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Resumo

Introducdo: A satisfacdo com o cuidado recebido é um conceito que tem sido estudado em
pacientes em cuidados paliativos. Objetivo: Realizar a adaptacdo transcultural do instrumento
Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP) em sua versdo curta para o paciente
em cuidados paliativos, do inglés para o portugués brasileiro. Método: Pesquisa metodoldgica,
quantitativa, transversal e analitica. Foram realizadas equivaléncias conceitual, de itens,
semantica, operacional e de mensuragdo entre o instrumento original e o adaptado. Além disso,
verificou-se as propriedades psicométricas do instrumento na nova realidade contextual.
Resultados: Houve a participacdo de 155 pacientes oncoldgicos adultos, em sua maioria
mulheres (67,74%), até 60 anos (56,77%), nas instituicdes Hospital Universitario Onofre Lopes
e na Liga Contra o Cancer. Foram coletadas informacgdes através de questionario
sociodemografico, questionario CANHELP e instrumento de qualidade de vida MQOL-Br. As
andlises descritivas e comparativas foram realizadas para todas as variaveis, com nivel de
significancia de 5%. Para verificacdo da validade de constructo, realizou-se analise fatorial
exploratoria e analise fatorial confirmatéria, apresentando matriz de correlacdo de quatro
fatores, em relacdo a confiabilidade de escore geral do inventario apresentou indice Alfa de
Cronbach de 0,93. As validades de critério e convergente foram verificadas através de
correlacdes de Pearson e MANOVA, respectivamente. O processo de analise com a verificacdo
das equivaléncias conceitual, de itens e semantica, produziu uma versao sintese do CANHELP.
Em relacdo as equivaléncias operacional e de mensuracéo, elaborou-se uma versdo sintese final
e a versao que foi validada para o contexto brasileiro. Conclusdes: O questionario apresentou
valores satisfatorios de consisténcia interna, validade de critério e constructo, respondendo ao
objetivo do estudo. Desse modo, configura-se como um instrumento de analise para os aspectos
que se referem a satisfacdo dos pacientes oncoldgicos na realidade do Brasil.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Satisfacdo do paciente; Questionario; Estudo de
validacao.
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Abstract

Introduction: Satisfaction with care received is a concept that has been studied in patients
undergoing palliative care. Objective: To perform a cross-cultural adaptation of the short
version of the Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP) instrument for patients
undergoing palliative care, from English to Brazilian Portuguese. Method: This was a
quantitative, cross-sectional, and analytical methodological study. Conceptual, item, semantic,
operational, and measurement equivalences were performed between the original and adapted
instruments. In addition, the psychometric properties of the instrument were verified in the new
contextual reality. Results: A total of 155 adult cancer patients were included, mostly women
(67.74%), up to 60 years old (56.77%), at the

“Onofre Lopes” University Hospital and the “Liga Contra o Cancer” institutions. Information
was collected through a sociodemographic questionnaire, the CANHELP and the quality of life
instrument —-MQOL-Br. Descriptive and comparative analyses were performed for all variables,
with a significance level of 5%. To verify the construct validity, exploratory factor analysis and
confirmatory factor analysis were performed, presenting a 4-factor correlation matrix.
Regarding the reliability of the overall score of the inventory, it presented a Cronbach Alfa
index of 0.93. The criterion and convergent validities were also verified through Pearson
correlations and MANOVA, respectively. The analysis process with the verification of
conceptual, item and semantic equivalences produced a summary version of the CANHELP.
Regarding operational and measurement equivalences, a final synthesis version and a version
that was validated for the Brazilian context were prepared. Conclusions: The questionnaire
presented satisfactory values of internal consistency, criterion and construct validity,
responding to the objective of the study. Thus, it is configured as an analysis instrument for
aspects that refer to the satisfaction of cancer patients in the reality of Brazil.

Keywords: Palliative care; Patient satisfaction; Questionnaire; Validation study.
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Resumen

Introduccion: La satisfaccion con la atencidn recibida es un concepto que se ha estudiado en
pacientes en cuidados paliativos. Objetivo: Realizar la adaptacion transcultural del instrumento
Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP), en su version corta para pacientes en
cuidados paliativos, del inglés al portugués brasilefio. Método: Estudio de disefio metodoldgico
cuantitativo, transversal y analitico. Se llevaron a cabo analisis de equivalencia conceptual, de
items, semantica, operativa y de medicion entre el instrumento original y la version adaptada.
Ademas, se evaluaron las propiedades psicométricas del instrumento en la nueva realidad
contextual. Resultados: Participaron 155 pacientes oncoldgicos adultos, en su mayoria mujeres
(67,74%) y menores de 60 afios (56,77%), provenientes del Hospital Universitario Onofre
Lopes y de la Liga Contra el Céancer. Se recopilaron datos mediante un cuestionario
sociodemogréfico, el cuestionario CANHELP y el instrumento de calidad de vida MQOL-Br.
Se realizaron andlisis descriptivos y comparativos para todas las variables, considerando un
nivel de significancia del 5%. Para evaluar la validez de constructo, se aplicaron analisis
factorial exploratorio y analisis factorial confirmatorio, los cuales presentaron una matriz de
correlacion compuesta por 4 factores. Respecto a la confiabilidad de escore general, el puntaje
general del inventario present6 un indice Alfa de Cronbach de 0,93. Las validades de criterio y
convergente también fueron comprobadas mediante correlaciones de Pearson y analisis
MANOVA, respectivamente. El proceso de analisis, incluyendo la verificacion de las
equivalencias conceptual, de items y semantica, resultd en una version sintesis del CANHELP.
En cuanto a las equivalencias operativa y de medicion, se elabor6 una version final sintetizada,
la cual fue validada para el contexto brasilefio. Conclusiones: El cuestionario presentd valores
satisfactorios de consistencia interna, validez de criterio y de constructo, cumpliendo con los
objetivos del estudio. De este modo, se consolida como una herramienta util para evaluar
aspectos relacionados con la satisfaccion de pacientes oncolégicos en el contexto brasilefio.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Satisfaccién del paciente; Cuestionario; Estudio de
validacion.
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1. INTRODUCAO

O processo de adoecimento vem passando por mudancas ao longo do tempo, em virtude
de transformacdes na forma como a ciéncia da satde tem cuidado e tratado as doencas. Quando
se trata de doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), tem-se verificado que a populacdo tem
conseguido manter uma sobrevida maior em virtude dos avangos no rastreio e terapéuticas
disponiveis, beneficiando-se dos servigos disponiveis e tendo suas demandas atendidas (Silva
et al., 2018; Visentin et al., 2018).

Mesmo com esta condicdo de possibilitar o diagndstico e tratamento de doencas, uma
boa parte da populacdo tem feito descobertas de forma tardia, principalmente quando se refere
ao cancer (Silvaetal., 2020). Quando ele é detectado em seu estagio avancado, faz-se necesséaria
a adocdo de condutas que possam ajudar o paciente a ter controle de sintomas e manutencéo da
sua vida, na tentativa de suprimir os sofrimentos causados pelo avan¢o da doenca. Dentro desta
perspectiva surgem os Cuidados Paliativos (CP) como uma modalidade de assisténcia ao
paciente e a sua familia.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os CP sdo uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e criancas) e suas familias, que enfrentam
problemas associados a doencas potencialmente fatais. Estes previnem e aliviam o sofrimento,
através da identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor, bem como de outros
problemas, sejam eles fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2017).

Frente a uma doenga ameacgadora & vida, os CP podem e devem ser aplicados desde o
inicio do tratamento. E uma forma de assisténcia que pode acontecer concomitante aos recursos

terapéuticos curativos, vislumbrando a prevencdo e o tratamento do sofrimento do paciente e
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sua familia. Nesse sentido, os CP ampliam a visao que se tem sobre o cuidado a medida em que
visa 0 controle da dor e atenta para 0s varios aspectos biopsicossocioespirituais do paciente e
da sua familia (Britto, 2018).

A OMS estima que 40 milhGes de pessoas morram por ano necessitando de CP, com
cerca de 78% delas vivendo em paises de baixa e/ou média renda e apenas 14 % tendo acesso
atais cuidados de forma adequada (WHO, 2022). Diante disso, pode-se afirmar que é necessario
avancar bastante na implantacéo de servigos especializados.

No Brasil, dados epidemiologicos relativos aos servicos de satde voltados para CP séo
escassos, identificando que muito ainda se tem por fazer pelos pacientes e familiares, os quais
podem se beneficiar com este trabalho. Neste contexto, saber a opinido dos pacientes sobre 0s
cuidados recebidos impacta na melhoria da qualidade em salde para eles. Na literatura,
enfatiza-se a necessidade de adequacdo dos programas de salde junto a esta populacdo para
que, assim, seja possivel obter uma significativa melhora na qualidade do atendimento e maior
satisfacdo por parte da comunidade envolvida (Aradjo et al., 2021).

Atualmente, os modelos de gestdo em saude tém se baseado na analise de indicadores
de qualidade do servico, na satisfacdo dos clientes e isto tem impulsionado para que diversos
autores estudem este construto (Alencar & Sardinha, 2020; Almeida & Gois, 2020; Fonseca,
Peres, & Scalia, 2020). A satisfacdo do paciente é definida como um equilibrio entre as
expectativas e reais cuidados prestados, sendo fortemente dependentes da percepcdo de
cuidados adequados pela sociedade (Williams, 1994). Avalia-la é favorecer a melhoria do
cuidado desenvolvido, gerando um grande impacto na pratica em saude (Almeida & Gais,
2020). Neste sentido, Alencar e Sardinha (2020) pontuam que a satisfagdo do paciente pode ser
compreendida como a comparagao de suas expectativas com as percepcoes a respeito do servigo

real.
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No que tange o acompanhamento aos pacientes em CP, este precisa ser medido em
termos de qualidade, para que se desenvolvam acGes que atendam as necessidades e satisfaca
os beneficiarios dos servigos oferecidos (Kohler, Cerchiaro, & Levites, 2016). A medicao dos
resultados demanda a avaliacdo de dimensdes mais especificas, como a melhoria da qualidade
de vida antes da morte, o controle dos sintomas, o0 apoio e a satisfacdo da familia, assim como
as percepcdes do doente acerca do objetivo e do significado da vida.

No que refere a qualidade de vida (QV), constata-se que este construto vem sendo
investigado em associacdo com a satisfacdo do paciente, nos diferentes contextos em que ele
recebe cuidado, seja no ambulatorio ou no hospital, durante uma internacdo (Cavalcanti, 2022;
Heyland et al., 2013; Ribeiro et al., 2023). Desta forma, surge a necessidade de investir em
novos estudos com este intuito.

No cenario de hospitalizacdo, existem alguns fatores que podem influenciar a satisfacéo
dos pacientes e que estdo diretamente relacionados aos sentimentos e a maneira de
enfrentamento da realidade. Em estudo recente junto a pacientes oncoldgicos, listou-se: a
prépria hospitalizacdo; a necessidade de se submeter as normas e rotinas institucionais, bem
como de se adaptar ao ambiente; 0s anseios positivos e negativos desenvolvidos pelo paciente;
o distanciamento do convivio familiar; as dificuldades em lidar com o diagnostico, expectativas
e desesperancas quanto ao tratamento e progndéstico da doenca (Alencar & Sardinha, 2020).

No que se refere aos servicos ambulatoriais, mesmo sendo recentes, estes objetivam
proporcionar ao doente o excelente controle dos sintomas de sua doenca, a comunicacao
adequada de informacdes sobre a evolugdo da doenga e perspectivas de tratamento e a
oportunidade de elaborar as dificuldades pessoais de ser um portador de doenga ameacadoras
da vida, onde a possibilidade de sua morte é tdo ameacadora quanto o curso de sua doenca
(Paraizo-Horvath et al., 2022). Por meio deste formato de assisténcia, o paciente pode se manter

em casa e ir para as consultas, sem necessidade de internacdo. Este servigo é destinado aos
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pacientes que apresentam condicGes clinicas, socioeconémicas, familiares, de locomocéo e de
companhia que lhes permitam comparecer aos controles periddicos no hospital (Santos &
Santos Filho, 2019).

Alguns estudos tém identificado que a melhoria da assisténcia em cuidados paliativos
tem sido prejudicada por definicGes inadequadas, aléem da auséncia de instrumentos validados
para avaliacdo desse atendimento, especialmente do ponto de vista do paciente (Ghoshala et al.,
2015). Nesse sentido, atualmente tem surgido instrumentos avaliativos para esta populacao,
com intuito de oferecer subsidios para conhecer e atender a estas necessidades, como também
gerar satisfacdo com os servicos prestados. Porém, para a populacdo brasileira isto ainda é
escasso, 0 que gera a relevancia de pesquisas que possam desenvolver a traducdo e validacao
destes instrumentos para este publico.

Um destes instrumentos € o Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP)
gue busca avaliar a satisfacdo com o atendimento, de pacientes e familiares (com uma variedade
de diagnosticos) em fim de vida, medindo a sua experiéncia de cuidado (Ghoshala et al., 2015).
Este questionério faz parte de um projeto canadense de avaliacdo de cuidados em sadde, no
qual o resultado foi a construcdo de questionarios para grupos diferentes, envolvendo pacientes,
familiares e cuidadores. No caso dos familiares, ha dois modelos, sendo que um mede a
satisfacdo durante atendimento; e outra, na fase do luto.

Os pesquisadores que desenvolveram o CANHELP, construiram os questionarios de
autorrelato para o contexto canadense, numa versdao em inglés e francés. Um deles avalia a
satisfacdo de pacientes em fim de vida, com uma versao mais extensa e outro, com uma mais
curta, a qual foi escolhida para ser traduzida e adaptada através deste estudo. Segundo Heyland
et al. (2013), o CANHELP estd mais relacionado com os conceitos de satisfacdo geral que

outros instrumentos, com a vantagem de poder ser aplicado também a pacientes, e ndo somente
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a familiares. Este instrumento pode ser utilizado para propdésitos de pesquisa e administrativos,
podendo auxiliar na melhoria do servigo prestado.

No processo de desenvolvimento e validacéo da verséo curta do CANHELP, realizou-
se pesquisa transversal junto a 363 pacientes, com idade a partir de 55 anos, com diferentes
doencas cronicas, como doenca pulmonar obstrutiva croénica avancada, insuficiéncia cardiaca
congestiva, cirrose ou cancer metastatico. Ademais, também foram incluidos pacientes com 80
anos ou mais, hospitalizado ou inscrito em um programa de assisténcia domiciliar usando
oxigenoterapia de longo prazo e que tivesse um diagnéstico primario de doenca pulmonar
obstrutiva crénica, insuficiéncia cardiaca congestiva ou cancer metastatico também foi elegivel
(Heyland et al., 2013).

O questionario foi aplicado juntamente com outro instrumento que mede qualidade de
vida, o Questionario de Qualidade de Vida McGill para pacientes (MQOL), na sua versdo
original (Cohen, 1996). Este questionario foi adaptado e validado para a populacdo brasileira,
com objetivo de medir a qualidade de vida de pacientes em final de vida, sendo também
escolhido como instrumento utilizado neste estudo, como questionario padrao ouro da pesquisa.

Assim, este estudo desenvolveu processo de adaptacdo transcultural e validacdo de
questionario CANHELP, em sua versao curta, especifico para medir a satisfacdo de pacientes
em cuidados paliativos com relacdo ao cuidado em salde recebido. A seguir serdo descritas

todas as etapas e desfechos deste processo de pesquisa.
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2. CUIDADOS PALIATIVOS NA CONTEMPORANEIDADE

Com o desenvolvimento de técnicas terapéuticas e medicamentos ao longo dos ultimos
anos, verifica-se que a populacdo com doencas cronicas vem conseguindo ter maior sobrevida.
Juntamente com esta realidade, tem-se a perspectiva de cuidado mais amplo, com vistas a
compreensdo biopsicossocioespiritual, presente na abordagem dos cuidados paliativos (CP).

O surgimento dos CP se deu em 1967, na Inglaterra, por Cicely Saunders, médica,
enfermeira e assistente social, uma das pioneiras neste processo, a partir do movimento de
hospice. Por meio dele passou-se a desenvolver um novo olhar sobre o cuidar de pessoas com
doencas em fase avancada, tendo como foco o controle da dor e de outros sintomas e o cuidado
englobando as dimensdes fisica, psicologica, social e espiritual, tanto de pacientes quanto de
seus familiares (Hoffmann et al., 2023; Souza et al., 2022).

Em 1986 a OMS adotou o termo CP, definindo-o como um cuidado para aqueles cuja
doenca ndo € responsiva a tratamentos curativos, priorizando o controle da dor, de outros
sintomas e da atencdo aos problemas psicossociais, com foco nos pacientes em final de vida.
Em seguimento a evolucdo do conceito, em 2002, ele foi revisto e ampliado, sendo definido
como uma abordagem inserida numa assisténcia integral a saude, frente diferentes doencas
crbnicas, como também aos programas de acompanhamento de idosos, na busca pela promocéo
da qualidade de vida dos pacientes e seus familiares (WHO, 2002).

Desse modo, o conceito dos CP evoluiu ao longo do tempo, passando a dar relevancia a
pessoa doente, as suas necessidades e as da familia, ultrapassando uma visao restrita a cura da
doenga (Hoffmann et al., 2023). Ele foca na qualidade de vida dos pacientes com doengas

ameacadoras da vida e suas familias, na prevencdo e alivio do sofrimento por meio da
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identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais (WHO, 2017).

Com relacéo a evolucao dos servigcos de CP, no mundo, cerca de 56,8 milhGes de pessoas
necessitam deles e até 2060 havera duplicacdo deste nimero de individuos, sendo que 25,7
estardo no ultimo ano de vida (WHO, 2020). No Brasil, cerca de 700 mil pessoas precisam dos
CP, tendo a oferta desta abordagem de tratamento aumentado significativamente, passando de
dois servicos, na década de 80, para 191 em 2019 (ANCP, 2019; Santos et al., 2019).

Entretanto, mesmo com o aumento populacional e a necessidade de cuidar e assistir 0s
idosos e pessoas com as DCNT, os servicos de CP ainda ndo contemplam a todos que
necessitam. Mesmo em processo de crescimento, os CP como praticas relativamente recentes,
avancam efetivamente enfrentando dificuldades na construcdo de sua histéria (Silva & Massi,
2022). Dessa forma, tem-se o desafio de existir a sua manutencdo nos servicos de salde, indo
além da necessidade e evidenciando que muito tem a se fazer quando a ciéncia e tecnologia ndo

oferece alternativas de mudanca para a condicdo do paciente (Pereira & Reys, 2021).

A OMS descreve os principios dos CP que servem de parametro para a sua pratica
(WHO, 2002). Assim tem-se: 1) alivio da dor e do sofrimento fisico, psicossocial, espiritual e
existencial, incluindo o cuidado para familiares e cuidadores; 2) afirmacdo da vida e
consideracdo da morte como processo natural; 3) ndo acelerar nem adiar a morte; 4) integrar os
aspectos psicoldgicos e espirituais ao cuidado do paciente; 5) oferecer suporte para que 0
paciente permaneca ativo dentro das suas possibilidades até sua morte; 6) oferecer suporte aos
familiares durante o adoecimento e no enfrentamento do luto; 7) abordagem multiprofissional
das necessidades dos pacientes e de seus familiares; 8) melhorar a qualidade de vida e

influenciar positivamente o curso natural da doenca; 9) e ser iniciado 0 mais precocemente
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possivel e incluir todas as investigacGes necessarias para melhor compreender e controlar

situacdes clinicas estressantes.

Além disso, os cuidados paliativos se organizam em torno de dez pilares estruturantes:
autoajuda e suporte, envolvimento dos beneficiérios, facilitacdo da informagdo, suporte
psicologico, controle dos sintomas, suporte social, reabilitacdo, acesso as terapias
complementares, suporte espiritual e os cuidados em fim de vida e no luto (Rosser & Walsh,
2014; Pinto et al., 2022). Cada pilar tem sua implicacdo na satisfacdo do paciente/familia com
0 cuidado recebido de forma que garante o bem-estar e conforto dos envolvidos no processo.

Assim, ao longo dos anos, o olhar para a realidade dos CP vem sendo priorizada por
meio de discussdes e desenvolvimento de politicas publicas que buscam sistematizar o processo
do cuidar na paliacdo (Frossard, 2016). A unido entre a assisténcia social e a salde neste &mbito
trouxe resultados positivos na forma de Politica Nacional dos Cuidados Paliativos (PNCP) no
Sistema Unico de Satde: o SUS (CNS, 2023). Esta conquista repercute na assisténcia a
populagdo vulnerdvel e necessitada, de forma que vérias frentes de cuidado podem ser
desenvolvidas, desde o atendimento em ambulatérios especializados, como também em
hospitais e instituicdes de cuidado especializado para eles.

A PNCP foi langada em maio de 2024, com objetivo de melhorar a qualidade de vida
destas pessoas por meio da atencdo a salde, com seguranca e humanizacdo. No SUS, ela tem
como eixos: a criacdo de equipes multiprofissionais para disseminar as praticas as outras
equipes da rede; a promocéo de informacéo qualificada e educacdo em CP; e 0 acesso a insumos
e medicacOes necessarios a esta populacdo (MS, 2024). Cabe destacar que, por ser recente, esta
politica ainda demanda tempo para que sejam avaliados seu impacto e implantacgéo.

Além disso, com relacdo a atencédo bésica, os CP vém tendo o seu espaco por meio de

portaria que determina equipes estendidas de CP (MS, 2017), o que demanda novos formatos
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de trabalho, com profissionais em processo de capacitacdo e sensibilizacdo para a pratica
humanizada e individualizada junto ao paciente e sua familia (Frossard, 2016; Rodrigues, Silva,
& Cabrera, 2022). No que tange a capacitacdo das equipes, considera-se que ela seja muito
necessaria para que as demandas dos pacientes e seus familiares sejam atendidas e para que
ocorra a superacdo de evidéncias de lacunas, principalmente com relacdo ao uso de protocolos
de cuidado, melhoria na comunicacdo e acolhimento deste grupo vulneravel (Silva et al., 2022).

Os CP podem ser oferecidos no curso inicial de uma doenca progressiva, em seus
estadgios mais avancados ou em doencas incuraveis, devendo assim ser aplicados como um
continuum, nas diversas etapas da enfermidade. Podem e devem ser ofertados
concomitantemente ao cuidado curativo, pois ndo sdo excludentes para a prevencdo e
tratamento do sofrimento do paciente e seus familiares (OMS, 2017; Silva et al., 2020).
Algumas discussdes acerca deste tema tém enfatizado a importancia da integracéo precoce entre
cuidados paliativos e curativos a todas as pessoas com doencas ameacadoras da vida,
considerando as necessidades dos pacientes e seus familiares, unindo equilibradamente os
aspectos técnicos e humanos (Fernandes & Silva, 2016; Mazultti, et al., 2016; Reis et al., 2016;
OMS, 2020).

Entretanto, é frequente a fala e posicionamentos das pessoas se referindo aos CP como
sendo uma abordagem que deve ser feita apenas no final de vida do ser. Porém, ha uma
diferenca existente entre CP, enquanto modalidade de intervencdo, e cuidados de fim de vida,
que sdo parte importante do primeiro. Neste processo, tem-se a assisténcia que o paciente deve
receber durante a Ultima etapa de sua vida, a partir do momento em que se constata o declinio
progressivo da sua condicao de vida com a proximidade da morte (Souza et al., 2022; Zapponi
etal., 2018).

Com isso, a estratégia de avaliagdo da qualidade dos cuidados paliativos envolve alguns

aspectos, tais como: o desenvolvimento de uma cultura de seguranga, condutas seguras da
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equipe que deve ter formacédo adequada, prevencdo de mortes evitaveis, proatividade com vistas
a ndo maleficéncia, melhoria da experiéncia das pessoas beneficiadas nos CP, com vista em
melhores resultados e a seguranca de que as pessoas em todas as fases da doenca, inclusive a
avancada e final de vida, com seus familiares e cuidadores, tenham cuidado em local adequado
(NHS finance and operations, 2016). Estes pontos, somados a necessidade de se monitorar esta
qualidade, contribui para que se tenha bons resultados na assisténcia as pessoas inseridas nesta
abordagem de cuidado.

Além disso, o0 monitoramento da qualidade dos CP esta inserido em oito dominios,
sendo trés direcionados a satisfacdo da pessoa com doenca avancada ou em fim de vida, como
também aos familiares: estrutura do processo de cuidar; aspectos psicoldgicos e psiquiatricos
do cuidar e dos cuidados ao doente em morte iminente (Capelas, 2014). Aqui focando no
processo de fim de vida, faz-se relevante o olhar para a satisfacdo da familia relacionada a
informacao, sua transmisséo e continuidade, disponibilidade da equipe frente a este processo
informacional ligada ao controle de sintomas do paciente, inserindo as ultimas horas de vida
(Capelas, 2014). Assim, o ciclo de cuidado se mantém com o paciente e sua familia em todos

0s momentos do ciclo vital final.
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3. SATISFACAO EM SAUDE

Esperidido e Trad (2006) afirmam que os estudos sobre satisfacdo de usuarios
comecaram a se destacar na década de 70, nos Estados Unidos e na Inglaterra, relacionados ao
paradigma do consumismo e a cultura de qualidade. Estes referem ainda que, no Brasil, 0s
estudos se desenvolveram na década de 1990, com o fortalecimento do Sistema Unico de Sadde
(SUS), quando a comunidade passou a ser participativa nos processos de planejamento e
avaliacdo dos servicos.

O conceito de satisfacdo € subjetivo, tanto pode estar relacionado com as expectativas
em relacdo ao atendimento que o paciente percebe, quanto como um processo de cuidado (Costa
etal., 2020; Gomes, Pinto & Cassuce, 2021). Ademais, pode ser visto como gerador de impacto
na qualidade do atendimento, implicando na busca por aprimoramentos na assisténcia e
estimulando producdes cientificas, tanto no ambito nacional, quanto internacional (Alencar &
Sardinha, 2020).

Assim, a satisfacdo é definida como um equilibrio entre as expectativas e 0s cuidados
reais prestados, sendo fortemente dependente da percepcdo de cuidados adequados pela
sociedade (Williams, 1994). Este conceito advém da teoria da discrepancia, que defende que os
niveis de satisfacdo sdo preditos a partir da diferenca entre essas expectativas e a percepcao da
experiéncia (Correr et al., 2009; Ribeiro, Passos & Pereira, 2018; Savassi, 2010; Williams,
1994).

No campo da saude, tem-se investigado muito sobre os niveis de satisfacdo que os
usuarios dos servicos tém em relacdo aos cuidados que recebem, tanto a nivel ambulatorial

quanto no contexto de internacdo hospitalar (Alencar & Sardinha, 2020; Ribeiro et al., 2023).
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Essa andlise serve para melhorar a organizacao e o planejamento das a¢des de cuidado, visando
atender as necessidades dos pacientes, o que favorece na melhoria da assisténcia desenvolvida
e gera um grande impacto nas praticas em saude (Almeida & Gais, 2020).

Além disso, o estudo desta tematica esta muito relacionado a questdes de humanizacéo
e qualidade dos servigos em saude, tendo como referéncia a Politica Nacional de Humanizagéo
(PNH), lancada em 2003. Ela vem sendo um canal para escuta do usuario a fim de ter seus
direitos garantidos, atraveés do acolhimento e da busca por melhor comunicacdo, com
levantamento de indicadores de satisfacdo. Sendo assim, a PNH é uma estratégia relevante para
modificar o padrdo de assisténcia ao usuario do SUS, como também se interessa em mudar 0s
modelos de atencéo e gestdo (Brasil, 2013).

Com isso, a medida que se oferecem servigcos humanizados, em seus diversos aspectos,
como ambientais, relacionais, assistenciais, entre outros, consegue-se promover uma melhor
assisténcia que chegara ao paciente, levando-o a obter satisfacdo. Sendo assim, o processo de
cuidado apresentara resultados relevantes e positivos (Costa et al., 2020).

Ademais, a participacdo do paciente em seu processo de doenca e tratamento, sendo
ativo, expressando seus desejos e pensamentos, € muito relevante. O paciente é detentor de
opiniBes sobre o cuidado que recebe e ouvi-las faz diferenca significativa na busca por gerar
satisfacdo e consequente bem-estar (Morais et al., 2018; Santos et al., 2021). Dessa forma, cabe
ao profissional que cuida a reflexdo de que a promocdo da dignidade e respeito pela vida
humana é fruto de constante reflexdo ao prestar cuidados de exceléncia tendo em consideracdo
a avaliacdo do grau de satisfagdo (Soares et al., 2023).

Quando se trata de satisfagdo no contexto dos cuidados paliativos, estudos com
pacientes oncoldgicos sdo os mais evidenciados (Alencar & Sardinha, 2020; Coutinho et al.,
2019; Fonseca et al., 2020; Gadelha, Muzi, & Guimardes, 2020). Tanto a nivel ambulatorial,

quando o paciente tem condigdes de se manter em casa, quanto hospitalar, nos momentos em
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que ele necessita de suporte medicamentoso e procedimentos especificos neste ambiente,
pesquisas mostram que a satisfacdo deste grupo estd muito relacionada a topicos especificos,
merecedores da atencdo dos profissionais que 0s assistem, como: a comunicacao,
relacionamento com a equipe, em especial com médicos assistentes, a participacao em tomadas
de decisdes, confianca, controle de sintomas, conforto, entre outros aspectos que permeiam a
necessidade dos pacientes (Alencar & Sardinha, 2020; Coutinho et al., 2019; Kohler et al.,
2016; Ribeiro et al., 2023; Santos et al., 2021).

No que tange a hospitalizacdo, a satisfacdo de pacientes pode ser influenciada por
diversos fatores, como a propria hospitalizacdo, as normas e as rotinas institucionais, a
adaptacdo ao ambiente, os anseios do paciente, o distanciamento familiar, as dificuldades de
lidar com diagndstico, as expectativas e esperancas quanto ao tratamento e o prognoéstico da
doenca (Alencar & Sardinha, 2020). Estes aspectos estdo diretamente ligados aos sentimentos
do paciente e a forma como enfrenta a internacao, o que exige da equipe reconhecer e entender
as necessidades dos pacientes (Gadelha et al., 2020).

Na assisténcia a nivel ambulatorial ao paciente em CP, o servico atende 0s pacientes
gue tém condicdes clinicas, socioeconémicas, familiares, de locomocdo e companhia, que
conseguem manter rotina periddica de consultas (Santos & Santos Filho, 2019). Este formato
de cuidado demanda da equipe condutas especificas e, principalmente, posturas que possam
oferecer seguranca aos pacientes e seus familiares, como a comunicacdo efetiva e eficaz, o
controle dos sintomas e a confianca de que, a medida em que se fizer necessario, novos ajustes
no tratamento/cuidado possam ocorrer (Coutinho et al., 2019; Kohler et al., 2016; Santos &
Santos Filho, 2019).

Entretanto, h4& uma baixa oferta destes servigos ambulatoriais especializados e
profissionais capacitados no Brasil, além da discrepancia entre regifes, o que ainda deixa a

populacdo carente sem os cuidados especificos necessarios (Kohler et al., 2016). Com isso,
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surge a necessidade de os profissionais desenvolverem tal capacitacdo em CP, inserindo
abordagem de cuidado personalizado/individualizado frente aos seus pacientes. Este formato
de assisténcia, traz muitos beneficios na relacdo interpessoal e contribui na adesdo e
participacdo do paciente que passa a se ver compreendido em sua plenitude e integralidade.

Deste modo, instrumentos para esta populacdo tém sido utilizados, com o intuito de
avaliar a satisfacdo dos pacientes, oferecendo, com isso, subsidios para atendé-los nas suas
necessidades, além de mensurar satisfagdo com os servicos prestados (Alencar & Sardinha,
2020; Coutinho et al., 2019; Gadelha et al., 2020; Ribeiro et al., 2023). Com relacdo aos
pacientes em CP, hd uma escassez de material investigativo para este fim, merecendo atencédo
da comunidade cientifica, ja que este levantamento se torna mais relevante frente a
vulnerabilidade que precisa ser cuidada em diversas dimensdes, tais como a fisica, emocional,
relacional e espiritual.

Assim, a partir desta realidade dos CP, surge a necessidade de se obter mais
instrumentos para medicdo da satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos, no Brasil. Diante
disso, propde-se, neste estudo, desenvolver a adaptacdo transcultural de questionario sobre
satisfacdo com o cuidado em salde para pacientes em CP. No capitulo seguinte, realizou-se
levantamento sobre instrumentos com essa finalidade para a populacdo abordada nesta

pesquisa.
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4. INSTRUMENTOS QUE MEDEM A SATISFACAO DE PACIENTES

EM CUIDADOS PALIATIVOS

Este capitulo apresenta o resultado de uma revisao sistematica da literatura, apresentada

em Apéndice A, submetida a uma revista cientifica. Nesta revisdo, objetivou-se identificar

escalas utilizadas para avaliar a satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos. Analisou-se,

integralmente, 12 estudos que utilizaram instrumentos para medir a satisfacdo destes pacientes.

Foram encontradas nove escalas validadas na literatura, conforme exposto na Tabela 1.

Tabela 1

Escalas que mensuram satisfacao de pacientes em cuidados paliativos

Instrumentos Autor(es) e Ano Perspectiva Local
Metodoldgica
Escala de medida de Mackay et al., Prospectivo/Multicéntrico Holanda
satisfacdo com o cuidado do 2020
paciente internado-32 da Multicéntrico Italia
Organizacao Europeia para Constantine et al.,
Pesquisa e Tratamento do 2015 Observacional Croécia
Céancer - EORTC IN-
PATSAT-32 Miljanovi¢ et al.,
2017
Questionario de Satisfacdo do Meggiolaro etal., Transversal Italia,
Paciente com os Médicos 2016 Espanha
PSQ e Austria
Client Satisfaction Valero-Cantero et  Transversal Espanha
Questionnaire-8 - CSQ-8 al., 2023
FAMCARE-P16 Hannon et al., Ensaio clinico Canada
2013 randomizado
Multicéntrico Franca
Chaumier et al.,
2020
Questionario Eletrénico de Balasubramanian  Observacional India

Satisfacdo do Paciente
Paliativo

etal., 2022
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FAMCARE-P13 Parpaetal., 2016  Metodologico Grécia

Patient Satisfaction Scale - Charalambous, Multicéntrico Chipre

PSS 2013

Questionario Quali-Palli Guirimand et al.,  Prospectivo/Multicéntrico Franca
2019

Canadian Health Care Heyland et al., Analise secundaria Canada

Evaluation Project - 2013 Transversal

CANHELP

As amostras incluiram pacientes oncol6gicos, 0s quais representam um tamanho
combinado de 3.052 pacientes e familiares, variando de 71 (Mackay et al., 2020) a 556
participantes (Heyland et al., 2013).

Dos 12 estudos analisados, 10 utilizaram instrumentos anteriormente validados: o
questionario IN-PATSAT32, desenvolvido pela European Organisation for Research and
Treatment of Cancer - EORTC (Constantine et al., 2015; Mackay et al., 2020; Miljanovic et al.,
2017); Patient Satisfaction Questionnaire - PSQ (Meggiolaro et al., 2016); Client Satisfaction
Questionnaire-8 - CSQ-8 (Valero-Cantero et al., 2023); a escala FAMCARE - Patient -
FAMCARE-P16 (Chaumier et al., 2020; Hannon et al., 2013); Questionario Eletrénico de
Satisfacdo do Paciente Paliativo (Balasubramanian et al., 2022); a escala FAMCARE - Patient
- FAMCARE-P13 (Parpa et al., 2013); Patient Satisfaction - PSQ-18 (Meggiolaro et al., 2016)
e dois validaram instrumentos capazes de avaliar a satisfacdo de pacientes em cuidados
paliativos: Questionario Quali-Palli (Guirimand et al., 2019) e CANHELP (Heyland et al.,
2013). Verificou-se que o instrumento mais prevalente foi 0o EORTC IN-PATSAT-32, utilizado
em trés estudos (Constantine et al., 2015; Mackay et al., 2020; Miljanovi¢ et al., 2017) ¢ 0
FAMCARE-P16, em outros dois (Chaumier et al., 2020; Hannon et al., 2013).

Em um estudo multicéntrico realizado na Itdlia com 262 pacientes com cancer,
utilizando o0 EORTC In Patient Satisfaction-32, Costantini et al. (2015) verificaram que 87%
deles estavam cientes do seu diagndstico. No entanto, 49% acreditavam terem uma doenca

curavel. Ademais, constataram que a falta de conhecimento do prognéstico ndo esteve associada
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a um menor sofrimento emocional, como também que este desconhecimento néo influenciou
na maior satisfacdo com o atendimento e a informacdo ofertada. Convergente a isto, em um
estudo realizado na Holanda, Mackay et al. (2020) demonstraram que a gestao das expectativas,
através da tomada de decisdo partilhada, da atencdo aos problemas psicossociais e das
competéncias de comunicacdo dos profissionais de saude, pode melhorar a satisfacdo dos
pacientes com os cuidados.

Da mesma forma, o estudo realizado por Meggiolaro et al. (2016), com 302 pacientes
com cancer, nos departamentos de oncologia de trés paises europeus (Italia, Espanha e
Australia), utilizando o Questionario de Satisfacdo do Paciente com os Médicos — PSQ,
demonstrou a necessidade de integrar o dominio psicossocial na prética clinica como forma de
melhorar a qualidade do cuidado aos pacientes com cancer. Nele, as variaveis psicologicas
foram significativamente associadas a percepcao dos pacientes sobre sua interacdo com seus
médicos (Meggiolaro et al., 2016).

No estudo multicéntrico realizado em Chipre, com 272 pacientes, utilizando a escala
PSS para avaliar a satisfacdo com o cuidado de enfermagem, identificou-se que ndo houve
diferenca estatisticamente significativa com as variaveis “tipo de tumor”, “tipo de tratamento”
e “local de residéncia”, ndo sendo assim varidveis de correlagdo com o tipo de satisfacdo
mensurado (Charalambous, 2013). Além disso, pacientes com experiéncias anteriores de
hospitalizacao apresentaram maior nivel de satisfacdo com os cuidados de enfermagem quando
comparado aqueles sem a vivéncia da internacdo, o que pode estar relacionado a maior convivio
e recebimento dos cuidados de enfermagem.

Balasubramanian et al. (2022), objetivando descobrir o nivel de satisfagdo dos pacientes
que receberam servigo de cuidados paliativos domiciliares, por meio de questionario eletrénico,
realizaram um estudo observacional na india com 120 pacientes. Para tanto, utilizaram a medida

de satisfacdo do paciente com 13 itens (FAMCARE-P13) e demonstraram que a idade, 0 sexo
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e 0 status socioecondmico ndo estavam associados a satisfacdo do paciente, ou seja, entre 0s
fatores considerados, estes ndo apresentaram relevancia na analise do constructo em questéo.
Por outro lado, esses resultados foram divergentes dos encontrados em um estudo observacional
na Croacia, utilizando a escala EORTC INPATSAT-32 junto a 71 pacientes, com o objetivo de
determinar correlaces entre fatores psicoldgicos, sociodemogréaficos e satisfacdo com médicos,
enfermeiros e organizacao da assisténcia hospitalar oncologica. Nele, identificou-se que existe
uma correlacdo estatisticamente significativa entre o nivel de escolaridade (ensino
fundamental), a Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo - HADS e a satisfacdo com
médicos, enfermeiros e organiza¢ao (Miljanovi¢ et al., 2017).

Hannon et al. (2013), ao pesquisar qualidade de vida e satisfacdo de pacientes e
familiares, com 191 sujeitos, evidenciaram que a comunicacdo sobre o controle da dor e 0
prognostico foram identificados como quesitos essenciais para melhorar a satisfacdo dos
pacientes e dos cuidadores. Para chegar a essa conclusdo, foram utilizadas as escalas
FAMCARE (cuidadores) e FAMCARE (pacientes), associadas a avaliacdo da qualidade de
vida.

No estudo realizado sobre a satisfacdo dos pacientes com atendimento recebido, através
do CSQ-8, junto a 72 pacientes, evidenciou-se maior satisfacdo com os cuidados de saude
significativamente associada a menor gravidade de sintomas vivenciados pelo paciente com
cancer. Além disso, uma maior qualidade de vida foi associada com menor gravidade dos
sintomas (Valero-Cantero et al., 2023), ou seja, 0s pacientes mais satisfeitos com os cuidados
de saude recebidos geralmente apresentam sintomas menos graves e tém melhor qualidade de
vida.

Com objetivo de investigar as propriedades psicométricas do FAMCARE-P13, uma
medida grega de satisfacdo dos pacientes em cuidados paliativos, com amostra de 150 pacientes

com céncer em estdgio avancado, obteve-se a validacdo da estrutura do questionario. Além



35

disso, utilizou-se a Escala de Autoestima como padrdo-ouro para validar o construto. Os
resultados mostraram que a satisfacdo dos pacientes estava correlacionada com fatores como
sofrimento fisico, comunicacdo e relacionamento com os prestadores de cuidados de saude,
além da satisfacdo do cuidador (Parpa et al., 2013). Assim, o0 uso do FAMCARE-P13 grego foi
evidenciado como uma ferramenta confiavel e valida para avaliar a satisfacdo dos cuidados em
pacientes paliativos, oferecendo um instrumento crucial para melhorar a qualidade dos servicos
de salde e garantir uma abordagem centrada no paciente em contextos de cuidados avancados.

Dois estudos se destacaram pela traducéo, adaptacéo e desenvolvimento de instrumentos
especificos para investigar a qualidade dos cuidados aos pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos. O primeiro focou na traducdo e adaptacao transcultural do questionario FAMCARE-
Patient para o francés, validando a versdo FFP-16 com 176 pacientes em estagio avancado de
cancer. Este confirmou a estrutura unifatorial e confiabilidade do instrumento com indices de
ajuste satisfatdrios, obtendo-se, portanto, evidéncias de que é um instrumento adequado para
medir a satisfacdo dos cuidados de pacientes franceses (Chaumier et al.,2020).

No segundo estudo, foi desenvolvido o Quali-Palli-Pat, um instrumento validado em
pesquisa de carater prospectivo e multicéntrico, com 214 pacientes, abrangendo maultiplos
ambientes de cuidados paliativos. A andlise de componentes principais identificou oito
dominios de qualidade dos cuidados, com boa consisténcia interna, exceto para o dominio
"possibilidade de recusar" (Guirimand et al., 2019).

Com isto, ambos enfatizaram a importancia de instrumentos especificos e culturalmente
adaptados para avaliar a qualidade dos cuidados e a satisfacdo dos pacientes, contribuindo para
a melhoria das préticas clinicas e politicas de saude. No entanto, estes autores ressaltaram
limitagdes como a falta de avaliag&o da reprodutibilidade devido a rapida evolucéo dos estados

de saude dos pacientes, o que deve ser considerado na aplicacdo préatica do Quali-Palli-Pat.
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No estudo realizado no Canada, com objetivo de desenvolver e validar uma versdo mais
curta do questionario CANHELP, realizou-se uma analise secundaria post-hoc de uma pesquisa
transversal, junto a 363 pacientes com doencas avancadas e 193 familiares. A versdo do
paciente foi reduzida de 37 para 20 itens e a versdo do cuidador de 38 para 21 itens. Os alfas de
Cronbach, variando de 0,68 a 0,93, indicaram uma boa consisténcia interna. Apesar das
limitacGes, como derivar as propriedades psicométricas da mesma base de dados da versédo
completa, 0 CANHELP, na sua versdo curta, mostrou-se um instrumento valido e confiavel
para medir a satisfacdo com os cuidados de fim de vida (Heyland et al., 2013).

A falta de conhecimento do prognostico, a gestdo de expectativas, a tomada de decisao
compartilhada, a atencdo psicossocial, as competéncias de comunicacdo dos profissionais de
salide e a interacdo dos pacientes com seus médicos sdo 0s principais aspectos analisados nos
instrumentos utilizados para avaliar a satisfacdo de pacientes oncoldgicos em cuidados
paliativos. Todos esses topicos avaliados, em diferentes populacdes, servem de parametro para
ajudar na avaliacdo da satisfacdo e, consequentemente, no melhor cuidado pelas equipes de
salde.

Alguns estudos associaram a analise da qualidade de vida com a satisfacdo do paciente,
0 que é relevante para esta populacdo. Quando se trata de pacientes oncoldgicos, ter um olhar
sobre a qualidade de vida deste grupo e identificar os aspectos envolvidos na percepcéo de cada
um se torna importante para que seja possivel encontrar estratégias, no intuito de oferecé-la,
inclusive dentro dos tratamentos propostos.

Qualidade de vida (QV) é um conceito amplo e subjetivo, sendo determinado por
diversos fatores que vao desde a doenca ao tratamento, abrangendo as dimensdes fisica,
funcional, emocional, familiar, social e espiritual (Campos et al., 2018; Freire et al., 2018).

Segundo a OMS (2020), a QV é entendida como a percepcao do individuo de sua posi¢do na
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vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais vive, em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacades.

No Brasil, alguns estudos tém avaliado a QV, principalmente junto a populacdo de
pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos (Figueiredo et al., 2018; Ribeiro et al., 2023;
Silva et al., 2020). Este construto vem sendo associado a satisfacdo dos pacientes, tantos em
contextos de acompanhamento ambulatorial como também a nivel hospitalar, sendo
investigado potenciais correlacdes entre eles. Assim, tendo como referéncia o conceito de QV
preconizado pela OMS, entende-se que para este estudo ele serve de base para compreender
possiveis associacGes com a satisfacdo de pacientes em CP em final de vida.

As pesquisas encontradas discutem a avaliacdo da satisfacdo de pacientes oncoldgicos
em cuidados paliativos em diferentes perspectivas, a partir do instrumento utilizado e do
método, considerando também o contexto. Desta forma, obteve-se dados significativos, por
meio dos 12 estudos, acerca de instrumentos utilizados na mensuracdo da satisfacdo de
pacientes em cuidados paliativos, contribuindo para a construcdo académica/cientifica nesta

area.
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5. OBJETIVOS

5.1. Geral:

Realizar a traducdo e adaptacdo transcultural do instrumento Canadian Health Care Evaluation
Project em sua versao curta para o paciente em cuidados paliativos, do inglés para o portugués

brasileiro.

5.2. Especificos:

a) Avaliar a equivaléncia conceitual e de itens, a equivaléncia semantica e experiencial entre o
instrumento original e a versdo brasileira;

b) Realizar a equivaléncia de mensuragdo da versdo brasileira do instrumento, investigando as
evidéncias de confiabilidade e validade;

c) Averiguar possiveis associacdes entre os escores de satisfacdo com os cuidados recebidos e

a qualidade de vida dos pacientes pesquisados.
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6. METODO

6.1. Desenho do estudo

Trata-se de pesquisa quantitativa com carater metodologico e corte transversal. Os
passos para realizacdo deste estudo de adaptacdo transcultural seguiram os critérios propostos
por Borsa, Damasio e Bandeira (2012). Ademais, utilizou-se as etapas propostas por Ferreira,
Neves e Campana (2014) para complementar a fundamentacdo metodologica, utilizando-se,

assim, um modelo composto por seis etapas, de acordo com fluxograma abaixo (ver figura 1):



Versédo Original do Instrumento

U

Equivaléncia conceitual e de itens

Painel de Especialistas

Y

Equivaléncia semantica

U

{

Traducgéo 1 (T1)

Traducdo 2 (T2)

U

4

Retrotradugdo 1 (R1)

Retrotraducdo 2 (R2)

U

U

Equivaléncia semantica

Painel de Especialistas

U

4

Equivaléncia Idiomatica

(sentido referencial/literal)

Equivaléncia Cultural

(sentido conotativo)

U

4

Versdo Sintese

40

Figura 1. Fluxograma esquematico do processo de adaptacdo transcultural e avaliacdo da

compreensdo e aceitabilidade do questionario.
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6.1.1. Etapa 1 - Traducdo do Instrumento para o Novo Idioma

Trata-se de etapa de grande relevancia e complexidade, na qual se obtém uma versao
traduzida, congruente com a original. Aqui, enfatiza-se a necessidade do cuidado para evitar a
traducdo literal dos itens (Hambleton, 2005), visto que podem existir frases incompreensiveis
ou incoerentes com o escrito no idioma-alvo.

Seguindo as recomendacdes, dois tradutores com fluéncia nos dois idiomas e nativos no
idioma-alvo foram convocados para esta etapa, na intencdo de que fossem consideradas as
nuances do idioma para o qual se destina o instrumento, possibilitando melhor adequacéo
cultural do processo de adaptacdo. Ademais, ambos apresentavam conhecimento na area do
instrumento, a luz da literatura cientifica sobre o tema (utilizando como base o conceito de
cuidados paliativos da OMS).

Ao final, desta etapa, obteve-se duas versdes do instrumento traduzidos para o portugués

brasileiro.

6.1.2. Etapa 2 - Sintese das Versdes Traduzidas

Nesta etapa, foi realizada a sintese das versdes traduzidas resultantes da etapa anterior.
Cada traducdo foi comparada e avaliada, buscando-se identificar possiveis discrepancias
semanticas, idiomaticas, conceituais, linguisticas e contextuais, para chegar a uma versao Unica
(Apéndice B). Este processo se deu com a participacao de juizes e autores-pesquisadores que
avaliaram cada item, particularmente, e chegaram a um consenso acerca do instrumento
(Gjersing, Caplehorn, & Clausen, 2010). Para compor grupo de juizes, participaram
profissionais das areas de psicologia, medicina e enfermagem, totalizando cinco profissionais.

Este grupo com experiéncia em avaliacdo e constru¢cdo de instrumentos avaliativos,



42

contribuiram oferecendo analise do material traduzido com intuito de obter a sintese necessaria

do questionario traduzido, conforme sugerido por Pinheiro, Farias & Abe-Lima, 2013.

6.1.3. Etapa 3 - Avaliacdo da Sintese por Experts

Na Etapa 3, um comité de experts com dominio em avaliacdo psicoldgica e/ou acerca
do construto avaliado pelo instrumento avaliaram os a versao sintese, com relacéo a estrutura,
layout, instrucdes do instrumento, abrangéncia e adequacao das expressdes contidas nos itens.
Considerou-se, também, os termos e as expressdes presentes na versao traduzida, no intuito de
verificar se os itens poderiam ser utilizados em diferentes contextos e populac@es, nas diferentes
regides do pais. Outro ponto analisado foi a diagramacéo do instrumento, a adequacao do tipo
e tamanho da fonte utilizada, a clareza do rapport, além da disposi¢do das informacdes no

instrumento.

6.1.4. Etapa 4 - Avaliacéo pelo Publico-Alvo

Nesta etapa, verificou-se a compreensdo dos itens, a clareza das instrucdes e das opgdes
de resposta para o publico-alvo, por meio de um pré-teste. Nesta fase, investigou-se, portanto,
a adequacdo dos termos presentes nos itens, como também se as expressdes utilizadas no
instrumento eram correspondentes as usadas pelo publico-alvo, entre outros aspectos. Para a
realizacdo deste pré-teste, considerou-se a sugestdo de autores de referéncia na proposta de
Adaptacdo Transcultural, que sugerem a participagéo de 5 a 10 sujeitos (Malhotra, 2008).

Apos a andlise, sendo necessario realizar corre¢des, submete-se a nova versao do
instrumento a um pré-teste, com uma nova amostra de entrevistados, até que ndo sejam mais

necessarias alteracdes.
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6.1.5. Etapa 5 - Traducé@o Reversa (Back-translation)

Na etapa 5, realizou-se a traducao da versdo em portugués brasileiro para o inglés, com
0 objetivo de verificar em que medida a versdo traduzida estava refletindo o contetudo do item,
conforme o proposto pela versdo original. Trata-se de uma etapa realizada de forma
independente e cega, por outros dois tradutores, diferentes dos que participaram da primeira
etapa (Beaton et al., 2002).

A partir disso, o grupo de expertises, proficientes nos dois idiomas e ligados a area de
cuidados paliativos, avaliaram comparativamente as retrotraducfes e o instrumento original,
sendo a sintese enviada para o autor do instrumento (Apéndice C). Este momento foi de extrema
valia, pois o pesquisador realiza 0s ajustes necessarios e compartilha a versao sintese em inglés
com o autor do material original, podendo verificar se os itens tém, em sua esséncia, a mesma

ideia deste, mantendo-se a equivaléncia conceitual dos itens.

6.1.6. Etapa 6 - Estudo-Piloto

Essa etapa envolveu a aplicacdo prévia do instrumento em uma pequena amostra que
refletia as caracteristicas da populacdo-alvo (Gudmundsson, 2009), utilizando-se a versao
sintese obtida na etapa anterior. Buscou-se avaliar o grau de compreensao e aceitabilidade da
versdo brasileira do instrumento ao publico-alvo.

No estudo piloto houve o seguimento do roteiro de avaliagdo estabelecimento para este
estudo, cumprindo as exigéncias determinadas para a pesquisa ocorrer. Assim, 0s questionarios,

incluindo o CANHELP, foram aplicados na amostra de pacientes oncoldgicos, com a
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concordancia deles mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE, nos locais onde a pesquisa foi autorizada a ser desenvolvida.

A escolha pelo nimero de participantes nesta etapa foi de acordo com a proposta de
Lakatos e Marconi (2003), que sugerem a realizacdo do estudo piloto com, no minimo, de 5 a
10% do total de participante da pesquisa. Sendo assim, neste estudo quinze pacientes fizeram
parte desta etapa onde foi possivel ter a avaliagdo de como estava apreendendo o material
utilizado para a pesquisa. A intencdo é que os itens ndo compreendidos por parte deste grupo,
retornariam para discussdo com expertises, sendo posteriormente reaplicados, com vistas a
verificar se estava pronto para ser utilizado. Neste caso, foi verificada a boa compreenséo e

aceitabilidade do processo de investigacdo junto aos pacientes especificados.

6.2. Participantes

Os participantes desse estudo foram pacientes em cuidados paliativos, atendidos em
servicos ambulatoriais especializados, no contexto do Sistema Unico de Sadde (SUS). A
selecdo dos participantes aconteceu mediante aceitacdo voluntaria e formalizacdo da
concordancia por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
(Apéndice D).

O célculo amostral foi pautado na recomendacdo de Hair et al. (2005), que preconiza
serem necessarios a0 menos cinco respondentes, por cada opcdo de item avaliado. O
CANHELP curto para pacientes possui 21 itens. Sendo assim, 0 nUmero amostral
corresponderia a, no minimo, cinco vezes este valor, ou seja, 105 sujeitos. Porém, neste estudo,
foi possivel incluir 155 participantes.

Como se trata de uma pesquisa metodoldgica, com um passo a passo a ser seguido para

realizacdo da adaptacdo transcultural do instrumento, foi relevante a realiza¢ao do estudo piloto
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conforme Borsa et al., (2012) e complementado por Ferreira et al., (2014) para que fosse dado
seguimento a etapa de equivaléncia de mensuragdo. Optou-se por realizar o estudo piloto com
10% da amostra, conforme Lakatos e Marconi (2003). Assim, buscando-se avaliar a
equivaléncia conceitual, o instrumento foi aplicado a 15 participantes, sendo necessarias
pontuais mudancas iniciais, para a continuidade da aplicacéo ao publico ao qual se direciona ao
questionario.

Os sujeitos selecionados para o estudo atenderam critérios de inclusao estabelecidos: (a)
ter idade igual ou superior a 18 anos, visto o questionario ser utilizado em adultos; (b) estar
protocolarmente inserido em cuidados paliativos pela equipe de saude; (c) apresentar
capacidade de comunicacdo verbal e de compreensdo dos instrumentos; e (d) aceitar a
participacdo na pesquisa por meio da assinatura do TCLE.

Como critérios de exclusdo, estabeleceu-se: (a) apresentar alteracBes cognitivas ou
distdrbios psiquiatricos graves; e (b) impossibilidade de participar do estudo em funcdo de
complicacdes clinicas. No que concerne aos aspectos escolhidos para critérios de exclusdo, €
importante pontuar que o critério utilizado para definir a possivel limitacdo do paciente,
mencionada no item “a”, foi através de primeiro contato, em que foram avaliadas as suas
condicdes cognitivas apos consulta ao prontuario/ficha do paciente. Em relacdo ao item b, as
informacBes foram obtidas ap6s leitura criteriosa do prontuario/ficha de paciente
disponibilizado no setor e/ou discussdo com a equipe responsavel pelo paciente.

Desse modo, todos os critérios estabelecidos foram plenamente analisados para que a
amostra de sujeitos fosse compativel com o objetivo da pesquisa, favorecendo analise criteriosa
e confiavel dos aspectos referentes & adaptacdo do instrumento para a realidade dos pacientes

oncologicos no contexto ambulatorial.
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6.3. Instrumentos e Protocolos

6.3.1. Questionario Séciobiodemografico (Apéndice E)

Este instrumento investigou dados como idade, sexo, naturalidade, escolaridade/tempo
de estudo, estado civil, religido, alem de informagdes sobre pessoas com quem o paciente reside
e suas condicdes de salde. Estas informacdes sédo relevantes para conhecer o perfil dos sujeitos
em estudo, caracterizando-os de modo mais detalhado, entro da margem pertencente aos

critérios de incluséo desta pesquisa.

6.3.2. Canadian Health Care Evaluation Project curto para pacientes (ANEXO A)

Esta é uma escala que avalia o nivel geral de satisfacdo dos pacientes com os cuidados
recebidos no ultimo més. E composta por 21 itens, um deles mede a satisfacéo geral (e néo esta
incluido nas pontuacdes do CANHELP) e os outros 20, sdo questdes com cinco alternativas: 1
= nada satisfeito, 2 = ndo muito satisfeito, 3 = pouco satisfeito, 4 = muito satisfeito e 5 =
completamente satisfeito. Os itens foram subdivididos em cinco dominios relacionados as
dimensbes de satisfacdo (ver Tabela 2): relacionamento com médicos, manejo da doenca,
comunicacdo, tomada de decisdo, sentindo-se em paz (Nadin et al., 2017).

A apuracdo do resultado ocorre de acordo com as orientagdes fornecidas pelo autor do
questionario original. A parte da satisfacdo geral, correspondente a primeira pergunta, é
calculada pela média ndo ponderada de todas as perguntas respondidas. A pontuacdo dos
dominios resulta da média ndo ponderada de perguntas ndo faltantes especificas para cada
dominio. Todas as pontuag6es foram redimensionadas para variar de zero (pior valor possivel)

a 100 (melhor valor possivel).
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Tabela 2

Distribuicéo dos dominios do CANHELP original com seus respectivos itens.

Dominios N° de itens
Relacionamento com médicos 2,3,4
Manejo da doenca 5,6,7,8,9,10,11,12,13
Comunicacao 14,15,16
Tomada de deciséo 17,18,19,20
Sentindo-se em paz 21

6.3.3. McGill Quality of Life Questionnaire — MQOL/Br (ANEXO B)

O McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL) foi desenvolvido por Cohen et al.
(1995) e adaptado para o Brasil por Faria (2013). Este avalia a qualidade de vida de pacientes
em cuidados paliativos. E composto por 16 itens, que contemplam cinco subescalas: bem-estar
fisico, bem-estar psicoldgico, bem-estar existencial, suporte e sintomas fisicos (ver Tabela 3).
Cada item tem uma escala de 11 pontos (0-10) em que o paciente circula aguele que mais condiz
com seus pensamentos. E uma escala curta e de autopreenchimento, que leva em média de 6 a
7 minutos para ser respondida.

A parte 'A' do MQOL-Br € uma escala de um Gnico item (MQOL - Single Item Scale)
que serve para medir a qualidade de vida global. Esta ndo esta incluida nas pontuacGes da escala,
mas é usada para fins de comparacdo com os seus escores. De acordo com as orientacfes da
autora principal do MQOL, o célculo dos escores dos itens 1 a 3 (sintomas fisicos) e 5 a 8 (bem
estar psicoldgico) devem ser calculados subtraindo-os de 10. Por exemplo, se o paciente
assinalou o nimero 4 no item 1, o escore deste item € 6 (10-4=6). E portanto utiliza-se a seguinte
formula: S= 10-P em que S é o escore e P é a pontuacgéo atribuida ao item. J& para os demais

itens, o0 escore é medido pela pontuacdo atribuida e/ou somada. O escore total do MQOL-Br
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corresponde a média das cinco subescalas. A qualidade de vida do paciente deve ser classificada

como pior possivel quanto mais proximo de zero e melhor possivel quanto mais proximo de 10.

Tabela 3

Distribuicéo das subescalas do questionario MQOL/Br e seus itens equivalentes.

Dimensao N° de itens
Sintomas fisicos 1,2,3
Bem-estar fisico 4

Bem-estar psicoldgico 5,6,7,8
Bem-estar existencial  9,10,11,12,13,14
Suporte 15, 16

6.4. Aspectos Eticos

O presente estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas da
Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN), sob o nimero 6.211.073, seguindo,
portanto, as diretrizes das Resolugdes n° 466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de Saude. A
participacdo dos pacientes foi voluntaria e formalizada mediante a assinatura do TCLE.

Na pesquisa dever-se garantir todo o cuidado com os dados coletados, assegurando a
guarda e sigilo das informac6es pelo tempo determinado pela legislacdo. Desta forma, 0s
participantes tem a certeza de que as informacdes fornecidas séo de relacionados aos fins da

pesquisa e contribuicdo cientifica.

6.5. Procedimento de coleta de dados

A pesquisa foi realizada nos ambulatorios de oncologia adulto do Hospital Universitario
Onofre Lopes - HUOL (Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia -
UNACON) e da Liga contra o Cancer Norte Rio-grandense — especialmente na unidade de

atendimento Cecan, ambos localizados na cidade de Natal, no Rio Grande do Norte - RN.
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A escolha por desenvolver a pesquisa no HUOL ocorreu pela instituicdo ser referéncia,
sendo um hospital que possui condicdes técnicas, instalacfes fisicas, equipamentos e recursos
humanos adequados a prestacdo de assisténcia especializada de alta complexidade para o
diagnostico definitivo e tratamento dos canceres mais prevalentes no Brasil, habilitado pelo
Ministério da Salde para prestar assisténcia a esses pacientes. O Hospital Liga Contra o Cancer
(referéncia nos diagnosticos e tratamentos de cancer do estado do Rio Grande do Norte) possui,
desde 1949, atuacdo extensiva e pioneira o tratamento ao paciente oncolégico no RN, com
unidades especializadas em tratamentos mais invasivos, bem como na funcédo de acolhimento
dos pacientes em cuidados de fim de vida, com espaco para cuidados humanizados no momento
da morte. Esses sdo 0s hospitais que atuam de forma mais diretiva nas intervencdes hospitalares.

Inicialmente, a pesquisa foi apresentada aos pacientes em cuidados paliativos quando
estavam nos setores de quimioterapia, recebendo medicacdo. Foram feitas as devidas
explicacOes e o convite para contribuir, sendo realizada a leitura do TCLE, assinado por eles
mediante o0 seu consentimento em participar desta pesquisa.

Posteriormente,  realizou-se  entrevista  semiestruturada  abordando  dados
socioeconémicos e de saude e na sequéncia a aplicacdo dos instrumentos em um Unico encontro,
individualmente, conforme as orientacdes do pesquisador. A duracdo do processo de coleta se
deu com média de 45 minutos e quando o paciente apresentava alguma divida a mesma era

esclarecida prontamente.

6.6. Andlise de dados

Os dados obtidos por meio da aplicagdo dos instrumentos foram tabulados em uma

planilha do EXCEL, versdo 2024, e analisados com o auxilio de softwares informatizados para
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andlise estatistica, o SPSS, v. 25.0, e 0 JASP, versdo 0.19.3.0, utilizando-se estatistica descritiva
e inferencial.

Nas variaveis qualitativas, realizou-se analise descritiva por meio de distribui¢bes de
frequéncias absolutas e relativas (%). Enquanto, nas variaveis quantitativas, fez-se uso de
estatisticas descritivas de medidas de tendéncia e de dispersdo dos dados, como minimo,
maximo, média e desvio-padréo, objetivando a caracterizacdo da amostra participante e a
descricdo dos demais resultados quantitativos.

Ademais, analisou-se 0s histogramas, o teste de normalidade de Kolmogorov-Smirnov
e de variancia de Levene, para verificar se houve distribui¢cdo normal e homogénea dos dados,
e, assim, auxiliar na tomada de decisdo quanto as analises estatisticas inferenciais a serem
realizadas.

Para a verificacdo estatistica das diferenciacGes e covariacdes existentes entre os dados,
utilizou-se o coeficiente de correlacdo de Pearson, Teste T de Student e MANOVA
multivariada. Constatou-se inicialmente, no campo de equivaléncia conceitual, semantica,
operacional e de itens, o Coeficiente de Kappa de Fleiss (k), objetivando verificar a
confiabilidade do consenso obtido no painel de especialistas.

Para validacdo do instrumento de CANHELP-Br, utilizou-se andlise fatorial
exploratdria e confirmatoria para aspectos relativos a validade de construto. Na comparacéo do
perfil sociodemografico com os instrumentos em estudo, aplicou-se o teste t de Student. Na
analise de correlacdo dos instrumentos em estudo, utilizou-se o teste de Pearson para validade
convergente entre 0 CANHELP e o MQOL-Br. Além disso, aplicou-se o teste MANOVA para
comparacao das dimensdes dentro dos instrumentos. Para todos os testes estatisticos aplicados,
o nivel de significancia foi de 5%. Com isto, cabe esclarecimentos sobre a analise fatorial, visto

que dara respostas estatisticas acerca do processo de adaptagéo transcultural.
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A estatistica multivariada consiste em um conjunto de técnicas estatisticas utilizadas em
situacdo em que sdo consideradas iniUmeras variaveis simultaneamente, originadas de multiplas
respostas sobre um mesmo individuo ou objeto de investigacdo. Quanto maior o nimero de
varidveis tratadas no estudo, mais complexa se torna a analise por métodos de estatistica
univariada (Mingot, 2005).

A andlise fatorial € um método estatistico multivariado, onde o propdsito principal é
definir a estrutura subjacente em uma matriz de dados. Essa técnica aborda o problema de
analisar a estrutura das inter-relacBes entre muitas variaveis, definindo um conjunto de
dimens0es latentes, denominadas de fatores. Inicialmente, é possivel identificar as dimens6es
e entdo determinar o grau em que cada variavel é explicada por cada dimensdo (Hair Jr. et al.,
2005). A analise fatorial busca extrair uma estrutura linear reduzida do conjunto original de
dados, gerando um novo conjunto de variaveis, chamado de fatores, em que as variaveis mais
significantes podem ser identificadas por meio da analise dos componentes principais (Singh,
Malik, & Sinha, 2005).

A analise de componentes principais esta relacionada com a explicacdo da estrutura de
covariancia por meio de combinac6es lineares das varidveis originais, com objetivo de reducéo
da dimenséo original das variaveis e a facilitacdo da interpretacdo das analises realizadas. O
objetivo é encontrar um meio de condensar a informacdo contida em um numero de variaveis
em um conjunto menor de variaveis estatisticas, com uma perda minima de informacéo, por
meio de uma transformacéo linear de um espaco p-dimensional para um espaco k-dimensional.
A explicacdo de toda a variabilidade do sistema composto por p varidveis somente sera possivel
se considerarmos p componentes principais. Porém, a maior parte dessa variabilidade pode ser
explicada por um namero k de componentes (Johnson & Wichern, 1992).

A anélise fatorial exploratoria analisa o padrdo de correlagbes existentes entre as

variaveis e utiliza esses padrfes de correlagfes para agrupar suas variaveis em fatores, os quais
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sdo variaveis ndo-observadas que vocé pretende medir a partir das variaveis observadas.
Utilizando rotacdo ortogonal (pretendendo que ndo haja correlacdo entre os fatores, como a
rotacdo varimax), ou uma rotacéo obliqua (na qual vocé assume a existéncia de correlacéo entre
os fatores, como a rotacdo oblimin).

Ja a analise fatorial confirmatdria parte da premissa de uma teoria sobre quais variaveis
medem quais fatores (também conhecidos como construtos na Psicologia) e confirmar o grau
de ajuste dos dados observados a teoria que foi ajustado. Para isso, utiliza-se a modelagem de
equac0es estruturais, na qual as relac6es entre variaveis observadas e fatores séo modeladas em
uma série de regressdes lineares, utilizando para isso uma matriz de covariancias, em que pode
ser revisto seu modelo tedrico e muda-lo, ligando construtos e variaveis de outras formas.

Com relacdo ao teste de Kolmogorov Smirnov, ele é um teste utilizado na verificacédo se
um determinado conjunto de dados é proveniente de uma distribui¢cdo normal ou néo.

Ho: Os dados possuem distribui¢do normal.

H1: Os dados nédo possuem distribui¢do normal.

O teste t de Student é um teste paramétrico usado para verificar se existe uma diferenca
significativa entre as médias.

Ho: N&o h& diferenca entre as variaveis estudadas.

H1: H& diferenca entre as variaveis estudadas.

A analise de variancia (ANOVA) é um teste paramétrico usado para verificar se existe
uma diferenca significativa entre as médias e se os fatores estdo influenciando na variavel
resposta. Dessa forma, esta técnica estatistica permite que varios grupos sejam comparados,
esses fatores podem ser classificados como qualitativa ou quantitativa, mas a variavel resposta
sempre tem que ser continua.

Hipdteses a serem testadas:

Ho: li= Wi, Paratodoi,j=1,..,n.
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Hi: Wi# uj,  Parapelo menos duas das medias i, j = 1,..n.
Ou seja,

Ho: N&o ha diferenca entre as variaveis estudadas.

H1: H& diferenca entre as variaveis estudadas.

Com relacdo a analise multivariada da variancia, esta € uma forma generalizada dos
métodos de Analise de variancia (ANOVA) para abranger 0s casos em que exista mais de uma
variavel dependente.

Correlacédo de Pearson (r): € a medida de relacdo linear entre duas variaveis numéricas,
com escala entre -1 e 1. Onde uma correlacao positiva, significa que a medida que uma variavel
aumenta, a outra tende aumentar também. Enquanto na correlacdo negativa, a medida que uma
varidvel aumenta, a outra tende diminuir. A seguir temos uma classificacdo de coeficiente de
correlacéo:

e Acimade 0,70 (positivo ou negativo), indica correlacéo forte;
e Entre 0,30 e 0,70 (positivo ou negativo), indica correlagdo moderada;
e De 0a0,30 (positivo ou negativo), temos uma correlacdo fraca.

Para verificar a confiabilidade dos dados, avaliou-se o alfa de Cronbach, cuja

consisténcia dos dados é classificada como satisfatoria para valores acima de 0,70 (Terwee et

al., 2007).


http://pt.wikipedia.org/wiki/An%C3%A1lise_de_vari%C3%A2ncia
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7. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nessa secdo, serdo apresentados os resultados e discussdes acerca dos temas a luz da
literatura, bem como as teorias desenvolvidas a partir dos dados. Devido a quantidade de dados,
optou-se pela organizacdo dessa secao, dividindo-a em topicos, com a finalidade de clarificar
as andlises realizadas. Inicialmente, serdo descritos os dados do perfil sociodemografico; em
seguida, as equivaléncias avaliadas no processo de adaptacéo transcultural; por fim, as analises
resultantes da estrutura fatorial, da validade convergente, da correlacdo entre as dimensdes dos

construtos e da estrutura interna do instrumento.

7.1. Perfil sociodemografico da amostra

Nesta secdo, descreve-se o perfil da amostra e os resultados obtidos a partir do
instrumento validado, que estdo relacionados diretamente aos elementos que descrevem a
mensuracdo dos instrumentos. Assim, na investigacdo da equivaléncia de mensuracdo do
questionario CANHELP para pacientes para a populacdo brasileira, realizou-se a aplicacdo dos
instrumentos a 155 pacientes oncoldgicos em tratamento nos servicos de ambulatério de
oncologia do HUOL e da Liga Norte Rio Grandense contra o Cancer, cujos dados foram

apresentados na Tabela 4:

Tabela 4

Caracteristicas gerais dos entrevistados
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Perfil dos pacientes

Frequéncia absoluta %

Hospital HUOL 77 49,68
LIGA 78 50,32
Sexo Masc_ul_ino 50 32,26
Feminino 105 67,74
Faixa etaria Até 60 anos 88 56,77
Acima de 60 anos 67 43,23
Outros municipios do RN 100 64,52
Naturalidade Natal 36 23,23
Outros estados 19 12,26
Regidio que reside Outros municipios do RN 87 56,13
Natal 68 43,87
- Sim 135 87,10
Possui filhos N 20 12.90
Casado/Uniéo consensual 88 56,77
Estado civil . S_olteiro 26 16,77
Divorciado/separado 26 16,77
Vilvo 15 9,68
Catolica 103 66,45
Evangélica 38 24,52
Religido Espirita 2 1,29
Outra religido 8 5,16
N&o possuli 4 2,58
Beneficios 70 45,16
Tipo de remuneracgéo Aposentadoria 51 32,90
Sem ajuda financeira 34 21,94
Analfabeto 1 0,65
Ensino fundamental incompleto 60 38,71
Ensino fundamental completo 4 2,58
Grau de escolaridade Ensir_lo médi(_) incompleto 13 8,39
Ensino médio completo 58 37,42
Ensino superior incompleto 4 2,58
Ensino superior completo 13 8,39
Pds-graduacdo completo 2 1,29
Até o ensino fundamental 65 41,94
Grau de escolaridade Ensino médio 71 45,81
Ensino superior 19 12,26
Menos de 1 salario-minimo 15 9,68
Renda familiar 1 a 5 salarios-minimos 126 81,29
Acima de 5 salarios-minimos 14 9,03
Total 155 100,00

Fonte: Pesquisa 2024

Evidencia-se semelhanga nos locais da pesquisa no que se refere a nimero de

participantes. Ainda gque a coleta tenha iniciado no HUOL, o volume de pacientes inseridos no
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perfil para o estudo era limitado no neste local. Enquanto na Liga, em poucos meses,
ultrapassou-se a quantidade de participantes do HUOL. Dando seguimento, constatou-se que a
foi composta, predominantemente, por mulheres, com faixa etaria media de 56 anos, casadas e
com filhos, catdlicas, com ensino médio incompleto, as quais residiam no interior, em habitacéo
conjunta (com filhos e/ou companheiros), recebendo beneficio (auxilio-doenca), com renda de
1 a 5 salarios-minimos (a maioria sendo um salario-minimo, referente ao auxilio-doenca).

E importante ainda pontuar que a média de idade dos pacientes foi de 56,88 ((+ 11,76),
com idade minima e maxima de 24 e 89 anos, respectivamente, conforme os critérios de
incluséo e exclusao descritos na metodologia deste estudo. Quanto as participantes com filho(s),
0 nimero médio foi de 2,83 (+ 1,60).

Em relacdo aos aspectos clinicos dos pacientes entrevistados, constatou-se que a maior
parte deles haviam realizado algum tipo de cirurgia ao longo do processo, 61,94% apresentavam
metastase, 69,03% apontaram dor ou desconforto, 67,10% sem necessidade de receber ajuda
para rotina de cuidados basicos (tomar banho, se alimentar, locomover-se). Dentro deste perfil,
a maioria dos pacientes ofereceram dados clinicos relevantes, que poderiam interferir nos
resultados deste estudo, no que tange a mensuracdo da qualidade de vida. Desse modo, 0s
aspectos clinicos dos pacientes, podem ser visualizados na Tabela 5.

Comparando-se os dados desta pesquisa com obtidos utilizando o questionario
canadense (Heyland et al., 2013), verificou-se algumas diferencas em relacdo a populagédo
estudada. A amostra de participantes no Canada foi composta por homens (51,2%), com média
de idade de 76 anos e ensino médio incompleto (32,7%). Esta realidade difere
significativamente do perfil dos brasileiros investigados nesta pesquisa, em virtude de a
populagéo canadense ter sido composta por idosos que, vivendo em uma realidade mais

desenvolvida, tiveram acesso a salde adequada, programas de prevencdo de doencas, como
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também a educacdo e, consequentemente, na idade estudada, tinham escolaridade superior ao
grupo do Brasil.

Dados levantados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2022),
acerca da proporcdo da populacéo brasileira, sem instru¢do ou ensino fundamental completo,
identificaram um percentual de 35,2% pessoas nesta condicao, corroborando com o achado
deste estudo. Contudo, ao pesquisar a populacdo mais vulneravel socialmente, verifica-se uma
deficiéncia de formacdo escolar que pode ser influenciada por diversos fatores, desde o acesso
restrito a educacdo, como escolas distantes da moradia, e condi¢ao precéaria ou inexistente de
deslocamento, até dificuldade na rede de apoio que facilitasse a insercao escolar, pois em muitos
contextos é necessario que filhos bem jovens busquem trabalho para ajudar no sustento familiar,

deixando os estudos em segundo plano.

Tabela 5

Tipo de doenca neoplasica verificada nos dados dos pacientes

Frequéncia

Tipo de cancer absoluta %
) SlsEema gastromtestmz;l 47 3033
(esdfago, estbmago, duodeno, cdlon e reto)
Mama 35 22,58
Aparelho digestivo (figado, pancreas e vesicula biliar) 19 12,26
Pulmao 14 9,03
Sistema reprodutor feminino (Utero, ovério, vagina, vulva e
12 7,75
trompas)
Neoplasias hematoldgicas (leucemia, linfomas e mielomas) 10 6,46
Outros canceres 8 5,18
Aparelho genital masculino (préstata, testiculo e pénis), 6 3,87
Neuroenddcrino 4 2,58
Total 155 100,00

Fonte: Pesquisa 2024

Outro dado relevante obtido ao comparar 0 estudo canadense com o brasileiro, tem

relagdo com o perfil de doenca dos participantes. Neste estudo, incluiu-se apenas pacientes
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oncologicos, com intuito de uniformizar o perfil e evitar vieses, diferentemente do estudo
canadense, que pesquisou pacientes com diversas doencas cronicas, destacando-se a Doenca
Pulmonar Obstrutiva Cronica (35,5%) e o cancer (22,4%). Esta informacéo é relevante na
populacédo canadense por ser regido onde as estacdes do ano sdo respeitadas, tendo o periodo
de frio intenso, o que estimula o habito do tabagismo, fator de risco para esta doenca pulmonar

e para o adoecimento por cancer.

7.2. Equivaléncia conceitual e de itens, equivaléncia semantica e experiencial entre o

instrumento canadense e a versao brasileira

Nesta adaptacdo transcultural, realizou-se a equivaléncia conceitual e de itens, a
equivaléncia semantica e experiencial entre o instrumento canadense e a versao brasileira, com
a contribuicdo do grupo de expertises. Esta equipe foi composta por cinco profissionais, sendo
trés médicos, uma psicologa e uma enfermeira, todos com conhecimento na area dos cuidados
paliativos, com titulacdo e experiéncia académica, inclusive com construcdo de instrumento
avaliativo.

No que tange a equivaléncia conceitual e de itens, o grupo de expertises, a luz de revisdo
da literatura e discussdes, considerou o conceito relacionado a satisfacdo (Williams, 1994) e
desenvolveu processo de analise de cada tépico presente no questionario, discutindo e obtendo
consenso das analises evidenciadas. Eles desenvolveram discussfes sobre os aspectos
pertinentes, a partir de planilha construida pela autora do estudo, com intuito de contribuir com
a clareza na andlise das respostas fornecidas por eles. Assim, o0s itens do questionario foram
evidenciados como pertinentes quanto a apreensdo do fendmeno no contexto cultural brasileiro.

Com relagdo a etapa de equivaléncia semantica, o questiondrio passou por duas

traducbes (T1 e T2) e duas retrotraducdes (R1 e R2), de forma independente e paralela,
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evidenciando-se boa equivaléncia entre os itens provenientes das retrotraducdes e do
questionario original. Nesta fase, 0 grupo de expertises avaliou comparativamente as
retrotraducdes e o0 questionario canadense, com base no significado referencial (denotativo) e
geral (conotativo) de cada item. O coeficiente Kappa foi de 0,92 na avaliacdo da concordancia
da avaliacdo dos expertises, resposta classificada como quase perfeita, de acordo com a
interpretacdo de referéncia (Landis & Koch, 1977).

Quanto a avaliacdo da correspondéncia idiomatica (referencial/denotativa/literal) dos
termos entre as retrotraducdes e o questionario original, obteve-se o coeficiente de 1,00 para
todos os itens indicando concordancia quase perfeita (Landis & Koch, 1977). No que concerne
a correspondéncia, em termos de equivaléncia cultural entre as traducgdes, verificou-se que
algumas perguntas tiveram valores abaixo de 0,70, especificamente 0,20, sendo elas: titulo
tradutor 2 (T2); pergunta 1 T2; pergunta 3 Tradutor 1 (T1); pergunta 13 T2; pergunta 17 T2;
pergunta 18 T1 e; pergunta 21 T2 (ver Tabela 6). Estes resultados sdo considerados de

concordancia regular.

Tabela 6

indice de concordancia dos itens sobre a traduc&o na equivaléncia cultural

Itens Kappa tradutor 1 Kappa tradutor 2
Titulo 1,00 -0,20
Instrucdes 1,00 1,00
Direcionamento 1,00 1,00
Pergunta 1 1,00 0,20
Subtitulo 1 1,00 1,00
Pergunta 2 1,00 1,00
Pergunta 3 0,20 1,00
Pergunta 4 1,00 1,00
Subtitulo 2 1,00 1,00
Pergunta 5 1,00 1,00
Pergunta 6 1,00 1,00
Pergunta 7 1,00 1,00
Pergunta 8 1,00 1,00

Pergunta 9 1,00 1,00
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Pergunta 10 1,00 1,00
Pergunta 11 1,00 1,00
Pergunta 12 1,00 1,00
Pergunta 13 1,00 0,20
Subtitulo 3 1,00 1,00
Pergunta 14 1,00 1,00
Pergunta 15 1,00 1,00
Pergunta 16 1,00 1,00
Subtitulo 4 1,00 1,00
Pergunta 17 1,00 0,20
Pergunta 18 0,20 1,00
Pergunta 19 1,00 1,00
Pergunta 20 1,00 1,00
Subtitulo 5 1,00 1,00
Pergunta 21 1,00 0,20
Opcodes de resposta 1,00 1,00

A partir destes dados, elaborou-se uma versdo sintese do instrumento. Por meio de
consenso, 0s expertises optaram pelo uso de itens procedentes da T1, com excecdo das
perguntas 3 e 18 que foram melhores avaliadas na tradugdo T2. Esta versdo foi construida de
forma integral ou parcialmente modificada para melhor atender ao objetivo deste estudo.
Algumas alteracGes foram sugeridas, (ver tabela 7), visando tornar a versao em portugués, em

termos culturais, o mais coloquial possivel e aceitavel para a populagéo-alvo.

Tabela 7

Versao sintese dos itens do CANHELP para pacientes.

Item original T Item modificado
01 Em geral, quéo satisfeito vocé T1 Em geral, o quanto voceé esta satisfeito(a)
esta com a qualidade do cuidado com a qualidade do cuidado que vocé
que vocé recebeu? recebeu?
02 Quado satisfeito voceé esta que T1* O quanto vocé esta satisfeito(a) com o
seu (s) médico(s) teve um interesse interesse pessoal que seu(s) médico(s) teve
pessoal por vocé? (tiveram) por vocé?
03 Quado satisfeito voceé esta na T2
disponibilidade do(s) seu(s) O guanto vocé esta satisfeito(a) com a
médico(s) quando vocé precisou disponibilidade do(s) seu(s) médico(s) quando

deles (via telefone ou em pessoa)? precisou dele(s) (via telefone ou em pessoa)?
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04 Qudo satisfeito vocé esta com o
nivel de confianca que vocé teve
com o(s) medico(s) que cuidou
(cuidaram) de vocé?

T1*

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o nivel
de confianca que teve com o(s)médico(s) que
cuidou (cuidaram) de vocé?

05 Quado satisfeito voceé esta que
seus médicos, enfermeiros, e outros
profissionais de salde souberam
suficientemente sobre seus
problemas de salde para lhe dar o
melhor atendimento possivel?

T1*

O quanto vocé esta satisfeito(a) com seus
médicos, enfermeiros, e outros profissionais
de salde que conheceram suficientemente
sobre seus problemas de satde para lhe
oferecer o melhor atendimento possivel?

06 Quado satisfeito voceé esta que
estes médicos, enfermeiros, e
outros profissionais de saude
atenderam vocé de uma maneira
que preservou seu senso de
dignidade?

T1*

O quanto satisfeito(a) vocé esta que estes
médicos, enfermeiros, e outros profissionais
de salde atenderam vocé de uma maneira que
preservou seu senso de dignidade?

07 Qudo satisfeito vocé esta que o0s
sintomas fisicos que vocé teve (por
exemplo, dor, dificuldade de
respirar, nauseas) foram
adequadamente avaliados e
controlados?

T1*

O quanto vocé esté satisfeito(a) com a
adequada avaliacéo e controle dos
sintomas fisicos que voceé teve (por
exemplo, dor, dificuldade de respirar,
nauseas)?

08 Qudo satisfeito vocé esta que os
problemas emocionais que vocé
teve (por exemplo, depressao,
ansiedade) foram adequadamente
avaliados e controlados?

T1*

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a
adequada avaliacéo e controle dos
problemas emocionais que vocé teve (por
exemplo, depressao, ansiedade)?

09 Quado satisfeito vocé esta com a
ajuda que vocé recebeu com
cuidados pessoais (por exemplo:
banho, higiene, vestir e comer)?

T1*

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a ajuda
que vocé recebeu com cuidados pessoais (por
exemplo: banho, higiene, vestir e comer)?

10 Quao satisfeito(a) vocé esta com
0 atendimento recebido quando um
familiar ou amigo ndo estava com
VOCE?

T1*

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o
atendimento recebido quando um familiar ou
amigo nao estava com vocé?

11 Quao satisfeito vocé esta que
vocé foi capaz de gerenciar 0s
custos financeiros associados com
sua doenca?

T1*

O quanto satisfeito(a) vocé esta em relacéo
ao que foi capaz de gerenciar 0s custos
financeiros associados com sua doencga?

12 Quado satisfeito vocé esta com o
ambiente ou arredores no qual vocé
foi cuidado?

T1*

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o
ambiente ou arredores no qual vocé foi
cuidado?

13 Quao satisfeito vocé estadeque  T1 O quanto satisfeito(a) vocé esta de que o
0 cuidado e tratamento que vocé cuidado e tratamento que vocé recebeu foi
recebeu foi consistente com seus consistente com seus desejos?

desejos?

14 Quéo satisfeito vocé esta que os  T1* O quanto vocé esta satisfeito(a) com a

médicos explicaram coisas

explicacdo dos médicos de coisas em
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relacionadas a sua doenca de uma
maneira direta e honesta?

relacdo a sua doenca de uma maneira direta e
honesta?

15 Quao satisfeito vocé estd de que  T1*
voceé recebeu informacoes

consistentes sobre sua condigéo de

todos os médicos e enfermeiros

envolvidos no seu atendimento?

O gquanto vocé esta satisfeito(a) de que vocé
recebeu informacOes consistentes sobre sua
condicdo de todos os médicos e enfermeiros
envolvidos no seu atendimento?

16 Quao satisfeito vocé estd de que  T1*
o(s) médico(s) ouviram o que vocé

tinha a dizer?

O quanto vocé esta satisfeito(a) de que o(s)
médico(s) ouviram o que vocé tinha a dizer?

17 Quao satisfeito vocé esta com T1
discussfes com seu(s) medico(s)

sobre onde vocé seria cuidado (em
hospital, em casa, ou outro lugar)

se sua condigéo piorasse?

O quanto satisfeito(a) vocé estad com
discussbes com seu(s) médico(s) sobre onde
vocé seria cuidado (em hospital, em casa, ou
outro lugar) se sua condicdo piorasse?

18 Quado satisfeito vocé esta com a T2
conversa com seus medicos sobre
tecnologias de suporte a vida (por
exemplo: ressuscitagao

cardiopulmonar, maquinas

respiradoras, dialise)?

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a
conversa com seus médicos sobre tecnologias
de suporte a vida (por exemplo: ressuscitacdo
cardiopulmonar, maquinas respiradoras,
dialise)?

19 Quado satisfeito vocé estacomo  T1*
seu papel na tomada de decisdes

relacionadas ao seu tratamento?

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o seu
papel na tomada de decisdes relacionadas ao
seu tratamento?

20 Qudo satisfeito vocé esta com T1*
conversas com seus familiares ou

alguém que tomaria decisGes por

vocé, sobre os seus desejos

relacionados ao seu tratamento

futuro, no caso em que vocé mesmo

néo fosse capaz de tomar essas

decisoes?

O quanto vocé esta satisfeito(a) com
conversas com seus familiares ou alguém que
tomaria decisGes por vocé, sobre os seus
desejos relacionados ao seu tratamento futuro,
No caso em gue vocé mesmo nao fosse capaz
de tomar essas decisGes?

21 Quado satisfeito vocé esta de que  T1
vocé estava em paz?

O quanto vocé esta satisfeito de que vocé
estava em paz?

Legenda: T1: item oriundo da primeira traducdo; T2: item oriundo da segunda traducdo; *: item

unanime na avaliacdo dos especialistas.

Fonte: Tabela construida pelos préprios autores.

Na etapa de equivaléncia operacional, realizou-se pré-teste da verséo sintese obtida na
etapa anterior, na qual 15 participantes foram questionados acerca do entendimento das
instrucdes e dos itens. O processo foi dividido em trés momentos: 0s dois primeiros com
sugestdes de modificacdes pelos participantes; e, no terceiro, como ndo houve mais mudancas,

foi possivel chegar ao final dos ajustes necessarios, deixando 0 instrumento pronto para
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aplicacdo. Com isso, realizou-se a avaliacdo da compreensdo do que era solicitado em cada
pergunta, as palavras utilizadas, a concordancia e a pertinéncia da pergunta presente no
questionario, se estavam equivalentes aqueles propostos pelo questionario original.

Assim, o0s pacientes avaliaram o questionario como adequado e compreensivel.
Contudo, foram necessarias algumas modificagdes sugeridas entre o paciente e o entrevistador,
sendo posteriormente discutido entre os juizes expertises, gerando a versdo final do questionario
(Apéndice F).

Por fim, o estudo piloto tem como principal finalidade deixar a mostra possiveis falhas
dos instrumentos (Gil, 1989; Lakatos & Marconi, 2003) e, nesse sentido, de fato, a realizacédo
de uma aplicacdo previa dos instrumentos ajudou a encontrar pequenos detalhes que ainda
necessitavam de ajustes. Os apontamentos se fizeram presentes nas questbes ligadas a
disposicao das perguntas e ao contetido que ia para pagina seguinte, dificultando a leitura mais
rapida. A pesquisadora também evidenciou a necessidade de inserir nimero de paginas, para
controle por parte dos participantes com relacdo ao seguimento no preenchimento das
perguntas.

Estudos enfatizam a importancia de se realizar as etapas de avaliacdo das equivaléncias
conceitual, de itens, semantica e operacional, incluindo o pré-teste, quando se tem como
objetivo a adaptacdo de instrumentos oriundo de outro contexto cultural, visto que cada local e
sociedade inerente nele possui caracteristicas, comportamentos, crencas, atitudes e habitos
sociais préprios que devem ser considerados em um processo de traducdo e adaptacdo
transcultural (Fortes & Aratjo, 2019; Khouri & Silva, 2019). Neste processo, é possivel
identificar possiveis falhas para serem solucionadas, pois caso contrario poderiam resultar em
dificuldades no uso do material, na emissé@o de respostas e/ou no apanhado dos resultados do
instrumento, influenciando na realizagdo de estudos comparativos interculturais (Fortes &

Araujo, 2019).
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Além da realizacdo das equivaléncias conceitual, de itens e semantica, na equivaléncia
operacional, questionou-se cada participante do pré-teste acerca do entendimento das instrucdes
e dos itens. Foi instruido que cada pessoa indicasse possiveis dificuldades de compreensao ou
outras davidas acerca do instrumento (Santana et al., 2020). A literatura aponta a relevancia de
que o participante seja questionado quanto ao entendimento de cada item do questionario e das
respostas dadas na intencdo de se obter boa equivaléncia e uma versdo bem-sucedida (Fortes &
Araujo, 2019).

Sabe-se que questionarios de facil utilizacdo e aplicacdo sdo de grande valia para a
pratica clinica (Pereira et al., 2016), podendo complementar a avaliacdo realizada junto aos
pacientes, o que deve ser difundido e explorado. O CANHELP ¢é especifico para a populacdo
adulta em cuidados paliativos, na sua fase final de vida, sendo um material que utiliza métodos
objetivos, quantitativos, reprodutiveis e que permitem seguimento longitudinal, o que €
relevante para avaliacdo deste publico.

Instrumentos com este perfil, voltados para avaliar a satisfacdo do paciente em cuidados
paliativos, podem ser ferramentas Gteis para estudos epidemioldgicos (transversais e follow-
up), avaliacéo de intervencdes e para a pratica clinica envolvendo a realidade do paciente nesta
etapa da vida, considerada critica, merecendo muito cuidado e atencdo. Além disso, pode
contribuir para a investigacdo da eficacia de acOes terapéuticas e preventivas desenvolvidas

para este grupo de pacientes (Fortes & Araujo, 2019).

7.3. Equivaléncia de mensuracdo da versdo brasileira do instrumento: evidéncias de

confiabilidade e validade

Em seguimento, de acordo com o objetivo de realizar a equivaléncia de mensuracao da

versdo brasileira do instrumento, investigando as evidéncias de confiabilidade e validade,
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avaliou-se a consisténcia interna do CANHELP e do MQOL-Br, por meio do calculo do indice

Alfa de Cronbach. Constatou-se consisténcia classificada como satisfatoria para o0s

instrumentos estudados, conforme apresentado na Tabela 8.

Tabela 8

indice Alfa de Cronbach para os questionarios CANHELP e MQOL-Br

CANHELP MQOL-BR
Item Alfade Cronbach Item  Alfa de Cronbach
Global 0,933 Global 0,852
1 0,930 Parte A 0,845
2 0,928 Parte B1 0,843
3 0,929 Parte B2 0,836
4 0,930 Parte B3 0,834
5 0,929 Parte B4 0,873
6 0,928 Parte C5 0,842
7 0,931 Parte C6 0,837
8 0,931 Parte C7 0,836
9 0,928 Parte C8 0,843
10 0,931 Parte C9 0,846
11 0,936 Parte C10 0,844
12 0,929 Parte C11 0,852
13 0,927 Parte C12 0,843
14 0,930 Parte C13 0,849
15 0,927 Parte C14 0,844
16 0,927 Parte C15 0,842
17 0,929 Parte C16 0,849
18 0,928
19 0,926
20 0,931
21 0,934

Fonte: Pesquisa 2024

A validade de construto foi avaliada por meio de analise fatorial exploratdria,

identificando os fatores transformados nas dimens6es do questionario brasileiro. Entretanto,

como mencionado anteriormente, foi necessario verificar a existéncia de niveis de correlacdo

aceitaveis entre as variaveis para maior confiabilidade no resultado da analise, com a utilizago

dos testes de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e esfericidade de Bartlett.
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Com o teste de esfericidade de Bartlett, verificou-se a presenca de correlagdes entre as
variaveis, tendo 5% o nivel de significancia, obteve-se evidéncia estatistica (Estatistica do teste
= 1793,608; GL = 190; Valor-p = <0,001). O teste de KMO, indice utilizado para avaliar a
adequacao da andlise fatorial, no qual os valores altos devem estar entre 0,5 e 1,0 (Hair Jr. et
al., 2005), evidenciou um grau de intercorrelacdes entre as variaveis com um valor de 0,923,
considerado uma boa adequacéo dos dados a analise fatorial, como verificado em outros estudos
(Cavalcanti, 2022; Ferreira Jr., Baptista & Lima, 2004).

Com relacdo a andlise fatorial exploratoria, foram selecionados quatro fatores,
correspondendo 65,05% da variabilidade total (Tabela 9). Este resultado é considerado
satisfatorio, visto que, no critério de percentagem da variancia, sugere-se que uma explicacédo

minima de 50% da variabilidade seja suficiente.

Tabela 9

Autovalor e percentual da variancia explicada

Fator | Autovalor % Variancia Autovalor % Variancia explicada
1 9,33 46,67 9,33 46,67
2 1,48 7,42 10,82 54,09
3 1,18 591 12,00 60,00
4 1,01 5,05 13,01 65,05
5 0,87 4,33 13,88 69,38
6 0,73 3,66 14,61 73,04
7 0,69 3,43 15,29 76,47
8 0,64 3,18 15,93 79,64
9 0,58 2,88 16,50 82,52
10 0,49 2,45 16,99 84,97
11 0,47 2,35 17,46 87,32
12 0,42 2,10 17,88 89,41
13 0,39 1,93 18,27 91,34
14 0,31 1,55 18,58 92,90
15 0,30 1,51 18,88 94,41
16 0,26 1,29 19,14 95,71
17 0,25 1,25 19,39 96,96
18 0,23 1,16 19,62 98,12
19 0,21 1,06 19,84 99,18
20 0,16 0,82 20,00 100,00
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Fonte: Pesquisa 2024

De acordo com a tabela acima, constata-se outro dado relevante para a escolha da
estrutura latente dos dados, através da raiz latente. Esta selecdo ocorre com os fatores que 0s
autovalores sdo superiores a 1, que neste estudo foram no total de quatro. Com os autovalores
identificados, determina-se 0s autovetores que constituem a obtencdo dos fatores e, por meio
deles, tem-se a combinacédo linear das variaveis originais, dando origem as cargas fatoriais,

conforme Tabela 10.

Tabela 10

Cargas fatoriais na composi¢ao dos fatores

Itens Fator 1 Fator 2 Fator 3 Fator 4
CANHELP2 0,79 0,23 0,19 0,13
CANHELP3 0,74 0,21 0,03 0,23
CANHELP4 0,85 0,03 0,16 0,11
CANHELP5 0,61 0,07 0,52 0,25
CANHELP6 0,62 0,21 0,47 0,28
CANHELP7 0,29 -0,01 0,09 0,84
CANHELP8 0,07 0,27 0,20 0,84
CANHELP9 0,40 0,38 0,49 0,25
CANHELP10 0,35 0,34 0,12 0,39
CANHELP11 0,00 0,73 0,20 -0,05
CANHELP12 0,32 0,32 0,53 0,25
CANHELP13 0,51 0,44 0,46 0,13
CANHELP14 0,43 0,30 0,12 0,40
CANHELP15 0,45 0,37 0,44 0,31
CANHELP16 0,66 0,47 0,17 0,15
CANHELP17 0,26 0,69 0,14 0,26
CANHELP18 0,46 0,65 0,03 0,21
CANHELP19 0,29 0,57 0,50 0,24
CANHELP20 0,14 0,61 0,24 0,16
CANHELP21 0,03 0,16 0,82 0,02

As cargas fatoriais apresentadas nesta tabela (a Tabela 10) representaram a contribuicao

de cada variavel para a composicdo do fator. Foi utilizada a rotacéo varimax, (5 interac6es) dos
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fatores para identificar as cargas fatoriais representativas em cada fator. Considerando o critério
da significancia prética, o qual sugere que sejam consideradas as cargas fatoriais acima de 0,50
(Mingoti, 2005), foi possivel destacar as variaveis significativas. Esse método de rotacéo
ortogonal acaba sendo o mais amplamente empregado, pois busca maximizar as cargas fatoriais
da variavel em um fator, enquanto minimiza nos outros fatores.

Com isso, evidenciou-se que os itens 9, 10, 14 e 15 apresentaram cargas fatoriais
inferiores a 0,50 o que justificaria a exclusdo deles, porém ap6s analise critica, com o
entendimento e constatacdo da relevancia do conteddo investigado nas perguntas, optou-se por
manter os itens 9, 14 e 15. Estudos verificam a importancia, na investigacdo da satisfacdo de
pacientes, de saber a opinido dos pacientes sobre as ajudas e cuidados recebidos, conforme item
9, e aspectos relacionados a comunicacdo, presentes nos itens 14 e 15 (Alencar et al., 2019;
Fonseca et al., 2020; Santos et al., 2021).

Ainda com relacdo a exclusdo de itens, o resultado acima foi corroborado com estudo
realizado na Maléasia no qual, com a analise da carga fatorial, foram extraidos dois itens pelo
resultado inferior ao recomendado (Mohamad-Isa et al., 2021).

Continuando a descricdo dos dados acima, tem-se: o fator 1 representando 46,67% da
variabilidade total do conjunto de dados, com significancia nas variaveis 2, 3, 4, 5, 6, 13, 14 e
16. O fator 2 explicando 7,42% da variabilidade total, com as composi¢des das variaveis 11,
17, 18, 19 e 20. As variaveis 9, 12, 15 e 21 foram significativas no fator 3, com 5,91% de
variabilidade total. Por altimo, o fator 4, com 5,05% da variabilidade total, composto pelas
variaveis 7 e 8. Esses dados foram diferentes do instrumento original, uma vez que os itens do
questionario ocuparam lugares distintos. Para Damasio (2012), essa diferenca pode ser em
funcdo das diferencgas socioculturais que podem ocorrer entre paises distintos, bem como aos
diversos nimeros amostrais, que interferem em possiveis instabilidades na fatoracdo. Dessa

forma, trata-se de um resultado esperado quando se refere a contextos culturais, organizacionais
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e psicossociais completamente diferentes, o que pode afetar diretamente como as variaveis se
relacionam com cada um dos fatores, na populacdo que esta sendo investigada.

Importante pontuar que os fatores passaram a ter nomenclaturas de acordo com os itens
que os compBem, sendo necessario ajustes. O principal critério foi a contemplacdo do maior
numero de itens correspondente do estudo original. Sendo assim, na versdo brasileira,
organizou-se a seguinte composicdo: Fator 1 (Relacionamento e comunicagéo — correspondente
ao Fator 1 e 3 no estudo original), Fator 2 (Tomada de decisbes — correspondente ao Fator 4 no
estudo original), Fator 3 (Gerenciamento da doenca — correspondente ao Fator 2 e 5 no estudo
original) e Fator 4 (Gerenciamento de sintomas — sem equivaléncia no instrumento original por
ter dois itens que estavam inseridos em fator 2 do estudo original), conforme ilustrado no
Apéndice G.

Na sequéncia, com a identificacdo dos fatores e itens relacionados a cada um deles,
realizou-se a Analise Fatorial Confirmatdria (CFA). Trata-se de um tipo de analise adequada
para comprovar se determinada estrutura fatorial é adequada aos dados, pois permite: a
especificacdo e comparacdo de modelos teoricamente relevantes e a identificacdo de fatores de
primeira e segunda ordem (Bentler, 1990; Boomsma, 2000; Byrne, 2001; Kline, 1998;
MacCallum, Roznowski, & Necowitz, 1992; McDonald & Ho, 2002; Tabachnick & Fidell,
2013; Ullman, 2001).

Para o teste de ajuste do modelo proposto, foram analisados os seguintes indices: 2,

CFI, IFI, RMSEA, PCFI, TLI e RMR, como descrito na Tabela 11:

Tabela 11

indice de adequag&o do modelo final

Indices Valor encontrado Referéncia
Raz&o X?/g.1 2,649 <5,00
CFI 0,960 > 0,90




RMSEA 0,103

IFI 0,960

PCFI 0,846

TLI 0,953

RMR padronizados 0,059

<0,10
>0,90
> 0,60
>0,90
<0,08
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Na Tabela 11, verifica-se que os indices de ajuste utilizados no estudo tiveram os valores

do Razdo X2/g.l, CFl, RMSEA, IFl, PCFI, TLI e RMR padronizados, dentro do que é

considerado aceitavel pela literatura. Além disso, para um nivel de significancia de 5%, tem-se

todas as estimativas das dimensdes, variancia e covariancia aplicadas estatisticamente

significantes. Consequentemente, obteve-se o modelo validado seguindo a respectiva estrutura

(Figura 1).

F + kF X F
S A R S

Figura 2. Modelo Final da versao brasileira do CANHELP por Analise Fatorial Confirmatdria

Legenda: Ftl: Fator 1; Ft2: Fator 2; Ft3: Fator 3; Ft4: Fator 4.

Esse modelo mostra as relagdes das analises fatoriais confirmatdrias, demonstrando a

guantidade de fatores que o inventario adaptado possui, bem como o0s respectivos itens em

relagdo a cada um deles. De acordo com esse modelo, pode-se observar a escolha por 4 fatores

nesse estudo. Entdo, apresenta-se na Figura 1 a representacdo da estrutura fatorial da verséo
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brasileira do questionario CANHELP, na reprodutibilidade de 4 fatores devidamente testados
e confirmados, pois os resultados foram abaixo de 1. Para melhor descrever e aprimorar a
compreensdo acerca desse modelo, pode-se dizer que os elipses maiores representam as
dimens@es do questionario, os retangulos sdo os itens que pertencem a cada dimensao, sendo
que cada retangulo tém um erro associado, o qual é representado pela elipse menor.

Sousa (2019) discorre sobre a representacdo do erro, afirmando que ele pode se
apresentar sempre que uma variavel busca explanar uma outra, pois ela nunca a explana 100%
e este restante de porcentagem de variacdo nao explicada é chamada em modelagem matematica
de “erro”. Com relagdo as setas ligando as dimensdes entre si, como também elas e os itens,
possuem valores que mostram o quanto uma variavel se relaciona com outra, demonstrando,
assim, a covariancia entre elas e o quao forte ou ndo € a relacéo entre elas, consequentemente,
se ela tem poder de explicacéo.

De acordo com as proposicdes de Souza (2019), como explanacao do que o modelo da
AFC se propde a explicar, ao chegar na estruturacdo de 4 fatores através das analises estatisticas
e dos testes propostos, esse modelo parece expor ilustrativamente sobre a escolha de parametros
gue maximiza as correlacdes e explicacbes entre as variaveis de um conjunto de dados. Desse
modo, esse modelo encontrado através das AFE e AFC, acabam por aceitar aquele hipotetizado
pelo instrumento canadense.

O modelo acima evidenciado de AFC também foi produzido em outros estudos. No
estudo do Equador (Mufioz-Aucapifia et al., 2025), a figura da AFC esta disposta de maneira
semelhante, o que acaba corroborando com semelhangas na disposi¢do de fatores, itens e
relagOes entre as amostras. Mesmo apresentando amostra bem elevada (n=340), comparada com
a deste estudo, como também medir outro construto (violéncia no namoro), tem modelos que

guardam grau de semelhanca entre eles, o que pode estar relacionado ao instrumento que
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objetiva medir a percep¢do que o participante tem sobre o construto, pela acdo de outrem, como

ocorre com a satisfacdo com o cuidado.

7.4. Associacdes entre os escores de satisfacdo com os cuidados recebidos e qualidade de

vida dos participantes

Ao realizarmos estudos de adaptacdo em contextos diferentes, quando nao se dispde de
outro instrumento para mensurar 0 constructo em questdo, utiliza-se outros que servem de
referéncia para comparagdo com intuito de averiguar a validade convergente (Orcan, 2018). No
préprio estudo que validou o CANHELP canadense, nas versdes extensas e curta, foram
utilizados outros instrumentos para avaliar a validade convergente.

Neste estudo realizado em Natal (RN), foi escolhido o instrumento MQOL-Br, que
avalia qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos, para correlacionar com o
CANHELP. E importante salientar que os estudos realizados junto a pacientes nesta condico
utilizam instrumentos de qualidade de vida para verificar esse aspecto psicométrico.

Desse modo, foi utilizado como analise estatistica a correlacdo de Pearson no que

concerne aos dominios de qualidade de vida e satisfacdo, conforme descrito na Tabela 12.

Tabela 12

Analise da correlacdo de Pearson

L i Bem- _ . . .
Variaveis FEVELF Felof [RAWE (FEHlr SIEnNES Psicologico Existencial Suporte

1 2 3 4 fisicos estar
Fator 1 1 0,67 0,76* 0,51* 0,21* 0,13 0,20* 0,25* 0,29*
Fator 2 1 0,68* 043* 0,21* 0,10 0,14 0,21* 0,28*
Fator 3 1 047 0,28 0,23* 0,27* 0,36* 0,35*
Fator 4 1 0,18* 0,12 0,16* 0,29* 0,15
Sintomas 1 0,563* 0,48* 0,39* 0,37*
Bem-estar 1 0,37* 0,41* 0,30*

Psicoldgico 1 0,40* 0,40*
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Existencial 1 0,66*
Suporte 1

Utilizando o teste de analise de correlagdo de Pearson, avaliando a medida linear entre
duas variaveis, para um nivel de significancia de 5%, temos evidéncias de correlagdo moderada
positiva estatisticamente significante, entre as respectivas dimensées do MQOL-Br: Sintomas
fisicos com bem-estar fisico, psicoldgico, existencial e suporte; bem-estar psicolégico com o
existencial e suporte; e bem-estar existencial com suporte e sintomas fisicos. Ademais, obteve-
se evidéncias de correlacdo moderada positiva estatisticamente significante, entre todas as
dimens6es do CANHELP.

De acordo com a Tabela 12, houve correlacdo moderada positiva estatisticamente
significante entre o fator 3 do CANHELP com bem-estar existencial e suporte do MQOL-Br.
Com isso, a medida que aumenta uma respectiva dimensao, h4 uma tendéncia em aumentar a
outra também. Assim, por exemplo, compreende-se que a medida que um determinado paciente
obtinha maiores indices em um determinado fator do CANHELP, diretamente os indices
apresentados no questionario de qualidade de vida aumentavam e vice-versa.

Nesse sentido, verificou-se, por exemplo, que quanto mais altos os escores de
gerenciamento da doenca (Fator 3) de um paciente, maiores as suas pontuagdes correspondentes
a qualidade de vida, nos aspectos existenciais e de suporte. Resumidamente, a partir disso,
conclui-se que o paciente que apresentava uma maior satisfacdo, possuia uma maior qualidade
de vida também.

Qutros estudos também utilizaram QV como um construto para correlacionar com a
satisfacdo de pacientes (Hannon et al., 2013; Valero-Cantero et al., 2023), 0 que indica a
relevancia deste tema junto aos perfis dos participantes. No estudo canadense de Heyland et al.

(2013), verificou-se o uso de dois instrumentos de qualidade de vida, obtendo-se evidéncia de
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correlacdo mais forte com a subescala de qualidade de vida em cuidados de saude do que 0s
outros dominios de qualidade de vida, presentes no MQOL, cuja versdo brasileira foi utilizada
neste estudo. Com isso, evidenciou-se correlacdo positiva moderada entre dominios qualidade
de vida e os fatores do questionario de satisfacdo do paciente. Essa correlacao foi descrita como
estatisticamente significativa, porém nao foi mais forte, pois 0 MQOL ndo € o instrumento mais
utilizado na literatura.

Por fim, no que se refere a verificacdo do critério de confiabilidade dos dados,
mensurou-se os valores da consisténcia interna, a qual esta relacionada diretamente com o que
se denomina homogeneidade dos itens, ou seja, refere se todas as subpartes de um instrumento
se propdem a mensurar a mesma caracteristica. O coeficiente alfa de Cronbach foi utilizado
nesta investigacdo, sendo uma medida que reflete o grau de covariancia entre os itens de uma
escala. Assim, quanto menor for a soma da variancia dos itens, mais consistente é considerado
0 instrumento.

Diante disso, para compreender e aferir se os valores resultantes estdo dentro da faixa
esperada para aquele estudo, é importante designar o que a literatura se propde (Dancey &
Ready, 2006; Souza, Alexandre, & Guirardello, 2017):

- Valores entre 0,51 e 0,61: pobre;

- Valores entre 0,62 e 0,71: questionavel,
- Valores entre 0,73 e 0,8: aceitavel;

- Valores entre 0,82 e 0,91: bom;

- Valores de 0,92 em diante: excelente.

Desse modo, através da adaptacdo realizada, o escore geral obtido nesse estudo foi de
0,931 para o CANHELP. Esse resultado corrobora com o do instrumento canadense, cujo
resultado foi de 0,90. Sendo assim, a partir desse coeficiente, foi possivel inferir que ha

confiabilidade nos dados tratados.
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Ainda nesse ensejo, 0 presente estudo também realizou as analises dos valores de alfa

item a item, como também por cada uma das dimens@es dos instrumentos, conforme descrito

na Tabela 13 a sequir

Tabela 13

indice Alfa de Cronbach para os instrumentos em estudo

CANHELP MQOL-BR
Item  Alfa de Cronbach Item Alfa de Cronbach

Global 0,931 Global 0,852

1 0,928 Parte A 0,845

2 0,926 Parte B1 0,843

3 0,927 Parte B2 0,836

4 0,928 Parte B3 0,834

5 0,927 Parte B4 0,873

6 0,926 Parte C5 0,842

7 0,929 Parte C6 0,837

8 0,929 Parte C7 0,836

9 0,926 Parte C8 0,843

11 0,934 Parte C9 0,846

12 0,927 Parte C10 0,844

13 0,924 Parte C11 0,852

14 0,928 Parte C12 0,843

15 0,925 Parte C13 0,849

16 0,925 Parte C14 0,844

17 0,927 Parte C15 0,842

18 0,926 Parte C16 0,849
19 0,924
20 0,929
21 0,932

Dimensdo Alfa de Cronbach Dimensao Alfa de Cronbach

Fator 1 0,907 Sintomas fisicos 0,838

Fator 2 0,802 Beme-estar fisico 0,873

Fator 3 0,750 Psicologico 0,840

Fator 4 0,789 Existencial 0,846

Suporte 0,846

Fonte: Pesquisa 2024
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Assim, pode-se observar que os instrumentos CANHELP e MQOL-Br, nesta pesquisa,
obtiveram um valor de escore geral de alfa de Cronbach acima de 0,70, ou seja, com
consisténcia dos dados classificada como satisfatéria para os instrumentos em estudo. Diante
disso, é possivel entender que a amostra escolhida para adaptacéo do instrumento no contexto
brasileiro foi coerente. Ademais, constatou-se que quanto menor a quantidade de itens em um
determinado fator, maior € a tendéncia de que haja uma leve reducéo no indice detectado.

Diante desses resultados, conclui-se, portanto, que os escores do CANHELP se
encontram em um intervalo considerado relevante e significativo no contexto investigado nessa
pesquisa. Além disso, constatou-se que ele apresenta uma alta confiabilidade, ou seja, ha

coeréncia entre o que ele se propde a medir nessa nova realidade.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo resultou na adaptacdo transcultural do CANHELP para o portugués
brasileiro. Trata-se de um processo fundamental, quando se almeja utilizar um instrumento de
outro pais e, consequentemente, de outra cultura, investigando criteriosamente a sua
aplicabilidade junto a populacéo alvo.

Diante dos resultados apresentados e discutidos anteriormente, conclui-se que esta
versdo adaptada ao portugués brasileiro, com altos indices de confiabilidade, investiga a
satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos com os cuidados recebidos. Ressalta-se a
importancia da propagacéo e utilizacdo desse instrumento, dada a relagcdo que a satisfagdo tem
com a qualidade de vida dessas pessoas, em especial aos pacientes oncoldgicos. Dessa forma,
esta pesquisa contribui na ampliacdo do nimero de instrumentos disponiveis para investigar
como o cuidado dos profissionais de saude estd influenciando os pacientes em cuidados
paliativos, na sua fase final de vida.

O CANHELP para pacientes é, portanto, uma ferramenta Util para avaliar a satisfacdo
dos pacientes com o cuidado em salde recebido, podendo auxiliar e complementar aprimorar a
relagdo entre a pesquisa e a pratica clinica. Ademais, pode favorecer o levantamento e a anélise
de dados relevantes para melhoria continua da assisténcia a este publico.

Este trabalho tem sua relevancia ligada ao contexto brasileiro de atencdo a pacientes em
cuidados paliativos, marcado pela auséncia de instrumentos de medicdes acerca da satisfacdo
com o cuidado nesta populacdo. Esta tese propicia visibilidade a tematica de modo que se pode
adaptar e validar uma ferramenta para uso e estudo no Brasil. Espera-se, com isso, estimular a
producéo de conhecimentos que sejam relevantes para a formacao profissional dos alunos na

academia, bem como os profissionais que trabalham nesta area, como também pode servir de
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guia para equipes de salude, no planejamento dos servi¢os e em suas discussdes nas conferéncias
de cuidados paliativos.

Cabe colocar algumas limitacGes deste estudo, de modo que seja fator motivador para
futuras investigagdes com o questionario. Primeiramente faz-se necessario pontuar sobre a
amostragem, visto ter sido composta por participantes de apenas uma regido do pais, 0 que pode
ser sugestivo de percepcOes especificas sobre o cuidado em salude, pelas caracteristicas
socioculturais da regido. Importante destacar que nas diferentes regiGes do pais ha locais onde
0s servicos de salde, a formacgdo técnica dos profissionais, como também o acesso aos
tratamentos sofre influéncias que podem interferir no modo como a populacdo expressa sua
satisfacao.

Outro aspecto diz respeito as instituicdes onde a coleta da pesquisa foi realizada. Estas
sdo referéncia no estado na assisténcia em oncologia, porém foi verificado, durante a imersao
no campo de coleta, 0 nimero maior de pacientes mais jovens na Liga, enquanto que no HUOL
tinha muitos pacientes com idade mais proxima aos 60 anos. Isto traz reflexdo sobre a relevancia
de analisar grupos etarios especificos (adulto jovem, adulto em meia idade, idoso), visto que
podem ter percepcBes diferentes acerca da satisfacdo com o cuidado, de acordo com a fase da
vida em que estéo.

Com isso, fica 0 desejo que outras pesquisas possam ser realizadas com o instrumento
em prol da ciéncia com base em evidéncias no campo da salde, em seus diversos contextos,
seja em ambulatérios, domicilios, hospitais. E por fim, ndo menos importante, que 0s
profissionais sejam motivados a fazerem uso de instrumento que sirvam de termémetro para

medir a satisfagcdo de seus pacientes em cuidados paliativos.
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ANEXOS

Anexo A — CANHELP Lite Patient Questionnaire

Canadian Health Care Evaluation Project
(CANHELP) Lite

Patient Questionnaire

Date :

DD MMM YYYY

Instructions:

The following questionnaire includes items that are considered important in terms of quality of
care for people with serious, life threatening illnesses. We are interested in the care you
received since the last time you completed the CANHELP Lite satisfaction with care survey

when you were in hospital.

Please think about the health care that you have received during the past month from doctors,
nurses and other health care professionals. For each question please fill in the circle beside
the answer that indicates how satisfied you are with that particular aspect of care. If you choose
“Not at all”, for example, you will be indicating that this aspect of the care you received did
not meet any of your expectations of high quality care. At the other end of the scale, your choice
of “Completely” will indicate that this aspect of the care you received met or exceeded your
expectations of quality care.

The overall goal of this questionnaire is to inform the health care team of things they can do to

improve care for patients like you. All answers are confidential and will not be shown to doctors
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or other health care professionals who are responsible for your care. There are no right or
wrong answers. Completely honest answers are most helpful!

The following questions concern the care you received during the past month.

For each one, please indicate the degree to which you are satisfied. Please fill in the
appropriate circle that best reflects your answer.

1. In general, how satisfied are you with the quality of care you received?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
Relationship with the Doctors
2. How satisfied are you that your doctor(s) took a personal interest in you?
Not At All [ Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [
3. How satisfied are you that your doctor(s) were available when you needed them (by phone
or in person)?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
4. How satisfied are you with the level of trust and confidence you had in the doctor(s) who
looked after you?
Not At All [ Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [

Iliness Management

5. How satisfied are you that the doctors, nurses, and other health care professionals who

looked after you knew enough about your health problems to give you the best possible

care?

Not At All [J Not Very [ Somewhat [ Very [ Completely [

6. How satisfied are you that you were treated by those doctors, nurses, and other health care

professionals in a manner that preserved your sense of dignity?

Not At All [J Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [



89

7. How satisfied are you that physical symptoms you had (for example: pain, shortness of

breath, nausea) were adequately assessed and controlled?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
8. How satisfied are you that emotional problems you had (for example: depression, anxiety)
were adequately assessed and controlled?
Not At All [ Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [
9. How satisfied are you with the help you received with personal care (for example: bathing,
toileting, dressing, eating)?
Not At All [J Not Very [J Somewhat [ Very [J Completely [
Not Applicable(]
10. How satisfied are you that you received good care when a family member or friend was
not able to be with you?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
11. How satisfied are you that you were able to manage the financial costs associated with your
illness?
Not At All [ Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [
12. How satisfied are you with the environment or the surroundings in which you were cared
for?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [
13. How satisfied are you that the care and treatment you received was consistent with your
wishes?

Not At All [J Not Very [ Somewhat [ Very [ Completely [
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Communication
14. How satisfied are you that the doctor(s) explained things relating to your illness in a

straight-forward, honest manner?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
15. How satisfied are you that you received consistent information about your condition from
all doctors and nurses looking after you?

Not At All [ Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [

16. How satisfied are you that the doctor(s) listened to what you had to say?

Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [

Decision Making
17. How satisfied are you with discussions with your doctor(s) about where you would be cared

for (in hospital, at home, or elsewhere) if your condition worsened?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
18. How satisfied are you with discussions with your doctor(s) about the use of life sustaining

technologies (for example: CPR or cardiopulmonary resuscitation, breathing machines,
dialysis)?

Not At All [ Not Very [J  Somewhat [ Very [J Completely [

19. How satisfied are you with your role in decision making regarding your medical care?
Not At All [J Not Very [J  Somewhat [] Very [J Completely [
20. How satisfied are you with discussions with a family member or someone who would make

decisions for you about your wishes for future care in the event you yourself are unable to

make those decisions.

Not At All [J Not Very [ Somewhat [ Very [ Completely [



Feeling at Peace

21. How satisfied are you that you were at peace?

Not At All [ Not Very [J  Somewhat [

Very [

Completely [
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Anexo B - Questionario de Qualidade de Vida McGill- Brasil (MQOL-Br)

“ Questionéario de Qualidade de Vida McGill- Brasil (MQOL-Br) “

InstrucGes

As perguntas neste questionario comecam com uma declaracdo seguida por
duas respostas opostas. Os nimeros aumentam de um extremo ao outro.

Por favor, circule o niamero entre 0 e 10 que é mais verdadeiro para voce.
N&o existem respostas certas ou erradas.

Respostas completamente sinceras serdo de grande ajuda.

EXEMPLO
Eu estou com fome:
Nem um 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extrem_amente
pouco faminto

e Se vocé ndo estd com fome alguma, vocé devera circular O

e Se vocé estd com um pouco de fome (vocé acaba de terminar uma refeicdo, mas
ainda tem espaco para sobremesa), vocé deverd circular 1, 2 ou 3.

e Se voceé estiver moderadamente faminto (porque a hora da refeicdo esta
se aproximando), vocé poderé circular 4, 5 ou 6.

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

e Se vocé estiver extremamente faminto vocé deverd circular 10.

COMECE AQUIL:

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




PARTE A

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

PARTE B: Sintomas ou Problemas Fisicos

(1) Para as trés primeiras perguntas desta parte “B”, por favor, escreva sobre a linha em
cada questdo, um dos SINTOMAS OU PROBLEMAS FISICOS que tem sido os
maiores problemas para vocé nesses Ultimos dois (2) dias (Alguns exemplos séo: dor,
cansaco, fraqueza, nausea, vomito, intestino preso, diarréia, insonia, falta de ar, falta
de apetite, transpiracdo, imobilidade. Sinta-se a vontade para indicar outros se
necessario)

(2) Circule abaixo 0 nimero que mostra melhor a importancia de cada um dos problemas
para vocé NOS ULTIMOS (2) DIAS.

(3) Se vocé teve trés (3) sintomas ou problemas fisicos nos ultimos dois (2) dias, responda
as trés primeiras questdes. Em cada questdo, escreva na linha um sintoma ou problema
fisico e circule o numero que mostra melhor a importancia de cada um deles.

Se vocé teve apenas dois (2) sintomas ou problemas fisicos nos ultimos dois (2) dias,
escreva-os sobre a linha das duas primeiras questdes e circule o nimero que mostra
melhor a importdncia de cada um deles. Escreva “nenhum” na linha da Gltima questdo
e ndo circule nenhum ndmero.

Se vocé teve apenas um (1) sintoma ou problema fisico nos dltimos dois (2) dias,
escreva-0 na linha da primeira questdo e circule o nimero que mostra melhor a
importancia deste sintoma. Escreva “nenhum’ na linha das questdes 2 e 3 e ndo circule
nenhum nudmero.

Se vocé ndo teve nenhum sintoma ou problema fisico nos dltimos dois (2) dias escreva
“nenhum’” na linha de cada questdo e ndo circule nenhum numero.

1. Nos ultimos dois (2) dias, um dos sintomas incobmodos tem sido:
(escreva o sintoma)

Nenhum Enorme

problema 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 problema
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. Nos ultimos dois (2) dias, outro sintoma incémodo tem sido:

(escreva o sintoma)
Nenhum Enorme
problema 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 problema

. Nos altimos dois (2) dias, um terceiro sintoma incomodo tem sido:

(escreva o sintoma)
Nenhum Enorme

problema 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Problema

. Nos ultimos dois dias eu me senti:

Fisicamente 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Fisicamente
péssimo bem

PARTEC

Por favor, escolha o nimero que melhor descreve seus sentimentos e
pensamentos NOS ULTIMOS DOIS (2) DIAS.

. Nos ultimos dois (2) dias, eu tenho me sentido deprimido (a) (abatido (a), desanimado

(@)):

Nem um o1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extremamente
pouco

. Nos ultimos dois (2) dias, eu tenho me sentido nervoso (a) ou preocupado (a):

Nem um o1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Extremamente
pouco

. Nos ultimos dois (2) dias, quanto tempo vocé se sentiu triste?

Nunca 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Sempre
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8. Nos ultimos dois (2) dias, quando eu pensei sobre o futuro, eu me senti:

Tranquilo 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10  Apavorado

9. Nos ultimos dois (2) dias, minha vida tem sido:

Completamente Significativa
sem sentido e 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 e com
sem propdsito muitos

objetivos

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

Nao fiz Progredi
nenhum o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 para
progresso realizacéo
completa

11.  Nos ultimos dois (2) dias, quando eu pensei sobre minha vida, eu senti que minha vida
até agora tem sido:

Completamente 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muito
sem valor valiosa
12.  Nos altimos dois (2) dias, eu senti que:
Nao tenho Tenho total
nenhum controle
controle sobre 12 3 4 5 6 7 8 9 1 sobre
a minha vida minha vida
13. Nos altimos dois (2) dias, eu me senti bem como pessoa:
Discordo 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Concordo

completamente completamente
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14.  Para mim, os dois (2) ultimos dias foram:

Um peso 01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Um presente

15. Nos altimos dois (2) dias, 0 mundo tem sido:

Um lugar Atencioso e
impessoal e sensivel as
sem sentimento minhas
necessidades

16.  Nos ultimos dois (2) dias, eu tenho me sentido apoiado:

Nemumpouco O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Totalmente

PARTE D

Por favor, liste ou descreva as coisas que tiveram maior efeito na sua qualidade de vida
nos ultimos dois (2) dias. Por favor, diga-nos se cada uma destas coisas que vocé listou
fez sua qualidade de vida melhor ou pior durante este periodo. Se vocé precisar de mais

espaco, por favor continue atras desta folha.

Muito obrigado pela sua ajuda.
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APENDICES

Apéndice A — Artigo de Reviséo

Instrumentos avaliativos da satisfacio de pacientes em cuidados paliativos: uma revisao
sistematica

Instruments for assessing patient satisfaction in palliative care: a systematic review

Resumo:

Objetivo: Mapear instrumentos que mensurem a satisfacdo de pacientes em cuidados
paliativos. Método: Revisdo sistematica de literatura, nas bases de dados Scopus, Psycinfo,
Web Of Science, Pubmed e Biblioteca Virtual em Saude (BVS). Resultados: 12 artigos
preencheram os critérios de elegibilidade para analise. Conclusdo: Os estudos analisados
indicou que a utilizacdo de instrumentos se torna relevante para avaliar a satisfacao de pacientes
em cuidados paliativos, o que sugere a validacdo para o cenario brasileiro, de instrumentos ja
utilizados em outros paises, como o uso daqueles ja validados, a fim de ser subsidio para
compreender e cuidar esta populacdo especifica.

Palavras-chave: Instrumentos; Cuidados paliativos; pacientes; oncologia.

Abstract

Objective: Map instruments to identify patient satisfaction in palliative care. Method:
Systematic literature review, in the Scopus, Psycinfo, Web Of Science, Pubmed and Virtual
Health Library (VHL) databases. Results: 12 articles met the elegilibity criteria, for to compose

the analysis. Conclusion: The studies analyzed indicated that the use of instruments becomes
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relevant to evaluate the satisfaction of patients in palliative care, which suggests validation for
the Brazilian scenario of instruments already used in other countries, such as the use of those
already validated, in order to provide support for caring and understanding on this specific
population.

Key words: Instruments, Palliative Care, Patients, Oncology.

Introducéo

Na area da salde tem-se investigado muito sobre os niveis de satisfacdo que os usuarios
dos servicos tém em relacdo aos cuidados que recebem, tanto a nivel ambulatorial quanto no
contexto de internacdo hospitalart 2. A sua analise serve para melhorar a organizacéo e o
planejamento das a¢fes de cuidado, visando atender as necessidades dos pacientes3. O termo
satisfacdo é definido como um equilibrio entre as expectativas e reais cuidados prestados sendo
fortemente dependentes da percepcao de cuidados adequados pela sociedade *. A satisfacéo do
paciente pode ser compreendida como a comparacdo das expectativas com as percepgdes a
respeito do encontro com o servico real'. Avaliar este construto é favorecer a melhoria do
cuidado desenvolvido e isto gera um grande impacto na pratica em saudes.

Instrumentos para esta populacdo tém sido utilizados, com intuito de avaliar a satisfacéo
dos pacientes, oferecendo, com isto, subsidios para atendé-los nas suas necessidades, aléem de
mensurar satisfacdo com os servigos prestados'>>6, Com relacio a pacientes em Cuidados
Paliativos (CP), este levantamento se torna mais relevante visto que eles apresentam uma
vulnerabilidade que precisa ser cuidada em diversas dimensdes, como a fisica, emocional,
relacional e espiritual.

Tanto a nivel nacional quanto internacional, pesquisas tém se destacado neste sentido,

sendo de grande relevancia para a comunidade cientifica. Diante disto, este estudo busca
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desenvolver uma revisdo sistematica a partir da pergunta: quais instrumentos utilizados para
avaliar a satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos?
Meétodos

Esta revisdo sistematica foi conduzida de acordo com as diretrizes PRISMA’. O
protocolo foi realizado no Registro Prospectivo Internacional de Revisfes Sistematicas
(PROSPERO) sob o ID CRD42024544783. Para a formulagdo da pergunta de pesquisa,
utilizou-se a estratégia PICOT (participante, intervencdo, comparador e desfecho) composta
por termos DeCS/MeSH como: “Palliative care”, “Observational study”, “Cohort studies”,
“Cross-sectional studies”, “Scales” e “Patient Satisfaction” sendo usados em diferentes
combinagdes nas referidas bases de dados, com os operadores booleanos “and” e “or”.

A estratégia de busca objetivou identificar estudos que utilizaram escalas brasileiras e
estrangeiras avaliando a satisfacdo de pacientes em CP publicados nos tltimos 10 anos (2013-
2023), disponiveis em inglés, espanhol e portugués. Para tanto, realizaram-se buscas em quatro
bases de dados on-line: Scopus, Psycinfo, Web Of Science, Pubmed e Biblioteca Virtual em
Saude(BVS), em 07 de fevereiro de 2024 para o levantamento deste material. As estratégias de
buscas podem ser encontradas no Quadro 1.

Como critérios de inclusdo selecionou-se estudos disponiveis na integra, em inglés,
espanhol e portugués, revisados por pares, publicados no periodo de 2013 a 2023 que avaliaram
a satisfacdo de pacientes em CP, utilizando escalas/questionarios validados ou quando
realizaram adaptacdo de instrumento com parecer favoravel para uso na populacdo estudada.
Estes se classificaram em estudos: transversais, multicéntrico, prospectivo, metodoldgico,
observacional, ensaio clinico randomizado e analise secundaria. Artigos de revisdo, literatura
cinzenta, livros, atas de conferéncia, cartas aos editores e estudos que utilizaram

escalas/questionarios ndo validados foram excluidos.
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Realizaram-se buscas independentes por dois revisores em cada base de dados sendo,
em seguida, exportados para o Rayyan, um software que facilita a sua selecdo em revisoes
sistematicas. Esta ferramenta detecta duplicatas e as exclui, além de ter a revisdo de um
colaborador. A selecdo por titulos e resumos se deu por dois revisores com 0 recurso de
cegamento Rayyan habilitado. As divergéncias relacionadas aos méritos da selecao dos artigos
foram resolvidas por terceiro revisor e suas discrepancias discutidas até se chegar a um acordo
unanime.

Inicialmente, a estratégia de busca resgatou 1.519 estudos nas bases de dados, dos quais
311 foram identificados como duplicatas e 1.189 foram excluidos por ndo atenderem aos
critérios de inclusdo, sendo 19 estudos classificados para leitura e andlise integral. Nesta fase
de anélise integral e extracdo dos dados nos estudos incluidos foi com a participacdo de um
terceiro revisor e conteve: referéncia, pais, ano de publicacdo e revista, objetivo, métodos e tipo
de estudo, resultados obtidos, limites/ dificuldades e conclusdo. Os estudos com dados
incompletos ou obscuros foram eliminados. Assim, 12 artigos para compor o material deste

estudo, conforme ilustrado na figura 1.

Resultados

Os 12 artigos foram analisados na integra e compuseram esta revisdo. Os estudos
adotaram perspectivas metodologicas distintas, sendo 2 estudos transversais, 2 multicéntricos,
1 metodoldgico, 2 prospectivo/multicéntricos, 2 observacionais, 1 estudo randomizado e 1
analise secundaria e 1 transversal/multicéntrico/observacional, representando pesquisas
desenvolvidas em 10 paises: Italia; Canada; Espanha; Austria; Franca; Holanda; india; Grécia;

Croéacia; Chipre. As amostras incluiram pacientes oncoldgicos, 0s quais representam um
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tamanho combinado de 3.052 pacientes e familiares, variando entre 718 a 556 ° participantes,
conforme quadro 2.

No que diz respeito ao periodo de publicacao, verificou-se que em 2013 foi 0 ano que
apresentou 0 maior niimero de publicacio com trés estudos %2 em seguida os anos 2016 e
2020 com dois estudos por cada ano, respectivamente 213148 Qs demais anos (2015,
2017,2019, 2022 e 2023) tiveram apenas um estudo evidenciado *>16171819 A estratégia de
busca ndo identificou estudos elegiveis nos anos de 2014, 2018 e 2021.

Dos 12 estudos analisados, foram identificados 10 que utilizou instrumentos
anteriormente validados: o questionario IN-PATSAT 32 desenvolvido pela European
Organisation for Research and Treatment of Cancer(EORTC)®®: Patient Satisfaction
Questionnaire (PSQ)?; Client Satisfaction Questionnaire-8 (CSQ-8)%°; a escala FAMCARE-
Patient (FAMCARE-P16)*1%: Questionario de Satisfacio do Paciente Paliativo Eletronico®®; a
escala FAMCARE-Patient (FAMCARE-P13)'%: Patient Satisfaction (PSQ-18)'? e dois
validaram instrumentos capazes de avaliar a satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos:
Questionario Quali-Palli*” e CANHELP®. Sendo assim, verificou-se que 0 instrumento mais
prevalente foi: EORTC IN-PATSAT-32 utilizado em trés estudos®!>'® e FAMCARE-P16

identificado em outros dois estudosi®4,

Discussao

Nesta revisdo sistematica, objetivou-se identificar escalas utilizadas para avaliar a
satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos. Foram encontradas nove escalas validadas na
literatura, presentes neste trabalho: EORTC IN-PATSAT-3281516: (PSQ)*2%: (CSQ-8)°;
FAMCARE-P16'%'4; Questionario de Satisfagio do Paciente Paliativo Eletronico®®;

FAMCARE-P13!3 PSS!; Questionario Quali-Palli’ e CANHELP®.
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De acordo com Costantini et al*® em um estudo multicéntrico realizado na Italia com
262 pacientes com cancer utilizando o EORTC In Patient Satisfaction-32, 87% deles estavam
cientes do seu diagnostico, no entanto, 49% acreditavam terem doenga curavel. Esse mesmo
estudo afirma que a falta de conhecimento do prognéstico ndo esta associada a um menor
sofrimento emocional, como também, este desconhecimento, ndo influencia na maior satisfacdo
com o atendimento e a informacdo ofertada. Convergente a isto, outro estudo realizado na
Holanda® demonstrou que a gestdo das expectativas através da tomada de decisdo partilhada e
da atencdo aos problemas psicossociais e das competéncias de comunicacao dos profissionais
de salde pode melhorar a satisfacdo dos pacientes com os cuidados.

Da mesma forma, estudo utilizando o Questionario de Satisfacdo do Paciente com 0s
Médicos (PSQ)*? realizado com 302 pacientes com cancer nos departamentos de oncologia de
trés paises europeus: Italia, Espanha e Australia, demonstraram a necessidade de integrar o
dominio psicossocial na préatica clinica como forma de melhorar a qualidade do cuidado aos
pacientes com cancer. As variaveis psicologicas foram significativamente associadas a
percepcao dos pacientes sobre sua interacdo com seus meédicos.

Um estudo multicéntrico realizado em Chipre!!, com 272 pacientes utilizando a escala
(PSQ-18) identificou que as variaveis “tipo de tumor”, “tipo de tratamento” e “local de
residéncia” ndo apresentou diferenca estatisticamente significativa em relagao a satisfacdo com
o cuidado de enfermagem. Além disso, pacientes com experiéncias anteriores de hospitalizacdo
apresentaram maior nivel de satisfacdo com os cuidados de enfermagem quando comparado
aqueles sem hospitalizagdes anteriores.

Manian et al'® objetivando descobrir o nivel de satisfacio dos pacientes que recebem
servico de cuidados paliativos domiciliares, por meio de questionario eletrénico, realizaram um
estudo observacional na india com 120 pacientes utilizando a medida de satisfacio do paciente

com 13 itens (FAMCARE-P13) e demonstraran que a idade, 0 sexo e 0 status socioecondmico
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ndo estavam associados a satisfacdo do paciente, ou seja, entre os fatores considerados néao
apresentaram relevancia na andlise do constructo em questdo. Divergente a este dado, outro
estudo observacional realizado na Croécia'® com 71 pacientes, utilizando a escala (EORTC
INPATSAT32), com o objetivo de determinar correlacdes entre fatores psicologicos,
sociodemograficos e satisfagio com médicos, enfermeiros e organizacdo da assisténcia
hospitalar oncologica identificaram que existe uma correlacdo estatisticamente significativa
entre o nivel de escolaridade do ensino fundamental, a HADS e a satisfacdo com médicos,
enfermeiros e organizacao.

Para Hannon et al'®, a comunicacio sobre o controle da dor e o prognostico foram
identificados como quesitos essenciais para melhorar a satisfacdo dos pacientes e, também, dos
cuidadores. Para chegar nessa conclusao, foram utilizadas as escalas FAMCARE (cuidadores)
e FAMCARE (pacientes), associadas a avaliacdo da qualidade de vida que foi mensurada
através do Caregiver QOL Index-Cancer (cuidadores) e FACIT-Sp (pacientes). A pesquisa foi
realizada com 191 pacientes e destacou gque a qualidade de vida dos pacientes era diretamente
proporcional ao nivel de satisfacao.

De acordo com Valero-Cantero et al'®, a analise da satisfacdo dos pacientes com
atendimento recebido foi feita através do Client Satisfaction Questionnaire (CSQ-8). O estudo
realizado com 72 pacientes evidenciou uma maior satisfacdo com os cuidados de saude
significativamente associada a menor gravidade de sintomas vivenciados por paciente com
cancer, uma maior qualidade de vida foi associada com menor gravidade dos sintomas. Ou seja,
0s pacientes mais satisfeitos com os cuidados de saude recebidos geralmente apresentam
sintomas menos graves e tém melhor qualidade de vida.

O estudo com objetivo de investigar as propriedades psicométricas do FAMCARE-P13,
uma medida grega de satisfacdo dos pacientes em ambiente de cuidados paliativost®, tendo

amostra de 150 pacientes com cancer em estagio avancado, a andlise fatorial confirmatoria
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(AFC) validou a estrutura do questionario, e a Escala de Autoestima de Rosenberg foi utilizada
como padrdo-ouro para validar o construto. Os resultados mostraram que a satisfacdo dos
pacientes estava correlacionada com fatores como sofrimento fisico, comunicacdo e
relacionamento com os prestadores de cuidados de saude, além da satisfagdo do cuidador. A
pesquisa recomenda o0 uso do FAMCARE-P13 grego como uma ferramenta confiavel e valida
para avaliar a satisfacdo dos cuidados em pacientes paliativos, oferecendo um instrumento
crucial para melhorar a qualidade dos servigos de saude e garantir uma abordagem centrada no
paciente em contextos de cuidados avancados.

Os estudos de Chaumier et al** e Guirimand et al*” contribuiram significativamente para
a avaliacdo da qualidade dos cuidados em pacientes com cancer e em cuidados paliativos,
destacando-se pela traducdo, adaptacdo e desenvolvimento de instrumentos especificos. O
primeiro estudo focou na traducdo e adaptacdo transcultural do questionario FAMCARE-
Patient para o francés, validando a versdo FFP-16 com 176 pacientes em estagio avancado de
cancer, e confirmaram sua estrutura unifatorial e confiabilidade com indices de ajuste
satisfatorios. Este instrumento mostrou-se adequado para medir a satisfacdo dos cuidados em
um contexto especifico de pacientes franceses.

Por outro lado, Guirimand et al'’ desenvolveram o Quali-Palli-Pat, um novo
instrumento validado em um estudo prospectivo multicéntrico com 214 pacientes, abrangendo
multiplos ambientes de cuidados paliativos. A analise de componentes principais (PCA)
identificou oito dominios de qualidade dos cuidados, com boa consisténcia interna, exceto para
o dominio "possibilidade de recusar". Ambos o0s estudos enfatizam a importancia de
instrumentos especificos e culturalmente adaptados para avaliar a qualidade dos cuidados e a
satisfagdo dos pacientes, contribuindo para a melhoria das praticas clinicas e politicas de saude.

No entanto, estes autores ressaltam limitacGes como a falta de avaliagcéo da reprodutibilidade
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devido a rapida evolucdo dos estados de saude dos pacientes, o que deve ser considerado na
aplicacdo pratica do Quali-Palli-Pat.

O estudo de Heyland et al® teve como objetivo desenvolver e validar uma versio mais
curta do questionario CANHELP. Em uma andlise secundaria post-hoc de uma pesquisa
transversal, foram utilizados dados de 363 pacientes com doencas avancadas e 193 familiares.
A versdo do paciente foi reduzida de 37 para 20 itens e a versao do cuidador de 38 para 21 itens.
Os alfas de Cronbach, variando de 0,68 a 0,93, indicaram uma boa consisténcia interna. Apesar
das limitacGes, como derivar as propriedades psicométricas da mesma base de dados da versédo
completa, o CANHELP na sua versdo curta mostrou-se um instrumento valido e confiavel para
medir a satisfacdo com os cuidados de fim de vida.

As pesquisas encontradas discutem a avaliacdo da satisfacdo de pacientes oncologicos
em cuidados paliativos em diferentes perspectivas, a partir do instrumento utilizado, do método
e, também, considerando o contexto. Muitos estudos associaram a analise da qualidade de vida
com a satisfacdo do paciente, o que é de extrema relevancia para esta populacéo.

A falta de conhecimento do prognostico, a gestdo de expectativas, a tomada de deciséo
compartilhada, a atencdo psicossocial, as competéncias de comunicacdo dos profissionais de
salde e a interacdo dos pacientes com seus médicos, sdo 0s principais aspectos analisados nos
instrumentos utilizados para avaliar a satisfacdo de pacientes oncolégicos em cuidados
paliativos. Todos estes topicos avaliados, em diferentes populacdes, servem de parametro para
ajudar na avaliacdo da satisfacdo e consequentemente no melhor cuidado pelas equipes de
salde.

Desta forma, obteve-se dados significativos, por meio dos 12 estudos, acerca de
instrumentos utilizados na mensuracéo da satisfacdo de pacientes em cuidados paliativos,
contribuindo para a construcdo académica/cientifica nesta area. Ademais, pretende-se que este

material produzido sirva de pardmetro para novos estudos.
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The following questionnaire includes
items that are considered important in
terms of

quality of care for people with serious, life
threatening illnesses. We are interested in
the

care you received since the last time you
completed the CANHELP Lite satisfaction
with

care survey when you were in hospital.

Please think about the health care that you
have received during the past month from

doctors, nurses and other health care
professionals. For each question please fill
in the

O seguinte questionario inclui itens que
sdo considerados importantes em termos
de qualidade de cuidados para pessoas
com sérias doencgas com risco de vida. N6s
estamos interessados no cuidado que vocé
recebeu desde a Ultima vez que vocé
completou a pesquisa de satisfacdo com o
cuidado (CANHELP Lite) quando vocé
esteve no hospital.

Por favor, pense sobre os cuidados de
salide que vocé tem recebido durante o
ltimo més de médicos, enfermeiros e
outros profissionais de satde. Para cada
questdo, favor preencher no circulo ao
lado da resposta que indica quéo satisfeito
voceé esta com aquele particular aspecto do
cuidado. Se vocé escolher "De jeito
nenhum®, por exemplo, vocé estar
indicando que este aspecto do cuidado
voceé recebeu ndo encontrou qualquer de
suas expectativas de cuidados de alta

O questionario seguinte inclui itens
considerados importantes em relacéo a
qualidade de atendimento a pessoas com
sérias doencas envolvendo risco de vida.
Estamos interessados no atendimento que
voceé recebeu desde a Gltima vez que vocé
completou a pesquisa de satisfacdo
CANHELP Lite quando vocé esteve no
hospital.

Por favor, reflita sobre o atendimento de
salide que vocé recebeu de médicos,
enfermeiros e outros profissionais de
salde durante 0 més passado. Para cada
pergunta, por favor marque o circulo do
lado da resposta indicando quéo
satisfeito(a) vocé esta com o respectivo
aspecto do atendimento. Por exemplo, se
vocé escolher “de maneira nenhuma”,
voceé estard indicando que este aspecto do
atendimento recebido néo atingiu
nenhuma das suas expectativas de um

Original Tradugdo 1 Tradugdo 2 Sintese das traducdes
Instructions: Instrugdes: Instrugdes: Instrucdes:

O seguinte questionario inclui itens que sao
considerados importantes em termos de
qualidade de cuidados para pessoas com
sérias doengas com risco de vida. NOs
estamos interessados no cuidado que vocé
recebeu desde a Ultima vez que vocé
completou a pesquisa de satisfagdo com o
cuidado (CANHELP Lite) quando vocé
esteve no hospital.

Por favor, pense sobre os cuidados de salde
que vocé tem recebido durante o dltimo
més de médicos, enfermeiros e outros
profissionais de salde. Para cada questao,
favor preencher no circulo ao lado da
resposta que indica qudo satisfeito vocé
estd com aquele particular aspecto do
cuidado. Se vocé escolher "De jeito
nenhum”, por exemplo, vocé estard
indicando que este aspecto do cuidado vocé
recebeu ndo encontrou qualquer de suas
expectativas de cuidados de alta qualidade.
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circle beside the answer that indicates how
satisfied you are with that particular aspect

of care. If you choose “Not at all”, for
example, you will be indicating that this
aspect of

the care you received did not meet any of
your expectations of high quality care. At
the

other end of the scale, your choice of
“Completely” will indicate that this aspect
of the

care you received met or exceeded your
expectations of quality care.

The overall goal of this questionnaire is to
inform the health care team of things they

can do to improve care for patients like
you. All answers are confidential and will
not be

shown to doctors or other health care
professionals who are responsible for your
care.

There are no right or wrong answers.
Completely honest answers are most
helpful!

qualidade. Do outro lado da escala, sua
escolha "completamente" indicara que este
aspecto do cuidado voceé recebeu, atingiu
0U superou suas expectativas de qualidade
do cuidado.

O objetivo geral deste questionario é
informar a equipe da salde de coisas que
eles podem fazer para melhorar o cuidado
para pacientes como vocé. Todas as
respostas séo confidenciais e néo serdo
apresentadas para médicos ou outros
profissionais de salde que sdo
responsaveis por seu cuidado. Nédo
existem respostas certas ou erradas.
Respostas completamente honestas séo
mais Uteis!

atendimento de alta qualidade. Por outro
lado, escolhendo “completamente”, indica
que este aspecto do atendimento recebido
atingiu ou excedeu suas expectativas.

O objetivo geral deste questionario é de
informar o time de profissionais de saide
sobre maneiras pelas quais eles podem
melhorar o atendimento a pacientes como
vocé. Todas as respostas sao confidenciais
e ndo vdo ser mostradas a médicos ou
outros profissionais de satde envolvidos
no seu atendimento. N&o ha respostas
certas ou erradas. Respostas
completamente honestas sdo as mais Uteis!

Do outro lado da escala, sua escolha
"completamente™ indicara que este aspecto
do cuidado vocé recebeu, atingiu ou
superou suas expectativas de qualidade do
cuidado.

O objetivo geral deste questionario é
informar a equipe da salde de coisas que
eles podem fazer para melhorar o cuidado
para pacientes como vocé. Todas as
respostas sdo confidenciais e ndo serdo
apresentadas para médicos ou outros
profissionais de salide que sdo responsaveis
por seu cuidado. N&o existem respostas
certas ou erradas. Respostas
completamente honestas sdo mais Uteis!
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The following questions concern the care
you received during the past month.

For each one, please indicate the degree to
which you are satisfied. Please fill in

the appropriate circle that best reflects
your answer.

As seguintes perguntas dizem respeito aos
cuidados que vocé recebeu durante o
Gltimo més.

Para cada uma, por favor indique o seu
grau de satisfacdo. Por favor, preencha no
apropriado circulo que melhor reflete sua
resposta.

As perguntas seguintes sdo relacionadas
ao atendimento que vocé recebeu durante
0 més passado.

Para cada uma, por favor indique quéo
satisfeito(a) vocé esta. Por favor marque o
circulo que reflete melhor sua opiniéo.

As perguntas seguintes sdo relacionadas ao
atendimento que vocé recebeu durante o
més passado.

Para cada uma, por favor indique qudo
satisfeito(a) vocé esta. Por favor marque o
circulo que reflete melhor sua opinido.

In general, how satisfied are you with the
quality of care you received?

Em geral, qudo satisfeito vocé esta com a
qualidade do cuidado que vocé recebeu?

No geral, quéo satisfeito(a) vocé esta com
a qualidade do atendimento que vocé
recebeu?

Em geral, qudo satisfeito vocé estd com a
qualidade do cuidado que vocé recebeu?

Relationship with the Doctors

Relacionamento com os médicos

Relacionamento com os médicos

Relacionamento com os médicos

How satisfied are you that your doctor(s)
took a personal interest in you?

Qudo satisfeito vocé esta que seu(s)
médico(s) teve um interesse pessoal por
VOCcé?

Qudo satisfeito(a) vocé estad que seus
médicos tomaram um interesse pessoal em
vocé?

Quédo satisfeito vocé esta que seu(s)
médico(s) teve um interesse pessoal por
voce?

How satisfied are you that your doctor(s)
were available when you needed them (by
phone or in person)?

Quado satisfeito vocé estd com o(s) seu(s)
médico(s) esteve disponivel quando vocé
precisou dele(s) (por telefone ou
pessoalmente)?

Qudo satisfeito(a) vocé esta na
disponibilidade do seus médicos quando
vocé precisou deles (via telefone ou em
pessoa)?

Qudo  satisfeito(a) vocé estd na
disponibilidade do seus médicos quando
vocé precisou deles (via telefone ou em
pessoa)?

How satisfied are you with the level of
trust and confidence you had in the
doctor(s) who looked after you?

Qudo satisfeito vocé esta com o nivel de
confianga que vocé teve com o(s)
médico(s) que cuidou (cuidaram) de vocé?

Qudo satisfeito(a) vocé estd no nivel de
confianga que vocé teve nos médicos que
lhe atenderam?

Quado satisfeito vocé estd com o nivel de
confianca que vocé teve com 0o(S)
médico(s) que cuidou (cuidaram) de vocé?

IlIness Management

Gestéo de doencas

Gerenciamento da doenca

Gerenciamento da doenca
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How satisfied are you that the doctors, nur
care professionals who looked after you kne
your health problems to give you the best

Qudo satisfeito vocé esta que os médicos,

enfermeiros e outros profissionais de

saude ﬁ c%da[ahm de vocé sabiam
problema de sadde para

u
& s e4psshor cmdado possivel?

Quao satisfeito(a) vocé esta que seus
médicos, enfermeiros, e outros
profissionais de salde souberam
suficientemente sobre seus problemas de
saude para lhe dar o melhor atendimento
possivel?

Quédo satisfeito(a) vocé esta que seus
médicos, enfermeiros, e outros
profissionais de  salde  souberam
suficientemente sobre seus problemas de
salde para Ihe dar o melhor atendimento
possivel?

How satisfied are you that you were
treated by those doctors, nurses, and other
health care professionals in a manner that
preserved your sense of dignity?

Qudo satisfeito vocé esté que vocé foi
tratado por aqueles médicos, enfermeiros e
outros profissionais de satide de uma
maneira que preservou sua dignidade?

Qudo satisfeito(a) vocé esta que estes
médicos, enfermeiros, e outros
profissionais de saide atenderam vocé de
uma maneira que preservou seu senso de
dignidade?

Quéo satisfeito(a) vocé estd que estes
médicos, enfermeiros, e outros
profissionais de salde atenderam vocé de
uma maneira que preservou seu senso de
dignidade?

How satisfied are you that physical
symptoms you had (for example: pain,
shortness of breath, nausea) were
adequately assessed and controlled?

Quéo satisfeito vocé esté que os sintomas
fisicos que vocé teve (por exemplo, dor,
dificuldade de respirar, nuseas) foram
adequadamente avaliados e controlados?

Quéo satisfeito(a) vocé esté que os seus
sintomas fisicos (por exemplo: dor, falta
de ar, nausea) foram adequadamente
avaliados e controlados?

Qudo satisfeito vocé estd que os sintomas
fisicos que vocé teve (por exemplo, dor,
dificuldade de respirar, nduseas) foram
adequadamente avaliados e controlados?

How satisfied are you that emotional
problems you had (for example:
depression, anxiety) were adequately
assessed and controlled?

Qudo satisfeito vocé esta que os
problemas emocionais que vocé teve (por
exemplo, depressdo, ansiedade) foram
adequadamente avaliados e controlados?

Qudo satisfeito(a) vocé esta que os seus
problemas emocionais (por exemplo:
depressao, ansiedade) foram
adequadamente avaliados e controlados?

Quado satisfeito vocé esta que os problemas
emocionais que vocé teve (por exemplo,
depressao, ansiedade) foram
adequadamente avaliados e controlados?

How satisfied are you with the help you
received with personal care (for example:
bathing, toileting, dressing, eating)?

Qudo satisfeito vocé esta com a ajuda que
vocé recebeu com cuidados pessoais (por
exemplo: banho, higiene, vestir e comer)?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com o
cuidado pessoal recebido (por exemplo:
uso do banheiro, ajuda a vestir e comer)

Quado satisfeito vocé estd com a ajuda que
vOCé recebeu com cuidados pessoais (por
exemplo: banho, higiene, vestir e comer)?

How satisfied are you that you received
good care when a family member or friend
was not able to be with you?

Quao satisfeito vocé estd que vocé recebeu
bons cuidados quando um familiar ou
amigo nao era capaz de estar com vocé?

Quao satisfeito(a) vocé esta com o
atendimento recebido quando um familiar
ou amigo ndo estava com vocé?

Quao satisfeito(a) vocé esta com o
atendimento recebido quando um familiar
Ou amigo ndo estava com vocé?
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How satisfied are you that you were able
to manage the financial costs associated
with your illness?

Qudo satisfeito vocé esta que vocé foi
capaz de gerenciar os custos financeiros
associados com sua doencga?

Quao satisfeito(a) vocé esta que voceé foi
capaz de cuidar dos custos financeiros
associados a sua doenga?

Quéo satisfeito vocé estd que vocé foi
capaz de gerenciar os custos financeiros
associados com sua doencga?

How satisfied are you with the
environment or the surroundings in which
you were cared for?

Quéo satisfeito vocé esta com o ambiente
ou arredores no qual vocé foi cuidado?

Quao satisfeito(a) vocé estd com o
ambiente fisico e arredores onde voceé foi
atendido?

Quaéo satisfeito vocé esta com o ambiente
ou arredores no qual vocé foi cuidado?

How satisfied are you that the care and
treatment you received was consistent
with your wishes?

Qudo satisfeito vocé esta de que o cuidado
e tratamento que vocé recebeu foi
consistente com seus desejos?

Qudo satisfeito(a) vocé estd que o
tratamento recebido foi de acordo com
seus desejos?

Quado satisfeito vocé esta de que o cuidado
e tratamento que vocé recebeu foi
consistente com seus desejos?

Communication

Comunicacgdo

Comunicacgdo

Comunicacao

How satisfied are you that the doctor(s) ex

honest manner?

hlQingd shirfeitel¥bng tetir@ureibiness in a stra

médico(me) explicou coisas relacionadas a
sua doen¢a em uma forma direta e
honesta?

guforsedisteito(a) vocé esta que 0s
médicos explicaram coisas relacionadas a
sua doencga de uma maneira direta e
honesta?

Quado satisfeito(a) vocé esta que os médicos
explicaram coisas relacionadas a sua
doenca de uma maneira direta e honesta?

How satisfied are you that you received
consistent information about your
condition from all doctors and nurses
looking after you?

Qudo satisfeito vocé esta de que vocé
recebeu informacdes consistentes sobre
sua condi¢do de todos médicos e
enfermeiros cuidando de vocé?

Qudo satisfeito(a) vocé estd que vocé
recebeu informacdes consistentes sobre
sua condi¢do de todos os médicos e
enfermeiros envolvidos no seu
atendimento?

Qudo satisfeito(a) vocé esta de que vocé
recebeu informagdes consistentes sobre sua
condicdlo de todos os médicos e
enfermeiros envolvidos no seu
atendimento?

How satisfied are you that the doctor(s)
listened to what you had to say?

Qudo satisfeito vocé esta de que o(s)
médico(s) ouviram o que vocé tinha a
dizer?

Qudo satisfeito(a) vocé esta que 0s
médicos ouviram o que vocé teve a dizer?

Quédo satisfeito vocé esta de que o(s)
médico(s) ouviram o que vocé tinha a
dizer?

Decision Making

Tomada de decisbes

Tomada de decisbes

Tomada de Decisoes

How satisfied are you with discussions
with your doctor(s) about where you

Qudo satisfeito vocé esta com discussdes
com seu(s) médico(s) sobre onde vocé

Quao satisfeito(a) vocé esta com a
conversa com seus médicos sobre onde

Quado satisfeito vocé estd com discussdes
com seu(s) médico(s) sobre onde vocé seria
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would be cared for (in hospital, at home,
or elsewhere) if your condition worsened?

seria cuidado (em hospital, em casa, ou
outro lugar) se sua condicdo piorasse?

voceé seria atendido (hospital, em casa, ou
outro lugar) se sua condicao piorasse?

cuidado (em hospital, em casa, ou outro
lugar) se sua condicdo piorasse?

How satisfied are you with discussions
with your doctor(s) about the use of life
sustaining technologies (for example: CPR
or cardiopulmonary resuscitation,
breathing machines, dialysis)?

Qudo satisfeito vocé esta com discussdes
com seu(s) médico(s) sobre o uso de
tecnologias para sustentar a vida
(reanimag&o cardiopulmonar, aparelhos
respiradores, dialise)?

Quao satisfeito(a) vocé estd com a
conversa com seus medicos sobre
tecnologias de suporte a vida (por
exemplo: ressuscitacdo cardiopulmonar,
maquinas respiradoras, dialise)?

Quado satisfeito(a) vocé estd com a conversa
com seus médicos sobre tecnologias de
suporte a vida (por exemplo: ressuscitagdo
cardiopulmonar, maquinas respiradoras,
didlise)?

How satisfied are you with your role in
decision making regarding your medical
care?

Quao satisfeito vocé estd com o seu papel
na tomada de decisdes relacionadas a sua
assisténcia médica?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu
papel na tomada de decisBes relacionadas
ao seu tratamento?

Quéo satisfeito(a) vocé estda com o seu
papel na tomada de decisfes relacionadas
ao seu tratamento?

How satisfied are you with discussions
with a family member or someone who
would make decisions for you about your
wishes for future care in the event you
yourself are unable to make those
decisions.

Qudo satisfeito vocé esta com discussdes
com um familiar ou alguém que tomaria
decisBes sobre seus desejos para
assisténcia médica futura no caso de vocé
ser incapaz de tomar aquelas decisdes?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com
conversas com seus familiares ou alguém
que tomaria decisdes por vocé, sobre 0s
seus desejos relacionados ao seu
tratamento futuro, no caso em que vocé
mesmo ndo fosse capaz de tomar essas
decisdes?

Quado satisfeito(a) vocé esta com conversas
com seus familiares ou alguém que tomaria
decisBes por vocé, sobre os seus desejos
relacionados ao seu tratamento futuro, no
caso em que vocé mesmo nao fosse capaz
de tomar essas decisfes?

Feeling at Peace

Se sentindo em paz

Se sentindo em paz

Sentindo-se em paz

How satisfied are you that you were at
peace?

Qudo satisfeito vocé esté de que vocé
estava em paz?

Qudo satisfeito(a) vocé estd que vocé se
sente em paz?

Qudo satisfeito vocé esté de que vocé
estava em paz?

Not At All De jeito nenhum De jeito nenhum De jeito nenhum
Not Very N&o muito N&o muito N&o muito
Somewhat Um pouco Um pouco Um pouco

Very Muito Muito Muito
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Completely

Completamente

Completamente

Completamente
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Apéndice C - Comparacao entre a versao em portugués, as duas retrotraducdes e a versao sintese

Versao em Portugués

Retrotraducéo 1

Retrotraducéo 2

Sintese das Retrotraducfes

Instrucdes:
O seguinte questionario inclui itens que séao

considerados importantes em termos de qualidade
de cuidados para pessoas com sérias doengas com
risco de vida. NGs estamos interessados no cuidado
gue vocé recebeu desde a Ultima vez que vocé
completou a pesquisa de satisfacdo com o cuidado
(CANHELP Lite) quando vocé esteve no hospital.
Por favor, pense sobre os cuidados de salde que
vocé tem recebido durante o dltimo més de
médicos, enfermeiros e outros profissionais de
salde. Para cada questdo, favor preencher no
circulo ao lado da resposta que indica quéo
satisfeito vocé estd com aquele particular aspecto
do cuidado. Se vocé escolher "De jeito nenhum”,
por exemplo, vocé estara indicando que este
aspecto do cuidado vocé recebeu ndo encontrou
qualquer de suas expectativas de cuidados de alta
qualidade. Do outro lado da escala, sua escolha
"completamente” indicard que este aspecto do
cuidado vocé recebeu atingiu ou superou suas
expectativas de qualidade do cuidado.

O objetivo geral deste questionario é informar a
equipe da saude de coisas que eles podem fazer

Instructions:

The following questionnaire
includes  items  that are
considered important in terms of
quality of care for people with
serious life-threatening illnesses.
We are interested in the care you
have received since the last time
you completed the Care
Satisfaction Survey (CANHELP
Lite) while you were in the
hospital.

Please think about the health
care you have received during
the last month from doctors,
nurses and other  health
professionals. For each question,
please fill in the circle next to the
answer that indicates how
satisfied you are with that
particular aspect of care. If you
choose "Not at all”, for example,
you are indicating that this
aspect of care you received did

Instructions:

The following questionnaire
includes items that are
considered important in
terms of quality of care for
people with serious life-
threatening illnesses. We are
interested in the care and
attention you have received
since the last time you
completed the Care
Satisfaction Survey
(CANHELP Lite) while you
were in hospital.

Please think about the health
care you have received
during the last month from
doctors, nurses and other
health professionals. For
each question, please fill in
the circle next to the answer
that indicates how satisfied
you are with that particular

Instructions:

This questionnaire includes items that are
considered important in terms of quality of care
for people with life-threatening illnesses. We are
interested in hearing about the care you have
received since your last visit to the service.
Please think about the health care you have
received over the last month from doctors,
nurses and other health professionals. For each
question, please fill in the circle next to the
answer that indicates how satisfied you are with
that particular aspect of care. If you choose "Not
at all", for example, you are indicating that this
aspect of the care you received did not meet your
expectations of high quality care. On the other
side of the scale, your choice of "completely"
will indicate that this aspect of the care you
received met or exceeded your expectations for
the quality of care.

The overall purpose of this questionnaire is to
inform healthcare staff about things they can do
to improve care for patients like you. All
responses are confidential and will not be shared
with doctors or other healthcare professionals
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para melhorar o cuidado para pacientes como
vocé. Todas as respostas sdo confidenciais e ndo
serdo apresentadas para médicos ou outros
profissionais de salide que sdo responsaveis por
seu cuidado. N&o existem respostas certas ou
erradas. Respostas completamente honestas s&o
mais Uteis!

not meet any of your
expectations of high-quality
care. On the opposite side of the
scale, your choice of
"completely" will indicate that
this aspect of care you received
met or  exceeded  your
expectations for quality of care.
The overall purpose of this
questionnaire is to inform
healthcare staff of things they
can do to improve care for
patients like you. All responses
are confidential and will not be
presented to physicians or other
healthcare professionals who are
responsible for your care. There
are no right or wrong answers.
Completely honest answers are
most helpful!

aspect of care. If you choose
‘Not at all satisfied’, for
example, you are indicating
that this aspect of care you
received did not meet any of
your expectations of high
quality care. On the other
side of the scale, your choice
of ‘completely satisfied’ will
indicate that this aspect of
care you received met or
exceeded your expectations
for quality of care.

The overall purpose of this
questionnaire is to inform
healthcare staff of things
they can do to improve care
for patients like you. All
responses are confidential
and will not be presented to
physicians or other
healthcare professionals who
are responsible for your
care. There are no right or
wrong answers. Completely
honest answers are most
helpful!

who are responsible for your care. There are no
right or wrong answers. Completely honest
answers are most helpful!

As perguntas seguintes sdo relacionadas ao
atendimento que vocé recebeu durante o més
passado.

The following questions are
related to the care you received
during the past month.

For each, please indicate how

The following questions are
related to the care you
received during the past
month.

The following questions are related to the care
you received during the past month.
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For each one, please indicate how satisfied you
are. Please tick the circle that best reflects your
opinion.

satisfied you are. Please tick the
circle that best reflects your
opinion.

Para cada uma, por favor indique quéo
satisfeito(a) vocé esta. Por favor marque o circulo
que reflete melhor sua opinido

For each, please indicate
how satisfied you are. Please
tick the circle that best
reflects your opinion.

Overall, how satisfied are
you with the care you
received?

Overall, how satisfied are you with the quality of
care you received?

Em geral, qudo satisfeito vocé estd com a
qualidade do cuidado que vocé recebeu?

Overall, how satisfied are you
with the quality of care you
received?

Relacionamento com os médicos Relationship with the doctors | Relationship with doctors | Relationship with doctors

How satisfied are you with the personal interest
your doctor(s) took in you?

Quéo satisfeito vocé estd que seu(s) médico(s) teve
um interesse pessoal por vocé?

How satisfied are you that your
doctor(s) took a personal
interest in you?

How satisfied are you with
the personal interest of your
doctor in you?

Qudo satisfeito(a) vocé esta na disponibilidade do
seus médicos quando vocé precisou deles (via
telefone ou em pessoa)?

How satisfied are you with the
availability of your doctors
when you needed them (via
phone or in person)?

How satisfied are you with
the personal interest of your
doctor in you?

How satisfied are you with your doctor(s) being
available when you needed them (via phone or in
person)?

How satisfied are you with the level of trust you
had with the doctor(s) who cared for you?

Quao satisfeito vocé esta com o nivel de confianca
que vocé teve com o(s) médico(s) que cuidou
(cuidaram) de vocé?

How satisfied are you with the
level of trust you had with the
doctor(s) who took care of you?

How satisfied are you with
the level of trust you had
with the doctor(s) who took
care of you?

Gerenciamento da doenca IlIness management Disease management Disease management

How satisfied are you that your | How would you rate your How satisfied are you with your doctors, nurses,

Quado satisfeito(a) vocé esta que seus médicos, e
outros profissionais de salde souberam suficient
seus problemas de saude para lhe dar o melhor
possivel?

nidootenns)urses, and other health

2rpeofessabrels knew enough
abodtrgentchealth problems to
give you the best possible care?

doctors’, nurses’ and other
health professionals’
knowledge about your health
problems? Did they know

and other health professionals who know enough
about your health problems to provide you with
the best care possible?




119

enough to provide you the
best possible care?

Quao satisfeito(a) vocé esta que estes médicos,
enfermeiros, e outros profissionais de salde
atenderam vocé de uma maneira que preservou seu
senso de dignidade?

How satisfied are you that these
doctors, nurses, and other health
care professionals treated you in
a way that preserved your sense
of dignity?

How satisfied are you with
the way these doctors,
nurses and other health care
professionals treated you?
Was your dignity preserved?

How satisfied are you that these doctors, nurses,
and other health care professionals cared for you
in a way that preserved your sense of dignity?

Qudo satisfeito vocé esta que os sintomas fisicos
gue vocé teve (por exemplo, dor, dificuldade de
respirar, nduseas) foram adequadamente avaliados
e controlados?

How satisfied are you that the
physical symptoms you had (for
example, pain, difficulty
breathing, nausea) were
adequately assessed and
controlled?

How would you rate the
assessment and the control
of your physical symptoms
(eg. pain, breathing
problems, nausea) you had?

How satisfied are you with the proper
assessment and management of the physical
symptoms you had (eg, pain, difficulty
breathing, nausea)?

Quédo satisfeito vocé estd que os problemas
emocionais que vocé teve (por exemplo,
depressdo, ansiedade) foram adequadamente
avaliados e controlados?

How satisfied are you that the
emotional problems you have
had (for example, depression,
anxiety) were adequately
assessed and managed?

How satisfied are you with
assessment and management
of your emotional problems
you had (eg. depression,
anxiety). Were they
adequate?

How satisfied are you with the proper assessment
and management of emotional problems you had
(depression, anxiety)?

Quéo satisfeito vocé esta com a ajuda que vocé
recebeu com cuidados pessoais (por exemplo:
banho, higiene, vestir e comer)?

How satisfied are you with the
help you received with personal
care (for example, bathing,
toileting, dressing and eating)?

How satisfied are you with
the personal care help you
received (eg. bathing,
grooming, dressing and
eating)?

How satisfied are you with the help you received
with personal care (for example, bathing,
grooming, dressing, and eating)?
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Quéo satisfeito(a) vocé esta com o atendimento
recebido quando um familiar ou amigo ndo estava
com vocé?

How satisfied are you with the
care you received when a family
member or friend was not with
you?

How satisfied are you with
the care you received when a
family member or friend was
not with you?

How satisfied are you with the care you received
when a family member or friend was not with
you?

Quéo satisfeito vocé estd que vocé foi capaz de
gerenciar os custos financeiros associados com sua
doenca?

How satisfied are you that you
were able to manage the
financial costs associated with
your illness?

How satisfied are you with
your ability to manage the
financial costs associated
with your illness?

How satisfied are you that you were able to
manage the financial costs associated with your
illness?

Qudo satisfeito vocé estd com o ambiente ou
arredores no qual vocé foi cuidado?

How satisfied are you with the
environment or the surroundings
in which you were cared for?

How satisfied are you with
the environment or the
surroundings in which you
were cared for?

How satisfied are you with the environment or
surroundings in which you were cared for?

Quéo satisfeito vocé estd de que o cuidado e
tratamento que vocé recebeu foi consistente com
seus desejos?

How satisfied are you that the
care and treatment you received
was consistent with your
wishes?

How would you rate the care
and the treatment you
received? Did they
correspond to your desires?

How satisfied are you that the care and treatment
you received was consistent with your wishes?

Comunicagdo

Communication

Communication

Communication

Quado satisfeito(a) vocé estd que os médicos expli
direta e honesta?

How satisfied are you that the

calertoco Basl aghaci ehiadts relateddg

to your illness in a
straightforward and honest way?

How would you rate the
engpldaatinasmdribaaoctors
with regard to your disease?
Were they transmitted in a
direct and honest way?

How satisfied are you with doctors explaining
things about your illness in a direct and honest
way?

Quao satisfeito(a) vocé estd de que vocé recebeu
informagdes consistentes sobre sua condigdo de
todos os médicos e enfermeiros envolvidos no seu
atendimento?

How satisfied are you that you
received consistent information
about your condition from all

How satisfied are you with
the information you received
about your condition from

How satisfied are you that you received
consistent information about your condition from
all doctors and nurses involved in your care?
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the doctors and nurses involved
in your care?

all the doctors and nurses
involved in your care?

Quéo satisfeito vocé esta de que o(s) médico(s)
ouviram o que vocé tinha a dizer?

How satisfied are you that the
doctor(s) listened to what you
had to say?

How would you rate
doctors’ ability to listen to
what you had to say?

How satisfied are you that the doctor(s) listened
to what you had to say?

Tomada de Decisbes

Decision-making

Decision taking

Decision-making

Qudo satisfeito vocé estd com discussdes com
seu(s) médico(s) sobre onde vocé seria cuidado
(em hospital, em casa, ou outro lugar) se sua
condicdo piorasse?

How satisfied are you with
discussions with your doctor(s)
about where you would be cared
for (in hospital, at home, or
elsewhere) if your condition
worsened?

How satisfied are you with
the discussions with your
doctor(s) about where you
would be cared for (in
hospital, at home, or
elsewhere) if your condition
worsened?

How satisfied are you with discussions with
your doctor(s) about where you would be cared
for (in hospital, at home, or elsewhere) if your
condition got worse?

Qudo satisfeito(a) vocé estd com a conversa com
seus médicos sobre tecnologias de suporte a vida
(por exemplo: ressuscitagdo cardiopulmonar,
maquinas respiradoras, dialise)?

How satisfied are you with the
conversation with your doctors
about life support technologies
(for example: cardiopulmonary
resuscitation, breathing
machines, dialysis)?

How satisfied are you with
the conversation with your
physicians about life support
technologies (eg.
cardiopulmonary
resuscitation, breathing
machines, dialysis)?

How satisfied are you with talking with your
physicians about life support technologies (for
example: cardiopulmonary resuscitation,
breathing machines, dialysis)?

Quéo satisfeito(a) vocé estda com o seu papel na
tomada de decisbes relacionadas ao seu
tratamento?

How satisfied are you with your
role in making decisions about
your treatment?

How satisfied are you with
your role in making
decisions regarding your
treatment?

How satisfied are you with your role in decision-
making related to your treatment?

Quéo satisfeito(a) vocé estd com conversas com
seus familiares ou alguém que tomaria decisfes
por vocé, sobre 0s seus desejos relacionados ao seu

How satisfied are you with
conversations with your family
or someone who would make

How satisfied are you with
the conversations with your
family members or someone

How satisfied are you with talking to your family
members or someone who would make decisions
for you about your wishes regarding your future
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tratamento futuro, no caso em que vocé mesmo nao
fosse capaz de tomar essas decisdes.

decisions for you, about your
wishes regarding your future
treatment, in the event that you
were not able to make those
decisions yourself?

who would make decisions
for you about your wishes
regarding your future
treatment in case you were
not able to make those
decisions yourself?

treatment if you were not able to make those
decisions yourself?

Sentindo-se em paz

Feeling at peace

Feeling at peace

Feeling at peace

Qudo satisfeito vocé esta de que vocé estava em
paz?

How satisfied are you that you
were at peace?

How would you rate your
general feeling? Are you at
peace?

How satisfied are you that you were at peace?

OPCOES DE RESPOSTAS PARA CADA
ITEM:

ANSWER OPTIONS FOR
EACH ITEM:

ANSWER OPTIONS FOR
EACH ITEM:

ANSWER OPTIONS FOR EACH ITEM:

( )De jeito nenhum () Notat all () not at all satisfied () Not at all satisfied
( )N&o muito () Not very ( ) not very satisfied () Not very satisfied
( )Um pouco () Somewhat () slightly satisfied () A little satisfied

( )Muito () Very () very satisfied () Very satisfied

( )Completamente

() Completely

()completely satisfied

() Completely satisfied
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Apéndice D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE
Esclarecimentos

Este é um convite para vocé participar da pesquisa: Adaptacao transcultural para o portugués
(Brasil) do instrumento CANHELP Lite (Canadian Health Care Evaluation Project) para pacientes,
gue tem como pesquisador responsavel Eulalia Maria Chaves Maia.

Esta pesquisa pretende realizar a adaptacéo para a cultura brasileira do questionario avaliativo
de cuidado em salde em sua versdo simplificada para o paciente, do inglés para o portugués brasileiro.

O motivo que nos leva a fazer este estudo é desenvolver instrumento de medigdes validadas que
sirva para avaliar os pacientes estdo vivendo o processo de adoecimento critico, além de propiciar
visibilidade a tematica de modo que possam se construir e traduzir mais ferramentas para uso e estudo
nesta populagdo. Caso decida participar vocé sera submetido(a) a uma entrevista individual, com o
objetivo de oferecer informacdes pessoais e de satde, além de responder dois questionarios: um deles
que avaliara sua satisfacdo com o servico recebido, chamado CANHELP Lite para pacientes, como
também outro que mede a qualidade de vida dos pacientes em Cuidados Paliativos chamado McGill
Quality of Life Questionnaire (MQOL- Br), em sua versdo brasileira. O tempo para preenchimento
destes instrumentos é de 45 minutos. Informamos que a realizagdo da pesquisa serd realizada em
ambiente adequado e reservado para garantir a privacidade do participante. A coleta sera realizada
dentro das instituicGes Hospital Universitario Onofre Lopes — HUOL, como também na Liga Norte-rio-
grandense Contra o Cancer - Liga. Se dara no dia em que vocé estiver em um destes locais, podendo
estar acompanhado, caso sinta necessidade. Caso sinta necessidade de agendar outro momento, isto sera
possivel também.

Durante a realizacdo da pesquisa poderdo ocorrer eventuais desconfortos e possiveis riscos, o
que estd referendado na Resolugdo 510/2016. Porém para este estudo os riscos sdo considerados
minimos. Pode acontecer um desconforto em fungéo do relato da vivéncia durante este seu momento de
vida, 0 qual serd minimizado através de medidas de apoio psicolégico no momento da entrevista e
possiveis encaminhamentos. Vocé pode se recusar a responder as perguntas que lhe cause
constrangimento de qualquer natureza

Quanto aos beneficios, vocé ajudara no desenvolvimento do levantamento da satisfagéo que tem

com relagdo ao servigo recebido, como também na compreensdo de presenca ou nao da qualidade de
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vida que venha a influenciar nesta satisfacdo, contribuindo para o manejo de cada paciente em suas
necessidades.

Em caso de complicacdes ou danos a saude que vocé possa ter relacionado com a pesquisa,
compete ao pesquisador responsavel garantir o direito & assisténcia integral e gratuita, que sera prestada
caso seja verificada a necessidade de acompanhamento com psicélogo a partir da sua participacao nessa
pesquisa, vocé tera assisténcia por parte da equipe de psicologia que esta realizando a pesquisa, durante
o0s atendimentos realizados no ambulatorio.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas davidas ligando para Eulélia Maria
Chaves Maia, na Sala 616 do Laboratério de Psicologia, Setor Verde do Campus Universitario Central
da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, pelo e-mail eulalia.maia@yahoo.com.br ou pelo
telefone 3215-3592, Ramal 220.

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer fase da
pesquisa, sem nenhum prejuizo para voce.

Os dados que vocé ira nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em congressos
ou publicacgdes cientificas, sempre de forma andnima, ndo havendo divulgacdo de nenhum dado que
possa Ihe identificar. Esses dados serdo guardados pelo pesquisador responsavel por essa pesquisa em
local seguro e por um periodo de 5 anos.

Alguns gastos pela sua participacdo nessa pesquisa, eles serdo assumidos pelo pesquisador e
reembolsado para vocés.

Se vocé sofrer qualquer dano decorrente desta pesquisa, sendo ele imediato ou tardio, previsto
ou n&o, vocé seré indenizado.

Qualquer ddvida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera ligar para os Comités de Etica em
Pesquisa — instituicdo que avalia a ética das pesquisas antes que elas comecem e fornece protecéo aos
participantes das mesmas. Séo eles: Hospital Universitario Onofre Lopes da Universidade Federal do
Rio Grande do Norte, no telefone (84) 3342-5003, e-mail cep_huol@yahoo.com.br. Vocé ainda pode ir
pessoalmente a sede do CEP, de segunda a sexta, das 07h30minh as 12h30 e das 13h30 as 15h00, no
Hospital Universitario Onofre Lopes, endereco Av. Nilo Pecanha, 620 — Petrépolis — Espaco Jodo
Machado — 1° Andar — Prédio Administrativo - CEP 59.012-300 - Natal/RN; Liga Norte Riograndense
Contra o Cancer, telefone: 4009-5597, endere¢o: Av. Miguel Castro, 1355, Dix-Sept Rosado, Natal/RN,
CEP: 59062-000, das 13h as 16h45, e-mail: cep@Iliga.org.br.

Este documento foi impresso em duas vias. Uma ficard com vocé e a outra com o pesquisador

responsavel Eulalia Maria Chaves Maia.
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Consentimento Livre e Esclarecido

Apos ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e 0 modo como os dados serdo
coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela trara para mim
e ter ficado ciente de todos os meus direitos, concordo em participar da pesquisa Adaptacdo para a
cultura brasileira do questionario CANHELP em sua versdo simplificada para pacientes, e autorizo a
divulgacdo das informacdes por mim fornecidas em congressos e/ou publicacdes cientificas desde que

nenhum dado possa me identificar.

Assinatura do participante da pesquisa

Impresséo
datiloscépica do
participante

Declaragdo do pesquisador responsavel

Como pesquisador responsavel pelo estudo Adaptacéo transcultural para o portugués (Brasil)
do instrumento CANHELP Lite (Canadian Health Care Evaluation Project) para pacientes, declaro que
assumo a inteira responsabilidade de cumprir fielmente os procedimentos metodologicamente e direitos
gue foram esclarecidos e assegurados ao participante desse estudo, assim como manter sigilo e
confidencialidade sobre a identidade do mesmo.

Declaro ainda estar ciente que na inobservancia do compromisso ora assumido estarei
infringindo as normas e diretrizes propostas pela Resolugdo 510/16 do Conselho Nacional de Salde —

CNS, que regulamenta as pesquisas envolvendo o ser humano.

Natal, [

Eulalia Maria Chaves Maia
CPF 181123004-34

Pesquisadora Responsavel



Apéndice E - Questionario sociobiodemografico

QUESTIONARIO SOCIOBIODEMOGRAFICO

1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS:

Nome (Iniciais): Contato telefonico:

Sexo: () Feminino ( ) Masculino Idade:

Hospital de referéncia:

Naturalidade:
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Municipio onde mora atualmente:

Estado Civil:

( ) Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Unido consensual ( ) Divorciado/separado(a) ( ) Vilva

Quantas pessoas moram com o Sr(a)? (Inclui-lo na contagem)

Possui filhos? ( )N&o ( )Sim Quantos:

Escolaridade: ( ) Nunca estudou ( ) Fundamental ( ) Médio ( ) Superior
( ) Pés- graduado
( )Completo ( )Incompleto

Ocupacéo Profissional: ( )Nd&o ( )Sim Qual:

Caso ndo possua ocupacao, recebe: ( ) Aposentadoria ( ) Beneficios ( ) Sem ajudas
financeiras

Renda Familiar (Salario Minimo —SM): ( ) Menosde1SM ( )Entrela5SM

( JEntre6al10SM ()11 ou mais SM

Religido: () Catolica () Evangélica () Espirita () Outra () N&o tem
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2. CARACTERISTICAS CLINICAS E DE SAUDE

Qual doenca vocé possui?

Quanto tempo de doenca:

Realizacéo de procedimentos cirargico: ( )Nao ( )Sim Se sim, qual(is)?

Vocé sente algum tipo de dor ou desconforto decorrente da sua doenca: ( )Nao ( )Sim

Se sim, qual(is)?

Necessidade de ajuda para realizar atividades de rotina diaria (higiene pessoal,

alimentar-se, locomover-se, entre outros): ( ) Ndo ( ) Sim Se sim, qual (is)?
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Apéndice F - Questionario curto do Paciente Adaptado

Projeto Canadense de Avaliacdo dos Cuidados de Saude

Questionario curto do Paciente

Instrucdes:
Este questionario inclui itens que sdo considerados importantes em termos de qualidade de
cuidados para pessoas com doengas com risco de vida. Estamos interessados em saber sobre o

cuidado que vocé recebeu desde a Ultima vez que vocé esteve no servigo.

Por favor, pense sobre os cuidados de satde que vocé tem recebido, durante o ultimo més, de
médicos, enfermeiros e outros profissionais de saude. Para cada questdo, favor preencher no
circulo ao lado da resposta que indica qudo satisfeito vocé esta com aquele particular aspecto
do cuidado. Se vocé escolher "Nenhum pouco satisfeito”, por exemplo, vocé estara indicando
que este aspecto do cuidado que vocé recebeu ndo atendeu as suas expectativas de cuidados de
alta qualidade. Do outro lado da escala, sua escolha "completamente satisfeito™ indicara que
este aspecto do cuidado vocé recebeu atingiu ou superou suas expectativas de qualidade do

cuidado.

O objetivo geral deste questionario é informar a equipe da saude coisas que eles podem fazer
para melhorar o cuidado para pacientes como vocé. Todas as respostas sao confidenciais e ndo
serdo apresentadas para médicos ou outros profissionais de salde que séo responsaveis pelo seu
cuidado. Ndo existem respostas certas ou erradas. Respostas completamente honestas sdo mais

Uteis.

As perguntas seguintes sdo relacionadas ao atendimento que vocé recebeu durante o més

passado.
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Para cada uma, por favor, indique o quanto vocé Importancia

esta satisfeito(a). Por favor, marque a op¢ao que

reflete melhor sua opiniéao
o 2
Z o |e z
g |3 |3 3
o |z |8 | |g
Q L ) - — c
3 | ¢ |8 |g |2
o o o = G

= Q < -

e > = (7] @
2 £ g8 | g =
c o = S
[ S S =) o
z pa -] = (@)
1 2 3 4 5

1. Em geral, o quanto vocé esté satisfeito(a) com

a qualidade do cuidado que vocé recebeu?

Relacionamento com os médicos

2. O quanto vocé esta satisfeito(a) com o

interesse pessoal que seu(s) médico(s) teve
(tiveram) por vocé?

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a
disponibilidade do(s) seu(s) médico(s) quando
precisou dele(s) (via telefone ou em pessoa)?

O quanto voce esta satisfeito(a) com o nivel de
confianca que teve com o(s) médico(s) que
cuidou (cuidaram) de vocé?

Gerenciamento da Doenga

5. O quanto vocé esta satisfeito(a) com seus

médicos, enfermeiros, e outros profissionais
de saude que conheceram suficientemente
sobre seus problemas de salde para lhe
oferecer o melhor atendimento possivel?

O quanto satisfeito(a) vocé esta que estes
médicos, enfermeiros, e outros profissionais
de salde atenderam vocé de uma maneira que
preservou seu senso de dignidade?

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a
adequada avaliagdo e controle dos sintomas
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fisicos que vocé teve (por exemplo, dor,
dificuldade de respirar, nduseas)?

Para cada uma, por favor, indique o quanto vocé | Importéancia
esta satisfeito(a). Por favor, marque a opcdo que
reflete melhor sua opiniéo (continuagéo...)
2 2
.6 a
2 S o 2
g |3 |3 3
o |z |8 | |g
o o o L e
+— = (o]
— (&) I —
e > = n @
2 | E 2 |8 =
c o = e
[<5) {5+ = =) (@)
pa pa ) = (&)
1 2 3 4 5

8.

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a
adequada avaliacdo e controle dos problemas
emocionais que voceé teve (por exemplo,

depressdo, ansiedade)?

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a ajuda
que vocé recebeu com cuidados pessoais (por

exemplo: banho, higiene, vestir e comer)?

10.

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o
atendimento recebido quando um familiar ou

amigo ndo estava com vocé?

11.

O quanto satisfeito(a) vocé esta em relacdo ao
que foi capaz de gerenciar 0S custos
financeiros associados com sua doenca?

12.

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o
ambiente ou arredores no qual vocé foi

cuidado?
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13. O quanto satisfeito(a) vocé estd de que o
cuidado e tratamento que vocé recebeu foi

consistente com seus desejos?

Comunicacao

14.0 quanto vocé esta satisfeito(a) com a
explicacdo dos médicos de coisas em relacéo a

sua doenca de uma maneira direta e honesta?

Para cada uma, por favor, indique o quanto vocé | Importéancia

esta satisfeito(a). Por favor, marque a opcdo que

reflete melhor sua opiniéo (continuagéo...)
o =
.5 '5
2 =) =) 2
ks S S 3
o |z |8 |eo |g
= |8 |8 |& |¢g
o o o L e

= o = S

& > = n @
2 |E |8 |g |&
c o = e
[<5) AT = =) (@)
pa pa ) = (&)
1 2 3 4 5

15. O quanto vocé esta satisfeito(a) de que vocé
recebeu informagbes consistentes sobre sua
condicdo de todos os médicos e enfermeiros

envolvidos no seu atendimento?

16. O quanto vocé esta satisfeito(a) de que o(s)

médico(s) ouviram o que vocé tinha a dizer?

Tomada de Decisbes

17.0 quanto satisfeito(a) vocé estd com
discusses com seu(s) médico(s) sobre onde
vocé seria cuidado (em hospital, em casa, ou

outro lugar) se sua condicdo piorasse?
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18. 0 quanto vocé esta satisfeito(a) com a
conversa com seus médicos sobre tecnologias
de suporte a vida (por exemplo: ressuscitacao
cardiopulmonar,  maéquinas  respiradoras,
didlise)?

19. O quanto vocé esta satisfeito(a) com o seu

papel na tomada de decisOes relacionadas ao

seu tratamento?

20. O quanto vocé est satisfeito(a) com conversas
com seus familiares ou alguém que tomaria
decisbes por vocé, sobre 0s seus desejos
relacionados ao seu tratamento futuro, no caso
em que vocé mesmo néo fosse capaz de tomar

essas decisfes?

Para cada uma, por favor, indique o quanto vocé | Importéancia
estéa satisfeito(a). Por favor, marque a opcéo que

reflete melhor sua opinido (continuacéo...)

S 2
= >
g 2
= 2 2 =
8 ) (8] %]
Y Y
o (%) 175} (@) [¢D)
> 5] 5 @ @
2 ] » y—
72 &
2 |2 |g |2 |§
S— (& I —
e 5 3 A 3}
S 2
2 e 3 Q o
[ (@] E ' 5 E
[5) 251 o
Z Z D = o
1 2 3 4 5

Sentindo-se em paz

21. O quanto vocé esta satisfeito de que vocé

estava em paz?

Obrigado pela sua participacao!
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Apéndice G - Questionario curto do Paciente Validado

Projeto Canadense de Avalia¢io dos Cuidados de Saude

Questionario curto do Paciente

Instrucdes:

Este questionario inclui itens que sdo considerados importantes em termos de qualidade de
cuidados para pessoas com doengas com risco de vida. Estamos interessados em saber sobre o
cuidado que vocé recebeu desde a Ultima vez que vocé esteve no servico.

Por favor, pense sobre os cuidados de salde que vocé tem recebido, durante o ultimo més, de
médicos, enfermeiros e outros profissionais de salde. Para cada questdo, favor preencher no
circulo ao lado da resposta que indica qudo satisfeito vocé esta com aquele particular aspecto
do cuidado. Se vocé escolher "Nenhum pouco satisfeito”, por exemplo, vocé estara indicando
que este aspecto do cuidado que voceé recebeu ndo atendeu as suas expectativas de cuidados de
alta qualidade. Do outro lado da escala, sua escolha "completamente satisfeito™ indicara que
este aspecto do cuidado vocé recebeu atingiu ou superou suas expectativas de qualidade do
cuidado.

O objetivo geral deste questionario € informar a equipe da saude coisas que eles podem fazer
para melhorar o cuidado para pacientes como vocé. Todas as respostas sdo confidenciais e ndo
serdo apresentadas para médicos ou outros profissionais de salide que séo responsaveis pelo seu
cuidado. Ndo existem respostas certas ou erradas. Respostas completamente honestas sdo mais
uteis.

As perguntas seguintes sdo relacionadas ao atendimento que vocé recebeu durante o més
passado.



134

Para cada uma, por favor, indique o0 quanto vocé Importancia

esta satisfeito(a). Por favor, marque a op¢ao que

reflete melhor sua opiniéo
o 2
S 'S
Z o |g Iz
8 |3 |3 3
o |B |% |go |
o = = v— c
3 |2 |2 |8 |2
o o o “—

= o = S
e > = n @
2 € g8 | g =
c o = e
[<5) AT = =) (@)
pa pa ) p= (&)
1 2 3 4 5
1. Em geral, o quanto vocé esté satisfeito(a) com
a qualidade do cuidado que vocé recebeu?

Relacionamento e Comunicacéo

2. O quanto vocé esta satisfeito(a) com o
interesse pessoal que seu(s) médico(s) teve
(tiveram) por vocé?

3. O quanto vocé estd satisfeito(a) com a
disponibilidade do(s) seu(s) médico(s) quando
precisou dele(s) (via telefone ou em pessoa)?

4. O quanto vocé esta satisfeito(a) com o nivel de
confianga que teve com o(s) médico(s) que
cuidou (cuidaram) de vocé?

5. O quanto vocé esta satisfeito(a) com seus
médicos, enfermeiros, e outros profissionais
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de saude que conheceram suficientemente
sobre seus problemas de salde para lhe
oferecer o melhor atendimento possivel?

6. O quanto satisfeito(a) vocé estd que estes
médicos, enfermeiros, e outros profissionais
de salde atenderam vocé de uma maneira que
preservou seu senso de dignidade?

7. O quanto satisfeito(a) vocé esta de que o
cuidado e tratamento que vocé recebeu foi
consistente com seus desejos?

8. O quanto vocé estd satisfeito(a) com a
explicacdo dos médicos de coisas em relacdo a
sua doenca de uma maneira direta e honesta?

Para cada uma, por favor, indique o quanto vocé Importancia
esta satisfeito(a). Por favor, marque a opcédo que
reflete melhor sua opiniéo
o o
Z |o |e Iz
g |3 |3 3
o |z |8 | |g
(&) = = = c
= |8 (B |& |2
2 o o 2 %
= o b ]
IS =] =] n @
2 |E |&a |g |2
c o = e
[<5) AT S = o
z z ) = o
1 2 3 4 5
9. O quanto vocé esta satisfeito(a) de que o(s)
médico(s) ouviram o que voce tinha a dizer?

Tomada de Deciséo

10. O quanto satisfeito(a) vocé esta em relacdo ao
que foi capaz de gerenciar 0s custos
financeiros associados com sua doencga?

11.0 quanto satisfeito(a) vocé estd com
discussbes com seu(s) médico(s) sobre onde
vocé seria cuidado (em hospital, em casa, ou
outro lugar) se sua condicéo piorasse?




136

12.

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a
conversa com seus médicos sobre tecnologias
de suporte a vida (por exemplo: ressuscitacao
cardiopulmonar,  maéquinas  respiradoras,
diélise)?

13.

O quanto vocé esta satisfeito(a) com o seu
papel na tomada de decisdes relacionadas ao
seu tratamento?

14.

O quanto vocé esté satisfeito(a) com conversas
com seus familiares ou alguém que tomaria
decisbes por vocé, sobre o0s seus desejos
relacionados ao seu tratamento futuro, no caso
em que vocé mesmo ndo fosse capaz de tomar
essas decisdes?

Gerenciamento da Doenga

15.

O quanto vocé esta satisfeito(a) com a ajuda
que vocé recebeu com cuidados pessoais (por
exemplo: banho, higiene, vestir e comer)?

16.

O quanto vocé estd satisfeito(a) com o
ambiente ou arredores no qual vocé foi
cuidado?

17.

O quanto vocé esta satisfeito(a) de que vocé
recebeu informacgbes consistentes sobre sua
condicdo de todos os médicos e enfermeiros
envolvidos no seu atendimento?

Para cada uma, por favor, indique o quanto vocé Importancia

esta satisfeito(a). Por favor, marque a op¢ao que

reflete melhor sua opiniéo
=] =
D [<B)
2 | g |o iz
g |3 |3 3
o |z |8 | |g
[&] +— o " — c
3 3 3 £ o
o e 8 = =

r— [&] 15+ +—
IS S = % @
2 £ g8 | e =
c o = e
[} AT = > (@)
pa p ) = (&)
1 2 3 4 5
18. O quanto vocé esta satisfeito de que vocé
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estava em paz?

Gerenciamento dos Sintomas

19.0 quanto vocé esta satisfeito(a) com a
adequada avaliagdo e controle dos sintomas
fisicos que vocé teve (por exemplo, dor,
dificuldade de respirar, nduseas)?

20.0 quanto vocé estd satisfeito(a) com a
adequada avaliacéo e controle dos problemas
emocionais que Vvocé teve (por exemplo,
depresséo, ansiedade)?

Obrigado pela sua participacao!



