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RESUMO

Introdugio: A maioria dos pacientes nio possui um grau satisfatério de compreensio acerca do cancer. Para que o processo de comunicagio
de informagoes seja verdadeiramente efetivo, é necessario identificar anteriormente o nivel de conhecimento do paciente. Objetivo: Verificar
a estabilidade teste-reteste do instrumento EORTC QLQ-INFO25 em sua versiao em portugués do Brasil, para avaliacio da necessidade
de informacio do paciente oncoldgico. Método: O instrumento foi aplicado em 253 pacientes hospitalizados nas enfermarias clinicas
e cirtrgicas de um hospital de alta complexidade no tratamento do cincer situado no municipio do Rio de Janeiro, por meio de um
questiondrio com entrevista individual. Para testar a adequagio do processo de afericdo, 85 pacientes aderiram ao reteste, com intervalo
de sete a 15 dias. Os dados foram inseridos em um banco de dados por dupla digitacio independente no programa Microsoft Excel. A
andlise foi realizada por meio da estatistica Kappa simples e ponderada. Resultados: As respostas mostraram-se estdvelis, e as estimativas
de confiabilidade teste-reteste variaram de boas a excelentes (0,66 a 0,99). O instrumento também demonstrou boa estabilidade quando
aplicado em outras populagoes e em pacientes com diferentes tipos de cancer. Conclusao: O instrumento EORTEC QLQ-INFO25 pode
contribuir para a mensuragio da satisfacio do paciente em relagio i sua necessidade de informagio, uma vez que os resultados sugerem
alta estabilidade das informagées, tornando vidvel a sua aplicabilidade na populagio brasileira.

Palavras-chave: satisfacio do paciente/estatistica & dados numéricos; estudo de validagio; reprodutibilidade dos testes; comunicagio

em satde; neoplasias.

ABSTRACT

Introduction: Most patients do not have a satisfactory degree of
understanding about cancer. For the information communication process to
be truly effective, it is necessary to identify the patient’s level of knowledge
beforehand. Objective: To verify the test-retest stability of the EORTC
QLQ-INFO25 instrument, in its Brazilian Portuguese version, to assess
cancer patient’s information needs. Method: The instrument was applied
in 253 patients hospitalized in the clinical and surgical wards of a high-
complexity cancer treatment hospital located in the city of Rio de Janeiro
through the application of a questionnaire in an individual interview. To
test the adequacy of the measurement process, 85 patients adhered to the
retest, with an interval of 7 to 15 days. Data were entered into a database
by independent double typing in the Excel program, and the analysis was
performed using simple and weighted Kappa statistics. Results: Responses
were stable, and test-retest reliability estimates ranged from good to excellent
(0.66 to 0.99). The instrument also demonstrated good stability when
applied to other populations and patients with different types of cancer.
Conclusion: The EORTEC QLQ-INFO25 instrument can contribute
for the measurement of patient satisfaction in relation to their need for
information since the results suggest a high stability of information, making
its applicability in the Brazilian population viable.

Key words: patient satisfaction/statistics & numerical data; validation study;
reproducibility of results; health communication; neoplasms.

RESUMEN

Introduccién: La mayoria de los pacientes no tiene un grado satisfactorio
de conocimiento sobre el cdncer. Para que el proceso de comunicacién de
la informacién sea realmente efectivo, es necesario identificar de antemano
el nivel de conocimiento del paciente. Objetivo: Verificar la estabilidad zesz-
retest del instrumento EORTC QLQ-INFO25, en su version portuguesa
de Brasil, para evaluar la necesidad de informacién en pacientes con céncer.
Meétodo: El instrumento se aplicé a 253 pacientes hospitalizados en las
salas clinico-quirdrgicas de un hospital de tratamiento oncolégico de alta
complejidad ubicado en la ciudad de Rio de Janeiro mediante la aplicacién
de un cuestionario a modo de entrevista individual. Para probar la idoneidad
del proceso de medicién, 85 pacientes se adhirieron a la nueva prueba, con
un intervalo de 7 a 15 dias. Los datos se ingresaron en una base de datos
mediante doble entrada independiente, en el programa Excel, y el andlisis se
realizé utilizando estadisticas Kappa simples y ponderada. Resultados: Las
respuestas fueron estables y las estimaciones de fiabilidad zest-retest variaron
de buenas a excelentes (0,66 a 0,99). El instrumento también demostrd
una buena estabilidad cuando se aplicé a otras poblaciones y pacientes con
diferentes tipos de cdncer. Conclusién: El instrumento EORTEC QLQ-
INFO25 puede contribuir a la medicién de la satisfaccién del paciente
en relacion a su necesidad de informacién ya que los resultados sugieren
una alta estabilidad de la informacién, viabilizando su aplicabilidad en la
poblacién brasilena.

Palabras clave: satisfaccién del paciente/estadistica & datos numéricos;
estudio de validacién; reproducibilidad de los resultados; comunicacién
en salud; neoplasias.
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INTRODUCAO

O cancer se configura como um dos principais problemas
de satide publica no mundo e ocupa a posicio de uma das
quatro principais causas de morte prematura na maioria
dos paises. Estimativas recentes apontam que ocorreram no
mundo 18 milhées de casos novos de cincer e 9,6 milhoes
de 6bitos'. No ambito do Brasil, sio esperados, segundo
estimativas do Instituto Nacional de Céncer José Alencar
Gomes da Silva INCA), 625 mil casos novos de cincer
a0 ano até 2022% Tanto o diagndstico quanto a terapia
antineopldsica sao permeados por uma série de repercussoes
de ordem fisica, emocional, social, econ6mica, entre outras,
que, se ndo forem devidamente abordadas pela equipe de
satide, podem resultar em quadros de depressio, medo,
ansiedade em diferentes intensidades. Esse comportamento
do paciente, diante do seu processo de satide-doenca, ¢
dependente dos determinantes socioecondmicos e culturais
de cada individuo®.

A abordagem ao paciente que recebe o diagndstico
de cAncer implica o enfrentamento de vdrias conotagoes
negativas impostas pelo encargo social da doenca, tida
como uma sentenga de morte, e também por seus aspectos
fisiopatolégicos que, por vezes, impde ao paciente a
necessidade de vivenciar o sofrimento®. Nesse sentido,
a educagdo do paciente, por meio do fornecimento de
informagdes acerca da sua doenga, tem se mostrado uma
estratégia eficaz para promover melhor compreensio
do seu processo de adoecimento e, assim, torne-o mais
consciente das repercussoes da patologia e faca com que
se sinta mais capacitado para se tomar decisoes durante
todo o processo de adoecimento, tratamento e reabilitagio
a esse respeito’.

Segundo Trintenaro et al.%, a equipe de satide deve
transmitir as informagées pertinentes ao tratamento
oncolégico aos pacientes, porém, nem sempre a
comunicacio ¢é efetiva por diversos fatores, como nivel
de instrugio, cognicio, cultura e idade, o que pode
comprometer a qualidade da comunicagio. Essa concepgio
foi corroborada por um estudo que buscou avaliar o nivel
de conhecimento de mulheres mastectomizadas diante
do processo de adoecimento e tratamento do cincer de
mama, o qual identificou que, mesmo apds passarem por
todo o processo de tratamento, muitas dessas mulheres
relataram a necessidade de esclarecimento a respeito de
vérios aspectos da doenga, como fatores de risco, diferentes
tipos de tratamento, medicages, entre outros. Outro
aspecto importante evidenciado neste estudo foi que as
préprias participantes atribuiram a falta de compreensao a
respeito do processo satide-doenca, relacionado ao cincer
de mama, como fonte de vergonha, medo, nervosismo e
inseguranca, quando receberam o diagnéstico do cancer®.
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Desse modo, para que o processo de comunicagao de
informagées seja verdadeiramente efetivo, é necessdrio
identificar anteriormente o nivel de conhecimento do
paciente. Para tanto, ji existem alguns instrumentos
disponiveis na literatura, na drea de cardiologia, por
exemplo’. Atualmente, um questiondrio de informagio do
grupo de qualidade de vida, desenvolvido pela Organizacao
Europeia de Pesquisa ¢ Tratamento do Cincer — em inglés,
European Organisation for Research and Treatment of Cancer
Quality of Life Group information questionnaire (EORTC
QLQ-INFO25) —, visando a avaliar a quantidade de
informacoes recebidas pelos pacientes com cincer nos
estdgios de diagndstico e tratamento, bem como para
fins clinicos e de pesquisa, se encontra em processo de
adaptagio transcultural para que seja validado para uso
no Brasil”. A primeira etapa do processo de adaptacio
transcultural desse questiondrio, compreendendo as fases
de equivaléncia semintica e conceitual, j4 foi realizada®.
Portanto, o objetivo deste estudo foi verificar a estabilidade
teste-reteste do instrumento EORTC QLQ-INFO25 em
sua versdo em portugués do Brasil.

METODO

O processo de adaptagio transcultural do instrumento
EORTC QLQ-INFO25 para o portugués brasileiro se
fundamenta em seis fases: 1) equivaléncia conceitual,
composta por revisio bibliogréfica abrangendo publicagoes
da cultura do instrumento original e da populagio-alvo;
2) equivaléncia de itens, que inclui discussio com
especialistas e populagio-alvo; 3) equivaléncia seméntica,
que envolve traducodes, retraducoes, avaliacao da
equivaléncia seméntica entre as retradugtes e o original,
discussdo com a populagio-alvo e especialistas para ajustes
finais e pré-teste da versdo; 4) equivaléncia operacional,
que se baseia na avaliagao pelo grupo de pesquisa quanto
a pertinéncia e 4 adequacio do veiculo e do formato das
questdes/instrugdes, ao cendrio de administracio, a0 modo
de aplicagio, a0 modo de categorizagio; 5) equivaléncia
de mensuragio, que abrange os estudos psicométricos,
que visam a avaliar a validade dimensional e adequacio
dos itens do instrumento, a confiabilidade e a validade
do construto; 6) equivaléncia funcional, obtida a partir
das equivaléncias identificadas nas demais etapas da
avaliagio’. Este estudo compreende a etapa da avaliagdo
da confiabilidade teste-reteste do instrumento EORTC
QLQ-INFO?25, inserida na quinta fase do processo de
adaptagio transcultural.

O instrumento é composto por 25 itens, dispostos
em quatro dimensodes: informagées sobre a doenca;
informacgées sobre exames médicos; informacgoes
sobre tratamento; e informagoes sobre outros servigos.



Além disso, possui itens que incluem perguntas sobre
diferentes locais de assisténcia, tentativas de autoajuda,
recebimento de informacoes escritas ¢ digitais, satisfacdo
com as informagées recebidas, desejo de receber mais
informagoes, desejo de receber menos informagoes e valor
das informacées recebidas. Dos 25 itens, 21 deles estio
organizados em uma escala Likert (nenhum/nio; pouca/
um pouco; razodvel/moderadamente; bastante/muito), e
quatro sio questdes polares (sim/nao). Ademais, dois itens
apresentam uma segunda questdo em formato aberto.
Para a coleta de dados adicionais, foi aplicado formulario
préprio de dados sociodemogrificos e clinicos.

A coleta de dados foi feita por meio da aplicagao de
um questiondrio como entrevista individual a pacientes
hospitalizados com cAncer nas enfermarias clinicas e
cirtirgicas do INCA. Adotou-se a estratégia do questiondrio
por meio de entrevista individual apés prévia informagio
sobre os objetivos da pesquisa, concorddncia em participar
do estudo, e assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) em pacientes homens e mulheres
com idade igual ou superior a 18 anos, portadores de
diversos tipos de cAncer que estavam internados em setores
clinicos e cirtirgicos do INCA. Os critérios para exclusio
foram: pacientes que apresentassem disttrbios cognitivos
capazes de comprometer a veracidade das respostas, com
neoplasia ou metdstase para o sistema nervoso central.

A ferramenta foi aplicada em 253 pacientes. Para
avaliar a adequagdo do processo de afericdo, os pacientes
foram solicitados a responder o questiondrio novamente
ap6s sete a 15 dias. Para verificar a confiabilidade teste-
-reteste dos itens, escore de dimensées e avaliacio das
varidveis individuais, foi aplicada a estatistica Kappa.
Em relagdo as varidveis ordinais, foi utilizado Kappa
ponderado com ponderagio quadrdtica’. Foram adotados
os seguintes pontos de corte para classificar o nivel de
estabilidade das respostas: ruim (<0,00); fraco (0 a 0,2);
razodvel (0,21 a 0,4); moderado (0,41 a 0,6); substancial
(0,61 a 0,8); quase perfeito (0,81 a 1)'°. Para todas as
estatisticas, os intervalos de confianca de 95% foram
estimados usando o método Boorstrap.

O projeto foi devidamente aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, em conformidade
com a Resolucio n.© 466/2012'}, sob o niimero de Parecer
863.339/2014 (CAAE: 33237314.2.0000.5274).

RESULTADOS

A populagio do estudo (253 pacientes) tinha em média
55,2 anos de idade (desvio-padrao — DP = 15,9). Cerca de
metade dos participantes (52,2%) era do sexo masculino;
51,0 % eram brancos, 48,6% eram pretos ou pardos e
0,4% amarelos. Em relacio ao nivel educacional, houve
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um predominio de baixa escolaridade (49,4% possuiam
apenas o Ensino Fundamental, e 2% eram analfabetos;
40,3% possuiam o Ensino Médio, ¢ 8,3% possuiam
Ensino Superior). Quanto ao estado civil, a prevaléncia foi
de individuos casados (53,8%). A respeito da modalidade
de tratamento, verificou-se um predominio de tratamento
clinico (60,9%), e 39,1% realizaram tratamento cirtrgico.
Quanto  progressio da doenca, 60,9% nio apresentaram
doenca metastdtica (Tabela 1).

(Tabelo 1. Caracteristicas clinicas e demogrdficas da populacédo
n=253)

Caracteristicas n %
Sexo
Masculino 132 52,2
Feminino 121 47,8
Raca
Branco 129 51,0
Preto/Pardo 123 48,6
Amarelo 01 0,4
Escolaridade
Analfabeto 05 2,0
Ensino Fundamental 125 49,4
Ensino Médio 102 40,3
Ensino Superior 21 8,3
Estado civil
Solteiro 56 22,1
Casado 136 53,8
Vitvo 61 24,1
Tipo de tratamento
Cirurgico 99 39,1
Clinico 154 60,9
Metdastases
Sim 99 39,1
Néo 154 60,9
Média  Desvio-padréo
Idade 55,2 15,9

Quanto 2 frequéncia das varidveis categéricas dos testes,
os itens com perguntas polares tiveram apenas duas opgoes
de resposta, niimero “1” para “sim” e “2” para “nao”, e, por
esse motivo, foram destacados na Tabela 2. Os itens 23
e 24, além de apresentarem uma questdo polar, também
apresentavam um espago em branco para que o paciente
pudesse relatar, caso a resposta anterior fosse “sim”. Dado o
fato de que algumas perguntas requerem respostas abertas,
para as quais nio hd padrio de repetibilidade, elas nio
foram avaliadas quanto ao método de andlise empregado
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Tabela 2. Resumo das estatisticas dos itens do teste QLQ-INFO25 (n=253)

Durante a sua doenca ou tratamento atual, Frequéncia (%)
quanta informacéo vocé recebeu sobre: Nenhuma Pouca Razodavel Bastante

1. O diagnéstico da sua doenga? 0,4 8,7 51,3 39,5
2. A extensdo (o quanto se espalhou) da sua doenca? 2,3 39,9 47 4 10,2
3. As possiveis causas da sua doenga? 22,9 42,5 22,1 12,2
4. Se a doencga esta controlada? 3,9 38,7 49,1 8,3
5. O objetivo dos exames que vocé fez ou poderia ter 07 44,7 446 98
que fazer?
6. Os procedimentos dos exames? 1,1 21,4 51,7 25,6
7. Os resultados de exames que vocé ja fez? 0,7 16,2 58,1 24,9
8‘. ©) t‘ratqmento médico (quimioterapia, radioterapia, 95 537 36,7
cirurgia ou outra forma de tratamento)? -
9. O beneficio esperado do tratamento? 0,4 32,4 51,7 15,4
10. Os possiveis efeitos colaterais do seu tratamento? 2,3 13,0 46,2 38,3
11. Os efeitos esperados do tratamento nos sintomas 43 49 4 391 7.1
da doencga?
12. 95 efeitos do tratamento na sua vida social e 644 316 35 0.4
familiar?
13. Os efeitos do tratamento na sua atividade sexual? 771 19,7 3,1 -

14. Assisténcia adicional fora do hospital (por
exemplo, auxilio com atividades didrias, grupos de 88,1 10,2 1,1 0,4
apoio, visitas de profissionais de enfermagem)?

15. Servicos de reabilitacéo (por exemplo,

.. ; . . 45,8 35,1 17,7 1,1
fisioterapia, terapia ocupacional)?
16. A;spectos de como cuidar de sua doenca em 9.4 40,3 47,4 2.7
casa?
17. Possivel apoio psicolégico profissional? 13,8 51,3 33,9 0,7
18. O'uiros locais para atendimento médico 837 15,1 07 0.4
(hospitais/ambulatérios/em casa)?
19. Coisas que vocé pode fazer para se ajudar a 209 28,1 47,4 35
melhorar (repouso, contato com outras pessoas...)2
Nao Sim
20. Vocé recebeu informagdes por escrito2* 32,0 67,9 - -
21. Vocé recebeu informagdes em CD ou fita/video?2* 0,4 99,6 - -
Nao o Moderadamente Muito
pouco
?2. Vocé _flcou satisfeita(o) com a quantidade de 15 19,8 62,7 15,8
informacgdes que recebeu?
Ndao Sim
23. Vocé gostaria de receber mais informagées?2* 82,5 17,4 - -
24. Vocé gostaria de ter recebido menos
: S ow 100,0 -
informacgées? - -
Nao - Moderadamente Muito
pouco
25. De forma geral, as informagées que vocé recebeu 0,4 11 20,2 78,1

durante o tratamento foram Uteis?

(*) As questoes 20, 21, 23 e 24 sdo bindrias.
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neste estudo. A categoria de resposta mais frequente para
os itens foi “muito”. Relativo & questao em aberto, foi
observado um padrio de respostas sobre o desejo de saber
mais sobre o diagndstico da doenga, os resultados dos
testes e o tratamento. Nenhum dos participantes relatou
o desejo de receber menos informagées (Tabela 2). A
soma das respostas para cada item — variando da primeira
categoria = 1 até a ltima categoria = 4, e Sim = 1 ¢ Ndo =
0 para os itens dicotdmicos — resultou em um valor médio
para teste e reteste (Tabela 3). Percebeu-se que nio havia
grande divergéncia entre os valores, mostrando um padrio
de respostas nos dois momentos. A baixa variabilidade
nas respostas pode também ser corroborada por um baixo
desvio, presente em todos os itens.

Finalmente, estimativas de confiabilidade medidas
com Kappa ponderado quadrdtico para varidveis
categéricas e Kappa simples para os itens de resposta
polar foram formulados. As estimativas para Kappa
ponderado variaram de 0,66 a 0,87. Foram identificadas
estimativas mais baixas para “satisfagio com a quantidade
de informagdes recebidas” e estimativas superiores para
“efeitos do tratamento na vida social e familiar”. Os
valores para Kappa simples variaram de 0,89 a 0,99,
sendo o menor valor relacionado ao desejo de receber mais
informagées e o maior, relacionado ao recebimento de
informacoes por escrito ou nio. Valores Kappa mais baixos
para alguns itens podem ser explicados pelo intervalo
de tempo entre o teste € o reteste, pois um aumento no
nivel de satisfagio poderia ter ocorrido como resultado
de informagdes ou esclarecimentos sobre o progndstico
ap6s os resultados dos testes, criando divergéncias nas
respostas para o item relacionado ao desejo de receber
mais informacoes.

DISCUSSAO

No presente estudo, foi avaliada a confiabilidade de um
questiondrio simplificado traduzido para o portugués do
Brasil. O instrumento avaliado compreende as principais
questbes relacionadas a necessidade de informagées
de pacientes em tratamento oncoldgico, descritas pela
literatura'?. O questiondrio foi aplicado como entrevista
em virtude do baixo nivel de escolaridade da populagao
estudada. Usando o coeficiente Kappa, as respostas foram
estdveis e as estimativas de confiabilidade variaram de
boa a excelente (0,66 a 0,99). Mais da metade dos itens
apresentou boa confiabilidade.

Resultados semelhantes foram obtidos em pesquisas
internacionais, considerando as diferencas metodoldgicas
na avaliagio dos dados. O instrumento foi validado
para as populacoes europeia (Reino Unido, Alemanha,
Suécia, Itdlia, Austria e Crodcia) e chinesa (Taiwan)’ e,

Necessidade de Informacdo de Pacientes Oncoldgicos

posteriormente, na Espanha'®. Mais tarde, foi feita a
validagio psicométrica dessa ferramenta para a populacio
polonesa' e iraniana®. Todos esses estudos descreveram
boa estabilidade, e o instrumento foi aprovado para
uso nessas populagoes em estudos observacionais e
intervencionistas. A ferramenta também mostrou boa
aceitabilidade quando aplicada a pacientes com certos
tipos de cAncer, como mieloma multiplo', cincer de
mama'’, préstata'®, entre outros; e em circunstancias
especificas, como pacientes ambulatoriais®’.

Vale ressaltar que esses estudos indicam que a
necessidade de informagdes de pacientes com cincer é
semelhante, mas o nivel de apreensdo dessas informagées
varia em relagdo a cultura. A esse respeito, um estudo
corroborou que um maior nivel de instrugdo reitera
também um maior conhecimento dos pacientes sobre
sua doenga®. Essa correlagio também foi observada em
outro estudo que identificou que o nivel socioecondmico,
avaliado a partir da renda familiar e do grau de
escolaridade, estava relacionado a uma maior capacidade
do paciente em adquirir conhecimentos quanto ao seu
processo de satde-doenga®.

A experiéncia com instrumentos para avaliar a
necessidade de informacées mostra que os pacientes
geralmente estdo satisfeitos com as informacdes
fornecidas*?. No entanto, quando a abordagem desses
pacientes ¢ revisada, como feito no presente estudo,
existem alguns aspectos que refletem as complexidades
relacionadas 2 instrugio do paciente com cincer. Essa
complexidade foi demonstrada em um estudo que avaliou
o nivel de conhecimento acerca da doenca em 480
pacientes em tratamento oncoldgico. O estudo identificou
que 54,5% dos pacientes referiram nio ter buscado se
informar mais sobre a doenca ao iniciar o tratamento,
e essa postura pode estar relacionada aos impactos
negativos do diagnéstico do cincer, por ser uma doenca
estigmatizada e que apresenta um tratamento agressivo®.

Este estudo também identificou que, em geral,
muitos pacientes desejavam receber mais informacoes
sobre a doenca, exames e pesquisas, tratamento, efeitos
colaterais, sexualidade, ajuda psicossocial e questoes
financeiras, e a maioria dos itens era considerada
importante ou muito importante. As respostas indicam
que os pacientes geralmente estavam satisfeitos com as
informacoes fornecidas, principalmente em relagio a
exames ¢ diagndsticos, tratamento e experiéncia geral,
mas houve a necessidade de informagoes que deveriam ser
tratadas com mais efetividade. Isso é evidenciado quando,
mesmo apds o fornecimento de informagées, os pacientes
continuam mantendo a demanda por informagées da
mesma natureza, demonstrando a necessidade de que o
processo de fornecimento de informagoes seja continuo®.
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Tabela 3. Estatistica para Kappa ponderado (teste-reteste) das respostas dadas aos itens da escala INFO 25 (n=253 para o teste e n=85
para reteste)

Varlavels Teste Reteste ponI:Iqegzgo**
Média DP Média DP k IC 95%
1. O diagnéstico da sua doenga? 3,30 0,64 3,33 0,66 0,78 0,67-0,89
56:n2215n560 (o quanto se espalhou) da sua 2,67 0,71 2,62 068 078 0,71-0,85
3. As possiveis causas da sua doenga? 2,25 0,96 2,17 0,93 0,76 0,65-0,87
4. Se a doenca estda controlada? 2,63 0,71 2,57 0,70 0,76 0,63-0,89

5. O objetivo dos exames que vocé fez ou poderia

ter que fazer? 2,65 0,68 2,68 0,69 0,75 0,62-0,88

6. Os procedimentos dos exames? 3,04 0,74 3,07 0,75 0,74 0,68-0,81
7. Os resultados de exames que vocé ja fez? 3,08 0,67 3,06 0,65 0,73 0,67-0,79
8. O tratamento médico (quimioterapia,

radioterapia, cirurgia ou outra forma de 3,28 0,63 3,23 0,59 0,83 0,78-0,88
tratamento)?

9. O beneficio esperado do tratamento? 2,83 0,69 2,79 0,66 0,81 0,75-0,87
10. Os possiveis efeitos colaterais do seu

3,22 0,76 3,16 0,75 0,68 0,57-0,79
tratamento?
11. Os efeitos esperados do tratamento nos

sinfomas da doenca? 2,49 0,69 2,55 0,71 0,67 0,55-0,78

12. Os efeitos do tratamento na sua vida social e

o 1,40 0,58 1,41 0,59 0,87 0,85-0,88
familiar?

13. Os efeitos do tratamento na sua atividade

1,26 0,51 1,28 0,52 0,86 0,84-0,89
sexual?

14. Assisténcia adicional fora do hospital (por
exemplo, auxilio com atividades didrias, grupos de 1,14 0,41 1,17 0,44 0,84 0,80-0,88
apoio, visitas de profissionais de enfermagem)?

15. Servicos de reabilitagé@o (por exemplo,

fisioterapia, terapia ocupacional)? 1,74 0,79 1,76 083 084 0,82-0,86

16. Aspectos de como cuidar de sua doenca em
casa?
17. Possivel apoio psicolégico profissional? 2,22 0,68 2,25 0,69 0,81 0,76-0,86

18. Outros locais para atendimento médico
(hospitais/ambulatérios/em casa)?

2,43 0,70 2,38 0,66 0,81 0,77-0,85

1,18 0,43 1,20 0,44 0,79 0,75-0,83

19. Coisas que vocé pode fazer para se ajudar a
melhorar (repouso, contato com outras pessoas...)2
20. Vocé recebeu informagdes por escrito2*** 1,94 0,66 1,96 0,65 0,99 0,98-1,00

21. Vocé recebeu informagées em CD ou fita/video2*** 0,76 0,08 0,85 005 0,98 0,97-0,99

2,34 0,85 2,27 083 0,79 0,80-0,98

22. Vocé ficou satisfeita(o) com a quantidade de
informacgées que recebeu?

23. Vocé gostaria de receber mais informagées2*** 1,67 0,71 2,62 0,68 0,89 0,88-0,90

24. Vocé gostaria de ter recebido menos
informacées2***

3,30 0,64 3,33 0,66 0,66 0,58-0,78

0,05 0,01 0,07 0,03 0,93 0,91-0,95

25. De forma geral, as informagées que vocé

recebeu durante o tratamento foram Uteis? 3,76 0,48 3,78 0,47 0,71 0,60-0,82

Legendas: DP = desvio-padrio; K = Kappa; IC = intervalo de confianca.

(**) O Kappa ponderado ¢ vélido apenas para os itens para os quais hd escala Likert, com respostas categoricas ordindrias.

(***) As questoes 20, 21, 23 e 24 sio bindrias. Para essas questoes, foi utilizado o coeficiente Kappa simples. Para as demais, cujas respostas seguem a escala Likert,
foi utilizado o Kappa ponderado.
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Essa realidade revela que tao importante quanto
transmitir informac¢des mediante a necessidade de
cada paciente é garantir que as mesmas sejam claras e
acessiveis. Além de ser uma premissa que vem ao encontro
da Politica Nacional de Humanizacio (PNH), uma
comunicagio transparente e sem omissio de informagoes
empodera o paciente na medida em que amplia seu
conhecimento acerca de sua doenga, permitindo que ele
esteja mais consciente ao tomar decisdes com relagio ao
seu tratamento, além de permitir a construgio de um
vinculo com a equipe de satde, baseado na confiabilidade,
contribuindo para o sucesso da assisténcia prestada*.

Por fim, os problemas relatados pelos pacientes sao,
sem divida, a melhor maneira de avaliar quanto do
cuidado estd centrado no paciente, e nao no diagndstico.
Isso significa que a necessidade de informacio ¢é definida
pela propor¢ao das necessidades do paciente”. Além disso,
apenas o paciente sabe se a quantidade de informagio
recebida ¢ o que era esperado, se foi entendida e pode
ser recuperada. Isso pode ser observado principalmente
quando os pacientes sio avaliados longitudinalmente.
Em outras palavras, essa ferramenta pode ser aplicada em
diferentes momentos do tratamento, e a necessidade muda
a cada etapa do processo terapéutico®. Nesse contexto, o
uso de um instrumento apropriado e sensivel o suficiente
para expor esse pedido de informagoes é central no que
diz respeito as especificidades de cada caso.

CONCLUSAO

Os resultados obtidos neste estudo confirmam que
0s pacientes em tratamento contra o cancer tém uma
necessidade substancial de receber informagées suficientes
sobre a doenca e, nesse sentido, o instrumento EORTEC
QLQ-INFO25 pode contribuir para a mensuragio
da satisfagio do paciente em relagio a sua necessidade
de informagio. Por fim, o presente estudo sugere alta
estabilidade para essa ferramenta, tornando-a aplicével
A populagio brasileira; e estudos adicionais sobre a sua
validade estao em andamento para complementar a etapa
de sua avaliagio psicométrica.
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