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RESUMO

Introducéo: apesar de haver diversos instrumentos para mensurar a qualidade de vida em
pacientes com céancer, hd a necessidade de um especifico para aqueles que realizaram uma
laringectomia em decorréncia do cancer de laringe. Suas caracteristicas sdo impares e 0s
instrumentos gerais ndo se prestam a captar as peculiaridades do impacto de seu tratamento na
comunicacdo, em especial, pés laringectomia total.

Objetivo: adaptar transculturalmente o Self Evaluation of Communication Experiences after
Laryngectomy para o portugués brasileiro.

Meétodos: Foram procurados os 166 pacientes que realizaram laringectomia total em um
hospital universitario do sul do Brasil entre janeiro de 2000 e novembro de 2013. Desses, 53
foram encontrados e 39 concordaram em responder o questionario que foi traduzido da lingua
inglesa para o portugués por um profissional da area da saude e um professor de inglés,
retraduzido para o inglés por um profissional da area da salde e um professor de portugués
(que tém o inglés como lingua nativa), aprovado pelo pesquisador que desenvolveu o
questionério original e, entdo, aplicado nos pacientes. A analise dos questionarios se deu em
duas etapas: a primeira, uma analise qualitativa do entendimento que os pacientes tiveram das
questdes, da aplicabilidade do instrumento e das suas condi¢Ges gerais; a segunda, uma
analise estatistica das respostas, a fim de avaliar a sua fidedignidade.

Resultados: Os pacientes que responderam o questionario apresentam uma idade média de
65,41 anos (43-83 anos), sendo predominantemente homens (82,1%). A fala traqueosofagica,
comum entre 0s pacientes laringectomizados de outros paises, ndo € utilizada por nenhum
paciente nesse estudo. Por outro lado, é relevante o niUmero de pacientes que ndo desenvolve
nenhum tipo de comunicacdo oral apos a cirurgia (48,7%). Outros meios de comunicacao
citados foram a fala esofagica e a fala eletrolaringea (ambos com 25,6%). Através do
coeficiente de correcdo, encontrou-se uma tendéncia a se ter uma pior qualidade de vida entre
0s pacientes que ndo falam (r= 0,241). Sobre a educacéo formal, 64,1% dos pacientes possui
ensino fundamental ou menos; 7,7% ensino médio incompleto; 17,9% ensino medio
completo; 2,6% curso técnico; e 7,7% curso superior. O primeiro bloco do questionario —
questdes gerais — se revelou o menos adequado (r = 0,247); o segundo — questfes ambientais
— apresentou uma correcdo alta (r = 0,835), embora houvesse problemas em 3 itens; o terceiro
— questdes de atitude — foi 0 que apresentou a correlagdo mais alta (r = 0,888).

Conclusdo: O presente estudo conseguiu realizar a primeira etapa da validacdo do
questionario para a lingua portuguesa — traducdo, adaptacéo cultural e analise dos resultados
preliminares, identificando as questdes falhas. Ha, contudo, necessidade de estudos
posteriores com uma amostra maior para que se possa realizar os testes de validacdo. A
escolaridade € um ponto preocupante; € caracteristica a baixa escolaridade da maior parte dos
pacientes , 0 que torna o questionario autoaplicavel pouco pratico e de dificil aplicacgéo.
Palavras-chave: Laringectomia, Qualidade de Vida, Traducdo, Comunicacdo, Questionarios,
SECEL.
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ABSTRACT

Introduction: although there are several instruments to measure quality of life in cancer
patients, there is a need for a specific one for those who underwent laryngectomy due to
laryngeal cancer. Its features are unrivaled and general instruments do not lend themselves to
capture the peculiarities of the impact of their treatment on communication, especially after
total laryngectomy.

Objective: cross-culturally adapt the Self Evaluation of Communication Experiences after
Laryngectomy to the Brazilian Portuguese.

Methods: 166 patients who underwent total laryngectomy in a university hospital in southern
Brazil between January 2000 and November 2013. Of these, 53 were sought and 39 were
found and agreed to answer the questionnaire that was translated from English into
Portuguese by a professional health care and an English teacher; retranslated into English by a
professional healthcare and a professor of Portuguese (who have English as his native
language); approved by the researcher who developed the original questionnaire; and then
applied to the patients. The analysis of the questionnaires took place in two stages: first, a
qualitative analysis of the understanding that patients had of the questions, the applicability of
the instrument and its general conditions; the second, a statistical analysis of responses in
order to assess its reliability.

Results: Patients who answered the survey have an average age of 65.41 years (43-83 years),
predominantly male (82.1%). The tracheosofagial speech, common among laryngectomy
patients in other countries, is not used by any patient in this study. On the other hand, it is
relevant number of patients who did not develop any type of communication after the oral
surgery (48.7%). Other media were quoted speech and esophageal speech eletrolaringea (both
25.6%). Through the weighting factor, we found a tendency to have a lower quality of life
among patients who do not speak (r = 0.241). On formal education, 64.1% of patients have
primary education or less; 7.7% of high school; 17.9% completed high school; 2.6% technical
course; and 7.7% higher education. The first block of the questionnaire - General questions -
proved less suitable (r = 0.247); the second - environmental issues - presented a high
correction (r = 0.835), although there were problems in 3 items; the third - questions of
attitude - showed the highest correlation (r = 0.888).

Conclusion: This study has achieved the first step of the validation of the questionnaire into
Portuguese - translation, cultural adaptation and preliminary analysis of the results,
identifying failures questions. However, there is need for further studies with a larger sample
so that it can perform the validation tests. Schooling is a worrying point; feature is the low
education of most of the patients, which makes the self-administered questionnaire
impractical and difficult to apply.

Keywords: Laryngectomy, Quality of Life, Translation, Communication, Questionnaires,
SECEL.
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1. APRESENTACAO

Este trabalho consiste na dissertacio de mestrado intitulada ‘“Adaptagdo
Transcultural do Self-Evaluation of Communication Experiences After Laryngectomy (Secel)
para 0 Portugués Brasileiro”, apresentada ao Programa de Pds-Graduacdo em Epidemiologia
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, em 22 de setembro de 2014. O trabalho é
apresentado em cinco partes, na ordem que segue:

e Introducéo

e Revisdo da Literatura e Objetivos
e Meétodo e Resultados

e Artigo

e Consideracoes Finais

Os documentos de apoio estdo apresentados nos anexos.
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2. INTRODUCAO

O tratamento do cancer de laringe é agressivo e traumatico, implicando na
diminuicdo da qualidade de vida do paciente, ou seja, do seu bem-estar durante e apds a
doenca. Definido como uma doenca mutiladora por alguns autores, por introduzir alteracGes
significativas no quadro fisico, funcional, emocional e social do paciente, torna-se importante
acompanha-lo ap0s o tratamento, ja que a recuperacdo é lenta e deixa sequelas permanentes.

Apesar de o cancer de laringe representar 25% dos canceres de cabeca e pescogo,
apenas 1% dos casos de cancer ocorrem nessa regido sendo, assim, considerado raro e
enquadrado, frequentemente, junto com o0s outros canceres de cabeca e pescoco. Suas
caracteristicas, contudo, diferem das desse grande grupo. O diagnostico desse tipo de cancer
se da frequentemente de forma tardia, obrigando as equipes de salde a realizarem tratamentos
agressivos para a melhora do paciente. Esses tratamentos incluem a laringectomia, cirurgia de
retirada da laringe, da qual resulta a perda do olfato, a presenca permanente de um
traqueostoma e a retirada das pregas vocais, 0 que ndo € observado em outros tipos de cancer
e ocasiona uma consideravel diminuicdo na qualidade de vida desses pacientes.

A perda da voz € a principal mutilacdo causada pela laringectomia. Como a fala é o
principal meio de insercdo da pessoa no mundo, a sua perda tem impactos significativos na
vida dos pacientes. Ha tratamentos que os auxiliam a recuperar a fala, seja através de uma
nova cirurgia para implantacdo de protese, do uso de um aparelho externo ou do uso do
esdfago para reproduzir a vibracdo das cordas vocais. O processo de adaptacdo a nova
realidade, contudo, é lento e doloroso, e apenas uma pequena parcela dos pacientes recupera a
capacidade de se comunicar oralmente.

Por esse motivo, a perda da voz € uma caracteristica importante quando se pensa na

qualidade de vida dos pacientes submetidos a laringectomia. Todavia, ndo se apresenta de
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forma relevante nos questionérios de cancer, mesmo nos de cabeca e pesco¢o comumente
utilizados nas pesquisas com esses pacientes. Pensando nisso, o professor Blood desenvolveu
e publicou, em 1993, um questionério de qualidade de vida especifico para pacientes que
sofreram laringectomia.

Originalmente publicado em inglés, o questionario conta com 35 questBes especificas
para esse grupo. Por sua crescente importancia no meio médico, visto que o0 nimero de casos
tem aumentado progressivamente, sobretudo entre o sexo feminino, torna-se necessario
ampliar e melhorar os instrumentos que possam auxiliar os profissionais na escolha do
tratamento e fornecer subsidios para a compreensdo das implicagdes do tratamento na vida do
paciente, assim como avaliar o seu progresso e adaptacdo a nova realidade.

Para isso, buscou-se realizar a traducdo do questionario da lingua inglesa para o
portugués brasileiro, assim como a adaptacdo cultural do mesmo, ou seja, adapta-lo a
realidade, aos costumes e a cultura brasileiros, na esperanca de oferecer aos pesquisadores e
profissionais de salde que atendem esses pacientes um instrumento mais especifico para o

trabalho.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Realizar a adaptacdo transcultural do questionario Self-Evaluation of Communication

Experiences after Larygectomy.

3.2 Objetivos Especificos

- Realizar a avaliagdo seméantica do instrumento traduzido.

- Realizar a avaliagéo de constructo do instrumento traduzido.
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4. JUSTIFICATIVA

O céncer de laringe representa uma grande parte dos canceres de cabeca e pescoco. O
seu tratamento envolve, frequentemente, a laringectomia, afetando de forma significativa a
qualidade de vista do paciente visto que a retirada da laringe consiste, também, na retirada das
pregas vocais, privando o paciente da fala laringeal de modo permanente. Ainda assim, ha
uma lacuna deixada pelos estudos da qualidade de vida desses pacientes, pois 0s instrumentos
mais comumente utilizados nesse tipo de pesquisa carecem de questdes sensiveis para a
comunicac¢do — aspecto da vida mais alterado por esse tipo especifico de cancer.
Ha, contudo, o questionario Self-Evaluation of Communication Experiences After
Laryngectomy, desenvolvido pelo Professor Gordon Blood, da Universidade da Pensilvania,
em 1993, que supre essa demanda. Por esse motivo, propusemos um estudo de validacao
desse questionario, com o intuito obter mais informacdes referentes a qualidade de vida
desses pacientes. Além disso, espera-se fornecer aos profissionais de saude que lidam com
pacientes laringectomizados um instrumento adequado para avaliar a evolucéo da percepcédo

dos mesmos de sua qualidade de vida.
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5. REVISAO DA LITERATURA

O tema esté distribuido em trés capitulos:

1. Adaptagdo transcultural de instrumentos: o instrumento objeto de estudo foi
originalmente criado na lingua inglesa; por isso, era necessario pesquisar tanto a
metodologia, quanto as concepcles que estdo relacionadas a adaptagéo cultural
de instrumentos relacionados a qualidade de vida e, mais especificamente, a
comunicagéo.

2. Avaliacdo de qualidade de vida: neste capitulo sdo abordados o conceito e a
fundamentacéo tedrica que norteia a tematica na qual esta inserido o aspecto
mensurado no estudo, bem como as diretrizes relacionadas a medicdo deste
aspecto e possiveis vieses desta mensuracao.

3. Qualidade de vida de pacientes com cancer de laringe: considerando que todos
0s pacientes que fizeram parte deste estudo foram submetidos a cirurgia de
retirada total da laringe (laringectomia) e tiveram a indicacédo deste procedimento
a partir do diagnodstico de cancer, torna-se relevante discorrer sobre a doenca e
sua relagdo com a comunicacéo oral.

O levantamento de dados foi realizado nas plataformas de busca do PubMed e do

Scielo, assim como em dissertacdes e teses com tematica similar.

5.1 Adaptacdo Transcultural de Instrumentos

Nos casos em que o questionario ndo foi desenvolvido no pais em que se quer aplica-
lo, ha necessidade de realizar uma traducdo do mesmo para que possa ser utilizado.. Como as
diferencas entre as culturas ndo resumem a lingua, expandindo-se para as definicdes, crencas

e comportamentos, deve ser realizada uma adaptacéo cultural dos instrumentos construidos
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em outro contexto cultural, ou seja, 0 processo de tradugdo deve se preocupar com a traducéo
linguistica tanto quanto com uma combinacdo de traducéo literal das palavras e sentencas e
com 0s ajustes necessarios para deixar o instrumento o mais preciso possivel para avaliar a
realidade da populacdo estudada. Todavia, hd de se manter a equivaléncia entre os dois
instrumentos (REICHENHEIM, 2007; BEATON, 2000).

A necessidade de realizar a adaptacdo transcultural de um instrumento ndo se
restringe a situacdes em que o questionario foi originalmente desenvolvido em outra lingua.
Diferencas regionais dentro de um mesmo pais podem requerer uma adaptacdo do
instrumento, assim como ajustes temporais quando se apresentam mudangas na linguagem de
uma populacéo.

Se ndo houver um rigor metodoldgico na tradugdo e adaptacdo do instrumento, o
processo pode corromper o0 instrumento, assim como prevenir comparagdes entre amostras e
estudos. As diretrizes para traducédo e adaptacdo cultural de questionarios séo representadas na

figura 1:

Estagio 3: Estagio 4:
Retro- Comité de
traducao especialistas

Estagio 1: Estagio 2:

traducdo Sintese

Figura 1. Diagrama de traducdo e adaptacdo transcultural baseado nos trabalhos de
BEATON (2000), SAFFI (2010) e HARB (2008).

Estagio 1 — Traducdo: é recomendado que a traducéo seja realizada por, pelo menos,
dois tradutores diferentes (um da area da satde e outro ndo) que dominem o idioma original

do questionario (inglés) e o idioma para o qual o questionario sera traduzido (portugués). E
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importante que os tradutores conhecam os objetivos do estudo para que possam escolher os
termos apropriados no processo de traducdo (BEATON, 2000; REICHENHEIM, 2007).

Estéagio 2 — Sintese: os dois tradutores, juntamente com o pesquisador, sintetizam as
duas traducdes e formulam a primeira versio do questionario traduzida. E importante que haja
consenso entre as traduces (BEATON, 2000). A sintese deve ser realizada com base na
revisdo da literatura sobre a tematica do questionario na cultura de origem e na populacdo
alvo do novo instrumento. Também ¢é indicado que se discutam as questdes com especialistas
e com a populacdo alvo, a fim de verificar se 0s contetdos de interesse estdo presentes no
novo instrumento (REICHENHEIM, 2007).

Estagio 3 — Retro-traducdo: outros dois tradutores, que ndo conhecam os objetivos do
estudo e que preferencialmente ndo dominem conceitos medicos, fazem a traducdo do
questionario em portugués para o inglés, a fim de identificar possiveis interpretacdes
incorretas e falhas na adaptacédo das questfes. Essa versdo deve ser enviada para aprovagédo do
autor do questionario original (BEATON, 2000; REICHENHEIM, 2007).

Estagio 4 — Comité de especialistas: o comité deve ser formado por profissionais da
saude, linguistas e os tradutores envolvidos até aqui. Seu objetivo é estabelecer a versao do
questionario que sera utilizada no pré-teste, garantindo a sua equivaléncia semantica —
preservar o sentido original das palavras —, idiomatica — traducdo de expressdes coloquiais —,
experimental — contextualizacdo cultural — e conceitual — verificar se as questfes respondem
as indagac0es do pesquisador (BEATON, 2000; REICHENHEIM, 2007).

Estagio 5 — Pré-teste: por fim, a versdo traduzida do questionario é aplicada a fim de
avaliar a sua confiabilidade e validade (BEHLAU, 2011). Posteriormente, outro pesquisador
deve voltar para reaplicar o questionario traduzido na populacdo a fim de avaliar a sua
equivaléncia — confiabilidade do instrumento quando aplicado por diferentes avaliadores.

Depois de preencher o questionario, cada sujeito é entrevistado para saber o que ele
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compreendeu de cada questdo e de cada alternativa de resposta do questionério traduzido,
para avaliar-se de forma qualitativa a validade de face e de conteddo (BEATON, 2000;

BEHLAU, 2011; BLOOD, 1993; JOHANSSON, 2008).

5.2 Avaliagéo de Qualidade de Vida

Qualidade de vida é definida como uma percepcdo individual da posi¢do do
individuo na vida, no contexto de sua cultura e sistema de valores nos quais
ele esta inserido e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacbes. E um conceito de alcance abrangente afetado de forma
complexa pela saude fisica, estado psicolégico, nivel de independéncia,
relagdes sociais e relagbes com as caracteristicas do meio ambiente do

individuo (MORENO, 2002, p. 82).

A mudanca no perfil de morbimortalidade indica um aumento na prevaléncia de
doencas cronico-degenerativas, sendo o cancer uma das mais significativas. O controle dessas
doencas tem aumentado a sobrevida dos pacientes, mas so recentemente a qualidade de vida
passou a ser considerada um indicador para a realizacdo ou ndo de tratamentos e intervencdes
(SEIDL, 2004).

Para se mensurar a qualidade de vida de um sujeito em escala epidemioldgica é
necessaria a utilizacdo de um questionario de qualidade de vida composto de diferentes
mddulos que deem conta das diferentes dimensdes da vida da pessoa a serem estudadas
(REICHENHEIM, 2007).

Questionarios de qualidade de vida em salde sdo auto-relatados, visto que buscam a
perspectiva dos pacientes em relacdo a sua condicdo, e ndo a visdo de cientistas e
profissionais de satde (SEIDL, 2004), os quais tendem a avaliar a capacidade funcional, o
andamento da doenga, sintomas e efeitos colaterais de tratamentos (BURCKHARDT, 2003).

Por causa da diferenca de percepcdo por parte dos profissionais de salude e do paciente, é
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fundamental que o préprio paciente responda as questdes, com o minimo de interferéncia por
parte dos profissionais de satde ou dos pesquisadores (SEIDL, 2004).

As informagdes podem variar de acordo com o periodo em que o questionario é
aplicado. Alguns fatores externos que costumam influir nas respostas sdo: a duracdo e
severidade da doenca, o apoio da familia e o suporte religioso oferecido ao paciente. Estudos
longitudinais utilizam questionarios de qualidade de vida com a finalidade de auxiliar os
profissionais de satde a escolherem o melhor tratamento para o paciente.

Pode-se dividir os questionarios de qualidade de vida em dois grandes grupos: 0s
instrumentos gerais, que avaliam a situacdo da salde como um todo, e 0s questionarios
desenvolvidos a fim de estudar uma doenca especifica. Apesar de ser criticado por alguns
pesquisadores, por se restringir aos sintomas e disfuncdes da doenga, falhando em construir
uma visdo abrangente dos aspectos ndo médicos associados a qualidade de vida, a maior parte
dos estudos publicados sobre qualidade de vida em pacientes com cancer de laringe utilizou o
segundo modelo de questionario (SEIDL, 2004).

A revisdo sistematica conduzida por Moreno (2002) mostrou que o questionario mais
comumente utilizado é o produzido pela European Organisation for Research and Treatment
of Cancer — EORTC (8,5%). Esse questionario é composto por dois blocos de perguntas: o
primeiro, que deve ser aplicado nos pacientes com qualquer tipo de cancer, contém 30
questdes gerais; o segundo € um mddulo especifico para cada tipo de cancer - cancer de
mama, cancer de cabeca e pescoco, cancer de pulmao, cancer de eséfago e cancer de ovario.
Para os propositos dessa revisdo, foi analisado apenas o modulo para cancer de cabeca e

pescoco, que conta com 35 questdes.

Um aspecto essencial da abordagem “modular” da avaliacdo da qualidade de
vida adotado pelo EORTC Quality of Life Group é o desenvolvimento de
modulos  especificos para a localizagdo dos tumores, modalidade de
tratamento, ou dimensdo de qualidade de vida, para ser aplicado em conjunto
com o questionario geral, 0o EORTC QLQ30 (JOHNSON, 2011, p. 3).
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Além disso, a revisdo sistematica mostrou que ha, entre os artigos publicados,
inconsisténcia e falta de rigor metodolégico, tais como a ndo diferenciacdo, na andlise, entre
0s pacientes que recuperam a fala oral e os que permanecem mudos . A maior parte das
pesquisas encontradas ndo relata uma diferenca significativa da qualidade de vida de
pacientes que tiveram a laringe preservada no tratamento do cancer em relacdo aqueles que
sofreram laringectomia total.

Alguns autores (RELIC, 2001) consideram que os questionarios de qualidade de vida
tradicionais ndo sdo a melhor forma de comparar dois tratamentos, como laringectomia e
cirurgia de preservacdao de 6rgdo, pois as variaveis mais significativas para a qualidade de
vida ndo possuem, necessariamente, ligacdo direta com o tratamento que o paciente recebeu.
As questbes devem ser mais especificas e direcionadas para que haja respostas significativas.
O questionario desenvolvido pela EORTC segue esse pensamento, criando mddulos
especificos para cada tipo de cancer. O modulo para cabeca e pescoco, contudo, por abranger
mais que um tipo de céncer, esta sujeito a falhas. Com a adicdo de algumas perguntas
referentes ao cancer laringeo, pode-se conseguir resultados que melhor representem a

realidade dos pacientes pesquisados envolvendo esse questionario.

(...) pesquisas recentes demonstraram a necessidade de se adicionarem
questdes mais especificas da doenga quando avalia-se a qualidade de vida em
pacientes laringectomizados, para poder detector as mudangas provocadas
pelas intervencbes em relagdo & comunicagdo, respiracdo e olfato
(RISBERG-BERLIN, p. 02, 2009).

Hipotetiza-se que a falta de rigor metodoldgico esteja relacionado, também, com a
falta de um instrumento confiavel para mensurar a qualidade de vida em pacientes com cancer
de laringe. Ao contrario dos outros modulos, que foram feitos para um tipo especifico de
cancer, o médulo de cancer de cabeca e pesco¢co do EORTC abrange canceres de uma area do
corpo e, apesar de eles possuirem sintomas comuns, ndo podem ser avaliados de forma téo

homogénea.
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Pesquisadores tendem a generalizar as caracteristicas dos pacientes com canceres de
cabeca e pescogo, ja que a maior parte deles influencia algumas das atividades humanas mais
basicas, tais como falar, comer e respirar (STEWART, 1998; LUNDSTROM, 2009). Desse
modo, 0s pacientes laringectomizados formam um pequeno subgrupo dentro da pesquisa,
incluindo, em alguns casos, apenas 4 pacientes, dificultando a avaliacdo do tratamento na
qualidade de vida dos pacientes (SINGER, 2014).

O tratamento radical para o cancer de laringe, contudo, apresenta algumas
especificidades, tais como a mudanca na passagem do ar, perda da voz normal, diminuicdo da
forca fisica e reducéo de olfato e paladar (LUNDSTROM, 2009). Por esse motivo, questdes
voltadas para os problemas de comunicacdo podem se fazer necessarias quando se analisa a
qualidade de vida desses pacientes (MOUKARBEL, 2011). Os questionarios mais utilizados
para estudar pacientes laringectomizados, contudo, incluem poucas ou nenhuma questdo a
respeito de problemas de comunicacdo (JOHANSSON, 2008).

A lacuna causada pela falta dessas questdes foi discutida por autores que afirmaram
que, na tentativa de padronizar respostas a fim de quantificar pesquisas qualitativas, deixamos
de perguntar questdes que podem ser relevantes para o paciente, mas ndo sdo consideradas, a
priori, importantes para o pesquisador. Como realizar entrevistas abertas ndo € viavel, na
maioria das vezes, por questbes de tempo e recursos, e também pela dificuldade na

generalizacdo dos resultados, sugere-se que haja uma

complementaridade das metodologias, por meio da combinacdo de medidas
padronizadas com analises de cunho qualitativo, de modo a permitir a
emergéncia de temas que fazem sentido para o sujeito, a0 mesmo tempo que
se garante a validade e confiabilidade das técnicas que viabilizam a
comparacao de resultados de grupos e individuos (SEIDL, 2004, p. 585).

No modulo EORTC QLQ H&N-35 constam 35 questdes que inquerem a respeito de
dor, engolir, sentidos (paladar e olfato), fala, refeicbes e sexualidade. De todas as questdes,
apenas duas perguntam sobre a dificuldade em decorréncia da fala (questdo 23: vocé teve

dificuldade em falar com outras pessoas? e questdo 24: vocé teve dificuldade em falar ao
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telefone?). Considerando que a comunicacdo é o comportamento mais afetado quando se fala
em laringectomia, pode-se pensar que a falta de diferenca significativa na qualidade de vida,
encontrada nas pesquisas analisadas, em pacientes que mantiveram a laringe em comparagéo
com pacientes que a retiraram deve-se a caréncia de questdes relativas a fala.
(...) no que diz respeito a avaliacdo da funcdo de voz, tanto o EORTC QLQ
quanto o modulo H&N35 néo foram suficientemente sensiveis e exigem um
maior desenvolvimento. (...) A pontuacdo relativamente baixa em problemas
de fala (29,7) no EORTC QLQ H & N35 no presente estudo pode ser um
exemplo marcante desse déficit na sensibilidade. Especialmente em um grupo

de pacientes laringectomizados, uma pontuacdo mais elevada (mais
problemas) teria sido o esperado (OP DE COUL, 2005, p. 173).

Pode-se afirmar, assim, que o questionario EORTC nédo é sensivel o bastante para
capturar todas as dificuldades decorrentes da laringectomia, especialmente no que tange a fala
e a respiracio (LUNDSTROM, 2009). Por esse motivo, justifica-se o emprego de um
questionario complementar para melhor avaliar os efeitos da laringectomia na qualidade de
vida.

Alguns questionarios sugeridos pelos artigos publicados sdo o Questionnaire on
Odor, Taste and Appetite (QOTA), o Swedish Self-Evaluation of Communication Experiences
after Laryngeal Cancer (S-SECEL) e o Voice Handicap Index (VHI) (SWENAIK, 2005).

O VHI, instrumento originalmente desenvolvido para quantificar as consequéncias
psicossociais de problemas relacionados a voz, é o que mais aparece como complemento do
EORTC H&N35, embora a quantidade de artigos que utilize complementos para esse
questionario seja reduzido. Esse instrumento mede os aspectos funcionais, emocionais e
fisicos do paciente e, quando utilizado para medir a qualidade da voz em pacientes com
cancer de laringe, o problema mais relatado é a dificuldade de se fazer entender em ambientes
barulhentos e de chamar as pessoas a uma certa distancia, quando é necessario forcar a voz

(LUNDSTROM, 2009).
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A escala de ansiedade e depressdo é utilizada, em alguns estudos, para avaliar 0s
aspectos emocionais do tratamento, encontrando como resultado um grande impacto inicial,
que é minimizado com o tempo e com a aceita¢cdo da doenca e do tratamento (OP DE COUL,
2005). Segundo pesquisas (DANKER, 2010; FINIZIA, 1999), ap6s o tratamento
aproximadamente um terco dos pacientes laringectomizados apresenta niveis acentuados de
ansiedade, e outro um terco apresenta niveis acentuados de depresséo.

Analisar os marcadores de ansiedade e depressdo podem nortear os profissionais da
salde a respeito de aconselhamento e encaminhamento do paciente para especialistas que
possam auxilid-lo com as dificuldades decorrentes da doenca, visto que tratar a depressdo
melhora a qualidade de vida do paciente, além de prevenir o isolamento social, uma das
grandes preocupacdes quando se pensa em laringectomia (DANKER, 2010).

Blood (1993) tentou solucionar a caréncia de instrumentos apropriados para avaliar a
qualidade de vida em pacientes laringectomizados ao criar um questionario especifico para
uma auto-avaliacdo de experiéncias de comunicacdo pos-laringectomia (Self-Evaluation of
Communication Experiences after Laryngectomy — SECEL). Segundo esse autor e outros
pesquisadores (JOHANSSON, 2008; RINKEL, 2014), “ha necessidade de um instrumento
curto, compreensivel, auto-referido que meca o ajuste percebido para experiéncias de
comunicacdo de pacientes com laringectomia e que possa ser usado em pesquisa e avaliacdo
clinica” (BLOOD, 1993, p. 82 — traduzido).

Apo6s um longo processo de desenvolvimento e validacdo, o questionario SECEL foi
publicado oferecendo uma opcdo para as pesquisas envolvendo pacientes laringectomizados.
Uma busca no PubMed utilizando como termo de busca “SECEL”, sem aplicagdo de filtros
restritivos, retorna apenas 4 resultados, o que provavelmente significa que o questionario ndo

foi amplamente divulgado e, por isso, ndo é frequentemente utilizado. Outro empecilho para o
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uso do questionario pode ser a falta de tradugdes para outras linguas — encontrou-se apenas
duas tradugéo, para o sueco (FINIZIA, 1999) e para o turco (EVITTS, 2012).

Esse questionario apresenta como diferencial as questes especificas relacionadas a
laringectomia. Com isso, pode-se pensar em aconselhamento e suporte direcionado para 0s
pacientes com maior dificuldade de adaptagéo, direcionando recursos e pessoal para quem
mais precisa e, assim, melhorando o nivel geral de qualidade de vida pds-cancer laringeo
(EVITTS, 2011).

A percepgdo de qualidade de voz dos pacientes é, mais frequentemente, moderada.
Pesquisadores reportaram que mais de trés quartos dos pacientes estavam satisfeitos com a
sua voz (OP DE COUL, 2005). Como os proprios autores comentam no artigo, entretanto,
esses dados podem ser exagerados devido ao vies de selecdo, ja que o0s pacientes eram
participantes de um grupo para aprender a se comunicar ap0s o cancer. Outra pesquisa
(DANKER, 2010) afirma que os pacientes ndo estdo, em sua maioria, satisfeitos com a voz.

O tipo de tratamento e a localizacdo do tumor sdo importantes para entender o
desfecho dos estudos. Em alguns casos, o tratamento de preservagdo de 6rgao (quimioterapia,
radioterapia e cirurgia de laringectomia parcial) representou, para o paciente, uma qualidade
de vida inferior do que o tratamento radical (STEWART, 1998).

Uma explicacdo para isso pode ser a receptividade do paciente ao tratamento e o
acompanhamento continuado. Algumas clinicas oferecem aos pacientes suportes psicologico
e funcional, como terapia e a implantacdo de aparelhos que facilitam a comunicacdo. Nesses
casos, é natural que o paciente relate uma qualidade de vida melhor do que o paciente que
recebeu um tratamento menos invasivo, porém descontinuado — a radioterapia e a
quimioterapia deixam sequelas como boca seca, saliva grossa, dor e producdo de muco. Se o
paciente ndo tem suporte para lidar com esse tipo de complicacdo, € natural que relate uma

qualidade de vida inferior a do primeiro paciente.
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Ainda assim, de um modo geral, pode-se afirmar que uma laringe preservada
representa uma qualidade de vida melhor para o paciente do que uma laringe retirada

(EVITTS, 2011).

5.3 Qualidade de vida em pacientes com cancer de laringe

Cancer da laringe ¢ um processo mérbido em que determinadas células, que
constituem a mucosa da laringe, mostram subitamente um poder de invaséo
do tecido normal. Esta qualidade de invasdo é que constitui a malignidade
sob o ponto de vista histolégico. Clinicamente, a malignidade da laringe é
definida como uma destruicdo ou neoformacdo tissular, que apresenta
recorréncia quando removida (KUHL, 1982).

Apesar de o cancer de laringe representar 25% dos tumores malignos da regido da
cabeca e pescoco, sendo o mais significativo para essa area do corpo, é considerado raro visto
que apenas 1% dos tumores malignos do organismo humano ocorre nessa regido (MORENO,
2002; RELIC, 2001; RISBERG-BERLIN, 2009; NUTTING, 2008). A taxa de mortalidade
entre esses pacientes, contudo, é significativa - em um periodo de cinco anos, varia de 10%
para 0s casos em que o cancer foi descoberto e tratado em um estagio inicial até 40% para 0s
casos em que o diagnostico se deu tardiamente (FERLITO, 2014), chegando a 46% em dez
anos (RACHET, 2008).

Um estudo (MULLER, 2001) encontrou uma mortalidade de 10,7%. Esse dado pode
ter sido encontrado em razdo de a pesquisa ter englobado tanto as laringectomias parciais
quanto as totais. Visto que a laringectomia parcial € menos invasiva e, frequentemente,
realizada em estagios iniciais da doenca, tende a causar menos complicacGes e mortes. Com
isso, é possivel que a mortalidade entre os casos de laringectomia total, mais expressiva, tenha
sido diluida. Outro estudo (DANKER, 2010) utilizou um banco de dados apenas com
pacientes que realizaram a laringectomia total. Nesse estudo, foi encontrada uma mortalidade

de 36,6% para um intervalo de 20 anos.
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Também ha de ser levada em conta a causa de morte dos pacientes, que passou por
uma mudanca no ultimo século, deixando de ser predominantemente em razdo de
complicacGes do tratamento e passando a representar as mortes por tumores secundarios e por
comorbidades frequentemente relacionadas com o estilo de vida dos pacientes que, em sua
maioria, ingerem alcool regularmente e sdo fumantes. No que diz respeito &s comorbidades, a
sua ocorréncia é maior entre pacientes que tiveram o tumor detectado precocemente, visto que
0s pacientes tem uma melhor chance de cura e, consequentemente, vivem tempo o suficiente
para desenvolver as doencas decorrentes do fumo e da ingesta de alcool (FERLITO, 2014).

A recorréncia do tumor ocorre em 15-29% dos casos e pode ser dividida em duas
categorias principais: a ocorréncia de um novo tumor localizado e a metastase. Quando
desenvolvem um novo tumor, em 40% dos casos estes se apresentam nas as mucosas da
cabeca e pescoco. Esses pacientes apresentam um melhor progndéstico, similar aos pacientes
que ndo apresentam recorréncia da doenca. JA& o segundo grupo, dos pacientes que
apresentaram metastase, representa 90% das recorréncias. Destes, entre 33 e 47% evoluem
para obito (FERLITO, 2014).

As caracteristicas do cancer de laringe sdo bem especificas, sendo um tumor mais
frequentemente encontrado em homens do que em mulheres, para ambos 0s sexos na faixa
etaria superior a 55 anos (SINGER, 2014; MORENO, 2002). Os dados referentes a idade e ao

sexo dos pacientes estdo demonstrados na tabela 1.
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Tabela 1. Idade e sexo dos pacientes nos estudos revisados.

Idade Sexo (%)
Média (min-méax) Homens  Mulheres

Blood, 1993 64 (55-83) 82 18
Relic, 2001 62 (-) 93 7
Zotti, 2000 67 (48-87) 87 13
Op de Coul, 2005 65 (45-86) 90 10
Johansson, 2008 67 (27-92) 83 17
Risberg-Berlin, 2009 71 (57-83) 83 17
Lundstrém, 2009 68 (48-84) 93 7
Danker, 2010 64 (32-100) 92 8
Moukarbel, 2011 64,1(-) 68 32

Singer, 2014 58 (38-88) 89,7 10,3
Rinkel, 2014 66 (43-91) 64 36

Legenda: (-) dado ndo disponivel.

A incidéncia de cancer de laringe entre mulheres, no entanto, estda aumentando
possivelmente em virtude do aumento de tabagismo no sexo feminino - a incidéncia entre
homens e mulheres, que era de 15:1, caiu para 5:1 na virada do seculo (WOODARD, 2007;
DE SOUZA; 2011, RACHET, 2008). Essa informacéo ndo é confirmada na tabela, apesar de
no estudo mais recente as mulheres representarem pouco mais de um terco dos pacientes. 1sso
se deve a variabilidade da amostra estudada, que pode ser composta predominantemente por
homens ou mulheres, sem representar, necessariamente, a sua respectiva populagéo.

A escolaridade dos pacientes é inversamente proporcional a frequéncia de casos
(MORENO, 2002; ZOTT]I, 2000). Entre os estudos revisados, todos apresentaram um indice
de pacientes que estudaram no maximo até o final do ensino fundamental maior que 50%,

conforme demonstrado na tabela 2.

Tabela 2. Escolaridade dos pacientes nos estudos revisados.

fundErr:wS;:?al ou Ensino médio Ensino médio Curso Curso
Estudo menos (%) incompleto (%) completo (%) técnico (%)  superior (%)
Zotti, 2000" 95 5 5 5 5
Relic, 2001? 51,7 37,9 6,8 - -

! Optou-se por colocar o valor de 5% em todos 0s campos pois no estudo o autor coloca que a soma dos alunos
que fizeram o segundo grau e os que fizeram a faculdade é de 5%. Assim, 0 maximo em cada coluna seria de
5%.

? O resultado ndo fecha 100% pois um paciente que ndo informou a sua escolaridade.
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Danker, 2010 71 - 18 - 11
Evitts, 2011 51,9 28,8 13,4 - 5,8
Singer, 2014 58,1 37,4 3,5 - -

Legenda: (-) dado ndo disponivel.

A incidéncia € maior entre negros e a doenca é mais comumente diagnosticada em
estagios avancados (WOODARD, 2007). Alguns estudos encontraram como fator de risco
alguns habitos alimentares, tais como o consumo de comidas fritas e carnes, especialmente as
processadas. Por outro lado, o alto consumo de fibras e vitaminas parece exercer um efeito
protetor para esse tipo de cancer (BRADSHAW, 2012). Contudo, o consumo alimentar é um
fator de risco menos relevante que o tabagismo e o etilismo (CONWAY, 2010).

O tratamento do cancer de laringe frequentemente inclui a laringectomia, processo de
retirada da laringe com impactos profundos na qualidade de vida do paciente. Estima-se que
50% dos pacientes submetidos a laringectomia se afastem do convivio social (MORENO,
2002); por esse motivo, pesquisa-se cada vez mais as implicacBes dessa cirurgia e a
possibilidade de salvar o 0rgdo, possibilitando ao paciente uma recuperacd0 menos

traumatica.

(...) o tumor maligno da cabeca e pescoco € uma doenca mutilante,
introduzindo alterag@es fisicas, funcionais, emocionais e sociais importantes,
com impacto negativo significativo na Qualidade de Vida do doente
(SILVEIRA, 2012, p. 40).

A preservacdo do oOrgdo, por si sO, ndo garante preservacdo das suas funcdes: é
comum a formacdo de edemas pés-tratamento, assim como o aparecimento de fibrose. A
radioterapia provoca danos nos tecidos, resultando na diminuicdo da capacidade de
cicatrizacdo dos mesmos. Além disso, o tratamento quimioterdpico ndo é isento de risco,
tendo como consequéncias nausea intensa, fadiga, mucosite, problemas renais e supressdo do

sistema hematopoiético e imunoldgico, colocando a vida dos pacientes em riso. Além disso,
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deve-se ter em mente que a taxa de reincidéncia do cancer entre 0s casos que tiveram o 6rgédo
preservado ¢ alta (WOODARD, 2007).

Hé& algumas opc¢bes de tratamento para que 0 paciente possa recuperar a habilidade
de falar. As que mais aparecem nos estudos revisados sdo a fala esofagica, quando o paciente
aprende a usar o es6fago para reproduzir as vibrac@es das cordas vocais; a fala eletrolaringea,
quando o paciente encosta um aparelho do lado de fora da garganta para produzir as vibragoes
necessarias para a voz; e a traqueoesofagica, quando o paciente faz uso de um implante
colocado cirurgicamente que produz as vibracGes e permite, assim, a recuperacao da fala.

Os estudos que apresentam o0s dados a respeito do meio de comunicacdo dos
pacientes estdo demonstrados na tabela 3, na qual pode-se perceber que o principal meio de
comunicagdo entre 0s pacientes, nos paises pesquisados, ¢ a fala traqueoesofagica, a qual ndo

é disponibilizada pelo sistema de saude publico brasileiro.

Tabela 3. Principal meio de comunicacao ap6s a cirurgia.

Principal meio de comunicacéao (%)

Estudo
Esofagica Eletrolaringea Tragueoesofagica Néo fala
Blood, 1993 46 21 33 -
Moukarbel, 2011 20 24 56 -
Op de Coul, 2005 16,45 2.53 100° 3,79
Lundtrém, 2009 - 11,62 88,37 -
Risberg-Berlin, 2009 11 28 56 5

Legenda: (-) dado ndo disponivel.

A respeito do meio de comunicacdo apds a laringectomia, um (MOUKARBEL,
2011) encontrou que 0s pacientes com implante traqueoesofagico apresentam menos
problemas relacionados a voz que os pacientes que se comunicam usando a fala esofagica, 0s
quais, por sua vez, apresentam menos problemas que os pacientes que fazem uso do aparelho

eletrolaringeo.

® Todos os pacientes nesse estudo utilizam a protese traqueoesofagica, porém alguns fazem uso de outra forma
de comunicagao conjunta.
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6. METODO

A populagdo foi composta de pacientes que realizaram uma laringectomia em um
hospital universitario de referéncia da regido sul do Brasil entre janeiro de 2000 e novembro
de 2013.

Na lista fornecida pelo hospital constavam as informacdes declaradas pelos pacientes
no Gltimo atendimento na instituicdo, fosse para consulta ou internagcdo. Esses dados foram
utilizados para buscar os pacientes e inquerir da sua disponibilidade em participar da
pesquisa.

Constavam nessa primeira lista 166 pacientes. Desses, 85 (51,5%) faleceram antes do
comecgo da pesquisa. Restaram, assim, 81 pacientes (48,79%), dos quais 28 (24,13%) néo
puderam ser localizados com as informagdes constantes no banco de dados. Dos restantes, 4
(3,44%) preferiram responder o questionario enviado pelos correios, mas ndo o retornaram
preenchido; 2 (1,72%) preferiram que o questionario fosse enviado por e-mail, mas ndo o
retornaram preenchido; 3 (2,58%) se recusaram a participar do estudo e 5 (4,31%) tiveram
outros motivos para ndo participar. Dessa forma, a amostra contou com 39 pacientes
(33,62%).

Esses pacientes responderam o questionario, que foi traduzido da lingua inglesa para
0 portugués de forma independente por um profissional da area da saude e um professor de
inglés com experiéncia em traducdo. Posteriormente, as duas traducbes foram analisadas pela
pesquisadora e uma nova traducdo, unindo as duas anteriores, foi criada. Essa traducdo, por
sua vez, foi retraduzida para a lingua inglesa por outros dois tradutores independentes, nativos
da lingua inglesa: um profissional da area da salde e por um professor de inglés . Essas
retraducbes foram compactadas em um Unico modelo pela pesquisadora, o qual foi enviado
para o Prof. Gordon Blood, que desenvolveu o questionario original. Apds a aprovacdo do

professor, 0 questionrio criado a partir das duas tradugdes foi aplicado nos pacientes.
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A anélise dos questionédrios se deu em duas etapas: a primeira, uma andlise

qualitativa do entendimento que os pacientes tiveram das questdes, da aplicabilidade do

instrumento e das suas condi¢des gerais; a segunda, uma analise estatistica das respostas, a

fim de avaliar a fidedignidade do instrumento. Os resultados serdo apresentadas da seguinte

forma:

Informagdes pessoais: € o primeiro bloco de perguntas do instrumento, que
inquere 0 paciente sobre o seu nome, data de nascimento, sexo, etnia, principal
meio de comunicacdo, vinculo empregaticio, estado civil, data do céancer
diagnosticado e tipo de cirurgia ao qual foi submetido.

Questbes gerais: sdo as questbes 1-5 do questionario, que compreendem a
subscala geral do instrumento.

Questdes ambientais: sdo as questdes 6-19 do questionario, que compreendem a
subscala ambiental do instrumento, ou seja, como o paciente lida com as pessoas
e 0s espacos ao redor dele, depois da cirurgia.

Questdes de atitude: sdo as questdes 20-34 do questionario, que compreendem a
subscala de atitude do instrumento, ou seja, a visdo que o paciente tem de si e
como ele lida com as situacdes que surgem.

Sugestdo do questionario alterado para novo teste.
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7. RESULTADOS

7.1 Informacdes Pessoais

Na andlise humana foram percebidos alguns problemas na adaptacdo cultural do
questionario para a realidade brasileira. Especialmente na primeira parte, que pede algumas
informacOes pessoais do paciente, sugerem-se alteragdes a fim de melhor compreender a
nossa realidade e, também, para tornar o instrumento mais compreensivel para a populacdo
pesquisada.

Os pacientes que responderam o questionario apresentam uma idade média de 65,41
anos (43-83 anos), sendo predominantemente homens (82,1%).

O primeiro ponto que mostrou problemas foi o espago para que o paciente
informasse a sua “Etnia”. Apenas um paciente preencheu esse espago, em parte pela palavra
“etnia” ndo ser comumente usada no portugués para reportar a ascendéncia de um individuo,
prevalecendo o uso dos termos “raga” ou ‘“‘cor”; outro motivo foi a disposi¢do grafica do
espago, ao lado das alternativas “masculino” ¢ “feminino” para indicar 0 sexo do paciente. A
maior parte dos pacientes ndo prestou atengdo no espaco de “etnia”, pois se parece com uma
terceira alternativa da questao “sexo”.

No que diz respeito ao Meio de Comunicacdo, as alternativas sugeridas pelo
questionario original ndo correspondem a realidade da populacdo estudada. A “fala
traqueoesofagica”, que consiste na implantagdo cirtirgica de um aparelho simulador da voz,
ndo € comum no Brasil, ndo tendo sido assinalada por nenhum paciente. Por outro lado, a
“fala artificial pela laringe”, relevante na realidade brasileira, ndo é aqui conhecida por esse
nome, mas sim por “fala eletrolaringea” ou, para a maior parte dos pacientes, “aparelho”.
Além disso, hd uma grande parcela de pacientes que ndo aprende nenhuma nova forma de

comunicagéo, permanecendo mudos. Por esses motivos, sugere-se manter a opgéao de resposta
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de “fala esofigica”, alterar a “fala artificial pela laringe” por “fala eletrolaringea/aparelho”,
excluir a opgdo “fala traqueoesofagica” e inserir uma op¢ao “ndo fala”.

Quando as respostas dos pacientes foram agrupadas de acordo com essas categorias,
encontramos como meio de comunicagdo mais frequente o “ndo fala” (48,7%), seguido pela
fala esofégica e pela fala eletrolaringea (ambos com 25,6%). Através do teste de correcédo,
encontramos uma tendéncia a se encontrar um score para 0 questionario maior, ou seja, uma
pior qualidade de vida, entre os pacientes que ndo falam. Por causa do tamanho da amostra,
contudo, ndo foi encontrada uma correlagéo estatisticamente significativo (a= 0,241).

Outro ponto a ser levantado é a Educacdo. O questionario original apresenta como
opcOes para essa questdo as seguintes alternativas: ensino fundamental ou menos; ensino
médio incompleto; ensino médio completo; curso técnico; ensino superior tecnologico; ensino
superior. Para a realidade encontrada, contudo, seria necessario incluir um item, para 0s
pacientes analfabetos, e transformar o item “ensino fundamental ou menos” em duas novas
categorias: “até a 5% série” e “até a 82 série”.

Essas alteracbes no questionario original se devem a proporcdo de pacientes que
assinalaram a opgdo “ensino fundamental ou menos” (64,1%), e a diferenca que pode existir
na qualidade de vida do paciente que é analfabeto para o paciente que é capaz de ler e
escrever, diferenca essa que ndo pode ser percebida através do instrumento tal como ele foi
concebido pelo tamanho do intervalo das respostas. Sem essa op¢do, contudo, encontramos 0s

seguintes resultados, demonstrados na tabela 5

Tabela 5. Caracteristicas da amostra.

Caracteristica Frequéncia (%)
Educacéo
Ensino fundamental ou menos 25 (64,1%)
Ensino médio incompleto 3 (7,7%)

Ensino médio completo 7 (17,9%)
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Curso Técnico 1(2,6%)
Ensino superior 3 (7,7%)
Estado civil

Casado 25 (64,1%)
Divorciado 3 (7,7%)
Separado 3 (7,7%)
Solteiro 2 (5,1%)
Vilvo 6 (15,4%)
Meio de comunicacéo

Né&o fala 19 (48,7%)
Fala esofagica 10 (25,6%)
Fala eletrolaringea 10 (25,6%)

Em seguida, na questdo referente ao “Estado Civil”, alguns pacientes informavam
gue ndo eram casados, apenas moravam juntos. Por esse motivo, sugere-se alterar a opcéo de
resposta “Casado” para “Casado/Morando junto”. Para facilitar o preenchimento do
instrumento sugerimos tambem que ndo seja deixado espago ap0s cada alternativa para que o
paciente informe ha quanto tempo se encontra na situacdo informada, mas que deixe uma
lacuna (espaco Unico) para essa informacao.

Por fim, sugere-se que a questdo “Data do cancer diagnosticado” seja substituida por
“Ano do cancer diagnosticado”, pois a maior parte dos pacientes ndo se recorda muito bem da
data certa e acaba colocando a data da cirurgia no lugar. A idade média que os pacientes

tinham quando realizaram a cirurgia foi de 59,38 anos (38-78 anos).

7.2 Questdes Gerais

As questdes 1-5 do questionario dizem respeito ao estado de satde geral do paciente.
Dessa parte do questionario, quatro pacientes relataram ter dificuldade para compreender
alguma questao.

Um paciente relatou ndo compreender o conceito de calmo, na questdao 2 (“Vocé se

descreveria como uma pessoa calma, comedida?”’). Nao compreendeu se estava sendo
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perguntado se ele era psiquicamente ou fisicamente calmo — o paciente relatou que ndo é
irritado e que evita brigas, mas ao mesmo tempo ndo consegue ficar muito tempo parado.

Na questdo 3 (“Vocé € uma pessoa ativa, extrovertida, falante?”’) houve um paciente
que ndo soube o que responder, pois ndo desenvolveu a fala esofagica, nem faz uso da
eletrolaringea para se comunicar. Apesar disso, se descreveu como uma pessoa extrovertida, o
que o confundiu no momento da resposta — € extrovertido, mas nao falante.

A dificuldade de compreensdo da questdo 4 (“Vocé admite a pessoa com que
conversa que realizou uma laringectomia?”) se deveu a palavra “admite”, pois um paciente a
considerou muito pesada, como se ele fosse culpado de ter sido submetido a cirurgia.

Por fim, a questao 5 (“Vocé acha que a sua fala melhora com o tempo que vocé a
usa?”’) resultou em dificuldade para resposta de duas pessoas, ambas pelo mesmo motivo: elas
relataram que ndo falam, por isso a fala ndo melhora com o tempo.

Associadas a essas respostas, temos a analise de correlacdo realizada entre essas
questdes e o resultado final de qualidade de vida dos pacientes, cujo resultado se apresentou
muito baixo (o = 0,247), indicando que o primeiro bloco de questbes ndo esta relacionado
com a qualidade de vida do paciente.

A questdo 1, unica que nao causou dificuldade de resposta para nenhum paciente, é a
que apresenta maior correlacdo com o score final. JA questdo 2 apresentou uma relacao
inversa com o score final de qualidade de vida do paciente, conforme esta demonstrado na
tabela 6. Pode-se inferir, também, que, mesmo que as questdes problematicas forem retiradas
do questionario, o o continua baixo. Por esse motivo, retornou-se ao questionario original em
inglés para se encontrar possiveis falhas na traducdo e melhor adaptar as perguntas para a
realidade brasileira.

Pensando na realidade da populacdo estudada, foi encontrada uma possivel

justificativa para a baixa correlagdo entre as questdes do primeiro bloco e o restante do
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questionério: o baixo indice de pessoas que aprende a falar com a voz esoféagica ou que utiliza
o0 aparelho eletrolaringeo apés a cirurgia. Dos pacientes pesquisados, metade nao fala apds a
cirurgia. Para essa parcela, portanto, perguntar sobre “situa¢des de didlogo” ou “fala” nao faz
sentido. Sugere-se, assim, alterar as questdes de forma que o termo utilizado seja

“comunicacao’ ao invés de “fala”.

7.3 Questdes Ambientais

As questBes 6-19 do questionario dizem respeito ao estado de saude geral do
paciente. Dessa parte do questionario, quatro pacientes relataram ter dificuldade para
compreender alguma questao.

Um paciente reportou que, se estiver sem o aparelho eletrolaringeo, tem dificuldade
de chamar a atencdo das pessoas e de gritar (questdes 7 e 8). Com o aparelho, contudo, ndo
tem essa dificuldade. Por isso, ndo soube como responder a questdo. Outro paciente, este
mudo, reportou que ndo fala — muito menos grita (questdo 8). Esse mesmo paciente teve
dificuldade de responder as questdes 11, 12 e 13, que questionam a dificuldade do paciente de
falar em grandes grupos, pequenos grupos e com uma pessoa apenas, respectivamente. A
razdo alegada € que ele ndo fala, entdo tem dificuldade de falar sempre. Contudo, ele ndo tem
dificuldade de se fazer entender, de se comunicar. Por esses motivos, as questdes foram
revisadas para facilitar o entendimento por parte do paciente e aprimorar o instrumento.

Ja a devolutiva de dois pacientes foi aceito como missing da pesquisa por serem
situagdes extraordinarias: um paciente nao respondeu a questdo 16 (“Vocé tem dificuldade
falando ao telefone?”’) porque ndo possui telefone fixo, e no local onde mora ndo tem sinal de
celular. O segundo paciente havia adquirido o aparelho eletrolaringeo hé trés dias, razdo pela

qual ndo conseguia responder as questbes 14, 15, 16 e 17 — ainda ndo havia tido a
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oportunidade de testar o novo meio de comunicac¢do de forma a poder responder as questoes
acima enumeradas.

Quando se observou a analise estatistica do segundo bloco de questdes, notou-se uma
baixa correlagdo nas questbes 6, 9 e 14. Apesar disso, a fidedignidade da subscala ambiental
foi muito boa (o = 0,835), conforme apresentada na tabela 6.

Através da reanalise das questdes que apresentaram dificuldade de compreensdo pelo
paciente (6, 7, 8, 11, 12 e 13), observa-se que o problema é quase sempre 0 mesmo: 0 uso da
palavra “falar”, quando a realidade brasileira ¢ que metade dos pacientes operados nédo
desenvolve uma fala apds a cirurgia. Assim, alterando as palavras das questdes, espera-se
corrigir o problema das questdes 7, 11, 12 e 13. Ja a questdo 8 deve ser mantida, pois o
questionario parte do pressuposto de que a habilidade de gritar, ou falar alto, é um indicio de
boa qualidade de vida. No caso de o paciente ndo ter desenvolvido outro tipo de fala apos a
cirurgia, deve marcar a opcao “3 — sempre”, visto que sempre tera dificuldade de gritar ou
falar alto.

No que tange as questdes que apresentaram baixa correlacéo estatistica (6, 9 e 14), a
analise das questbes traduzidas em conjunto com 0 questionario original mostrou que o
problema reside, em dois casos (questdes 6 e 9), na estrutura negativa da pergunta. Na questao
6 (“Vocé diria que vai menos a clubes, encontros e outros eventos sociais por causa da sua
fala?”), o paciente deve marcar a resposta “sempre” se deixa de ir aos eventos sociais; € na
questdo 9 (“Voce acha que as pessoas ndo conseguem lhe entender?”’), o paciente deve marcar
a resposta ‘“sempre” se acha que as pessoas nunca conseguem lhe entender. Essas
contradi¢bes confundem o paciente e, consequentemente, diminuem o poder do instrumento,
razdo pela qual sugeriu-se a alteracdo na semantica das perguntas.

J& a questdo 14 (“Vocé tem dificuldade falando em diferentes comodos de sua

casa?’) pode ser problematica em razdo do perfil do publico-alvo. Como uma parcela
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importante dos pesquisados € de baixa renda, a pergunta ndo se propde a responder, na
realidade brasileira, se 0 paciente consegue se comunicar a alguma distancia da outra pessoa,
Ou se é necessario contato visual e proximidade fisica para a comunicacdao. Assim, espera-se

que a alteracdo da questdo contorne esse Viés.

7.4 Questdes Atitudinais

As questbes 20-34 do questionario compreendem a subscala de atitude do
instrumento, ou seja, a visdo que o paciente tem de si e como ele lida com as situagdes que
surgem. Dessa parte do questionario, cinco pacientes relataram ter dificuldade para
compreender alguma questdo. O teste de fidedignidade, por sua vez, teve um excelente
resultado (o = 0,888). As correlagdes individuais das questdes séo apresentadas na tabela 6.

Um paciente reportou nao compreender o significado de limitar, na questao 21 (“A
sua fala lhe faz limitar a sua vida social ou pessoal?”’). A correlagdo entre esse item e o
resultado total, contudo, foi alta (0,637), o que leva a crer que essa duvida é uma excecéo e,
por isso, a questdo foi mantida. Outro paciente afirmou ndo entender em que sentido ele se
sentiria diferente, na questao 24 (“A sua fala faz vocé se sentir diferente ou estranho?”). Por
mais que tenha sido apenas um caso, optou-se por reformular a pergunta, a fim de melhorar a
compreensdo da mesma.

Dois pacientes ndo responderam a questdo 31 (“As pessoas com quem vocé fala
ficam incomodadas com a sua fala?”’) por afirmarem ndo poder responder como 0s outros se
sentem. A pergunta foi reescrita de forma subjetiva, valorizando ndo como 0s outros se
sentem ao falar com o paciente, mas sim sobre como o paciente percebe a rea¢do dos outros a
ele.

Por fim, um paciente apresentou dificuldade na questdo 34 (“Seus familiares e

amigos ndo entendem como ¢ se comunicar da sua forma?”), a Gnica que apresentou uma
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baixa correlagdo com o instrumento. Espera-se que essa baixa correlacdo se deva a negativa
da pergunta, como foi 0 caso de outras questbes apresentadas anteriormente, e que seja

corrigida pela alteragdo seméantica da frase.

Tabela 6. Estatistica item-resto das subscalas geral, ambiental e atitude.

Questéo Correlagao item-total r se o item é excluido

Subescala geral

Questdo 1 0,425 - 0,129
Questdo 2 -0,018 0,329
Questdo 3 0,092 0,243
Questdo 4 0,185 0,187
Questdo 5 0,009 0,334

Subescala ambiental

Questdo 6 0,096 0,853
Questdo 7 0,385 0,830
Questdo 8 0,602 0,815
Questdo 9 0,278 0,834
Questdo 10 0,628 0,816
Questdo 11 0,713 0,805
Questdo 12 0,628 0,814
Questdo 13 0,510 0,823
Questdo 14 0,277 0,837
Questdo 15 0,423 0,827
Questdo 16 0,565 0,817
Questéo 17 0,582 0,816
Questéo 18 0,465 0,825
Questédo 19 0,528 0,820

Subescala atitude

Questdo 20 0,463 0,885
Questdo 21 0,637 0,877
Questdo 22 0,603 0,879
Questdo 23 0,675 0,875

Questdo 24 0,639 0,877



Questdo 25
Questdo 26
Questéo 27
Questdo 28
Questdo 29
Questdo 30
Questdo 31
Questdo 32
Questdo 33
Questdo 34

0,709
0,579
0,574
0,408
0,482
0,546
0,743
0,601
0,509
0,137

0,873
0,880
0,880
0,886
0,884
0,881
0,876
0,880
0,883
0,893

42
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7.5 Questionario SECEL Corrigido

Questionario de Qualidade de Vida e Comunicagio Pds-Laringectomia

Informag0es pessoais Meio periodo
Nome Periodo integral
Data de Nascimento __ /  / Autbnomo
Sexo: Masculino __ Feminino N&o empregado
Cor/Raca Aposentado

Trabalho ndo remunerado (voluntario)
Principal meio de comunicagdo

Fala esofagica Qual é sua ocupacéo?
Mudo/Sussurro Qual era sua ocupacdo antes da cirurgia?
Fala com aparelho eletrolaringeo
Outro __ Qual?
Estado civil, e ha quanto tempo na presente
Educacéo situacao:
Analfabeto Solteiro
Até a 5% série Casado / morando junto
Até a 82série Divorciado ____
Ensino médio incompleto Separado
Ensino médio completo Vidvo
Ensino superior incompleto___ Ha quanto tempo?

Ensino superior completo
Ano do cancer diagnosticado
Esta empregado no momento? Ano da cirurgia

Por que tipo de operagao vocé passou?
Laringectomia total

Laringectomia parcial , 0 que foi removido?

Dissecacdo radical de pescogo , esquerda ou direita ouambos __ ?
Outro

Instrucdes

Abaixo seguem 35 proposicdes sobre experiéncias em comunicacdo apds uma laringectomia. Estas experiéncias
foram descritas por laringectomizados. Leia cada proposi¢do com atencio e desenhe um CIRCULO ao redor do

numero que lhe descreve NO MOMENTO ou nos Gltimos 30 dias. N&o se aplica o ano anterior ou coisas que lhe
ocorreram ha varios anos. O exemplo mostra como proceder.

Sempre Frequentemente  Asvezes  Nunca

1. Vocé tem dificuldades ao falar com familiares ou 3 2 O 0
amigos?
2. Vocé acha que as pessoas lhe interrompem por 3 @ 1 0

causa de sua fala?

Sempre Frequentemente  Asvezes  Nunca

1. Vocé se sente tranquilo e confortavel junto a outras

L - 3 2 1 0
pessoas em situacdes de didlogo?
2. Vocé se descreveria como uma pessoa tranquila,

3 2 1 0

reservada?
3. Vocé é uma pessoa ativa, extrovertida, comunicativa? 3 2 1 0
4. Vocé fala para a pessoa com quem conversa que 3 ) 1 0
realizou uma laringectomia?
5. Vocé acha que a sua comunica¢do melhora com o 3 ) 1 0

tempo?
6. Vocé deixa de ir a clubes, encontros e outros eventos 3 2 1 0




sociais por causa da sua comunicagéo?

7. Vocé tem dificuldade em chamar a atencéo das pessoas 3 2 1 0
para se comunicar?

8. Vocé tem dificuldade de gritar? 3 2 1 0
9. Voceé acha que as pessoas tem dificuldade de lhe 3 2 1 0
entender?

10. Vocé acha que tem de repetir as coisas durante uma 3 2 1 0
conversa para ser entendido?

Vocé tem dificuldade de se comunicar:

11. Com um grande grupo? 3 2 1 0
12. Com um pequeno grupo? 3 2 1 0
13. Com uma pessoa apenas? 3 2 1 0
14. A uma certa distancia da outra pessoa? 3 2 1 0
15. Em locais barulhentos? 3 2 1 0
16. Ao telefone? 3 2 1 0
17. No carro, 6nibus, ou viajando? 3 2 1 0
Apos a cirurgia vocé passou a:

18. Ter dificuldade para ir a festas ou encontros sociais? 3 2 1 0
19. Usar o telefone menos do que gostaria? 3 2 1 0
20. Se sentir deixado de lado em um grupo? 3 2 1 0
21. Limitar sua vida social ou pessoal? 3 2 1 0
A sua fala faz vocé se sentir:

22. Triste, deprimido? 3 2 0
23. Frustado ao ndo ser compreendido por parentes e 3 2 1 0
amigos?

24. Diferente dos outros ou estranho? 3 2 1 0
25. VVocé evita conhecer novas pessoas por causa de sua 3 2 1 0
fala?

26. Vocé fica “de fora” de conversas por causa de sua 3 2 1 0
fala?

27. Vocé evita falar com outras pessoas por causa de sua 3 2 1 0
fala?

28. As pessoas tendem a completar palavras ou frases para 3 2 1 0
VOC&?

29. As pessoas Ihe interrompem enquanto vocé fala? 3 2 1 0
30. As pessoas falam que ndo entendem vocé? 3 2 1 0
31.Vocé acha que as pessoas ficam incomodadas com a 3 2 1 0
forma como vocé se comunica?

32. As pessoas Ihe evitam por causa de sua fala? 3 2 1 0
33. As pessoas falam com vocé de forma diferente por 3 2 1 0
causa de sua fala?

34. Seus familiares e amigos tem dificuldade de 3 2 1 0
compreender as suas limitagBes de comunicagao?

35. Comparado a antes da laringectomia, vocé fala mais ou O mesmo Mais Menos

menos agora?



45

8. CONCLUSOES

A amostra para o estudo foi calculada com base nos dados encontrados de
mortalidade dos pacientes laringectomizados. A partir desse célculo, esperava-se que a
populacdo do Hospital de Clinicas de Porto Alegre fosse suficiente para obter o N necessario.
Essa premissa se revelou falsa, ja que os dados de mortalidade e a taxa de pacientes que nao
pode ser foram maiores que 0s esperados.

No caso dos pacientes que ndo puderam ser encontrados, na maior parte das vezes 0s
dados do prontuario estavam desatualizados, com telefones que néo existiam ou que ndo eram
mais do paciente. Isso mostra que o paciente ndo voltou, ap0s a cirurgia, para 0
acompanhamento anual, nem participou do grupo de ajuda para aprender a usar a fala
esofagica — caso houvesse, teria as suas informacdes atualizadas no banco de dados. Ja a taxa
de retorno dos questionarios no presente estudo (73,6%) estd de acordo com a literatura
revisada, que variou de 52 a 91%.

Com relacdo ao perfil dos pacientes, alguns dados apresentaram semelhancas com
outros estudos publicados, tal como a idade media dos pacientes que responderam o
questionario, que foi de 65 anos (minima de 43 e maxima de 83 anos). Esse dado esta de
acordo com o referenciado na literatura, segunda a qual o cancer laringeo ocorre faixa etaria
acima de 55 anos (SINGER, 2013; MORENO, 2002). Ja outras medidas estdo em desacordo
com os dados encontrados na literatura internacional. S&o elas o estado civil, a fonte de renda
e o principal meio de comunicacdo dos pacientes.

A populacdo estudada possui uma taxa de divorciados superior aos outros estudos
encontrados, com excecdo do estudo de Johansson (2008), que colocou em uma mesma
categoria 0s pacientes que sdo separados e 0s que sdo vilvos, impossibilitando saber se, nesse

estudo, a taxa de divorciados é maior ou ndo que no estudo aqui apresentado.
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Esse dado, entretanto, pode ser interpretado erroneamente, visto que ndo se sabe
quando ocorreu o divdrcio, e por quais motivos — pode ter ocorrido antes da descoberta do
cancer, ou ndo ter relacdo alguma com a doenca e seu tratamento, como pode ser decorrente
das dificuldades geradas pelos mesmaos.

J& quando se leva em conta o principal meio de comunicacdo ap0s a cirurgia, a
amostra no presente estudo ndo é grande o bastante para realizar a analise multivariada dos
meios de comunicagdo, porém ha indicio de que a uso do aparelho ou da fala esofagica
melhora a qualidade de vida do paciente.

O principal meio de comunicacao na literatura revisada é a fala traqueoesofagica, que
consiste na implantacdo de um aparelho que facilita a comunicacéo do paciente, permitindo-o
a comunicacdo em um curto periodo de tempo. Ha que se pensar, assim, no impacto que
existe na ndo disponibilizacdo desse implante nos pacientes apés a cirurgia laringea, visto que
esse procedimento, comum em outros paises, melhora significativamente a qualidade de vida
dos mesmos.

Sobre a escolaridade, percebe-se que em todos os estudos, inclusive neste, a
porcentagem de pacientes que possui ensino fundamental ou menos é maior que 50%. Com
base nesses valores, questiona-se a validade de desenvolver um questionario auto-aplicavel
para essa populacao.

Durante a aplicacdo dos questionarios, muitos dos pacientes tinham dificuldade para
ler as questdes, e ficavam constrangidos de dizer que ndo sabiam ler. Algumas desculpas, tais
como o esguecimento dos 6culos ou o tamanho da letra na folha, eram comuns. A maior parte
das vezes, as questdes foram lidas para os pacientes, que assinalavam a resposta que lhes
parecesse mais adequada. Como essa realidade ndo se restringe ao Brasil, mas se faz presente
sobretudo em paises em desenvolvimento, com baixo indice de escolaridade, optou-se por

alterar o nome do questionario na sua versdo em portugués. Originalmente Self-Evaluation of
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Communication Experiences After Laryngectomy, escolheu-se como nome do instrumento
traduzido “Questionario de Comunicagdo Pos-Laringectomia”, abandonando a necessidade de
ser um instrumento autoaplicavel, porém mantendo o foco na percepcdo do paciente na sua
qualidade de vida.

Ao optar por ler as questdes para 0s pacientes, quando eles apresentavam dificuldade
em responder o0 questionario sozinhos, nos deparamos com um Viés: o questionario foi
desenvolvido, originalmente, para ser respondido pelo proprio paciente, sem auxilio na
compreensdo da questdo, visto que o pesquisador poderia induzir uma resposta e 0
instrumento deve mensurar a percepgao do paciente sobre a sua qualidade de vida.

Esse viés foi contornado por meio do treinamento da pesquisadora, que apenas lia as
perguntas para 0s pesquisados, sem sugerir respostas ou utilizar outras palavras para explicar
as questbes. Em caso de duvida, as questdes eram relidas, sem alteracdo semantica ou de
entonacéo.

Levou-se em conta o perfil dos pacientes que, conforme demonstrado anteriormente,
é predominantemente de baixa escolaridade, ndo so entre a populagéo estudada como também
na literatura revisada. Se os pacientes com baixa compreensdo da lingua escrita fossem
excluidos da pesquisa, ndo sO restariam poucos sujeitos aptos para responder o questionario
como esses pacientes excluidos teriam uma diferenca significativa nas suas respostas, 0 que
por si sO se tornaria um viés. Assim, optou-se pelo viés que teoricamente seria mais
facilmente contornado: optou-se por envolver o pesquisador na leitura das questdes ao invés

de perder os sujeitos que nao teriam condicdes de respondé-las sem essa ajuda.
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9. CONSIDERACOES FINAIS

A populacdo enrolada foi suficiente para realizar o pré-teste do questionario e
desenvolver o novo modelo, a ser aplicado em um novo pré-teste e, caso as analises
estatisticas sejam favoraveis, validado em posterior estudo. Essa validagdo, porém, tera
necessidade da colaboracéo de outros hospitais que realizam laringectomia, para que se possa
incluir mais pacientes no estudo e, assim, obter a amostra necessaria para aplicar todos 0s
testes e validar com seguranca o instrumento.

Seria util que o pre-teste fosse aplicado também em outras regides do Brasil, ndo
apenas o Sul, ja que as diferencas linguisticas sdo expressivas entre as regioes e 0 questionario

se propde a ser utilizado em todo o territorio nacional.
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10. ARTIGO

Esse artigo, em formato de comunicagéo breve, foi escrito de acordo com as normas da revista

Cadernos de Saude Publica, para o qual é destinado.

ADAPTACAO SEMANTICA DO SELF-EVALUATION OF COMMUNICATION
EXPERIENCES AFTER LARYNGECTOMY (SECEL) PARA O PORTUGUES

BRASILEIRO

SEMANTIC ADAPTATION OF THE SELF-EVALUATION OF COMMUNICATION
EXPERIENCES AFTER LARYNGECTOMY (SECEL) FOR THE BRAZILIAN

PORTUGUESE

ADAPTACIO DE SEMANTICA DEL SELF-EVALUATION OF COMMUNICATION
EXPERIENCES AFTER LARYNGECTOMY (SECEL) PARA EL PORTUGUES

BRASILENO

RESUMO

Obijetivo: realizar a adaptacdo semantica do Self-Evaluation of Communication Experiences
after Laryngectomy para o portugués brasileiro. Métodos: traducéo; retrotraducao; analise do
entendimento que os pacientes tiveram das questdes, da aplicabilidade do instrumento e das
suas condicdes gerais, bem como andlise estatistica das respostas para avaliar a fidedignidade
do instrumento pré-teste. Resultados: os pacientes apontaram as questdes nas quais tiveram
dificuldade de entendimento. A andlise estatistica corroborou com a opinido dos pacientes,
indicando quais questfes precisaram ser revistas. Das trés secdes do questionario, a primeira
se revelou a mais problematica (r=0,247), necessitando de ajustes. As outras duas
apresentaram correlacdo alta com o instrumento (r=0,835 e r=888). Conclusdo: o pré-teste
apontou problemas na elaboragdo do instrumento que devem ser corrigidos para a validacdo
do mesmo. Também orientou 0 novo calculo da amostra necessaria para a validacao, visto que
o calculo original superestimou a atualizacdo dos dados no sistema do hospital.
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Palavras-chave: Laringectomia, Qualidade de Vida, Tradugdo, Comunica¢do, Questionarios.

ABSTRACT

Objective: to perform a semantic adaptation of the Self-Evaluation of Communication
Experiences after Laryngectomy to the Brazilian Portuguese. Methods: translation; back
translation; analysis of the understanding that patients had of the questions, the applicability
of the instrument and its general conditions; and statistical analysis of responses to evaluate
the reliability of the pretest instrument. Results: the patients pointed out the questions they
had difficulty to understand. Statistical analysis corroborated the opinion of the patients,
indicating which questions needed to be reviewed. Of the three sections of the questionnaire,
the first was proved the most problematic (r = 0.247), requiring adjustments. The other two
were highly correlated with the instrument (r = 0.835 and r = 888). Conclusion: The pre-test
showed problems in the elaboration of the instrument that must be corrected for validation.
Also directed the recalculation of the sample required for validation, since the original
calculation overestimated the data update in the hospital system.

RESUMEN

Objetivo: realizar una adaptacion semantica del Self-Evaluation of Communication
Experiences after Laryngectomy para el portugués de Brasil. Métodos: traduccion; traduccion
de vuelta; analisis de la cola Pacientes tenia comprension de las preguntas, la aplicabilidad del
instrumento y sus condiciones generales; y el analisis estadistico de las respuestas para
evaluar la fiabilidad del instrumento de prueba preliminar. Resultados: Los Pacientes
sefialaron los problemas que tenian dificultades para entender. El andlisis estadistico
corrobora la opinion de los Pacientes, indicando qué preguntas necesitan ser revisados. De las
tres secciones del cuestionario, el primero fue demostrado ser el mas problematicos (r =
0,247) que requieren ajustes. Fueron los otros dos altamente correlacionados con el
instrumento (r = 0,835 yr = 888). Conclusion: La pre-prueba mostré problemas en la
elaboracién del instrumento deben ser corregidos Que para su validacion. También dirigio el
nuevo calculo de la muestra necesario para la validacion, ya que el célculo original
sobreestimo la fecha de actualizacion en el sistema hospitalario.
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INTRODUCAO

O tratamento do céncer de laringe € agressivo e traumatico, pois introduz alteracGes
significativas nos quadros fisico, funcional, emocional e social do paciente. Por esse motivo, é
fundamental o acompanhamento do mesmo ap6s o tratamento, j& que a recuperagdo € lenta e
deixa sequelas permanentes.

Os outros cénceres de cabeca e pescoco representam 1% do total de tumores, sendo
considerados raros. Por esse motivo, sdo frequentemente estudados em conjunto. As
caracteristicas do cancer de laringe, contudo, diferem das desse grande grupo. O tratamento
mais efetivo para esse cancer é a laringectomia total, cirurgia de retirada da laringe, da qual
resulta a perda do olfato, a presenca permanente de um traqueostoma e a retirada das pregas
vocais (LUNDSTROM, 2009).

A perda da voz € a principal mutilagdo causada pela laringectomia. Como a fala € o principal
meio de inser¢do da pessoa no mundo, a sua perda tem impactos significativos na vida dos
pacientes. Ha tratamentos que os auxiliam a recuperar a fala, mas o processo de adaptacdo a
nova realidade é lento e doloroso.

Por esse motivo, a perda da voz é um ponto importante quando se pensa na qualidade de vida
dos pacientes submetidos a laringectomia. Essa deficiéncia, por sua vez, ndo tem a devida
énfase nos questionarios de cancer, mesmo nos de cancer de cabeca e pescoco (RISBERG-
BERLIN, 2009). O professor Blood desenvolveu e publicou, em 1993, um questionario de
qualidade de vida com 35 questbes, originalmente publicado em inglés, especifico para
pacientes que sofreram laringectomia.

Visto que o nimero de casos tem aumentado progressivamente, sobretudo entre o sexo
feminino (WOODARD, 2007; DE SOUZA; 2011, RACHET, 2008), torna-se necessario

ampliar e melhorar os instrumentos que possam auxiliar os profissionais na escolha do
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tratamento e fornecer subsidios para a compreensao das implicacdes desse tratamento na vida
do paciente, assim como avaliar 0 seu progresso e adaptacdo a nova realidade.

Com esse objetivo, buscou-se realizar a traducdo do questionério da lingua inglesa para o
portugués brasileiro, assim como a adaptagdo transcultural do mesmo. Posteriormente, o
instrumento serd validado a fim de oferecer aos pesquisadores e profissionais de salde que
atendem esses pacientes um instrumento mais adequado para a identificacdo das questdes
relacionadas a qualidade de vida dos mesmos, facilitando a tomada de deciséo para tratamento

ou encaminhamento para outras especialidades.

METODOLOGIA

Foram utilizada as metodologias de BEATON (2000), SAFFI (2010) e HARB (2008). O
questionario, que foi traduzido da lingua inglesa para o portugués por um profissional da area
da satde e um professor de inglés com experiéncia em traducdo. Ambas as tradugdes foram
semelhantes e utilizaram palavras e expressdes similares. Posteriormente, as duas traducdes
foram analisadas e uma nova traducdo, unindo as duas anteriores, foi criada. Essa traducéo,
por sua vez, foi retraduzida para a lingua inglesa por um profissional da area da saude e por
um professor de inglés cuja lingua inglesa € nativa. Essas retraducdes foram compactadas em
um unico modelo, o qual foi enviado para o Prof. Gordon Blood, que desenvolveu o
questionario original.

Ap0s a aprovacdo do professor, o questionario criado a partir das duas traducdes foi aplicado
nos pacientes que realizaram a laringectomia total em um hospital universitario de referéncia
do sul do Brasil entre janeiro de 2000 e novembro de 2013. Na lista fornecida pelo hospital
constavam as informacGes de contato declaradas pelos 166 pacientes na Gltima passagem pelo
hospital. Esses dados foram utilizados para contatar os pacientes e inquerir da sua

disponibilidade em participar da pesquisa.
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Desses, 85 (51,5%) faleceram antes do comeco da pesquisa. Restaram 81 pacientes, dos quais
28 ndo puderam ser localizados com as informagdes constantes no banco de dados. Dos 53
restantes, 3 se recusaram a participar do estudo e 11 tiveram outros motivos para nao
participar. Assim, a pesquisa contou com 39 pacientes que responderam o questionario.

A anélise dos questionarios se deu em duas etapas: a primeira, uma andlise qualitativa do
entendimento que os pacientes tiveram das questdes, da aplicabilidade do instrumento e das
suas condicbes gerais; a segunda, uma analise estatistica das respostas, a fim de avaliar a
fidedignidade do instrumento. Essa fase da pesquisa, para validacéo do instrumento traduzido,
continua em andamento.

Este estudo seguiu a Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude para pesquisa
em seres humanos. Todos 0s participantes assinaram um termo de consentimento livre e
esclarecido. O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, sob o n° 414.519/13, e pelo Comité de Etica em

Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, sob o n® 503.816/13.

RESULTADOS

A analise de fidedignidade do questionario mostrou que ha problemas na elaboracdo do
mesmo, que devem ser corrigidos para a sua validacdo. O problema mais recorrente foi 0 uso
do termo “fala” para se referia & comunicagdo (questdes 3, 5, 6, 7, 11, 12, 13 e 14); visto que
uma grande parcela dos pacientes ndo fala, eles ndo sabiam como responder essas questdes.
Outras questdes se revelaram problematicas por terem um enunciado negativo, exigindo uma
resposta positiva quando a percepcao do paciente é negativa (questdes 9 e 34). Nesses casos, 0
paciente acabava respondendo de forma negativa, o que tornava a resposta, na analise,

positiva, ndo representando a verdadeira visao do paciente sobre a sua salde.
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A proposta de reformulacdo das questdes, bem como a andlise de correlacdo de cada uma das

questdes originais com o SECEL est&o apresentadas no quadro 1.

Quadro 1. Ajuste nas questBes apds os resultados do pré-teste.

Questao original

Correlagéo
como
guestionario

Dificuldade
de
entendimento
por parte dos

Nova questao

pacientes

1 | Vocé se sente tranquilo e 0,425 - -
confortavel junto a outras
pessoas em situacOes de
dialogo?

2 | Vocé se descreveria como -0,018 1 \Vocé se descreveria como
uma  pessoa  calma, uma pessoa tranquila,
comedida? reservada?

3 | Vocé é uma pessoa ativa, 0,092 1 Vocé € uma pessoa ativa,
extrovertida, falante? extrovertida,

comunicativa?

4 | Vocé admite a pessoa com 0,185 1 Vocé fala para a pessoa
quem  conversa  que com quem conversa que
realizou uma realizou uma
laringectomia? laringectomia?

5 | Vocé acha que sua fala 0,009 2 Vocé acha que a sua
melhora com o tempo que comunicacdo melhora com
VOCé a usa? 0 tempo?

6 | Vocé diria que vai menos 0,096 - \Vocé deixa de ir a clubes,
a clubes, encontros, e encontros e outros eventos
outros eventos sociais por sociais por causa da sua
causa de sua fala? comunicagéo?

7 | Vocé tem dificuldade em 0,385 1 Vocé tem dificuldade em
chamar a atencdo das chamar a atencdo das
pessoas para falar? pessoas para se comunicar?

8 | Vocé tem dificuldade em 0,602 2 Vocé tem dificuldade em
gritar ou chamar pessoas? gritar?

9 | Vocé acha que as pessoas 0,278 - \Vocé acha que as pessoas
ndo  conseguem lhe tem dificuldade de Ihe
entender? entender?

10 | Vocé acha que tem de 0,628 - -
repetir as coisas durante
uma conversa para Ser
entendido?

Vocé tem dificuldade Vocé tem dificuldade de se
falando: comunicar:

11 | Em grandes grupos? 0,713 1 Com um grande grupo?

12 | Em pequenos grupos? 0,628 1 Com um pequeno grupo?

13 | Com uma pessoa apenas? 0,510 1 -

14 | Em diferentes comodos de 0,277 1 A uma certa distancia da
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sua casa (apartamento,
residéncia)

outra pessoa?

15 | Em locais barulhentos? 0,423 -

16 | Ao telefone? 0,565 -

17 | No carro, Onibus, ou 0,582 -
viajando?

A sua fala lhe faz: Ap6s a cirurgia Vvocé
passou a:

18 | Ter dificuldades em ir a 0,465 -
festas  ou encontros
sociais?

19 | Usar o telefone menos do 0,528 -
que gostaria?

20 | Se sentir deixado de lado 0,463 -
em um grupo?

21 | Limitar sua vida social ou 0,637 -
pessoal?

A sua fala faz vocé se -
sentir:

22 | Triste, deprimido? 0,603 -

23 | Frustado ao ndo ser 0,675 -
compreendido por
parentes e amigos?

24 | Diferente ou estranho? 0,639 Diferente dos outros ou

estranho?

25 | Vocé evita conhecer novas 0,709 -
pessoas por causa de sua
fala?

26 | Vocé fica “de fora” de 0,579 -
conversas por causa de
sua fala?

27 | Vocé evita falar com 0,574 -
outras pessoas por causa
de sua fala?

28 | As pessoas tendem a 0,408 -
completar palavras ou
frases para vocé?

29 | As pessoas Ihe 0,482 -
interrompem enquanto
voceé fala?

30 | As pessoas falam que nédo 0,546 -
entendem vocé?

31 | As pessoas com quem 0,743 \Vocé acha que as pessoas
VOCé fala ficam ficam incomodadas com a
incomodadas com sua forma como vocé se
fala? comunica?

32 | As pessoas lhe evitam por 0,601 -
causa de sua fala?

33 | As pessoas falam com 0,509 -
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vocé de forma diferente
por causa de sua fala?

34 | Seus familiares e amigos 0,137 1 Seus familiares e amigos
ndo entendem como é se tém dificuldade de
comunicar da sua forma? compreender as  suas

limitacGes de

comunicagao?

CONCLUSOES

De uma forma geral, o instrumento foi bem recebido pelos pacientes. Com a amostra, foi
possivel realizar o pré-teste do instrumento traduzido, indicando melhorias necessarias para a
validacdo. As questdes que necessitavam de melhorias foram apontadas pelos pacientes e
confirmadas pela analise estatistica. além disso, foi possivel verificar a necessidade de um
novo calculo amostral incluindo os dados da amostra estudada referentes a mortalidade e
retorno dos pacientes, que diferem dos encontrados na literatura internacional e resultou na

subestimacdo do tamanho da amostra necessaria para validar o instrumento.
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12. ANEXOS

12.1 Aprovagéo do Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul

&5 UNIVERSIDADE FEDERAL DO e

RIO GRANDE DO SUL / PRO- e
H;5Q§ REITORIA DE PESQUISA -

OO RO GRANDE DO S0

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETD DE PESGQUISA

Titulo da Pesquisa: Tradugio e Adaptagso Transcultural do Self-Evaluation of Communication Experiences
after Laryngectomy (SECEL) para o Portugués Brasileiro

Pesquisador: Barbara Miegia Garcia de Goulart

Area Temdtica:

Versdo: 5

CAAE: 11254713.8.0000.5347

Instituigio Proponente: Universidade Federal do Rio Grande do Sul

Patrocinador Principal: Universidade Federal do Rio Grande do Sul

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 414.518
Data da Relatoria: 26082013

Apresentag3o do Projeto:

Retomo de diligéncia.

Dbjetivo da Pesquisa:

Retomo de diligéncia.

Awvaliagio dos Riscos e Beneficios:

Retomo de diligéncia.

Comentarios e Consideragtes sobre a Pesquisa:
Retomo de diligéncia.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Retomo de diligéncia.

Recomendagtes:

Retomo de diligéncia.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:

A pesquisadora atendeu as pendéncias, portanio o projeto pode ser aprovado pelo CEPIUFRGS.
Situagio do Parecer:

Aprovado

Enderego;  Av. Pauio Gama, 110 - 2° andar do Prédio da Refora - Campus Centro

Balrmo: Famupilha CEP: 90.040-060
UF: R= Municiplo: PORTO ALEGRE
Telefone: (5133083738 Fax: (5133084085 E-mall: etica@onopesg uings.or
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12.2 Aprovagéo do Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre

HOSPITAL DE CLINICAS DE .
PORTO ALEGRE -HCPA/ “GRGram o
UFRGS

DADOS DO PROJETQ DE PESQUISA

Titwlo da Pesguise: Tradugdio e Adaptagdo Cultural do Seif-Evaluation of Communication Experiences afler
Lanyngectomy (SECEL) para o Portugués Bresileira

Pesquisador: Barbams Niegia Garcia de Goulart

Area Temética:

Versio: 2

CAAE: 24221713.4.0000.6327

| Instituicao Proponents: Haapital de Clinicas de Porto Alegre - HCPA / UFRGS

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS PO PARECER

Numero do Parecer: SU3.816
Data da Relatoria: 18/12/2013

Apregentacao do Prajsta:

Disserlag3o da Epidemiologia para a slaboracao do trebalho de traducao ¢ vahidagia da um questionirio de
quakiada de vida em pacicnles larngeciomizados.

A validagao oo Instrumento SECEL para o portugués preve 96 pacientes ous passsram por laringectomia.
Os dados dos pacientes sero coletados no Hospital de Clinicas de Porto Alegre pars posterior
recrutamanto dos sujeilos de pesguise pam responder o gqueslionario proposto. O recntamento se dara
através de contalos fomecidos pele Hospital de Clinlcas de Parto Alagre stravas da lista de pacientes
laningociomizados. Poderfo ser reslizedos contalos telefonico ou pesscalmente, caso o pacisnte sindg
perticipe da slgum fratamento ou grupo de apoia natificadn ao hospital.

Objetivo da Pesquisa:

Realizar a tradugao do queslionario Seif-Evaiuston of Communication Experiencss after Laryngectomy
(SLCLL) para o portugués brasileiro de forma a contemplar as diferencgas cultursis entre os Estados Unidos,
pais de criacio do questiongno, e o Brasil.

Avaliagac dos Riscos e Beneficlos:

N30 ha riscos direlos para 0s sueios de pesquisa, porsm a recordagin do momento em que csleve doente,
assim como as dificuldades decomentss do lratamenta, podem evocar memanas

. Endercgoc  Rum Romiro Bencxkus 2350 mals 222/ 1

| Balmra: Bom Fm CEP: 9035905
UF: RS Municipso: PORTO ALCGRE
| Tolofona: (S13j459—7640 Fax: (513)359.- 7640 Ewmil:  ephopaBhupa.uings.by
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HOSPITAL DE CLINICASDE
PORTO ALEGRE - HCPA/  RGrarg o
UFRGS

Cortiie oz o P ccor, 634516

tristes e feva-los a um estado ce depressao, Por ser um guestionénio de qualidade de vids, slgumas das
quasifias podam delxar os suleitos desconfortévels. Esclarecer coma serdo mansjados os parlcipantss que
apresentarem este quadno.

Nzo hé beneficivs diretos para os sujeitos de pesquisa, mas a melhona nos Instrumentos de avaliagio da
Qualidade de vida dos pacientes lanngectamizados pode levar & um methor tratamento dessos pacientss.
H4, também, henoficios dilusos, come 0 2umento do conhacimantn sobre n tema,

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

- A traduco o quesliondrio foi sutorizeda pelo professor Gordon Blood, da University of Pensilvania,
criador do questionério original, em ingiés. A relro-raducio serd enviada ao professor parm 8 SUa aprovagao
Anal;

- Anexar questiorsino original gue seré traduzido.

As perdéncias farrm atendldas conlorme esclarecimentos descritos no campo conglusdes ¢ lista da
pendénciss ou inadcguagtes.

Consideragbes sobre o5 Termos de apresentacic abrigatoria;

Sobe o 1CLE:

- Informa que um grupo de 30 passoas send requisito a responder ac questionario, embora o N previsto na
folhias tie roslo seja de 96 individuos;

- Naw ficou clara se haverd gravagao de voz,

- Verificar prefixo de todos os telefones dispanibilizados e deixar clare quen ¢ o pasquisador responsavel;

- Revisar frase que garante liberdade pars retirada do consentimenta & qualguer momento, pois esta
confusa na sua redagao;

= Informar que n#o esla prevista nenhum tipa de pagamentd pela participagio no esludo e o pardicinante nAo
tard nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos. Se houver previso de ressarémento de
trensparte, alimentagio ou outra despesa, esla informagéo devera constar no Termo:

- Dever# estar previsto no Termo espaga pem o nome do participants afou de seu respansével legal, se
aplicaver, além do espaco pars sssinaturss. € fundamenial qua consts tambam ne Termo © nome & a
assinalura do pesquisador nue odbtove o consentimentlo.

- Informar que os dados do prontuério serBo acessedos, CES0 NECESSANO.

Enderects  Rus Rainiro Barmedom 2 300 588 2227 F

Baitro:  Bom Fim CEP: 90.035-803
' UF: R3 Munklpio: PCRTO ALEGRE
Telefona: (S131355-7640 Fox: (593[350-7640 E-mall:  cephcpa@hapaufrgsbr
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA /
UFRGS

Corkruscan dn Paracse 503516

As pendéncias faram atendidas conforme esclarecimentos descritos no campo conclusdes e dista de
pendéncias ou inadequaghes.

Recomendagoes:

Lembremee que & fundamenta! que conste no TCLE ¢ nome do pesquisador que ohteva o consentimento.

Sendo assim, juntamenis com a assinetura, o nome do posyuisedor preces ser escrita no documsnto.

Conclusdes ou Pendencias e Lista de Inadequagdes:
1- clarecer N da folha de rosto e do TCLE.

Resposta dos pesquisadores: nimero comigido,
PENDENCIA ATENDIDA.

2- Adequagdas no Termo de Corsentimenio Livre e Esclarenido,
Resposla dos pesquisadares: todas as alteragtes foram feitas.
PENDENCIA ATENDIDA.

3- Inclwr Termo de Compromisso para Utlizagdo de Dados, se for o caso;
Resposta dos pesquisadores: Inciuido no questionario.
PENDENCIA ATENDIDA.

4- Esclarecer maneja dos possivels desconfortos,

Resposta dos pesquisadorus: foi inseride no TCLE e no projeto, na parte de aspeclos éticos, que os
particlpantes que apresentarem queixss relativas 2 Uristeza elou depress3o scrio encaminhados para
servigos de acompanhamento psicossocial Ga reds ds alenciio de suas cidades de residéncia, conforms
preconizado pelo Sistema Unico de Salde.

PENDENCIA ATENDIDA.

5 Anexar questiondne onginal que sara taduzido.
Rosposta dos pesquisadores: o mesma i anexedo.
PENDENCIA A1 ENDIDA.

Situagéo do Parecer;

Aprovado

| Enderego:  Rua Ramiro Berusus 2350 wifks 2227 F

| Balra: Bom Fim CEP: 2004903
UF: RS Municigio. PORTO ALEGRE
Telafoma:  (H12)3a0-7R40 Fan: (513)358-7640 Eamall:  caphepagihicpa utrga br
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTOALEGRE-HCPA/ “GRErag
UFRGS
Canilin eapiis o Proimioss SUSET6
Necessita Apreciaciio da CONEP:

Nao

Consideragaes Finalg a critério do CEP:

Lembramos que a prosente apravacBo (versio pmieto 0411212013, TCLE 04/12/2013 e demais documentoe
submetidos até a presents data) refere-se apenas a0s aspecios élicos & metodolégicos do prajsto. Pams que
possa ser reslizado 0 mesmo devera estar cadastrado no sistoma WebGPPG em razéo das questies
fogisticas e financeiras.

O projsto somente podera ser imciado apds aprovacio final da Comiss4o Cientifica, atravas do Sistema
WebGPPG.

Quaiquer alteragio nestes documentos deveré ser encaminhada pens svaliegio do CEP. Informamas que
obrigatoriaments a versao do TCLE a ser uliiizada devera carresponder na integra & versso vigente
apravada.

Os autores deversio praencher o documento de Delegagfia de Fungiies para atividades do presante projeto
{disponivel na paging da intemet do HCPA - Pesquisa - GPPG - Formulérios - Formulario de Delegagio de
funces para membros de cquipe de pesquisa). UmR vez preenchido. o documento deverd ser enviado ao
CEP como Notificagsoe, atrevés da Plataforma Brasil,

A camunicacio de eventos adversus dassificados como sérios e nesperados, ocorridos com pacentes
incluidos no centra HCPA, assim cama as desvias de protocolo quande envolver diratamente estes
paclentes, devera ser realizada através do Sistema GECG (Geslao Eslrategica Operscional) disponivet na
intranet do HCPA.

PORTO ALEGRE, 20 de Dezembra de 2013

Assinador por:
José Roberto Goldim
(Coordenador}

| Endersgo:  Rua Ramiu Baioks 2,350 sals 2227 F
| Batwo: Hom Fim CEP: 00,034,903
UF. RE Municipio:  PORTO ALEGREC
. Telgtona:  (h13)3S9-7640 Fax: (513)354.-7640 E-mall: copiluqiiitipe s e
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12.3 Questionario SECEL original na lingua inglesa

Self-Evaluation of Communication Experiences After Laryngectomy

Personal information
Name Date of Birth __ / /
Sex: Male _ Female _  Race

Primary means of communication
Esophageal speech __ Tracheo-esophageal speech
Acrtificial larynx speech_ Other

Education completed
Elementary school or less _ Some high school _ High school graduate
Some college College graduate  Graduate school or more

Are you current employed
Part-time _ Fulltime __ Self-employed  Notemployed  Retired
Unpaid employment (volunteer work)

What was (is) your occupation?

Marital status and whether this is the first, second, etc. marriage

Single__ Married___ (howlong?) __ Divorced ___  (howlong?) __
Separated _ (howlong?) _ Widowed ___ (howlong?)

Date of cancer diagnosis?

What type of surgery did you have?

Total laryngectomy _ Partial laryngectomy ___, what was removed?
Radical neck dissection __ ,left _ orright __ orboth _ ?
Other

Instructions

Here are 35 statements about experiences with communication after a laryngectomy. These experiences have
been reported by laryngectomees. Read each of the statements carefully and please draw a CIRCLE around the
number that describes you NOW or in the last 30 days. It does not mean the last year or things that happened
many years ago. The following example shows you how.

Always Often  Sometimes  Never

1. Do you have trouble speaking to family and 3 2 @ 0
friends?
2. Do you feel that people interrupt you because of 3 @ 1 0

your speech?

Always Often  Sometimes  Never

1. Are you relaxed and comfortable around other people in 3 2 1 0
speaking situations?

2. Would you describe yourself as a low-keyed, calm 3 2 1 0
person?

3. Are you an active, “outgoing”, talkative person? 3 2 1 0



4. Do you admit to the person you are speaking to that you 3 2 1 0
had a laryngectomy?
5. Do you think your speech improves with the amount of 3 2 1 0
time you use it?
6. Do you find that you frequent clubs, meetings, or lodges 3 2 1 0
less often because of your speech?

Always Often  Sometimes  Never
7. Do you have difficulty having getting people’s attention 3 2 1 0
to speak?
8. Do you have difficulty yelling or calling out to people? 3 2 1 0
9. Do you find that people are unable to understand you? 3 2 1 0
10. Do you find you have to repeat things a number of times 3 2 1 0
during conversations to be understood?
Do you have trouble with speaking: 3 2 1 0
11. In large groups of people? 3 2 1 0
12. In small groups of people? 3 2 1 0
13. With one person? 3 2 1 0
14. In different rooms of your house (apartment, residence) 3 2 1 0
15. In loud or noisy places? 3 2 1 0
16. On the telephone? 3 2 1 0
17. In the car, bus or while traveling? 3 2 1 0
Does your speech cause you to:
18. Have difficulty when attending parties or social 3 2 1 0
gatherings?
19. Use the telephone less often than you would like? 3 2 1 0
20. Feel left out when you are with a group of people? 3 2 1 0
21. Limit your social life or personal life? 3 2 1 0

Does your speech cause you to feel:
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22. Depressed?

23. Frustrated when talking to family and friends and they
can’t understand you?

24. Different or peculiar?

25. Do you hesitate to meet new people because of your
speech?

26. Do you get left out of conversations because of your
speech?

27. Do you avoid speaking with other people because of
your speech?

28. Do people tend to fill in words or complete sentences
for you?

29. Do people interrupt you while you are speaking?
30. Do people tell you that they can’t understand you?

31. Do the people you speak with get annoyed with you
because of your speech?

32. Do people avoid you because of your speech?

33. Do people speak to you differently because of your
speech?

34. Do your family and friends fail to understand what it’s
like to communicate with this type of speech?

35. Do you talk the same amount now as before your
laryngectomy?

Yes

More

Less
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