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RESUMO

BASTOS, A. O. S. Desenvolvimento e validacdo de conteudo do modulo de qualidade de
vida para familiares de pessoas com cancer (MQV-FAMC). 2019. 117f. Dissertacédo
(Mestrado em Saude Coletiva) - Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de Santana,
2019.

A elevada incidéncia de cancer na populacdo tem levado muitas familias a cuidar e
enfrentar a dificil realidade do adoecimento. Esse processo € vivenciado pelo paciente e pela
sua familia como um momento de intensa angustia, sofrimento e ansiedade, que podem afetar
a qualidade de vida (QV) dos elementos do sistema familiar. O objetivo desse estudo foi
desenvolver e validar o modulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer
(MQV-FAMC). Estudo metodologico, desenvolvido entre novembro de 2018 a janeiro de
2019, que considerando a diversidade de métodos para a validacdo de conteldo de um
instrumento, fez-se necessario eleger o modelo universalista de Herdman (1998), que prevé as
seguintes adequacdes: conceitual, de itens, semantica e operacional. Esse estudo compreendeu
as seguintes etapas: exploracdo tedrica sobre aspectos da QV de familiares de pessoas com
cancer; desenvolvimento da matriz de especificages; realizagdo do grupo focal; revisdo por
um comité de especialista para avaliacdo das adequacdes conceitual e de itens, semantica e
operacional, bem como o refinamento da versdo pré-final; e aplicacdo do pré-teste com
familiares de pessoas com cancer que realizam tratamento. Para analise da concordancia entre
juizes, foi calculado o indice de Validade de Conteddo (IVC) e os itens que apresentaram
valores inferiores a 0,78, foram criteriosamente analisados e reformulados. No pré-teste a
amostra foi composta por 31 familiares de pessoas com cancer. No pré-teste, foi possivel
detectar palavras ou expressfes que causaram duavidas; as mesmas foram modificadas de
acordo com sugestdes dos familiares. Além da versdo pré-final, foi aplicado o questionario de
caracterizagdo dos familiares de pessoas com céncer. Para avaliagdo dos 24 itens pelos 11
especialistas, algumas alteracdes foram sugeridas para melhor compreensédo dos itens, as quais
foram adotadas. ApoOs a avaliacdo foi reduzido para um total de 21 itens. No pré-teste,
realizado com 31 sujeitos, constatou-se a adequacéo do instrumento ao publico alvo. Pdde-se
concluir que o processo de validacdo de conteudo do MQV-FAMC resultou em um

instrumento valido para avaliar familiares de pessoas com cancer.

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



ABSTRACT

BASTOS, A. O. S. Development and validation of contents of the quality of life module for
relatives of people with cancer (MQV-FAMC). 2019. 117f. Dissertation (Master in Collective
Health) - Feira de Santana State University, Feira de Santana, 2019.

The high incidence of cancer in the population has led many families to take care of and face
the difficult reality of illness. This process is experienced by the patient and his family as a
moment of intense anguish, suffering and anxiety, which can affect the quality of life (QoL)
of the elements of the family system. The objective of this study was to develop and validate
the quality of life module for family members of people with cancer (MQV-FAMC). A
methodological study, considering the diversity of methods for the validation of the content of
an instrument, it was necessary to choose the universalist model of Herdman (1998), which
provides the following adaptations: conceptual, item, semantic and operational. This study
comprised the following steps: theoretical exploration on QOL aspects of relatives of people
with cancer; development of the specification matrix; the focus group; review by a specialist
committee to assess conceptual and item, semantic and operational adequacy, as well as the
refinement of the pre-final version; and pre-test application of the pre-final version in relatives
of people with cancer who undergo treatment. For the analysis of concordance among judges,
the Content Validity Index (CVI) was calculated and items that presented values below 0.78
were carefully analyzed and reformulated. The sample consisted of 31 relatives of people with
cancer. In the pre-test, it was possible to detect words or expressions that caused doubts; they
were modified according to the suggestions of the family members. Data collection took place
from November 2018 to January 2019. In addition to the pre-final version, a questionnaire
was used to characterize relatives of people with cancer. The data collected was organized
into archived. For the evaluation of the 24 items by the 11 specialists, some changes were
suggested to better understand the items, which were adopted. After the evaluation was
reduced to a total of 21 items. In the pre-test, performed with 31 subjects, it was verified the
suitability of the instrument to the target audience. It was concluded that the content
validation process of the MQV-FAMC resulted in a valid instrument to evaluate family

members of people with cancer.

Keywords: Family. Quality of life. Cancer. Instruments.



RESUMEN

BASTOS, A. O. S. Desarrollo y validacion de contenido del médulo de calidad de vida para
familiares de personas con cancer (MQV-FAMC). 2019. 132f. Dissertacdo (Mestrado em
Saude Coletiva) - Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de Santana, 2019.

La elevada incidencia de céncer en la poblacion ha llevado a muchas familias a cuidar y
enfrentar la dificil realidad de la enfermedad. Este proceso es vivido por el paciente y su
familia como un momento de intensa angustia, sufrimiento y ansiedad, que pueden afectar la
calidad de vida (QV) de los elementos del sistema familiar. El objetivo de este estudio fue
desarrollar y validar el mddulo de calidad de vida para familiares de personas con cancer
(MQV-FAMC). El estudio metodoldgico, que considerando la diversidad de métodos para la
validacién de contenido de un instrumento, se hizo necesario elegir el modelo universalista de
Herdman (1998), que prevé las siguientes adecuaciones: conceptuales, de items, seméantica y
operacional. Este estudio comprendio las siguientes etapas: exploracion tedrica sobre aspectos
de la QV de familiares de personas con cancer; desarrollo de la matriz de especificaciones;
realizacion del grupo focal; revision por un comité de expertos para evaluar las adecuaciones
conceptuales y de items, seméantica y operacional, asi como el refinamiento de la versién pre-
final; y aplicacion del pre-test de la version pre-final en familiares de personas con cancer que
realizan tratamiento. Para el anélisis de la concordancia entre jueces, se calcul6 el indice de
Validez de Contenido (IVC) y los items que presentaron valores inferiores a 0,78, fueron
cuidadosamente analizados y reformulados. La muestra fue compuesta por 31 familiares de
personas con cancer. En el pre-test, fue posible detectar palabras o expresiones que causaron
dudas; las mismas fueron modificadas de acuerdo con las sugerencias de los familiares. La
recoleccion de datos ocurrié de noviembre de 2018 a enero de 2019. Ademas de la version
pre-final, se aplicé el cuestionario de caracterizacion de los familiares de personas con cancer.
Los datos recolectados fueron organizados en archivados. Para la evaluacion de los 24 items
por los 11 especialistas, algunas alteraciones fueron sugeridas para una mejor comprension de
los items, las cuales fueron adoptadas. Después de la evaluacion se redujo a un total de 21
items. En el pre-test, realizado con 31 sujetos, se constatd la adecuacion del instrumento al
publico objetivo. Se pudo concluir que el proceso de validacion de contenido del MQV-

FAMC resulto en un instrumento valido para evaluar familiares de personas con cancer.

Palabras clave: Familiares. Calidad de vida. Cancer. Instrumentos.
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1 INTRODUCAO

A elevada incidéncia de cancer na populacdo tem levado muitas familias a cuidar
e enfrentar a dificil realidade desse processo de adoecimento. O diagndstico de uma doenga
como o cancer afeta tanto o individuo enfermo como todo o grupo familiar, impondo diversas
mudangas na vida dessas pessoas (CARVALHO, 2008).

Dentre as mudancas decorrentes desse evento, a sobrecarga de tarefas, as
alteracdes no sono e habitos alimentares, a preocupacdo com a desorganizacdo na estrutura
familiar, sintomas de estresse e depressao, € a restricdo em atividades sociais devido a atengéo
ao familiar doente, podem afetar a qualidade de vida (QV) dos demais elementos do sistema
familiar (AMADOR et al, 2013; SALES et al, 2010). A QV esta associada ao grau de
contentamento que se tém na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria forma
como o individuo se vé. Diz respeito também a satisfacdo das necessidades mais essenciais da
vida, como alimentacdo, habitacdo, trabalho, educacdo, salude e lazer (MINAYO; HARTZ,
BUSS, 2000).

As consequéncias provocadas pelo tratamento e as incertezas também influenciam
0s sentimentos dos pacientes e de seus familiares (BARRETO; AMORIM, 2010). O céancer
constitui-se na segunda causa de morte na populacdo brasileira e para 0 ano de 2020 a
estimativa é que a doenga ocupe a primeira posi¢ao por causa de morte no pais, por isso uma
enfermidade bastante temida pela populacdo (INCA, 2009; INCA, 2012; INCA, 2016).

E uma doenca familiar ndo somente sob o ponto de vista genético, mas pelo
impacto que provoca. Quando um membro da familia é diagnosticado, todos os familiares s&o
tocados. Sabe-se que 0 paciente que recebe o diagndstico de cancer reage de uma maneira
diferente se comparado ao diagnéstico de outras doencas (PENNA, 2004), pois ainda existe
uma crenca de que tal diagndstico esta relacionado a dor, a tratamentos invasivos e a morte.
Em funcdo de seu estigma social e de sua associagdo com a morte, o cancer é a doenca que
mais provoca medo nas pessoas (CEOLIN, 2008; BARRETO AMORIM, 2010).

A vivéncia deste diagnostico ndo altera apenas a saude do paciente, como também
traz repercussdes a saude do familiar que cuida. Esta familia passa a ter preocupacdes
adicionais e ansiedade, tem o autocuidado comprometido e a sobrecarrega elevada devido a
inclusdo de novas atividades diarias, reduzindo consequentemente as atividades de recreacéo
e lazer. Mudancas na rotina para cuidar de um doente, requer muita habilidade para lidar com
a situacdo de doenca e atender a sobrecarga envolvida na realizagéo do cuidado (FERREIRA
et al, 2018; BRITO et al, 2008; SEQUEIRA, 2010).
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A QV ligada a saude relaciona-se ao valor que se da a vida, de acordo aos
desgastes funcionais, as interpretacdes da vida e as condicOes sociais que sdo influenciadas
pela doenca, agravos, tratamentos, € ao ajuste politico e econémico do sistema assistencial.
Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a QV é a concepcdo do proprio individuo
sobre sua posicdo na vida, seus valores culturais e sociais, suas metas, expectativas e
preocupagdes (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SINGER, 1993; THE WHOQOL GROUP,
1995).

As estratégias de avaliacdo da QV de pacientes vem sendo entendida como uma
importante ferramenta para identificar quais os possiveis fatores que acarretam impactos na
vida, analisar e determinar agOes terapéuticas para serem implementadas diariamente nos
servicos de saude direcionando praticas assistenciais e politicas publicas para promog¢édo da
salde e reducédo das alteracdes na QV (MINAYO; HATZ; BUSS, 2000; BITTENCOURT,
HOEHNE, 2000). Se tratando dos familiares, os estudos visam contribuir com enriquecimento
da literatura, tendo em vista a escassez de material sobre a temética, uma vez que muitas
pesquisas acerca da sobrecarga e QV de cuidadores voltam-se para area geriatrica ou
psiquiatrica (GARRIDO; MENEZES, 2004; BOCCHI, 2004; LEITE, 2006; GONGCALVES et
al, 2013; SOUZA-FILHO, 2010; PEREIRA; SOARES, 2015). Espera-se também a criacdo de
politicas de apoio mais efetivo aos cuidadores que, juntamente com o paciente, padecem,
além do céncer, de um sofrimento que se expande para as esferas fisica, psicoldgica e social
(ANDRADE et al, 2014).

A avaliacdo da qualidade de vida dos familiares tem sido limitada. Buscas realizadas
nas bases de dados PUBMED, SCOPUS E LILACS, nos ultimos dez anos, empregando-se 0s
descritores familia, qualidade de vida, inquéritos e questionarios, neoplasia, family, quality of
life, surveys and questionnaires, neoplasm, revelou estudos nacionais e internacionais, que
utilizaram instrumentos genéricos como o WHOQOL-bref (World Health Organization
Quality of Life) e o SF-36 (Medical Outcmes Study 36 - Item Short-Form Health Survey)
para avaliar a QV em familiares em situacdo de adoecimento cronico, com idosos com
deméncia, dependéncia funcional e doenca de Alzheimer; criancas com asma e paralisia
cerebral; adolescentes com sindrome de down entre outros (RONCADA et al, 2015;
ZERBETO, CHUN, 2012; ZANON, BATISTA, 2012; OLIVEIRA, LIMONGI, 2011;
NOBREGA, PEREIRA, 2011; FAVERO-NUNES, SANTOS, 2010; PANHOCA,
RODRIGUES, 2009; ANJOS; BOERY, PEREIRA, 2014; PEREIRA; SOARES, 2015;
BAGNE, GASPARINO, 2014). No que se refere a avaliagéo da QV de familiares de pacientes

com cancer, especificamente, estudos mostraram que foram utilizados esses mesmos
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instrumentos gerais de QV. (CEDANO et al, 2013; LIMA et al, 2014; ANDRADE et al,
2014; ESPIRITO SANTO et al, 2011).

Quanto a avaliacdo especifica da QV de familiares de pessoas com cancer, a partir de
um instrumento direcionado para essa avaliacdo, foi encontrado um instrumento, Caregiver
Oncology Quality of Life questionnaire (CarGOQoL) questiondrio multidimensional
composto por 29 itens, desenvolvido por um grupo de pesquisadores da Franca. Foi adaptado
e traduzido para o Brasil e avalia a percepc¢édo da QV dos cuidadores de pacientes com cancer
em situacédo de hospitalizacdo, fato este que o difere da proposta deste estudo (MINAYA et al,
2012; OLIVEIRA, 2014).

N&o foi identificado nenhum outro instrumento especifico e adaptado para o contexto
brasileiro que abordassem questBes relacionadas a familia de pessoas com cancer em
tratamento ambulatorial. Diante da diversidade de instrumentos de avaliacdo da QV, optou-se
pelo instrumento genérico de avaliagdo WHOQOL-bref. Por ser considerado um instrumento
que avalia a QV de forma mais completa e viavel, tendo em vista o reconhecimento
internacional, sua validacdo em diferentes paises mostrou propriedades psicométricas
satisfatorias. Além disso, aborda de forma abrangente os multiplos aspectos relacionados a
percepcdo de QV, ndo se restringindo a questdes fisicas e sobre doengas, como ocorre nos
outros instrumentos. Possui, ainda, o diferencial de demandar pouco tempo para aplicagéo
(SANTOS, 2016; ALMEIDA-BRASIL, 2017).

Trata-se de um instrumento criado pela OMS, a versdo abreviada do WHOQOL-100,
composto por 26 questdes em 24 facetas, sendo que duas questdes correspondentes ao indice
Geral de QV e as outras distribuidas em quatro dominios: fisico, psicoldgico, relagdes sociais
e ambiente (FLECK et al., 2000). Assim, por meio desse instrumento é possivel descrever a
percepcao subjetiva de um individuo em relacdo a sua saude fisica e psicoldgica, as relagdes
sociais e ao ambiente em que vive (KLUTHCOVSKY; KLUTHCOVSKY, 2009).

Apesar do WHOQOL-bref ser considerado um instrumento valido e confiavel para
medir a QV, alguns estudos trazem que por ser genérico, ndo apreende as questdes especificas
que influenciam na QV, justificando a presenca de modulos quando objetiva verificar
aspectos especificos desse construto (NOBREGA, PEREIRA, 2011; FAVERO-NUNES;
PANHOCA, RODRIGUES, 2009). O WHOQOL ja possui mddulos para determinados
grupos de pessoas como idosos e criangas, doencas como HIV e incapacidades fisicas e
intelectuais, e 0 mddulo direcionado para espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais,

estes buscam avaliar as circunstancias e peculiaridades de forma mais apropriada. Fleck
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99(2000) corrobora ao afirmar que o WHOQOL por ser um instrumento abrangente, ndo
avalia a QV de forma adequada e satisfatdria para alguns grupos de pessoas ou enfermidades.

A avaliacdo dos aspectos da QV da familia de pessoas com cancer que sdo afetados
em funcdo das novas demandas requer um instrumento que capte esse construto de forma
particular. A evidéncia de lacunas relativas a essa mensurac¢ao direciona para a necessidade de
adequar/ construir um instrumento que seja capaz de avaliar com exclusividade os aspectos
que comprometem na QV desses familiares.

Face ao exposto, este estudo possui como objeto o desenvolvimento e validacdo de
contetdo do modulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer e como
questdo de pesquisa: 0 mddulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer
(MQV-FAMC) possui validade de conteudo?

Diante da necessidade de atencdo a qualidade de vida dos familiares de pessoas com
cancer e da escassez de estudos voltados especificamente para essa tematica, esse estudo
justifica-se tanto pela necessidade de maior conhecimento especifico sobre a QV desse grupo,
com bases alicercadas na familia brasileira, quanto pela caréncia de instrumentos especificos
para a sua mensuracao.

Em geral, o doente é o foco da atencdo dos profissionais, o familiar 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 orientacdo (BECK;
LOPES, 2007). Diante dessa rotineira realidade convoca-se os profissionais de salde para que
reflitam sobre a importancia do familiar, ponderando que este necessita ser cuidado e assistido
em suas necessidades e consequentemente a melhoria da QV na fase de tratamento do seu
parente. Ao oferecer aos profissionais de saude, e aos (a)s gestores uma ferramenta valida
para realizar esta avaliacdo, numa perspectiva multidimensional, torna-se viavel o
estabelecimento de ponderagdes e praticas de cuidado dirigidas a melhoria da QV, além de

fomentar a aplicacao rotineira de instrumentos de avaliacdo neste grupo.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Desenvolver e validar o conteddo do médulo de qualidade de vida para familiares de pessoas
com cancer (MQV-FAMC)

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Elaborar o médulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer.

2. ldentificar as dimensdes e suas respectivas facetas que compde a qualidade de vida de
familiares de pessoas com cancer.

3. Auvaliar a validade de contetdo do modulo de qualidade de vida para familiares de

pessoas com cancer.
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3 FUNDAMENTACAO TEORICA-METODOLOGICA

Consiste numa parte da pesquisa dedicada a contextualizacdo tedrica do problema
e a seu relacionamento com o que tem sido investigado a seu respeito, esclarecendo o0s

pressupostos tedricos que fundamentam a pesquisa e sua contribui¢do ao tema (GIL, 2008).

3.1 A FAMILIA QUE CUIDA E PRECISA SER CUIDADA

A familia é entendida como fenémeno complexo e dindmico, que assume
diferentes configuracdes, sejam estruturais ou relacionais, que dificultam a elaboracdo de um
conceito unico que comtemple as diferentes realidades das familias (BOING et al., 2008).

Nesta perspectiva, a familia tem sido apresentada por diversas defini¢des, noces,
conceitos, tipos e atribuicdes, podendo também ser vista sob diferentes teorias. No passado o
conceito de familia era associado ao ndcleo familiar, casal que vivia com seus filhos
biolégicos e eventualmente com um dos pais de um dos cdnjuges. Atualmente, existem
diversas formas de estruturas familiares. As maltiplas formas de organizacdo familiar estdo
associadas ndo so as alteracdes nos papéis de género, mas também a diversidade de interacGes
conjugais e os processos de recomposicdo familiar (WALL, 2003; CECAGNO; SOUZA,;
JARDIM, 2004).

A teoria de sistemas, introduzida em 1936 por Von Bertalanffy, define que a
familia € como um complexo de elementos em mdtua interacdo. Uma unidade que deve
focalizar a interacdo entre seus membros e ndo s6 do individuo, porém, cada membro
individual da familia é um subsistema de um sistema. Um sistema individual é tanto uma
parte como um todo, tal como uma familia (WRIGHT; LEAHEY, 2002).

Donati (2001) descreve familia como sendo um elemento que faz nascer a
sociedade, pois o individuo ndo esté isolado, mas inserido e pertencendo a um grupo familiar.
Reafirma ainda, a importancia da familia para o individuo e para a sociedade e esta ndo pode
existir se ndo dispde de uma cultura que possa pensar e viver de modo ‘familiar’ aquilo que
esta além do seu horizonte.

A familia é um grupo social auto identificado de dois ou mais individuos, cuja
associacdo e caracterizada por termos especiais, que podem ou ndo estar relacionados a linhas
de sangue ou legais, mas que funcionam de modo a se considerarem uma familia (ANGELO,
1997).
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Esta concepgdo enquadra-se na perspectiva sistémica e interacionista de familia
que afirma que toda e qualquer vivéncia interfere ¢ altera o “funcionamento” da mesma, que
busca sempre uma forma de reestruturacao e rearranjo, para continuar visando seus ideais,
sejam ele novos e/ou antigos. Assim, a familia possui a capacidade de adaptabilidade para
manter e perpetuar o seu continuo movimento de almejar o bem viver.

Para Elsen (2004), a familia além de um espaco que proporciona protecdo e no
qual seus membros se sentem pertencentes a um grupo unido por lacos de amor e afeto,
também tem sido definida como um sistema de salde para 0s seus integrantes.

Diante dessa perspectiva, no cotidiano da familia podem ocorrer crises, geradas
pela enfermidade de um de seus membros, fazendo com que, por algum tempo, a vida familiar
oscile entre o estavel e o instavel. O modo de enfrentamento dessas situacfes depende de
varios fatores: o estdgio da vida familiar, o papel desempenhado pela pessoa doente na
familia, as implicacdes que o impacto da doenca causa em cada elemento familiar e 0 modo
como a familia se organiza durante o periodo da doenca (RIBEIRO; CALDEIRA, 2004). Ao
se sentir fragilizada por uma situacdo de doenca, a familia utiliza conhecimentos culturais e
valores, crencas e praticas para guiar suas acdes tendo em vista a manutencdo do bem-estar de
seus componentes (LOPES; MARCON, 2008).

Wright e Leahey (2002) afirmam que as mudangas em um membro afeta a todos
de familia, este conceito é mais apropriado quando se pensa sobre o impacto da doenca na
familia, percebe-se, como consequéncia, que todos os membros da familia foram afetados e a
organizacdo e funcionamento familiares costumeiros se alteraram, conforme se pode observar

no exemplo abaixo descrito pelos autores:

O pai de uma familia malaia teve um problema coronério, que afetou todos os
membros da familia, varios de seus relacionamentos. O pai e a mée ndo tinham
condicBes de continuar seu interesse ativo, em conjunto, por esportes, e mée alterou
seu trabalho de meio — periodo para periodo integral para auxiliar na renda que se
reduzira de modo substancial durante a convalescenca do pai. A filha mais velha,
que estivera afastada da familia desde o casamento, passou a visitar 0 pai com mais
frequéncia. A filha mais nova, ao oferecer apoio emocional, se aproximou mais da
mée (WRIGHT; LEAHEY 2002, p.41).

Assim, percebe-se que em um processo de adoecimento, ndo apenas o individuo
adoecido é afetado, mas a familia como um todo enfrenta e sofre com este evento que, na

maioria das vezes, pode provocar desestruturacdo familiar, principalmente, quando o
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individuo adoecido apresenta uma patologia cronica e precisa se afastar do ambiente familiar
para realizar longos tratamentos no ambiente hospitalar, requerendo da familia um
redimensionamento de ordem emocional, afetiva, social e financeira (SHIOTSU,;
TAKAHASHI, 2000; GARCIA; FARO, 2004).

Dentre as doencas que exige tratamento prolongado, encontra-se o cancer,
patologia caracterizada pelo crescimento desordenado de células, que invadem diferentes
orgdos e tecidos do corpo, de causas distintas, que variam entre predisposicdes genéticas e
interacdes ambientais (INCA, 2010).

Atualmente, o cancer é uma doenca bastante incidente na populacéo, conforme
mostram pesquisas realizadas pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA), no ano de 2013, no
Brasil, as estimativas da ocorréncia de cancer era de aproximadamente 518.510 casos novos
na populacdo, chamando atencdo para a doenca como problema de salde publica no pais.
Dados epidemioldgicos do INCA mostram que entre 1979 e 2003, a taxa de mortalidade por
cancer cresceu 30%. Em 2016, foram registrados no Brasil 130 mil dbitos por canceres e
estimados 470 mil novos casos. (INCA, 2009; INCA, 2012; INCA, 2016)

O diagnostico de cancer gera no individuo e na sua familia sentimentos negativos
e medo da morte, pelos estigmas em torno da doenca e incertezas futuras quanto ao
tratamento e prognostico da doenca. Tais sentimentos também sdo vivenciados pelos
familiares dos individuos adoecidos, que em muitos momentos precisam transparecer
equilibrio e serenidade, mas sofrem por sentirem-se fracos e impotentes diante da doenca
(SILVA; AQUINO; SANTOS, 2008).

Além disso, Ceolin (2008) afirma que é muito comum a ocorréncias de
repercussdes psicoldgicas, como depressdo, ansiedade e tristeza em familiares de pacientes
com canceres em funcdo da realidade trazida pelo diagnostico. Ter um paciente com cancer
na familia repercute na dindmica familiar que precisa se reorganizar de acordo com a nova
condicdo do individuo (SALCI; MARCON, 2011).

Tais mudancas, em muitos momentos e a depender do papel ocupado pelo doente
na familia, sdo geradoras de estresse e causadora de desequilibrios de ordem interna e externa,
como as mudangas nos papeis familiares, sentimento de inseguranca e perda de controle,
culpa, agressividade, mudancas na rotina de vida e alteracbes nos aspectos socioecondmicos,
isso leva a grande impacto na QV (SALCI; MARCON, 2011).

Estudo realizado por Firmino e Sousa (2013), com objetivo de conhecer o0s
sentimentos e as vivéncias de familiares cuidadores frente ao diagndstico de céancer na

crianga, mostrou que a ocorréncia da doenga deixa os familiares angustiados e temerosos
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diante da possibilidade de perder o ente querido, 0 que gera um estado de inseguranga que 0s
levam a buscar estratégias de enfrentamento, principalmente na religiosidade.

Outro estudo realizado com o objetivo investigar o impacto do diagndstico de
cancer na familia a partir da percepcdo do familiar cuidador, mostrou que a descoberta da
doenca gera uma grande carga psicologica e emocional na familia. Contudo, o estudo também
destacou que a crise causada na familia pela descoberta do cancer fez a mesma utilizar
estratégias de enfrentamento para reagir ao problema, adotando como principais estratégias a
busca da espiritualidade e o apoio psicologico. Estratégias estas que funcionaram como um
fator de protecdo para o enfrentamento durante todas as fases do tratamento da doenca
(FARINHAS; WENDLING; DELLAZZANA-ZANON, 2013).

Assim, ao perceber que a familia também pode adoecer com o diagndstico de
cancer de um familiar, esses individuos acabam por necessitar de cuidados, principalmente,
qguando estes acompanham seus entes queridos dentro do contexto hospitalar. Sendo de
responsabilidade dos profissionais de saude acolherem e identificarem potenciais distdrbios
fisicos, psiquicos e emocionais que podem vir a afetar a QV e estimularem medidas de
enfrentamento da doenca (MATTOS et al., 2016).

Entretanto, por prestarem os cuidados diretamente e estarem ligados as questfes
burocréticas, em muitos momentos os profissionais de salide ndo se véem como responsaveis
pela familia. Com isso, esta se encontra vulneravel a doencas fisicas, diminuigdo da atencéo,
irritabilidade e comprometimento na capacidade de decisdo, o0 que pode interferir na
habilidade dela em entender politicas, rotinas, e procedimentos das instituicdes (ROMANO,
1997).

Ao olhar a familia como unidade de cuidado, os profissionais de saldane devem
ter conhecimento dos valores sociais, culturais e morais da familia e do meio na qual esta
inserida, para que possam estar melhor preparados para auxiliar a familia no enfrentamento
das dificuldades relativas ao processo de adoecimento de um ente querido (PINHO;
KANTORSKI, 2004).

Mattos et al. (2016) sinaliza que o diagnostico de cancer abala todos os familiares
pelo medo do desconhecido, sendo este um momento de angustia, duvidas e incertezas quanto
ao tratamento e aos procedimentos a serem realizados apos diagnostico. Assim, para que a
familia seja ativa e participe do processo de recuperacdo de seu membro, é necessario que a
mesma esteja bem informada sobre as condutas a serem tomadas com relagdo ao tratamento

do seu ente, obtendo segurancga e estabilidade emocional (OLIVEIRA et al., 2005).
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Sabe-se que as praticas de cuidado realizadas por profissionais de saude e
politicas institucionais contribuem para a melhoria do bem-estar, recuperacdo da forca para
melhor enfrentamento da situacéo e consequente melhoria da QV e adaptacdo do contexto que
a familia esta inserida (FREITAS, 2012).

3.2 AEXPERIENCIA DO FAMILIAR EM CUIDAR DA PESSOA COM CANCER

Verifica-se que as experiéncias, sentimentos e percepcOes acerca de familiares que
cuidam de pessoas com cancer esta muito presente nos estudos e evidencia a necessidades dos
mesmos, no processo de enfretamento da doenga. Em reviséo de literatura na Biblioteca
Virtual em Saude (BVS) em julho de 2018, nas fontes disponiveis (LILACS, MEDLINE, e
SCIELO), nos ultimos dez anos, buscando-se pelo método integrado, em todos os indices o
termo familia e cancer e experiéncia, em espanhol, inglés e portugués, identificou-se 122
estudos sendo 80 artigos originais, 30 revisdes de literatura e 12 como estudos de caso.
Destes, 26 foram selecionados, excluindo-se 4 por estudarem a eficacia de intervencdes e 3
por se repetirem em diferentes bases de dados. Os 19 estudos detectados referiam-se a
experiéncias, percepgdes e sentimentos sobre o cuidado prestado ao parente com cancer de

diversas faixas etérias, no domicilio, a nivel ambulatorial e internacéo. (Figura 1)

Figura 1: Fluxograma de revisao de literatura sobre artigos relacionados a experiéncia do familiar de

pessoas com cancer — 2018

c 122 artigos :

80 artigos o 12 estudos
originais 30 revisdes de caso

96 artigos excluidos - ndo tinham relagdo com o objetivo do estudo

26 artigos

4 artigos excluidos - eficacia das intervencgdes

3 artigos excluidos - duplicados

< el —
S sobre percepc¢oes do 12 sobre experiéncia 2 sobre sentimentos
familiar do familiar vivenciados pelo familiar

Fonte: Elaborado pela autora
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Destes, 12 eram estudos sobre a experiéncia do familiar do parente com cancer,
nenhum deles contemplava a avaliagdo da qualidade de vida. Destes, cinco estudaram as
percepcbes dos familiares sobre o cuidado e a doenca do familiar e dois abordavam
sentimentos vivenciados pelos familiares durante o processo de adoecimento por cancer. No
quadro 1 estdo apresentados, os manuscritos identificados, a saber: Cuidadores Principais
Ante a Experiéncia da Morte: Seus Sentidos e Significados (LIMA; MACHADO, 2018);
Desvelando a experiéncia de maes de criancas com cancer (COSTA; AGRA; NETO; SILVA;
BRAZ; MENDONCA, 2016); Ser cuidador de familiar com céancer de cabeca e pescoco
(HONORIO; FERREIRA; ALMEIDA; CRUZ; JESUS; VASQUES; SOUZA:; REIS, 2015); A
experiéncia em acompanhar um membro da familia internado por cancer (MISTURA,;
SCHENKEL; ROSA; GIRARDON-PERLINI, 2014); Sobrecarga no cuidar e suas
repercussdes nos cuidadores de pacientes em fim de vida: revisdo sistematica da literatura
(DELALIBERA; PRESA; BARBOSA,; LEAL, 2014); Eventos intensificadores e redutores do
estresse em familias de pacientes com céncer: revisdo integrativa (OLIVEIRA; BENEDETTI;
MARCHI; CASSAROTTI; WAKLUCHI; SALES, 2013); Cuidar de um Familiar com
Cancer: ContribuicGes da Terapia Familiar Sistémica (BARROS; ANDRADE; SIQUEIRA,
2013); Sentidos do cuidado: a perspectiva de cuidadores de homens com cancer (ALMEIDA,
MARTINS; REZENDE; SCHALL; MODENA, 2013); Criancas e adolescentes com cancer
em cuidados paliativos: experiéncia de familiares (SANCHES; NASCIMENTO; LIMA,
2013); O cotidiano dos pais de criancas com cancer e hospitalizadas (DUARTE; ZANINI,
NEDEL, 2012); Tratamento paliativo: perspectiva da familia (NUNES; RODRIGUES, 2012);
Vivéncias de Familiares de Mulheres com Céancer de Mama: Uma Compreensédo
Fenomenoldgica (AMBROSIO; SANTOS; PAULO, 2011); O cuidar na terminalidade da
vida: escutando os familiares (SALES; D’ARTIBALE, 2011); Estratégias de enfrentamento
de familiares de mulheres acometidas por cancer de mama (NASCIMENTO; CASTRO;
AMORIM; BICUDO, 2011); A experiéncia do cancer infantil: repercussdes familiares,
pessoais e sociais ( CASTRO, 2010); Ouvindo a voz da familia: narrativas sobre sofrimento e
espiritualidade (ANGELO, 2010); Céancer e familia: compreendendo os significados
simbodlicos (FERREIRA; DUPAS; COSTA; SANCHEZ, 2010); Vivéncias e sentimentos do
cuidador familiar do paciente oncoldgico em cuidados paliativos (INOCENTI; RODRIGUES;
MIASSO, 2009); Cancer infantil: percepcdes maternas e estratégias de enfrentamento frente
ao diagnostico (BELTRAO; VASCONCELOS; PONTES; ALBUQUERQUE, 2007).
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infantil

Titulo do Autores Ano Sujeitos Ideia central | Aspectos sobre a experiéncia
artigo do familiar

Cancer BELTRAO; Maes Percepcéo Experiéncia Unica, chocante,

infantil: VASCONCELQOS | 2007 | acompanha | materna frente | dolorosa, traumatica e

percepcdes ;PONTES;ALBU ntes de ao cancer desesperadora; Pior sensac&o

maternas e QUERQUE criangas infantil e as na vida, angustiante; medo;

estratégias com cancer | estratégias de | multiplos papéis da mulheres

de enfrentamento | intensificaram o desgaste

enfrentament emocional; a cura, o conforto,

o_frenge ao a seguranca e a obtencao de

diagnostico forca pela fé espiritual; apoio
familiar; Reestruturacdo
familiar; quanto menor o
apoio, mais dificil e sofrida é a
experiéncia

Vivénciase | INOCENTI;ROD Cuidadores | Vivéncia e Inseguranga; necessidade de

sentimentos | RIGUES;MIASS | 2009 | familiares | sentimentos esclarecimento sobre o0s

do cuidador | O de do cuidador cuidados; ansiedade;

familiar do pacientes familiar do mudancas no cotidiano;

paciente portadores | paciente sobrecarga do cuidado;

oncolégico de céncer oncoldgico em | Restricdo de atividades;

em cuidados em fase cuidados preocupacdes, inseguranga;

paliativos avancada paliativos. isolamento; falta de apoio

durante o emocional e préatico; apego a

tratamento religiosidade

paliativo

Cancer e FERREIRA; Familias Compreensdo | Ansiedade; medo; raiva;
familia: DUPAS; COSTA; | 2010 | de da vivéncia de | tensdo; incredulidade;
compreende | SANCHEZ pacientes familias que negacao; aceitacdo de apoio;
ndo os adultos possuem um reorganizagdo familiar;
significados com membro com religiosidade como fator para
simbélicos diagndstic | cance enfrentamento; incertezas;

o de céncer alteracdo na relagdo dos
membros da familia; aumento
das responsabilidades; unido
familiar; falta de recursos
financeiros; Ficar deprimido;
ndo consequir realizar as
atividades cotidianas; vivendo
em conflitos; impoténcia

Ouvindo a ANGELO Familias Compreensdo | Préticas espirituais

voz da 2010 | que como familias | relacionadas a busca de

familia: vivenciava | de criangas significado para o sofrimento;

narrativas m o com cancer restri¢des a vida, trabalho

sobre tratamento | expressam e extra, sentimentos e perdas,

sofrimento e do cancer | experienciam | diretamente relacionados ao

espiritualida dacrianca | a dimensdo sofrimento associado ao

de recrutadas | espiritual de sentimento de incerteza
emuma seu sofrimento | vivido; transformacéo
instituicdo psicolégica

especializa

da no

tratamento

do céncer
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A CASTRO Méaes de Compreensdo | Sofrimento devido a separacéo
experiéncia 2010 | criancgas sobre as dos familiares; emocao; choro;
do céncer com cancer | repercussoes n&o ter com quem deixar o
infantil: familiares, filho; parar de estudar;
repercussdes pessoais e transferéncia para outro
familiares, sociais de municipio da regido;
pessoais e maes de Dificuldades financeiras
sociais criangas com

diagndstico de

cancer
Estratégias NASCIMENTO; Familiares | Estratégias de | Necessidade de suporte social;
de CASTRO; 2011 | de enfrentamento | negagdo; religiosidade como
enfrentament | AMORIM,; mulheres de familiares estratégia para lidar com a
ode BICUDO acometidas | de mulheres enfermidade; necessidade de
familiares de por cancer | acometidas compartilhar o sofrimento
mulheres de mama por cancer de | vivenciado; suporte social;
acometidas mama clareza das informacdes e 0
por cancer repasse consistente das
de mama orientaces; estresse
O cuidarna | SALES; Compreensdo | Negacdo do momento vivido;
terminalidad | D’ARTIBALE 2011 | Familiar os familiares Sentimento de agonia; tensao;
e da vida: cuidador em seu existir- | medo; sobrecarga familiar;
escutando 0s no-mundo necessidade de compartilhar o
familiares cuidando na sofrimento vivenciado;

terminalidade | intenso sofrimento psiquico;

da vida. desorientacdo; necessidade de

orientacdo, suporte e apoio por
equipe de salde

Vivéncias de | AMBROSIO; Familiares | Compreensdo | Dor e sofrimento; impacto
Familiares SANTOS; 2011 | adultosde | sobrea psicossocial; importancia dos
de Mulheres | PAULO mulheres vivéncia de profissionais de saulde no
com Cancer submetidas | familiares de acolhimento e orientagdo;
de Mama: a mulheres angustia; necessidade de
Uma mastectom | acometidas informacdo adequada
Compreensé ia pelo cancer de
0 mama em
Fenomenold relacéo a
gica possibilidade

de morte
Tratamento NUNES; Familiares | Apreender a Sofrimento; ansiedade;
paliativo: RODRIGUES 2012 | de pessoas | experiéncia do | necessidade de informacéo
perspectiva com cancer | vivido do sobre a doenca e 0s
da familia familiar do procedimentos; necessidade de

paciente em apoio emocional

tratamento

paliativo em

oncologia e

como método

a

fenomenologia

sociolégica de

Alfred Schitz.
O cotidiano | DUARTE; Familiares | Cotidiano dos | Inseguranga; desconforto;
dos pais de ZANINI; NEDEL | 2012 | responsave | pais com dificuldades financeiras
criangas com is pelos crianga (gastos com transporte,
cancer e cuidados hospitalizada | hospedagem); tenséo; estresse;
hospitalizada dacrianca | emunidade de | fadiga; reestruturacdo familiar;

S

oncologia e
hematologia
pediatrica de

sentimento de medo e culpa;
depressdo; panico; pavor;
inseguranca; aflicdo;
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um hospital nervosismo; angustia;
geral desespero; necessidade de
informag&o pelos profissionais
de salde
Criancas e SANCHES; Familiares | Experiéncia Desorientacdo a respeito de
adolescentes | NASCIMENTO; | 2013 | cuidadores | dos familiares | suas aces e atitudes; medo da
com cancer LIMA de criancas | no cuidar de morte; alteracGes fisicas e
em cuidados e criangas e psicoldgicas; desequilibrio no
paliativos: adolescent | adolescentes convivio social e familiar;
experiéncia es que com cancer, sobrecarga fisica e psicologica
de familiares morreram | em cuidados
por cancer | paliativos,
particularment
e nos cuidados
no final da
vida.
Sentidos do | ALMEIDA,; Cuidadores | Compreensdo | Espiritualidade com forma de
cuidado: a MARTINS; 2013 | dos sobre como os | enfrentamento; medo; cansago
perspectiva REZENDE; homens cuidadores de | fisico; falta de tempo; soliddo;
de SCHALL; com cancer | homens em afastamento do convivio
cuidadores MODENA tratamento social
de homens oncolégico
com cancer significam a
experiéncia do
cuidado.
Cuidar de BARROS; Cuidadores | Experiéncia de | Sofrimento com as agressdes
um Familiar | ANDRADE; 2013 | do familiar | cuidar de um do familiar doente; ndo ter
com Céncer: | SIQUEIRA com cancer | familiar com privacidade; mudanga na
Contribuicoe céncer, a partir | rotina; cuidar de outro familiar
sda Terapia de doente, além do familiar com
Familiar contribui¢des | cancer; lidar com os sintomas
Sistémica da Terapia que védo aparecendo;
Familiar, dificuldade financeira, falta de
especificament | suporte de outros familiares;
e da Terapia ver 0 semblante triste do
Narrativa familiar com céncer; tristeza;
sentimento de impoténcia;
ansiedade; estado de alerta
constante
Eventos OLIVEIRA, et al Estudos Eventos Medo; desestruturagéo
intensificado 2013 | sobre intensificadore | emocional; desconfortos
rese eventos S e redutores fisicos; angustia; sensacéo de
redutores do intensifica | do estresse impoténcia; estresse; declive
estresse em dores e psicologico financeiro; desesperanca; falta
familias de redutores em familiares | de entusiasmo; dificuldades
pacientes do estresse | de doentes para aceitar a situagdo de
com cancer: psicologic | com cancer. doenca
revisao oem
integrativa familiares
de doentes
com
cancer.
Sobrecarga DELALIBERA,; Estudos Sobrecarga no | Sobrecarga fisica e
no cuidar e PRESA, 2014 | com cuidar, fatores | psicolégica de acordo ao
suas BARBOSA,; cuidadores | relacionados e | declinio funcional do parente;
repercussdes | LEAL familiares | consequéncias | necessidade de comunicacdo
nos de nos cuidadores | com os profissionais de salde;
cuidadores pacientes familiares de estresse; ansiedade; depress&o;
de pacientes oncologico | pacientes com | insdnia
em fim de se/ou cancer
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vida: revisdo pacientes avancado, em
sistematica acompanha | fim de vida e/
da literatura dos em ouem
cuidados cuidados
paliativos | paliativos
A MISTURA; Familiar Experiéncia Mudancas na rotina familiar;
experiéncia | SCHENKEL; 2014 | acompanha | do familiar desgaste na permanéncia no
em ROSA,; nte do que hospital; desconforto e
acompanhar | GIRARDON- adulto acompanhao | sofrimento; alimentacdo
um membro | PERLINI doente de | adulto doente | inadequada; informacdes
da familia cancer de céncer insuficientes, muitas davidas;
internado durante a durante a inseguranca, medo;
por cancer internacdo | internacdo esgotamento fisico e
hospitalar | hospitalar emocional
Ser cuidador | HONORIO; 2015 | Cuidadores | Conhecimento | Abandono do emprego;
de familiar FERREIRA, informais sobre a dificuldade de conciliar a vida
comcancer | ALMEIDA,; de um percepcao de pessoal com o papel de
de cabecae | CRUZ; JESUS; familiar cuidadores cuidador; abrir mdo dos
pescoco VASQUES; acometido | informais sonhos; sobrecarga e desgaste;
SOUZA; REIS por sobre o cuidar | alteragdo na relagéo
neoplasia de um familiar | cuidador\paciente; falta de
maligna de | acometido por | descanso; inexperiéncia e a
cabeca e neoplasia complexidade das tarefas
pescoco maligna de relativas ao cuida;
cabeca e rompimento com projetos ja
pescoco existentes; dificuldades
econdmicas, necessidade de
ocultar o diagndstico para
minimizar comentarios
indesejaveis, conflitos
familiares e a necessidade de
adaptacBes e mudancas nos
habitos de vida;
Desvelando | COSTA; AGRA,; Mées Compreensdo | Desisténcia do emprego;
a NETO; SILVA,; 2016 | cuidadoras | do cotidiano interrupcdo dos estudos; falta
experiéncia | BRAZ; de criangas | de mées de interesse em auto cuidar-se;
de mées de MENDONCA com cancer | cuidadoras de | perda de interesse pelas
criangas com criangas com atividades antes realizadas;
cancer cancer alteracdo na vida conjugal,
falta de tempo; falta de
cuidado com a salde;
desenvolvimento de vicios;
mais fé; estresse; preocupacdo
Cuidadores LIMA; Cuidadores | Experiéncia de | Espiritualidade trazia alivio e
Principais MACHADO 2018 | principais | acompanhame | sustentacdo; ansiedade;
Ante a de nto de angustia; exaustdo fisica e
Experiéncia pacientes pacientes com | emocional; desejo da morte
da Morte: com cancer | cancer em para alivio do sofrimento;
Seus Cuidados ao sentimento de culpa; reflexbes
Sentidos e Fim de Vida sobre a propria existéncia
Significados

Fonte: Elaborado pela autora
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3.3 QUALIDADE DE VIDA COMO CONSTRUTO PARA ANALISE DE FAMILIARES
DE PESSOAS COM CANCER

A Qualidade de vida é um conceito abordado na literatura tanto de forma global,
destacando a satisfacdo geral do individuo sobre sua vida, como dividida em componentes,
que estdo relacionados e indicariam uma aproximagdo do conceito geral (PEREIRA,
TEXEIRA; SANTOS, 2012).

A avaliacdo da QV envolve tanto indicadores objetivos como satisfacdo de
necessidades basicas como renda, trabalho, consumo alimentar, estado de saude, moradia, e 0s
indicadores subjetivos referem-se a como as pessoas percebem o valor dos elementos
objetivos/materiais, como se sentem ou 0 que pensam das suas vidas, ou seja, avaliam a
experiéncia subjetiva de vida e ndo sdo direta e fisicamente mensuraveis, como o bem-estar,
felicidade, amor, prazer e realizacdo pessoal (MINAYO, HARTZ, BUSS, 2000).

Nesta perspectiva a qualidade de vida é uma no¢do humana, que estd ligada ao
grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria
estética existencial. Relaciona-se, ainda, aos elementos que a sociedade considera como
padrdo de conforto e bem-estar, variando com a época, 0s valores, 0s espacos e as diferentes
historias, com foco na promocéo da saude (MINAYO, HATZ, BUSS, 2000)

Para Minayo, Hartz e Buss (2000), o conceito de qualidade de vida esta
relacionado a autoestima e ao bem-estar pessoal e abrange uma série de aspectos como a
capacidade funcional, o nivel socioecondmico, o estado emocional, a interacdo social, a
atividade intelectual, o autocuidado, o suporte familiar, o proprio estado de salde, os valores
culturais e éticos, a religiosidade, o estilo de vida, a satisfagdo com o emprego e/ou com
atividades diarias e o ambiente em que se vive. Entretanto, essa conceituacdo, subjetiva,
dependente do nivel sociocultural, da faixa etaria e de aspira¢des que cada individuo possuli
(VECCHIA et al., 2005; VELARDE, 2002).

No ambito da salde, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu QV como a
concepcao do proprio individuo sobre sua posi¢do na vida, seus valores culturais e sociais,
suas metas, expectativas e preocupagoes (THE WHOQOL GROUP, 1995).

A QV é um construto relativamente novo na medicina, mais precocemente
desenvolvido para avaliacdo de pessoas com doencas oncoldgicas e cardiovasculares, e
posteriormente em muitas outras areas da Medicina. O seu aparecimento ficou a dever-se ao
uso da expressdo pelos politicos, surgindo na literatura médica em 1960 (ELKINGTON,

1966). Na abordagem da pessoa com doenca crénica facilitou o aparecimento da investigacéo
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da qualidade da sobrevivéncia dos doentes. Assim, a medicina das doencas cronicas cria
alicerces para o aparecimento da QV como parte integrante (SCHOU; HEWISON 1999).

A QV emergiu como um elemento central na oncologia nos anos 80, motivada
pelo crescimento acentuado da tecnologia médica usada na terapéutica do cancer e ao
crescimento da complexidade das decises médicas (MACGUIRE; SELBY, 1989). Este
avanco tecnoldgico da medicina tem permitido que pessoas com esse tipo de doencga, embora
ndo alcancando a cura, vivam mais tempo (GERHARDT, 1990).

E recente a integracdo da QV como objetivo principal em Medicina, mas pode-se
constatar que algumas instituicdes e organizagdes internacionais ja sugerem que a mesma seja
considerada como objetivo (PIMENTEL, 2006). A maioria dos grupos cooperativos de
investigacdo em oncologia possuem grupos de trabalho dedicados a QV relacionada com a
salde.

Considerando o desenvolvimento dos estudos sobre QV nos Gltimos quarenta
anos, evidenciou-se que a QV ainda é um construto complexo e polissémico, apresentando
sobreposicdo com outros construtos, como condicdes de salde e bem-estar. Essa
complexidade tedrica, acompanhada da multiplicidade de dimensdes descritas na literatura
como constituintes da qualidade de vida e dos seus multiplos focos de investigacdo (criancas,
portadores de HIV, idosos, oncologia, dentre outros) tem favorecido o desenvolvimento de
inimeras abordagens tedricas sobre o tema, bem como diferentes instrumentos para sua
avaliacdo, no entanto poucas abordagens focalizaram as familias de pacientes com cancer
(SILVA et al, 2009).

Devido a essa multiplicidade de abordagens e conceitos, buscando equacionar a
grande quantidade de definicdes sobre o fenbmeno, a OMS reuniu especialistas de varias
partes do mundo, que definiram qualidade de vida como “a percep¢do do individuo de sua
posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”. (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1995). Esta definicdo baseia-se nos pressupostos de que qualidade de vida
€ um construto subjetivo (percep¢do do individuo), multidimensional e que inclui elementos
de avaliacdo tanto positivos (p. ex., mobilidade) como negativos (p. ex., dor) (FLECK et al,
1999).

O interesse dos pesquisadores sobre a sobre a QV em diferentes contextos da
experiéncia humana foi aumentando de forma exponencial ao longo dos anos, crescendo
assim o numero de instrumentos de medida sobre esse construto (TAMBURINI, 1998). A

analise dos diferentes contextos somado as diversas perspectivas teoricas da dimensionalidade
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da QV, tém originado uma grande gama de instrumentos para sua avaliagdo. Sua natureza
multidimensional tem permitido melhor avaliagdo do construto, possibilitando ainda a
utilizacdo de desenhos de pesquisa multivariados.

A QV pode ser avaliada através de instrumentos genéricos e especificos. Minayo,
Hartz e Buss (2000) classificam como genéricos os de base populacional, sem especificar
patologias, sendo mais apropriados a estudos epidemioldgicos, planejamento e avalia¢do de
salde; e os especificos sdo os que avaliam as situacdes relacionadas a qualidade da vida
cotidiana dos individuos, subsequente a experiéncia de determinadas doencas, agravos ou
intervencdes médicas. Dentre os instrumentos genéricos, pode-se citar os derivados do MOS
(Medical Outcome Study), como o Item Short-Form Health Survey SF-36, destinados a
avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude; o WHOQOL-100 e 0 WHOQOL-Bref,
que sao genéricos nao relacionados a saude. Dentre os especificos, podem ser citados como
exemplos 0 EORTC-QLQ-C30 (The European Organization for Research and Treatment of
Cancer Quality of Life Questionnaire “Core” 30-ltems) e o FACT-G (The Functional

Assessment of Cancer Therapy), especificos para individuos com cancer, entre outros.

Segundo Fleck (2000), o desenvolvimento de instrumentos que avaliem a
qualidade de vida psicometricamente é desafiador, principalmente por ser um construto
subjetivo onde o tempo influencia suas caracteristicas.

A dificuldade de encontrar medidas numa perspectiva universal levou a OMS a
constituir um grupo (Grupo WHOQOL), com finalidade desenvolver um instrumento
genérico que fosse capaz de atender as analises de QV de forma internacional.

O método WHOQOL foi desenvolvido utilizando o enfoque transcultural original.
Assim, muitos centros de culturas diversificadas participaram da operacionalizagdo dos
dominios de avaliacdo da qualidade de vida e da sua elaboracdo do instrumento. Foram
selecionados paises para a colaboracdo visando a inclusdo de diferencas no nivel de
industrializacdo, disponibilidade de servicos de saude, importancia da familia e religido
dominante, assim os centros foram selecionados seguindo esse critério para que a elaboracéo
desse instrumento fosse legitimamente internacional (FLECK, 2000).

O WHOQOL (World Health Organization Quality of Life) Group definiu seis
dominios para a qualidade de vida: 1°) Fisico (dor e desconforto; energia e fadiga; sono e
repouso); 2°) Psicoldgico (sentimentos positivos; pensar, aprender, memoria e concentracao);
3% Nivel de Independéncia (mobilidade; atividades da vida cotidiana; dependéncia de

medicacdo ou de tratamentos; capacidade de trabalho); 4°) Relagdes Sociais (relagdes
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pessoais; suporte (apoio) social; atividade sexual); 5°) Ambiente (seguranca fisica e prote¢éo;
ambiente no lar; recursos financeiros; cuidados de salde e sociais: disponibilidade e
qualidade; oportunidades de adquirir novas informac6es e habilidades; participacdo em, e
oportunidades de recreacdo/lazer; ambiente fisico; poluicdo/ruido/transito/clima; transporte);
6°) Aspectos espirituais/Religido/Crencas pessoais (espiritualidade/religido/crencgas pessoais).

Foi criado o WHOQOL-100, que consiste em 100 perguntas referentes aos seis
dominios: fisico, psicologico, nivel de independéncia, relagbes sociais, meio ambiente e
espiritualidade\religiosidade\crencas pessoais. Os quais sdo divididos em 24 facetas. Cada
faceta € composta por 4 perguntas. Além das facetas especificas, o instrumento tem uma 252
questdo composta de itens gerais de QV (FLECK, 2000).

As caracteristicas psicométricas do WHOQOL-100 foram estabelecidas a partir de
uma amostra de 8.294 individuos provenientes de 19 centros (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1995). Avaliou-se a consisténcia interna do instrumento utilizando o
coeficiente de Cronbach. A validade discriminante para os itens foi determinada através do
teste t para distinguir entre controles e doentes. A confiabilidade teste-reteste foi avaliada por
meio do coeficiente de correlacdo de Pearson (r). A contribuicdo dos escores minimos foi
avaliada utilizando regressdo mdaltipla. As caracteristicas psicométricas foram satisfatorias. O
instrumento apresentou boa consisténcia interna e validade discriminante entre individuos
sadios e normais (FLECK, 2000).

Ao avaliar as 24 facetas do WHOQOL, percebeu-se como uma medida extensa
para aplicar em algumas situacdes. Assim, 0 The WHOQOL Group, elaborou um instrumento
mais curto, requer menor tempo para 0 preenchimento e que manteve as caracteristicas
psicométricas satisfatorias, criando assim uma versdo abreviada do WHOQOL-100, o
WHOQOL-bref. Este é composto de 26 questbes sendo duas questdes gerais, as demais
representam cada uma das 24 facetas que estdo dispostas no instrumento original (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 1995).

Diferente do WHOQOL-100 cuja avaliacdo ocorre de modo que as 24 facetas sao
avaliadas a partir das quatro questdes, no WHOQOL-bref cada faceta € avaliada por apenas
uma questdo. O critério estabelecido para a sele¢do das questdes para a composicéo da versdo
abreviada foi tanto psicométrico quanto conceitual. No nivel conceitual foi definido que o
carater abrangente do instrumento original deveria ser preservado. Assim, as 24 facetas do
WHOQOL-100 deveria ser representada por uma questdo. No nivel psicométrico, foi

selecionada a questdo que mais altamente se correlaciona ao escore total do instrumento
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original, calculado pela média de todas as facetas. O WHOQOL-bref passou a ser composto
pelos dominios fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente (FLECK, 2000).

O WHOQOL-bref tem como principal vantagem de utilizacdo, a sua praticidade e
rapidez, preservando as 24 facetas do instrumento original (WHOQOL-100) e,
consequentemente, a abrangéncia do construto QV. Tem-se, assim, uma alternativa Gtil para
as situacbes em que a versdo longa é de dificil aplicabilidade, tais como em estudos
epidemioldgicos e/ou com utilizagdo de mdltiplos instrumentos de avaliacdo (FLECK et al.,
2000). E autoadministravel, genérico, reconhecido internacionalmente, validado em varios
paises, aplicado em diferentes contextos, podendo fazer associa¢fes com distintas varidveis
(SANTOS, 2015)

O teste de campo brasileiro do WHOQOL-bref foi realizado com 300 individuos de
Porto Alegre/RS, sendo 250 pacientes do Hospital de Clinicas da cidade e 50 voluntérios. O
instrumento apresentou caracteristicas satisfatorias de consisténcia interna (coeficiente de
Cronbach de 0,69 a 0,91), validade discriminante, validade de critério (com excec¢do de um
dominio, todos explicaram 44% da variancia), validade concorrente e fidedignidade teste-
reteste. Assim, a versdo em portugués do WHOQOL-BREF foi considerada valida para ser
utilizada no Brasil (FLECK et al., 2000).

O WHOQOL foi desenvolvido partindo da ideia de que a QV tém-se o conceito
abarcando variadas doencas e situacbes ndo-medicas. No entanto, para alguns grupos de
pessoas ou de doencas, 0 WHOQOL pode ndo avaliar a QV de forma suficientemente
especifica. Nesses casos, € indicado a criacdo de modulos que avaliem o construto de forma
mais apropriada para determinas situagdes e grupos. Sendo aplicado em conjunto com o
instrumento nuclear (WHOQOL-bref ou WHOQOL-100), avaliando as circunstancias e
peculiaridades da doenca ou situacdo em questdo (WHO, 1993).

A OMS identificou cinco areas que possuiam prioridade para o desenvolvimento de
modulos: pessoas sofrendo de doencas cronicas como epilepsia, artrite, cancer, diabetes;
pessoas que cuidam de pessoas doentes ou com limitagOes decorrentes da doenga (quem cuida
de pacientes terminais); pessoas vivendo em situacdes de estresse intenso (campos de
refugiados); pessoas com dificuldade de comunicacéo (com disturbios severo de aprendizado)
e criangas (WHO, 1993).

O primeiro modulo do WHOQOL a ser desenvolvido foi o de HIV/Aids, que avalia a
QV a partir de seis dominios e 29 facetas (O’CONNELL et al., 2004). Outro médulo foi
desenvolvido tendo em vista algumas questbes dos instrumentos WHOQOL-100 e

WHOQOL-bref que ndo se aplicam as criangas e/ou influenciam a QV destas por meio de
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outro foco, surge a proposta da construgdo de uma versdo dos instrumentos WHOQOL com
direcionamento para criangas. Esse instrumento contempla os seis dominios presentes no
WHOQOL-100, acrescido por um dominio, sendo este o de direitos politicos das criancas.
(JIROJANAKUL; SKEVINGTON; HUDSON, 2003). O Grupo WHOQOL desenvolveu
também um modulo adicional aos instrumentos WHOQOL-100 e WHOQOL-bref,
denominado WHOQOL-OLD. Este ndo suplementa 0 WHOQOL-100 ou 0 WHOQOL-bref.
O WHOQOL-OLD é um modulo complementar, que é composto por 24 questdes seccionadas
em seis facetas, formando um dominio adicional que incorpora questes relacionadas ao
envelhecimento (CHACHAMOVICH et al, 2008).

Tém-se 0 WHOQOL-SRPB que ndo é um instrumento para avaliar a
espiritualidade, mas sim, um instrumento que contempla, de forma ampliada, o constructo
Aspectos espirituais/Religido/Crencas pessoais, representado no WHOQOL-100 e
WHOQOL-bref de forma reduzida (The WHOQOL-SRPB GROUP, 2006).

Na tentativa de medir a QV de adultos que possuem deficiéncia fisica e/ou
intelectual, foi construido um modulo adicional ao WHOQOL-bref direcionado para tal
publico. O WHOQOL-DIS é composto por 13 questbes: uma geral — contemplando o impacto
da deficiéncia — e 12 especificas, contemplando o0s seguintes aspectos: Discriminacéo,
Protecdo, Perspectivas futuras, Controle da vida, Tomada de decisdes, Autonomia,
Comunicagdo, Aceitagdo social, Respeito, 120 Interacdo na sociedade, Inclusédo social e
Capacidade pessoal (POWER et al., 2010).

Para a avaliacdo da QV relacionado a saude, tem-se ainda um instrumento
genérico de avaliacdo da QV, de féacil administracdo e compreensdo, é o SF-36 (Medical
Outcmes Study 36 — Item Short-Form Health Survey). E um questionario multidimensional
formado por 36 itens, englobados em oito escalas ou componentes: capacidade funcional,
aspectos fisicos, dor, estado geral da salde, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e
satde mental. Apresenta escore final de 0 a 100, no qual zero corresponde a pior estado geral
de saude e 100 a melhor estado de saude (CICONELLI et al, 1999).

Na literatura sobre a avaliacdo da QV, obtém-se a Escala de Qualidade de vida de
Flanagan (EQVF), que é uma escala ordinal utilizada para mensurar de forma quantitativa a
qualidade de vida por meio de respostas coletadas em 15 itens agrupados em cinco dimensdes
(bem-estar fisico e material; relacdo com outras pessoas; atividades sociais, comunitarias e
civicas; desenvolvimento pessoal e realizacdo; recreagdo. Essas respostas sdo quantificadas a
partir de 7 pontos que variam entre: 1 = extremamente insatisfeito, 2 = bastante insatisfeito, 3

= insatisfeito, 4 = nem insatisfeito, nem satisfeito, 5 = satisfeito, 6 = bastante satisfeito, 7 =
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extremamente satisfeito (CAETANO; SOARES, 2007). Essa escala foi aplicada para alguns
estudos brasileiros, a qualidade de vida de enfermeiros (FERNANDES, 2009) e percepc¢éo de
salde e qualidade de vida de enfermeiros (GONCALVES, 2008), a qualidade de vida de
pacientes (CAETANO; SOARES, 2007; BENEDET; SPRICIGO, 2008) e sobre familias de
criancas internadas em unidade de terapia intensiva pediatrica (PADILHA et al, 2012). Sendo
assim, poucas analises foram encontradas sobre QV de familiares.

Outro instrumento que avalia a QV, € o Ferrans e Powers (QLI), é dividido em 34
areas da vida onde o respondente indica o seu grau de satisfacdo e quanto considera importante
cada uma delas. Este foi desenvolvido com base na definicdo de QV como sendo o de uma
pessoa de bem-estar decorrente de satisfacdo ou insatisfacdo com as &reas da vida que séo
importantes na propria concep¢do do individuo. A escala varia de muito insatisfeito, sem
importancia, para muito satisfeito. Este instrumento resulta em um escore total e quatro
escores dos dominios: saude e funcionamento (HF; 14 itens), social e econdmico (SE; 9 itens),
psicologico-espiritual (OS; 7 itens) e familia (FA; 4 itens) (HAGELL; WESTERGREN,
2006).

Fleck (2000) considera que medidas abrangentes, como 0 WHOQOL, podem néo
avaliar qualidade de vida de forma suficientemente completa ou apropriada para alguns
grupos de pessoas ou de doencas, justificando a criacdo ou adaptacdo de instrumentos para
avaliacBes mais especificas.

Mensurar a QV tem sido utilizada para avaliar os ensaios clinicos com
quimioterapicos, com a finalidade de medir os efeitos colaterais induzidos pela quimioterapia.

Se tratando de instrumentos especificos para a mensuracdo da QV, mais
precisamente na oncologia, ttm-se um instrumento que avalia a QV de familiares de pacientes
oncologicos. O Caregiver Oncology Quality of Life Questionnaire (CarGOQoL) trata-se de
questionario multidimensional acerca da percepcao de qualidade de vida dos cuidadores de
pacientes com cancer hospitalizados. 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 (questbes 1 a 4); 2. Sobrecarga (questfes 5 a 8); 3. Relacionamento
com a equipe da saude (9 a 11); 4. Administragdo 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 (questbes 24 e 25); 9. Suporte social (questdes 26 e 27); e 10. Vida
privada (questOes 28 e 29). Estes itens possuem opg0Oes 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 (MINAYA et al., 2012).
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3.4 VALIDACAO DE CONTEUDO DE INSTRUMENTOS DE MEDIDA

O processo de desenvolvimento e validagdo de um instrumento em salde é algo
complexo que envolve varias etapas sistematizadas e requer conhecimento do pesquisador de
areas distintas do saber. Recomenda-se que nesse processo 0 pesquisador seja conhecedor dos
diversos instrumentos existentes que abordem a tematica, pois estes podem responder a
pergunta de investigacdo e possibilitar comparac6es de resultados nos diferentes contextos
que foram aplicados (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015)

O estudo metodoldgico possui estreita relacdo 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.

LoBiondo-Wood e Harber (2001), afirmam que a psicometria estad relacionada com a
teoria e o desenvolvimento de instrumentos de medicao durante o processo de pesquisa, e para
tal, procura mensurar um conceito por meio de instrumentos validos e confidveis. Este busca
definir o constructo a ser medido, formular os itens do instrumento, desenvolver as instrucdes
para 0s usuarios e respondentes, e testar a confiabilidade e a validade do instrumento de
mensuracdo. Uma pesquisa com esta abordagem segue um processo formal, objetivo, rigoroso
e sistematico para gerar informacbes sobre 0 mundo, e deve ser conduzida para descrever
novas situacdes, eventos ou conceitos, examinar relacdes entre conceitos e ideias e determinar
a eficiéncia de tratamentos (BURNS; GROVE, 2003).

Quando a elaboracédo e validacdo de um novo instrumento é necesséria, salienta-se que
0s pesquisadores sigam as etapas metodoldgicas pautadas no rigor para garantir a
fidedignidade e confiabilidade do novo instrumento (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI,
2015).

Segundo Reichenheim e Moraes (2007), o desenvolvimento de um novo instrumento
ndo é uma tarefa trivial. Requer um certo rigor, € um processo longo que se baseia em etapas
envolvendo os pesquisadores, especialistas na area em estudo e membros que compde a
populacdo-alvo no qual o instrumento sera direcionado. Sendo assim, as etapas fundamentam-
se em: (1) desenvolvimento do mapa construto; (2) construcao dos itens; (3) discusséo sobre o
modelo de respostas; (4) avaliacdo das caracteristicas psicométricas dos prototipos (modelo de
medida); (5) organizacgdo do instrumento final.

A especificacdo do mapa construto ocorre com a exploragdo tedrica sobre o construto

em que se pretende desenvolver o instrumento, afim de mapear as possiveis de
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dimensdes\dominios que abarcam o construto de interesse. Streiner e Norman (2008) titulam
esse processo como espaco de contetdo. Tal matriz é constituidas por quatro elementos:
construto, dominios, descritores e itens. Os descritores sao caracteristicas significativas e
importantes do construto que fornecem informacdes qualitativas condensadas sobre o que
deve ser avaliado. Tais informacOes servem de referéncia para a construcdo dos respectivos
itens. Eles fornecem, geralmente, uma frase objetiva que apresenta um comportamento
observavel do individuo tendo em vista a adesdo a um determinado conteddo semantico
(MENEZES, 2006; SAEB, 2002).

Uma vez especificado o construto, passa-se para a identificacéo, selecdo e redagéo
dos possiveis itens que estardo contidos no futuro instrumento. Nesse processo, ha uma busca
de itens, com investimento em estudos qualitativos e grupos focais, afim de reconhecer os
indicadores que melhor representem os conceitos de interesse na populacdo-alvo e assim,
embasar o desenvolvimento dos itens (REICHENHEIM; MORAES,2007)

Apo0s o escrutinio da literatura sobre o construto em questdo e especificacdo dos
itens, segue para etapa onde define o modelo de respostas a ser empregado. Para que o
instrumento tenha sua funcdo efetiva, € fundamental que o conjunto de itens tenha a
capacidade de posicionar as unidades de afericdo (individuos, local, espaco etc) na
delimitacdo do construto em questdo (dimensdo) e lhe atribuir a categorias que permitam
demarcar distancia e importancias quanto as possiveis respostas. Oferecem-se muitas técnicas
para opcdes de respostas, podendo ser visuais analdgicas, adjetivas, Likert, diferenciais
semanticas. (REICHENHEIM; MORAES,2007)

Assim, ap6s o desenvolvimento do instrumento parte-se para a avaliacdo da
adequacdo do instrumento relativas a validade e avaliagdo interna da adequacéo referentes a
estrutura do instrumento através de métodos estatisticos.

As etapas que consiste a processo de operacionalizacdo de uma analise de
validade de contetdo, se da por meio da avaliacdo das adequacdes: conceitual e de itens,
semantica e operacional (HERDMAN et al, 1998).

Na adequacdo conceitual e de itens, estd ligada a matriz de especificacdo que
organiza as informacOes a respeito dos conceitos envolvidos ao construto que se deseja
avaliar. Consistindo em ajustar os dominios ao contexto em o instrumento esta sendo
desenvolvido. Através da busca por evidéncias em estudos qualitativos e grupos focais.

A respeito da adequacdo semaéntica, esta corresponde a capacidade de
transferéncia de sentidos dos conceitos abarcados na literatura aos itens que compde o

instrumento. Com a aplicacdo ao comité de juizes composto por especialistas na area em que
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esta sendo desenvolvido o instrumento de medida. Esta etapa visa analisar a adequacao que se
refere a similitude do significado das palavras e opinar, individualmente sobre qual dos
dominios cada item se refere. Um nimero de seis juizes é considerado suficiente (COSTA et
al., 2015). Com a posterior aplicacdo para andlise da clareza e compreensdo da composi¢cdo do
mesmo por parte do publico-alvo, sendo este o pré-teste (REICHENHEIM; MORAES, 2007).

A anélise descritiva dos pareceres emitidos pelos juizes, busca consolidar em um
quadro todos os dados fornecidos pelos avaliadores, verificando-se as frequéncias e
porcentagens da concordancia com o construto e com a pertinéncia do item a dimenséo
avaliada. Que sera fornecida através do indice de Validade de Contetdo (IQV), que mede a
propor¢do ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia sobre determinados aspectos
do instrumento e de seus itens (ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Quanto ao pré-teste, que ocorre com 0 segundo grupo de juizes constituido pela
populacdo-alvo fornecerd informac@es para o aprimoramento do instrumento, buscando assim
verificar se os itens estdo sendo bem compreendidos pelos membros da populacéo a qual o
instrumento se destina. Para os itens apontados como complexos ou de dificil entendimento
terdo sua redacdo reformulada de acordo as sugestdes apontadas pelos participantes.

Diante a equivaléncia operacional, que é a Ultima etapa da anélise da validade de
conteldo, se refere aos processos que envolvem a utilizagdo do instrumento na populagéo-
alvo. Busca investigar as influéncias de aspectos relacionados a formato dos itens e instrucdes
do instrumento, cenario da aplicacdo, o modo com estd sendo aplicado e o tempo de
aplicacdo.) (REICHENHEIM; MORAES, 2007).

Segundo Beaton et al (2000) no processo de validacdo, muitas vezes, sdo necessarias
modificagOes de palavras conforme o contexto cultural. Desta forma, podem ser retirados
alguns itens ou acrescentados outros itens, além de modificacdes nos critérios de pontuacdo e
na aplicacdo do teste. Essas modificacGes devem ser realizadas com cuidado, pois podem
comprometer a equivaléncia. Além disso, a utilizacdo de um instrumento desenvolvido sem o
devido rigor ou com muitas alteracdes pode colocar em risco validade e confiabilidade do
teste e das avaliacGes emergidas do mesmo (GIUSTI; BEFI-LOPES, 2008).
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4 METODOLOGIA

A metodologia pode ser compreendida como a descricdo detalhada de todos os
caminhos percorridos pelo pesquisador para alcangar os objetivos do estudo. Para isso, “[...]
examina, descreve e avalia métodos e técnicas de pesquisa que possibilitam a coleta e o
processamento de informagdes, visando ao encaminhamento e a resolugdo de problemas e/ou
questoes de investigacao” (PRODANOV; FREITAS, 2013, p. 14).

Neste capitulo sera apresentado detalhadamente, todos os procedimentos que

foram realizados para o alcance dos objetivos propostos pela pesquisa.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Tratou-se de um estudo metodoldgico, que utilizou procedimentos sistematicos para a o
desenvolvimento e validacdo do MQV-FAMC. Segundo Polit e Beck (2011) os estudos de
natureza metodoldgica sdo caracterizados pelo desenvolvimento de instrumentos e métodos
de coleta e pesquisas, validacdo, avaliacdo e adequacdo de instrumentos ao campo que se

deseja aplica-los.

Considerando a diversidade de meétodos para a validacdo de conteudo de um
instrumento, fez-se necessario adotar as recomendacdes de Reichenheim e Moraes (2007), e
Herdman (1998), que prevé as seguintes adequacdes: conceitual, de itens, semantica e

operacional.

4.2 ETAPAS PARA DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE CONTEUDO DA
MQV-FAMC

Consiste na descricdo dos estagios percorridos para alcancar a validade de conteudo,
tomando como base estudiosos sobre a tematica (BEATON, et al., 2000; REICHENHEIM;
MORAES, 2007; POLIT; BECK, 2011).

A validacdo de contetdo consiste na elaboracdo dos itens, partindo de etapas
tracadas para a aplicacdo, ajustes dos itens e operacionaliza¢cdo dos mesmos, fundamentando-

se na avaliacdo das adequagOes conceitual e de itens, seméantica e operacional.
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Figura 2. Etapas para desenvolvimento e validacéo de contetido do MQV-FAMC

Fonte: Elaborado pela autora

4.2.1 Primeira etapa: Elaboracéo e adequacdo conceitual e de itens

A elaboracdo dos itens para compor o médulo proposto, partiu de etapas que
envolveu a imersdo na teoria que subjaz a proposta dos itens a serem desenvolvidos. A seguir
foram avaliadas as dimensfes e facetas do construto e apds a identificacdo das dimensbes
pertencentes ao construto passou-se a identificacdo, selecdo e redacbes dos descritores e
provaveis itens.

Para a imersdo teorica realizou-se ampla revisdo de literatura sobre o construto
qualidade de vida e correlatos como vivéncias, sentimentos e percepgdes dos familiares que
convivem, cuidam e acompanham seus parentes em tratamento para um cancer (Quadro 1)
bem como outros instrumentos que avaliassem o construto em estudo. Essa formacéo das
bases conceituais da QV de familiares de pessoas com cancer, norteou a construgdo dos itens
que ndo estavam presentes no instrumento genérico, 0 WHOQOL-bref, e ofereceu subsidio
para a construcao da matriz de especificagcdes com os descritores dos futuros itens.

A elaboracdo desses itens partiu de definicGes operacionais e aspectos levantados na
exploragdo tedrica sobre os familiares de pessoas com céncer. Os itens sdo a unidade
elementar do instrumento de medida que trazem a representacdo comportamental dos
descritores.

A fim de avaliar a pertinéncia conceitual foi realizado em seguida dois grupos focais
constituidos 5 participantes da populacdo-alvo. N&o h& consenso na literatura quanto ao
numero de participantes, alguns autores dizem que deve ser de 6 a 15 pessoas, outros utilizam
“mini-grupos” adotando um numero de 5 a 7 integrantes (CHIESA; CIAMPONE, 1999;
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PEREIRA et al, 1999; SENA; DUARTE, 1999). Este momento buscou reunir informagdes
necessarias para constatar o que foi encontrado na literatura e se os itens construidos eram
representativos e pertinentes ao contexto do familiar que acompanha seu parente no
tratamento de cancer. Por fim, forneceu informacgfes que resultou também em ajustes dos

itens elaborados e exclusdes de itens repetitivos, restando 24 itens.

4.2.2 Segunda etapa: Adequacdo semantica

Nesta etapa, 0 objetivo foi a analisar a adequacdo dos itens no que se refere a
clareza e pertinéncia ao contexto alvo, baseada na revisdo dos itens por um painel de
especialistas utilizando a técnica Delphi que consiste num método sistematizado de
julgamento de informacdes para obter consensos de especialistas (CASTRO; REZENDE,
2009), e posteriormente a avaliacdo dos itens pelos familiares através da aplicacdo de um preé-
teste.

Participantes
Foram convidados 13 juizes, profissionais da area de salde, com especialidade na éarea

teméatica em que o instrumento se propGe avaliar (qualidade de vida, familiares, cancer,
adaptacdo e validacdo de instrumento de mensuracdo), entretanto 10 prosseguiram na
avaliacdo até o final. A literatura diverge neste topico, recomenda-se um minimo de cinco e o
maximo de dez pessoas para participar desse processo; alguns autores indicam de seis a 20
sujeitos e outros preconizam a participacdo de 12 a 20 juizes. (LYNN, 1986; HAYNER,;
RICHARD; KUBANY, 1995; REICHENHEIM, MORAES, 2007). A avaliagdo pelos de
juizes, buscou identificar e encaminhar os problemas de cada uma das atividades anteriores e
incorporar os itens oriundos das vers@es trabalhadas, optando por modificacdes para melhor

adequacao do instrumento.

Instrumentos

Foi desenvolvido um formulério para avaliacdo global e individual dos 24 itens do
MQV-FAMC. Para avaliacdo global foi solicitada a avaliacdo considerando a abrangéncia
(avaliar o instrumento de forma geral, conferindo se o conteudo contido no dominio é
representativo e se ha relacdo existente entre 0 dominio, a faceta e cada item correspondente,
sendo possivel realiza as sugestdes e alteracfes pertinentes). Quanto a avalia¢do individual

dos itens solicitou-se os critérios: clareza (se os itens estdo redigidos de forma
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compreensivel, se expressa adequadamente o que se espera medir); pertinéncia ou
representatividade (se os itens refletem os conceitos envolvidos, se séo relevantes e
adequados para atingir os objetivos propostos.

Os especialistas pontuaram cada item do MQV-FAMC em cada um dos critérios. Foi
usada uma escala de 4 pontos que indicava o grau de adequacdo com a qualidade do item: 1=
Totalmente Inadequado (TI), 2= Com Inadequacdes (Cl), 3= Adequado (AA) e 4= Muito
Adequado (MA). Os juizes foram solicitados a realizar comentarios sobre o questionario, sua
utilidade e dar sugestdes, modificacdes, exclusdes ou acréscimos.

Para a visualizagdo da estrutura dimensional e composicdo dos itens do instrumento
genérico, foi entregue 0 WHOQOL - bref (ANEXO B) e 0 MQV-FAMC.

O World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) — bref é instrumento criado
pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), sendo a versao abreviada do WHOQOL-100, é
composto por 26 questdes em 24 facetas, sendo 2 questdes (1 e 2) correspondentes ao indice
Geral de QV (IGQV) que examinam os modos pelos quais uma pessoa avalia a QV global,
salde e bem-estar. As outras questdes estdo distribuidas em quatro dominios (Quadro 2). O
dominio fisico possui 7 itens e fundamenta-se em 7 facetas (dor e desconforto, dependéncia
de medicacéo ou tratamentos, energia e fadiga, mobilidade, sono e repouso, atividades da vida
cotidiana, capacidade de trabalho) (FLECK, 2000; THE WHOQOL GROUP, 1995).

O dominio psicoldgico possui 6 itens e que correspondem a 6 facetas (sentimentos
positivos, espiritualidade/religido/crencas  pessoais, pensar, aprender, memdria e
concentracdo, imagem corporal e aparéncia, auto estima, sentimentos negativos). O dominio
relagBes sociais possui 3 itens que compreendem 3 facetas (atividade sexual, suporte/apoio
social, relacBes pessoais) e o dominio meio ambiente é composto por 7 itens que estdo
dispostos em 7 facetas correspondentes (seguranca fisica e protecdo, ambiente fisico:
(poluicdo/ruido/transito/clima), recursos financeiros, oportunidades de adquirir novas
informacdes e habilidades, participacdo em, e oportunidades de recreacdo/lazer, ambiente no
lar, cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade (FLECK, 2000; THE WHOQOL
GROUP, 1995).



45

Quadro 2 Dominios, facetas e itens do instrumento de avaliacdo da qualidade de vida da
OMS-WHOQOL-BREF.

DOMINIOS FACETAS QUESTOES
Fisico
Dor e desconforto Q3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé
de fazer o que vocé precisa?
Dependéncia de medicacdo ou Q.4 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?
tratamentos
Energia e Fadiga Q.10 Quédo bem vocé é capaz de se locomover?
Mobilidade Q. 15 Quao satisfeito (a) vocé esta com seu sono?
Sono e Repouso Q.16 Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de
desempenhar as atividades do seu dia-a-dia?
Atividades da vida cotidiana Q.17 Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua capacidade para o
trabalho?
Capacidade de trabalho Q.18 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?
Psicologico

Sentimentos positivos
Espiritualidade/religido/crencas
pessoais

Pensar, aprender,
concentragdo
Imagem corporal e aparéncia
Auto estima

Sentimentos negativos

memoria e

Relagdes Sociais

Ambiente

Atividade Sexual

Suporte(apoio) social
RelacBes pessoais

Seguranca fisica e protecao
Ambiente fisico:
(poluicdo/ruido/transito/clima)
Recursos Financeiros

Oportunidades de adquirir novas
informacdes e habilidades
Participacdo em, e oportunidades
de recreacao/lazer

Ambiente no lar

Cuidados de salde e sociais:
disponibilidade e qualidade

Q.5 O quanto vocé aproveita a vida?
Q.6 Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?

Q.7 O quanto vocé consegue se concentrar?

Q.11 Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

Q.19 Qudo satisfeito vocé esta consigo mesmo

Q.26 Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais
como mau humor, desespero, ansiedade, depressdo?

Q.21 Quado satisfeito (a) vocé estd com suas relagbes pessoais
(amigos, parentes, conhecidos, colegas)?

Q.22 Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual?

Q.20 Quao satisfeito(a) vocé esta com o apoio que vocé recebe
de seus amigos?

Q.8 Quao seguro (a) vocé se sente em sua vida diéria?

Q.9 Quédo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho,
poluicéo, atrativos)?

Q.12 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer
necessidades?

Q.13 Quédo disponiveis para vocé estdo as informagfes que
precisa no seu dia-a-dia?

Q.14 Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de
lazer?

Q.23 Qudo satisfeito(a) vocé estd com as condi¢Bes do local
onde mora?

Q.24 Qudo satisfeito(a) vocé estd com seu acesso aos Servigos
de saide?

sua

Fonte: Adaptado de Fleck e outros, (2000).

N&o possui ponto de corte, sendo o nivel de qualidade de vida avaliado em uma

pontuacdo de 0 a 100, onde quanto mais proximo de O indica uma pior QV e quanto mais

proximo de 100, melhor a QV. A pontuacéo varia entre 1 a 5 pontos, que demonstram a pior e

a melhor QV possivel, sendo que trés questdes (3,4 e 26) a sua interpretacdo € invertida (1=5;
2=4; 3=3, 4=2; 5=1) (FLECK, 2000; THE WHOQOL GROUP, 1995).
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O questionario avalia como a pessoa se sente a respeito da sua qualidade de vida, satde
e outras areas da vida. O individuo deve ter em mente seus valores, aspiracfes, prazeres e
preocupacOes. As perguntas baseiam-se no que o individuo acha de sua vida, levando em

consideracdo duas ultimas semanas.

O instrumento MQV-FAMC (APENDICE D) entregue para avaliacdo dos especialistas,
foi composto por 24 itens, com as facetas sobrecarga fisica e capacidade para atividades
diarias que estavam presentes no dominio fisico (7 itens); as facetas sobrecarga psicoldgica,
culpa, apoio espiritual, cuidado consigo correspondendo ao dominio psicologico (7 itens);
reorganizacdo familiar, suporte, apoio psicolégico ao dominio relagdes sociais (6 itens); as
facetas dificuldades financeiras e rotina correspondendo ao dominio ambiente (4 itens). A
escala de resposta era do tipo Likert, variando as respostas de 1 a 5, sendo diferenciadas de
acordo ao item avaliado, podendo ser quanto a intensidade (1=Nada, 2= Muito Pouco, 3=Mais
ou menos, 4=Bastante, 5=Extremamente) e quanto a frequéncia (1=Nunca, 2= Algumas
vezes, 3= Frequentemente, 4= Muito frequentemente, 5= Sempre).

Nesse sentido, a escala de medida € crescente para alguns itens, ou seja, quanto maior o
valor atribuido, maior € o grau de QV, e em outros itens, a intepretacdo € invertida, quanto

maior o valor atribuido menor é a QV.
Procedimentos

Tendo como base os critérios que foram descritos para a selecdo dos especialistas,
foram realizados consultas na Plataforma Lattes do Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPQ), na busca para identificar os possiveis especialistas, sendo e
contatados via e-mail, como também especialistas locais elegiveis para a participacdo no
estudo. Foi encaminhado, aos 10 especialistas que aceitaram participar do estudo, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B), o Instrumento de Caracterizacao
dos Juizes (APENDICE C) e o mddulo desenvolvido, com orientacGes para avalia-lo e o
formulério para que o especialista pudesse discorrer sobre as consideracfes para ajuste do
instrumento (APENDICE D)

Para aqueles que desejaram o material impresso, foi entregue em maos e sendo
orientado quanto ao processo de avaliacdo. E importante ressaltar que os mesmos néo foram
reunidos presencialmente por questbes geograficas e incompatibilidade de horéarios

disponiveis comuns a todos.
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Analise de dados

Para avaliar a validade de conteudo dos itens elaborados foi realizada a analise dos
dados com a descricdo dos pareceres emitidos pelos juizes e calculado o indice de Validade
de Contetdo (IVC). Foram consolidados todos os dados fornecidos pelos avaliadores, por
meio da tabulagdo da pontuacdo, sendo feita uma contagem simples do nimero de respostas
para cada critério de avaliacdo e calculado o percentual de juizes que concordavam quanto as
qualidades positivas ou negativas dos itens. Escores 1 e 2 foram considerados negativos, que
indicavam pobreza na qualidade do item, e escores 3 e 4 foram considerados positivos,
indicativos de boa qualidade do item. Os percentuais de pontuacdo 3 e 4 para cada critério
foram somados da média final do item.

O IVC forneceu a proporcao ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia sobre
determinados aspectos do instrumento e de seus itens. Foi calculado através da soma da
pontuacdo dos itens que receberam 3 ou 4, dividida pelo numero total de respostas (10
especialistas). Apresentado na seguinte formula:

IVC = nUmero de respostas 3 ou 4

namero total de respostas

O valor de concordancia adotado no presente estudo teve como referéncia Polit e Beck
(2006), em que IVC foi considerado adequado quando igual ou acima de 0,78. Assim, todos
os itens do instrumento que apresentaram o 1\VC menor que 0,78 foi reavaliado ou excluidos
pelos pesquisadores sendo catalogados e considerados os comentarios e as sugestdes do
comité de especialistas, durante o processo de revisdo do MQV-FAMC.

4.2.3 Terceira etapa: Pré-teste

Essa etapa teve a finalidade de aplicar o0 MQV-FAM a um segundo grupo constituido
pela populacdo alvo para investigar se as instru¢cbes do instrumento estavam claras, se 0s
termos presentes nos itens estavam adequados a sua compreensao e se as expressdes utilizadas
nos itens correspondiam ao que estavam vivenciando.

A avaliacdo do instrumento pela populagdo alvo foi realizada por 31 familiares de
pessoas com cancer que realizavam tratamento em uma Unidade de Complexidade em

Oncologia do municipio de Feira de Santana na Bahia. A escolha do nimero de participantes
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obedeceu aos critérios estabelecidos na literatura que preconiza uma amostra de 30 a 40
pessoas (ALEXANDRE; COLLUCI, 2015).

Participaram do estudo, aqueles que atenderam aos critérios de elegibilidade: idade
igual ou superior a 18 anos; possuir um familiar em tratamento oncologico na unidade; ser a
pessoa mais proxima do familiar com céncer, convivendo com ele e mantendo continuo
relacionamento; ter o familiar que ja possui diagndstico ou que realiza o tratamento; ter
acompanhado o familiar, pelo menos uma vez no curso do tratamento; e que aceitaram
participar, mediante a leitura e assinatura do TCLE (APENDICE E).

Para a coleta de dados, aplicou-se o primeiro instrumento denominado Questionario de
caracterizacio pessoas com cancer (APENDICE F) que aborda as seguintes variaveis:
bioldgicas (idade, sexo), econémicas (renda), sociais (estado civil, escolaridade, religido,
situacdo de trabalho, cidade onde reside) e, relacdo familiar com o parente com cancer (grau
de parentesco, se mora com o familiar , experiéncia anterior com parentes com cancer, tempo
de tratamento do parente, idade da pessoa em tratamento e tipo de céncer). O segundo
instrumento, foi a versdo preliminar do modulo especifico pos refinamento realizado pelos
especialistas e autores desse estudo, sendo apresentada aos familiares a versdo com 21 itens.

A abordagem aos familiares ocorreu na sala de espera do servico, antes e apos a
realizacdo do tratamento. O familiar que aceitou participar foi encaminhado para uma sala
privativa, na unidade de oncologia, para a garantia da privacidade dos participantes do estudo,
onde os familiares foram orientados sobre os objetivos, procedimentos metodoldgicos da
pesquisa e sobre os aspectos éticos relacionados a sua participacdo. Assim, aqueles que
concordaram e atenderam aos critérios de inclusdo, foi solicitada a assinatura do (TCLE)
(APENDICE B).

Os familiares receberam a versdo do MQV-FAMC composta por 21 itens, onde a
avaliacdo do instrumento ocorreu por meio de entrevista individual. Essa técnica, permitiu a
interacdo com o0s sujeitos envolvidos, o que facilitou a identificagdo dos aspectos que
necessitaram de aprimoramento. Assim, nessa etapa, os familiares participantes forneceram
informacBes para o refinamento do instrumento, verificando se os itens estdo sendo bem
compreendidos pelos membros da populacdo a qual o instrumento se destina. Para os itens
apontados como complexos ou de dificil entendimento tiveram sua redacéo reformulada de
acordo as sugestdes apontadas pelos participantes. Em caso de ndo compreensao de algum
item, foi sugerido que o (a) entrevistado (a) fornecesse sindnimos que melhor exemplificasse

o0 vocabulario de familiares que tém um parente com cancer.
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Ap0s a obtencdo das respostas dos familiares, a equipe de pesquisa discutiu as sugestdes
para cada item, registrou no instrumento a resposta obtida do participante, bem como apreciou
a adequacao das instrucdes, do sistema de pontuacéo adotado e levantou possiveis problemas

sobre compreensao e clareza do item.

4.2.4 Quarta etapa: Adequacéo operacional

Por fim, no pré-teste, avaliou-se ainda a adequacédo operacional, que objetivou analisar as
instrucdes para resposta dos itens, o formato dos itens e opcOes de resposta, a disposicdo
grafica dos elementos visuais do instrumento, local onde estd sendo aplicado e modo de

aplicacdo

4.3 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O projeto de pesquisa foi submetido a apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da UEFS, em concordancia com as recomendac6es da resolucdo n°® 466/12 de 12 de
dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude, que apresenta as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. A pesquisa foi iniciada apds
autorizacdo para a execugdo, mediante aprovacdo do projeto pelo CEP identificado pelo
namero 3.026.668 (ANEXO A).

Os participantes da pesquisa foram orientados sobre os objetivos e percurso
metodolégico, assim como foi assegurado seu direito de acesso aos dados. Cada familiar
entrevistado sentiu-se livre para participar ou ndo do estudo, assim como para abandona-lo em
qualquer momento, conforme encontra-se explicito no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), o qual foi lido e explicado ao familiar para que pudesse assinar, antes de
serem iniciadas as entrevistas. Foi garantido aos participantes que suas respostas néo
influenciariam nos cuidados prestados ao familiar doente.

Toda pesquisa envolvendo seres humanos é passivel de riscos para 0s sujeitos
pesquisados. Este estudo, através do formulario, pdde despertar no(a) entrevistado(a) algum
tipo de desconforto, por isso a equipe de campo foi treinada previamente visando minimizar
estes ou outros riscos inerentes que possam surgir, sendo paciente ao aguardar as respostas,
sanando qualquer tipo de duvida do(a) entrevistado(a) e interrompendo a entrevista caso

tivesse sido solicitado pelo participante.
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Os possiveis riscos sdo desconfortos dos quais poderiam advir das perguntas
acerca da QV que o entrevistado(a) se encontre com o tratamento do seu parente. A angustia,
a preocupacao e a tristeza sentimentos estes que podem estar presentes e serem intensificados.
O beneficio esperado com este estudo é de que os profissionais de salde venham a conhecer
quais sdo as situagdes que geraram o maior ou 0 menor nivel de qualidade de vida para 0
familiar, a partir de um instrumento especifico, e prestarem uma melhor assisténcia aos
familiares que possuem um parente com cancer.

Importante salientar que por meio de contato virtual (e-mail), foi informado a equipe
responsavel pela traducdo do instrumento WHOQOL no Brasil, sobre o desenvolvimento
dessa pesquisa. Assim, a equipe estd ciente da proposta e assegura o WHOQOL como
instrumento de dominio publico e que portanto dispensa autorizagdes para a construcdo de

maodulos especificos.
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5 RESULTADOS

Os resultados deste estudo estdo apresentados na forma de artigo. Sendo intitulado:
Desenvolvimento e validacdo de contetdo do médulo de qualidade de vida para familiares de
pessoas com cancer (MQV-FAMC)

5.1 ARTIGO

DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE CONTEUDO DO MODULO DE
QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM CANCER (MQV-
FAMC)

Aminne Oliveira da Silva Bastos *
Marcio Campos Oliveira 2

Katia Santana Freitas *

RESUMO

Objetivo: desenvolver e validar o modulo de qualidade de vida para familiares de pessoas
com cancer (MQV-FAMC). Metodos: Estudo metodoldgico, que considerando a diversidade
de métodos para a validacdo de conteddo de um que compreendeu as seguintes etapas:
exploracdo tedrica sobre aspectos da QV de familiares de pessoas com cancer;
desenvolvimento da matriz de especificacdes; realizacdo do grupo focal; revisdo por um
comité de especialistas para avaliacdo das adequagOes conceitual e de itens, semantica e
operacional, bem como o refinamento da versdo pré-final; e aplicacdo do pré-teste da versdo
preliminar com familiares de pessoas com cancer que realizam tratamento. Para avaliacdo da
validade de contetdo foi considerado os itens que obtiveram o Indice de Validade de
Conteudo (IVC) superior a 0,78. Resultados e Discussdo: Foi elaborada uma matriz de
especificacbes com 40 itens, distribuidos em 11 facetas nos dominios correspondentes ao
Whoqol bref. Dos 24 itens avaliados pelos juizes, 3 foram alterados e 3 foram excluidos.
Obtendo-se uma versao de 21 itens para o pré-teste. Apos a aplicacdo em familiares, 5 itens
reformulados e excluidos obtendo-se uma verséo final com 16 itens. Consideragdes Finais:
O processo de validagdo de conteudo do MQV-FAMC resultou em um instrumento
apropriado para avaliar familiares de pessoas com cancer, estando apto a prosseguir para a
validagdo empirica.
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ABSTRACT

Obijective: to develop and validate the quality of life module for family members of people
with cancer (MQV-FAMC). METHODS: Methodological study, considering the diversity of
methods for the validation of content of one that comprised the following steps: theoretical
exploration on aspects of QOL of relatives of people with cancer; development of the
specification matrix; the focus group; review by a specialist committee to assess conceptual
and item, semantic and operational adequacy, as well as the refinement of the pre-final
version; and application of the pre-test of the preliminary version with relatives of people with
cancer who undergo treatment. In order to evaluate the validity of content, the items that
obtained the Content Validity Index (CVI) of more than 0.78 were considered. Results and
Discussion: A specification matrix was elaborated with 40 items, distributed in 11 facets in
the domains corresponding to Whogqol bref. Of the 24 items evaluated by the judges, 3 were
changed and 3 were excluded. Obtaining a 21-item version for the pre-test. After applying to
family members, 5 items were reformulated and excluded, obtaining a final version with 16
items. Final Considerations: The MQV-FAMC content validation process has resulted in a
valid tool for evaluating family members of people with cancer.

Keywords: Family. Quality of life. Cancer. Instruments

INTRODUCAO

A elevada incidéncia de cancer na populacdo tem levado muitas familias a cuidar
e enfrentar a dificil realidade de um processo de adoecimento. Constituem-se a segunda causa
de morte na populacdo brasileira e para o ano de 2020 a estimativa € que a doenca ocupe a
primeira posicdo por causa de morte no pais, sendo esta uma enfermidade bastante temida
pela populacdo (INCA, 2009; INCA, 2012; INCA, 2016). Esse diagndstico afeta tanto o
individuo enfermo como todo o grupo familiar, pois impde diversas mudancas na vida desse
bindmio. (CARVALHO, 2008).

Se tratando do céncer esse processo tem sido vivenciado por pacientes e seus
familiares como um momento de intensa angustia, sofrimento e ansiedade associado ao
estigma de um padecimento doloroso e mortal que o doente pode vivenciar. Sabe-se que as
mudancas decorrentes desse evento, como sobrecarga de tarefas, alteracbes no sono e habitos
alimentares, preocupacdo com a desorganizagdo na estrutura familiar, sintomas de estresse e
depressdo, restricdo quanto a atividades sociais devido a atencdo focalizada no familiar
doente, podem afetar a qualidade de vida (QV) dos elementos do sistema familiar (AMADOR
et al, 2013; SALES et al, 2010; CARVALHO, 1998; BERGAMASCO; ANGELO, 2001;
BARRETO; AMORIM, 2010; PETO, 2001; JEMAL et al, 2001; OLIVEIRA et al, 2015).
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Para a Organizagdo Mundial de Saide (OMS), a QV é a concepcdo do proprio
individuo sobre sua posicdo na vida, seus valores culturais e sociais, suas metas, expectativas
e preocupacdes (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SINGER, 1993; THE WHOQOL
GROUP, 1995).

A avaliagdo da QV dos familiares pode ser entendida como uma importante
ferramenta para se identificar quais os possiveis fatores que acarretam impactos na QV. Esta,
no contexto familiar, relaciona-se a capacidade de lidar com as atividades e responsabilidades
familiares, ao bom relacionamento com os membros do grupo familiar, o enfrentamento de
crises geradas no cotidiano, o papel que € desempenhado na familia e 0 bem-estar de todos os
membros do sistema familiar. Assim, estudar a QV de familiares de pessoas com cancer,
contribui com enriquecimento da literatura, tendo em vista a escassez de material a tematica,
uma vez que a grande maioria das pesquisas acerca da sobrecarga e QV de cuidadores volta-
se para area geriatrica ou psiquidtrica. (GARRIDO; MENEZES, 2004; BOCCHI, 2004;
LEITE, 2006; GONCALVES et al, 2013; SOUZA-FILHO, 2010; PEREIRA; SOARES, 2015;
ANDRADE et al, 2014).

Buscas realizadas nas bases de dados PUBMED, SCOPUS E LILACS, nos ultimos
dez anos, empregando-se os descritores familia, qualidade de vida, inquéritos e questionarios,
neoplasia, family, quality of life, surveys and questionnaires, neoplasm, mostrou que a
avaliacdo da QV dos familiares é restrita, foram encontrados estudos, entre relatos nacionais e
internacionais, que utilizaram instrumentos genéricos como 0 WHOQOL-bref (World Health
Organization Quality of Life) e o SF-36 (Medical Outcmes Study 36 - Item Short-Form
Health Survey) para avaliar a QV em familiares que vivenciam situacdo de adoecimento
crénico, como idoso com deméncia, dependéncia funcional , doenca de Alzheimer; criangas
com asma, paralisia cerebral; adolescentes com sindrome de down, entre outros (RONCADA
et al, 2015; ZERBETO, CHUN, 2012; ZANON, BATISTA, 2012; OLIVEIRA, LIMONGI,
2011; NOBREGA, PEREIRA, 2011; FAVERO-NUNES, SANTOS, 2010; PANHOCA,
RODRIGUES, 2009; ANJOS; BOERY, PEREIRA, 2014; PEREIRA; SOARES, 2015;
BAGNE, GASPARINO, 2014). No que se refere a avaliacdo da QV de familiares de pacientes
com cancer, especificamente, estudos mostraram que foram utilizados esses mesmos
instrumentos gerais de QV. (CEDANO et al, 2013; LIMA et al, 2014; ANDRADE et al,
2014; ESPIRITO SANTO et al, 2011).

Quanto a avaliacdo especifica da QV de familiares de pessoas com cancer, foi
encontrado um Unico instrumento, Caregiver Oncology Quality of Life questionnaire

(CarGOQoL) que foi adaptado e traduzido para o Brasil por Oliveira (2014). Trata-se de
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questionario multidimensional que avalia a percepcéo da QV dos cuidadores de pacientes com
cancer em situacéo de hospitalizagéo. Ele foi desenvolvido por um grupo de pesquisadores da
Franca, e resultou em um instrumento composto por 29 itens (MINAYA et al, 2012). No
entanto, ndo foi identificado nenhum instrumento especifico e adaptado para o contexto
brasileiro que abordassem questdes relacionadas a familia de pessoas com cancer em
tratamento ambulatorial. Assim por considerar a qualidade de vida um fendmeno universal, e
ja com uma diversidade de instrumentos de medidas ja consolidados na literatura mundial,
optou-se pela adocdo do instrumento genérico como base para a avaliacdo geral da qualidade
de vida, denominado WHOQOL-bref.

Por ser considerado um instrumento que avalia a QV de forma mais completa e viavel,
com reconhecimento internacional, sua validacdo em diferentes paises mostrou propriedades
psicométricas satisfatorias. E composto por 26 questdes em 24 facetas, sendo que duas
questdes correspondentes ao indice Geral de QV e as outras distribuidas em quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relagBes sociais e ambiente. (FLECK et al., 2000; (KLUTHCOVSKY;
KLUTHCOVSKY, 2009. Aborda de forma abrangente os multiplos aspectos relacionados a
percepcdo de QV, ndo se restringindo a questdes fisicas e sobre doengas, como ocorre nos
outros instrumentos (SANTOS, 2016). Possui ainda o diferencial de demandar pouco tempo
de aplicagdo (ALMEIDA-BRASIL, 2017).

Além disso, o instrumento WHOQOL-bref j& possui outros médulos para avaliar as
especoooificidades de determinados grupos de pessoas, como idosos e criangas, doencas
como HIV e incapacidades fisicas e intelectuais, e 0 modulo direcionado para espiritualidade,
religiosidade e crengas pessoais, estes buscam avaliar as circunstancias e peculiaridades de
forma mais apropriada (THE WHOQOL- -HIV GROUP, 2002; THE WHOQOL-SRPB
GROUP, 2006; POWER et al, 2005, POWER et al, 2010; (JIROJANAKUL;
SKEVINGTON; HUDSON, 2003).

Apesar do WHOQOL-bref ser considerado um instrumento valido e confiavel para
medir a QV, alguns estudos trazem que por ser genérico, ndo apreende as questdes especificas
que influenciam na QV, justificando a presenca de modulos quando objetiva verificar
aspectos especificos desse construto (NOBREGA, PEREIRA, 2011; FAVERO-NUNES;
PANHOCA, RODRIGUES, 2009). Fleck (2000) corrobora ao afirmar que o WHOQOL por
ser um instrumento abrangente, ndo avalia a QV de forma adequada e satisfatoria para alguns
grupos de pessoas ou enfermidades.

A avaliagdo dos aspectos da QV da familia de pessoas com céancer que sdo afetados

em funcdo das novas demandas requer um instrumento que capte esse construto de forma
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particular. A evidéncia de lacunas relativas a essa mensurac¢ao direciona para a necessidade de
adequar um instrumento que seja capaz de avaliar os aspectos especificos que comprometem
na QV dos familiares.

Face ao exposto, este estudo possui com objeto o desenvolvimento e validacdo de
contetdo do médulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer.

Diante da necessidade de atengdo a satde dos familiares de pessoas com cancer e da
escassez de estudos voltados para essa temaética, esse estudo justifica-se tanto pela
necessidade de maior conhecimento especifico sobre a QV desse grupo, com bases
alicercadas na realidade da familia brasileira, quanto pela caréncia de instrumentos
especificos para a sua mensuracao.

Desta forma, a partir dessa relacdo ténue entre a experiéncia da familia, os aspectos da
qualidade de vida que sdo afetados em funcdo das novas demandas e a necessidade de adaptar
0 instrumento especifico para essa mensuracao, este estudo possui como objetivo desenvolver
e validar o moédulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer (MQV-
FAMC).

METODOS

Tratou-se de um estudo metodoldgico, que utilizou procedimentos sistematicos para o
desenvolvimento e validacdo do MQV-FAMC. Segundo Polit e Beck (2011) os estudos de
natureza metodoldgica sdo caracterizados pelo desenvolvimento de instrumentos e métodos
de coleta e pesquisas, validacdo, avaliacdo e adequacdo de instrumentos ao campo que se
deseja aplica-los. Considerando a diversidade de métodos para a validacdo de contetido de um
instrumento, fez-se necessario eleger o modelo universalista de Herdman (1998), que prevé as

seguintes adequacdes: conceitual, de itens, semantica e operacional.

ETAPAS PARA DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE CONTEUDO DA MQV-FAMC

Nesta etapa serdo descritos 0s estagios percorridos para alcancar a validade de contetdo

da MQV-FAMC, tomando como base a literatura da area. (BEATON et al, 2000;
REICHENHEIM; MORAES, 2007; POLIT; BECK, 2011).

A avaliacdo de conteddo é um passo essencial no desenvolvimento de novas

medidas, ja que representa o inicio de mecanismos para associar conceitos abstratos com

indicadores observaveis e mensuraveis. A validade de conteldo consiste em julgar em que
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propor¢do os itens selecionados para medir uma construgdo tedrica representam bem todas as
facetas importantes do conceito a ser medido, neste caso, a qualidade de vida de familiares.
No presente estudo, a validade de contetdo foi considerada como um processo de julgamento
composto por duas partes distintas que envolve o desenvolvimento do instrumento e a
avaliacdo deste por meio da analise dos especialistas (LYNN, 1986; POLIT; BECK, 2011).

A avaliacdo dos itens, partiu de etapas tracadas para a aplicacdo, ajustes e
operacionalizacdo dos mesmos e fundamentou-se na avaliagdo das adequac6es conceitual e de
itens, semantica e operacional. (BEATON, et al., 2000; REICHENHEIM; MORAES, 2007).

12 Etapa: Adequacéo conceitual e de itens

Esta etapa teve como finalidade o desenvolvimento dos itens para avaliacdo da QV.
Inicialmente, realizou-se ampla reviséo de literatura sobre o construto qualidade de vida de
familiares, bem como manuscritos que abordassem vivéncias, sentimentos e percepgdes dos
familiares que convivem, cuidam e acompanham seus parentes com cancer no tratamento
(Quadro 1). Essa formacao das bases conceituais da QV de familiares de pessoas com cancer,
ofereceu subsidio fundamental para a elaboracdo da matriz de especificagbes com o0s
descritores e facetas dos futuros itens, que ndo estavam presentes no instrumento genérico, o
WHOQOL-bref.

A elaboracdo das facetas e descritores partiu das definicGes operacionais e aspectos
levantados na exploracdo teorica sobre os familiares de pessoas com cancer. Consistiu em
caracteristicas importantes e significativas do construto que forneceram informacGes
qualitativas condensadas para o desenvolvimento dos novos itens, sendo estes, a unidade
elementar do instrumento de coleta de dados que trazem a representacdo comportamental dos
descritores. Criou-se assim, uma matriz de especifica¢fes inicial contendo os dominios, ja
definidos pelo WHOQOL group, as facetas, descritores e 0s respectivos 40 itens.

Essa elaboracdo requereu trés se¢des/reunides com a equipe de pesquisa para triagem e
revisao dos itens, que eliminou itens com contetdo similar, em seguida os itens foram
agrupados em dominios (fisico, psicologico, relacbes sociais e ambiente) e nas suas
respectivas facetas (sobrecarga fisica, capacidade para atividades diarias; sobrecarga
psicoldgica, culpa, apoio espiritual, cuidado consigo; reorganizacdo familiar, suporte, apoio
psicolégico; dificuldades financeiras) para se verificar a prevaléncia ou auséncia de areas,

verificando o equilibrio quanto ao nimero de itens entre os diferentes dominios e facetas para
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a avaliacdo da experiéncia da familia. Nesta segunda sele¢do de itens, o modulo ficou com 24
itens.

Em seguida, passou-se a revisdo cuidadosa da redacéo dos itens para melhorar a clareza
dos enunciados, evitar ambiguidades e garantir que ndo sugerissem ou induzissem as
respostas. Como critério de pontuacdo das respostas, foi mantida a escala utilizada no
WHOQOL- bref, uma escala likert com 5 pontos relativos a frequéncia (1= Nunca,
2=Algumas vezes, 3= Frequentemente, 4= Muito frequentemente, 5= Sempre) e intensidade
(1= Nada, 2= Muito pouco, 3= Mais ou menos, 4= Bastante, 5= Extremamente). Quanto a
interpretacdo, a escala de medida é crescente para alguns itens do médulo, ou seja, quanto
maior o valor atribuido, maior é o grau de QV, e outros itens a interpretacdo € invertida (1=5,
2=4, 3=3, 4=2, 5=1).

Apbs a definicdo da matriz, foi realizado dois grupos focais, cada um composto por
cinco (5) familiares participantes. Este procedimento buscou reunir informagdes junto aos
familiares, apresentando os itens elaborados, para confirmar se esses itens recém construidos,
com base no que foi encontrado na literatura, eram representativos e pertinentes ao contexto
do familiar que acompanha seu parente no tratamento de céancer. Por fim, forneceu

informacdes que resultou também em ajustes dos itens elaborados.

2% Etapa: Adequacao semantica

Esta etapa objetivou, primordialmente, examinar de maneira quantitativa a
validade de contetdo dos itens do MVVQ-FAM por meio da anélise da clareza e pertinéncia
dos itens ao contexto alvo. Esta etapa ocorreu no periodo de novembro de 2018 a dezembro
de 2018. A andlise da validade, aqui, consistiu numa avaliacdo global do médulo em estudo e
individual dos itens pelo primeiro grupo de juizes, constituido por especialistas.

Foram convidados 13 especialistas profissionais da area de salde com especialidade na
area tematica em que o instrumento se propde avaliar (qualidade de vida, familiares, cancer,
adaptacdo e validacdo de instrumento de mensuracdo), porém 10 participaram. A avaliacdo
por esse primeiro grupo de juizes, buscou identificar e encaminhar os problemas de cada uma
das atividades anteriores (desenvolvimento da matriz de especificacfes e realizacdo do grupo
focal) e incorporar ou retirar os itens avaliados, optando por modificagdes para melhor
adequacdo do instrumento.

Nesta etapa, o objetivo foi a analisar a adequacdo dos itens no que se refere a clareza e

pertinéncia ao contexto alvo, baseada na revisdo dos itens por um painel de especialistas
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(CASTRO; REZENDE, 2009), e posteriormente a avaliacdo dos itens pelos familiares através

da aplicagdo de um pré-teste.

Para a avaliacdo dos especialistas a0 MQV-FAMC foi utilizada a técnica Delphi que
consiste num método sistematizado de julgamento de informagdes para obter consensos de
especialistas. Para essa avaliacdo foi desenvolvido um formulario para avaliacdo do
instrumento de forma global considerando a abrangéncia (avaliar o instrumento de forma
geral, conferindo se o contetudo contido no dominio era representativo e se havia relagdo entre
o dominio, a faceta e cada item correspondente, como espaco realizando as sugestfes e
alteracOes pertinentes). Quanto a avaliacdo individual dos 24 itens, os critérios solicitados
foram clareza (se os itens estavam redigidos de forma compreensivel, se expressa
adequadamente o0 que se espera medir) e pertinéncia ou representatividade (se os itens
refletem os conceitos envolvidos, se sdo relevantes e adequados para atingir os objetivos
propostos).

Os especialistas pontuaram cada item do MQV-FAMC em cada um dos critérios. Foi
usada uma escala de 4 pontos que indicava o grau de adequacdo com a qualidade do item:1=
Totalmente Inadequado (TI), 2= Com Inadequacbes (ClI), 3= Adequado (AA), 4= Muito
Adequado (MA). Os juizes foram solicitados a realizar comentérios sobre o questionério, sua
utilidade e dar sugestBes, modificacBes, exclusdes ou acréscimos. Para a visualizacdo da
estrutura e composicao dos itens, foi entregue o instrumento genérico, 0 WHOQOL-bref que
deve ser aplicado junto ao MQV-FAMC.

Esses profissionais foram selecionados a partir das consultas realizadas na Plataforma
Lattes do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq), para
identificar os possiveis especialistas, e contatados via e-mail. Além disso, especialistas locais
elegiveis para a participacdo no estudo, também foram convidados. Foi encaminhado, aos 10
especialistas que aceitaram participar do estudo, o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), o Instrumento de Caracterizagdo dos Juizes, o0 médulo desenvolvido e o
formulario para que o especialista pudesse discorrer sobre as consideracGes para ajuste do
instrumento., acompanhado de orientacdes para avalia-lo e o E importante ressaltar que os
mesmos ndo foram reunidos presencialmente por questdes geograficas e incompatibilidade de
horarios disponiveis comuns a todos.

A analise dos dados oriundos da andlise individual de cada juiz ocorreu com a descricéo
dos pareceres emitidos pelos juizes e pelo célculo do indice de Validade de Contetdo (IVC).

Foram consolidados todos os dados fornecidos pelos avaliadores. A pontuacgéo foi tabulada,
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sendo feita uma contagem simples do nimero de respostas para cada critério de avaliagdo e
calculado o percentual de juizes que concordavam quanto as qualidades positivas ou negativas
dos itens. As pontuacdes 1 e 2 foram considerados negativos, que indicavam pobreza na
qualidade do item, e 3 e 4 foram considerados positivos, indicativos de boa qualidade do item.

O IVC forneceu a proporcdo ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia sobre
determinados aspectos do instrumento e de seus itens. Foi calculado através da soma da
pontuacdo dos itens que receberam 3 ou 4, para cada critério separadamente, e dividida pelo
numero total de respostas (10 especialistas).

O indice adotado no presente estudo teve como referéncia Polit e Beck (2006), em que
IVC tem sido considerado adequado quando igual ou acima de 0,78. Assim, todos os itens do
instrumento que apresentaram o IVC menor que 0,78 foram reavaliados ou excluidos pelos
pesquisadores. Os comentarios e as sugestdes do comité de especialistas foram catalogados e

considerados durante o processo de revisdo do MQV-FAMC.

3% Etapa: Pre-teste

Essa etapa do processo teve como finalidade investigar, na perspectiva da populagéo-
alvo, se as instrugdes do instrumento estavam claras, o formato das respostas, se 0s termos
presentes nos itens estavam adequados a sua compreensao e se as expressdes utilizadas nos
mesmos correspondiam aquelas utilizadas pelo grupo de familiares. Esta etapa ocorreu no
periodo de dezembro de 2018 a janeiro de 2019.

A avaliacédo do instrumento foi realizada por 31 familiares que estavam acompanhando
seus parentes no tratamento em uma Unidade de Complexidade em Oncologia do municipio
de Feira de Santana, na Bahia. A escolha do nimero de participantes obedeceu aos critérios
estabelecidos na literatura que preconiza uma amostra de 30 a 40 pessoas para 0 pré-teste
(ALEXANDRE; COLLUCI, 2015).

Participaram do estudo, aqueles que atenderam aos critérios de elegibilidade: idade
igual ou superior a 18 anos; possuir um familiar em tratamento oncoldgico; ser a pessoa mais
préxima do familiar com cancer, convivendo com ele e mantendo continuo relacionamento;
ter acompanhado o familiar, pelo menos uma vez no curso do tratamento.

Para a coleta de dados, aplicou-se primeiro instrumento denominado de Questionario de
Caracterizacdo dos Familiares de Pessoas Com Céncer, que contempla seguintes variaveis:
bioldgicas (idade, sexo), econébmicas (renda), sociais (estado civil, escolaridade, religido,

situacdo de trabalho, cidade onde reside) e, relacdo familiar com o parente com cancer (grau
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de parentesco, se mora com o familiar , experiéncia anterior com parentes com cancer, tempo
de tratamento do parente, idade da pessoa em tratamento e tipo de cancer). E o segundo
instrumento, o foi o0 modulo especifico, MQV-FAMC com um espaco ao lado de cada item
para o registro das impressdes de cada respondente.

A abordagem aos familiares ocorreu na sala de espera do servico, antes e apos a
realizacdo do tratamento do seu parente. O familiar que aceitou participar foi encaminhado
para uma sala privativa, na unidade de oncologia, para a garantia da privacidade dos
participantes do estudo, onde os familiares foram orientados sobre o0s objetivos,
procedimentos metodoldgicos da pesquisa e sobre os aspectos éticos relacionados a sua
participacdo. Assim, aqueles que concordaram e atenderam aos critérios de inclusdo, foi
solicitada a assinatura do TCLE.

A aplicacdo do instrumento ocorreu por meio de entrevista, onde o pesquisador
registrou no instrumento a resposta obtida do participante. Essa técnica permitiu a interacdo
com os sujeitos envolvidos, o que facilitou a identificacdo dos aspectos que necessitavam de
aprimoramento. Os familiares participantes forneceram informacdes para o refinamento do
instrumento, ao verificar se os itens estavam sendo bem compreendidos. Em caso de néo
compreensdo de algum item, foi sugerido que o(a) entrevistado(a) fornecesse sinbnimos que
melhor exemplificasse o vocabulario de familiares que tém um parente com cancer.

A andlise dos dados apds a avaliacdo das familias ocorreu de forma qualitativa. A
equipe de pesquisa leu cada item e identificou possiveis problemas sobre compreensdo e
clareza do item. Os itens apontados como complexos ou de dificil entendimento tiveram sua
redacédo reformulada de acordo as sugestdes apontadas pelos participantes. Ao final, apenas

um item, sofreu modificacdes.

42 Etapa: Adequacao operacional

Por fim, no pré-teste, avaliou-se ainda, a adequacdo operacional, que objetivou analisar
aspectos relativos a utilizacdo do instrumento, como a adequacao das instrucdes para resposta,
do sistema de pontuacdo adotado, o formato dos itens, o tipo de papel utilizado e disposi¢éo
gréfica dos elementos visuais do instrumento, local onde esta sendo aplicado o instrumento e
0 modo de aplicacdo (REGNAULT; HERDMAN, 2015).
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RESULTADOS

Adequacédo Conceitual e de itens

Nesta fase, serdo apresentados os resultados obtidos com o levantamento sobre 0s
aspectos relacionados a familiares de pessoas com cancer, de acordo com 0s procedimentos
tedricos adotados, conforme descrito no capitulo dos métodos. Os elementos presentes na
condicdo de adoecimento e a vivéncia desses familiares subsidiou a construcdo da versao
operacional do MQV-FAMC que foi organizada em uma matriz de especificagdes, constituida
inicialmente por 40 itens distribuidos nos mesmos dominios do instrumento genérico, o
WHOQOL-bref.

Os quadros abaixo apresentam os resultados da exploracao tedrica, as facetas e 0s
itens elaborados por dominio. No quadro 1 consta os itens elaborados pertencentes ao
dominio fisico. A exploracdo teorica revelou duas facetas importantes para a avaliagdo da
qualidade de vida relacionadas ao dominio fisico, foram: a Sobrecarga fisica que se refere a
implicacdes fisicas desagradaveis vivenciadas pelo familiar até o ponto de causar sofrimento e
interferir na vida; e a capacidade para atividades diérias que diz respeito a energia, &nimo e

resisténcia desse familiar para realizar as tarefas necessarias da vida diaria.

Quadro 1 - Facetas e itens preliminares do dominio fisico do MQV-FAMC. Feira de Santana, 2019.

Dominio Fisico

Resultados da Facetas Itens preliminares
exploracgdo tedrica
Inexperiéncia e | Sobrecarga 1. O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar de
complexidade do | fisica si?
cuidado ao doente 2. Vocé desempenha mais atividades diérias além do cuidado

ao seu parente?

3. Vocé é capaz de cuidar do seu parente sozinho?

4. O quanto essa experiéncia é desgastante para vocé?

5. Tem dificuldade de desempenhar o cuidado ao seu parente
com cancer?

6. Com que frequéncia vocé acompanha seu parente durante o
tratamento?

7. O quanto consegue se alimentar adequadamente?
Falta de disposi¢do | Capacidade 8. Vocé se sente cansado ao cuidar do seu parente com cancer?
para realizar atividades | para 9. 0 qudo o cuidado ao seu parente te impede de desempenhar
cotidianas atividades atividades como: estudar, trabalhar?

diarias

Apds a primeira versao elaborada, a equipe de pesquisa reavaliou os itens. Os itens 2,3
e 5 tiveram sua reda¢do reformulada para “Em que medida vocé realiza mais atividades do
dia-a-dia além do cuidado ao seu parente?”, “O quanto vocé € capaz de cuidar do seu parente

sozinho? e “O quanto ¢ dificil para vocé desempenhar o cuidado ao seu parente com cancer?”,
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respectivamente, sendo sua redacdo adequada ao padrdo do instrumento WHOQOL-bref. Os
itens 8 e 9 foram retirados, pois o contetdo j& estava sendo abordado em outro item do
modulo. Foram mantidos os itens 1, 4, 6 e 7, permanecendo nesse dominio 7 itens.

Para o dominio psicolégico foram elaborados nove itens, correspondentes as facetas
Autocuidado que explora a capacidade e estimulo em cuidar da salde e aparéncia; a
Sobrecarga psicoldgica que refere-se a vivéncia de sentimentos ruins com desanimo, tristeza,
choro, desespero, nervosismo, ansiedade e falta de prazer com a vida; a Culpa que faz
referéncia ao sentimento de culpa em compreender que houve falta de cuidado e assumir
responsabilidade pela desenvolvimento doenga do familiar; e Apoio espiritual que refere-se as
crengas pessoais e como essas interferem na capacidade de lidar com o adoecimento do

parente.

Quadro 2 - Facetas e itens preliminares do dominio psicol6gico do MQV-FAMC. Feira de Santana, 2019.

Dominio Psicolégico

Resultados da Facetas Itens preliminares
exploracdo tedrica
Falta de interesse em | Autocuidado 10. Com que frequéncia vocé faz avaliaces médicas?
cuidar da satde 11. O quanto vocé se importa em cuidar da sua aparéncia?
12. O qudo o cuidar do seu parente impossibilita o cuidado
consigo?

13. O qudo seu problema de salde intensificou apds o cuidado
ao seu parente?

Tristeza, medo, | Sobrecarga 14. O quéo a doenca de seu parente te causa sofrimento?
ansiedade, tenséo psicoldgica 15. O quanto acompanhar seu parente no tratamento € doloroso
para vocé?

Culpa, sensacdo de | Culpa 16. Vocé se sente culpado pela situacdo que seu parente estd
impoténcia vivenciando?

Préticas espirituais | Apoio 17. Com que frequéncia vocé vai a uma institui¢do religiosa?
buscando  significado | espiritual 18. O quanto importante a religido para o enfrentamento dessa
para o sofrimento situacdo?

No dominio psicoldgico mantiveram-se os itens 10,11 e 15, e no item 14 apenas foi
alterado a expressdo “o quao” para o “o quanto”, afim de ser melhor compreendida. Os itens
12 e 13 foram excluidos, o item 16 mantido, itens 17 e 18 tiveram a estrutura modificada para
apenas uma questdo, sendo esta “Em que medida sua fé ¢ importante para o enfrentamento
dessa situagdo?” e foi criado o item “O quanto vocé estd fazendo o melhor para seu parente?”.
Restando nesse dominio, 7 itens.

Para o dominio relagdes Sociais 14 itens foram elaborados correspondendo as facetas
Reorganizacgdo familiar que corresponde a interagcdo e organizacdo familiar durante o processo
de adoecimento e tratamento do parente; Suporte social relacionado ao companheirismo ,
amor e apoio que se tém das relagcdes mais proximas durante o tratamento do parente; Apoio

profissional refere-se a consultas e contato com o profissional psicélogo e Interacdo com a
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equipe relacionado ao apoio, informaces, esclarecimentos sobre o tratamento do parente por

parte dos profissionais da unidade de oncologia (Quadro 3).

Quadro 3 —Facetas e itens preliminares do dominio relagfes sociais do MQV-FAMC. Feira de Santana, 2019.

Dominio Relages Sociais

Resultados da Facetas Itens preliminares
exploracdo tedrica
Alteracdo nas relacBes | Reorganizacdo 19. O quanto a doenca do seu parente afeta a sua relacdo com
com outros membros | familiar outros elementos da familia?
da familia 20. O quanto o adoecimento do seu parente modificou o

cotidiano da sua familia?
21. Com que frequéncia vocé assume novos papéis na sua
familia diante do adoecimento do seu parente?

Necessidade de | Suporte social 22. O quanto esta satisfeito com o apoio recebido de seus
compartilhar 0 amigos?
sofrimento vivenciado 23. O quanto vocé gostaria de falar sobre a doenca do seu

parente com outras pessoas?
24. O qudo é importante para vocé conversar sobre essa

situacdo?
25. Sente necessidade de ter pessoas mais perto para apoia-10?
Necessidade de apoio | Apoio 26. Com que frequéncia vocé tem contato com o psicélogo da
emocional profissional equipe?
27. O quao é importante para vocé ter contato com o
psic6logo?
28. Como vocé se sente ao ter contato com o psicologo?
Necessidade de | Interacdo com 29. Com que frequéncia vocé tem contato com os profissionais
informacBes sobre o | aequipe de salde enquanto o seu parente esta em tratamento?
quadro clinico do seu 30. Como vocé se sente com as informacgdes dadas pelos
parente profissionais do servico sobre o seu parente?

31. As orientacbes dadas sobre o cuidado que deve ser
prestado sdo suficientes?

32. O quanto voceé recebe palavras de apoio dos profissionais
de saide?

Apdbs a primeira avaliacdo da matriz pela equipe de pesquisa, foi realizado uma
avaliacdo qualitativa para a tomada de decisdo quanto aos itens que deveriam permanecer.
Salienta-se que essa avaliagdo visou alcancar a validade de face dos itens que iriam prosseguir
para as etapas posteriores. Os itens 19, 20, 21 e 31, foram reformulados modificados para que
fossem melhor compreendidas. Foram excluidos os itens 22, 23, 24, 25, pois seu conteldo ja
estava sendo contemplado nos itens do instrumento genérico WHOQOL-bref e os itens 26, 27
e 28, foram contemplados em apenas um item, sendo este “O quanto vocé necessita do
contato com o psicologo?”. O item 29 foi considerado com redagdo clara, sendo mantido
inalterado. E os itens 30 e 32, retirados, por terem o contetdo semelhante ao item 29. Neste
dominio restaram 6 itens.

Quanto ao dominio ambiente foram elaborados itens com base na revisdo da
literatura e identificacdo das facetas: Dificuldades financeiras explora de que modo o0s
recursos preenchem as necessidades da vida durante o tratamento do parente com cancer;

Disponibilidade refere-se a possibilidade de realizar outras atividades além do cuidado e
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acompanhamento no tratamento do parente; e Rotina relacionada a atividades realizadas
diariamente e dificuldades em descansar diante do cuidado e tratamento do parente.
Entretanto em reviséo feita pela equipe de pesquisa, foi possivel manter um ndmero menor de
itens. Dos oito itens deste dominio, cinco itens foram removidos (35, 36, 37, 38, 39), os itens
33 e 40 tiveram sua estrutura modificada e no item 34 acrescentou apenas a expressiao “o
quanto” e foi inserido neste dominio o item “O quanto vocé precisa: ir a consultas, pegar
exames, relatorios médicos, acompanhar seu parente no tratamento?””. Por fim, constituiram o

dominio quatro itens.

Quadro 4 - Facetas e itens preliminares do dominio ambiente do MQV-FAMC. Feira de Santana, 2019.

Dominio Ambiente

Resultados da Facetas Itens preliminares

exploracdo tedrica

Gastos com | Dificuldades 33. O quanto o adoecimento de seu parente restringiu
transporte, financeiras financeiramente a sua familia?

hospedagem, 34. Os recursos financeiros estdo sendo suficiente durante essa
alimentacéo situacdo?

Falta de tempo para | Disponibilidade 35. Com que frequéncia vocé tem saido para se distrair?

outras atividades 36. Considera importante as atividades de lazer nesse momento?

37. Gostaria de fazer algo que fazia para se divertir antes do
adoecimento do seu parente?

38. O cuidado ao seu parente impossibilita de fazer algo que
gosta?

Mudanca na rotina | Rotina 39. Consegue ter uma boa noite de sono?
40. O qudo deixou de fazer atividades que fazia antes do
adoecimento do seu parente?

Apdbs a obtencdo da versdo com 24 itens, o MQV-FAMC foi submetido a
avaliacdo por dois grupos de familiares que afirmaram que os itens criados eram relevantes,
pertinentes, claros, compreensiveis e importantes para avaliar a qualidade de vida de familias

em situacéo de adoecimento de parente com cancer. Permanecendo a mesma vers&o.

Adequacdo Semantica

Caracterizacdo dos juizes (especialistas)

Apos a realizacdo do grupo focal e discussdo com o grupo de pesquisa a respeito
dos itens que permaneceram, a primeira versao do instrumento MQV-FAMC, composta por
24 itens, foi encaminhada aos especialistas pré-selecionados. Esta etapa, buscou avaliar a
clareza e pertinéncia dos itens, obtendo opinido desses especialistas sobre a adequacao

semantica e adequacdo conceitual e de itens, respectivamente.
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Quanto a caracterizacdo dos 10 especialistas, 90,0% eram do sexo feminino e
10,0% do sexo masculino. A idade média foi de 40 anos. Destes, quatro (40,0%) eram
enfermeiras, dois (20,0%) medicos, duas (20,0%) psicdlogas, uma (10,0%) odontologa e uma
(10,0%) assistente social. Com tempo médio de atuacdo nas areas de aproximadamente 15
anos. Quanto a titulagdo académica, 6 (40,0%) eram especialistas, 5 (33,3%) eram mestres, 4
(26,7%) eram doutores e 1 (6,7%) possuia pos-doutorado. Em relagdo ao campo de atuacao 6
(26,1%) eram do ensino, 6 (26,1%) da pesquisa, 3 (13,0%) atuavam na extensdo e 8 (35%) na
assisténcia.

Quanto a experiéncia com o contetdo em questdo, 1 (5,0%) possui tese na
temética do estudo, 2 (10,0%) possuiam dissertacdo sobre o tema em questdo, 9 (45,0%) ja
tinham experiéncia pratica com o contetdo abordado no estudo, 5 (25,0%) participam de
grupos de pesquisa sobre o tema e 3 (15,0%) possuiam autoria de trabalhos publicados em

periddicos que abordavam a temética.

Avaliacdo quantitativa dos itens (IVC)

A anélise quantitativa da validade de contetdo dos itens por meio do célculo do
IVC mostrou que quanto a avaliagdo global do instrumento ndo houveram discordancias no
que se refere a relacdo estabelecida entre os dominios, facetas e os respectivos itens.

Quanto a avaliacdo individual dos 24 itens que avaliam a QV de familiares de
pessoas com cancer, no quesito clareza, verificou-se que 6 itens (25%) alcancaram IVC de 1;
8 (33,3%) de 0,90; 3 (12,5%) de 0,80. Destaca-se, nesse tdpico que 17 itens da versdo do
MQV-FAMC obtiveram pontuagao superior a 0,78 nesta avaliacao.

Tabela 1 — Especificagdo dos itens do Modulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer
(MQV-FAMC) que obtiveram Indice de Validade de Contetdo (IVC) menor que 0,78 na analise dos juizes
guanto a clareza. Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2019.

N° do Item IVC Conduta apds sugestdes dos juizes

item

3 O quanto vocé é capaz de cuidar do seu Redacdo mantida, apenas foi sinalizado
parente sozinho? 0,70 sobre o padrdo de seméntica do whoqol, “o

quanto”

4 O quanto essa experiéncia € desgastante Substituido o termo “desgastante” por
para vocé? 0,60 “cansativo”

5 O quanto é dificil para vocé desempenhar o Excluido, pois o conteGdo estava
cuidado ao seu parente com cancer? 0,60 contemplado em outro item

7 Em que medida vocé realiza mais atividades Substituido por “Em que medida o cuidado
do dia-a-dia além do cuidado ao seu 0,70 ao seu parente aumenta suas atividades
parente? diarias?”

14 Com que frequéncia vocé faz avaliacdes Substituido por “Com que frequéncia vocé
médicas? 0,70 busca profissionais\faz consultas para avaliar

sua propria satde?
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18 O quanto necessita do contato com o Excluido, pois o conteldo estava
psic6logo? 0,70 contemplado em outro item

23 Em que medida vocé deixou de fazer Excluido, pois o conteldo estava
atividades que fazia antes do adoecimento contemplado em outro item
do seu parente? 0,70

Nota: IVC: Indice de Validade de Contetido
Fonte: Elaborado pela autora

Quanto a analise da pertinéncia dos 24 itens verificou-se que 12 itens (50,0%)
obtiveram IVC de 1, 8 (33,3%) obtiveram IVC de 0,90; 3 (12,5%) de 0,80. Destaca-se, neste
ponto que 23 itens na versdo do MQV-FAMC obtiveram pontuacdo superior a 0,78 nesta
avaliacdo.

Tabela 2 — Especificacdo dos itens do Mddulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer
(MQV-FAMC) que obtiveram Indice de Validade de Contetdo (IVC) menor que 0,78 na analise dos juizes
guanto a pertinéncia. Feira de Santana, Bahia, Brasil, 2019

N° do item Item IVC Comentarios e Sugestdes dos juizes

23 Em que medida vocé deixou de fazer Excluido, pois o conteldo estava
atividades que fazia antes do adoecimento 0,70 contemplado em outro item
do seu parente?

Nota: IVC: Indice de Validade de Contetido
Fonte: Elaborado pela autora

Diante dos poucos itens que tiveram IVC menor que 0,78 na andlise da
pertinéncia e clareza a QV de familiares de pessoas com cancer, optou-se pelo ajuste de
quatro itens, e pela sua manutencao, pois, nesse momento realizou-se uma analise teérica do
instrumento. Quanto a exclusdo trés itens foram retirados conforme anélise da adequacéo
semantica, adequacao conceitual e de itens, respectivamente. Restando 21 itens apds analise

dos dados e revisao pela equipe de pesquisa.

Caracterizacdo dos familiares de pessoas com cancer

Diante das caracteristicas demograficas e relativas as condi¢fes de vida e trabalho
dos 31 familiares que foram entrevistados, prevaleceram do sexo feminino (93,5%) e quanto
ao sexo masculino foram apenas 2 (6,5%). A idade média dos entrevistados foi de 40,2 anos,
sendo estes em sua maioria solteiros 13 (41,9%), seguido dos casados 11 (35,5%), os que
possuiam unido estavel 6 (19,4%) e separado, apenas 1 (3,2%). Em relacdo a escolaridade
54,8% do grupo apresentou o segundo grau completo, 16,1% primeiro grau incompleto,
seguido de 12,9% que possuiam terceiro grau completo, 9,7% com terceiro grau incompleto e
6,5% com pds-graduacdo. Em relacdo a situacdo de trabalho 29,0% estavam empregados, e

19,4% trabalhavam como autébnomos; 51,6% ndo apresentavam vinculo empregaticio
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dividindo-se em: desempregados (22,5%); donas de casa (12,9%); aposentados (9,7%) e que
possuiam outro tipo de atividade (6,5%).

Destes, 48,4% eram filhos das pessoas em tratamento e 16,1% irm&os. A presenca
de outros familiares (sobrinho (@), tio (a), cunhado (a), primo (a), neto (a), avo\avo,
nora/genro) durante o acompanhamento foi marcante (19,4%), seguidos de conjuge (12,9%) e
mée (3,2%). A maioria ndo residia com o parente em tratamento (54,8%). Quanto a
experiéncias anteriores em acompanhar um parente em tratamento por cancer, 77,4%

afirmaram que nunca haviam tido essa experiéncia.

Avaliacdo dos itens pela populacéo-alvo e anélise da adequacéo operacional

Na Ultima etapa da avaliacdo semantica, realizou-se o pré-teste do MQV-FAMC
com 31 familiares de pessoas com cancer. Na apreciacdo dos itens pela populagdo-alvo, o
item “O quanto acompanhar seu parente no tratamento ¢ doloroso para vocé?” do instrumento
do pré-teste foi alterado para “O quanto ver seu parente em tratamento ¢ doloroso para vocé?”
devido os familiares associarem a questdes sobre sua capacidade fisica para acompanhé-lo,
sendo que este item esta presente no dominio psicoldgico. Excluido o item “O quanto vocé se
sente culpado pela situagdo que seu parente esta vivenciando?”, pois 0s familiares julgaram
que o item n&o era representativo para o contexto em questdo. Foi avaliado pela equipe de
pesquisa a necessidade da retirada de trés itens, a saber. “Com que frequéncia vocé
acompanha seu parente no tratamento?” e “o quanto vocé precisa ir: a consultas, pegas
exames e relatorios” foram condensados em apenas um item, sendo este “com que frequéncia
voc€ acompanha seu parente para: consultas, exames, tratamento, pegar relatorios?”. Foram
excluido os itens “O quanto ¢ dificil para vocé desempenhar o cuidado ao seu parente”, “O
guanto vocé tem assumido outras funcGes na sua familia devido ao adoecimento do seu
parente?” e “Com que frequéncia vocé tem contato com os profissionais de saude enquanto
seu parente estd em tratamento?”, pois ja estavam sendo abordados em itens semelhantes.

Assim, o instrumento passou a ser composto por 16 itens (Quadro 5).
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Quadro 5 — Distribuigdo dos itens do MQV-FAMC por dominio. Feira de Santana, 2019

Dominio Fisico
1. O quanto seu parente necessita da sua ajuda para cuidar dele mesmo?
2. O quanto vocé é capaz de cuidar do seu parente sozinho?
3. O quanto cuidar do seu parente é cansativo para vocé?
4. O quanto vocé consegue se alimentar bem?
5. Em que medida o cuidado ao seu parente aumenta suas atividades diérias?
6. Com que frequéncia vocé acompanha seu parente para: consultas, exames, tratamento,
pegar relatorios?

Dominio Psicolégico
7. O quanto vocé esta satisfeito com o cuidado que oferece ao seu parente?
8. O quanto vocé tem cuidado da sua aparéncia?
9. O quanto a doenca do seu parente Ihe causa sofrimento?
10. O quanto acompanhar seu parente no tratamento é doloroso para vocé?
11. Em que medida sua fé é importante para o enfrentamento da doenca do seu parente?
12. Com que frequéncia vocé busca profissionais/faz consultas para avaliar sua prépria
saude?

Dominio Relacgdes Sociais
13. O quanto a doenga do seu parente afeta a sua relagdo com as outras pessoas da sua
familia?
14. O quanto vocé acha que o adoecimento do seu parente modificou o dia-a-dia da sua
familia?
15. O quanto vocé recebe orientacdes sobre o cuidado que deve ser prestado ao seu
parente pelos profissionais do servi¢co?

Dominio Ambiente

16. O quanto o adoecimento de seu parente influenciou nos gastos financeiros?
Fonte: Elaborado pela autora

O MQV-FAMC teve boa aceitacdo pelo grupo de familiares, nenhum respondente
0 considerou cansativo. Todos os itens foram bem compreendidos, o consultério onde foi
aplicado o instrumento foi adequado, o0 modo de aplicacdo de entrevista, foi avaliado e
considerado satisfatério, o tempo médio de resposta do instrumento foi de 10 minutos, assim
chegando a versdo final da andlise de conteudo do instrumento, alcangando a equivaléncia
operacional.

Ademais, as instrucbes foram consideradas claras e objetivas corresponderam a
seguinte frase: “Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito da sua qualidade de
vida, salde e outras areas da sua vida. Por favor, responda todas as questdes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que
Ihe parecer mais apropriada. Essa muitas vezes pode ser a sua primeira escolha. E importante
definir qualidade de vida para vocé, que diz respeito ao grau de contentamento que se tem da

sua vida, suas expectativas, metas, valores culturais e preocupacgdes”.
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DISCUSSAO

Diante da facticidade do cancer do parente, o familiar perpassa por distintos momentos
condizentes com a enfermidade, os quais provocam diferentes modos de enfrentamento.
Apavora-se com a confirmacdo do diagndstico, concebe a doenca como incurdvel, mutiladora
e temivel, rememora o estigma social que o cancer possui. Ao enfrentar o tratamento, revela-
se horrorizado, por temer as incertezas perante as terapias indicadas e por ver o desconhecido
tornar-se real. Assim, todo esse misto de sentimentos e experiéncias podem vir a afetar a
qualidade de vida desses individuos, o que torna relevante a sua avaliagdo (MARCHI et al,
2016).

A decisdo de construir um conjunto de itens que representasse uma estrutura de medicéo
particular, requereu uma imersdo na teoria que subjaz a qualidade de vida de familias. A
busca por evidéncias cientificas nas bases de dados nacionais e internacionais €
frequentemente utilizada como principal recurso nas pesquisas de desenvolvimento de
instrumentos de medidas. Essa exploracdo teorica contribuiu para a associacdo entre oS
conceitos abstratos da teoria com indicadores mensuraveis. Este processo trouxe para o
instrumento o aporte da informagdo concernente aos conceitos associados ao grupo a que se
destina, e a cultura envolvidas na qualidade de vida de familiares que vivenciam o
adoecimento de um ente por cancer no contexto local. Esta estratégia também permitiu que o
pesquisador conhecesse 0s instrumentos que ja existem e decidir pela iniciativa de construcéo
de dessa ferramenta (COLUCCI et al 2013; STREINER; NORMAN, 2008).

O reduzido nimero de producdes direcionadas a tematica levou a apropriacdo de
outras discussdes que perpassam e influenciam a qualidade de vida de familias, como os
sentimentos, necessidades e vivéncias. Essa inclusdo foi necessaria para viabilizar a
compreensdo, a discussdo e o debate entre pesquisadores da equipe que buscavam identificar
possiveis itens e paralelamente delimitar o espaco de contetdo a ser avaliado.

A partir de analises qualitativas e categorizacdo dos resultados da exploracdo
teodrica, houve a confirmacdo das dimensGes fisica, social, ambiental e psicolégica como
representantes da qualidade de vida. Os aspectos especificos, representados pelas facetas
emergiram como as areas a serem avaliadas, e como representantes da experiéncia da familia
e conteudo a ser avaliado pelos proprios itens. O dominio fisico foi representado pela
possibilidade de aumento da sobrecarga fisica e pela reducdo da capacidade para atividades
diarias. No dominio psicolégico as facetas autocuidado, sobrecarga psicoldgica, a culpa e

apoio espiritual representam as possibilidades de interferéncia na qualidade de vida dessas
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familias. No dominio relagGes sociais as facetas reorganizacdo familiar, suporte social e apoio
psicologico denotam a relevancia desses aspectos para a familia. E no dominio ambiente as
facetas dificuldades financeiras, disponibilidade e rotina emergiram como aspectos que
comprometem a qualidade de vida das familias.

Uma vez delimitadas as dimensfes e as facetas partiu-se para a elaboragdo dos itens
seguida da avaliacdo da qualidade dos itens com base nos critérios de objetividade,
simplicidade, clareza, precisdo, relevancia e interpretacdo. Foram elaborados inicialmente
quatro lotes de itens, totalizando 40 itens. Com relacdo a quantidade de itens de um
instrumento, este € um quesito ndo consensual, estudos sugerem que a representacdo de um
construto é conseguida com uma quantidade de 20 itens aproximadamente. No entanto, para
outra vertente, aponta-se que o inicio da constru¢cdo de um instrumento deve possuir pelo
menos o triplo dos itens do instrumento final (GUNTHER, 2003; CARDOSO et al, 2011;
PASQUALI 1998).

Para a primeira etapa do processo, a analise adequacdo da conceitual e de itens tem sido
mandatdria. Esta avaliacdo realizada tanto pela equipe de pesquisa como pelos especialistas
envolvidos no processo de julgamento dos itens contribuiu para a selecdo, identificacdo e
melhorias na redacgdo dos indicadores que ja estavam propostos. Assim foi possivel formar de
um conjunto coerente de indicadores que representasse as dimensoes e as respectivas facetas
que ancoraram 0s itens, e revelaram o mapeamento do construto qualidade de vida de
familiares que acompanham um parente com cancer. Salienta-se a importancia dessa fase,
essencialmente tedrica, para a obtencdo de bons indices de validade de conteudo nas etapas
posteriores.

O recurso significativo de fonte de itens utilizado neste estudo foi a literatura da area, a
opinido de especialistas e a experiéncia da populacdo de interesse. Variados sdo 0s recursos
utilizados por pesquisadores para a construcdo dos itens, como: a busca na literatura, itens de
questionarios ja existentes, relatos da populagdo-alvo, observacdo clinica, opinido de
especialistas, resultados de pesquisa e a prdpria teoria. Cada um desses recursos possui pontos
fortes e fracos dependendo do tipo, do objetivo e da aplicacdo da escala a ser desenvolvida
(KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010; STREINER; NORMAN, 2008; TUNER et al. 2007;
CARDOSO et al, 2011; PASQUALLI, 2010).

Uma vez elaborada a matriz de especificacfes, julgou-se necessario investir numa
avaliacdo dos itens, preliminar a anélise de juizes, por grupos focais com familiares a fim de
avaliar na perspectiva da prépria familia se os indicadores selecionados representavam 0s

conceitos de interesse na populacdo alvo. Para Kitzinger (2000), os grupos focais
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caracterizam se como uma técnica que permite a realizagdo de entrevistas em grupo, baseada
na comunicagdo e na interacdo. Assim, apos a realizacdo dos dois grupos focais, foi possivel
constatar que os conceitos identificados no processo de revisdo da literatura estavam
adequados. Os familiares consideraram 0s itens pertinentes, claros, compreensiveis e
importantes no contexto de ter um parente com adoecimento por céncer. Partindo dessa
premissa, foi desenvolvido o MQV-FAMC com 40 itens.

Ap0s a elaboracédo dos itens novos, a matriz sofreu modificacOes e retiradas de dezesseis
itens evitando aqueles com termos considerados vagos, contetdos abordados em mais de um
item, com jargbes e/ou que remetesse a juizo de valores e termos ambiguos. Sendo assim,
para a proxima etapa 0 MQV-FAMC foi constituido por 24 itens.

A andlise dos itens pelos especialistas foi de extrema importancia para adequacdo dos
itens 24 itens. Sugere-se que, entre os critérios estabelecidos na selecao dos especialistas (tais
como titulacdo, anos de formado e area de atuacdo), a habilidade e a experiéncia clinica
compreendem fatores principais para o éxito no processo de avaliagdo dos itens, o qual é
capaz de oferecer informacdes que ampliem as sugestbes e criticas para os ajustes do
instrumento. O nimero de dez especialistas foi suficiente para a validade de conteudo do
MQV-FAMC, sendo recomendado na literatura 0 minimo trés e no méaximo 20
(ALEXANDRE; COLLUCI, 2013; POLIT; BECK, 2006; PEDUZZI et al, 2015).

Salienta-se a importancia das instru¢cGes encaminhadas aos juizes para realizarem a
avaliacdo do MQV-FAMC. Foram oferecidas informacGes sobre como procederem na
avaliacdo e o que deveria ser considerado em cada etapa da mesma, 0 que aumentou a
qualidade da informacéo adquirida nessa etapa.

Os especialistas foram favoraveis a abrangéncia dos dominios de QV de familiares
apresentadas, bem como a pertinéncia dos mesmos. Quanto a avaliacdo individual dos itens,
sobre clareza e linguagem, e a pertinéncia dos foi sugerido pelos especialistas a remocao de
trés itens do instrumento e ajustes de quatro itens que deveriam ser realizados na redacéo e
conteddo, incluindo a substituicdo de palavras ou expressdes por outras que fossem melhor
entendidas ou apropriadas ao contexto que estd inserido a populacdo-alvo. Assim, pos-
avaliacdo deste primeiro grupo, restaram 21 itens.

Para esta etapa os estudiosos recomendam que a concordancia dos membros do comité
seja determinada através do indice de Validade de Contetdo (IVC) (WYND, SCHMIDT,
SCHAEFER, 2003; ALEXANDRE; COLLUCI, 2011; SUMMERS, 1993). Esse indice mede
a proporgdo ou porcentagem de juizes que estdo em concordancia sobre determinados

aspectos do instrumento e de seus itens. Com a realizacdo desse calculo, relacionado a clareza
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e linguagem dos itens, verificou que apenas sete itens do instrumento apresentaram valor
inferior a 0,78 indicando a necessidade de alteracdo e exclusdo dos mesmos, segundo as
sugestdes apresentadas pelos juizes. A literatura admite que resultados de IVC inferiores a
0,78 exigem modificacbes na redacdo dos itens, visando melhor compreensao pela populacéao-
alvo (ALEXANDRE; COLLUCI, 2009; SOARES; LUIS; HIRATA, 2015).

Sendo assim, alguns itens do MQV-FAMC tiveram sua redacdo reformulada para que
fossem melhor compreendidos pela populacdo-alvo, buscou-se manter o padréo de escrita do
instrumento base, 0 WHOQOL-bref. As alteracbes realizadas na redacdo do item sédo
esperadas no processo de adaptacdo de instrumentos a fim de manter a adequagdo semantica
com linguagem acessivel a populacdo, permitindo, assim, a compressdo dos mesmos
(RECHENHEIM; MORAES, 2007; SAMPAIO; MORAES; RECHENHEIM, 2014).
Um item foi identificado com necessidade de alteracdo “O quanto acompanhar seu parente no
tratamento ¢ doloroso para vocé?” sendo alterado para “O quanto ver seu parente em
tratamento é doloroso para vocé?” e a exclusao do item “O quanto vocé se sente culpado pela
situacdo que seu parente estd vivenciando?”, por julgarem que este ndo era representativo para
0 contexto em questao.

O pré-teste objetivou verificar a compreenséo, aceitabilidade e impacto emocional dos
itens, este foi realizado conforme preconiza. Reichenheim e Moraes (2007), com 0os membros
da populacdo a qual o instrumento se destina e no cenario operativo semelhante daquele em
que se pretende aplicar o instrumento no futuro. Apés essa etapa foi possivel constatar que o
MQV-FAMC foi compreendido e facilmente respondido pelos familiares das pessoas
adoecidas por cancer, as instrucdes oferecidas para obter as respostas foram consideradas
claras, o local de aplicacdo assegurou a privacidade e siléncio. O modo de aplicacdo em
formato de entrevista e o tempo de aplicacdo foram considerados satisfatorios pela equipe de
pesquisa.

ApoOs 0 pré-teste a equipe de pesquisa decidiu por condensar os itens “Com que
frequéncia vocé acompanha seu parente no tratamento?” e “O quanto vocé precisa ir: a
consultas, pegas exames e relatorios” em apenas um item, ficando redigido dessa maneira:
“Com que frequéncia vocé acompanha seu parente para: consultas, exames, tratamento, pegar
relatorios?”. Foram excluido trés itens, sendo estes “O quanto ¢ dificil para vocé desempenhar
o cuidado ao seu parente”, “O quanto vocé tem assumido outras fung¢des na sua familia devido
ao adoecimento do seu parente?” e “Com que frequéncia vocé tem contato com o0s
profissionais de saude enquanto seu parente estd em tratamento?”, pois ja estavam sendo

abordados em itens semelhantes. Assim, 0 instrumento passou a ser composto por 16 itens.



73

Depois das etapas preconizadas pela literatura serem concluidas, considerou-se
alcancada a validade de conteudo, e naturalmente as adequacBes conceitual e de itens,
semantica e operacional do instrumento. A versdo final do instrumento contém 16 itens,
distribuidos nos quatro dominios representados pelas facetas inicialmente identificadas.
Ressalta-se que o modelo tedrico representado pela estrutura desse conjunto de itens servira
de base para a avaliagdo posterior das evidéncias de validade do MQV- FAMC.

O mddulo devera ser aplicado para os familiares de pessoas com cancer em
tratamento ambulatorial, juntamente com o instrumento geral de qualidade de vida, devendo
considerado como sequéncia WHOQOL-bref. N&o possui ponto de corte, sendo o nivel de QV
avaliado em uma pontuacdo de 0 a 100, onde quanto mais proximo de 1, pior a QV e quanto
mais proximo de 100, melhor a QV. As opcdes de respostas variam de 1 a 5, que demonstram
pior e melhor QV possivel, referentes a intensidade e frequéncia. O recordatdrio solicitado na
aplicacdo do MVQ-FAMC sera desde o inicio do tratamento.

Validar um instrumento de medida denota, dentro dessa perspectiva, ndo apenas
construir uma matriz de especificacdes bem referendada no contetdo, mas, em seguida,
encontrar os indicadores estatisticos e parametros psicométricos que atestem uma adequada
congruéncia teoria-medida (MENEZES, 2006).

Nesta perspectiva, a versao final do instrumento MQV-FAMC com 16 itens esta
apta a ser submetida a validade empirica, devendo ser realizadas as anlises das propriedades
psicométricas de validade dimensional e confiabilidade, afim de dar continuidade ao processo
de validacdo do médulo de QV para familiares de pessoas com cancer, vislumbrando a futura
aplicacdo ao publico que se destina (LOBIONDO-WOOD, HABER, 2004; PILATTI,
PEDROSO, GUTIERREZ, 2010).

Espera-se que a aplicacdo do instrumento desenvolvido e validado contribua para
a pratica e pesquisa na area de salde, na medida em que permite conhecer quais sdo as
situacdes que influenciam a qualidade de vida das familias e ao suscitar tal problematica pode
facilitar a implementacéo acOes efetivas para melhorar a QV dos familiares que vivenciam

esse processo.
CONSIDERACOES FINAIS
A presente investigacdo reforca a importancia da validacdo de conteddo, com a

avaliacdo da adequacdo da equivaléncia conceitual, elaboracdo da matriz de especificagdes,

como também a adequacdo semantica composta por todas as etapas preconizadas na literatura.
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Essas etapas sdo de grande relevancia para que se possa identificar imprecisdes no processo
que podem ocasionar problemas de compreensdo em relacdo ao contexto para o qual o
instrumento est4 sendo desenvolvido.

A escassez de estudos sobre o fendmeno limitou a discussdo dos resultados desta
pesquisa, a0 mesmo tempo demonstra sua originalidade ao abordar uma &rea do conhecimento
em epidemiologia que ainda requer exploracdo e aprofundamentos. Assim, € preciso mapear a
realidade em que se pretende atuar, conhecendo as nuances envoltas na relacdo dos
profissionais de salde com a utilizacdo de instrumentos validos e confiaveis.

Os achados desta pesquisa constituem elementos valiosos, que devem ser considerados
tanto na pratica clinica, por profissionais assistenciais, como na area académica, contribuindo
para expansdo da producdo cientifica nessa tematica tdo importante, a fim de que se possam
implementar acdes que visem melhor QV direcionadas a familiares de pessoas com cancer.

Como dificuldade na operacionalizacdo deste estudo destaca-se a identificagdo de
juizes que contemplassem os critérios de inclusdo estabelecidos e também, a morosidade para
devolucdo do material enviado por alguns juizes. Considera-se que o MQV-FAMC
desenvolvido, possui validade de contetdo, e ho momento, é compativel ao fim a que se
propoe.

Todavia, novos estudos se fazem necessarios para realizar a validacdo empirica e clinica
do méddulo desenvolvido juntamente com o WHOQOL-bref. Embora 0 MQV-FAMC ja
possua sua validade de conteldo estudada, a investigacdo da validade dimensional e

confiabilidade desse modulo sdo necessarias para sua utilizacao.
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CONCLUSAO

Os resultados obtidos no presente estudo e pesquisas estudadas possibilitam ampla
discussao sobre como a QV do familiar que cuida é afetada pelo tratamento do cancer. Nota-
se na literatura tendéncia atual em discorrer sobre o 6nus que a tarefa de cuidar ocasiona a QV
dos familiares, afetando as dimensdes fisicas, emocionais, sociais e espirituais. No entanto, é
preciso também desenvolver estratégias adequadas, que tenham por objetivo atender as
principais necessidades desses familiares.

E possivel afirmar que o0 MQV-FAMC alcancou as adequagdes requeridas no processo
de validacdo de contelido, sendo constituido por 16 itens que deverdo ser respondidos
mediante escala do tipo Likert de quatro pontos, variando de 1 (ndo concordo) a 4 (concordo
totalmente). Para melhor robustez do estudo, € essencial a realizacdo da equivaléncia de
mensuracao que se baseia na investigacdo das propriedades psicométricas do instrumento e na
apreciagdo da sua confiabilidade. Os achados apresentados indicam que o Mddulo de
Qualidade de Vida de Familiares de Pessoas com Cancer, configura-se como um instrumento
préspero e uma ferramenta que parece valida para avaliar a QV desse grupo. Estudos relativos
a equivaléncia de mensuracdo serdo realizados em futuro préximo com a finalidade de

complementar o processo psicométrico.
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APENDICE A - CARTA CONVITE PARA COMITE DE ESPECIALISTAS

Convite para o Comité de Avaliacdo do instrumento Mddulo de qualidade de vida para
familiares de pessoas com cancer (MQV-FAMC)

Feira de Santana, de de 2018.

Prezado (a) Senhor (a), Eu Aminne Oliveira da Silva Bastos, na condi¢cdo de
mestranda do Programa de Pds-Graduacdo em Saude Coletiva (PPGSC) da Universidade
Estadual de Feira de Santana, orientada pelo Profé. Dr°. Marcio Campos Oliveira, tenho a
satisfacdo de convida-lo(a) para participar da etapa de validacdo do instrumento WHOQOL-
bref, afim de constituir Mddulo de qualidade de vida para familiares de pessoas com cancer
(MQV-FAMC), por reconhecer a sua colaboracdo, enquanto especialista na area da tematica
em estudo, é de extrema importancia para a construgdo do nosso trabalho. Esta fase do estudo
integra o0 projeto de dissertacdo DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE
CONTEUDO DO MODULO DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE
PESSOAS COM CANCER (MQV-FAMC) e tem como objetivo desenvolver e validar o
modulo especifico para o contexto de familiares de pessoas com céncer a partir do
instrumento geral, o0 WHOQOL-bref. Este, € um instrumento genérico criado pela OMS, a
versdo abreviada do WHOQOL-100, composto por 26 questdes em 24 facetas, sendo que duas
questdes correspondentes ao indice Geral de QV e as outras distribuidas em quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relacdes sociais e ambiente. Essa fase, em que solicito a sua participacéo,
¢ essencial para a execucao da pesquisa, pois € nesse momento em que vocé, especialista, €
capaz de identificar termos e conceitos utilizados de forma inadequada, bem como sugerir a
resolucdo de quaisquer discrepancias para a aplicacdo no contexto mais especifico. O quadro
de especialistas pode questionar algumas palavras ou expressdes e sugerir alternativas de
troca. Se aceitar participar desta etapa do estudo, Ihe serd encaminhado um kit com o
instrumento e suas alteracdes, as instru¢des para avaliagdo do instrumento de pesquisa, bem
como um formulario para que possa tecer suas consideragdes. O Kkit, supracitado, sera
encaminhado via copia virtual (e-mail), visto que pode preferir enviar o material por e-mail
apos sua avaliacdo. Caso deseje o material impresso, por endereco postal, basta responder ao
e-mail especificando a preferéncia que logo em seguida postaremos via correio. Devido a
necessidade de prosseguir com urgéncia as etapas do estudo em virtude dos prazos a serem
cumpridos no curso do mestrado, disponibilizaremos de 7 dias para que possa concluir sua
avaliacdo. Contamos com suas sugestdes e agradecemos a colaboracdo. Estamos a disposicédo
para qualquer davida ou esclarecimento relativo ao andamento da pesquisa. Atenciosamente,

Aminne Oliveira da Silva Bastos - Enfermeira Mestranda do PPGSC

Dr° Marcio Campos Oliveira - Professor no PPGSC
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(ESPECIALISTAS)

~ PESQUISA: DESENVOLVIMENTO E VALIDAGAO DE CONTEUDO DO
‘ MODULO DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM
CANCER (MQV-FAMC)

Nos, Marcio Campos Oliveira (pesquisador responsavel e professor da UEFS) e
Aminne Oliveira da Silva Bastos (pesquisadora colaboradora e mestranda da UEFS)
convidamos o senhor (a) para participar como juiz do estudo intitulado:
DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE CONTEUDO DO MODULO DE
QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM CANCER (MQV-
FAMC) que tem como objetivo desenvolver e validar o médulo especifico para o contexto de
familiares de pessoas com cancer a partir do instrumento geral, 0 WHOQOL-bref. Se aceitar
participar desta etapa do estudo, lhe sera enviado um kit com o mddulo desenvolvido, as
instrucbes para a avaliagdo, bem como um formulario para que possa tecer suas
consideracBes. O kit, supracitado, sera encaminhado via copia virtual (e-mail), podendo
enviar material por e-mail apds sua avaliacdo. Caso deseje 0 material impresso, por endereco
postal, basta responder ao e-mail especificando a preferéncia que logo em seguida postaremos
via correio. Suas consideracGes sdo essenciais para que o modulo possa ser considerado
apropriado para ser usado no contexto especifico de familiares de pessoas com cancer
juntamente com o instrumento genérico, WHOQOL-bref. Vocé demorard em em média 20
minutos para ler e tecer suas consideraces sobre o instrumento. Os dados referentes a sua
pessoa serdo confidenciais durante todas as fases do estudo, inclusive apds publicacdo do
mesmo. Suas avalia¢Ges serdo guardadas sob responsabilidade da pesquisador responsavel no
Nucleo de Cancer Oral (NUCAO) localizado na UEFS e apds cinco anos serdo queimados.
Apesar de ndo lhe oferecer nenhum risco fisico, vocé podera sentir-se desconfortavel em se
comprometer com a avaliacdo do mddulo e o tempo que serd gasto para essa demanda. Para
minimizar esses desconfortos estaremos prestando e esclarecendo todas as suas duvidas
durante todas as fases da pesquisa. Serd garantida indenizacdo caso ocorra algum prejuizo ou
danos causados pela pesquisa a sua pessoa. Como beneficios, esse estudo podera trazer maior
conhecimento sobre a experiéncia de familiares de pessoas com cancer e 0 que pode vir a
gerar alteracdo na qualidade de vida do familiar, durante o tratamento do parente. Apds o
desenvolvimento e validacdo do instrumento, lhe serd enviada a versdo final do médulo.
Salientamos que assim como os pesquisadores, vocé ndo recebera nenhum pagamento para
participar da pesquisa e também ndo terd despesas. Vocé poderad desistir de participar do
estudo em qualquer fase do mesmo e ndo haverd nenhuma penalidade ou prejuizos a sua
pessoa. Qualquer davida em qualquer fase do estudo, vocé podera entrar em contato com o
CEP/UEFS através do telefone (75) 3161-8124 no horario de 13:30h as 17:30h ou através do
email: cep@uefs.br ou devera procurar o pesquisador responsavel na Universidade Estadual
de Feira de Santana — UEFS, Modulo VI, NUCAO (Nucleo de Cancer Oral), Avenida
Transnordestina, s/n, Bairro Novo Horizonte, Feira de Santana - BA Tel.: (75) 3161-8248.
Assine duas copias deste termo de consentimento livre e esclarecido, sendo que uma via ficara
sob sua guarda e a outra com os pesquisadores deste estudo.

Participante:

Feira de Santana, BA, de de 20 .
Marcio Campos Oliveira Aminne Oliveira da Silva Bastos
Pesquisador Responsavel Pesquisadora Colaboradora

(75) 3161-8248 (75) 3161-8248
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APENDICE C - INSTRUMENTO DE CARACTERIZACAO DOS JUIZES

~ PESQUISA: DESENVOLVIMENTO E VALIDAGAO DE CONTEUDO DO
MODULO DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM
CANCER (MQV-FAMC)

1. CARACTERIZACAO DOS JUIZES

1.1 IDADE:

1.2 SEXO: () Masculino ( ) Feminino.

1.3 FORMACAO ACADEMICA:

1.4 TEMPO DE FORMACAO PROFISSIONAL:

1.5 TITULACAO ACADEMICA:
() Graduacéo () Especializacdo () Mestrado ( )Doutorado () P6s-doutorado

1.6 CAMPO DE ATUACAO PROFISSIONAL:

( )Ensino ( )Pesquisa () Extensdo ( ) Assisténcia

Experiéncia com o Contetldo em Questao

[_| Tese na tematica qualidade de vida e\ou familiares e\ou cancer

[ ] Dissertacéo na tematica qualidade de vida e\ou familiares e\ou cancer

[ ] Experiéncia Pratica na tematica qualidade de vida e\ou familiares e\ou cancer

| Participacdo em grupos/projetos de pesquisa que envolvam a temética qualidade de
vida e\ou familiares e\ou cancer

[] Autoria de trabalhos publicados em periddicos que abordem a tematica qualidade de vida
e\ou familiares e\ou cancer

EXPERIENCIA ANTERIOR COM A ADAPTACAO E VALIDACAO DE INSTRUMENTOS

DE MENSURACAO NA TEMATICA DE QUALIDADE DE VIDA E\OU FAMILIARES
E\OU CANCER

[] Sim. Qual? [ I Nao
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APENDICE D - INSTRUMENTO DE AVALIACAO PELOS JUIZES

Prezado(a) avaliador,

Para que possamos realizar uma adequada validacio de conteido do MODULO
DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM CANCER (MQV-
FAMC) solicitamos sua valiosa contribuicdo nesta fase, a fim de alcancarmos objetivos da
presente pesquisa (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido).

Apdbs a leitura do instrumento, a sua tarefa consiste em avaliar o médulo de
maneira global com avaliagdo dos dominios e facetas; e de forma individual cada item. Assim
as etapas serao:

1)  Avaliacdo dos dominios: Pedimos que avalie o instrumento de formal geral,
verificando os dominios, primeiramente. Por favor, confira se o contetdo contido no dominio
é representativo para qualidade de vida e se a relacdo existente entre o dominio, a faceta e
cada item sdo pertinentes. Nesta avaliacdo, considere o conceito abaixo

Abrangéncia: verificar se cada dominio ou conceito foi adequadamente coberto pelo
conjunto de itens. Nesta etapa, podera sugerir a inclusdo ou exclusdo de itens nos dominios,
bem como opinar em ajustes na redacdo dos itens realmente pertencem ao dominio
correspondente.

2) Avaliacdo dos itens: Nesta segunda etapa, por favor avalie cada item
separadamente, considerando os conceitos de clareza e pertinéncia/representatividade, para
assim realizar as adequacg0es. Para essa avaliacdo, considere os conceitos abaixo:

Clareza: considerar a redacédo dos itens, se foram redigidos de forma compreensivel e se
expressa adequadamente o que se espera medir, que é a qualidade de vida.

Pertinéncia ou representatividade: Deve-se observar se os itens realmente refletem os
conceitos envolvidos, se sdo relevantes e, se sdo adequados para atingir os objetivos
propostos. Sua avaliacdo deve ser criteriosa, observando as adequacdes.

QUESTOES NORTEADORAS
e Clareza

1. O MQV-FAMC desenvolvido a partir do WHOQOL-bref para o contexto de
familiares de pessoas com cancer possui itens facilmente compreensiveis?

2. O vocabuléario dos itens do MQV-FAMC apresenta redacdo similar a versdo
genérica do instrumento (WHOQOL-bref)?

3. O MQV-FAMC possui sentido e adequagéo das palavras coerentes ao contexto de
familiares de pessoas com cancer?

e Pertinéncia ou representatividade
1.  Ositens do MQV-FAMC apresentam palavras com significados conceituais sobre
qualidade de vida pertinentes ao contexto de familiares de pessoas com cancer?
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2.  Os itens do MQV-FAMC possuem relevancia para a analise da qualidade de vida
no contexto de familiares de pessoas com cancer?
CODIFICACAO DAS RESPOSTAS:

MA= Muito Adequada AA= Adequada
Cl= Com Inadequac0es TI= Totalmente Inadequada
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V-FAMC
Dominio:FISI | Item Avaliacdo (CODIFICACAO DAS RESPOSTAS) Concorda com
CcO 0 Item?
(marque um X)
Facetas 1. O quanto seu parente 4 Adequacéo Adequacao Conceitual e de | [ Sim
necessita da sua ajuda para Semantica itens
cuidar dele mesmo? O MA O AA OMA OAA 0 N&o
OcCl 1Tl Ocl aTl
2. Com que frequéncia 4 Adequacéo Adequacao Conceitual e de | [ Sim
vocé acompanha seu parente Semantica itens
IS:?s?ggcargtaens durante o tratamento? O MA O AA OMA OAA U Nao
1,4,3) O ClI Tl OcCl aTI
T 3. O quanto vocé é 4 Adequacao Adequacao Conceitual e de | [ Sim
capaz de cuidar do seu Semantica itens
Capacidade | Parente sozinho? OMA [OAA | OMA  [OAA L' Nao
para ClI 1Tl OcCl aTI
atividades 4. O quanto essa 4 Adequacao Adequacao Conceitual e de Sim
diarias (Itens experiéncia é desgastante para Semantica itens 0
2,5,6,7) vocé? O MA O AA OMA OAA Nao
OCl 1Tl OcCl aTl
5. O quanto é dificil 4 Adequacéo Adequacédo Conceitual e de | [ Sim
para vocé desempenhar o Semantica itens
cuidado ao seu parente com O MA O AA OMA OAA O Néo
cancer? O cCl 1Tl OcCl aTl
6. O quanto vocé 4 Adequacao Adequacao Conceitual e de | [ Sim
consegue se alimentar Semantica itens
adequadamente? O MA O AA OMA OAA U Nao
1 Cl TI OcCl OTI

7. Em que medida

Adequacao

Adequacao Conceitual e de

O

vocé realiza mais atividades Semantica itens
do seu dia-a-dia além do OMA [AA | OMA  [JAA U Nzo
cuidado ao seu parente? O cCl Tl Ocl OTI




Abrangéncia:

Sugestdes/ModificacGes/Exclusdes/Acréscimos
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Dominio: PSICOLOGICO

98

Facetas

Sobrecarga
Psicoldgica (Itens 8,
11, 12)

Culpa (Item 9)

Apoio  Espiritual
(Item 13)

Cuidado
consigo(ltens 10, 14)

Item Avaliacéo (CODIFICACAO DAS | Concorda
RESPOSTAS) com o Item?
(marque
um X)
8. O guanto vocé sente Adequacao Semantica | Adequacao O Sim
que estd fazendo o melhor O MA O AA Conceitual e de itens
para seu parente? O cCl OTI OMA O AA O Néo
OCl Y
9. O quanto se sente Adequacao Seméantica | Adequacao O Sim
culpado pela situacdo que seu O MA O AA Conceitual e de itens
parente esta vivenciando? Oocl OoTI OMA O AA L Nao
OcCl L1
10. O quanto vocé se Adequacao Seméantica | Adequacao O Sim
importa em cuidar da sua O MA O AA Conceitual e de itens
aparéncia? oct OgTl OMA  OAA | U Nao
O cCl L1
11. O quanto a doenca Adequacéo Seméntica | Adequagéo O Sim
do seu parente lhe causa O MA O AA Conceitual e de itens
sofrimento? O cCl Tl OMA O AA O Néo
OcCl L1
12. 0] guanto Adequacéo Semantica | Adequagéo O Sim
acompanhar seu parente no O MA O AA Conceitual e de itens
tratamento é doloroso para OcCli Tl OMA O AA O N&o
VOC8? 0 cCl U1
13. Em que medida sua Adequacao Semantica | Adequacao O Sim
fé é importante para o OMA O AA Conceitual e de itens
enfrentamento dessa situacéo? O Cl g OMA O AA U N3o
0 Cl L1

14. Com que
frequéncia vocé faz avaliacGes
médicas?

Adequacéo

Adequacdo Conceitual

Semantica e de itens
O MA O AA | OMA O AA

O Cl Tl

] Cl Wy

O

O
Z
o413
o




Abrangéncia:
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Dominio:RELACOES
SOCIAIS
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Facetas

Reorganizagéo Familiar
(Itens 15, 16, 17)

Suporte (Item 19, 20)

Apoio Profissional (Item 18)

Item Avaliacéo (CODIFICACAO DAS | Concorda
RESPOSTAS) com o Item?
(marque
um X)
15. O quanto a doenca do seu Adequacao Adequacao O Sim
< Semantica Conceitual e de
parente afeta a sua relacdo com as OMA O AA itens O No
outras pessoas da sua familia? o cCl 0T OMA O AA
Ocl Ur
16. O quanto o adoecimento Adequacao Adequacao O Sim
- . . Semantica Conceitual e de
do seu parente modificou o dia-a-dia CJMA O AA itens O N3o
da sua familia? 0O cCl O OMA  [OAA
O cCl Ur
17. O quanto vocé tem Adequacéo Adequacéo O Sim
. ~ Semantica Conceitual e de
assumido outras fungdes na sua CJMA O AA itens O Nzo
familia devido ao adoecimento do seu acCli 0T OMA O AA
0 Cl ur
parente?
18. O quanto necessita do Adequacao Adequacao O Sim
. Semantica Conceitual e de
?
contato com o psic6logo? CJMA O AA itens O Nio
O cCl 0TI OMA  [OAA
Ocl Ur
19. O quanto vocé recebe Adequacao Adequacéo O Sim
. ~ . Semantica Conceitual e de
orientages sobre o cuidado que deve OMA O AA itens O Nzo
ser prestado ao seu parente? OcCl Wy g OMA O AA

0 cCl Wy

20. Com que frequéncia vocé

tem contato com os profissionais de

Adequacao
Semantica
OMA O aa

Adequacao
Conceitual e de
itens
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salde enquanto seu parente estd em

tratamento?

O cCl

LTI

OMA
OcCl

O AA

Abrangéncia:

Sugestdes/Modificacdes/Exclusbes/Acréscimos
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Facetas

Dificuldades
Financeiras (Itens 21,
22)

Rotina (Itens 23, 24)

Item Avaliagéo (CODIFICACAO DAS | Concorda
RESPOSTAS) com o Item?
(marque
um X)
21. O quanto o adoecimento Adequacéao Adequacdo Conceitual | [J Sim
de seu parente aumentou 0s gastos Semantica e de itens
financeiros? OMA  LOaAA | OMA QAA [ Néo
0 Cl O ocl LT
22. Os recursos financeiros Adequacao Adequacdo Conceitual | [J Sim
estdo sendo suficiente durante essa Semantica e de itens
situaco de adoecimento do seu OMA U AA OMA O AA L Nao
parente? ocl 01 ocl U1
23. Em que medida vocé Adequacao Adequacdo Conceitual | [J Sim
deixou de fazer atividades que fazia Semantica e de itens
antes do adoecimento do seu parente? OMA L AA OMA O AA D Nao
O cl O 0 Cl L
24. O quanto precisa ir a: Adequacéao Adequacdo Conceitual | O Sim
consultas, pegar exames, relatdrios Semantica e de itens
médicos? OoMA  OAA | OMA [OAA D Nao
Ocl O 0 Cl L

Abrangéncia:

Sugestbes/ModificacGes/Exclusdes/Acréscimos
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APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO(TCLE)
(FAMILIARES)
PESQUISA: MODULO DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE
ﬁ PESSOAS COM CANCER (MQV-FAMC): ADAPTACAO DE UMA MEDIDA
GENERICA

No6s, Marcio Campos Oliveira (pesquisador responsavel e professor da UEFS) e
Aminne Oliveira da Silva Bastos (pesquisadora colaboradora e mestranda em saude coletiva
na UEFS) convidamos o Sr.(a) para participar como entrevistado da pesquisa intitulada:
“MODULO DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM
CANCER (MQV-FAMC): ADAPTACAO DE UMA MEDIDA GENERICA” que tem
como objetivo adaptar um instrumento genérico de qualidade de vida para constituir
instrumento especifico para o contexto de familiares de pessoas com cancer. Queremos
conhecer os seus dados pessoais, saber sobre o seu entendimento acerca das questfes de
qualidade de vida durante o tratamento do seu parente e 0 modo como est& sendo aplicado o
instrumento. Se vocé concordar em participar serdo feitas varias perguntas sobre aspectos de
sua vida, como: idade, cidade onde mora, escolaridade e a sua opinido sobre as situagdes que
avaliem sua qualidade de vida por possuir parente com cancer. Neste momento serad
apresentada pela pesquisadora um instrumento com varias frases acerca da qualidade de vida,
em que o Sr.(a) podera informar a intensidade das situac@es da sua vida, outras sobre como se
encontra em cada situacdo que sera apresentada, como também, nos informar sobre o
entendimento das perguntas do instrumento. Os dados referentes a sua pessoa serao
confidenciais durante todas as fases da pesquisa, inclusive apds a publicacdo da mesma.
Manteremos sob nossa guarda, durante de cinco anos ap6s o término a pesquisa, 0s dados
obtidos a partir desta entrevista em arquivo digital. O (a) Sr (a) pode solicitar se assim desejar
que a entrevista seja realizada outro dia, em outro horario e em outro local, visando o seu
conforto e bem-estar. Os possiveis riscos sdo desconfortos dos quais podem advir das
perguntas acerca da sua qualidade de vida durante o tratamento do seu parente. A angustia, a
preocupacao e a tristeza sentimentos estes que podem estar presentes e serem intensificados.
O beneficio € de que os profissionais de salde venham a conhecer quais sao as situacdes que
geraram o maior ou 0 menor nivel de qualidade de vida para vocg, a partir de um instrumento
especifico, e prestarem uma melhor assisténcia. VVocé podera desistir de participar a qualquer
momento e ndo havera problemas nem para vocé e nem para 0 seu parente em tratamento.
Sempre que desejar, serdo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo.
N&o havera qualquer valor econémico, a receber ou a pagar, pela sua participacdo. Se gasto,
sera ressarcido. Em caso de dano, podera buscar a indenizagdo. VVocé tera direito a assisténcia
integral e gratuita. Os resultados dessa pesquisa serdao apresentados aos profissionais de satde
e ao Programa de Pds-Graduacdo em Saude Coletiva da UEFS, garantindo, dessa forma, o
retorno dos resultados da pesquisa, e esperamos, assim, contribuir para que os profissionais de
salde possam conhecer um instrumento mais especifico de qualidade de vida de familiares
onde possam conhecer quais sdo situages que geram 0 maior ou 0 menor nivel de qualidade
de vida para vocé e assim prestarem uma melhor assisténcia aos familiares que possuem um
parente com cancer.

Entrevistado (a):
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Qualquer davida em qualquer fase da pesquisa vocé podera entrar em contato com o
CEP/UEFS através do telefone 75 3161-8124 no horério de 13:30h as 17:30h, no email:
cep@uefs.br ou devera procurar o pesquisador responsavel na Universidade Estadual de Feira
de Santana — UEFS, Madulo VI, NUCAO (Nucleo de Céancer Oral),venida Transnordestina,
s/n, Bairro Novo Horizonte. Tel.: (75) 3161-8248. Assine duas cdpias deste termo de
consentimento livre e esclarecido, sendo que uma via ficara sob sua guarda e a outra com 0s
pesquisadores deste estudo.

Entrevistado (a):

Feira de Santana, BA, de de 20 :
Dre Mércio Campos Oliveira Aminne Oliveira da Silva Bastos
(Pesquisador Responsavel) (Pesquisadora Colaboradora)

Tel: (75) 3161-8248 Tel: (75) 3161-8248
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APENDICE F — QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES DE
PESSOAS COM CANCER
FICHA DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

Nome: Data Hora Ne°.

LOCAL DE COLETA:

I. DADOS DO PACIENTE ONCOLOGICO

Sexo: l.masculino () 2.feminino ()

Idade do parente:

Tempo de tratamento do parente em dias\meses\anos:

Tipo do cancer:

11. DADOS DO FAMILIAR

Sexo Qual a sua idade?
1.masculino () 2.feminino () anos

Qual a sua escolaridade?

1. Analfabeto ( ) 5. 1l grau completo ()

2. | grau incompleto( ) (1,2,3,4,5,6,7,8) 6. 111 grau incompleto ( )
3. 1 grau completo( ) 7. 111 grau completo ( )
4. 11 grau incompleto( ) (1,2,3) 8. Pés-graduacdo ( )

Qual o seu estado civil?

1.solteiro(a)( ) 2.casado(a)( ) 3.unido consensual ( ) 4.separado(a)( ) 5.divorciado(a) ( )
6.vitvo(a)()

Qual a cidade que vocé reside?

1.Salvador () 2.Feira de Santana () 3.0utra

Qual a sua religido?

1.evangélico(a) ( ) 2.catdlico(a) () 3.espirita( ) 4. nenhuma( ) 5.0utro

Com relacdo a sua situacao de trabalho vocé é ?

1.empregado(a) ( ) 5.dona(o) de casa( )
2.desempregado(a) ( ) 6.autdbnomo(a) ( )
3.aposentado(a) sem atividade ( ) 7.outros ()
4.aposentado(a) com atividade ( )

Qual a renda mensal da sua familia em reais? R$=

Qual a sua relacao familiar com o seu parente em tratamento?

1.Conjuge( ) 2.Pai( ) 3.Mae( ) 4.Filho(@) () 5.lrmao(a)( ) 6.0utros

Mora com o parente em tratamento? 1.Sim( ) 2.Nao ()

Ja teve outra experiéncia de acompanhar outros parentes em tratamento de cancer?

1.Sim( ) 2.Nao () Quantas vezes?

Possui alguma dor fisica 1.Sim( ) 2.Néo ()

Realiza algum tratamento médico? 1.Sim ( ) 2.Nao ()

Local de residéncia: Telefone:
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ANEXO A- PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA - UEFS

2]
| UNIVERSIDADE ESTADUAL DE . £~ PlatoRorma
AVl FEIRA DE SANTANA - UEFS ’%%&‘m‘i
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ESCALA DE QUALIDADE DE VIDA PARA FAMILIARES DE PESSOAS COM
CANCER EQV-FAMC: ADAPTACAC DE UMA MEDIDA GENERICA

Pesquisador: AMINNE OLIVEIRA DA SILVA BASTOS

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 91689518.1.0000.0053

instituigdo Proponente: Universidade Estaduai de Feira de Santana

Patrocinador Principal: Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia - FAPESB

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 3.026.668

Apresentacdo do Projeto:

Projeto de Dissertacdo apresentado ao Programa de Pés graduacdo em Satide Coletiva — Mestrado

Académico da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), desenvolvido pela mesiranda: AMINNE ‘
OLIVEIRA DA SILVA BASTOS, orientado pela Prof. Dr. Marcic Campos Oiiveira, tendo como co-orientadora '
a Prof®. Dr® Katia Santana Freitas. “Trata-se de um estudo metodoldgico, que utilizard procedimentos }
sistematicos para a adaptacao da EQVFAMC, (Escala de Qualidade de Vida para Familiares de Pessoas |
com Céancer (EQV-FAMC), seré uma adaptagdo do instrumento WHOQOL-bref. Seré aplicado juntamente [
com o Questionario de Caracterizagdo dos Familiares de Pessoas com Céancer.

Este estudo sera realizado em uma unidade hospitalar especializada em oncologia do municipio de Feira de
Santana (UNACOM). No inicio sera realizado um levantamento bibliografico sobre as vivéncias,

|
|
sentimentos, percepgbes dos familiares que convivem, cuidam e acompanham no tratamento de seus
parentes com CA. Isso dara subsidio para formar as bases conceituais da QV de familiares de pessoas com
cancer, visando guiar a discussdo para a construcdo dos itens que n3oc estdo presentes no instrumento ‘
genérico WHOQOL-bref. Essa etapa compreende a analise qualitativa para adaptagéo ao novo contexto. ‘
Nesta etapa, a apreciacdo ocorrera com as adequagdes dos itens ao contexto alvo, revisao e avaliagéo pelo
comité de juizes com posterior aplicacdo de pré-teste. A avaliagdo pelo primeiro grupo de juizes nessa

etapa, consiste em

Endereco:  Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Médulo I, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mail: cep@uefs.br
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Continuagéo do Parecer: 3.026.668

identificar e encaminhar os problemas de cada uma das atividades pregressas para incorporar os itens
oriundos das versdes trabalhadas, optando por modificagdes para melhor adequacio aos critérios
estabelecidos (REICHENHEIM, MORAES, 2007).

Para a avaliagdo dos juizes, serdo convidados & participar através de uma carta convite 10 especialistas
com formacéo e experiéncia sobre o tema em estudo, para avaliagéo dos aspectos metodoldgicos (BEATON
et al., 2000; BORSA; DAMASIO; BANDEIRA, 2012; REICHENHEIM; MORAES, 2003). Esses especialistas
serdo contatados via e-mail. Assim, sera encaminhado, aos que aceitarem participar do estudo, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE B), o instrumento reformulado, com orientacdes
para avali-lo, como também um formulario para que o especialista possa discorrer sobre as consideractes
para ajuste do instrumento. Apds inclus8o de todos os ajustes propostos pelos especialistas o instrumento
sera submetido ao pré-teste para avaliar alguns aspectos, a saber: adequagao dos itens e das expresses 2
linguistica e contexto préprio. Esta versdo do instrumento sera aplicada ao ptblico-alvo avaliando a
aceitabilidade, compreenséo e impacto emocional. Apds a avaliagdo quaiitativa do instrumento peio primeiro
grupo de especialistas, sera procedida a avaliagio quantitativa que é sera através do calculo do indice de
validade de contetido, proposto pela literatura, onde sera medida a propor¢do ou porcentagem de
concordancia entre os juizes sobre os aspectos mensurados acerca da avaliagio do instrumento. O valor de
concordancia adotado no presente estudo teve como referéncia Pasquali (1998), que propde uma
concordancia entre os especialistas de 80%. Assim, todos os itens do insirumento que apresentar uma
porcentagem de concordancia menor que 80% sera reavaliada pelos pesquisadores levando em
consideraggo as sugestées do comité de especialistas. Apos os ajustes realizados no WHOQOL-bref pelo
primeiro grupo de juizes para constituir a EQV-FAMC, o instrumento devera ser avaliado pela populacdo
alvo, isto é, pelo segundo grupo de juizes quanto & compreensao e clareza dos itens. Essa etapa do
processo terd como finalidade investigar se as instrugdes do instrumento estdo claras, se os termos
presentes nos itens estdo adequados a sua compreensao e se as expressoes utilizadas nos mesmos
correspondem aquelas utilizadas pelo grupo, ou seja, se ha relagdo com o que estdo experenciando
(BORSA, 2012). Em caso de ndo compreensao de algum item, seré sugerido que o{a) entrevistado(a)
forneca sinénimos que meihor exemplifique o vocabuiario de familiares que tém um parente com CA.

A amostra serd constituido por 10 familiares de pessoas adultas com céncer e que realizam

Enderego: Avenida Transncrdestina, s/ - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Modulo |, MA 17 CEP: 44031460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mail: cep@uefs.br
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tratamento oncoldgice na unidade especializada. Sera por conveniéncia, dessa forma serdo incluidos os
familiares que atenderem aos critérios de elegibilidade e que aceitarem participar, mediante a leitura e
assinatura do TCLE. Serdo incluidos no estudo os que atenderem aos seguintes critérios: idade igual ou
superior a 18 anos; possuir um familiar em tratamento oncoldgico na unidade; ser a pessoa mais préxima do
familiar com cancer, convivendo com ele e mantendo continuo relacionamento; ter o familiar que ja possui
diagndstico ou que realiza o tratamento; ter acompanhado o familiar, pelo menos uma vez no curso do
tratamento. A avaliagdo do instrumento serd por meio de entrevista individual ou grupo focal, caso o
participante aceite. Essa técnica permite a interaco com os sujeitos envolvidos facilitando a identificagéo
dos aspectos que necessitardo de aprimoramento. Permitird avaliar o instrumento caso o participante seja
analfabeto. Assim, nessa etapa, o segundo grupo de juizes fornecera informacdes para o aprimoramento do
instrumento, buscando assim verificar se os itens estdo sendo bem compreendidos pelos membros da
populacdo a qual o instrumento se destina. Para os itens apontados como complexos ou de dificil
entendimento terao sua redagao reformuiada de acordo as sugestoes apontadas pelos participantes. Apds
os ajustes realizados no WHOQOL-bref pelo primeiro grupo de juizes para constituir a EQV-FAMC, o
instrumento devera ser avaliado pela populagédo alvo, isto €, pelo segundo grupo de juizes quanto a
compreensdo e clareza dos itens.

A abordagem aos familiares ocorrera na sala de espera do servico, antes e ap6s a realizacdo do tratamento,
o familiar que aceitar seré encaminhado para uma sala privativa, na unidade de oncologia, para a garantia
da privacidade dos participantes do estudo, onde os familiares serdo orientados sobre os objetivos,
procedimentos metodoldgicos da pesquisa e sobre os aspectos éticos relacionados & sua participagéo.
Assim, se concordarem e atenderem aos critérios de inclusdo, sera solicitada a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Serzo utilizados dois instrumentos, o primeiro instrumento denominado de Questionario de Caracterizagéo
dos Familiares de Pessoas Com Céancer. E o segundo instrumento, que avalia a QV, o WHOQOL-bref".
Apresenta cronograma e orgamento. A amostra seré constituida de 20 participantes. (Paginas 3, 4 e 5 do
projeto simplificado, Projeto completo paginas 21 a 30))

Objetivo da Pesquisa:
Geral - “Adaptar e validar o WHOQOL-bref para constituir instrumento especifico para o contexto de
familiares de pessoas com cancer”.

Enderego:  Avenida Transnordestina, sin - Novo Horizonte, UEFS

Bairro:  Modulo |, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipic: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mail: cep@uefs.br
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Especificos - 1. “Analisar criticamente o conjunto diverso de fatores e descritores das medidas de qualidade
de vida, refletindo sobre o modelo tedrico subjacente a construgéo de instrumentos para avaliaczo do
construto; 2. Elaborar uma matriz de especificagbes contendo os descritores e dimensoes de qualidade de
vida, contemplando as especificidades de familiares de pessoas com cancer; 3. Construir os itens
relacionados ao contexto especifico de qualidade de vida de familiares de pesscas com cancer; 4. Avaliar a
validade de contetido do instrumento proposto através das analises de equivaléncia de itens e conceitual,
seméntica e operacional.”. (Pégina 4 do Projeto simplificado).

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: “Este estudo, através do formulario, pode despertar no(a) entrevistado(a) algum tipo de desconforto,
por isso a equipe de campo seré treinada previamente visando minimizar estes ou outros riscos inerentes
que possam surgir, sendo paciente ao aguardar as respostas, sanando qualquer tipo de divida do(a)
entrevistado(a) e interrompendo & entrevista caso seja solicitado pelo participante. Os possiveis riscos séo
desconfortos dos quais podem advir das perguntas a cerca da QV que o entrevistado(a) se encontre com o
tratamento do seu parente. A angustia, a preocupagdo e a tristeza sentimentos estes que podem estar
presentes e serem intensificados”.

Beneficios: “Espera-se que a adaptagdo do instrumento possa auxiliar o (a)s gestores, e profissionais da
satide a refletir e compreender as situagdes que interferem na qualidade de vida (QV) dos familiares
disponibilizar, para a equipe de salide, um instrumento para avaliagdo da QV pautada em evidéncias
empiricas. Os resuitados advindos da apiicagdo instrumento adaptado de QV contribuirdo para se propor €
avaliar a efetividade do cuidado na promog&o da methoria da QV de familiares de pessoas com cancer e
também, nortear a elaboracdo de politicas publicas para melhorar a QV, bem como, fortalecer as politicas
de humanizacao do Ministério da Sadde”. (Pagina 4 e 5 do Projeto simplificado)

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um tema com grande relevancia onde fica claro a importancia de se envolver a familia no
tratamento do paciente oncoldgico

Consideragdes sobre os Termos de apresentacédo obrigatéria:

Apresenta:

1.Folha de Rosto assinada pelo Reitor.

Endereco: Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Modulo I, MA 17 CEP: 44031480
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mail: cep@uefs.br
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2.Declaracdo dos pesquisadores (responsavel e orientador) afirmando participar do estudo e a cumprira
Resolugdo 466/12;

3.Declaragdo de anuéncia da instituicdo;

4.TCLE dos Juizes e dos familiares;

5. Projeto completo.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Apos o atendimento das pendéncias, o Projeto esté aprovado para execugao, peis atende aos principios
bioéticos para pesquisa envolvendo seres humanos, conforme norma operacional 001/2013 e a Resolugéo
n°® 466/12 e 510/2016 (CNS).

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Tenho muita satisfagdo em informar-lhe que seu Projeto de Pesquisa satisfaz 3s exigéncias da Res. 466/12
e 510/2016 e da norma operacional 001/2013. Assim, seu projeto foi Aprovado, podendo ser iniciada a
coleta de dados com os participantes da pesquisa conforme orienta o Cap. X.3, alinea a - Res. 466/12 e
Cap i da Res 510/2016. Relembro que conforme institui 2 Res. 466/12 e 510/2016, Vossa Senhoria devera
enviar a este CEP relatorios anuais de atividades pertinentes ao referido projeto e um relatorio final tdo logo
a pesquisa seja concluida. Em nome dos membros CEP/UEFS, desejo-lhe pleno sucesso no
desenvolvimento dos trabathos e, em tempo oportuno, um ano, este CEP aguardara o recebimento dos
referidos relatorios.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Sifuagdo
Projeto Detalhado / | projeto_aminne.doc 19/11/2018 {Pollyana Pereira Aceito
Brochura 17:26:57 |Portela
investigador
TCLE/ Termos de  |iclefamiliares.docx 19/11/2018 Pollyana Pereira Aceito
Assentimento / 17:26:36 {Portela
Justificativa de
Auséncia
Informacdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 22/10/2018 Aceifo
do Projeto ROJETO 1153865.pdf 17:36:42
Qutros cep_oficio_resposta.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito

17:34:40 {DA SILVABASTOS

Enderego:  Avenida Transnordestina, s/n - Novo Horizonte, UEFS

Bairro: Modulo |, MA 17 CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio: FEIRA DE SANTANA
Telefone: (75)3161-8124 E-mail: cep@uefs.br

Pagina 05 de 07

111



@
| UNIVERSIDADE ESTADUAL DE ,;: 3 Plobaformo
» Ml  FEIRADE SANTANA-UEFS W7 asil
Continuacao do Parecer: 3.026.668
Qutros Tcle_especialistas.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:32:06 | DA SILVA BASTOS
Outros tcle_familiares.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:21:24 | DA SILVA BASTOS
Outros Projeto_aminne.pdf 22/10/2018 jAMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:20:25 |DA SILVA BASTOS v
Outros declaracao_tercio.pdf 22/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
17:18:25 | DA SILVA BASTOS
Outros Dec_KatiaFreitas.pdf 05/10/2018 | AMINNE OLIVEIRA | Aceito
16:06:16 | DA SILVA BASTOS
Qutros AUTORIZACAO .pdf 05/10/2018 | AMINNE OLIVEIRA | Acsito
16:05:33 | DA SILVA BASTOS
Qutros CRONOGRAMA_de_atividades.pdf 05/10/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
16:04:48 | DA SILVA BASTOS
Declaracdo de declara_qualidade_vida_escala.pdf 15/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Pesquisadores 22:42:43 |DA SILVA BASTOS
Declaracdo de autoriza_unacon.pdf 15/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
instituicdo e 22:37:15 |DA SIiLVA BASTOS
Infraestrutura
Folha de Rosto 001.pdf 07/06/2018 {AMINNE OLIVEIRA | Aceito
23:12:11 | DA SILVA BASTOS
TCLE/Termos de | Termo.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Assentimento / 17:06:28 |{DA SILVA BASTOS
Justificativa de
Auséncia
Outros CARTA pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Acsito
17:00:08 |DA SILVA BASTOS
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Assentimento / 16:58:50 |DA SILVA BASTOS
Justificativa de
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceifo
16:53:01 | DA SILVA BASTOS
Projeto Detalhado / | PROJETO.pdf 07/06/2018 |AMINNE OLIVEIRA | Aceito
Brochura 13:44:31 |DA SILVA BASTOS
Investigador

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Nao
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ANEXO B - WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE
INSTRUMENT (WHOQOL-BREF)

Por faver, leka cada questio, veja o que vecé acha ¢ chrcule no ndmero ¢ lhe parece 2 melbor resposta.

muito num nem ruim boa muito
num nem boa boa
1 | Como vocd avalana su qualidade de 1 2 3 - 5
‘.‘d."
msso msansfeito nem satisfeito satisfeilo muito
wsatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 Quio satisfeitoda) vood esta 1 2 3 4 L
com a sua saide?
As questdes seguintes sio sobre o quanto vocd sem sentido akzumas cosas nas ultimas duas semanas.
nada muito mas ou bastant exwemamente
pouco menas ¢
3 | Em que madida vocé acha que saa dor 1 2 3 3
(flsca) mmpede vood de fazer o que vocd
precisa?
4 | Oquanto vocd precisa de algum 1 2 3 3
tratamento medico para levar sua vida
duna?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? | 2 3 3
6 | Em que medida vacéd acha que a sua vida 1 2 3 5
wem sentido?
7 | O gquanto vocd consegue se concentrar? 1 2 3 3
8 Quio segura(a) vood se sente em sua vida 1 2 3 3
duna?
9 Quido saudavel ¢ 0 seu ambiente fisco | 2 3 5
(cdima, barulho, poluiclo, swutvos)?
As questdes seguintes perguntam sobre  quio completamente  vocd tem sentido ou ¢ capax de fazer
cenas coisas nestas tltimas duas semanas.
nada | muno medio muno | completamente
pouco
10 | Vocd wem energia suficiente para seu din-a-dia? 1 2 3
11 | Vocd ¢ capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3
mecessidades?
13 | Quio disponivess para vocd estio as 1 o 3
mfcemagdes que precisa no seu diz-a-dia? 3
14 | Em que medida vood tem oportumidades de 1 2 3
atrvidade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas eltimas duas semanas.

quio bem ou satisfeino

vocd se sentiv a resperto de vanos

SCNMentos NEZAIVOS 1als Como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

muno nam nem ruam bom muito
nem reem hoen hom
15 | Qudo bem vocd ¢ capaz de se Jocomaover? 1 2 3 4 s
e maxkeo e edeas = =) L=
[T R AT Akalno wadan
16 | Quido satisfentoda) vood esth com o seu 1 2 3 4 3
sono?
17 | Quido satisfertofa) vocd esta com sua 1 2 3 3 5
capacidade de desempenhar 25 atividades
do seu diz-a-dia?
18 | Quido satisfentofa) vood esta com sua 1 2 3 4 5
capacsdade para o trubatho?
19 | Quio satisfeitoda) vocd esta consigo | 2 3 4 3
mesmo?
20 | Quio satsfenoda) vocd esta com suas | 2 3 4 3
relagdes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas|?
21 | Quio satisfentofa) vood esta com sua vida | 2 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfeszofa) vocd esta com o apowo 1 2 3 4 3
que vocd recebe de seus amigos?
23 | Quado satisfentofa) vocd esta com as 1 2 3 4 5
condigdes do local cade mora?
24 | Quiio sansfertoda) vood esta com o seu | 2 3 4 3
acesso 205 servigos de saude?
28 | Quiio satisfentoda) vood esta com o seu | 2 3 4 5
meio de transpoate?
As questdes seguintes referem-sea  com que fregiifacks  vood sentiu ou EXPEnmeEntoy Certas COISas nas
ultumas duas semanas.
A danes Sopermane ey e
-s Segerenoe
26 | Com que fregddncia vocé tem | 2 3 < 3

Algoém lhe ajudou a preencher este questionano”.

Quanto tempo vood levou para preencher esie questionanio?,

Voct tem algum comentirio sobre o questiondrio?

OBRIGADO PELA  SUA COLABORACAO
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