacientes tem mais confianca e nesta relacdo existe afeto, compaixao
e amor, sendo esses elementos essenciais no cuidado desse grupo de pacientes.
Completa ainda que outra justificativa desse resultado se refere aos custos, pois, neste
caso, nao havera dispéndios com o cuidador.

Lopes e Cachioni (2013) destacam que para os filhos pode ser menos
frustrante aceitar esse novo papel de cuidador que para um conjuge. Os cuidadores
cbnjuges tendem a apresentar pior qualidade de vida e maior nivel de ansiedade se
comparados a cuidadores filhos e a outros tipos de cuidadores (PEREIRA;
CARVALHO, 2012).

A faixa etaria predominante dos cuidadores foi entre 30 e 50 anos,
correspondendo a 62,5% da amostra. Resultado similar foi encontrado em estudo
realizado por Toledo e Ballarini (2013), com objetivo de analisar a qualidade de vida
relacionada a satde de cuidadores informais de pacientes em tratamento quimioterapico.
Esse achado pode estar relacionado ao grau de parentesco entre os cuidadores e
pacientes. Quando a maioria dos cuidadores € membro da propria familia e mais da
metade deles filhos, pela ldgica, a faixa etaria deveria, de fato, ser de pessoas mais
jovens (ARAUJO et al., 2009).

A analise quanto ao estado civil revelou que mais da metade da amostra
(65,0%) era casada. Os dados corroboram o0s apresentados em outros estudos
(MOREIRA et al., 2011; GRATAO, 2010; SILVA; SILVA; BOUSSO0, 2010; GUEDA
et al., 2009; PINTO et al.,, 2009; RICARTE, 2009; AMENDOLA; OLIVEIRA,;
ALVARENGA, 2008; NARDI; OLIVEIRA, 2008; GONCALVES et al.,, 2006;
KARSCH, 2003).
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De acordo com a literatura, o estado civil casado ou solteiro pode interferir
positiva ou negativamente no cuidado. O fato de estar casado pode ser um elemento
facilitador de apoio, ajuda nas atividades desenvolvidas. Pode, porém, ser encarado
como sobrecarga ao cuidador que, além do cuidado, pode ser responsavel por outras
tarefas de ordem domeésticas. O estar solteiro também precisa ser analisado com cautela,
pois a tarefa de cuidar influéncia na vida pessoal do cuidador (NARDI; OLIVEIRA,
2009).

Quanto a escolaridade, observou-se que a maioria (57,5%) dos cuidadores
relatou ter estudado mais de 10 anos. Orso (2008) encontrou resultado similar. No
entanto, dados discordantes deste estudo foram encontrados na literatura, em que a
escolaridade, predominantemente, baixa, foi referida pela maior parte dos cuidadores
(SILVA; SILVA; BOUSSO, 2010; GRATAO, 2010; SANTOS, 2010; FERNANDES;
GARCIA, 2009; RICARTE, 2009; AMENDOLA,; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008;
NARDI; OLIVEIRA, 2008; GONCALVES et al., 2006).

E imprescindivel conhecer a escolaridade dos cuidadores, visto que séo eles
quem irdo receber as informacGes e orientacBes da equipe de salde. Os dados
encontrados nesta pesquisa revelam beneficios significativos para o ato de cuidar. A
compreensdo efetiva das orientacdes é determinante em todo o processo do cuidar. O
nédo entendimento da proposta terapéutica pode comprometer a qualidade da assisténcia,
pois o cuidador necessita seguir dietas, prescricdes e manusear medicamentos, dentre
outras funcdes (NAKATANI et al, 2003; SANTOS, 2010; PEREIRA et al., 2013).

Quanto a ocupacdo, observou-se que 45% dos cuidadores referiram nao
exercer trabalho remunerado: desenvolviam atividades ligadas a afazeres domésticos
(17%) e agricultura (15%). Este resultado é esperado se considerada que, da amostra
estudada 60% era oriundo do interior do Estado, cuja principal fonte de renda era a
agricultura e, em sua maioria, as mulheres assumiam as tarefas do lar. A tarefa de cuidar
parece impedir ou dificultar o cuidador a exercer atividades extradomiciliares
(YAMASHITA et al., 2010; SILVA; SILVA; BOUSSO, 2010; NARDI; OLIVEIRA,
2009; GONCALVES et al., 2006).

Para aqueles que declararam receber renda, percebeu-se que mais da metade
recebia entre um e dois salarios minimos. O cancer € o responsavel pelo declive
financeiro de muitas familias. Muitos pacientes contribuem para a renda familiar e
deixam de trabalhar quando a doenga aparece, assim como o cuidador, que muitas vezes
para de trabalhar ou diminui a jornada de trabalho, o que, consequentemente, afeta seu
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ganho. Ademais, 0s gastos com esse tipo de doenca sdo elevados, uma vez que a
maioria dos medicamentos tem altos custos, a alimentacdo precisa ser adequada e sdo
necessarios tratamentos especializados, como fisioterapia, fonoaudiologia e
acompanhamento de enfermagem (ARAUJO et al., 2009). Carvalho (2008) destaca que
0 precario poder aquisitivo dessas familias fica ainda mais comprometido,
especialmente quando o paciente e/ou familiar sdo os provedores da familia.

Neste estudo, mais da metade (57,5%) dos cuidadores residiam com seus
pacientes. Considerando que a maioria dos cuidadores era familiar direto, com
predominancia para filhas e conjuges, era realmente esperado o elevado percentual de
cuidadores que coabitam com o paciente.

Estudo realizado por Santos e Pavarini (2010), com objetivo de caracterizar
os cuidadores de idosos com alteracBes cognitivas demonstrou que 69,0% dos
cuidadores moravam com os idosos. Pesquisa mostra que a decisdo de ser cuidador ou
ser escolhido para esta tarefa depende de alguns fatores, dentre estes se destaca morar
na mesma casa que o paciente (SANTOS; RIFIOTIS, 2003).

Ao analisar os resultados encontrados, no que concerne a procedéncia dos
cuidadores, verifica-se resultado idéntico ao dos pacientes: 24 (60%) eram advindos do
interior do Estado. Considerando que o presente estudo foi realizado em um centro de
referéncia, esse achado era esperado. Além disso, as caracteristicas acima descritas, no
que diz respeito ao grau de parentesco, inexisténcia de um cuidador secundario,
coabitacdo com o paciente, reforcam esse resultado. Espera-se que o cuidador
acompanhe seu paciente em busca de uma melhor assisténcia. Sabe-se que, em sua
grande maioria, 0s municipios interioranos ndo dispdem de infraestrutura, recursos
humanos especializados e recursos tecnoldgicos e financeiros para o tratamento das
condicBes cronicas, direcionando-as para o servigo de maior complexidade tecnoldgica
(OKIDO et al., 2012). Quando isso acontece, surgem diversas outras dificuldades,
relacionadas a transporte, estadia, alimentacdo, distancia da familia e amigos,
repercutindo desta forma, em toda estrutura emocional e fisica dos cuidadores e
pacientes, o que, consequentemente, afeta a qualidade de vida.

Sobre receberem ajuda de um cuidador secundario, metade da amostra
refere ser cuidador unico. Pesquisa realizada na populacdo portuguesa, para avaliar a
sobrecarga do cuidador em cuidados paliativos, encontrou percentual mais elevado:
77,0% dos cuidadores eram majoritariamente cuidadores unicos (FERREIRA et al.,
2010a).
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Cattani e Girardon-Perlinis (2004) relatam que quanto mais o cuidador se
envolve no cuidado, mais os ndo cuidadores se afastam, sendo, portanto, o cuidado
dificilmente transferido para outro familiar. Ndo ter auxilio de outras pessoas para
dividir o cuidado parece ser um fator agravante: esses cuidadores encontram maiores
dificuldades em dedicarem alguns minutos do seu dia aos proprios cuidados
(VOLPATO, 2007).

Estudo salienta que o estresse esta relacionado a falta de ajuda por parte dos
familiares (SANTOS; PAVARINI, 2010). Nardi (2012) reitera que cuidadores que nao
recebem ajuda apresentam piores niveis de qualidade de vida. No presente estudo, todos
0s cuidadores afirmaram nédo receber remuneracao para executar a funcdo de cuidador.
Esse achado reforca a hipotese de que cada vez mais a familia assume esse papel.

Referente ao tempo que o cuidador passou a exercer essa funcdo, verificou-
se que 70,0% desempenhava ha menos de um ano. Para Silva et al. (2009), esse periodo
(menos de um ano) pode ser considerado ainda fase de adaptagdo e assimilacdo da
doenca.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas dos pacientes, verifica-se que,
de forma geral, apresentaram perfil semelhante ao relatado em outras investigacdes:
maioria mulheres (55,5%), faixa etaria acima de 60 anos (47,5%), casadas (55%),
procedentes do interior (60%) (GRATAO et al., 2012b; OLIVEIRA et al., 2011;
UESUGUI; FAGUNDES; PINHO, 2011; GARRIDO; MENEZES, 2004; CASSIS et
al., 2007;).

6.3 Associacdo entre os dados sociodemogréaficos e clinicos e os indices de

gualidade de vida do cuidador

Na analise bivariada relacionada ao género do cuidador, percebeu-se que as
mulheres cuidadoras apresentaram os menores escores de qualidade de vida em todos 0s
dominios, quando comparadas aos dos homens. Resultado semelhante foi observado na
analise do instrumento original (MINAYA et al, 2012). Destaque para 0s dominios
bem-estar psicoldgico e fisico, com grandes diferencas entre os escores.

Estudo realizado por Nardi (2012), com objetivo de avaliar a qualidade de
vida do cuidador familiar, mostrou que as mulheres cuidadoras referiram piores niveis
de qualidade de vida em todos os dominios, porém com significancia para o dominio

psicolégico. Outro estudo realizado na Russia apontou que as mulheres apresentavam
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menores escores no dominio fisico (GOLIMBET; TRUBNIKOV; 2001). Talvez isto
seja explicado pela quantidade de fungdes atribuidas a figura feminina; além do cuidado
com o paciente, precisa gerenciar afazeres domésticos (PINTO et al., 2009; CASSIS et
al., 2007). Ademais, a mulher se encontra cada vez mais inserida no mercado de
trabalho, fato que pode comprometer ainda mais a qualidade de vida.

No presente estudo, ndo foram observadas diferencas estatisticamente
significante entre os dominios de qualidade de vida e a coabitacdo do cuidador com o
paciente. Dado semelhante foi verificado na andlise das mesmas varidveis do
instrumento original (MINAYA et al, 2012).

Em relagdo ao grau de parentesco, observam-se menores escores de
qualidade de vida para cuidadores que cuidam de seus cOnjuges, seguidos dos pais e
filhos, com uma associacdo estatisticamente significante para o dominio suporte social
(p=0,009). Os dados encontrados estdo em consonancia com outros ja referidos na
literatura, em que se observou diminui¢do da qualidade de vida em diversas amostras de
cuidadores que tem relacdo especifica com o pacientes com cancer, como conjuges
(AMENDOLA, 2007), os pais (KLASSEN et al., 2008), ou criancas (RUBIRA, 2012).

Lopes e Cachioni (2013) argumentam que para os filhos pode ser menos
frustrante aceitar esse novo papel de cuidador que para um conjuge. Os cuidadores
cbnjuges tendem a apresentar pior qualidade de vida e maior nivel de ansiedade se
comparados a cuidadores filhos e a outros tipos de cuidadores (PEREIRA;
CARVALHO, 2012).

A idade do cuidador parece ser uma varidvel importante na avaliacdo da
qualidade de vida destes. No presente estudo, quanto maior a idade do cuidador, maior o
escore de qualidade de vida em todos os dominios, exceto para 0 dominio suporte
social. Na analise do instrumento original (MINAYA et al., 2012), verificam-se maiores
escores de qualidade de vida para os cuidadores mais jovens nos dominios fisico,
autoestima, tempo para lazer e suporte social. Cuidadores mais jovens podem sofrer
mais isolamento e maiores restri¢fes sociais, proporcionais as maiores possibilidades de
atividades de lazer e sociais de sua faixa etaria (GRATAO, 2012).

Outro fator que apresentou interferéncia na qualidade de vida dos
cuidadores estudados foi o género do pacientes, com resultado estatisticamente
significante (p=0,034); énfase relacionada ao dominio bem-estar psicolégico (p=0,06).
Cuidadores que dedicam seus cuidados a pacientes do sexo feminino apresentaram
menores escores de qualidade de vida.
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Encontrou-se nesta pesquisa, que cuidadores que cuidavam de pacientes
com faixa etaria entre 30 e 60 anos, apresentaram menores escores totais de qualidade
de vida. No entanto, aqueles cuidadores que tinham como alvo de seus cuidados
pacientes com idade acima de 60 anos, o dominio sobrecarga foi 0 que apresentou
menores escores, ja que pacientes mais velhos requerem cuidados que sobrecarregam o
cuidador.

Acredita-se que os indices de qualidade de vida dos cuidadores de pacientes
com cancer guardem relacdo tanto com caracteristicas dos proprios cuidadores como
com caracteristicas dos pacientes cuidados. De acordo com um estudo realizado por Can
et al. (2011), a qualidade de vida dos cuidadores mostrou-se afetada por fatores como
idade, coabitacdo com o paciente, vinculo familiar com o paciente, género do paciente e
do cuidador, estagio da doenca do paciente e estado civil do cuidador.

Em outra pesquisa, Kim, Kashy e Evans (2007) afirmaram que existem
muitos fatores que podem afetar a qualidade de vida dos cuidadores, como aqueles
relacionados aos pacientes (sintomas e necessidades fisicas, diagndstico e prognostico),
aqueles relacionados aos cuidadores (nivel de educacdo, género, personalidade, nivel de
estresse, responsabilidades, bem-estar, condi¢bes financeiras e tempo de cuidado), e
aquelas relacionadas aos fatores sociais (suporte social e rede social de apoio).

Os resultados obtidos no presente estudo e pesquisas estudadas possibilitam
ampla discussdo sobre como a qualidade de vida do cuidador é afetada pelo diagnostico
e tratamento do cancer. Nota-se na literatura tendéncia atual em discorrer sobre o 6nus
que a tarefa de cuidar ocasiona a qualidade de vida dos cuidadores, afetando as
dimensdes fisicas, emocionais, sociais e espirituias. No entanto, é preciso também
desenvolver estratégias adequadas, que tenham por objetivo atender as principais

necessidades desses cuidadores.
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7 CONCLUSAO

Com base no rigoroso processo de adaptacdo transcultural e analises
estatisticas realizadas, disponibiliza-se o primeiro instrumento especifico para avaliagdo
da qualidade de vida de cuidadores de pacientes com cancer, 0 CarGOQoL, adaptado
para o contexto brasileiro.

O CarGOQoL, desenvolvido na Franga, foi traduzido e adaptado
culturalmente, conforme os passos metodoldgicos descritos por Beaton et al. (2007).
Foram realizadas, ainda, validacdo de conteudo e aparéncia, €, de acordo com avaliacao
do Comité de Juizes, a versdo adaptada para o0 contexto brasileiro manteve as
equivaléncias semanticas, idiomaticas, conceituais e experienciais.

A versdo adaptada do CarGOQoL para o contexto brasileiro é um
instrumento de facil aplicacdo e compreensao.

Ressalta-se como limitagdo do estudo a ndo realizacdo da validacdo de
construto e consisténcia do instrumento. No entanto, é oportuno salientar, que foram
realizadas andlises estatisticas recomendadas para avaliacdo de instrumentos de
medicdo, nos dados coletados durante a aplicacdo do pré-teste.

A caracterizacdo da amostra de cuidadores revelou maioria do sexo
feminino, com idade entre 30 e 50 anos, casadas, filhas dos pacientes cuidados,
residindo na mesma casa, procedentes do interior e sem receber remuneracdo pela tarefa
de cuidar.

A andlise bivariada, realizada a partir da correlacdo entre os escores de
qualidade de vida e caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores e pacientes,
permitiu evidenciar que as mulheres apresentaram menores escores de qualidade de
vida; assim como os cuidadores mais jovens ou que tem seus conjuges, pais e filhos
como alvos de cuidados. Observou-se, ainda, uma significancia estatistica na qualidade
de vida do cuidador relacionada ao grau de parentesco (p=0,009) e género dos pacientes
(p=0,006).

Na avaliagcdo da amostra estudada, em linhas gerais, os escores de qualidade
de vida foram superiores aos escores encontrados no instrumento original, o que reforca
a caracteristica subjetiva do instrumento de qualidade de vida, bem como a influéncia
dos aspectos culturais.

Os achados desta pesquisa constituem elementos valiosos, que devem ser

considerados tanto na pratica clinica, por profissionais assistenciais, como na area
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académica, contribuindo para expansdo da producdo cientifica nessa tematica tdo
importante, a fim de que se possam implementar agdes que visem melhor qualidade de
vida direcionadas a cuidadores de pacientes com cancer.

Todavia, novos estudos se fazem necessarios para realizar a validacéo
clinica da versdo adaptada. Embora o CarGOQol (versdo original) ja tenha suas
propriedades psicométricas estudas, a investigacdo da validade, confiabilidade e
responsividade da versdo adaptada para o contexto brasileiro sdo necessarias para sua

utilizacdo.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TRADUTORES)

Prezado(a) Senhor(a),

Estou Ihe convidando para participar de um estudo que serd desenvolvido sob minha
responsabilidade. Neste estudo pretendo realizar adaptacdo transcultural do The Caregiver Oncology
Quality of Life Questionnaire (CarGOQoL) para a lingua portuguesa do Brasil.

Caso vocé concorde, sua participacdo constard da Etapa | ou Il do processo de adaptacédo
transcultural de acordo com as diretrizes propostas por Beaton et al. (2007), que consiste em traducéo do
instrumento para nosso idioma local (portugués do Brasil)e retradugdo para o idioma original (francés),
respectivamente, do instrumento The Caregiver Oncology Quality of Life Questionnare. O processo de
traducdo e retraducdo tem como objetivo garantir que a traducdo reflete fielmente o conteddo do
instrumento original,

Dou-lhe a garantia de que as informacdes obtidas serdo usadas apenas para fins
académicos e, também lhe asseguro que a qualquer momento que desejar poderd ter acesso as
informagdes sobre os procedimentos relacionados ao estudo, inclusive para esclarecer qualquer davida
que vocé possa ter. Lhe informo que os dados do estudo serdo codificados, para que sua identidade ndo
seja revelada durante a conducdo do estudo e nem quando o estudo for publicado em eventos ou jornais

cientificos.

ATENCAO: Para informar qualquer questionamento durante a sua participacio no estudo,
dirija-se ao: Comité de Etica em Pesquisa do Centro Regional Integrado de Oncologia(CRIO)

Av. Fc® Calaga, 1300 — Alvaro Weyne

Telefone: 3521.1515

Ou

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federel do Ceara (ufc)

Endereco: Rua Cel. Nunes de Melo, 1127 — Rodolfo Teofilo — Fortaleza CE

Telefone: (85) 3366.8344

Ou

Mara Fontenele de Oliveira

Rua Alexandre Barauna, n ° 949, Rodolfo Tedfilo — Fortaleza CE

Telefone(s): (85) 8697.9799 ou (85) 3366.8029

Apos ter sido devidamente esclarecido pela pesquisadora e entendido o que me foi
explicado, concordo de livre e espontanea vontade em participar da presente pesquisa. Eu declaro que li
cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, apds sua leitura tive
oportunidade de fazer perguntas sobre o contelldo do mesmo, como também sobre a pesquisa e recebi
explicacBes que responderam por completo minhas dividas. E declaro ainda estar recebendo uma copia

assinada deste Termo.

Eu Data e local:

Assinatura do Tradutor
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(JUIZES)

Prezado(a) Senhor(a),

Estou lhe convidando para participar de um estudo que sera desenvolvido sob minha
responsabilidade. Neste estudo pretendo realizar a adaptacdo transcultural do The Caregiver Oncology

Quality of Life Questionnare para uso no Brasil.

Caso vocé concorde, sua participacdo constard da Etapa IV — Revisdo por um Comité de
Juizes, conforme proposta por Beaton et al. (2007), que consiste na verificagdo das equivaléncia
semantica (avaliacdo gramatical e do vocabulario); equivaléncia idiomatica (a formulacio de expressdes
equivalentes para o idioma portugués, quando a traducdo de termos e expressdes idiomaticas for de dificil
traducdo); equivaléncia experimental (a traducdo deve utilizar termos coerentes com a experiéncia vivida
pela populacdo a qual se destina); e equivaléncia conceitual (os conceitos traduzidos devem ser
explorados e os eventos experimentados pela populacdo brasileira), do instrumento The Caregiver
Oncology Quality of Life Questionnare, em seu idioma original (francés) e em nosso idioma local
(portugués do Brasil).

Dou-lhe a garantia de que as informacdes obtidas serdo usadas apenas para fins académicos
e, também Ihe asseguro que a qualquer momento que desejar podera ter acesso as informagfes sobre 0s
procedimentos relacionados ao estudo, inclusive para esclarecer qualquer divida que vocé possa ter. Lhe
informo que os dados do estudo serdo codificados, para que sua identidade ndo seja revelada durante a

condugdo do estudo e nem quando o estudo for publicado em eventos ou jornais cientificos.

ATENCAO: Para informar qualquer questionamento durante a sua participac&o no estudo,
dirija-se ao: Comité de Etica em Pesquisa do Centro Regional Integrado de Oncologia(CRIO)

Av. Fc° Calaga, 1300 — Alvaro Weyne

Telefone: 3521.1515

Ou

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federel do Ceara (ufc)

Endereco: Rua Cel. Nunes de Melo, 1127 — Rodolfo Tedfilo — Fortaleza Ce

Telefone: (85) 3366.8344

Ou

Mara Fontenele de Oliveira

Rua Alexandre Barauna, n ° 949, Rodolfo Ted6filo — Fortaleza Ce

Telefone(s): (85) 8697.9799 ou (85) 3366.8029

Apos ter sido devidamente esclarecido pela pesquisadora e entendido o que me foi

explicado, concordo de livre e espontanea vontade em participar da presente pesquisa. Eu declaro que li
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cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, ap6s sua leitura tive
oportunidade de fazer perguntas sobre o contelldo do mesmo, como também sobre a pesquisa e recebi
explicacbes que responderam por completo minhas ddvidas. E declaro ainda estar recebendo uma copia
assinada deste Termo.

Eu Data e local:

Assinatura do Juiz
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APENDICE C - INSTRUMENTO DE CARACTERIZACAO DOS JUIZES

IDENTIFICAGAO Especialista n°:

Nome:

Local de Trabalho:

Area de Atuagio:

Ocupacao Atual: |—| 1. Assisténcia |—| 2. Ensino |—| 3. Pesquisa |—| 4. Consultoria

Proficiéncia na lingua francesa:

QUALIFICACAO

Formagéo/Graduacdo: Ano:
Especializaco 1: Ano:
Especializacéo 2: Ano:
Mestrado em: Ano:
Doutorado em: Ano:
Outros:

EXPERIENCIA COM O CONTEUDO EM QUESTAO

Tese na temética Qualidade de Vida e/ou Cuidadores e/ou Oncologia

Dissertacdo na tematica Qualidade de Vida e/ou Cuidadores e/ou Oncologia

Experiéncia prética na area de Qualidade de Vida e/ou Cuidadores e/ou Oncologia

Participacdo em grupos/projetos de pesquisa que envolvam a temética Qualidade de
|:| Vida e/ou Cuidadores e/ou Oncologia

Autoria de trabalhos publicados em periédicos que abordem Qualidade de Vida ou
|:| Cuidadores e/ou Oncologia

EXPERIENCIA ANTERIOR COM A ADAPTAGCAO TRANSCULTURAL DE INSTRUMENTOS DE
MENSURACAO NA TEMATICA DE QUALIDADE DE VIDA E/OU CUIDADORES E/OU
ONCOLOGIA

D 1.Sim Qual: |—| 2. Nao
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APENDICE D - INSTRUMENTO DE AVALIACAO PELOS JUIZES

INSTRUMENTO DE AVALIACAO PELOS JUIZES

Caro Juiz,

Para que possamos realizar uma adequada adaptacdo transcultural do instrumento The
Oncology Quality of Life Questionnaire (CarGOQoL), do seu idioma original (francés) para
nosso idioma local (portugués do Brasil), solicitamos sua contribuicdo nesta etapa de validacéo,
em atendimento aos objetivos da nossa pesquisa (Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido). Para tanto, sera necessario que vocé analise cuidadosamente cada item das escalas
(versdo brasileira e original) e responda as perguntas referentes a equivaléncia semantica,

idiomatica, experimental e conceitual, seguindo a seguinte codificacdo:

QUESTAO REFERENTE A EQUIVALENCIA SEMANTICA:
1. A versdo T12 (brasileira) apresenta ortografia correta? O vocabulario da versdo traduzida
apresenta significado similar a verséo original da escala? A versdo traduzida estd gramaticalmente

correta?

QUESTAO REFERENTE A EQUIVALENCIA IDIOMATICA:
2. As expressdes idiomaticas ou palavras de dificil traducdo da escala original foram

substituidas por palavras equivalentes na versdo brasileira?

QUESTAO REFERENTE A EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL:
3. A traducdo deste item possui relagdo com o contexto cultural da populacdo na qual a

escala serd aplicada (cuidadores de pacientes oncoldgicos)?

QUESTAO REFERENTE A EQUIVALENCIA CONCEITUAL:
4. A traducdo deste item apresenta palavras com significados conceituais equivalentes a

versao original da escala?

CODIFICACAO DAS RESPOSTAS:
TMA=Traducdo Muito Adequada TA= Traducdo Adequada

TCIl=Tradugdo Com Inadequagdes TTI=Tradugdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

Questionnare de Qualité de vie: CarGOQoL — Versao

Brasileira

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL Questionnaire de Qualité de vie: CarGOQoL
(Francés)
() TMA ( )TMA () TMA () TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()T ()T ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

Ao longo das quatro Gltimas semanas, em relacéo a pessoa que

VOCé cuida, vocé...

ITEM DA ESCALA

Au cours de quatre derniéres semaines, en rapport avec la personne

VERSAO ORIGINAL que vous aidez, avez vous ...
(Francés)
( )TMA ( )YTMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA ]
N Jamais/ Nunca
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL Jamais /Pas du tout
(Francés)
( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

EQUIVALI:ENCIA SEMANTICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, a avaliagdo gramatical e de vocabuldrio.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulacéo de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugao de termos e expressdes

idiomaticas for de dificil tradugdo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se & utilizag&o de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagio brasileira a qual se destina.

EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Caodigo de respostas:

TMA=Traducéo Muito Adequada | TA= Traducdo Adequada | TCI=Traducéo Com Inadequagdes | TT1=Tradugdo Totalmente Inadequada




101

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

Raramente/ Um pouco

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL Rarement/ Un peu
(Francés)
( YTMA ( YTMA ( YTMA ( YTMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomatica ()T Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()T ()TTI
ITEM DA ESCALA . .
~ . As Vezes /Mais ou Menos
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL Parfois/ Moyennement
(Francés)
( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA .
5 Frequentemente/ Muito
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL Souvent/ Beaucoup
(Francés)
( YTMA ( YTMA ( YTMA ( YTMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()T ()T ()TTI ()TTI

EQUIVALI:ENCIA SEMAN:FICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, a avaliagdo gramatical e de vocabulario.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulacéo de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugdo de termos e expressdes

idiomaticas for de dificil traducéo.

EQUIVALI:ENCIA EXPERIMENTAL.: Refere-se a utilizacdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populacéo brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se séo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Cadigo de respostas:

TMA=Traducéo Muito Adequada | TA= Traducdo Adequada | TCI=Tradugdo Com Inadequacdes | TTI=Traducédo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

Sempre/ Enormemente

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL Toujours /Enormément
(Francés)
() TMA ( )TMA () TMA () TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()T ()TTI
ITEM DA ESCALA ) ) o
N A 1. ficou angustiado(a), inquieto(a)?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 1. été angoissé(e), inquiet(éte)?
(Francés)
() TMA () TMA () TMA () TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA ) . o
5 2. ficou triste, deprimido(a)?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 2. 6té triste, déprimé(e)?
(Frances)
() TMA () TMA () TMA () TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()Tc Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()T ()T ()TTI ()TTI

EQUIVALI:ENCIA SEMAN:FICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, a avaliagdo gramatical e de vocabulario.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulacéo de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugdo de termos e expressdes

idiomaticas for de dificil traducéo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se a utilizagdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populacéo brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Codigo de respostas:

TMA=Tradugdo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Traducdo Com Inadequagdes | TTI=Traducéo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

3. ficou moralmente abatido(a), sentiu-se explorado(a)?

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL 3. été moralement fatigué(e), usé(e)?
(Francés)
() TMA ( )TMA () TMA () TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()Tc Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()T ()TTI
ITEM DA ESCALA )
N A 4. ficou estressado(a)?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 4. été stressé(e)?
(Francés)
( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA . .
N 5. sentiu falta de liberdade?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 5. eu le sentiment de manquer de liberté?
(Francés)
( YTMA ( )YTMA ( YTMA ( YTMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()T ()T ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, & avaliagdo gramatical e de vocabuldrio.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulagdo de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a traducéo de termos e expressdes

idiomaticas for de dificil tradugo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se a utilizagdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populacéo brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Codigo de respostas:

TMA=Tradugo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Traducdo Com Inadequagdes | TTI=Traducéo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA

s A 6. ficou chateado (a) por por estar sozinho(a)?
VERSAOQO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 6. été géné(e) de rester enferme(e)?

(Francés)

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()T ()TTI

ITEM DA ESCALA 7. ficou incomodado(a) por sua vida ser totalmente dedicada a
VERSAO T12 (Portugués) | pessoa que vocé cuida?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL
(Frances)

7. éte géné(e) par le fait que votre vie était entierement

consacrée a la personne aidée?

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA 8. ficou incomodado(a) por ser a Unica pessoa que presta o
VERSAO T12 (Portugués) | cuidado?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 8. été géné(e) d’étre la seule personne a apporter de i’aide?

(Francés)

( ) TMA ( )TMA ( )TMA ( ) TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se & equivaléncia do significado das palavras, & avaliacdo gramatical e de vocabulério.

EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulago de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugéo de termos e expressdes
idiomaticas for de dificil tradugdo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se & utilizag&o de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagio brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Cadigo de respostas:

TMA=Tradugéo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Tradugdo Com Inadequagdes | TTI=Traducdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

9. ficou satisfeito(a) com as informacdes dadas pelos

profissionais (médicos, enfermeiros,...) ?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL

(Francés)

9. éte satisfait(e) des informations données par les

soignants(médecins, infirmiéres...)?

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()T ()TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

10. foi tranquilizado(a) (a) pelos profissionais (médicos,

enfermeiros, ...)?

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL 10. été rassuré(e) par les soignants (médecins, infirmiéres...)?
(Francés)
( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

11. sentiu-se reconhecido como cuidador pelos profissionais de

salde (médicos, enfermeiros,...)?

ITEM DA ESCALA

11. eu le sentiment que votre réle d’aidant était reconnu par les

VERSAO ORIGINAL _ L
. soignants (médecins, infirmiéres...)?
(Francés)
() TMA () TMA () TMA ( ) TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()T ()T ()TTI ()TTI

EQUIVALI:ENCIA SEMANTICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, a avaliagdo gramatical e de vocabulario.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulacéo de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a traducéo de termos e expressdes

idiomaticas for de dificil tradugdo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se a utilizacéo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagao brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Cadigo de respostas:

TMA=Tradugdo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Tradugdo Com Inadequagdes | TTI=Traducdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA

~ . 12. teve dificuldades financeiras?
VERSAOQO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 12. eu des difficultés financiéres?

(Francés)

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()T ()TTI

ITEM DA ESCALA

N A 13. encontrou dificuldades materiais (moradia, transporte,...)?
VERSAO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 13. eu des difficultés matérielles (logement, transports...)?

(Francés)

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA

N 14. encontrou dificuldades nas atividades administrativas?
VERSAO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL

(Francés)

14. rencontré des difficultés dans les démarches

administratives?

( ) TMA ( )TMA ( )TMA ( ) TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se & equivaléncia do significado das palavras, a avaliagio gramatical e de vocabulario.

EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulagéo de expressées equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugéo de termos e expressdes
idiomaticas for de dificil tradugao.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se & utilizagdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagéo brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sio
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Codigo de respostas:

TMA=Tradugdo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Traducdo Com Inadequagdes | TTI=Traducéo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

15. tem tido sentimentos de culpa?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL

(Francés)

15. éprouvé un sentiment de culpabilité?

() TMA

()TMA () TMA () TMA

Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI

()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

16. sentiu-se incomodado pelo sentimento de impoténcia diante

da doenca?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL
(Francés)

16. été géne d’éprouver un sentiment d’impuissance face a la

maladie?

( )TMA

( )TMA ( ) TMA ( )TMA

Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI

()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

17. sentiu-se injusticado, zangado, revoltado?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL

(Francés)

17. éprouvé un sentiment d’injustice, de colére, de révolte?

( )TMA

() TMA ( )TMA ( )TMA

Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI

()TTI ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, & avaliagdo gramatical e de vocabulario.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulacéo de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugdo de termos e expressoes

idiomaticas for de dificil traducao.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL : Refere-se a utilizacdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populacdo brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se séo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Codigo de respostas:

TMA=Traducéo Muito Adequada | TA= Traducdo Adequada | TCI=Traducéo Com Inadequagdes | TTI=Tradugdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA

~ 18. sentiu dificuldade para dormir?
VERSAOQO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL 18. eu des difficultés pour dormir?
(Francés)
( YTMA ( YTMA ( YTMA ( YTMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()T ()TTI
ITEM DA ESCALA ) ]
N A 19. tem tido problemas de apetite?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 19. eu des problémes d appétit?
(Francés)
( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA . o
. 20. sentui-se fisicamente cansado, sem forca?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 20. été physiquement fatigué(e), usé(e)?
(Francés)
() TMA () TMA () TMA () TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual ()TC
()T ()T ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se & equivaléncia do significado das palavras, a avaliagio gramatical e de vocabulario.

EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulago de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugéo de termos e expressdes
idiomaticas for de dificil tradugdo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se & utilizag&o de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagio brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Cadigo de respostas:

TMA=Tradugdo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Tradugdo Com Inadequagdes | TTI=Traducdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA

N A 21. sentiu que sua salde estava fragil?
VERSAOQO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 21. eu i'impression que votre santé était fragile?

(Francés)

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()T ()TTI

ITEM DA ESCALA 22. sentiu ter feito o melhor que pode pela pessoa que vocé
VERSAO T12 (Portugués) | cuida?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL
(Francés)

22. eu le sentiment de faire au mieux pour la personne que vous

aidez?

( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomética ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA

N 23. sentiu-se (til?
VERSAO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL

(Francés)

23. eu le sentiment de servir a quelque chose, de vous sentir

utile?

( ) TMA ( )TMA ( )TMA ( ) TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se & equivaléncia do significado das palavras, & avaliagio gramatical e de vocabulario.

EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulagdo de expressées equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugéo de termos e expressdes
idiomaticas for de dificil tradugao.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se & utilizagdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagéo brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressées possuem significado conceitual semelhante, ou se sio
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Cadigo de respostas:

TMA=Traducéo Muito Adequada | TA= Traducdo Adequada | TCI=Tradugdo Com Inadequacdes | TTI=Traducdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

24. pode repousar, descansar?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL

(Francés)

24. pu vous reposer, vous detendre?

() TMA

()TMA () TMA () TMA

Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

()TTI

()TTI ()TTI ()TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

25. sentiu-se capaz de cuidar de vocé mesmo, da sua saude?

ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL
(Francés)

25. pu prendre soin de vous, faire attention a votre santé?

( )TMA

(
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia (
Semantica ()TcCl Idiomética ()TCl Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI

(

()TTI

( )TMA ( ) TMA ) TMA

) TA

()TTI ()TTI )TTI

ITEM DA ESCALA
VERSAO T12 (Portugués)

26. foi ajudado, apoiado por sua familia?

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL 26. été aidé(e), soutenu(e) par votre famille?
(Francés)
( )TMA ( )TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()T ()T ()TTI ()TTI

EQUIVALI:ENCIA SEMANTICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, & avaliagdo gramatical e de vocabuldrio.
EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se a formulagao de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a tradugéo de termos e expressdes

idiomaticas for de dificil tradugao.

EQUIVALI:ENCIA EXPERIMENTAL.: Refere-se a utilizacdo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagao brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se séo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Cadigo de respostas:

TMA=Traducéo Muito Adequada | TA= Traducdo Adequada | TCI=Tradugdo Com Inadequacdes | TTI=Traducdo Totalmente Inadequada
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ITEM DA ESCALA

N A 27. foi compreendido por seus amigos?
VERSAOQO T12 (Portugués)

ITEM DA ESCALA

VERSAO ORIGINAL 27. été compris(e) par vos amis, votre entourage?
(Francés)
( ) TMA ( ) TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA o S )
~ A 28. sentiu dificuldades na sua vida intima afetiva?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 28. eu des difficultés dans votre vie intime, affective?
(Francés)
( ) TMA ( ) TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Seméntica ()TcCl Idiomatica ()TcC Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI
ITEM DA ESCALA ] ) .
N 29. teve sua vida sentimental e sexual satisfatéria?
VERSAO T12 (Portugués)
ITEM DA ESCALA
VERSAO ORIGINAL 29. eu une vie sentimentale et sexuelle satisfaisante?
(Francés)
( ) TMA ( ) TMA ( )TMA ( )TMA
Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA Equivaléncia ( ) TA
Semantica ()TcC Idiomatica ()Tc Experimental ( ) TCI Conceitual () TCI
()TTI ()TTI ()TTI ()TTI

EQUIVALENCIA SEMANTICA: Refere-se a equivaléncia do significado das palavras, a avaliagdo gramatical e de vocabulario.

EQUIVALENCIA IDIOMATICA: Refere-se & formulago de expressdes equivalentes para o idioma portugués, quando a traducéo de termos e expressdes
idiomaticas for de dificil traducéo.

EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL: Refere-se & utilizacéo de termos coerentes com a experiéncia vivida pela populagio brasileira a qual se destina.
EQUIVALENCIA CONCEITUAL: Destina-se a verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual semelhante, ou se sdo
representados de forma semelhante em diferentes culturas.

Codigo de respostas:

TMA=Tradugdo Muito Adequada | TA= Tradugdo Adequada | TCI=Traducdo Com Inadequagdes | TTI=Traducéo Totalmente Inadequada
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MODIFICACOES SUGERIDAS (FAVOR ESPECIFICAR A(S) QUESTAO(OES):
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APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(CUIDADOR)

Prezado(a) Senhor(a),

Estou Ihe convidando para participar de um estudo que serd desenvolvido sob minha
responsabilidade. Neste estudo pretendo verificar se uma escala de Qualidade de Vida a cuidadores de
pacientes oncologicos, utilizada em outros paises, ajudara os enfermeiros brasileiros a compreender
melhor esta temética.

Caso vocé concorde em participar do estudo, eu realizarei uma entrevista, para a aplicacdo
de dois questionarios (Investigacdo sociodemografica e Escala).

Dou-lhe a garantia de que as informagdes obtidas serdo usadas apenas para fins académicos
e, também Ihe asseguro que a qualquer momento que desejar podera ter acesso as informag6es sobre 0s
procedimentos relacionados ao estudo, inclusive para esclarecer qualquer divida que vocé possa ter. Vocé
tera o direito de sair do estudo no momento que desejar, sem que isto traga prejuizo no seu atendimento
na rede pablica ou privada de sadde, e finalmente Ihe informo que os dados do estudo serdo codificados,
para que sua identidade ndo seja revelada durante a conducéo do estudo e nem quando o estudo for
publicado em eventos ou jornais cientificos. A participagdo neste estudo ndo trard nenhuma despesa para
VOCE.

Sinta-se livre para fazer qualquer pergunta durante a leitura desse termo de consentimento

ou em qualquer momento do estudo, contatando a pesquisadora por meio do telefone (85) 8697.9799.

ATENCAO: Para informar qualquer questionamento durante a sua participacio no estudo,
dirija-se ao: Comité de Etica em Pesquisa do Centro Regional Integrado de Oncologia (CRIO)

Av. Fc® Calaga, 1300 — Alvaro Weyne

Telefone: 3521.1515

Ou

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federel do Ceara (ufc)

Endereco: Rua Cel. Nunes de Melo, 1127 — Rodolfo Teofilo — Fortaleza CE

Telefone: (85) 3366.8344

Ou

Mara Fontenele de Oliveira

Rua Alexandre Barauna, n ° 949, Rodolfo Tedfilo — Fortaleza CE

Telefone(s): (85) 8697.9799 ou (85) 3366.8029

Eu RG ,

Apos ter sido devidamente esclarecido pela pesquisadora e entendido o que me foi

explicado, concordo de livre e espontanea vontade em participar da presente pesquisa. Eu declaro que li
cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, apds sua leitura tive
oportunidade de fazer perguntas sobre o contedido do mesmo, como também sobre a pesquisa e recebi

explicagBes que responderam por completo minhas davidas. E declaro ainda estar recebendo uma cépia

assinada deste Termo.

Data e Local:

Assinatura do(a) Cuidador(a) Assinatura da Pesquisadora Digital
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PACIENTE)

Estou Ihe convidando para participar de um estudo que serd desenvolvido sob minha
responsabilidade. Neste estudo pretendo verificar se uma escala de Qualidade de Vida a cuidadores de
pacientes oncoldgicos, utilizada em outros paises, ajudard os enfermeiros brasileiros a compreender
melhor esta temética.

Caso vocé concorde em participar, eu farei uma entrevista com duracdo de
aproximadamente dez minutos. Ap6s a entrevista, se necessario, solicito ainda sua autorizacdo para
pesquisa de alguns dados em seu prontuario.

Dou-lhe a garantia de que as informagdes obtidas serdo usadas apenas para fins académicos
e, também Ihe asseguro que a qualquer momento que desejar podera ter acesso as informag6es sobre 0s
procedimentos relacionados ao estudo, inclusive para esclarecer qualquer ddvida que vocé possa ter. Vocé
tera o direito de sair do estudo no momento que desejar, sem que isto traga prejuizo no seu atendimento
na rede pablica ou privada de sadde, e finalmente Ihe informo que os dados do estudo serdo codificados,
para que sua identidade ndo seja revelada durante a conducéo do estudo e nem quando o estudo for
publicado em eventos ou jornais cientificos. A participagdo neste estudo ndo trard nenhuma despesa para
VOCE.

Sinta-se livre para fazer qualquer pergunta durante a leitura desse termo de consentimento

ou em qualquer momento do estudo, contatando a pesquisadora por meio do telefone (85) 8697.9799.

ATENCAO: Para informar qualquer questionamento durante a sua participacio no estudo,
dirija-se ao: Comité de Etica em Pesquisa do Centro Regional Integrado de Oncologia(CRIO)

Av. Fc® Calaga, 1300 — Alvaro Weyne

Telefone: 3521.1515

Ou

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federel do Ceara (ufc)

Endereco: Rua Cel. Nunes de Melo, 1127 — Rodolfo Teofilo — Fortaleza CE

Telefone: (85) 3366.8344

Ou

Mara Fontenele de Oliveira

Rua Alexandre Barauna, n ° 949, Rodolfo Tedfilo — Fortaleza CE

Telefone(s): (85) 8697.9799 ou (85) 3366.8029

Eu RG ,

Apos ter sido devidamente esclarecido pela pesquisadora e entendido o que me foi

explicado, concordo de livre e espontanea vontade em participar da presente pesquisa. Eu declaro que li
cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que, apds sua leitura tive
oportunidade de fazer perguntas sobre o contelldo do mesmo, como também sobre a pesquisa e recebi
explicagBes que responderam por completo minhas davidas. E declaro ainda estar recebendo uma cépia
assinada deste Termo.

Data e Local:

Assinatura do(a) Paciente Assinatura do pai/mae/responsavel

Digita Assinatura da pesquisadora




APENDICE G - INSTRUMENTOS PARA CARACTERIZACAO
SOCIODEMOGRAFICA DE CUIDADORES

NuUmero do entrevistado:

Data da entrevista: / / Inicio: Término:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DO(A) CUIDADOR(A)
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Endereco:

1 - Procedéncia: ] (1) Capital |_f2) Interior Telefone: ()

2- Sexo:|—|(1) Feminino |—|(2TN'/IascuIino 3 — Idade:
Profisséo: Ocupacéo:

Renda Familiar (em reais):

4 - Situacdo atual de emprego:

|—|(1) Trabalha |—|( 2) Aposentado |—|(3) Desempregado
5 - Estado Civil:

[ ](1) Solteiro [ ](2) Casado | Unido Estavel

|:| (3) Viuvo |:| (4) Separado

6 — Escolaridade:

(anos de estudo)

7 — Grau de Parentesco:

(1) Cénjuge/Esposo |:| (2) Cdnjuge/Esposa
(3) Pai (4) Mae

L1 e

|:I(S) Filho |:| (6) Filha

l_|(7) Nenhum l_|(8) Outros :

8- Tem ajuda de um cuidador secundarroy, 1) Sim 2) Nédo

9- Coabita com o paciente: ﬁ (1) Sim ﬁ (2) Nao

10- Recebe remunerac¢do como cuidador: I:l (1) Sim |:|(2) Né&o

11- NUmero de pessoas que coabita: Tempo de cuidador:




APENDICE H - INSTRUMENTOS PARA CARACTERIZACAO
SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DE PACIENTES

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS/CLINICO DO PACIENTE
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Nome / Iniciais: N° do Prontuério:
1- Procedéncia:|—| (1) Capitall—|(2) Interior Telefone: ()
2- Sexo:|—|(1) Feminino |—|(iﬂ\7lasculino 3 — Idade:
4 - Estado Civil:
[ ]@) Solteiro [ ](2) Casado | Unio Estavel
|:| (3) Viuvo |:| (4) Separado

5 — Escolaridade:

(anos de estudo)

6 — Diagnostico Médico:

7- Estadiamento (se possivel):

8 — Tipo de Tratamento:

9 - Tempo de Diagnéstico: 10- N° de internagdes:




APENDICE | - VERSAO PRE-FINAL DO CarGOQoL
Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL
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Responda cada questdo marcando a opgao que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu ao longo das 4

Gltimas semanas. Algumas questdes podem tocar sua vida privada.Elas sdo necesséarias para avaliar todos os aspectos

de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé nao souber responder a uma questdo ou se uma questdo nao tiver

sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

Ao longo das 4 dltimas semanas, em relagdo a pessoa que vocé cuida,
VOCE...

Nunca

Raramente As Vezes

Frequente-
mente

Sempre

1 ficou angustiado(a), inquieto(a)?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
2 ficou triste, deprimido(a)?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
3 ficou moralmente cansado(a)?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

4 ficou estressado(a)?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
5 sentiu falta de liberdade?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
6 ficou incomodado(a) em ficar preso, sem sair?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
7 ficou incomodado(a) por ter dedicado(a) sua vida inteiramente a

pessoa de quem vocé cuida?
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

8 ficou incomodado(a) por ser a Unica pessoa que presta o cuidado?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
ficou satisfeito(a) com as informacdes dadas pelos profissionais de
9 saulde (médicos, enfermeiras, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, nutricionistas,...)?
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
foi tranquilizado(a) pelos profissionais de saude (médicos,
10 enfermeiras, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas,
nutricionistas,...)?
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO
sentiu-se reconhecido como cuidador pelos profissionais de sadde
11 (médicos, enfermeiras, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas,
nutricionistas,...)?
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

12 teve dificuldades financeiras?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

13 encontrou dificuldades materiais (moradia, transporte...)?
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

14 encontrou dificuldades nas atividades administrativas?
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

15 teve sentimento de culpa?

Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

O

L]

O

L]

O

L]

O

L]

O

L]



APENDICE | - VERSAO PRE FINAL DO CarGOQoL (continuacéo...)
Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL
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Responda cada questdo marcando a op¢do que mais se aproxima do que Vocé pensou ou sentiu ao longo das 4

Gltimas semanas. Algumas questdes podem tocar sua vida privada.Elas sdo necessarias para avaliar todos os aspectos

de sua qualidade de vida. Entretanto, se vocé ndao souber responder a uma questdo ou se uma questao ndo tiver

sentido para vocé, passe a questdo seguinte.

Ao longo das 4 Gltimas semanas, em relagdo a pessoa que voceé cuida,

Frequente-

VOCE... Nunca Raramente As Vezes mente Sempre
i ficou incomodado(a) pelo sentimento de incapacidade diante da ] ] ] ] ]
doenca?

Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

17 sentiu-se injusticado(a), zangado(a), revoltado(a)? ] [l ] [l ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

18 sentiu dificuldades para dormir? ] ] ] ] ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

19 teve problemas de apetite? ] Il ] Il Il
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

20 sentiu-se fisicamente desgastado(a)? ] ] ] ] ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? D SIM D NAO

21 sentiu que sua saude estava fragil? Ol Ol Ol Ol Ol
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

22 sentiu ter feito o melhor que pode pela pessoa que vocé cuida? ] ] ] ] ]
Este item Ihe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

23 sentiu-se Gtil em ajudar a alguém? ] ] ] ] ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

24 pode repousar, relaxar? ] ] ] ] ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

25 pode cuidar de si mesmo(a), prestou atengdo na sua propria satde? ] ] ] ] ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

26 foi ajudado(a), apoiado(a) por sua familia? ] ] ] ] ]
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

27 foi compreendido(a) pelos amigos e pelas pessoas proximas? ] Il ] Il Il
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

28 sentiu dificuldades na sua vida intima, afetiva? O] O] O] O] Ll
Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO

29 teve sua vida sentimental e sexual satisfatoria? Ol Ol Ol O Ol

Este item lhe parece claro e compreensivel? |:| SIM |:| NAO




APENDICE J - VERSAO ADAPTADA DO CarGOQoL
Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL
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Responda cada questdo marcando a opgéo que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu neste Ultimo més.
Algumas questfes podem tocar sua vida privada.Elas sdo necessarias para avaliar todos os aspectos de sua qualidade
de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se uma questdo néo tiver sentido para vocé,

passe a questdo seguinte.

Neste Gltimo més, em relagdo a pessoa que vocé cuida, vocé...

Nunca

Raramente As Vezes

Frequente-
mente

Sempre

1 ficou angustiado(a), inquieto(a)?
2 ficou triste, deprimido(a)?

3 ficou moralmente cansado(a)?

4 ficou estressado(a)?

5 sentiu falta de liberdade?

6 ficou incomodado(a) em ficar preso, sem sair?

ficou incomodado(a) por ter dedicado(a) sua vida inteiramente a
pessoa de quem vocé cuida?

8 ficou incomodado(a) por ser a Unica pessoa que presta o cuidado?

ficou satisfeito(a) com as informagdes dadas pelos profissionais de
9 salde (médicos, enfermeiras, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, nutricionistas,...)?
foi tranquilizado(a) pelos profissionais de satde (médicos,
10 enfermeiras, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas,
nutricionistas,...)?
sentiu-se reconhecido como cuidador pelos profissionais de satde
11 (médicos, enfermeiras, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas,
nutricionistas,...)?

12 teve dificuldades financeiras?

13 encontrou dificuldades materiais (moradia, transporte...)?

encontrou dificuldades nas atividades administrativas (pagar contas,
14 buscar informag0es referente a seguros, garantias previdenciarias,
realizar internagdes,...)?

15 teve sentimento de culpa?

O4dOooodoogao

[

0O O o

O4doOooodoogao

[

0O O g
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[

0O O g
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APENDICE J - VERSAO ADAPTADA DO CarGOQoL (continuago...)

Questionnaire de Qualité de Vie: CarGOQoL

Responda cada questdo marcando a opg¢do que mais se aproxima do que vocé pensou ou sentiu neste Gltimo més.
Algumas questes podem tocar sua vida privada.Elas séo necessarias para avaliar todos os aspectos de sua qualidade
de vida. Entretanto, se vocé ndo souber responder a uma questdo ou se uma questdo ndo tiver sentido para vocé,

passe a questdo seguinte.

Neste Ultimo més, em relagdo a pessoa que voceé cuida, voce...

Nunca

Raramente As Vezes

Frequente-
mente

Sempre

6 ficou incomodado(a) pelo sentimento de incapacidade diante da
doenca?

17 sentiu-se injusticado(a), zangado(a), revoltado(a)?

18 sentiu dificuldades para dormir?

19 teve problemas de apetite?

20 sentiu-se fisicamente desgastado(a)?

21 sentiu que sua saude estava fragil?

22 sentiu ter feito o melhor que pode pela pessoa que vocé cuida?
23 sentiu-se Gtil em ajudar a alguém?

24 pode repousar, relaxar?

25 pode cuidar de si mesmo(a), prestou aten¢éo na sua prépria saide?
26 foi ajudado(a), apoiado(a) por sua familia?

27 foi compreendido(a) pelos amigos e pelas pessoas proximas?
28 sentiu dificuldades na sua vida intima, afetiva?

29 teve sua vida sentimental e sexual satisfatdria?

O]

O 4doodgdoododogoogoaon
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ANEXOS



ANEXO A - AUTORIZACAO DA AUTORA DA ESCALA ORIGINAL

Patricia Minaya MD / Pascal Auquier MD PhD
Service de Santé Publique / Public Health Department
Faculte de Medecine

27, bd Jean Moulin

13385 Marseille cedex 05

Tel: 0033491324520

patriciaminaval (@gmail com
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Authorization of use of the CarGOQoL questionnaire and its Portuguese
translation and validation

If you want to have the authorization of use of CarGO QoL questionnaire you have to read and accept
the contract of use presented below and to fill the following form (for each new request vou will have to fill

this form).

Contract of use

1)

2

The clinical partner (Mara Fontenele de Oliveira) will work forward-backward translation and
adaptation in partnership with the authors (Patricia Minaya and Pascal Auquier)

After the production of the final Portuguese version, the user will not be able to modify,
shorten, condense, translate, adapt, or transform any CarGOQoL document without written
permission. If any changes are made to the wording or phrasing of any CarGOQoL item
without permission, the document cannot be considered the suitable, and subsequent
analyses and/or comparisons to other CarGOQoL data will not be considered appropriate.
Permission to use the name CarGOQoL will not be granted for any unauthornized translations
of any questionnaire CarGOQoL or CarGOQeL items. Any analyses or publications of
unauthorzed changes or translated versions may not use the CarGOQoL name.

If needed, statistical analyses for validation will be performed by authors.

Both, the clinical partner and authors, will publish the validation process of the Portuguese
version.

The user will be able to reproduce the questionnaire CarGOQoL in only and single goal to
obtain the sufficient number of specimens for the study mentioned. She will not be able to
distribute or provide specimens of the questionnaire to a third party, that it 1s by the sale, the
hiring, the loan, the subseription or any other means.

Any manuscript concerning the questionnaire CarGOQoL will be communicated to the
author (P. Minaya) after publication.
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Patricia Mimaya F. Pascal Auquier Mara Fontenele de Olivewra

CarGOQoL !
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ANEXO B — AUTORIZACAO DA AUTORA DA ESCALA ORIGINAL (E-
MAIL)

Gail

byl

The Caregiver Oncology Quality of Life Questionnaire(CarGOQoL)

PATRICIA MINAYA <patriciaminayai@gmail.com= 5 de novembro de 2012 08:33
Para: Mara Fontenele de Oliveira =marafdec@agmail.com=
Cc: mlavinas@fortainet.com_br

Dear Mara,
I'm somy I'm late to answer, | was on holiday.

The CarGOOol is not currently available in Porfuguese. You can find enclosed a document describing
principal steps of the processus of validation.

You can find enclosed a form of authorization for Portuguese validation for working in partnership. | think this
form is quiet formal, but it is necessary, procedures lead us to these formalities. You can send me it back by
mail or a scan by e-mail.

First step conceming forward-backward translation is up to you. You need to find two translators that will work
independently for obtain -each one- a first Portuguese wersion. These translators must be Portuguese native
language speakers.

Once we hawe these two versions, we will together discuss difierences and -with your help- find a consensus.
After that, here at the laboratory, we will find a translator for backward translation (a French native speaker
ane).

Do not hesitate please to ask questions conceming this point, and somy again for all the paperwork.

Patricia
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ANEXO C - ESCALA ORIGINAL

CarGOQoL — 1.2

Nio modificar nada na versao abaixo

Em caso de gqualguer utilizacio contatar :

MD. Patricia Minaya / Pr. Pascal

Servigo de Sandde Pablica — Faculdade de Medicina
27, Boulevard Jean Moulin

133385, Marseille

Telefone: 04 91 32 45 20 — Fax 04 91 38 44 B2
e-mail : patriciaminayal@gmail com

O guestionario CareGiver Oncology Quality of Life (CarGOQoL): Desenvolvimento e
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Répondez chaque question en choisissant I'option que vous semblez la plus proche de votre
avis personnel ou votre ressenti au long des 4 derniéres semaines. Certaines questions
peuvent toucher votre wie privée. Elles sont nécessaires dans I'évaluation de tous les
aspects de votre qualité de vie. Cependant, si vous ne saviez pas répondre i une question
ou =i elle ne semble pas avoir du sens pour vous, laisse-1a tel quel et passiez a la question

suivante,

Pendant les quatre
derniéres semaines, par
rapport i la personne i

vos 50ins, VOTS...

Pas du
Tout

Jamais

TUn pen

Parfois
Plus an

NS

Frégquemment

EBeancoup

Toujours

Encrmément

Aver éte angoissé(e],
inquiet(e]) ?

Aver &t triste,
déprime{e] ?

Wous etes senti Aver abe
Ficou moralement
3 | abatta(e), vons aver

senti(e) explottele) ?

4 | Awer eté stressa(e] ?

Aver ressenti un
? | mangue de liberts ?

Awez été enerve(e) pour
6 | awoir tombé(e)
malade ?

Vous avez senti
derange(e) pour voire

7 | etre entidrement dedie
i la personne dont vous
VOus oecupes ?

Vous avez senti
deranga(e) pour etre la
seule personne a s'en
oecuper ?

Avez éte satisfait(e)
avec les renseignments
g | fournis par les
professionnels

[médecins infirmiers) 2

Aver été rassuré(e) par
les professionnel=s
10 (midder

meédecins,
infirmiers...) ?

Aver été reconnu
comme un aide-

11 | soigmant(e) par les
professionnels de la

sante ?

Aver en des difficultés

iz | . .
économigues ?

Aver rencontre des

13 difficultes materielles
(logement,

transport...] ?

Awez rencontre des
difficultés dams les
4 tiches
administratives ?
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Pendant les quatre
derniéres semaines, par
rapport .'illa personne i

VOS5 50ins, VOUS...

Pas dn
tout

Jamais

Un pen

Parfois
P‘lu:r an

IoIns

Fréguemment

EBeancoup

Tounjours

Enormement

15 | Vous culpabiliza(e) ?

Vous étes senti zéne
46 [Par le sentiment
d'impuissance face i la

maladie ?

Vous etes senti lase{a],

fache(e]), revolte(s] ?

17

.8 |Avez en des difficultés
pour 5'endormir ?

1o |AVEZ En des troubles
7 | alimentaires ?

Vomns etes senti
z | physiquement
o |fatipné(e), sans
énergie ?

Aver reszenti que votre

* | santé était fragilisée ?

Aver Ja sensation
d'avedr fait le mieux que
22 | vous pouver pour la
PEISONOE Qe VOuS
Prenner soin ?

23 | Vous avez senti util{e] ?

Pouvez vous [Eposer,

23 | yous détendre ?

Vious sentezr capable de
25 | prendre soin de vous,
de votre sants ?

Aver &té aidé(e),
26 | soutennie) par volre
famille ?

Aver été compris par
VIS amis ¥

Aver ressenti des
28 | difficnltes dans votre
vie privae ?

Aver garde volre vie
2 | amoureuse et sexmelle
satisfaizantes ?
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Merci beancoup pour votre participation
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ANEXO D - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA/UFC

UNIVERSIDADE FEDERAL DO g~ q-m:omp
CEARA/ PROPESQ %

FARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP
DADDE DO PROJETO DE PESQUES A

Tl uapuqulﬂ:Tﬁ‘.ﬁDIJl;ﬁE'. ADAPTACAD TRAMSCULTURAL E VALIDACAD DE APARENCIA E
CONTEUDO DO THE CAREGIVER OMCOLOGY QUALITY OF LIFE
QUESTIONMAIRE (CarGOQolL) PARS A LINGUA PORTUGUESA DO BRASIL

Pesquizador: MARA FOMTEMELE OE OLIVEIRA
Arsa Temdatica:

Versao: 3

CAAF: 19855513.2.0000.5054

Inatifulgdo Proponsnts: Departameanio de Erfermagem
Patrocinador Principal: Financamenin Proprio

DADDE DO PARECER

HUmero oo Parecar: S68.750
Oata da Redatora: 03122013

apresentagdo oo Projeto:

Prajein de dissertagao de mesirado oreniado pela professora Mida Concelgdo Lavinas Santos e
caracierizado como um estudo metodoédglco gue visa verificar 3 validade da versao braslieira do The
Caregiver Oncology Quallty of Ife Questionalne, sequindo as diretnzes propostas por Seaton (2007 O
Instrumento The Caregiver Oncology Quality of Lie Questionnare (Can®0ool) fol desenvalvido par
pesquisadores francesss, em 2012, com o objstivo de avallar o Impasto do cincer e s=u iratamento sobre 3
qualidade de vida dos culdadones de paddentes onooldgicos. O esludo S2ra reallzado em uma unidads de
referéncla em oncologla no estado do Ceard, localzada na cidade de Foraleza. Partdpario da pesquisa
irés grupos de suleiios. O primelre gnipo serd composto por iadutores ollingues efu profissionals da area
g3 salds com conhecimento no idioma frances. Estes poderds abuar em um dos guabro estaglos gue
compdem o estudo. O estagio | serd reallzado por dols tadulores; ambos deverdo ter coma ingua matema
o porugues. Um dos raduiores nap Serd 3 area da salde e ndo s2rd Infemado sobre o objetive da
traducdo. O outrn tradutor ser@ um profisslonal da area da salkde & estara clente 00 objetivo da tradugda. O
ectaglo Il s2ra realizado pela propria pesquisadora. O estaglo 1l 5era realizado por outros @ols iraduiones
gue dewverda ter coma lingua matema o francés; 05 mesmos ndo s2rad Infarmados sobre o= objetlvos da

tradugdao. & segundo grupo £2ra composta por profissionals da salde/especialisias.

Ervdesfado: Fik Cal Mures de Mal, 1127

Badira: Fodolio Teddfie CEP: 80432710
UF: CE Municiphs: FORTALETA
Telelonie (253308544 Fax: (BEEI033003 E-nall: el i v

Pribagiraak: i 28 (3
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO = q.mum.p
CEARA/ PROPESQ %
Corfrumclio do Pa-soss 458 750

O tercelro grupo serd constituldo por 40 culdadores de paclentes oncologleos que esiejlam em
acompanhaments ambulatorial no periodo da coleta de dados. Nesbe grupo sera apllcada a versSo final do
Instrumento. Além do CarGOQol, os pesquisasoras aplicardo um questionarie de caracterizacdo
BOCIOfeMmOgranca unin acs culdadores & um questionan o g caractenzacdo soclodemogralea e cinkea com
oE paclentes. Para o5 radutores e especlalsias, serd willzado um Instremento para caractenzacdo dos
perfls. Serd realizada anallse descritiva 2 Inferencial.

Objstho da Pesquiza;

Realzar 3 traducao & adaptagdo iranscuiural 9o Instumenio Can300ol (The Caregiver Oncokogy Qualty
of Life Questionnalre) para a lingua poruguesa para uso nd Brasil,

Verificar a valdade de aparéncla e conbeddo da CanzCa0l adaptada a0 Brasl.

Avalla;ao do= Rlscos & Banaficlos:

Fiscos: A pesquisa apresenta Hsco minimo.

Bensficips: Existencla de wma ferramenta de meadida Internacionalments referenclada para avallaglo do
Impacto do cancer & seu tratamento sobre a gualidade de vida dos culiadores de pacientes oncoldgicos.

Comentarios & Conalderagies sobre a Pasquiaa:
Pesquisa pertinente & relevants para area de enfermagem. Objeto de pesguisa bem descrito, objetivos

claros & congruenies com a meiodologla apresantada.

Conslderagies aobre os Tenmaos de apressntacio obrigatina:
Taodos o5 documenios obrgatdncs foram apresentados & 25tio adequadoes.

Recomandagies:
Conclusias ou Penddnclas 8 Lista da Inadeguagdas:
O projeto ndo agresenta pendencas

SHuagao oo Parecer:

Aprovado

Mecesala Apreciagio da CONEP:
Mo

Endesuse: Fua Cel Munss 9 Mek, 1127

Badire: Fodolo Teddio CEF: 80.43-270
LF: CE Munlcipss: FORTALETS
Teulonie |25)3%6E-A544 Fae:  (EE203 2002 Eanail;  cofepeiuis v

Prbigirats O da (3
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO W
CEARA/ PROPESQ %
Contruncio do Pacecwr: 438 70

Consideraglas Finals a critéric do CEP:

FORTALEZA, 11 de Dazembro d2 2013

Assinador por:
FERNANDO ANTONIO FROTA BEZERRA
(Coordenador)

Enderege:  Rua Cel Nunes de Melo, 1127

Bairro: Rodo¥o Tedfio CEP. 80430270

UF: CE Nunidigic. FORTALEZA

Tdefone  (35;336-8344 Fax: (853223-2903 Email: comepeufc by

Phgee (2 20 0



ANEXO E - CARTA DE ANUENCIA DA INSTITUICAO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
FACULDADE DE FARMACIA, ODONTOLOGIA E ENFERMAGEM
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

CARTA DE ANUENCIA

Eu. Mara Fontenele de Oliveirs. enfermerra diseentes do cursn do Pos
Graduagao sm Enfermagem (Mestrado), da Universidade Federal do Ceard. sobicito autorizagio
do Centro Regional Integrado d¢ Omcologn-CRIO para realizaglo da pesquisa referents ao
descnvolvimento do minha disscriagio. sob a oricntacdo da Prof® D Miria Concelgio Laviss
Santos. O projeto ¢ wttulado “Traduglo, Adaptacio Tramscultural ¢ Validacao de
Aparéncia ¢ Conteddo do The Caregiver Omcology Quality of Life Questionnaire
(CarGOQoL) para 3 Lingua Portuguesa do Brasil’ Os objetivos da pesquiss <So. realizar
tradugio e adaptagio transcultural do mstrumento CarGOQoL(The Cascgiver Oncology Quality
of Life Questionnaire) para a lingua portugucsa pam uso no Beasil ¢ venficar a validade de
aparéncia ¢ conteudo da CarGOOoL adaptada a0 Brasil. O local cscolhudo pa ser desenvolvida
a pesquisa ¢ o ambulatorio, Pego ambém autorizaco para gue o nome (a InstMICAD possa
constar no uabatho firal bem como em futuras publicaghes na forma de artigo cientifico,
Ressalto que 08 dados coletados serio mantidos em absoluto sigilo de acordo com a
Rezomgso do Congatho Nacional de Sande (CNS/MS) 19646 que trata da Posquisa cvolvendo
Seroe Humanos.
Agradego a atengdo ¢ fico & disposigiio para quaisquer cyclarccimenios que se fizerem

§ o

Fortalezrs, ()5 de?-mfuo de 2013,

Wmﬁ«w Lhé(p/l biicr.

Mara Fontencle de Oliveira

(AConmmdmm- a solicitacho ( INSo concardamos com 4 solicitacio

132



