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RESUMO

Objetivo: realizar a tradugdo, adaptacdo cultural, andlise de evidéncias de validade e
confiabilidade do Demands of lliness Inventory para o portugués brasileiro. Método:
estudo metodoldgico realizado em seis etapas: traducao, sintese, retrotraducdo, comité de
especialistas, pré-teste e avaliagdo do autor do instrumento original. O comité de especialistas
foi formado por oito profissionais multidisciplinares. A concordancia dos especialistas foi
avaliada pelo indice de Validade de Contetido e o coeficiente Kappa. O pré-teste foi realizado
em 31 pacientes. A confiabilidade foi verificada mediante o alfa de cronbach. Resultados: todas
as etapas de adaptacdo cultural foram realizadas satisfatoriamente. O indice de Validade de
Contetdo e o coeficiente Kappa apresentaram valores acima de 0,83 e 0,81, respectivamente.
A confiabilidade foi de 0,95 para o instrumento total. Conclusdo: este instrumento se mostrou
culturalmente adaptado para pacientes oncolégicos no contexto brasileiro, com evidéncia
satisfatoria das propriedades psicométricas avaliadas, boa aceitabilidade e compreensao.

Palavras-chave: Pacientes; Traducdo; Determinacdo de Necessidades de Cuidados
de Satde; Neoplasias; Estudos de Validagdo como Assunto.

ABSTRACT

Objective: to translate and localize the Demands of lliness Inventory into Brazilian Portuguese,
analyzing evidences for its validity and reliability. Method: methodological study carried
out in six stages: translation, synthesis, back translation, specialist committee, pre-test, and
evaluation of the author of the original instrument. The specialist committee was formed by eight
professionals with different specialties. The agreement of these specialists was evaluated using the
Content Validity Index and Kappa coefficient. The pre-test was carried out with 31 patients. The
reliability was assessed using Cronbach’s alpha. Results: all cultural adaptation stages showed
adequate results. The Content Validity Index and the Kappa coefficient were above 0.83 and 0.81
respectively. The reliability was 0.95 for the instrument as a whole. Conclusion: this instrument
is culturally adapted for cancer patients in the Brazilian context with satisfactory evidence of the
psychometric properties evaluated, good acceptability and is acceptably easy to understand.

Keywords: Patients; Translating; Needs Assessment; Neoplasms; Validation Studies as
Topic.

RESUMEN

Objetivo: traducir, adaptar culturalmente y analizar las pruebas de validez y fiabilidad del
Demands of lliness Inventory al portugués brasilefo. Método: estudio metodoldgico realizado
en seis etapas: traduccion, sintesis, retro-traduccion, comité de especialistas, pre-ensayo y
evaluacion del autor del instrumento original. El comité de expertos estaba compuesto por ocho
profesionales multidisciplinares. El acuerdo de los expertos se evalué mediante el indice de validez
del contenido y el coeficiente Kappa. La prueba previa se realizé en 31 pacientes. La fiabilidad
se comprobé mediante el alfa de Cronbach. Resultados: todas las etapas de la adaptacion
cultural se realizaron satisfactoriamente. El indice de validez del Contenido y el coeficiente Kappa
mostraron valores superiores a 0,83 y 0,81, respectivamente. La fiabilidad fue de 0,95 para el
instrumento total. Conclusion: este instrumento se ha adaptado culturalmente a los pacientes
oncoldgicos en el contexto brasilefo, con evidencia satisfactoria de las propiedades psicométricas
evaluadas, buena aceptabilidad y comprension.

Palabras clave: Pacientes; Traduccion; Determinacion de las necesidades de Aten-
cion Sanitaria; Neoplasias; Estudios de Validacion como Asunto.
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Evidéncias de validade da versao brasileira do Demands of lliness Inventory

O cancer é o principal problema de saude publica
no mundo. Em 2018, foram registrados, no mundo, 18,1
milhdes de novos casos, 9,6 milhdes de mortes e 46,8
milhdes de casos de prevaléncia.! Uma projecdo estatis-
tica realizada pela Organizacao Mundial da Saude (OMS)?
estima que, para o ano de 2040, haja 29,5 milhdes de
casos novos de cancer. No Brasil, estimava-se 625.000
novos casos para 2021, excluindo casos de cancer de pele
ndo melanoma.? A regido Sudeste concentra a maioria
dos casos (60%).

Todo paciente com cancer requer um diagnéstico
médico correto para um tratamento adequado e efetivo,
seja para a cura ou para o prolongamento da vida, com
vistas a melhora da qualidade de vida.* O impacto nega-
tivo da doenca e do tratamento oncolégico, em virtude de
seus efeitos colaterais, perpassa o aspecto fisico do indivi-
duo e alcanca outros aspectos, como o psicolégico-emocio-
nal, o familiar, o social, o laboral, entre outros.>¢ Ao ana-
lisar a literatura,>® foram identificados alguns panoramas
relacionados aos pacientes com cancer, como necessida-
des nos aspectos fisico, estilo de vida diario, psicolégico,
assisténcia da saude, informacao, reabilitacdo, suporte
emocional, comunicacao, financeiro, espiritual, autono-
mia, sexualidade e nutricao.

Em relacado ao aspecto fisico, as necessidades mais
relatadas foram fadiga, dor, incontinéncia urindria em
decorréncia do tratamento e perda do apetite sexual. Em
relacao ao estilo de vida diario, a necessidade mais rele-
vante foi a dificuldade de realizar as atividades cotidianas
(impossibilidade de cuidar do domicilio, tocar objetos frios
ou se alimentar de bebidas frias). No aspecto psicoldgico,
a necessidade mais citada foi a falta de suporte psicol6-
gico em situagdes de tristeza, raiva, ansiedade, frustracao,
remorso, desesperanca e incerteza em relagao ao futuro.
No aspecto da informacdo, a necessidade mais comum
foi a falta de conhecimento sobre os beneficios e os efei-
tos adversos do tratamento. Sobre o aspecto relacionado
a assisténcia de saude, as necessidades mais recorrentes
foram a falta de empatia do profissional de saide com os
sentimentos e necessidades do paciente e a perda de con-
fianca na equipe médica para discussao do tratamento e
expectativa de vida. No que se refere ao suporte emocio-
nal, a necessidade mais citada foi referente ao apoio pro-
veniente de familiares e amigos. No aspecto espiritual, o
significado da morte foi a necessidade mais citada.

Portanto, é imperativo identificar as demandas e/ou
necessidades provindas da doenca e o tratamento ade-
quado para melhor direcionar as acdes da assisténcia
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clinica, a fim de facilitar a compreensao dos diversos
aspectos que envolvem o cuidado, auxiliando as equipes
de saude na tomada de decisao. Nesse sentido, o National
Institute of Clinical Excellence, do Reino Unido, recomenda
avaliar as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais, espiri-
tuais e financeiras dos pacientes. Somado a isso, a agéncia
australiana Cancer Australia recomenda avaliar necessida-
des adicionais, como as emocionais, informacionais e pra-
ticas. Ademais, indica que uma identificagdo precoce das
necessidades dos pacientes oncoldgicos traz bons resulta-
dos, com diminuicdo dos niveis de distresse, diminuicao
de desenvolvimento de ansiedade e depressao, melhora na
qualidade de cuidado e satisfagdo do paciente, melhora na
comunicagao com a equipe de salide, aumento da aderén-
cia ao tratamento oncolégico e diminuigao do alto custo
e uso do sistema de saude.

Contudo, no Brasil, ndo ha um instrumento abran-
gente sobre as demandas dos pacientes que facilite a iden-
tificacdo de suas necessidades, como o Demands of lliness.’
Esse instrumento ndo apenas considera o aspecto fisico
do paciente e o aspecto clinico da doenga, como também
considera, por exemplo, o significado que o paciente da
a situacdo na qual se encontra, a adaptacdo do funciona-
mento familiar, o cuidado que recebe do cOnjuge, a situa-
¢ao laboral, o relacionamento social, a autoimagem, entre
outros pontos. Esses aspectos sdao importantes para for-
mular um programa de intervencao, além de direcionar
atomada de decisao da equipe de saude.

Por esse motivo, esta pesquisa se prop0s a realizar a
traducao, a adaptacao cultural, a andlise de evidéncias de
validade e a confiabilidade do Demands of lliness Inven-
tory para o portugués brasileiro.

Trata-se de recorte de um estudo metodolégico de
concordancia e confiabilidade sustentado pela ferramenta
GRRAS,"® com abordagem quantitativa. O estudo foi reali-
zado na unidade do atendimento ambulatério de quimio-
terapia de um hospital publico de grande porte do estado
de Sao Paulo durante os meses de janeiro a julho de 2016.
A pesquisa matriz foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade de
Sao Paulo, com o parecer de nimero 1.291.576, e pelo
Nucleo de Ensino e Pesquisa da instituicdo de coleta de
dados 584/2015. Ademais, foi desenvolvida em conso-
nancia com a Resolucdo n. 466/2012, do Conselho Nacio-
nal de Saude.

O instrumento original foi criado em 1990,° nos
Estados Unidos, a partir de um programa de pesquisa
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conduzido junto a 125 mulheres com cancer de mama,
diabetes ou doenca fibrocistica da mama. Sua finalidade
era identificar as demandas dos pacientes com doenca
cronica. A validade de contetido do instrumento foi reali-
zada por meio de um painel multidisciplinar composto por
enfermeiros pesquisadores e especialistas em oncologia
e relacionamento familiar. Em razao da baixa correlacdao
entre as dimensoes, alguns itens foram substituidos e/ou
adicionados, sendo produto de uma analise qualitativa de
entrevista com 115 pacientes. Dessa forma, o instrumento
é composto por 125 itens agrupados em 7 dimensdes e
10 subdimensdes: sintomas fisicos, significado pessoal,
funcionamento familiar (adaptacao, integracao, cuidado
do cbnjuge, situacao laboral e tomada de decisao), rela-
cionamento social, autoimagem, monitoramento de sin-
tomas e problemas relacionados ao tratamento (ajustes,
relacionamento com a equipe de saude, informacéo, ava-
liacdo do tratamento e efeitos diretos). Este € um instru-
mento autoadministrado, tipo Likert, com op¢des de res-
posta NA = Nao aplicavel, zero = “nem um pouco”, um
= “um pouco”, dois = “moderadamente”, trés = “fre-
quentemente” e quatro = “extremamente”. A avaliacdo
do instrumento original obteve consisténcia interna esti-
mada mediante o coeficiente alfa de Cronbach de 0,94
para todos os itens, e os valores por dimensdes variaram
de0,69a0,87.

O processo de adaptacgdo do instrumento seguiu as
diretrizes propostas por Beaton, Bombardier, Guillemin
e Ferraz,"" sendo composto por seis etapas: traducao, sin-
tese, retrotraducao, comité de especialistas, pré-teste e
submissao do instrumento adaptado ao autor do instru-
mento original. Esse processo de adaptacao foi realizado
com a prévia autorizacao do autor do instrumento.

Etapa 1 - Traducdo: a traducéao foi realizada por dois
tradutores brasileiros independentes com experiéncia em
traducéo, fluéncia em inglés americano, lingua original
do instrumento, e fluéncia na lingua nativa, o portugués
falado no Brasil. Essas versdes foram chamadas de T1 e T2.

Etapa 2 - Sintese: a versao sintese das tradugoes (T1/
T2) foi feita por duas enfermeiras brasileiras, pesquisado-
ras independentes, uma com experiéncia clinica na area
oncolégica e a outra com experiéncia clinica geral, ambas
com proficiéncia no idioma inglés.

Etapa 3 — Retrotraducgao: os tradutores desta etapa
tinham o inglés americano como lingua nativa e proficién-
cia no portugués falado no Brasil. Ambos os tradutores
residiam no Brasil ha mais de 5 anos, trabalhavam como
tradutores ou professores de inglés e ndo eram profissio-
nais de saude. Essas versdes foram chamadas de RT1 e
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RT2. Essa versao foi enviada para o autor do instrumento
original, para sua correspondente avaliacao.

Etapa 4 — Comité de especialistas: dos 11 especialis-
tas convidados para participar da pesquisa, 8 aceitaram o
convite e 3 ndo responderam. O comité foi composto por
dois psicologos, trés enfermeiras especialistas em onco-
logia, um licenciado em letras do portugués falado no
Brasil e dois especialistas em psicometria. Os membros
do comité tinham, em média, 17 anos de experiéncia. O
comité avaliou todas as partes do instrumento, ou seja,
o titulo, as instrucdes, as opgdes de resposta e os seus
itens de acordo com a equivaléncia semantica, idioma-
tica, conceitual e experimental. A versao do instrumento
produto dessa etapa foi avaliada de acordo com trés cri-
térios: a) grau de concordancia dos especialistas; b) dire-
trizes para a construcdo de instrumentos de medida de
Furr'? e Furr e Bacharach;”® e c) outros ajustes tendo em
vista a objetividade e a simplicidade dos termos contidos
no instrumento.

a) O grau de concordancia dos especialistas foi ava-
liado mediante o indice de Validade de Contetido
(IVC) e o coeficiente Kappa de Fleiss. Foram acei-
tos valores iguais ou acima de 0,83 para IVC e
0,81 para Kappa, por ser considerada uma con-
cordancia quase perfeita.'

b) Diretrizes para construcao de instrumentos, tais
como:

«  Asopcoes de resposta devem ser bem definidas,
nenhum item pode ser classificado em duas ou
mais categorias simultaneamente, pois podem
criar confuséo.

«  Oitem deve conter apenas uma pergunta por vez.

- O enunciado deve ser claro; nesse sentido, deve
evitar-se o uso de jargdes, enunciados negativos
e/ou duplamente negativos, pois prejudicam a
compreensao.

« Palavras como “sempre”, “nunca”, “extrema-
mente”, “de maneira nenhuma” podem prejudi-
car a resposta do sujeito.

Etapa 5 — Pré-teste: 31 pacientes com cancer ava-
liaram o instrumento adaptado. Cada participante foi
consultado sobre a compreensao e clareza de todas as
partes do instrumento — titulo, instrucdes, opcdes de
resposta e cada item do instrumento. Em caso de dificul-
dade, foram solicitados sindbnimos que melhor exempli-
ficassem o vocabulario da populacdo-alvo. Esses parti-
cipantes foram abordados enquanto se encontravam na
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sala do atendimento ambulatério de quimioterapia de
um hospital de grande porte do estado de Séao Paulo,
Brasil. As modificacdes realizadas nos itens do instru-
mento ocorriam se, pelo menos, 20% dos participantes
indicassem algum grau de dificuldade, como proposto
por Sousa et al.'®

Etapa 6 — A versao adaptada foi enviada ao autor do
instrumento para sua aprovagao e possiveis consideragdes.

Na Figura 1, apresenta-se o fluxograma de todas as
etapas percorridas ao longo da pesquisa.

Para a andlise estatistica dos dados, a validade de con-
teudo ocorreu mediante avaliagao quantitativa do indice
de concordancia, IVC e coeficiente Kappa de Fleiss. O IVC
foi calculado com uso da seguinte féormula: IVC = nimero
de respostas “1 = equivalente”/ nimero de juizes e

F
o coeficiente Kappa: k= 1—-'- P= ELP,,P,.

n nl— 1]E:a"¥'1_’-=gﬂi'i

Para a analise preliminar dos dados, a consisténcia
interna dos itens foi calculada mediante o coeficiente alfa
de Cronbach do Inventério de Percep¢des do Adoecimento

n=2
Tradugao do inglés para
o portugués (T1eT2)

n=8
Versao preliminar

n=31
Aplicacao do instrumento
aos pacientes

— versdo do paciente, com o objetivo de verificar a con-
fiabilidade do instrumento. O nivel de confianca estabe-
lecido foi de 95% no software SPSS v23.0.0.0.

De acordo com os indices de concordancia total,
quase todos os elementos do instrumento apresentam
valores altos, préximos a 1. Ao analisar o valor da concor-
dancia entre as equivaléncias semantica, idiomatica, con-
ceitual e experiencial, 29 elementos (28 itens e o titulo)
apresentam valores iguais ou inferiores a 0,83 para IVC e
0,81 para Kappa em pelo menos uma equivaléncia. Ape-
nas o item 5 — “Ndusea ou enjoo de estbmago” — apre-
senta valores baixos nas 4 equivaléncias avaliadas, cujo
menor valor foi 0,63 para IVC e 0,52 para Kappa. Adicio-
nalmente, a equivaléncia experiencial apresenta o maior
numero de valores baixos de concordancia. Por sua vez,
o item 17 — “Minha prépria mortalidade” — apresenta o
valor mais baixo (0,50 para IVC e 0,31 para Kappa), como
se observa na Tabela 1.

Na Figura 2, observam-se as modificacdes realizadas de
acordo com os critérios estabelecidos. Assim, o instrumento

n=2
Consenso das tradugoes
(T1/T2)

n=2
Traducdo do inglés para o
portugués (RT1 e RT2)

Avaliagao do
autor do instrumento

Figura 1 - Fluxograma das etapas de traducéo e adaptacédo do instrumento Demands of lliness Inventory para uso no Brasil

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.39430

REME - Rev Min Enferm. 2022;26:e-1446



Evidéncias de validade da versao brasileira do Demands of lliness Inventory

Tabela 1 - Indice de Validade de Contetido e Coeficiente Kappa dos itens com valores nao aceitaveis de concordancia do instrumento

Inventdrio de Percep¢des do Adoecimento

Inventario de demandas da doenca 1.00 1.00
3. Dores no coragao ou no peito 1.00 1.00
5. Nausea ou enjoo de estdbmago 0.63 0.52
10. Sensacdo de pernas ou bracos pesados 1.00 | 1.00
15.  N&o conseguir atingir minhas metas de vida 0.88 | 0.87
16.  Como posso rever minhas prioridades 0.88 | 0.87
17.  Minha prépria mortalidade 1.00 1.00
23, O fato de nao ter nenhuma experiéncia 1.00 1.00

anterior para comparar com a atual
29. Teve uma queda de renda 0.88 | 0.87
Nao tem condi¢ées financeiras de arcar com

=l as despesas de saude Uz e

30, A qualidade das minhas atividades sexuais 1.00 1.00
mudou

4. Ne}qtenho tempf) nem energia para 1.00 | 1.00
atividades sexuais

50 Preciso ser mais ser.15|vel ao estado de espirito 1.00 1.00
do meu companheiro

52, Preciso proteger meu companheiro de 075 | 072
estresse

53, Prec[so que meu companhelro’s'eja mais 1.00 | 100
sensivel ao meu estado de espirito

57 Eu tive qu.e perder mais tempo no trabalho do 088 | 087
que o habitual

58 Nao consigo manter minha quantidade 1.00 1.00

" habitual de trabalho ’ ’

66. Sempre tenho que ajudar os outros a 075 | 072
compreender minha doenca

70. Ach_o gue eu preciso ajudar os outros a aceitar 075 | 072
aminha doenca

77, Sinto que nem sempre posso confiar no meu 075 | 072
corpo

78.  Penso mais sobre o meu apelo sexual 0.88 | 0.87

79. Penso na desfiguracéo causada pela cirurgia 1.00 1.00
e pelo tratamento

80. P.enso'na p055|b|I|qade de prgusarfazer uma 1.00 1.00
cirurgia que poderia me desfigurar

85. Tenho medo que m_ln.hg doenca possa voltar 1.00 1.00
com sua gravidade inicial

9. As vezes acho que os efeitos adversos do 088 | 0.87

tratamento superam os possiveis beneficios

103, Estgu considerando a necessidade de fazer 088 | 0.87
mais tratamento

Quero ser mais firme em relacdo aos rumos

1e. que 0 meu tratamento deve tomar 0.88 | 087
Quero que me expliquem por qué, quando me

117. pedirem para fazer alguma coisa como parte 0.88 0.87
do tratamento

125. S?mpre me sinto pior ap6s o tratamento, e 088 | 0.87
nao melhor

0.88
1.00
0.75
1.00
0.88
0.75
0.75

1.00
1.00
1.00

1.00

1.00

1.00

1.00

1.00

0.88

0.88

0.75

0.88

0.88
0.75
1.00

1.00

0.88

1.00

0.75

0.88

0.88

0.63

0.87
1.00
0.72
1.00
0.87
0.72
0.72

1.00
1.00
1.00

1.00

1.00

1.00

1.00

1.00

0.87

0.87

0.72

0.87

0.87
0.72
1.00

1.00

0.87

1.00

0.72

0.87

0.87

0.52

0.88
1.00
0.75
1.00
0.88
0.88
1.00

1.00
1.00
1.00

0.88

0.75

1.00

1.00

1.00

1.00

1.00

0.88

0.88

0.88
0.88
1.00

1.00

0.88

1.00

0.88

0.88

0.88

0.88

0.87 | 0.75 0.72 0.88 0.87
1.00 [ 0.75 0.72 0.94 0.94
072 | 0.63 0.52 0.69 0.65
1.00 [ 0.75 0.72 0.94 0.94
0.87 | 0.63 0.52 0.81 0.81
0.87 | 0.75 0.72 0.81 0.81
1.00 | 0.50 0.31 0.81 0.81

1.00 | 0.75 0.72 0.94 0.94
1.00 | 0.75 0.72 0.91 0.90
1.00 | 0.88 0.87 0.91 0.90

0.87 | 0.63 0.52 0.88 0.87

072 | 0.75 0.72 0.88 0.87

1.00 | 0.63 0.52 0.91 0.90

1.00 1.00 1.00 0.94 0.94

1.00 | 0.63 0.52 0.91 0.90

1.00 | 0.63 0.52 0.84 0.84

1.00 | 0.63 0.52 0.88 0.87

0.87 0.75 0.72 0.78 0.75

0.87 | 0.88 0.87 0.84 0.84

0.87 | 0.75 0.72 0.81 0.81
0.87 | 0.75 0.72 0.81 0.81
1.00 | 0.63 0.52 091 0.90

1.00 | 0.63 0.52 0.91 0.90

0.87 | 0.75 0.72 0.88 0.87

1.00 0.75 0.72 0.91 0.90

0.87 | 0.88 0.87 0.84 0.84

0.87 0.75 0.72 0.84 0.84

0.87 | 0.75 0.72 0.84 0.84

0.87 | 0.88 0.87 0.81 0.81

adaptado do Inventario de Percep¢des do Adoecimento pas-
sou a ter 129 itens, porque quatro itens (30, 32, 34 e 41) ava-
liavam dois aspectos diferentes, “tempo” e “energia”, e foram
divididos. As opcoes de resposta de tipo Likert variam de 1
a5,sendo 1 =nao; 2 = pouco; 3 = moderado; 4 = muito e 5
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= muitissimo. Além disso, 19 itens apresentaram afirmacdes
negativas (itens 30, 31, 32, 34, 41, 56, 58, 82, 89, 107, 108, 110,
1M, 112,118, 119, 120, 121 e 122). Cabe mencionar que 55 itens
permaneceram sem modificacao.
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Figura 2 - Descrigdo das modificagdes que o instrumento Inventario de Percep¢des do Adoecimento sofreu apds avaliagdo do Comité de
Especialistas

Titulo:

“Inventério de demandas da doenga” passou a “Inventario de percepgdes do adoecimento”

Item 3 - “Dores no coragao ou no peito” passou a “Dor no peito ou no coragao”

No item 5 foi retirada a expressao “.. de estbmago”

O item 15 foi reformulado “Nao conseguir atingir ... metas de vida” passou a “Se vou conseguir atingir ...
objetivos de vida”

No item 16 o termo “rever” foi alterado para “repensar”

No item 17 o termo “mortalidade” passou para “finitude”

No item 23 a expressao “O fato de ndo ter nenhuma” foi substituida por “O fato de ter tido”

No item 29 o termo “queda” foi substituido por “diminuicao”

No item 33 a preposicéo “de” foi substituida por “para”

No item 39 a expressdo “atividades sexuais” foi substituida por “vida sexual
enfermeira especialista em satide da mulher

No item 50 a expressao “... estado de espirito do ..." foi substituida para “... estado de animo do/da ..”
Noitem 52 a expressao “.. meu companheiro de ..” foi acrescentada “... meu/minha companheiro/ado ..
No item 53 os termos “meu companheiro, sensivel e estado de espitito” passou para “meu/minha
companheiro(@)”, “compreensivo(a)” e “estado de animo”

Noitem 57 a expressao “Eu tive que perder mais tempo .." passou para “Eu passei menos tempo ...”
No item 66 o termo “sempre” passou para “geralmente”

No item 70 o termo “aceitar” passou para “aceitarem”

No item 77 o termo “confiar” passou para “contar”

No item 78 a expressao “meu apelo sexual” passou para “capacidade de atragao sexual”

No item 79 o termo “desfiguracéo” passou para “transformagéo”

No item 80 o termo “desfigurar” passou para “mudar minha aparéncia”

No item 85 foi retirada a expressao “gravidade inicial”

No item 96 “efeitos adversos” passou para “efeitos colaterais”

No item 103 a expressao “mais tratamento” passou para “mais tratamentos”

Noitem 116 a expressao “Quero ser mais firme” passou para “Quero ter mais clareza”

Noitem 117 “Quero ... por que, quando me pedirem...” passou para “Quero que ... as razdes quando
solicitados...”

No item 125 foi substituido o termo “Sempre...." por “Geralmente ...” e foi retirada a expressao “..e ndo
melhor”

I

por recomendacéo de uma

Valores nao aceitaveis
dos indicadores de
concordancia

Instrucoes:
Foi alterado “eventos” para “acontecimentos” e “individuos” para “pessoas”

Item 4 - “Dores lombares” passou a “Dor nas costas”

No item 20 a expressao “vai voltar” passou para “voltara”

No item 36 o termo adaptagées” foi substituido por “mudancas”

No item 41 a expressdo “atividades sexuais” foi substituida por “relacdo sexual” por recomendagao
de uma enfermeira especialista em satide da mulher

No item 58 a preposicao “de” foi substituida por “para”

Andlise semantica No item 60 a expressao “a administracdo da casa” passou para “ao cuidado da casa”

No item 83 o termo “suscetivel” passou para “vulneravel”

No item 92 a expressao “deteriore gradativamente” passou para “piore gradativamente”

No item 95 “os tratamentos” passou para “o tratamento”

O item 100 “Toda a minha vida é mais controlada” passou para “Minha vida esta mais disciplinada”
No item 101 o termo “ajustei” passou para “mudei”

No item 106 o termo “aguardar” passou para “esperar”

No item 114 foi acrescentada a expressao “Tenho duvidas...”

No item 123 foi retirada a expressao “... fisicos do tratamento”

No item 124 a expressao “... novos sintomas fisicos ..." foi substituido por ... novas complicagoes ...

Continua...
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..Continuagéo
Figura 2 - Descricdo das modificagdes que o instrumento Inventario de Percep¢des do Adoecimento sofreu apds avaliagdo do Comité de
Especialistas

Opcodes de resposta:
A opcdo NA foi suprimida
A escala de resposta passou de “0-4" para “1-5"

Os seguintes itens foram divididos e reformulados em afirmacgdes positivas:

O item 30 “Néo tem tempo nem energia suficiente para atividades de lazer fora de casa” passou
para “Tem falta de tempo para praticar atividades de lazer fora de casa” e “Tem falta de energia
para praticar atividades de lazer fora de casa”

O item 32 “Nao tem tempo nem energia suficiente para receber os amigos em casa” passou para
“Tem falta de tempo para receber os amigos em casa” e “Tem falta de energia para receber os
amigos em casa”

O item 34 “Ndo tem tempo nem energia suficiente para sair com os amigos” passou para “Tem
falta de tempo para sair com os amigos ..." e “Tem falta de energia para sair com os amigos ..."

O item 41 “Nao tenho tempo nem energia para atividades sexuais” passou para “Me falta tempo

Diretriz para para a vida sexual” e “Me falta energia para a vida sexual”
construgao do
instrumento O enunciado dos seguintes itens foi alterado da afirmagao negativa para a positiva:

O item 31 “Nao tem ...” passou a “Tem falta...”

O item 56 e 58 “Nao consigo ..." passou para “Tenho dificuldades ..."

O item 82 “... possibilidade de nao poder..." passou a “... dificuldade de poder ..."

O item 89 e 112 foi retirado o termo “nao”

O item 107 “Nao respeitam ..."” passou para “Desconsideram ...”

O item 108 “Nao importassem” passou para “fossem pouco importantes”

O item 110 “Nao dizem a verdade ..." passou para “Escondem a verdade ..."

O item 111 “Néo demonstram preocupacao” passou para “Pouco se importam”
Oitem 118 “... ndo entendo ..." passou para “... tenho duvidas ..."

O item 119 “Nao demonstram preocupacdo ...” passou para “Pouco se importam ..."
O item 120 “Nao estou satisfeito(a) ...” passou para “Estou insatisfeito(a)...”

Oitem 121 “... ndo esta sendo tratada corretamente” passou para “... esta sendo tratada de forma
incorreta”

O item 122 “Nao tenho confianca ...” passou para “Duvido ..."

Foi inserida a virgula nos enunciados que antecedem a leitura dos itens

non nou

Analise de sintaxe " N . TP o 0
Em consequéncia ..., eu tenho experimentado”, “..., eu penso sobre”, “..., nossa familia:" e ..., eu

Nos seguintes itens o enunciado foi adaptado para uso de ambos sexos:

No item 18 o termo “despreparada” passou a “despreparado(a)”

No item 54 e 55 o termo “meu” e “companheiro” passou para “meu/minha” e “companheiro(a)”
Abrangéncia No item 74 de “insegura” para “inseguro(a)”

No item 76 de “insatisfeita” para “insatisfeito(a)”

No item 76 de “curada” para “curado(a)”
No item 115 o termo “pressionada” passou para “pressionado(a)”

Simplicidade dos

No item 24 o termo “semelhante” foi substituido por “parecida”
termos

O instrumento adaptado foi aplicado ao grupo do pré- anos), tendo 3 filhos em média (minimo 0, maximo 6). Ainda,
-teste, composto por 31 pacientes com cancer colorretal, 8 (25,8%) participantes tém ensino fundamental, 13 (41,9%)
dos quais 19 (61,3%) sdo do sexo feminino e 12 (38,7%) do  tém ensino médio e 10 (32,3%) tém ensino superior. Sobre
masculino. A maioria é casada (51,6%), com tempo médiode  a atividade laboral, ha predominio de pacientes afastados
convivéncia de 34 anos (minimo de 10 anos, maximo de 54 do servico e pacientes aposentados (32,3% para ambas as
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situagoes). A maioria dos pacientes é responsavel pela manu-
tencdo econdmica do lar (80,6%). Em relacao as caracteristicas
clinicas da doenca, a maioria segue o tratamento quimiotera-
pico de tipo paliativo (51,6%) e ja passou pela cirurgia (71%).

Sobre a compreensao dos itens, 7 (22,5%) pacientes
mencionaram dificuldade para entender o termo “fini-
tude” do item 17 — “Minha prépria finitude”. Ap6s expli-
cacao do significado e apresentacdo de sindGnimos desse
termo, os participantes sugeriram substituir o termo “fini-
tude” por “morte”, por ser mais conhecido para essa popu-
lacdo. Em funcao disso, procedeu-se essa modificagao.

Sobre a aplicagao do instrumento, o tempo médio
para os pacientes preencherem foi de 40 minutos. A con-
sisténcia interna dos itens foi satisfatoria: para a escala
total, foi de 0,95 e, para as dimensdes, variou de 0,66 a
0,94, como observado na Tabela 3.

Tabela 2 - Indices de consisténcia interna dos itens do Inventario de
Percepg¢des do Adoecimento

1. Sintomas fisicos 0,85
2. Significado pessoal 0,84
3. Funcionamento familiar 0,93
a) Adaptacédo 0,85
b) Integracao 0,77
¢) Cuidado do cénjuge 0,94
d) Situacao laboral 0,77
e) Tomada de decisao 0,75
4. Relacionamento social 0,66
5. Autoimagem 0,84
6. Monitoramento de sintomas 0,92
7. Problemas relacionados ao tratamento 0,92
a) Ajustes 0,76
b) Relacionamento com a equipe de satide 0,78
¢) Informacéo 0,85
d) Avaliagcéo do tratamento 0,86
e) Efeitos diretos 0,74

Este é um estudo precursor em relagao a traducao e a
adaptacéo transcultural do Demands of lliness Inventory.
Por isso, torna-se dificil comparar seus resultados com
os de outros estudos metodoldgicos. Assim, para garan-
tir a qualidade da versao original, foi sequida uma meto-
dologia rigorosa das diretrizes do processo de tradugao
e adaptacao transcultural de seis etapas, recomendadas
pela literatura." Esse método vem sendo utilizado por
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diversos autores em pesquisas de traducao e validacao
de instrumentos de medida no Brasil.”%°

As etapas de traducgao, sintese e retrotraducao foram
de extrema valia para manter as equivaléncias da rea-
lidade americana para a realidade brasileira. A tradu-
¢ao revogou a barreira da lingua; a sintese permitiu um
instrumento mais adequado para a populacao-alvo; e a
retrotraducdo permitiu a correspondente avaliacdo do
autor do instrumento, na qual ndo foram feitas conside-
racées de modificacdes de termos pelo autor do instru-
mento original.

Logo, o comité multidisciplinar, ao comparar e exami-
nar a versao sintese e a versao original, mediante a ava-
liacdo da equivaléncia semantica, idiomatica, conceitual e
experimental,'* deu lugar a obtenc¢do de um instrumento
mais préximo a linguagem do paciente oncoldgico bra-
sileiro que vive um centro urbano, havendo conservacao
das diretrizes que regem a constru¢ao do instrumento de
medida. Assim, mediante a andlise quantitativa de concor-
dancia, os resultados mostraram que todos os elementos
avaliados alcancaram valores acima de 0,83 para o IVC
e 0,81 para o Kappa total, exceto o item 66 — “Sempre
tenho que ajudar os outros a compreender minha doenca”
—, que obteve IVC de 0,78 e Kappa de 0,75. Assim, esse
item foi modificado para “Geralmente tenho que ajudar os
outros a compreender minha doenca”. Naqueles itens em
que os valores de IVC e Kappa foram iguais ou inferiores a
0,83 ou 0,81, respectivamente, foram feitas modificacoes.
Isso ocorreu, por exemplo, no titulo do instrumento —
“Inventario de demandas da doen¢a” —, que passou a ser
“Inventario de percep¢des do adoecimento”, e no item 3
— “Dores no coragao ou no peito” —, que foi modificado
para “Dor no peito ou no coragao”, entre outros.

Vale ressaltar que apenas um item, o item 5 — “Nau-
sea ou enjoo de estbmago” —, alcangou valores baixos de
concordancia em todas as equivaléncias avaliadas. Isso
revela a diferenca cultural americana e brasileira em rela-
¢ao a gramatica. Em tal sentido, foi eliminada a expressao
“de estdbmago”. Nota-se a importancia da avaliacdo dos
especialistas. Além disso, os resultados mostram que a
equivaléncia experiencial apresentou valores mais baixos
em comparagao com as outras equivaléncias. Essa equiva-
Iéncia avaliou se os itens do instrumento eram aplicéveis
a cultura brasileira. Assim, o item 17 — “Minha prépria
mortalidade” — apresentou o valor mais baixo de concor-
dancia nessa categoria. De acordo com os especialistas, o
termo “mortalidade” ndo é de uso comum, razao pela qual
foi alterado para “finitude”. No entanto, este Ultimo termo
ndo se mostrou de facil entendimento entre os pacientes
participantes do pré-teste, levando a ser substutido por
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“morte” na verséo final do instrumento. E importante que
itens e instrugdes do instrumento sejam claros e simples
para o melhor entendimento dos participantes, de modo
que requeiram pouco esforco cognitivo, melhorando a
habilidade para responder e motivando a resposta.”

Ainda, o Inventario de Percepgdes do Adoecimento
— versao do paciente sofreu modificacdes relacionadas
a construcao de um instrumento de medida, como a eli-
minacao da opcao de resposta “Nao Aplicavel” (NA), pois
avalia a mesma categoria que “Nao”, podendo criar con-
fusdo aos participantes.’® Da mesma forma, a escala de
resposta foi alterada, com variacao de 1 a 5. Ao se tratar
de instrumentos que avaliam atributos do comportamento
humano, como sentimentos, emogdes, pensamentos, entre
outros, todo individuo possui algum grau dessas qualida-
des. Assim, para a psicologia, é impossivel imaginar um
individuo com auséncia de atributos. Nesse sentido, reco-
menda-se evitar o zero na escala de resposta.”?

Seguindo esse critério, também foram modificados os
itens 30, 32, 34 e 41, que foram separados porque avalia-
vam dois aspectos diferentes, “tempo” e “energia”. Assim,
foram adicionados 4 itens, e o instrumento passou a ter
129 itens. Escalas que medem construtos amplos geral-
mente requerem maior nimero de itens do que escalas
que avaliam construtos especificos.?’ Em tal sentido, ava-
liar as necessidades dos pacientes demanda ampla abran-
géncia em diversos aspectos da vida do individuo, desde
o aspecto fisico até o financeiro, fato que justifica a quan-
tidade de itens do Inventdrio de Percep¢des do Adoeci-
mento — versao do paciente.

Outros critérios, como andlise semantica e sintatica e
abrangéncia e simplicidade dos termos foram necessarios.
O comité de especialistas pédde modificar o instrumento
a ser adaptado, como nesta pesquisa, inclusive variar o
formato do instrumento, assim como alterar ou eliminar
itens inadequados e até mesmo desenvolver novos itens.”'
Todas essas alteragdes foram aceitas pelo autor do instru-
mento original e, por fim, foram aplicadas, pois acredita-
mos que uma boa pesquisa depende de uma boa medida,
a qual depende de um bom instrumento de medida.

O Inventario de Percep¢des do Adoecimento — ver-
sao do paciente, quando aplicado no pré-teste, sofreu uma
pequena modificacdo, como indicado anteriormente. A
aplicacao do instrumento nessa etapa é essencial para evi-
tar custos ou até mesmo erros durante a coleta de dados.?
Por outro lado, a anélise de consisténcia interna do Inven-
tario de Percepc¢des do Adoecimento — versdo do paciente
evidenciou correlacdes satisfatérias entre os itens, indi-
cando que fazem parte do mesmo construto. Os valores
de alfa de Cronbach obtidos para essa amostra foram
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semelhantes aos encontrados no instrumento original®
e em outros estudos.?* Assim, o instrumento original
apresentou consisténcia interna total do instrumento de
0,94 e, nas dimensodes, variou de 0,69 a 0,87 Por sua vez,
numa pesquisa conduzida em pacientes com cancer color-
retal, o coeficiente de fidedignidade foi de 0,96 para todo
o instrumento e, nas dimensdes, variou de 0,78-0,95.%
Ainda em outra pesquisa, realizada em pacientes com dia-
betes, o alfa de Cronbach foi de 0,97 para todos os itens e,
nas dimensoes, variou de 0,82 a 0,92.% Finalmente, apos
a ultima etapa, deu-se por finalizado o processo de tradu-
¢ao e adaptacao transcultural do instrumento.

Assim, a versao final do Inventario de Percepcoes
do Adoecimento para o portugués falado no Brasil apre-
sentou bom nivel de aceitabilidade e de compreensao,
sendo adequado para pacientes com doenca crénica como
o cancer. Destaca-se que a disponibilizacdo desse instru-
mento possibilitara avaliagdes sistematizadas para facili-
tar a identificacdo de necessidades dos pacientes de forma
mais assertiva.

Embora os resultados tenham mostrado boa concor-
dancia e consisténcia interna entre os avaliadores, suge-
re-se a realizacao de pesquisas futuras dentro da tematica
junto a pacientes com outros tipos de doencas cronicas,
como diabetes, cancer de mama, esclerose miltipla, entre
outras, para que os mesmos resultados possam se confir-
mar nessas populagoes.

E importante indicar que a traducio e a adaptacao
sdo as primeiras etapas do processo de validagdo de um
instrumento psicoldégico para um novo contexto cultu-
ral. Portanto, recomenda-se realizar novos estudos para
avaliar outras evidéncias de validade, como a validade de
construto do Inventario de Percepc¢des do Adoecimento
— versao do paciente no Brasil, mediante anélises fato-
riais exploratéria (AFE) e confirmatoria (AFC) da Teo-
ria Classica dos Testes. Tais andlises permitirao avaliar a
qualidade da estrutura interna do instrumento e técnicas
de Funcionamento Diferencial do ltem (DIF) da Teoria
de Resposta ao ltem (TRI), para avaliar a qualidade de
seus itens.?> Qutras evidéncias de validade baseadas na
relacdo com outras varidveis, como a validade conver-
gente, divergente, de face, entre outras, devem ser ava-
liadas mediante a correlacdo do Inventario de Percep¢des
do Adoecimento com outros instrumentos reconhecidos
como “padrao-ouro”.

O presente estudo disponibiliza uma ferramenta util
que facilita a identificacdo de necessidades dos pacientes
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portadores de uma doenca crénica como o cancer. Com os
resultados desta pesquisa, os profissionais poderao dire-
cionar suas acoes para garantir a formulacdo de progra-
mas de intervencao que atendam as reais necessidades
dos pacientes oncoldgicos.

O Inventario de Percepcdes do Adoecimento foi tradu-
zido e adaptado culturalmente junto a pacientes com can-
cer no contexto cultural brasileiro e apresentou evidéncias
satisfatérias de validade de contetido, segundo as equiva-
Iéncias semantica, idiomatica, conceitual e experimental.
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