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RESUMO

O objetivo deste estudo foi realizar a traducdo e adaptacdo transcultural, para o
portugués do Brasil, do instrumento Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS-r) para uso em Cuidados Paliativos. A ESAS-r é uma versao revisada do
instrumento ESAS e foi desenvolvida no Canada por pesquisadoras que estudam a
tematica dos Cuidados Paliativos. A ESAS-r consiste de uma escala visual numérica,
com gradacao de zero a 10, para avaliar nove sintomas (pain, tiredness, nausea,
depression, anxiety, drowsiness, appetite, shortness of breath, wellbeing) e um
sintoma adicional considerado relevante para o paciente. Utilizou-se o referencial
metodoldgico de Beaton et al (2000) para realizacdo do estudo, composto de seis
etapas: traducdo, realizada por dois tradutores independentes; sintese das duas
traducdes; retrotraducdo, por outros dois tradutores; revisdo por comité de
especialistas, com a intencdo de avaliar as equivaléncias semantica, idiomatica,
experimental e conceitual; pré-teste, composto por 30 participantes, sendo eles 10
pacientes, 10 familiares e 10 enfermeiras; e submissado da versado traduzida aos
autores do instrumento original. Como resultado foram realizadas algumas
alteracdes no titulo, enunciado e em determinados termos do instrumento para
adequacdo da gramatica e vocabulério brasileiros. De forma geral, a maioria dos
participantes entendeu o significado das palavras referidas na versao traduzida da
ESAS-r. Houve somente uma duvida com relacdo ao termo nausea. Foi sugerida a
insercdo de uma explicagdo sobre o significado da palavra ndusea, assim como
recomendada a padronizacdo do termo Sem na coluna a esquerda do instrumento e
a substituicdo da palavra depresséo por tristeza. Esta Escala podera ser utilizada
tanto por pacientes, quanto por familiares e profissionais da saude. Entretanto, para
que isso ocorra, € necessaria a validacdo do instrumento com a verificagdo das

propriedades psicométricas.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Escalas. Enfermagem.



ABSTRACT

The objective of this study was to realize the translation and the cross-cultural
adaptation to Brazilian Portuguese, of the instrument Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS-r) for use in palliative care. The ESAS-r is a revised
version of the instrument ESAS and it was developed in Canada by researchers who
study the topic palliative care. The ESAS-r consists of a visual numeric scale, graded
from zero a 10, to evaluate nine symptoms (pain, tiredness, nausea, depression,
anxiety, drowsiness, appetite, shortness of breath, wellbeing) and an additional
symptom considered relevant to the patient. We used the methodological approach
of Beaton et al (2000) for the study composed of six steps: translation, performed by
two independent translators; synthesis of the two translations, back translation by two
translators, review by the expert committee, with the intention of evaluating the
semantic, idiomatic, experimental and conceptual equivalence, pre-test consisting of
30 participants, among them 10 patients, 10 relatives and 10 nurses, and submission
of translated version to the authors of the original instrument. As result some
changes were made in the title, statement and some terms of the instrument in order
to assure adequacy to grammar and vocabulary. In general, most study participants
understood the meaning of those words in the translated version of the ESAS-r.
There was only one question regarding the term nausea. It was suggested the
inclusion of an explanation of the meaning of nausea, as well as recommended the
standardization of term No in the left column of the instrument and the replacement of
the word Depression for Sadness. This scale can be used both by patients and by
relatives and health professionals, but for this to occur it is necessary to validate the

instrument, with verification of psychometric properties.

Keywords: Palliative Care. Scales. Nursing.



RESUMEN

El objetivo de este estudio fue la traduccion y adaptacion cultural para el portugués
de Brasil, del instrumento Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r) para su
uso en los cuidados paliativos. EI ESAS-r es una version revisada del instrumento
ESAS y fue desarrollado en Canada por los investigadores que estudian el tema
Cuidados Paliativos. EI ESAS-r es una escala visual, graduada de cero a 10, para
evaluar nueve sintomas (pain, tiredness, nausea, depression, anxiety, drowsiness,
appetite, shortness of breath, wellbeing) y un sintoma adicional que se considere
relevante para el paciente. Se utilizé el marco metodoldgico de Beaton et al (2000)
para el estudio, compuesto de seis pasos: traduccion, realizada por dos traductores
independientes; sintesis de las dos traducciones, retro traduccion por dos
traductores, la revision por el comité de expertos, con la intencion de evaluar las
equivalencias semantica, idiomatica, experimental y conceptual, previa a la prueba
que consta de 30 participantes, entre ellos 10 pacientes, 10 familiares y 10
enfermeras, y la presentacion de la version traducida a los autores del instrumento
original. Como resultado de ello se hicieron algunos cambios en el titulo, la
declaracion y el instrumento a ciertos términos de la adecuacién de la gramatica y el
vocabulario. En general, la mayoria de los participantes en el estudio comprendié el
significado de esas palabras en la version traducida de la ESAS-r. Habia una sola
pregunta con respecto a las nauseas plazo. Se sugirio la inclusion de una
explicacion del significado de la palabra nauseas, asi como recomienda la
estandarizacion de la palabra Sin en la columna de la izquierda del instrumento y la
sustitucion de la palabra Depresion para la Tristeza. Esta escala puede ser utilizado
tanto por los pacientes y familiares y profesionales de la salud, pero para que esto
ocurra es necesario validar el instrumento, con la verificacion de las propiedades

psicométricas.

Palabras clave: Cuidados Paliativos. Escalas. Enfermeria.
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1 INTRODUCAO

Esta dissertagdo aborda a tematica dos Cuidados Paliativos e versa sobre a
traducao e adaptacao transcultural do instrumento Edmonton Symptom Assessment
System. Meu interesse neste tema se deu pela motivacdo em realizar estudos na
area da Oncologia e por ter exercido atividades, durante a graduagdo, no Nucleo de
Cuidados Paliativos de um hospital de ensino. Assim, optei por realizar este estudo a
fim de trazer melhorias na assisténcia aos pacientes com cancer que recebem
Cuidados Paliativos.

O termo cancer vem do grego karkinos, que significa caranguejo ou garras® e
se caracteriza por um conjunto de mais de 100 doencas que causam a proliferagéo
desordenada de células que invadem tecidos e 6rgaos, podendo causar metastases.
O numero de casos de cancer no mundo vem aumentando de forma significativa
com o passar dos anos e isso se deve ao crescimento da populacdo e ao seu
envelhecimento®. A Organizacdo Mundial da Salde (OMS) estimou que, no ano
2030, esperam-se 27 milhdes de casos e 17 milhdes de mortes provocadas pelo
cancer®. No Brasil, as estimativas para o ano de 2012 apontam a ocorréncia de
aproximadamente 518.510 casos novos de cancer®, sendo que desde 2003 o
cancer vem sendo a segunda maior causa de morte na populacéo®.

Muitos dos pacientes com cancer no estagio avancado da doenca tendem a
morrer em leitos de hospital, entretanto, as dificuldades em lidar com o momento da
morte ainda podem ser percebidas em alguns profissionais da saude. Os
profissionais preparados para lidar com a situacdo acompanham o processo do
morrer dos doentes terminais, atendendo suas necessidades e auxiliando para a
obtenc&o de uma morte digna®.

Foi a partir da década de 1970 que, na Inglaterra, surgiu um novo modelo de
assisténcia aos pacientes em fase final de vida, denominado Cuidados Paliativos®.
Os cuidados paliativos sdo considerados uma filosofia, a filosofia do cuidar®, e sdo
prestados aos pacientes fora de possibilidades de cura. Os Cuidados Paliativos
propdem uma mudanca na forma de cuidar dos pacientes terminais, mudando o
paradigma da cura para o cuidado!”. Estes cuidados ndo tém obijetivo curativo, nem
buscam retardar ou apressar a morte do doente, seu enfoque é a melhora da

qualidade de vida através da prevencao e alivio do sofrimento pela identificacdo e
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controle da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais®. Sendo
assim, a enfermagem traca objetivos para aperfeicoar os cuidados a estes pacientes
com o propésito de aliviar sintomas persistentes nessa etapa da doenca.

Nos Cuidados Paliativos € comum o0s pacientes apresentarem mais de um
sintoma, decorrente da evolucdo da doenca ou do tratamento®, mas geralmente
estes pacientes ndo conversam sobre o que sentem ou, quando o fazem, as
conversas sdo conduzidas de forma pouco relevante’?. Sabe-se que a dor é o
sintoma que mais recebe atencdo nos Cuidados Paliativos, mas ha,
simultaneamente, outros sintomas que produzem intenso sofrimento, incapacidade e
prejuizos a qualidade de vida). Para avaliar e controlar as necessidades de
cuidado aos pacientes que se encontram em processo de Cuidados Paliativos torna-
se importante possuir um instrumento adequado para controlar e monitorar essas
necessidades.

Em 1991, no Canad4, foi construido um instrumento para auxiliar na deteccao
e monitoramento de sintomas em pacientes com cancer em Cuidados Paliativos, a
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS). A primeira versdo da ESAS traz
como forma de avaliagdo a combinacdo de nove sintomas fisicos e psicolégicos
identificados em pacientes com cancer em Cuidados Paliativos"?. A ESAS foi
desenvolvida primeiramente como uma escala visual analégica, mas em uma versao
posterior, foi desenvolvida com uma gradacdo que varia de zero a 10, em que zero
representa a auséncia do sintoma e 10 representa o sintoma em sua mais forte
manifestacdo. A Escala pode ser preenchida pelo profissional de saude, paciente ou
familiar™®?.

A enfermagem, por meio das informacgdes obtidas pela ESAS, pode realizar
cuidados dirigidos ao manejo e controle dos sintomas apresentados pelo paciente.
Como a Escala também pode ser utilizada no @mbito domiciliar, torna-se facil para o
familiar manuseé-la e cuidar do paciente em casa, seguindo as orientacdes
fornecidas pela equipe de saude. A ESAS é uma escala bastante utilizada, sendo
validada em diversos paises™. Em um estudo realizado, a Escala demonstrou ser
um instrumento facil de ser preenchido e simples para uso dos pacientes em
Cuidados Paliativos, sendo valida para monitorar os principais sintomas, mesmo
havendo algumas limitacdes no instrumento®™. Como forma de aperfeicoamento,
em 2010, um estudo divulgou que a ESAS sofreu algumas modificacdes que

facilitaram o entendimento dos pacientes quanto ao seu preenchimento e aos termos
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da Escala, sendo nomeada de ESAS-r'?). Esta verséo revisada do instrumento foi
criada e validada no Canada e esta em processo de validagéo em outros paises?.

Frente aos resultados, o uso desta ultima versdo do instrumento no Brasil
aprimoraria a assisténcia aos pacientes, possibilitando conhecer a frequéncia e a
intensidade dos sintomas apresentados, facilitando a equipe de salde na tomada de
decisdo para realizacdo dos cuidados. Contudo, para que a escala possa ser
utilizada nas instituicdes de saude do pais e traga beneficios assistenciais, deve ser
realizada uma traducao rigorosa e validada e ndo somente uma traducéo literal do
instrumento.

A traducdo de instrumentos tém aumentado nos ultimos anos, mas €
importante seguir os passos recomendados para que todo o processo de traducédo e
adaptacao transcultural, assim como os procedimentos metodologicos adotados,
sejam adequados e efetivos™®. Também é necessario que, no processo de traducgéo
e adaptacdo transcultural, os aspectos da linguagem e o0s aspectos referentes a
realidade local tenham validade quando o instrumento é adaptado em um contexto
diferente daquele onde o original foi criado®®.

Seguindo as normas para realizagéo de todo o processo, a contribuicdo deste
estudo de traducdo e adaptacdo transcultural do instrumento Edmonton Symptom
Assessment System pode ser de grande utilidade para os profissionais de saude,
uma vez que nao existe instrumento similar em portugués para controle e
monitoramento de sintomas, o0 que, atualmente, dificulta o manejo adequado dos
sintomas nos pacientes em Cuidados Paliativos.

A realizacdo do presente estudo antecede a implantacdo desta Escala no
Nucleo de Cuidados Paliativos do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). A
implantacdo da ESAS faz parte de um projeto “guarda-chuva” aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa do HCPA sob o n° 09-320 e intitulado Implementagdo do
Nucleo de Cuidados Paliativos em um hospital de ensino publico. Esse projeto esta
sendo desenvolvido com o intuito de avaliar as demandas e as necessidades
assistenciais, bem como consolidar algumas praticas desenvolvidas no Nucleo de
Cuidados Paliativos do HCPA, organizado a partir da filosofia assistencial dos
Cuidados Paliativos que requerem organizacao propria e abordagem especifica de
pacientes fora de possibilidades de cura e seus familiares, prestada por equipe

multiprofissional preparada para tal situacéo.
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2 OBJETIVO

Realizar a traducéao e adaptacao transcultural, para o portugués do Brasil, do
instrumento  Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r) para uso em

pacientes em Cuidados Paliativos.
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3 REVISAO DE LITERATURA

Buscando fundamentar o estudo, neste capitulo € apresentada a revisdo da
literatura sobre o cancer e cuidados paliativos, o instrumento Edmonton Symptom
Assessment System (ESAS) e o0s sintomas mais frequentes em pacientes

oncolégicos em cuidados paliativos.
3.1 Cancer e Cuidados Paliativos

O cancer é um processo patolégico que inicia quando uma célula anormal
sofre uma mutacdo genética, forma um clone e comeca a se proliferar de forma
desordenada. Os processos da doenca maligna tém a capacidade de permitir a
disseminacao de células cancerosas de uma regiao do corpo a outra. Quando estas
células infiltram os tecidos, percorrem vasos linfaticos e sanguineos, até serem
transportadas a outras areas do corpo, passam a se chamar metéastases*”:

Esta doenca é uma das causas de maior mortalidade no mundo®, uma vez
que as doencas transmissiveis foram substituidas pelas doencas cronicas
degenerativas"“”. Segundo a OMS™®, o cancer aparece em terceiro lugar como uma
das doencas cronicas que possui mais casos de morte. Estes dados séo
decorrentes do aumento de pacientes diagnosticados com cancer em fase avancada

I Embora o cancer afete todas as faixas etarias, a maioria ocorre em

e incurave
pessoas com idade acima de 65 anos, sendo a incidéncia maior em homens e em
paises industrializados"".

Conforme relatos, adoecer por cancer € uma das experiéncias mais temidas e
sofridas"?, geralmente por ser relacionada & dor e & morte. Com isso, a
enfermagem possui um papel importante no cuidado a estes pacientes, pois
necessita criar metas para atender aos desafios envoltos no cuidado aos pacientes
com cancer™”. Atualmente, o cancer se tornou um problema de satde publica, o que
também reforca a necessidade da insercdo de Cuidados Paliativos na atencédo a
satide do paciente oncolégico e seus familiares®?. Ha algumas décadas, o interesse
por este tema cresceu, possivelmente motivado pelo envelhecimento da populagéo e
pela incidéncia de doencas que causam grande risco de vida*”.

Os Cuidados Paliativos sdo uma terapéutica prestada ao paciente e a sua

familia, quando se reconhece que a cura deixa de ser o objetivo principal do
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cuidado. Esta terapéutica ndo tem o objetivo de antecipar a morte, nem de prolongar
a vida dos pacientes, mas sim controlar os sintomas e promover a qualidade de vida
para que, tanto o paciente fora de possibilidade terapéutica de cura quanto sua
familia, consigam viver ativamente esta etapa®V.

A compreensao sobre este tema foi sofrendo alteragbes com o passar dos
anos e, a partir do século XX, a morte passou a ocorrer com maior frequéncia no
ambiente hospitalar e ndo mais no domicilio como era comum anteriormente®®?.
Durante muito tempo os pacientes fora de possibilidades de cura foram esquecidos
pelos servicos de saude, ja que o foco principal da medicina era curar. Contudo,
essa realidade vem sendo modificada, gerando uma melhor aceitacédo da finitude do
ser humano e da limitacdo da cura®. Assim, a compreenséo da morte foi sendo
integrada nos cuidados de saude,e pode-se observar que a auséncia de cura para
uma doenca e sua possivel progressdo poderiam nao indicar o final do tratamento,
mas a mudanca do alvo das intervencées®?.

A partir da década de 1970 comecaram a ser oferecidos servigcos
especializados na assisténcia a estes pacientes®”. Observa-se que:

o0 movimento dos Cuidados Paliativos comecou na Inglaterra com
Cicely Saunders, que fundou o primeiro hospice em Londres, 0 Saint
Christopher’s Hospice, instituicdo que proporcionava um novo
modelo de assisténcia aos doentes terminais, denominado Cuidados
Paliativos. Cicely Saunders era enfermeira e médica e estava
insatisfeita com os resultados do tratamento dispensado a pacientes
em estado terminal, cujo sofrimento (fisico, psiquico, social e
espiritual) era freqiientemente ignorado pela equipe que os tratava®.

Posteriormente, estes cuidados foram desenvolvidos em varios paises como a
Franca e o Canada®.

Os Cuidados Paliativos podem ser prestados no ambiente hospitalar, no
domicilio ou em instituicbes de salde especializadas nesta filosofia de cuidados®.
Estas instituicbes de saude especializadas sdo conhecidas como hospices e ndo sao
frequentes em nosso pais. Os hospices criados por Cicely Saunders tinham como

intuito despersonalizar a morte nas instituicées de satde*”

. Os hospices sdo um
conceito de cuidado onde a fase terminal é vista como um estagio de
desenvolvimento e ndo como um periodo de sofrimento.

No Brasil, em 1998, o Ministério da Saude inaugurou a primeira Unidade
Hospitalar de Cuidados Paliativos no Instituto Nacional do Céncer (INCA), que

recebeu o nome de Centro de Suporte Terapéutico Oncoldgico e, apds essa data,
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esta forma de cuidado se expandiu para outras instituicdes?®. No ano de 2007, o
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, um hospital universitario, inaugurou o Nucleo
de Cuidados Paliativos (NCP). Esta Unidade faz parte do Servico de Enfermagem
CirGrgica da instituicdo e esta situada no 9° andar, ala Sul, do hospital®”. O NCP é
composto por seis leitos e recebe somente pacientes oncoldgicos. Existe um
Protocolo de Admissdo na Unidade onde esta descrita a populacdo alvo a ser
atendida e demais dados necessarios para a inclusdo do paciente nesta Unidade
(anexo A).

Atualmente os Cuidados Paliativos estdo organizados em associagcoes e
instituicbes de ensino aumentando cada vez mais o conhecimento dos profissionais
de saude sobre a filosofia de cuidado prestada aos pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura®™. As Unidades de Cuidados Paliativos caracterizam-se por
estarem disponiveis 24 horas; possuirem uma equipe multidisciplinar treinada que
individualize as queixas e mantenha um vinculo de confianga com o paciente e a
familia; considerem a morte como uma etapa natural da vida e focalizem a
assisténcia diretamente no controle e alivio dos sintomas apresentados pelos
pacientes™?®. Salienta-se que os pacientes em cuidados paliativos apresentam os
mesmos direitos de outros pacientes, como receber cuidados médicos e apoio
pessoal, entretanto também ha o direito de recusar procedimentos diagndsticos ou
tratamentos quando estes ndo acrescentarem beneficios frente & morte prevista®®.

A Organizacdo Mundial da Saude, desde 2002, conceitua os Cuidados
Paliativos como:

uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e
seus familiares frente a problemas associados a doenga terminal,
através da prevencéo e alivio do sofrimento, identificando, avaliando
e tratando a dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e
espirituais®®?.

O modelo de assisténcia, Cuidados Paliativos, tornou-se uma opcao
terapéutica efetiva aos pacientes que ndo possuem um prognostico de cura diante
de sua patologia. Entretanto, a mudanca do paradigma da cura para o cuidado ainda
€ considerada lenta, pois as dificuldades em abordar o assunto sobre a morte e o
morrer podem ser percebidas tanto em pacientes quanto em profissionais da saude.
Cada individuo vivencia sua doenca terminal de forma unica, sendo modelada pelos
contextos sociais e culturais a que esta inserido®” e, mesmo assim, o ser humano

tende a negar a morte por sofrer quando percebe sua finitude, mesmo sabendo que
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a morte faz parte da trajetéria humana®”. Frente a isso, o movimento dos Cuidados
Paliativos nos instiga a manter a dignidade e a autonomia ao paciente para que este

obtenha uma morte digna®.

3.2 O Instrumento Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)

Como forma de auxiliar na deteccédo e resolucdo dos sintomas encontrados
nos pacientes, que apresentam distintas patologias, foram criadas diversas escalas
de avaliacdo. Essas escalas sdo encontradas em varias formas, como: autorelatos,
escalas visuais numéricas, escalas de cores, escalas de faces, escalas de
descritores verbais, questionarios, entre outras, com o intuito de facilitar a
compreensao, monitorando, mensurando e avaliando aspectos fisicos, emocionais,
cognitivos e associados a observacdo dos profissionais. Algumas escalas
apresentam restricoes de uso para pacientes com menor grau de instrucéo,
cooperacdo ou com sintomas graves?.

Conforme ja relatado na introducéo, para avaliar de forma abrangente o0s
sintomas apresentados em pacientes com cancer em Cuidados Paliativos, em 1991
no Canada, foi elaborada a ESAS. Esta escala desenvolvida no Hospital Geral de
Edmonton foi criada para uso diario da avaliacdo de oito sintomas comuns
encontrados nos pacientes com cancer, sendo eles: pain, activity, nausea,
depression, anxiety, drowsiness, appetite, wellbeing. No mesmo estudo foi informado
que em decorréncia de ser um sintoma frequente, a palavra shortness of breath foi
acrescentada & escala®?.

A ESAS foi projetada para permitir medicdes sobre a intensidade dos
sintomas apresentados pelos pacientes, tendo eles a opcéo de adicionar um décimo
sintoma referente ao que estdo sentindo. Como informado anteriormente, a primeira
versao da ESAS foi projetada através de uma escala visual analdgica. Ela foi
aplicada em uma populacdo de 101 pacientes que deveriam marcar com um traco
na escala qual a intensidade dos sintomas que estavam apresentando, sendo que
84% conseguiram completar a ESAS sozinhos. O estudo informa que as vantagens
da escala sédo a simplicidade e a minima exigéncia de esforco no preenchimento.
Como desvantagem ¢€ citada a falta de clareza na forma de completar a escala e a
insatisfacdo de alguns pacientes em relagc&o ao instrumento*? .

A ESAS pode ser utilizada como uma escala de autoavaliagdo ou como
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sistema de avaliacdo externa, sendo preenchida tanto pelo paciente, familiar ou
profissional de satde®?. O ideal é que o préprio paciente preencha a escala, caso
nao seja possivel por algum prejuizo cognitivo ou fisico, ela é preenchida pelo
familiar ou profissional e o0s sintomas subjetivos como fadiga, depressao e
ansiedade nao sdo preenchidos, sendo os outros sintomas avaliados de forma
objetiva pelo comportamento do paciente™. Apés a aplicacdo da Escala, o escore é
transferido para um gréafico que facilita a visualizacdo da evolucdo dos pacientes ao
longo do processo, registrando a intensidade do sintoma na avaliacéo inicial e em
intervalos regulares, apés a resposta ao tratamento®®?.

Em 2001, a ESAS sofreu alteracdes e passou a ser utilizada como uma
escala visual numérica com gradacdo de zero a 10, sendo zero a auséncia do
sintoma e 10 o sintoma em sua mais forte intensidade. Foi realizada a substituicdo
da palavra activity por tiredness e a opcao de ser incluido pelo paciente um décimo
sintoma & escala®, como pode ser observado na Figura 1.

Figura 1: Instrumento Edmonton Symptom Assessment System na versédo de 2001

Edmonton Symptom Assessment System:
Numerical Scale
Regional Palliative Care Program

Please circle the number that best describes:

Mo pain 0 1 2 3 4 5 G T 8 9 10 Worst possible pain
Mot tired 0 1 2 3 4 5 5} T 8 9 10 Worst possible
tiredness

Mot nauseated 0 1 2 3 4 5 G T 8 9 10 Worst possible nausea

Mot depressed 0 1 2 3 4 5 G T 8 9 10 Worst possible

depression
MNot anxious 0 1 2 3 4 5 G T 8 9 10 Worst possible anxiety
Mot drowsy 0 1 2 3 4 5 5} T a8 9 10 Worst possible
drowsiness

Best appetite 0 1 2 3 4 5 &} T 8 9 10 Worst possible appetite

Best feelingof 0O 1 2 3 4 5 G T 8 9 10 Worst possible feeling
wellbeing of wellbeing

MNo shortness of 0 1 2 3 4 5 5} 7 8 9 10 Worst possible
breath shortness of breath

Other problem 0 1 2 3 4 5 G T 8 9 10

Fonte: Regional Palliative Care Program. 2001.
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Com isso, a escala tornou-se mais facil de ser utilizada e com resultados mais
fidedignos, j& que a diferenca entre as formas de preenchimento das escalas pode
trazer davidas quanto a real intensidade dos sintomas®?.

Um estudo que objetivou medir a intensidade dos sintomas de pacientes em
cuidados paliativos utilizando a ESAS, informou que, dentre a amostra, 51,6% dos
pacientes conseguiram completa-la, 19,7% deixaram a escala parcialmente
concluida e 28,7% nao completaram a ESAS, o que demostra que a maioria dos
pacientes apresenta condi¢cdes para o seu preenchimento, facilitando a tomada de
decisdo nas intervencdes®.

Com o passar dos anos, a ESAS passou a apresentar uma série de estudos
de traducdo e validacdo para uso em diversos paises, o que fez da escala um
método de avaliacdo individualizado de acordo com os objetivos a serem
alcancados™?.

Um estudo realizado nos Estados Unidos objetivou validar a ESAS em uma
populacdo de 240 pacientes com cancer. Para esta populacdo, a ESAS foi
considerada um instrumento valido, mas mostrou ser sensivel as flutuacbes do
estado de saude dos pacientes e poderia nao refletir de forma correta os sintomas
psicologicos®.

Em mais um estudo com o objetivo de validar a ESAS, o instrumento foi
testado em uma populacao italiana de 83 pacientes hospitalares e 158 domiciliares.
Em suma, a ESAS foi considerada um instrumento valido, confiavel e viavel para a
avaliacéo dos sintomas em cuidados paliativos®".

E relevante citar que a ESAS também se tornou um bom instrumento para
avaliacdo de sintomas em pacientes com doenca renal terminal. A escala foi validada
em uma populacéo de 261 pacientes em hemodialise, sendo valida para a avaliacdo
dos sintomas, uma vez que foi considerada simples, curta e eficaz em pacientes a
beira da morte®®®.

Salienta-se que o0s processos de validacdo da ESAS variaram entre os
estudos em termos de formatacdo da escala, nimero de itens e linguagem das
palavras contidas no instrumento. Por essa razdo, seria necessario haver outros
estudos de validagédo da ESAS™®. Determinados termos da escala, como exemplo o
bem-estar, ndo sdo compreendidos por algumas populacdes®®*?, assim como a
constipacdo é um item sugerido para a Escala “**?- O horario do sintoma a ser

preenchido na escala também causa confusdo em alguns pacientes, sendo sugerido
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que a Escala tenha informacdes sobre o periodo a ser preenchido, destacando se 0s
sintomas estdo presentes no momento do preenchimento®“® ou nas Gltimas 24
horas®?).

ApoOs a verificacdo de alguns estudos de validacdo que traziam sugestdes e
dificuldades encontradas por profissionais e pacientes quanto ao instrumento ESAS,
em 2010, foi publicado um estudo que apresentou um novo formato para a ESAS,
sendo chamada de ESAS-r. Essa versao revisada manteve 0s nove itens e mais um
sintoma adicional considerado relevante para o paciente®®, conforme a Figura 2.

Figura 2: Edmonton Symptom Assessment System na versao de 2010

Pleass: circle the number that best describes how you feel MOV

Mo palin u ] 1 2 3 4 5 E 7 B 9 10 Waorst poasible pain

Mo trednass W] 1 a 3 4 5 5] 7 B 9 10 Waorst possibla tiredness
[Tirsdinass=lack of enargy}

Mo drowsiness 0 1 2 3 4 53 B ¥ B =] 10 Worsl possible drowsiness
(Dvowrsingss=loaing saaoy)

MNo nausea o] 1 2 3 4 =1 B 7 B g 10 Worst pogsible nausea

Mo lack of o 1 2 3 < 5 B 7 2] 9 10 Waorst possible lack of appatite
appetile

o shsDrimess o 1 Z ] 4 ] ] Fi B 9 10 Worsl possible shormness

ot breath of breath

Mo depression o] 1 2 3 4 5 =1 7 B =1 10 Worst possible depression
[Depression=faaling sad)

Mo anxiaty o 1 2 3 < 5 51 7 a ] 10 Waoarst possible anxiely
[AnxiElr=eaiing narnous)

Best well-being O 1 2 3 4 = B 7 ] 9 10 Waorst possible well- being
[Wel-haingeinw o feel overall

M o L 2 3 4 5 5] 7 B 9 10 Worst possible
Cither problam (for example, constpahion)

Patiernt name:
Data:
Tirne:

Fonte: Watanabe SM, Nekolaichuk C, Beaumont C, Johnson L, Myers J, Strasser F. 2011.

Esta nova versdo do instrumento trouxe resultados satisfatérios, pois a
maioria dos pacientes considerou as duas versdes da escala faceis, mas a versao

modificada da ESAS foi significativamente mais facil de entender por 39% dos
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pacientes do que a primeira verséo. Isso decorre das mudancas nas definicbes das
terminologias, no tempo especificado da avaliacdo dos sintomas, a ordem e o
formato em que estes estdo estruturados. No entanto, é sugerido que sejam
reunidas evidéncias de validade para a utilizacdo da ESAS-r em paises que nao

possuam o inglés como idioma de origem™®®.
3.3 Sintomas em pacientes com Cuidados Paliativos

Pacientes em Cuidados Paliativos apresentam diversos sintomas, sendo
alguns frequentemente encontrados independentes do estagio da patologia.

Dentre os sintomas que estes pacientes apresentam, 0s que encontram-se no
instrumento ESAS-r e sdo considerados como mais prevalentes, serdo abordados

nesta revisao.
3.3.1 Fadiga

A fadiga € considerada uma sensacdo de cansacgo extremo provocada pela
combinacao de sintomas fisicos e psicoldgicos®?.

Este sintoma tem sido descrito como um dos mais frequentes e estressantes
nos Cuidados Paliativos®*?, pois ocorre em cerca de 75% a 95% dos pacientes?,
podendo debilitar e comprometer as atividades da vida diaria. A sua causa ainda é
desconhecida, mas sabe-se que estdo envolvidos multiplos fatores, destacando-se o
processo da carcinogénese, a quimioterapia e a radioterapia®™. Demais fatores que
contribuem para a fadiga sdo as complicagcdes do tratamento e medicamentos
utilizados“®.

A palavra fadiga, muitas vezes, ndo € utilizada pelos pacientes, sendo
substituida por termos como cansado, debilitado, esgotado, lento, com peso no peito
perda da motivacdo e aborrecimento “**". Por sua vez, os profissionais de salde
também utilizam as palavras astenia, lassitude, prostracdo, intolerancia e falta de
energia para expressar situacoes relacionadas a fadiga®”.

Em estudo realizado com pacientes oncoldgicos, demonstrou-se que a fadiga
foi encontrada em 49,4% dos pacientes, sendo considerada de forma intensa por
19,7% deles“®. A presenca de outros sintomas como a dor, sono, depressdo e

ansiedade sao fortemente relacionados a fadiga. A dimenséo fisica da fadiga



26

geralmente é descrita como uma fraqueza muscular ou energia reduzida, sendo que
as dimensodes cognitivas séo a dificuldade de concentracéo e a falta de motivacao ou
interesse nas atividades®.

Apesar de a fadiga ser o sintoma mais frequente nos Cuidados Paliativos, € o
que possui menos solucbes satisfatérias, limitando a assisténcia adequada aos
pacientes“®. O tratamento sintoméatico envolve a educagdo, aconselhamento
farmacolégico e medidas ndo farmacolégicas®®. E importante tentar identificar e
reverter a causa base da fadiga para proporcionar uma melhora da qualidade de

vida do paciente®® .
3.3.2 Dor

A dor é considerada uma das consequéncias mais temidas por pacientes com
cancer, pois se manifesta de diferentes formas e intensidades, variando entre dor
leve e intensa. A dor se caracteriza por uma experiéncia sensorial e emocional
desagradavel que € associada a danos reais ou potenciais ou descrita em termos de
tais danos®?.

A causa da dor associada ao cancer pode ser devida ao tumor primario,
metastases, terapia anticancerosa ou a meétodos de investigacdo. O mecanismo
predominante da dor no cancer € a invasao tumoral que apresenta dano tecidual e
ativacdo de neuroreceptores periféricos®?.

Geralmente, o medo do cancer esta mais relacionado a possibilidade da
ocorréncia de dor®, sendo esta encontrada em 50% a 70% dos pacientes
dependendo do seu estado de saide®®. Em estudo realizado, a dor foi encontrada
em 69,4% dos pacientes, sendo um dos sintomas de maior prevaléncia®. Um
estudo multicéntrico informou que em torno da metade dos pacientes que recebe
analgesia, a recebe de forma insuficiente, chegando a 51% na Franca, 42% nos
Estados Unidos e 59% na China®). O familiar € um membro fundamental para
incentivar no tratamento adequado ao paciente, visto que uma analgesia insuficiente
pode trazer uma sobrecarga para ambos®.

A progressdo da doenca oncoldgica pode causar prejuizos a qualidade de
vida, dificultando a forma do paciente lidar com a dor®®. Entretanto, existem muitos
cuidados a serem realizados para o tratamento da dor em Cuidados Paliativos, como

intervencdes farmacologicas e ndo farmacologicas. A relacdo terapéutica entre o
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paciente e o profissional da saude também € um importante elo para o tratamento
efetivo™?. Deve-se estar atento aos sinais demonstrados, pois 0s pacientes em fase
terminal sdo os que mais sofrem com este problema quando néo realizada uma

avaliacéo efetiva®”.
3.3.3 Nausea

A nausea se caracteriza por uma sensacao desagradavel da necessidade de
vomitar, geralmente, acompanhada de outros sintomas®®. Este sintoma é bastante
subjetivo e pode variar de pessoa para pessoa®®, se tornando crénica apds uma
semana de duracao. Alguns pacientes podem ainda utilizar o termo para descrever a
nausea como saciedade precoce, inchaco ou sintomas de refluxo.

Este sintoma é encontrado em cerca de 40% a 70% dos pacientes em
Cuidados Paliativos e possui varias etiologias. Se nédo tratada, a ndusea pode causar
grande impacto na qualidade de vida dos pacientes, pois pode levar a inapeténcia,
anorexia, prejuizos nas atividades e dificuldade na adesao a outros tratamentos®.

Este sintoma pode ser desencadeado por iniUmeros fatores, dentre eles a
quimioterapia, radioterapia, infeccdes, dor intensa, uso de opidides e anestésicos,
doengcas que obstruem o trato gastrointestinal ou que produzem alteracdes
metabdlicas e hidroeletroliticas, ansiedade e medo™.

Cerca de 60% dos pacientes que fazem uso de opioides, principalmente no
inicio da terapéutica, apresentam esse sintoma. Por ter uma avaliagdo simples,
também ha métodos farmacolégicos e ndo farmacoldgicos bastante efetivos no

tratamento da nausea®?.
3.3.4 Dispneia

A dispnéia é considerada uma sensacdo de respiracdo desconfortavel,
provocando a falta de ar no paciente. E um sintoma subjetivo bastante comum em

pacientes em fase terminal®”

. Ocorre em torno de 30% a 75% dos pacientes em
Cuidados Paliativos, principalmente nos que apresentam cancer de pulméo ou que
possuem metastases pulmonares™.

A presenca e a intensidade da dispnéia pode ser avaliada por meio de

escalas numéricas e escalas visuais analégicas®”. Embora a causa da dispnéia
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possa ser identificada e tratada, a escolha para os cuidados depende da avaliagao
clinica e do estagio da doencga, geralmente tendo como objetivo aliviar o sintoma e
promover o conforto do paciente sem o intuito de promover a cura da doenca

base*”.
3.3.5 Disturbios do sono

E comum ocorrerem distirbios do sono em 29% a 59% dos pacientes em
Cuidados Paliativos, sendo a dor, ansiedade, uso de medicagdes, dispneia, entre
outras, as principais causas®®.

Pacientes que apresentam insénia podem sentir ansiedade e irritabilidade,
muitas vezes trazendo consequéncias para o cuidador, que pode também ter seu
sono comprometido™). Este sintoma tende a receber pouca atencao das equipes de
saude, também havendo uma escassez na literatura sobre este tema. A insénia €,
frequentemente, percebida apenas como um sintoma secundario a ansiedade ou
depressdo e, por vezes, € considerada como solucionada quando ha adequado
tratamento para os sintomas psicolégicos®®.

O uso fixo de opibides para alivio da dor pode produzir como efeito colateral a
sonoléncia. Este sintoma também pode interferir no cotidiano dos pacientes, ja que é
necessario o monitoramento e auxilio do cuidador para a execucdo de certas
atividades como alimentacéo e banho™V.

Os profissionais de saude que trabalham com pacientes em Cuidados
Paliativos devem adquirir conhecimento suficiente para promover intervencdes

farmacolégicas ou ndo farmacolégicas no tratamento dos disttrbios do sono®?.
3.3.6 Ansiedade

A ansiedade e a depressédo sdo sintomas psicologicos encontrados em muitos
pacientes em Cuidados Paliativos, sendo essencial a avaliacdo constante de seu
comportamento e reacdes frente aos acontecimentos™.

Este sintoma é caracterizado por uma sensa¢do de mal-estar ou sentimento
de tristeza, sendo a etiologia proveniente de varios fatores como a falta de
informacdes sobre a doenca, a positividade do diagndstico e a esperanca da cura®.

Geralmente pacientes em Cuidados Paliativos apresentam este sintoma quando
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relacionam sua doenca & morte ou ao morrer™.

A ansiedade varia de acordo com a historia de vida, as experiéncias
anteriores vivenciadas, a educacéao recebida, o sexo, a idade e a personalidade, que
podem influenciar de modo positivo ou negativo no enfrentamento das situacdes®.
E observado que os sintomas de ansiedade e depressdo presentes em pacientes
com cancer encontram-se relacionados. Em estudo realizado pode-se observar que
pacientes mulheres que apresentavam maior grau de ansiedade também
encontravam-se deprimidas®.

Os profissionais de saude tendem a subestimar os sintomas apresentados
pelos pacientes, a severidade dos mesmos e as aflicdes psicoldgicas. A ansiedade e
a depressdo sdo sintomas relevantes nos pacientes com cancer, o que pode
aumentar a severidade de outros sintomas, se nao for diagnosticada e tratada de

forma adequada®?.

3.3.7 Depressao

A depresséo é considerada mais grave que a ansiedade, pois é caracterizada
por um disturbio complexo de emocgdes, por um periodo minimo de duas semanas,
associado a perda de interesse pela vida e a problemas cognitivos, podendo trazer
alteragbes como a insénia e cefaléia®®?. Além destes, a depressdo também é
caracterizada por um ou mais dos seguintes sintomas: queixas de tristeza,
desesperanca, perda de prazer generalizado, perda de apetite, perturbacdes do
sono, alteracdes psicomotoras, diminuigcdo de energia, sentimentos de desvalia ou
culpa e pensamentos suicidas®®:

Pode-se notar que estes sintomas, muitas vezes, estao interligados, como cita
um estudo que demonstra a presenca da fadiga em todos os pacientes com cancer

que estavam em depress&o®?.

A depressdo nestes pacientes pode advir da
impossibilidade em exercer determinadas fungfes, da perda do convivio familiar e
da liberdade de escolha, 0 que os torna incapazes de se acostumar e conviver com
a doenca®?.

Frequentemente a depressdo é associada a uma sensacdo de fadiga ou
perda de energia, por vezes, também é caracterizada por queixas de cansago
exagerado. Se torna importante monitorar e avaliar uma sequéncia de sintomas para

proporcionar melhorias e bem-estar aos pacientes®?.
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E provavel que uma parcela significativa dos pacientes em Cuidados
Paliativos vivencie um episodio de depressdo durante algum periodo do seu
processo. O trabalho psicolégico, seja de apoio, aconselhamento, reabilitacdo ou
psicoterapia individual e grupal, tem facilitado a aceitacdo do diagnostico e dos
tratamentos, o alivio dos efeitos secundarios e a obtencdo de uma melhor qualidade
de vida®.

Poder avaliar de forma abrangente, promover um acompanhamento e auxiliar
0S pacientes para obtencao gradativa de melhorias faz com que o objetivo principal
dos Cuidados Paliativos seja cumprido: aliviar os sintomas e melhorar a qualidade
de vida®®.

3.3.8 Disturbios alimentares

Os disturbios alimentares sdo comuns em pacientes em cuidados paliativos,
principalmente aqueles em estagio final de vida. Geralmente estes sintomas ocorrem
por fatores como nausea crbnica, constipacdo, saciedade precoce, dispneia e
depressdo®. De acordo com uma pesquisa, a falta de apetite foi encontrada em
15% dos pacientes com cancer® e os problemas de desnutricdo tendem a
aumentar a morbimortalidade destes pacientes, jA que o ganho de peso ndo é
comum®®.

Como consequéncia dos problemas alimentares, a caguexia e a anorexia se
encontram presentes nos pacientes com cancer. A caquexia se caracteriza pela
perda involuntaria de massa corporal e pode ocorrer em até 80% dos pacientes com
doenca avancada®. Apesar de associada ao cancer, a caquexia constitui uma causa
direta para a mortalidade, pois a sindrome €& raramente identificada ou
diagnosticada®” . Este sintoma esta diretamente relacionado com a anorexia, astenia
e com alteracdes na imagem corporal®. A anorexia, presente em cerca de 40% dos
pacientes com cancer®, se caracteriza pela perda de apetite, saciedade precoce ou
combinacdo de ambas®. Pode estar associada ao processo natural da doenca,
crescimento tumoral ou presenca de metastases®. Estes distirbios s&do
considerados complicacdes importantes decorrentes da debilidade provocada.
Frente a isso, o0s cuidados prestados pela equipe de saude devem ser
individualizados, com o intuito de amenizar a perda do apetite e consequente perda
de massa corporal®®.
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3.3.9 Constipacéao

A constipacdo € um sintoma complexo frequentemente encontrado em
pacientes com cancer em cuidados paliativos e cercado de mitos, inverdades,
vergonha, ansiedade e medo'®. A constipacéo define-se como uma série de sinais e
sintomas relacionados & dificuldade na eliminacéo das fezes'’?. E caracterizada pela
evacuacao em intervalo maior que trés dias, ou menos frequente que o habitual para
0 paciente. A maioria define a constipacdo por um ou mais dos seguintes sintomas:
fezes duras, infrequentes, sensacdo de evacuacao incompleta, necessidade de
esforco excessivo, inchaco, falta de apetite, nausea, desconforto abdominal ou

generalizado®?.

Este sintoma € debilitante e estd presente em aproximadamente 40% dos
casos de cancer avancado, sendo prevalente em 90% dos pacientes em uso de
medicamentos opidides*?®. A constipacdo pode tornar-se tdo intensa que o
paciente é forcado a escolher entre o alivio da dor e o alivio da constipacéo™” e,
mesmo assim, este é um sintoma frequentemente subdiagnosticado e subtratado™?.

Os opidides atuam diretamente sobre os receptores y do trato gastrointestinal,
retardando o esvaziamento gastrico, aumentando o ténus do esfincter pilorico e
lentificando o transito através da valvula ileocecal e do célon, provocando a
constipacdo!™”. Este sintoma é uma condic&o benigna, mas se nao for tratada, pode
se tornar grave e levar a obstrucdo intestinal. Os doentes devem ser regularmente
questionados sobre a frequéncia das evacuacles, porque nesta populacdo a
constipacdo crbnica esta comumente presente e contribui para o surgimento de

nausea®?,

Todos os pacientes devem ser acompanhados diariamente e observados
guanto a presenca deste relevante sintoma. A constipacdo gera grande desconforto
nos pacientes em cuidados paliativos, devendo ser prevenida e controlada pelos
profissionais de saude, promovendo medidas a cada situagéo apresentada’’?.
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4 REFERENCIAL METODOLOGICO

Os processos de traducdo e adaptacao transcultural de instrumentos vem
sofrendo alteracdes com o passar dos anos. A pesquisa transcultural foi realizada
durante muito tempo nas ciéncias sociais e ganhou reconhecimento nas ciéncias da
saude!”®. Antigamente, estes processos detinham-se a uma mera e simples

traducado do instrumento original™®

, pois eram tratados como parte sem importancia
do protocolo de estudos’?. Ao observar a relevancia em fazer estudos de traducéo e
validacdo de instrumentos para reforcar as metodologias de estudo™, comecaram a
ser empregados iniumeros métodos distintos e esquematizados que contemplam o
contexto da cultura e da vida da populacéo alvo"*™.

A traducdo e adaptacado transcultural de um instrumento auto-aplicavel, para
uso em um determinado pais, necessita de um método que o faca chegar &
equivaléncia em relacdo ao instrumento original. Esta tarefa pode ser &rdua,
contudo, se nao for realizada adequadamente, pode causar davidas em relacédo a
validade dos resultados finais!"®. Para tornar mais fidedigno o instrumento, também
€ necessario que sejam realizados testes das propriedades psicométricas da ultima
versdo do material traduzido®.

O processo de traducéo e adaptacao transcultural pode ser uma solucao para
a falta de instrumentos de avaliacdo em determinados paises, mas o0s
procedimentos adotados devem ser detalhados, pois a metodologia seguida de
forma correta é tdo importante quanto a criacdo de um novo instrumento*®). Devido
aos metodos existentes, € importante que 0s responsaveis pela execucdo destes
estudos obtenham uma compreenséo da metodologia a ser utilizada'"?.

Na literatura ndo ha um consenso quanto as estratégias de execucao destes

processos de traducdo e adaptacdo!’*"

, sendo o pesquisador responsavel pelo
referencial escolhido. Um estudo realizado descreveu um completo processo de
traducdo e adaptacédo transcultural com o objetivo de maximizar as equivaléncias
semantica, idiomatica, experimental e conceitual dos instrumentos, sendo estas
etapas importantes a serem avaliadas“®. No préximo tépico, os passos trilhados
para a execucdo desta pesquisa estardo detalhados, conforme o referencial

metodoldgico escolhido.
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4.1 Processo de Traducéo e Adaptagédo Transcultural

Para a realizacdo deste estudo, optou-se pelo referencial metodologico
proposto por Beaton, Bombardier, Guillemin e Ferraz'®, por ser considerado o
método de estudo que contempla os objetivos propostos para a presente pesquisa.

O processo de traducdo e adaptacdo transcultural € composto por seis
etapas: traducédo, sintese, retrotraducdo, revisdo por um comité de especialistas,
pré-teste e submisséo da versao traduzida ao autor™®,como exposto na figura 1.

Figura 1: Grafico de representacao dos estagios da adaptacao transcultural
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Fonte: Beaton DE, Bombardier C, Guillemin F, Ferraz MB. 2000.
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4.1.1 Etapa | (Traducao)

Esta etapa sugere que sejam realizadas duas traducbfes do instrumento de
forma independente. As traducbes devem ocorrer do idioma de origem do
instrumento para o idioma alvo por dois tradutores bilingles, cujo idioma alvo seja
sua linguagem materna.

Os tradutores devem fazer anotacfes ou comentarios por escrito sobre as
traducdes, assim como suas justificativas para determinadas escolhas.

Os tradutores devem possuir perfis diferentes:

O tradutor 1, chamado de T1, deve estar ciente do estudo e do material que
esta sendo traduzido. Com isso, as adaptacdes destinam-se a equivaléncia de uma
perspectiva mais clinica, produzindo uma traducdo mais voltada ao fendbmeno em
estudo.

O tradutor 2, chamado de T2, ndo deve ter conhecimento sobre os termos ou
frases que estdo sendo avaliadas, oferecendo uma traducdo que possa refletir a
linguagem utilizada pela populacao.

Por fim, as tradugbes passam para a segunda etapa, podendo ser
comparadas pelos tradutores.

4.1.2 Etapa Il (Sintese)

Os dois tradutores e o0 pesquisador realizam uma sintetizagdo dos resultados
das traducgdes, trabalhando também com o instrumento original.

O processo de sintese deve ser redigido, sendo documentadas as decisdes e
questdes abordadas durante a realizacédo da etapa.

Apbs os ajustes entre as duas tradugdes, o novo instrumento € chamado de
T-12.

4.1.3 Etapa Il (Retrotraducéao)

Trabalhando a partir da versao T-12, o instrumento é traduzido de volta para o
idioma original por dois tradutores, chamados de BT1 e BT2. Estes tradutores
devem possuir o idioma de origem do instrumento como lingua materna.

Os tradutores ndo devem obter conhecimento sobre o instrumento original e
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sobre a area em estudo. Esta etapa tem por objetivo verificar se a versao traduzida

condiz com os itens do instrumento original.

4.1.4 Etapa IV (Revisao por comité de especialistas)

Nesta etapa, o papel do comité de especialistas € analisar todas as traducdes
do instrumento (T1, T2, T12, BT1, BT2 e o instrumento original) para chegar a um
consenso e desenvolver a versao pré-final do mesmo.

A composicdo minima deste comité deve compreender profissionais com
conhecimento da metodologia, conhecimento em linguistica, profissionais de saude
e tradutores envolvidos no processo.

Todas as decisbes devem ser anotadas para que sejam realizadas as
equivaléncias semantica, idiomatica, experimental e conceitual entre o instrumento
original e a verséao criada. As equivaléncias definem-se em:

- equivaléncia semantica: responsavel pela avaliagdo gramatical e do
vocabulario;

- equivaléncia idiomatica: responsavel pela formulacdo de expressdes
coloquiais quando a traducao de termos ou expressoes for de dificil traducao;

- equivaléncia experimental: responsavel em avaliar se a traducdo utiliza
termos coerentes com a experiéncia vivida pela populacéo local;

- equivaléncia conceitual: responsavel para verificar se 0s conceitos do

instrumento condizem com a cultura da populacéo e a realidade local.

4.1.5 Etapa V (Pré-teste)

Apés avaliagdo pelo comité de especialistas e formulacdo de uma nova
versao para o instrumento, é realizada a etapa de pré-teste.

E sugerido que o pré-teste seja realizado com 30 a 40 pessoas com 0 intuito
de avaliar a compreenséo das palavras contidas no instrumento.

Cada participante relata as respostas dadas a cada item e as impressoes
sobre o instrumento, garantindo que a versado adaptada mantenha sua equivaléncia
em uma situacdo de aplicacéo. E relevante citar que esta etapa n&o substitui o teste
das propriedades psicométricas para validar o uso do instrumento em uma

determinada populacao.
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4.1.6 Etapa VI (Submisséo da traducéo para apreciacéo dos autores do instrumento)

A etapa final do processo de adaptacdo transcultural é a submisséo
de todas as traducdes e anotacdes ao autor do instrumento original para que este se
mantenha a par da versdo traduzida. Ao receber os dados, o autor tem a
possibilidade de verificar se todas as etapas foram realizadas de forma correta para
a utilizacdo da verséo final do instrumento.
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5 METODOS

Os métodos utilizados para o estudo estéo descritos a seguir.

5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo exploratério descritivo. Exploratério por proporcionar
maior familiaridade com o problema em questdo, com vista a torna-lo mais explicito.
Descritivo por descrever as caracteristicas de determinada populacdo ou

fendomeno!®,

5.2 Etapas de traducéao e adaptacéo transcultural

Para a concretizacdo das etapas de traducdo e adaptacdo transcultural do
instrumento ESAS-r, a coleta dos dados foi baseada no referencial metodologico,

anteriormente exposto.

5.2.1 Tradugao

Os tradutores foram convidados por meio de correio eletrbnico, de forma
intencional. O instrumento ESAS-r foi enviado para traducéo por e-mail, no més de
setembro de 2011. Foi traduzido por dois tradutores independentes, com
experiéncia, que possuiam conhecimento do idioma inglés e tinham o portugués
como lingua materna. Como critério de inclusdo para participar desta etapa, o0s
tradutores deveriam ter formacdo no curso de Letras com habilitacdo
portugués/inglés; o critério de exclusdo seria ndo ter experiéncia com traducdes.

Conforme o referencial, o tradutor T1 possuia conhecimento sobre o objetivo
do estudo e o tradutor T2 recebeu o instrumento com o objetivo de realizar a
traducdo conforme considerasse conveniente. Todos 0s comentarios que surgiram

durante o processo de traducédo foram digitados e enviados a pesquisadora.

5.2.2 Sintese

Os dois tradutores que participaram da etapa anterior, juntamente com a
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pesquisadora, realizaram um encontro no Grupo de Enfermagem do HCPA, no més
de setembro, para sintetizar os resultados encontrados nas duas tradugoes.

As sugestbes e consideracdes quanto as traducbes foram anotadas pela
pesquisadora e discutidas para a construcdo do instrumento T-12 para a etapa de

retrotraducéo.

5.2.3 Retrotraducéo

O contato com os tradutores ocorreu no més de outubro, por meio de uma
empresa especializada em traducgdes.

A pesquisadora utilizou de contato telefénico para explicar o perfil dos
tradutores necessarios para o estudo. Como critérios de inclusdo para participar
desta etapa, os tradutores deveriam ter o idioma inglés como lingua materna e ser
formados em Letras com habilitacdo inglés/portugués. O critério de exclusdo foi ndo
ter experiéncia de, no minimo um ano, com tradu¢des em portugués.

O instrumento T-12 foi enviado por e-mail e traduzido novamente para o
idioma de origem por dois tradutores que possuiam o inglés como lingua materna e
vasto conhecimento sobre o idioma portugués. Estes tradutores nao obtiveram
conhecimento sobre o objetivo do estudo.

As traducdes do instrumento foram enviadas a pesquisadora por e-mail e ndo
apresentaram explicacdes quanto a escolha dos termos e expressoes.

Estas versbes foram enviadas ao comité de especialistas para avaliacdo e
criagdo de uma versdo a ser usada na etapa de pré-teste.

5.2.4 Comité de Especialistas

Com esta etapa objetivou-se examinar a equivaléncia semantica, idiomética,
experimental e conceitual do instrumento ESAS-r.

As integrantes do comité de especialistas foram convidadas por meio de
correio eletronico e de forma intencional. O comité foi formado por quatro
participantes: uma docente de enfermagem com conhecimento da tematica em
estudo, uma docente de enfermagem e uma enfermeira com conhecimento do
referencial metodolégico e uma tradutora com conhecimento da tematica e da

linguistica.
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Todas as participantes assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido para participar desta etapa.

Todos os instrumentos que compunham as etapas da metodologia (T1, T2,
T12, BT1, BT2 e a versao original) foram revisados por meio de um encontro, com
duracdo de duas horas, em uma das salas do Hospital de Clinicas de Porto Alegre,
no més de outubro de 2011.

Todas as sugestdes e opinibes foram anotadas e organizadas pela
pesquisadora para a producédo de uma ultima versao do instrumento.

Apbs um consenso em relagdo aos termos da Escala, uma nova versao foi

criada para a etapa do pré-teste.

5.2.5 Pré-teste

Para a etapa do pré-teste, 30 pessoas participaram do estudo, sendo elas 10
enfermeiras, 10 familiares e 10 pacientes. A amostragem foi por conveniéncia e o
convite foi realizado por meio de contato pessoal nos meses de novembro e
dezembro de 2011.

A escolha de dividir os 30 participantes em enfermeiras, familiares e pacientes
se deu pelo fato de a ESAS-r poder ser preenchida tanto pelo paciente, quanto pelo
seu familiar ou profissional da saude. Esta divisdo poderia trazer duvidas e
sugestdes diferentes quanto aos termos da ESAS-r.

Apés assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o0s
participantes avaliaram o0 instrumento na versao brasileira e responderam um
pequeno questionario sobre suas opinidées em relagcdo ao mesmo (apéndice A).

O objetivo desta etapa foi obter conhecimento quanto a compreensao dos

termos abordados pela Escala.

5.2.6 Submissao da traducao para apreciacao dos autores do instrumento original

Apbs a finalizacdo do pré-teste, a versdo da ESAS-r foi encaminhada para a
autora principal do instrumento, para que esta se mantivesse a par da versao
traduzida e pudesse questionar ou sugerir alguma alteracéo na Escala.

Foi enviada a versao final do instrumento em portugués e uma coOpia da

versao reformulada em inglés, para que a autora pudesse observar quais foram as
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modificacdes realizadas na Escala e as diferencas existentes entre a verséo original
e a versao adaptada.

5.3 Campo de estudo

Para a etapa de pré-teste, o campo de estudo escolhido foram as Unidades

de Internacéo Cirurgica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.
5.4 Sujeitos da pesquisa

Na quarta etapa do estudo, revisdo por comité de especialistas, foram
convidadas trés enfermeiras para participar do estudo e uma académica de
enfermagem.

Cada profissional que compds o comité apresentava 0 conhecimento
necessario para participar desta etapa. A representante da tematica dos Cuidados
Paliativos e uma das representantes da metodologia em estudo possuiam
graduacdo em enfermagem, mestrado, doutorado e sdo professoras universitarias.

A outra representante com conhecimento da metodologia possui graduacgéo
em enfermagem, mestrado, esta cursando o doutorado e realiza estudos com o
referencial metodolégico em questéo.

A Ultima participante, responsavel pela linguistica e também pela tematica, é
académica de enfermagem, bolsista de pesquisa, formada em Letras com
habilitagcdo portugués/inglés e possui vasta experiéncia em traducgdes.

A quinta etapa do estudo, o pré-teste, foi realizada com pacientes que
receberam atendimento nas Unidades de Internacdo Cirargica do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, familiares destes pacientes e enfermeiros.

Para esta etapa, os critérios de inclusdo dos pacientes foram: pacientes
adultos e oncoldgicos que estivessem recebendo medidas de conforto ou fossem
considerados como manejo de andar®”’. A confirmacdo de que esses pacientes
apresentavam-se nesta situacao era dada pela enfermeira da Unidade ou pelo
médico da equipe. Os critérios de exclusdo eram: pacientes analfabetos, que néo
estivessem em condi¢cbes de se comunicar e que ndo apresentassem um familiar

presente.
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O critério de inclusédo para os familiares foi: apresentar idade igual ou acima
de 18 anos. Os critérios de exclusdo foram: ser analfabetos ou apresentaram
problemas cognitivos.

O critério de inclusdo das enfermeiras foi: possuir experiéncia de, no minimo

um ano, no cuidado a pacientes em Cuidados Paliativos.

5.5 Analise dos dados

Todas as etapas de traducdo e adaptacdo da escala foram descritas e
organizadas em quadros para melhor visualizagédo e analisadas de forma descritiva,
conforme a literatura sobre o tema.

Para caracterizacdo da amostra do pré-teste foram utilizadas planilhas no
programa Excel for Windows versao 2003 e utilizada estatistica descritiva, contendo

frequéncia, média e mediana.

5.6 Aspectos Eticos

Para a realizacdo deste projeto, primeiramente, foi solicitada uma autorizagao
da autora principal da ESAS-r, Sharon Watanabe, por meio de correio eletrénico,
para traducao e adaptacao transcultural do instrumento no Brasil (anexo B).

ApOs consentimento, este estudo foi avaliado e aprovado pela Comissao de
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
— COMPESQ/ EENF (anexo C), pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA (anexo
D) e pela chefia do Servico de Enfermagem Cirurgica da Instituicdo (Apéndice B).

Os participantes do Comité de Especialistas assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) no dia da reunido para construcado da
versao final do instrumento (anexo E). Os participantes do pré-teste assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) no qual obtiveram todas as
informacdes sobre a pesquisa (anexo F). O anonimato e 0s principios éticos foram

respeitados, protegendo o direito das pessoas envolvidas.



42

6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e a discusséo deste estudo estdo disponibilizados em etapas,

conforme o referencial metodoldgico.
6.1 Etapa de Traducdo e Sintese

ApOs autorizacao dos autores da ESAS-r para realizacédo do estudo no Brasil,
a pesquisadora entrou em contato por meio de correio eletrénico com dois tradutores
para que esses pudessem realizar a primeira traducdo da ESAS-r de forma
individual. Apds este processo, foi marcado um encontro para sintetizar as duas
traducdes. Neste encontro, foram apresentadas as duas versdes traduzidas da
Escala, iniciando-se a discusséao pelo titulo.

Na versao original, a Escala intitula-se Edmonton Symptom Assessment
System (revised version) (ESAS-r). O tradutor T1 traduziu os termos para o
portugués como “Sistema de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (versao revista)
(ESAS-r)”, sendo que o tradutor T2 traduziu como “Escala de Avaliagao de Sintomas
de Edmonton (versao revisada) (ESAS-r)". T2 informou que optou pelo termo Escala
apOs considerar que esta palavra seria melhor utilizada para referir-se ao tipo de
instrumento que ele estava avaliando. Salienta-se que o tradutor T2 ndo possuia
conhecimento sobre o objetivo e a finalidade do estudo.

Procurando pela traducdo do termo system no dicionario de inglés, este
equivale a sistema ou método"”, ndo referenciando a palavra Escala. Em
portugués, a expressao sistema significa uma combinagcdo de partes coordenadas
para um mesmo resultado; um método ou um plano!’®. O termo revised ndo aparece
no dicionario por ser uma palavra conjugada no pretérito, mas o termo revise
significa revisar’”, e por essa razado, a palavra “revisada”, no portugués, se torna a
mais adequada.

Um estudo de validacdo da ESAS para o idioma italiano®” utilizou o titulo da
Escala como Edmonton Symptom Assessment Scale, uma vez que este instrumento
€ bastante conhecido e referenciado como uma Escala. ApGs consenso, 0 termo
“System” foi traduzido como “Escala” e o termo “revised” foi traduzido como
“revisada”, deixando o titulo do instrumento, em portugués, como “Escala de

Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (verséo revisada) (ESAS-r)”.
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Logo abaixo do titulo, o instrumento possui 0 enunciado Please, circle the
number that best describes how you feel now. T1 traduziu a frase como “Por favor,
circule o numero que melhor descreve como vocé se sente agora”, ja T2 traduziu
como “Por favor, circule o numero que melhor descreve como vocé esta se sentindo
agora”. O idioma portugués apresenta uma linguagem minuciosa, com um
vocabulario extenso e uma gramética complexa, cheia de regras e excecdes!’®, por
essa razdo, uma frase em inglés pode apresentar diferentes traducbes sem
modificar o sentido da palavra. Na etapa da sintese, foi decidido que a melhor frase
em portugués seria “[...] como vocé esta se sentindo agora”, por ser uma forma mais
coloquial de expressar as palavras em portugués.

Dos 10 (100%) sintomas fisicos e psicologicos que constam no instrumento,
entre T1 e T2 e trés (30%)

feeling sleepy, well-being e

sete (70%) deles apresentaram a mesma traducéo

apresentaram distincbes nos termos Drowsiness =

Constipation, conforme o Quadro 1.
Quadro 1: Traducdes de Tl e T2

ESAS-r original

Traducéo T1

Traducéo T2

No pain

Worst possible pain

Sem dor

Pior dor possivel

Sem dor

Pior dor possivel

No tiredness
Tiredness = lack of energy

Worst possible tiredness

Sem cansago
Cansacgo = falta de energia

Pior cansaco possivel

Sem cansago
Cansaco = falta de energia

Pior cansaco possivel

No drowsiness
Drowsiness=feeling
sleepy

Worst possible drowsiness

Sem sonoléncia
Sonoléncia = sentir-se
sonolento

Pior sonoléncia possivel

Sem sonoléncia
Sonoléncia = sentir-se com
sono

Pior sonoléncia possivel

No nausea

Worst possible nausea

Sem hausea

Pior nausea possivel

Sem hausea

Pior nausea possivel

No lack of appetite
Worst possible lack of

appetite

Sem falta de apetite

Pior falta de apetite possivel

Sem falta de apetite

Pior falta de apetite possivel

No shortness of breath
Worst possible shortness
of breath

Sem falta de ar

Pior falta de ar possivel

Sem falta de ar

Pior falta de ar possivel

No depression

Sem depresséo

Sem depresséo

Continua
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Conclusao

Depression = feeling sad

Worst possible depression

Depressao= sentir-se triste

Pior depressao possivel

Depressao= sentir-se triste

Pior depressao possivel

No anxiety

Anxiety = feeling nervous

Worst possible anxiety

Sem ansiedade
Ansiedade=sentir-se
nervosa

Pior ansiedade possivel

Sem ansiedade

Ansiedade=sentir-se nervosa

Pior ansiedade possivel

Best well-being
Well-being = how you feel
overall

Worst possible well-being

Melhor bem-estar
Bem-estar = como vocé se
sente em geral

Pior bem-estar possivel

Melhor sensacao de bem-estar
Bem-estar/ Mal-estar = como
vocé se sente em geral

Pior sensacédo de mal-estar

possivel

No
Other problem (for

example, constipation)

Sem
Outro problema (por

exemplo, prisdo de ventre)

Sem
Outro problema (por exemplo,

constipacao)

Worst possible Pior possivel Pior possivel

Fonte: Autora.

Os termos que foram traduzidos de forma igual pelos dois tradutores nao
serdo discutidos individualmente, pois estardo novamente presentes nas etapas
seguintes.

O termo tiredness foi traduzido por T1 e T2 como cansaco, contudo, T2
informou na reunido para a sintese que tiredness também poderia ser entendido
como fadiga, mas que a palavra cansaco é o equivalente mais usado no Brasil. Ao
pesquisar no dicionario, a palavra fadiga se caracteriza por um substantivo feminino
que significa cansaco resultante de trabalho intenso ou continuo, enquanto que a
palavra cansaco € um substantivo masculino definido como fadiga causada por
trabalho, exercicio ou doenca™. Frente a isso, optou-se pela utilizacédo da palavra
“cansaco”, pois abrange outras dimensdes que ndo aquelas provenientes somente
de trabalho intenso.

A palavra tiredness foi alterada em estudos que citavam a ESAS como um
instrumento de avaliagdo. Em um deles, tiredness foi alterado por Fatigue™?, que em
portugués significa fadiga’’”. Outro estudo utilizou o termo Weakness®?, que é

7

traduzido como fraqueza ou debilidade Uma pesquisa informou que certas

palavras da Escala poderiam causar falta de entendimento para aqueles que a

preenchiam, sendo que alguns termos, como tiredness precisariam ser mais

(40)

claramente definidos Sendo assim, observa-se que em outros estudos as
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palavras sdo modificadas sem fazer referéncia ao motivo da alteragdo. Para uso no
Brasil, acredito que a palavra “cansac¢o” poderia facilitar o entendimento de um maior
namero de pessoas, considerando que também ha uma explicacdo do termo logo
abaixo do mesmo.

As palavras No drowsiness e Worst possible drowsiness obtiveram suas duas
tradugcbes como “Sem sonoléncia” e “Pior sonoléncia possivel”. No entanto, os
termos Drowsiness = feeling sleepy, apresentaram a tradugcdo de T1 como
“sonoléncia = sentir-se sonolento” e de T2 como “Sonoléncia = sentir-se com sono”.
No dicionario, o adjetivo sleepy significa sonolento!’” e, em portugués, sonolento é
um adjetivo que se caracteriza por aquele que tem sonoléncia; que causa sono’®.
Durante a reunido, todos os membros decidiram optar pela traducao “sentir-se com
sono”, pois fica subentendido que se a pessoa que preencher o instrumento néo
entender o significado da palavra sonoléncia, ela também n&o ira entender a
explicagéo “sentir-se sonolento”.

Um estudo informou que foi inserido na ESAS o termo sleep ao invés
drowsiness™?. Sleep significa sono'’” e, talvez, tenha sido realizada essa alteracdo
para ndo ocorrerem duvidas com relacdo ao entendimento dos termos. Assim, a
traducdo de T2 prevaleceu para a etapa seguinte, pois a expressao “sentir-se com
sono” ndo causou mudangas no sentido da palavra.

Tanto T1 quanto T2 apresentaram a mesma traducao para No lack of appetite,
sendo esta “Sem falta de apetite”. Entretanto, T1 trouxe o comentario de que o
sentido da palavra ficou confuso na forma expressa em portugués, mas informou
gue nao encontrou outra maneira de traduzir as palavras. Sendo assim, a sintese
manteve esta traducao.

Os itens Best well-being, Well-being = how you feel overall e Worst possible
well-being foram traduzidas por T1 como “Melhor bem-estar’, “Bem-estar = como
vocé se sente em geral” e “Pior bem-estar possivel”, respectivamente. T2 traduziu as
palavras como “Melhor sensacédo de bem-estar”, “Bem-estar/ Mal-estar = como vocé
se sente em geral” e “Pior sensacdo de mal-estar possivel”.

Por ndo haver no instrumento original algo que tornasse necessario o uso da
palavra “sensacao”, optou-se por exclui-la. T2 informou que well-being poderia ser
usada tanto para bem-estar quanto para mal-estar e, por essa razao, ocorreram as
distingbes entre T1 e T2. Ao procurar a traducdo no dicionario, well-being possuia

somente a expressdo bem-estar’”, mas apds consenso, optou-se por deixar a
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traducdo em portugués como “Melhor bem-estar’, “Bem-estar/ Mal-estar = como
vocé se sente em geral” e “Pior mal-estar possivel”. Essa decisao ocorreu em funcéo
de que se a expressdo “pior bem-estar possivel’” fosse mantida, poderiam surgir
davidas quanto a interpretacdo, por isso decidiu-se incluir o termo “mal-estar” na
Escala.

Uma pesquisa publicou que o significado de bem-estar ndo é entendido por
muitos pacientes, o que dificulta a atribuicdo de valores de zero a 10 na Escala®.
No dicionario, bem-estar significa situacédo agradavel do corpo ou do espirito, tendo
como antdnimo a palavra mal-estar’®. No entanto, outro estudo traz uma definicdo
mais detalhada da palavra, citando:

bem-estar pode ser a nogcdo subjetiva de sentir-se bem, nao ter
gueixas, ndo apresentar sofrimento somatico ou psiquico, nem ter
consciéncia de qualquer lesdo estrutural ou de prejuizo do
desempenho pessoal ou social (inclusive familiar e laboral). Ai, bem-
estar significa sentir-se bem e ndo apenas ndo se sentir mal. Mas
bem-estar também significa condicdo de satisfacdo das
necessidades (conscientes ou inconscientes, naturais ou
psicossociais)®?.

Por este conceito ser muito amplo, é dificil explicar ao paciente o que é tal
nocdo subjetiva, exatamente por ser algo que depende de cada pessoa®’. Como
forma de minimizar as davidas, a ESAS-r foi reformulada com explica¢des abaixo de
cada termo que poderia causar confusdo no momento do preenchimento®?.

No fim do instrumento foi deixado um espaco para que 0 paciente pudesse
inserir um sintoma que estivesse sentindo no momento da aplicacdo da Escala. Nela
consta other problem (for example, constipation). T1 traduziu como “Outro problema
(por exemplo, prisdo de ventre)”, pois possuia conhecimento sobre o objetivo do
estudo e considerou que os pacientes poderiam nao entender a palavra constipacao.
T2 traduziu como “Outro problema (por exemplo, constipacdo)’. No dicionario,
constipation é um substantivo que significa prisdo de ventre’” e, assim, foi decidido
gue seria utilizado este termo para facilitar a compreensao.

Ao fim da ESAS-r, h4 dados para identificacdo do paciente, sendo todos
traduzidos de forma igual por T1 e T2. As palavras Patient's name, Date e Time
ficaram traduzidas em portugués como “Nome do paciente”, “Data” e “Hora”,

respectivamente.
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6.2 Etapa de Retrotraducao

Com as alteracdes realizadas e 0s consensos entre pesquisador e tradutores,
o instrumento T-12 foi enviado para a etapa de retrotraducdo. O mesmo foi
encaminhado para dois tradutores de uma empresa com vasta experiéncia neste
ramo.

Em relacdo ao titulo, as duas retrotradugdes ficaram como Edmonton
Symptom Assessment Scale, diferentemente da ESAS-r original, pois o instrumento
foi enviado com a palavra Escala.

O enunciado trouxe alteragdes entre BT1 e BT2, pois BT1 informou a frase
Please, circle the number that best describes how you feel now e BT2 escreveu
Please, circle the number that best describes what you are feeling now para designar
o enunciado “Por favor, circule o nimero que melhor descreve como vocé esta se
sentindo agora”.

Os 10 itens restantes do instrumento estdo dispostos para comparacdes no

Quadro 2.
Quadro 2: Traducdes de BT1 e BT2
T12 BT1 BT2
Sem Dor No pain No pain
Pior Dor Possivel Worst possible pain Worst possible pain
Sem Cansaco No tiredness Not tired

Cansaco = falta de energia Tiredness = lack of energy | Tiredness = Lack of energy

Pior Cansaco Possivel Worst possible tiredness Worst possible tiredness

Sem Sonoléncia No drowsiness Not drowsy

Sonoléncia = sentir-se com Drowsiness=feeling sleepy | Drowsiness = feeling sleepy

sono

Pior Sonoléncia Possivel Worst possible drowsiness | Worst possible drowsiness

Sem nausea No nausea Not nauseated

Pior nausea possivel Worst possible nausea Worst possible nausea

Sem Falta de Apetite No lack of appetite No lack of appetite

Pior Falta de Apetite Possivel | Worst possible lack of Worst possible lack of
appetite appetite

Sem Falta de Ar No shortness of breath No shortness of breath

Pior Falta de Ar Possivel Worst possible shortness | Worst possible shortness of
of breath breath

Continua
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Concluséo
Sem Depresséo No depression Not depressed
Depressao = sentir-se triste Depression = feeling sad Depression = feeling sad
Pior Depresséo Possivel Worst possible depression | Worst possible depression
Sem Ansiedade No anxiety Not anxious
Ansiedade=sentir-se nervoso | Anxiety = feeling nervous | Anxiety = feeling nervous
Pior Ansiedade Possivel Worst possible anxiety Worst possible anxiety
Melhor Bem-Estar Best well-being Best well-being
Bem-Estar/Mal-Estar = como | Wellbeing/ uneasiness = Well-being = how you feel in
vocé se sente em geral how you feel in general general
Pior Mal-Estar Possivel Worst possible uneasiness | Worst possible well-being
Sem No No
Outro problema (por Other problem (for Other problem (for example,
exemplo, prisdo de ventre) example, constipation) constipation)
Pior ___ possivel Worst possible Worst possible

Fonte: Autora

Como pode ser observado, somente quatro (40%) dos 10 itens apresentaram-
se exatamente iguais entre BT1 e BT2. Comparando com o instrumento original, BT1
possuiu 90% dos termos iguais aos da ESAS-r, havendo divergéncia no termo Well-
being. No entanto, BT2 apresentou somente 40% de igualdade a ESAS-r, com 0s
termos pain, appetite, shortness of breath e other problem.

As duas retrotraducdes relativas aos dados de identificacédo, localizados no
fim da Escala, permaneceram iguais entre si e a ESAS-r original.

Salienta-se que nenhum dos tradutores fez comentarios sobre suas escolhas

em relacdo aos termos enviados.

6.3 Etapa do Comité de Especialistas

A revisdo da ESAS-r pelo comité de especialistas utilizou todas as versdes do
instrumento, a ESAS-r original, as traducdes Tl e T2, a sintese T-12 e as
retrotraducbes BT1 e BT2, adequando as equivaléncias semantica, idiomatica,
experimental e conceitual.

A primeira frase a ser analisada e discutida entre o grupo foi em relacdo ao
titulo. O comité decidiu utilizar os termos “Escala de Avaliacdo de Sintomas de
Edmonton”. O termo System traduzido como “Sistema” nao foi considerado

equivalente pelo comité. A justificativa para tal decisdo foi decorrente de o



49

instrumento ser conhecido no Brasil como uma Escala e ndo como um Sistema de
Avaliacdo. Assim como o tradutor T2, os integrantes informaram que a palavra
System deveria ser alterada para Escala, pois em portugués ficaria condizente com
o0 instrumento.

Durante a reunido, a abreviatura do instrumento foi questionada, pois ESAS-r
€ uma sigla criada com as iniciais do titulo em inglés. Em todas as etapas do estudo,
a sigla ndo foi modificada, mas uma das integrantes do Comité sugeriu que fosse
inserida a sigla EASE-r na versao brasileira. Durante o encontro foi comentado que a
Escala é conhecida em varios continentes como ESAS e outros estudos de tradugéo
e validacdo®®®” mantiveram as mesmas iniciais da Escala original. No Brasil, se
fosse modificada a sigla, possivelmente o instrumento ndo seria reconhecido como o
mesmo e, por essa razao, decidiu-se deixar a sigla idéntica a Escala original ESAS-r.

Quanto ao enunciado, o comité concordou em deixar a frase em portugués
como sugerido pelo tradutor T2 “Por favor, circule o namero que melhor descreve
como voceé esta se sentindo agora”. Ao analisar a retrotraducéo de BT1, o enunciado
em portugués seria traduzido em “[...] como vocé se sente agora” e BT2 ficaria “[...] o
gue vocé esta sentindo agora”, ndo trazendo nenhum dos dois sentidos que foram
escolhidos para o uso no Brasil. Dessa forma, a frase escolhida pelo comité para ser
enviada a autora do instrumento original, em inglés, foi Please, circle the number
that best describes how you are feeling now.

As retrotraducfes de BT1 e BT2 se mantiveram iguais em relacédo ao sintoma
dor, apetite, falta de ar e prisdo de ventre, ndo havendo alteragcdes ou observacgdes
por parte do comité de especialistas.

No termo “sem cansaco”’, BT1 apresentou a mesma versdo da ESAS-r,
enquanto BT2 utilizou as palavras Not tired. Tired é um adjetivo que significa
cansado'’” e, utilizando esta expressdo, em portugués ficaria “ndo cansado”. Estas
mesmas modificacbes ocorreram também com os termos Not drowsy, Not
nauseated, Not depressed e Not anxious, ficando ndo sonolento, ndo nauseado, néo
depressivo e ndo ansioso, respectivamente!’”. O comité de especialistas considerou
gue estas expressoes traduzidas para o portugués nao ficariam claras para serem
inseridas no instrumento, ficando as palavras estabelecidas na etapa de sintese,
uma vez que foram retrotraduzidas por BT1 conforme a Escala original.

Ao revisar as versbes anteriores da ESAS, pode-se observar que as

expressdes da Escala apresentavam os mesmos termos enviados por BT2. Na
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versdo criada em 2010, a ESAS trouxe modificacdes nas suas expressdes¥. Com
ISso, concordo com a decisao do comité em manter as retrotraducdes conforme a
altima versdo do instrumento, pois em portugués as expressdes da versdo antiga
nao ficariam adequadas para serem utilizadas na populacéo local.

O item que gerou maior discussao entre os componentes do comité foi o0 “sem
falta de apetite”. Segundo o dicionario, a palavra “Sem” é uma preposicéo que indica
uma das seguintes relacdes: auséncia, excluséo, falta, privacédo, etc. O substantivo
feminino “Falta” € originario do verbo faltar que significa notar-se a auséncia ou falta
de!™. Portanto, as duas palavras juntas apresentam o mesmo sentido, ndo sendo
necessario utiliza-las dessa forma, uma vez que poderia acarretar uma interpretacéo
equivocada por parte de quem preenche o instrumento. Em um estudo, os pacientes
gue avaliaram a ESAS informaram que o termo No lack trazia um sentido duplo de
negacédo e que isto estava causando confusédo pela dificuldade de entender esta
expressao™®.

Foi sugerida a troca das palavras “Sem falta de apetite” e “Pior falta de apetite
possivel” por “Com fome” e “Pior fome possivel’, mas ao analisarmos estas
expressdes, chegamos a concluséo de que “Com fome” e “pior fome possivel” teriam
0 mesmo sentido com intensidades diferentes. O paciente que estivesse com fome
preencheria a escala mais proxima ao niumero zero e o contrario disto deveria ser
um individuo, sem fome, que preencheria o instrumento com o valor 10. Contudo, as
palavras “Pior fome possivel”, ocasionam o entendimento de que a pessoa
apresenta uma fome mais intensa que o normal, o que ndo condiz com a gradacéo
esperada da Escala.

Ao entendermos que ndo haveria a possibilidade de trocar estas palavras pela
expressao “fome”, optamos por deixar o termo “apetite” e somente retirar as palavras
“Sem falta” e incluir a preposi¢do “com”. Assim, por consenso, 0s termos “Com
apetite” e “Pior falta de apetite possivel” foram inseridas na nova versao da ESAS-r.
Em inglés, a Escala ficou com as expressfes with appetite e worst possible lack of
appetite. Salienta-se que as expressfes fome e apetite também apresentam
significados diferentes, pois pelo dicionario, o substantivo feminino fome indica uma
sensacao causada pela necessidade de comer, diferente do substantivo masculino
apetite, que significa vontade ou desejo de comer’®.

Outro item debatido foi referente ao “Bem-estar”. As retrotraducdes BT1 e BT2

foram idénticas com relagdo ao item “Melhor bem-estar”, contudo, o comité
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considerou que também poderia ser utilizada a preposicdo “Com” no lugar do
adjetivo “melhor”. Este adjetivo é um comparativo sintético do adjetivo bom’® e seria
redundante, assim como os termos “sem falta”, citar duas palavras que se referem a
algo benéfico. Com isso, a Escala passou a possuir o termo “Com Bem-estar”, em
portugués, e “With well-being”, em inglés.

As demais expressdes sobre o termo bem-estar divergiram entre as
retrotradugbes. BT1 utilizou os termos well-being /uneasiness = how you feel in
general e BT2 utilizou somente o termo well-being = how you feel in general para se
referir a “bem-estar /mal-estar = como vocé se sente em geral’. O substantivo
uneasiness, que em portugués pode ser entendido como inquietacdo® foi o que
causou as distingcbes entre um e outro. O comité considerou que a palavra
uneasiness poderia ndo se adequar ao termo mal-estar, entdo foi decidido manter
somente a utilizacdo de well-being para expressar os termos “bem-estar/ mal estar”.
Com isso, o uso de “Pior mal-estar possivel” ficou entendido como worst possible
well-being.

Os dados de identificagdo mantiveram-se os mesmos por BT1 e BT2, ndo
havendo sugestdes para mudancas por parte do comité de especialistas.

Os itens da versdo escolhida pelo comité para ser utilizada no pré-teste,
juntamente com a versao final em inglés estédo dispostas no Quadro 3.

Quadro 3: versdo para o pré-teste

Versao para o Pré-teste Versdo em Inglés
Sem Dor No pain
Pior Dor Possivel Worst possible pain
Sem Cansaco No tiredness
Cansaco = falta de energia Tiredness = lack of energy
Pior Cansaco Possivel Worst possible tiredness
Sem Sonoléncia No drowsiness
Sonoléncia = sentir-se com sono Drowsiness = feeling sleepy
Pior Sonoléncia Possivel Worst possible drowsiness
Sem nausea No nausea
Pior nausea possivel Worst possible nausea
Com apetite With appetite
Pior Falta de Apetite Possivel Worst possible lack of appetite

Continua
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Conclusao

Sem Falta de Ar

Pior Falta de Ar Possivel

No shortness of breath

Worst possible shortness of breath

Sem Depresséo
Depressao = sentir-se triste

Pior Depresséo Possivel

No depression
Depression = feeling sad

Worst possible depression

Sem Ansiedade
Ansiedade = sentir-se nervoso

Pior Ansiedade Possivel

No anxiety
Anxiety = feeling nervous

Worst possible anxiety

Com Bem-Estar
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente
em geral

Pior Mal-estar Possivel

With well-being

Well-being = how you feel in general

Worst possible well-being

Sem

Outro problema (por exemplo,priséo de
ventre)

Pior possivel

No

Other problem (for example, constipation)

Worst possible

Fonte: Autora.

6.4 Etapa do Pré-teste

Nesta etapa do estudo, foram escolhidos 10 pacientes, 10 familiares e 10

enfermeiras para avaliar o entendimento dos termos da ESAS-r na versao brasileira

e trazer sugestdes para melhoria do instrumento. O tempo médio para a realizacao

desta etapa foi cerca de 10 minutos.

A caracterizacdo da amostra composta pelos 10 pacientes encontra-se na

Tabela 1.

Tabela 1 — Caracterizacdo da amostra de pacientes que participaram da etapa do

pré-teste, no periodo de novembro a dezembro de 2011.

Sexo n %
Feminino 6 60
Masculino 4 40
Idade

18 — 39 anos 3 30
40 — 59 anos 2 20
= 60 anos 4 40
Escolaridade

Ensino fundamental 4 40
Ensino Médio 5 50

Continua
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Concluséao

Ensino Superior 1 10
Ocupacao

Aposentada 5 50
Comerciante 2 20
Outros 4 40
Neoplasia

Cancer de mama 3 30
Colon 2 20
Outros 5 50

Fonte: Autora

Os dados apontaram que 60% dos pacientes pertenciam ao sexo feminino. A
idade variou entre 35 e 68 anos, sendo a média de 49,9 anos e a mediana de 43,5
anos. A faixa de idade que apresentou mais pacientes em Cuidados Paliativos foi a
igual ou acima de 60 anos. Este dado é semelhante ao encontrado na validacéo da
versdo da ESAS-r'*Y. O crescimento demogréfico do idoso é um fato marcante em
todo o mundo, uma vez que o envelhecimento da populagdo € o principal
contribuinte para a maior prevaléncia das doencas cronicas, como o cancer®. Além
disso, a demora na busca pelo atendimento médico leva muitos pacientes a serem
diagnosticados em fase avancada, 0 que provoca o Obito de mais da metade
deles®.

No que se refere a escolaridade, 50% dos pacientes apresentavam 0 ensino
meédio, seguido do ensino fundamental e superior. Quanto a ocupacdo, quatro
pacientes eram aposentados, seguidos de dois comerciantes, um padeiro, um
cozinheiro, um pedreiro e uma secretaria.

Os pacientes assalariados nao estavam exercendo a profissdo em
decorréncia da doenca. Pacientes com cancer em Cuidados Paliativos, geralmente,
ndo apresentam um bom estado de saude, uma vez que se encontram
debilitados®®). Esta debilidade pode surgir devido ao processo natural da doenca ou
do surgimento de sintomas que podem agravar-se com 0 tempo, tornando-o0s
gradativamente mais dependentes de cuidados®”.

Em relacéo a patologia, as pacientes do sexo feminino apresentavam cancer
de mama, pancreas e esbfago. O cancer de mama é uma das neoplasias com alta
taxa de mortalidade. Uma das razdes disto é o atraso no diagnostico e a demora na
procura por servicos de salde apds a deteccdo do primeiro sinal®?. Apesar de ser
considerado um cancer de bom prognoéstico, as taxas de mortalidade por cancer da

mama se mantém elevadas no Brasil, provavelmente porque a doenca ainda é
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diagnosticada em estadios avancados, o que resulta em atendimentos voltados para
os Cuidados Paliativos®.

Os homens apresentaram dois casos de cancer de colon, seguidos de
pulm&o, estbmago e prostata. O cancer do colon e reto configura-se como o terceiro
tipo de cancer mais comum entre os homens e essa neoplasia é considerada de
bom prognéstico se a doenca for diagnosticada em estdgios iniciais. Outros
canceres de grande incidéncia para o sexo masculino e que estavam presentes
neste estudo s&o os de pulméo e estdmago, possuindo altas taxas de mortalidade®.

ApOs a coleta de dados sociodemograficos, os pacientes avaliaram o
instrumento e responderam um guestionario sobre a compreensdo do mesmo. Nove
pacientes entenderam o significado de todas as palavras do instrumento, somente
um nao entendeu o significado do termo nausea. ApOs ser explicado que nausea
poderia ser compreendida por enjéo, 0 paciente sugeriu que o termo fosse
modificado ou que houvesse uma explicacao abaixo do termo nausea, assim como é
feito com os termos cansaco, sonoléncia, depresséo, ansiedade e bem-estar.

Todos consideraram facil o preenchimento da ESAS-r, mas a pesquisadora
observou que um paciente apresentou dificuldade em determinar a gradagéo de
alguns sintomas, uma vez que nao conseguia escolher entre uma numeragao e
outra. As escalas visuais numéricas (EVN) consistem em uma linha dividida em
partes iguais e numerada, sucessivamente, de zero a 10. Esta linha pode
apresentar-se na forma horizontal ou vertical. A intencdo € que o paciente faca a
equivaléncia entre a intensidade do sintoma e a classificagdo numérica. Em
contrapartida, a escala visual analégica (EVA) consiste em uma linha horizontal, ou
vertical, com 10 centimetros de comprimento, que tem assinalada em uma
extremidade a auséncia de determinado sintoma e, na outra, 0 maximo do sintoma
existente. O paciente faz um traco perpendicular a linha, no ponto que representa a
intensidade do sintoma®

Na primeira versdo da ESAS, o instrumento possuia uma escala visual
analégica, pois o autor a considerava simples e efetiva®®. A vantagem destas
escalas é que possuem facil aplicacdo, mas para criancas e idosos, h& dificuldade
em utilizi-las devido a necessidade de abstracdo para compreendé-la e a exigéncia
de um nivel maior da funcéo cognitiva®®”. Em 2001, o instrumento foi modificado e
suas novas versdes mantiveram a escala visual numérica. Em um estudo, a EVN se

mostrou apropriada para uso tanto em popula¢ées de jovens quanto de idosos. Além
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disso, as escalas numéricas se tornam familiares aos pacientes decorrente de o ser
humano utilizar nimeros desde sua infancia®®®".

Acredito que o uso de uma escala visual analogica exigiria mais esfor¢o para
compreensao dos pacientes. Sendo assim, considero que a escala visual numérica,
conforme consta na ESAS-r, é a mais adequada para o entendimento dos pacientes
em Cuidados Paliativos, pois muitos apresentam alteragbes cognitivas, seja
decorrente da evolucao da doenca ou do uso de medicamentos.

Outro comentario foi sobre a padronizacdo de todos os termos com a
preposicdo “Sem” na coluna a esquerda da Escala, pois o paciente informou que se
ele ndo estivesse prestando atencgao, poderia ter se confundido na hora de marcar a
numeracao na escala. Com frequéncia os termos apetite e bem-estar possuem suas
gradacdes invertidas na escala? e, justamente, os itens que o paciente informou
que deveriam ser modificados foram os “Com apetite” e “Com bem-estar”.

Durante as etapas do processo de tradugcdo e adaptagédo transcultural, os
termos “Sem falta de apetite” foram modificados, mantendo a equivaléncia
semantica, por “Com apetite”. Acredito que esta modificacdo facilitou a compreenséo
do termo, pois néo causou dificuldades no entendimento dos outros pacientes.

Penso que se fosse alterar o termo “Com bem-estar” para “Sem bem-estar”,
nao seria possivel continuar com a padronizac¢do no lado direito do instrumento, pois
o termo “Pior mal-estar possivel” teria 0 mesmo sentido que “Sem bem-estar”.
Haveria a possibilidade de alterar os termos para “Sem mal-estar” e “Pior mal-estar
possivel’, mas para que iSSO ocorresse, seria necessario levar estas sugestfes
novamente para o comité de especialistas.

Ao realizar o pré-teste com os 10 familiares, a caracterizacdo da amostra foi
definida conforme a Tabela 2.

Tabela 2 — Caracterizacdo da amostra de familiares que participaram da etapa do

pré-teste, no periodo de novembro a dezembro de 2011.

Sexo n %
Feminino 7 70
Masculino 3 30
Idade

18 — 39 anos 5 50
40 — 59 anos 3 40
= 60 anos 2 10
Escolaridade

Ensino fundamental 4 40
Ensino Médio 3 30

Continua
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Conclusédo

Ensino Superior 3 30
Ocupacao

Aposentada 2 20
Professor 2 20
Funcionario Publico 2 20
Outros 4 40
Cuidador

Conjugé 3 30
Filho(a) 3 30
Irmé&o(a) 2 20
Neto(a) 1 10
Sobrinho(a) 1 10

Fonte: Autora.

Cuidadores sao pessoas responsaveis pelo auxilio ao paciente dependente
nas suas atividades e rotinas®®. Observa-se que a amostra é composta por 70% de
familiares do sexo feminino. Um estudo apontou que a maioria dos cuidadores sao
mulheres, possivelmente pelo seu papel histérico, cultural e social®.

Quanto a idade, a média foi de 39,9 anos. A idade minima foi de 24 e a
maxima de 60 anos, com mediana de 37,5 anos. Em relacdo a escolaridade, quatro
familiares possuiam o ensino fundamental, trés o ensino médio e outros trés
apresentavam ensino superior. Observa-se que a categoria mais frequente quanto a
escolaridade de cuidadores de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura
é de um a quatro anos®?, equivalente aos dados encontrados nesta pesquisa.

Dois familiares informaram que eram aposentados, dois eram professores,
dois trabalhavam como funcionarios publicos, uma era bibliotecaria, uma artesa e
um era comerciante. Todos informaram que trocavam 0S turnos com outros
familiares para ndo deixar o paciente sozinho no hospital. Realizar o cuidado de um
familiar em fase terminal é desgastante®®, mas referido como um momento Gnico e
gratificante que proporciona um crescimento pessoal e espiritual®.

Referente ao grau de parentesco com o paciente, trés familiares eram
coOnjuges, trés eram filhos, seguidos de dois irmaos, uma neta e uma sobrinha.
Geralmente, o cbnjuge € 0 que permanece mais tempo com o0 paciente. A maioria
dos cuidadores de pacientes paliativos s&o conjuges ou filhos®?.

Com relagdo ao preenchimento e & compreensédo do instrumento, todos os
familiares responderam que entenderam o significado das palavras, assim como
consideraram facil o preenchimento do mesma. Nenhum familiar trouxe sugestdes
para melhoria do instrumento. Uma possivel explicacdo para a unanimidade e a falta
de sugestdes ou questionamentos quanto ao instrumento ESAS-r pode ser pela
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auséncia de conhecimento sobre o mesmo ou a falta de instrucéo, j& que a maioria
dos familiares possuia apenas o ensino fundamental.

Somente uma pessoa citou que era importante haver instrumentos que
avaliassem os sintomas dos pacientes, pois era observado que havia uma atencao
menor por parte dos profissionais de saude com aqueles que ndo apresentavam
chances de cura. Esta observacdo da familiar pode ser interpretada como uma
dificuldade por parte dos profissionais em lidar com pacientes fora de possibilidades
de cura. Os pacientes em Cuidados Paliativos apresentam peculiaridades que
demandam cuidados diferenciados, mas a relagéo entre o profissional e o paciente
paliativo é bastante complexa, devido as barreiras e bloqueios por parte do
profissional, do paciente e do familiar ao lidar com a morte®®. E importante citar que
em nenhum momento do pré-teste o paciente ou o familiar foi informado que a
ESAS-r era uma Escala especifica para pacientes em Cuidados Paliativos, uma vez
que a pesquisadora ndo obteve informacdes de prontuario sobre o conhecimento do
paciente ou da familia sobre o estado de saude e a condicdo dos cuidados
prestados ao paciente.

A Ultima coleta de dados realizada foi composta por 10 enfermeiras, conforme
a Tabela 3.

Tabela 3 — Caracterizacdo da amostra de enfermeiras que participaram da etapa do

pré-teste, no periodo de novembro a dezembro de 2011.

Sexo n %
Feminino 10 100
Masculino 0 0
Idade

18 — 39 anos 7 70
40 — 59 anos 3 30
= 60 anos 0 0

POs-graduacao

Especializacao 5 50
Mestrado 5 50
Doutorado 0 0
Tempo de formagéo

1-5anos 5 50
6 — 10 anos 1 10
11 - 15 anos 1 10
16 — 20 anos 2 20
21 — 25 anos 1 10
Tempo de atuacdo em CP

1-4 anos 5 50
5 -8 anos 1 10

Continua
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Conclusao
9 -13 anos 2 20
= 14 anos 2 20

Fonte: Autora

Conforme a amostra, 100% dos profissionais eram do sexo feminino. A faixa
etaria que apresentou maior numero de profissionais foi a de 18 a 39 anos, com sete
enfermeiras, seguido da faixa de 40 a 59 anos com trés enfermeiras. As idades
variaram de 26 a 50 anos, com uma meédia de 33,2 anos e mediana de 29,5 anos.

Das 10 enfermeiras, 50% apresentavam especializacdo e as outras 50%
possuiam mestrado. Dentre as participantes da amostra, nenhuma estava cursando
o doutorado. Em relagcédo ao tempo de formacdo, metade das enfermeiras concluiu a
graduacé&o no intervalo de um a cinco anos. O menor tempo foi de dois e 0 maior foi
de 24 anos, com média de 9,6 anos e mediana de 6,5 anos.

Quanto ao acompanhamento de pacientes em Cuidados Paliativos, os anos
de assisténcia reduziram. Metade das enfermeiras da amostra que prestam cuidados
a pacientes paliativos exercem essa atividade no intervalo de um a quatro anos. O
menor tempo nesta atividade foi de um ano e o maior foi de 18 anos, com média de
7,7 anos e mediana de 5,5 anos.

ApOs avaliarem o instrumento, todas as enfermeiras informaram que
compreenderam o significado das palavras que constavam na Escala, assim como
consideraram facil e rapido o preenchimento da mesma. Uma enfermeira considerou
que utilizar a escala visual numérica seria conveniente para este instrumento,
mesmo que algum paciente apresentasse dificuldade em preenché-la corretamente.

Este grupo foi 0 que mais trouxe sugestdes para a ESAS-r na versao
brasileira. Um comentario que também surgiu no grupo dos pacientes, foi em relacéo
ao termo “nausea’. Uma das enfermeiras sugeriu que fosse incluida a expressao
“nausea = sentir-se enjoado”, pois facilitaria a compreensado para alguns pacientes
que poderiam sentir-se constrangidos de perguntar o significado da palavra.

Quanto ao comentario sobre os pacientes sentirem-se constrangidos, ha
estudos que trazem esta informacgéo. Muitos ndo expdem seus sintomas e hesitam
em relata-los até que a intensidade seja insuportavel. Uma das justificativas para isto
€ 0 medo da reacdo do profissional de saude ao ser chamado e outra razao € por
considerar que 0 mesmo esteja ocupado para gastar seu tempo com o controle do

sintoma do paciente®® °Y.
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Como exposto anteriormente, a pesquisadora concorda na inclusdo desta
explicagdo abaixo do termo nausea. No dicionario da lingua portuguesa, a palavra
nausea significa enjéo ou ansia; vontade de vomitar. A palavra enjéo corresponde a
nausea, agonia'’®. Sendo assim, as duas palavras mantém a mesma equivaléncia
semantica, podendo ser incluida no instrumento para facilitar o preenchimento por
parte dos pacientes.

Outra sugestéo, que ja havia sido comentada, foi em relacdo a padronizacao
da expressdo “Sem” na coluna a esquerda da Escala. Uma enfermeira sugeriu que
fosse feita esta alteracdo para melhorar a visualizagdo do instrumento. Dentre os
estudos encontrados sobre a ESAS, nenhum deles faz observagdes quanto a este
dado. Ao analisar a Escala na sua versao final (apéndice C), pode-se observar que,
ao padronizar com o termo Sem no lado esquerdo, obrigatoriamente o lado direito
terd que ser modificado. Com isso, considero que ndo h4 a necessidade de realizar
esta alteracdo, visto que nenhum dos participantes do pré-teste confundiu-se no
preenchimento.

Uma enfermeira sugeriu que fosse retirado o termo “depresséo” e inserida
somente a palavra “tristeza” na ESAS-r. No dicionario o termo depresséo significa
abatimento (fisico ou moral) e o termo tristeza se define como falta de alegria;
melancolia™®. Conforme pode-se observar, ha diferenca entre o termo depresséo e
tristeza, mas esta observacdo ndo aconteceu em nenhuma das outras etapas do
instrumento, possivelmente pelo enunciado trazer estes dois termos como similares.

Conforme a Classificacdo Internacional das Doencgas (CID), a depressao
encontra-se inserida nas doencas mentais relacionadas ao transtorno do humor®®?,
mas acredito que as autoras do instrumento ndo possuem o intuito de referir o termo
depressdo a uma doenca grave. Geralmente, este termo tem sido usado para
designar um estado afetivo normal como a tristeza, assim como referir-se a uma
sindrome ou uma doenga(BS). Talvez essa palavra deva ser reavaliada, pois o
paciente relaciona a expressdo depressao com a tristeza, ja que a Escala traz essa
similaridade. E relevante que se leve em consideracdo essa palavra em termos de
intervencdo, pois ha uma importante diferenca no tratamento de um paciente que
sente somente falta de alegria com o de um paciente que efetivamente esta
depressivo.

Em relacdo ao termo “apetite”, foi sugerido que ao invés de conter as

expressdes “Pior falta de apetite possivel”, deveria ser usado o termo “sem apetite”
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para facilitar a compreensao. As palavras Worst possible localizadas em todos os
termos do lado direito da Escala original mantiveram, desde a primeira etapa, as
suas traducoes iguais. Estas palavras foram traduzidas para o Brasil como “Pior
possivel” e mantiveram suas retrotraducdes conforme a Escala original. Um estudo
trocou estas palavras por Severe®® ou por worst imaginable“®. Se fossem traduzi-
las, elas ficariam como Severa e pior imaginavel’”, respectivamente. Como n&o
houve alteracbes em nenhuma das primeiras etapas do estudo quanto ao uso destas
palavras, considero que deva ser mantida a expressao “Pior possivel’ e, dessa
forma, n&o teria sentido inserir a expressao “sem apetite”.

Os termos bem-estar e mal-estar, ao contrario de outras publicacdes***%, nao
trouxeram davidas e nem sugestdes na etapa do pré-teste. Esta situacdo pode ter
ocorrido em decorréncia do enunciado apresentado abaixo do termo. Antes da
criagdo da ESAS-r, ndo havia dados disponiveis na literatura sobre o sentido que
bem-estar e mal-estar teriam na avaliacdo da Escala® e era observado que os
pacientes marcavam este sintoma de forma errada no instrumento®?. Por ser o
altimo item da Escala de sintomas, € possivel que os pacientes mais debilitados
estivessem cansados ao fim do preenchimento e n&do prestassem atengdo no
momento de avaliar a gradacdo do seu sintoma. E informado que este sintoma se
localiza ao fim da escala para reforcar o uso desta gradagcdo como uma avaliagao
geral de satde em vista dos outros sintomas?.

A ESAS nédo é uma Escala longa, mas ha pacientes que sentem-se cansados
por achar a escala demorada®’. Talvez possa ser considerado o uso da ESAS-r
sem o preenchimento de todos os sintomas, com uma avaliacdo diaria ou semanal,
conforme o estado geral do paciente e a quantidade de sintomas que ele

apresenta®?.
6.5 Submisséo para apreciagéo das autoras do instrumento

A versao final da ESAS-r foi submetida, por meio de correio eletronico, as
autoras do instrumento (apéndice C). Obtivemos retorno do e-mail (anexo G), mas
até a finalizacdo desta dissertacdo ndo foram apresentados questionamentos ou
sugestbes por parte das autoras sobre o instrumento traduzido e adaptado para o

portugués do Brasil.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O Cuidado Paliativo é considerado uma filosofia de cuidado, sem o objetivo
curativo, que se baseia em conhecimentos de diversas especialidades. Sabe-se que
0S pacientes em cuidados paliativos possuem muitos sintomas e que estes se
apresentam de forma concomitante. No entanto, estes pacientes tendem a néo
conversar sobre os seus sintomas ou quando o fazem nem sempre € dada a devida
importancia pelos profissionais de saude. Uma maneira de poder avaliar os sintomas
apresentados por estes pacientes é através de instrumentos de avaliacdo. Estes
instrumentos, por meio de uma resposta simples e objetiva, podem auxiliar na
escolha de intervencdes.

Existem disponiveis varias ferramentas que servem para avaliar sintomas
isolados ou multidimensionais que diferem quanto ao ndmero de sintomas. A
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), desenvolvida no Canada, € um
instrumento importante para a deteccdo de sintomas fisicos e psicologicos em
pacientes em Cuidados Paliativos. Esta Escala € usada como um pilar para a
escolha de intervencfes necessarias ao alivio de sintomas e melhora da qualidade
de vida.

Com a disseminacdo de estudos sobre a ESAS, este instrumento também foi
apresentando limitacbes quanto a sua aplicacéo, termos e formas de preenchimento.
ApOs pesquisas serem apresentadas com opinides de pacientes e profissionais de
saude quanto ao uso da Escala, uma versao revisada do instrumento surgiu no
Canada, renomeada de ESAS-r.

A ESAS-r contém os mesmos elementos da Escala original, sendo composta
por nove sintomas e mais a op¢do de um termo adicional. Seu diferencial esta nas
mudancas realizadas para melhor entendimento do instrumento, sendo elas
alteracdes no formato, ordem dos itens, terminologias e inser¢cao de explicacdes e
termos semelhantes.

Para ser representativo e confiavel para uso na realidade de uma determinada
populacado, este novo instrumento necessita passar por um minucioso processo de
traducdo, adaptacao transcultural e validacéo. A presente pesquisa objetivou realizar
a traducdo e adaptacao transcultural do instrumento ESAS-r para o portugués do

Brasil. Para isso, foi utilizado o referencial metodologico de Beaton et al (2000),
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composto por seis etapas: traducédo, sintese, retrotraducéo, revisdo por comité de
especialistas, pré-teste e submissao da verséo final ao autor do instrumento.

Na etapa de traducdo, ocorreram poucas divergéncias entre os tradutores,
sendo relevante citar as diferencas na traducdo do termo System do titulo. Quanto a
uma parte do enunciado, as alteracdes foram referentes a forma gramatical de
expressar as palavras How you feel now. Em relagéo aos termos, houve diferenca na
traducdo de Drowsiness=feeling sleepy, Best well-being, well-being = how you feel
overall, worst possible well-being e constipation.

Na etapa de sintese, as duas versGes foram analisadas e, por consenso,
decidiu-se utilizar a traducdo “Escala” para o termo System e nas expressdes How
you feel now os termos “Como vocé esta se sentindo agora”. Quanto aos itens da
ESAS-r, Drowsiness=feeling sleepy foi traduzido para “Sonoléncia = sentir-se com
sono”, Best well-being ficou como “Melhor bem-estar”, well-being = how you feel
overall mudou para “Bem-estar/mal estar=como vocé se sente em geral’, worst
possible well-being foi traduzido como “Pior mal-estar possivel” e constipation obteve
o significado de “Priséo de ventre”.

Na retrotradugdo, somente os dados referentes aos sintomas “dor”, “falta de
apetite”, “falta de ar” e “prisdo de ventre” se mantiveram iguais entre si e 0
instrumento original.

Na revisdo pelo comité de especialistas, apds serem conferidas as
equivaléncias semantica, idiomatica, experimental e conceitual, produziu-se a versao
para o pré-teste. Por consenso, o titulo do instrumento foi nomeado de “Escala de
Avaliacéo de Sintomas de Edmonton (verséo revisada) (ESAS-r)". O enunciado ficou
definido como “Por favor, circule o numero que melhor descreve como vocé esta se
sentindo agora”. A maioria dos termos do instrumento se manteve igual aos referidos
pela etapa de sintese. Somente houve alteragbes em duas palavras. Os termos
“Sem falta de apetite” foram modificados para “Com apetite” e a expresséao “Melhor
bem-estar” mudou para “Com bem-estar”.

Na etapa do pré-teste pode-se observar que o0s pacientes, familiares e
enfermeiras ndo apresentaram dificuldades para utilizar a Escala. O Unico termo que
trouxe duvidas por parte dos pacientes foi a palavra “ndusea”. Uma das enfermeiras
sugeriu que fosse incluida a explicacdo “Nausea = Sentir-se enjoado” assim como

havia em outros termos do instrumento original. A troca da palavra “depressao” por
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“tristeza” € um item a ser reavaliado. Outra sugestdo apontada e que nao se torna
viavel foi referente a padronizacao de expressdes nas colunas da Escala.

Considero como limitacdo do estudo a dificuldade de comparacdo dos dados
encontrados com os de outras pesquisas, pois a diversidade de modificacbes na
ESAS é bastante grande nas publicacdes existentes. Conforme informacdo da
autora da ESAS-r, esta nova versdo do instrumento esta em processo de validacao
em outros paises, mas ainda nao ha publicacbes sobre o assunto, o que
impossibilita comparar os novos termos e modificacdes inseridas.

Observa-se que a traducédo e adaptacédo transcultural € somente uma parte de
todo o processo, sendo necesséario que ainda haja a validagdo do instrumento. No
referencial metodoldgico utilizado ndo consta a etapa de validacdo, mas é citada a
importancia de realiza-la. A escolha por esta metodologia se deu propositalmente,
pois a dificuldade em encontrar pacientes que estejam em condi¢cdes de preencher e
opinar sobre o instrumento é grande. Ao inserir a etapa de validacdo no estudo, a
conclusdo do mesmo nao poderia ser realizada no tempo estipulado para o seu
término, visto que o tamanho da amostra de pacientes para a validacdo € maior.
Assim, 0 proximo passo sera a verificacdo das propriedades psicométricas da versao
em portugués da ESAS-r.

Acredito que este estudo trara beneficios para a pratica clinica, pois auxiliara
os profissionais de saude na tomada de decisdo e no julgamento critico a partir dos
sintomas apresentados pela Escala. Os pacientes também poderdo se beneficiar
desta nova ferramenta, uma vez que poderdo receber um cuidado individualizado e
especifico em relacdo ao que sentem. Com esta pesquisa e, futuramente, com a
implantacdo da ESAS-r em uma Unidade de Cuidados Paliativos, a dor e outros
sintomas poderdo ser melhor avaliados, minimizando um pouco do sofrimento

provocado pela doenca oncoldgica avancada.
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APENDICE A - Opinido sobre a compreenséo do instrumento ESAS-r

OPINIAO SOBRE A COMPREENSAO DO INSTRUMENTO ESAS-r

Vocé compreendeu o significado das nove palavras do instrumento?

Sim Nao

Caso responda NAO, por favor, escreva qual foi a palavra que trouxe dividas.

Vocé considerou facil o preenchimento da ESAS-r?

Sim Nao

Caso responda NAO, por favor, justifique sua dificuldade.

Vocé tem sugestdes para melhoria deste instrumento? Qual?

Data:
Ne:
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APENDICE B — Autorizacdo encaminhada a chefia dos Servicos de

Enfermagem

Prezada Dr2.,

Gostariamos de solicitar sua autorizacdo para desenvolver o projeto de
pesquisa intitulado “Traducédo e adaptacéo transcultural do instrumento Edmonton
Symptom Assessment System (ESAS-r) para uso em Cuidados Paliativos”.

Essa pesquisa tem por objetivo realizar a traducdo e adaptacéo
transcultural, para o portugués do Brasil, do instrumento Edmonton Symptom
Assessment System para pacientes em Cuidados Paliativos.

A pesquisa destina-se a criar e disponibilizar o instrumento ESAS para
utilizacdo na prética clinica, o que auxiliara na assisténcia aos pacientes em
Cuidados Paliativos.

Esta pesquisa destina-se a elaboracédo da dissertacdo para obtencédo do titulo
de Mestre em Enfermagem pela Escola de Enfermagem da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul, tendo como orientadora a Prof2. Dr2. Miriam de Abreu Almeida.

Solicitamos manifestacéo de aceite deste Servico para dar inicio as atividades
desta pesquisa.

Atenciosamente,

Enfa Mda. Daiane da Rosa Monteiro Profa. Dr2. Miriam de Abreu Almeida

Assinatura da Chefe do Servico de Enfermagem
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APENDICE C — Versdo ESAS-r para o portugués do Brasil

Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton:
(versao revisada) (ESAS-r)

Por favor, circule o numero que melhor descreve como vocé esta se sentindo

AGORA:
Sem Dor 012345678910
Sem Cansaco 012345678910

(Cansaco = falta de energia)

Sem Sonoléncia 012345678910
(Sonoléncia = sentir-se com sono)

Sem Nausea 012345678910
Com Apetite 012345678910
Sem Falta de Ar 012345678910
Sem Depresséo 012345678910

(Depressao = sentir-se triste)

Sem Ansiedade 012345678910
(Ansiedade = sentir-se nervoso)

Com Bem-Estar 012345678910

(Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral)

Sem 012345678910
Outro Problema (por exemplo, prisdo de ventre)

Nome do Paciente
Data Hora

Pior Dor Possivel

Pior Cansaco Possivel

Pior Sonoléncia Possivel

Pior Nausea Possivel

Pior Falta de Apetite Possivel

Pior Falta de Ar Possivel

Pior Depresséao Possivel

Pior Ansiedade Possivel

Pior Mal-Estar Possivel

Pior Possivel
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ANEXO A- Protocolo de admissao no Nucleo de Cuidados Paliativos

PROTOCOLO PARA ADMISSAO DE PACIENTES NO NUCLEO DE CUIDADOS
PALIATIVOS (NCP) DO HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE (HCPA)
— 2010 -

O NCP €& uma unidade em que o paciente oncoldgico fora de
possibilidades terapéuticas de cura (FPTC) e sua familia sdo assistidos por uma
equipe multidisciplinar habilitada para o seu cuidado.

Segundo a OMS, cuidado paliativo é uma abordagem gque aumenta a
qualidade de vida de pacientes e suas familias, que enfrentam problemas
associados a doencas que ameacam a vida, tendo como objetivo a prevencéo e o
alivio do sofrimento humano, por meio da assisténcia de uma equipe de carater

trans, multi e interdisciplinar

1- PROPOSTAS DO NCP

- aliviar ou estabilizar os sintomas fisicos decorrentes da evolugcéo da doenga;

- minimizar o sofrimento emocional e espiritual do doente e sua familia,
proporcionando-lhes maior conforto;

- oferecer cuidado paliativo sem empreender acdes diagnésticas ou terapéuticas
inUteis ou obstinadas, tais como procedimentos invasivos de alta complexidade que
ndo tragam beneficio ao paciente, levando em consideracdo a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal®;

- preparar o paciente e sua familia ao longo da internacéo para que sejam capazes
de cuidar do paciente no domicilio, apds a alta hospitalar;

- proporcionar uma morte digna ao paciente e auxiliar na elaboracdo do luto da

familia.

2 - POPULACAO ALVO

Pacientes adultos com idade acima de 18 anos, oncolégicos e fora de

possibilidades terapéuticas de cura (FPTC).
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3 - PROCEDENCIA

Poderdo ser admitidos no NCP pacientes vinculados a uma equipe médica
do HCPA provenientes da emergéncia, das unidades de internacdo, do ambulatorio,
da unidade basica de saude (UBS) Santa Cecilia e do proprio domicilio do paciente.

A prioridade de internagdo no NCP, em principio, serd dos pacientes com

vinculo prévio com a unidade.

4 - CRITERIOS DE INCLUSAO E PROCEDIMENTOS PARA INTERNA(;AO NO
NCP

A) O paciente deve estar Iucido e orientado na primeira internagdo no
NCP.

B) A equipe médica assistente do paciente deve:

- registrar no prontuario que a terapéutica estd limitada a medidas de
conforto e indicar a internacéo no NCP.

- informar a familia sobre o estado avancado da doenca e a impossibilidade
de cura;

- aceitar que o paciente seja acompanhado pela equipe da dor.

(@3] O paciente e a familia concordam com a internagdo no NCP.

D) O paciente e a familia concordam com a necessidade de ter um
acompanhante durante a internacdo, com vistas a dar suporte, bem como receber
orientacdo sobre os cuidados no domicilio apés a alta hospitalar.

E) A equipe de saude assistente solicita a avaliacdo do caso para a
equipe do NCP, por meio do ramal 7693 ou 8543.

F) A solicitacdo de internacdo do paciente no NCP sera avaliada pelos
enfermeiros desta unidade, que decidirdo sobre a prioridade de internagéo de cada

caso.

OBSERVACAOQ: Situacdes especiais ou ndo descritas neste protocolo serdo

avaliadas pela equipe multidisciplinar do NCP.



ANEXO B - Autorizacao para Traducéo e Adaptacédo Transcultural da ESAS

Fror: Sharon Watanabe2@akbertahea thaervices ca
To: daimonteiroB4@hotmail.com

CC: Cheryl Mekalaichuk@covananthealt.ca

Date: Wied, 13 Apr 2011 11:47:43 -0600

Subject: RE: Infarmation to Brazil

Dear Daiane,

Thank you for your interest in the ESAS-r. You are welcome to translate, adapt and validate the ESAS-rin Brazilian Portuguese. Dr. Mekalaichuk, | and
other collabarators are in the process of developing standard translation guidelines, and would be happy to share these with you once they have been
finalized. You mav need to proceed with your praject before the quidelines are available, sa we wauld appreciate if you could let us know what translation
method you used. Please feel free to contact us with any questions.

Sinceraly,
Sharon

From: Daiang Monteiro [mailto:daimonteiroSe@hotrmail.com)
Sent: Sunday, April 10, 2011 4:09 PM

To: Sharon Watanabe,; Daiane Monteiro

Subject: Information to Brazi

Dear Sharon Watanabe,

Wy name i Daiane da Rosa Monteiro and [ am masters student in nursing, My advisar is Miriam de Abreu Almeida, PR,

We work with patients in Palliative Care at Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil and we are interested in working with the ESAS-r
in Palliative Care Unit in this hospital.

We have permission of doctor Eduardo Bruera to translate the first version of ESAS, but we decided to use ESAS in Brazil

Wiould you give us permission 0 translate, adapt and validate the ESAS in Brazilian Portuguese?

Thark you!
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ANEXO C — Aprovacédo do Comité de Pesquisa da Escola de Enfermagem
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ESCOLADE

ENFERMAGEM

UNIVERSIDADE FEDERAL
1) RICY GRANDIE Tr0 SULL

COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVACAQ

Projeto PG. MS. : 04/2011
Meés: 04/2011

Pesquisadores: Daiane da Rosa Monteiro ¢ Profa. Miriam de Abreu Almeida

Titulo: TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO INSTRUMENTO
EDMONTON SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM PARA USO EM CUIDADOS
PALIATIVOS.

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribuigbes, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos metodologicos. Toda e qualquer alteragdo devera ser
comunicadas a Comissdo. '

Porto Alegre, 28 de Abril de 2011.

B Eliane Pinheiro de Morais
] ' i Coordenadora

(%Q—l o |l LMMM EEnf-UFRGS
Profa. Dra. EliAne Pihheiro de Moraes

Coordenadora da COMPESQ/EENF

y UBRES




ANEXO D — Aprovacédo do Comité de Etica e Pesquisa do HCPA

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
GRUPO DE PESQUISA E POS-GRADUACAO

COMISSAO CIENTIFICA E COMITE DE ETICA EM PESQUISA

A Comissdo Cientifica e o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(CEP/HCPA), que é reconhecido pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)YMS e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB0O0000921)

analisaram o projeto:

Projeto: 110251

Data da Verséio do Projeto:  04/07/2011
Data da Versiio do TCLE: 05/07/2011
Peaquisadores:

DAIANE DA AOSA MONTE!

MIRIAM DE ABREU ALMEIDA

Titulo: TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO INSTRUMENTO EDMONTON
SYMPTOM ASSESSMENT SYSTEM PARA USO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Este projeto fol APROVADO em seus aspectos éticos e metodolégicos, bem como o respectivo Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as diretrizes e normas nacionals e intermacionais de
pesquisa clinica, especialmente as Resolugbes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Satide.

- Os membros da Comissao Gientifica e do Comité de Etica em Pesquisa ndo participaram do processo de
avaliagdo dos projetos nos quais constam como pesquisadores.

- Toda e qualquer alteragio do projeto, assim como os eventos adversos graves, deverdo ser comunicados
imediatamente ao CEP/HCPA.

- O pesquisador devera apresentar relatérios semastrais de acompanhamento e relatério final ao CEP/HCPA.
- Somente podera ser utilizado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido no qual conste o carimbo de

aprovagio do CEP/HCPA.
. / Porto Alegre, 08 de julho de 2011,
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ANEXO E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ao Comité de

Especialistas

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada
“Traducdo e Adaptac@o Transcultural do instrumento Edmonfon Symptom
Assessment System para uso em Cuidados Paliativos”.

Este estudo tem por objetivo realizar a traducao e adaptacgao transcultural
do instrumento Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r) para o
portugués do Brasil, visando aprimorar a assisténcia através da avaliagido e
monitoramento dos sintomas apresentados por esta Escala. Esta pesquisa
envolve seis etapas: traducéo, sintese, retrotraducéo, avaliacio por Comité de
Especialistas, pré-teste e submissdo ao autor do instrumento original. Caso
aceite fazer parte deste estudo, sua participacdo sera na quarta etapa:
avaliagcdo por Comité de especialistas.

Sua participag@o é voluntaria e consiste em avaliar a equivaléncia
semantica, idiomatica, experimental e conceitual da ESAS-r traduzida. Esta
avaliacéo ocorrera por meio de um encontro de, no maximo, duas horas com
todos os especialistas convidados. Durante o encontro, serdo revisadas todas
as versées da ESAS-r (original, traduzida, sintese e retrotraduzida) e o
pesquisador anotara as sugestbes e comentarios para que seja realizada a
producao do relatdrio final da pesquisa. Apds revisdo e consenso dos
especialistas, o pesquisador organizara a Ultima versdo do instrumento para
ser utilizado na etapa de pré-teste.

Suas informagdes seréo utilizadas somente para fins académicos, sendo
garantido o anonimato, assim como a pesquisa ndo resultara em custos,
ressarcimentos ou implicacbes empregaticias na instituicdo. O risco da
pesquisa se restringe ao tempo desperdicado para participacio na avaliacdo
do instrumento.

ApGs a assinatura deste termo, consideramos que vocé estara
concordando em participar desta pesquisa, estando ciente de que foi
devidamente informado(a) e esclarecido(a), livre de qualquer constrangimento
ou coergao, assim como garantido que podera retirar-se a qualguer momento
do estudo.

Para quaisquer duvidas, informacdes ou esclarecimentos entre em
contato com as pesquisadoras Prof?. Dr? Miriam de Abreu Almeida vinculada ao
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, situado na rua Ramiro Barcelos, 2,350
pelo telefone (51) 33598336 ou pelo celular 99997699, Enfe. Mda. Daiane da
Rosa Monteiro pelo telefone (51) 9239.4001 ou com o Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo pelo telefone (51) 3359.8304.

Assinatura do participante:

Assinatura do pesquisador responsavel:

Gomité de Etica em Pesquisa
GPPG/HCPA.
VERSAO APROVADA
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ANEXO F — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos pacientes

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada
“Traducdo e Adaptacdo Transcultural do instrumento Edmonton Symptom
Assessment System para uso em Cuidados Paliativos.

Este estudo tem por objetivo realizar a traducdo e adaptacgao transcultural
do instrumento Edmonton Symptom Assessment System (ESAS-r) para o
portugués do Brasil, visando aprimorar a assisténcia através da avaliagéo e
monitoramento dos sintomas apresentados por esta Escala.

Sua participagao nesta pesquisa é voluntaria, ndo envolvendo qualquer
custo ou remuneracéo e consiste em avaliar sua compreensao em relacido aos
termos abordados no instrumento, com o propodsito de identificar palavras de
dificil entendimento e comentar sobre o instrumento em geral. O tempo
despendido para realizagdo desta atividade € cerca de 10 minutos. As
informagdes prestadas serdo analisadas juntamente com a de outros
participantes, a fim de produzir uma vers3o final para o instrumento.

Suas informacdes serdo utilizadas somente para fins académicos, sendo
garantido anonimato dos informantes. Esta pesquisa ndo resultara em
implicagbes no seu atendimento e/ou trabalho nesta instituicio.

O beneficio desta pesquisa estd na possibilidade de utilizar um
instrumento de avaliacdo de sintomas que esteja adequado para o
entendimento dos pacientes, familiares ou profissionais da saude. O risco se
restringe ao tempo que sera desperdigado para participagdo no preenchimento
do instrumento e avaliagdo quanto & compreens&o do mesmo.

Caso participe, em qualquer momento vocé podera pedir informacdes ou
esclarecimentos sobre o andamento da pesquisa. Para quaisquer duvidas,
vocé podera entrar em contato com as pesquisadoras Prof®. Dr® Miriam de
Abreu Almeida vinculada ao Hospital de Clinicas de Porto Alegre, situado na
rua Ramiro Barcelos, 2.350 pelo telefone (51) 33598336 ou pelo celular
99997699, Enf?. Mda. Daiane da Rosa Monteiro pelo telefone (51) 9239.4001 e
com o Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo pelo telefone (51)
3359.8304.

Eu, , concordo em
participar desta pesquisa, pois fui devidamente informado(a) e esclarecido(a),
livre de qualquer constrangimento ou coergdo, assim como garantido que
posso retirar-me a qualquer momento da pesquisa sem que isto leve a
qualquer interferéncia nesta Instituicdo.

Este documento sera assinado em duas vias. Uma delas é sua e a outra
€ do pesquisador responsavel.

Assinatura do participante:

Assinatura do pesquisador responsavel:

mité de Etica em Pasguise
o GPPG/HCPA

VERsho APROVADA
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ANEXO G — Resposta da autora sobre a versao final da ESAS-r em portugués

RE: Information to Brazil Voltar para mensagens | & 4
Para ver Mensagens relacionadas a EStE. agrupar mensagens por conversa,
o Sharon Watanabe 12/01/2012
Para Daiane Monteiro Responder +
-
Dear Daiane,

Thank you for the update, and congratulations on the completion of your project. The methodology that you used is similar to that which we will be emplaying for the
French and Japanese translations of the ESAS-r. [ will share this with my colleagues, and will let you know if we have any guestions.

Sincerely,
Sharon

Sharon Watanabe, MD, FRCPC

Director, Department of Symptom Control and Palliative Care
Cross Cancer Institute

11560 University Avenue

Edmonton AB TGE 6T6

Tel. 780-432-8318

Fax 780-432-8419

E-mail: Sharon Watanabe2@albertahealthservices.ca
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