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RESUMO: Este estudo pretende traduzir e validar o questionario EORTC QLQ-SWB32
para o portugués do Brasil, afim de que se torne uma ferramenta disponivel para o
monitoramento do bem-estar espiritual dos pacientes com cancer no Brasil. O estudo foi
realizado em duas etapas, sendo o processo de tradugdo e adaptacdo cultural, com a
participacdo de 15 pacientes, e o processo de validagdo com a participacdo de 234
pacientes com diferentes tipos de cancer, de ambos os sexos, com idades de 19 a 81 anos
(M =58, DP = 12,34). A consisténcia interna foi avaliada pelo alfa de Cronbach, ¢ a
validade do construto pela analise fatorial confirmatéria. O instrumento mostrou uma
adequada fiabilidade, sendo o QLQ-SWB32 final composto por 31 itens, com 21 itens
sendo divididos em 4 escalas (6 itens para identificar caracteristicas de relacionamento
com os outros; 4 itens para avaliar o relacionamento consigo; 5 itens para avaliar o
relacionamento com alguém ou algo maior; e 6 itens que avaliam a percepgao/sentimento
de existéncia), com consisténcia interna de alfa de Cronbach com valor 0,80. O
instrumento demonstrou confiabilidade, consisténcia e validade suficientes, apoiando a
sua utilizagdo em estudos futuros para avaliar o bem-estar espiritual de pacientes com
cancer no Brasil.
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TRANSLATION AND VALIDATION OF A SPIRITUAL WELL-BEING SCALE
IN CANCER

ABSTRACT: This study aims to translate and validate the EORTC QLQ-SWB32
questionnaire into Brazilian Portuguese, in order to become an available tool for
monitoring the spiritual well-being of cancer patients in Brazil. The study was carried out
in two stages, the process of translation and cultural adaptation, with the participation of
15 patients, and the validation process with the participation of 234 patients with different
cancers of both sexes, aged 19 to 81 years (M = 58, SD = 12.34). The internal consistency
was evaluated by the Cronbach's Alpha, and the construct validity by the confirmatory
factorial analysis. The final QLQ-SWB32 was composed of 31 items, with 21 items being
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divided into 4 scales (6 items to identify characteristics of relationship with others, 4 items
to evaluate the relationship with self, 5 items to evaluate the relationship with something
greater, and 6 items that evaluate the existential), with internal consistency of Cronbach's
alpha value 0.80. The instrument demonstrated sufficient reliability, consistency and
validity, supporting its use in future studies to assess the spiritual well-being of cancer
patients in Brazil.

Keywords: Questionnaire, validation studies, cancer, quality of life.
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Nos ultimos anos, o cancer tem se destacado dentre as doengas cronicas nao transmissiveis,
atingindo numeros alarmantes e sendo considerado um problema de satide publica mundial (Santos,
2018). Estimativas da Organizacdo Mundial da Satde indicam que em 2030, os niimeros do cancer
alcancem aproximadamente, em todo o mundo, 27 milhdes de casos, 17 milhdes de 6bitos e 75
milhoes de pessoas com diagnostico anual (Fitzmaurice et al., 2017). No Brasil os dados direcionaram
para uma ocorréncia equivalente ao aparecimento de cerca de 580 mil novos casos de cancer,
revelando, desta forma, a magnitude do problema no pais (Santos, 2018). Esses nimeros indicam a
importancia de cuidados de prevencao e da manutencao da qualidade de vida dos pacientes com
diagnostico com cancer (Fallowfield, 2002).

O conceito de qualidade de vida ¢ amplo, subjetivo e engloba quatro dominios principais: bem-
estar fisico, psicologico, social e profissional (Bottomley, 2002; Fallowfield, 2002). Quando se trata
de paciente oncolédgicos, o cuidado e a atencdo com a qualidade de vida sdao ainda maiores, pois pode
nao sé ser um preditor de morbimortalidade, mas pode servir de parametro para evolugdo e avaliagdo
do tratamento (Fallowfield, 2002).

Existem varias escalas genéricas para avaliar a qualidade de vida, utilizadas no Brasil ¢ no mundo,
no entanto, ¢ importante que o instrumento escolhido para aplicacdo seja o mais especifico possivel,
para que possa gerar informagdes mais precisamente possivel. Pensando nisso, a Organizagao
Europeia de Pesquisa e Tratamento de Cancer (EORTC) vém desenvolvendo uma variedade de
instrumentos para avaliar a qualidade de vida em pacientes com cancer (Bottomley & Aaronson,
2007). O questionario base ¢ o Questionario de Qualidade da Vida do EORTC - C30 (mdédulo geral)
(QLQ-C30) - que inclui cinco escalas funcionais, trés escalas de sintomas e uma saude e qualidade
globais de escala de vida (Aaronson et al., 1993). No entanto, com a utilizag¢do, foi percebido a
necessidade de instrumentos que avaliassem de mais maneira mais especifica a especificidade e
particularidades de cada tipo de cancer, o que resultou em uma enormidade de médulos para tipos de
cancer (Relvas-Silva, Silva, & Dinis-Ribeiro, 2017).

Um desses modulos, ¢ 0o EORTC QLQ-SWB32, uma ferramenta desenvolvida afim de conseguir
quantificar e qualificar a qualidade de vida espiritual dos pacientes portadores de cancer (Phelps et
al., 2012; Vivat et al., 2017). Sabe-se atualmente da importancia cada vez maior dada aos cuidados
espirituais dos pacientes como uma dimensao importante de cuidados da satde, em especial os
cuidados de suporte ou paliativos de pacientes em fase terminal (Best et al., 2015; Phelps et al., 2012;
Vivat, 2008). Esse cuidado ¢ normalmente compreendido como a fé e os pedidos de resolugdes das
preocupacoes espirituais de um paciente, no entanto, percebe-se que os cuidados espirituais nem
sempre sao bem fornecidos, se ¢ que existem (Levison, 2010; Ramondetta et al., 2013; Vivat et al.,
2013; Vivat, 2008). O objetivo do presente trabalho, portanto, ¢ traduzir e validar o questionario
EORTC QLQ-SWB32 para o portugués do Brasil, afim de que se torne uma ferramenta disponivel
para o monitoramento do bem-estar espiritual dos pacientes com cancer no pais.
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METODO
Participantes

Para a etapa de traducdo e adaptacao cultural, participaram 15 pacientes, maiores de 18 anos, com
diferentes tipos de cancer que, de acordo com o procedimento de tradugao do EORTC (Kuli$ et al.,
2017) responderam ao instrumento e participaram de uma entrevista estruturada focada em cada item
separadamente, com a intencdo de investigar se as pessoas relatariam qualquer dificuldade em
responder as perguntas.

Para a etapa de validagdo, participaram 234 pacientes com diferentes tipos de cancer, de ambos os
sexos, com idades de 19 a 81 anos (M = 58, DP = 12,34). Que responderam ao instrumento ja
traduzido e adaptado ao Brasil, de acordo com o procedimento de tradugdo do EORTC (Kuli$ et al.,
2017).

Instrumento

O QLQ-SWB32 ¢ um modulo especifico para avaliacao do bem-estar espiritual de pacientes com
diferentes tipos de cancer, variando no estagio e tratamento da doenga (cirurgia, quimioterapia,
radioterapia, paliativo, etc.). A versdo original tem 32 itens e relatam um periodo de tempo especifico
("Durante a ultima semana"), sendo 31 itens pontuados em uma escala de 4 pontos (1= Nada, 2= Um
pouco, 3= Moderado, 4= Muito), e o item 32 pontuado em uma escala de 1 (muito ruim) até¢ 7
(excelente). Este estudo foi realizado em duas etapas, sendo a primeira etapa para tradugdo e
adaptacao cultural e a segunda etapa para a validacao do instrumento.

Procedimento de traducao

A traducdo foi realizada juntamente com a adaptacdo cultural e teste piloto autorizado pelo
Departamento de Qualidade de Vida EORTC e realizado de acordo com o procedimento de tradugdo
do EORTC (Kuli$ et al., 2017).

A versao original em inglés foi traduzida por dois tradutores falantes nativos do portugués, e
fluentes da lingua inglesa. Em seguida, foi realizada uma traducao reconciliada com base nas duas
tradugdes, ou seja, uma terceira pessoa analisa as duas tradugdes para alcancar a melhor versao
possivel, escolhendo uma das duas tradugdes ou combinando-as com base em suas semelhancas,
forma de redacdo etc. O proximo passo foi traduzir a versao reconciliada de volta para o inglés,
novamente feita por dois tradutores falantes nativos de inglés ou fluentes. O resultado dessas etapas
(forward translation, reconciliation and backward translation with comments) foi apresentado em
um relatério de tradugdo, e revisado pela unidade de traducdo da EORTC. Na revisao do relatorio
todas as sugestoes e correcoes sao analisadas e discutidas. Uma vez que a discussdo chega a um
consenso, a tradugdo pode ser submetida para validagao linguistica, o chamado teste-piloto.

O teste piloto, de acordo com o procedimento de tradu¢do do EORTC (Kuli$ et al., 2017) inclui
um grupo de 10 a 15 pacientes, convidados a preencher o questiondrio. Posteriormente, ¢ realizada
uma entrevista estruturada focada em cada item separadamente, com a intengdo de investigar se as
pessoas relatariam qualquer dificuldade em responder as perguntas, se eles consideraram algum dos
itens confuso, perturbador, ofensivo, e/ou com vocabulédrio dificil. Todos os comentarios sao
agrupados e resumidos em um relatorio de teste piloto, que deve ser enviado para revisao a unidade
de traducao da EORTC. Uma vez que todos os comentarios foram analisados e discutidos, a unidade
de traducao da EORTC prepara a versao final da tradugdo e conclui o projeto.
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Procedimentos de validacdo

Os pacientes foram recrutados no més de agosto de 2018, no setor de Oncologia do Hospital
Universitario Santa Terezinha (HUST) (Brasil) no momento da sua chegada para consulta médica.
Para comprovagdao do estado do paciente, foram consultados os prontuarios médicos, sendo
considerados como participantes do estudo somente os pacientes com diagnéstico de cancer
demonstrado por biopsia e analise histopatoldgica.

Como critérios de exclusdo foram considerados a falta de consentimento e incapacidade de
entender ou de preencher o questionario. Nao houve restri¢des quanto ao tipo de cancer, sexo, idade
ou nivel de instrugdo. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisas em Seres Humanos
da Universidade do Oeste de Santa Catarina e Hospital Universitario Santa Terezinha, com nimero
2.286.701 de 20 de setembro de 2017.

Analise de dados

Foram analisadas as varidveis descritivas para traducao e adaptacdo cultural, bem como as
propriedades psicométricas da escala de medida por meio de uma analise fatorial confirmatoéria. Foi
analisada a consisténcia interna de cada fator mediante coeficiente de Alfa de Cronbach. As analises
estatisticas foram realizadas usando o programa Stastical Package for the Social Sciences (SPSS),
versao 20.

RESULTADOS
Tradugao e adaptagdo cultural

Participaram desta etapa do estudo 15 pacientes com idade média de 61 anos (DP = 12,3), sendo
7 mulheres e 8 homens. Em relagdo ao grau de instrugdo, 9 pacientes declararam possuir o ensino
fundamental, 3 pacientes possuem o ensino médio incompleto, 2 concluiram o ensino médio e 1
possui ensino superior

Uma vez que as entrevistas foram concluidas, todos os dados foram compilados e analisados
através de estatisticas descritivas simples. Foi avaliado o grau de compreensibilidade por meio de
uma escala do tipo Likert: 0 = ndo entendi nada; 1 = entendi s6 um pouco; 2 = entendi mais ou menos;
3 = entendi quase tudo, mas tenho algumas duvidas; 4 = entendi quase tudo e 5 = entendi
perfeitamente e nao tenho duvidas, sendo precedida da questdo: “"Vocé compreendeu o que foi
perguntado?". A compreensibilidade do instrumento foi 6tima, com todos os 32 itens atingindo a
pontuagdo maxima de 5, sendo as questdes entendidas por completo.

Todos os pacientes completaram o questionario em aproximadamente 25 minutos em um ambiente
reservado no hospital. Uma vez que o teste piloto terminou, os comentarios dos pacientes foram
analisados. Nao foram relatadas dificuldades em responder as perguntas, nem foram considerados
itens confusos, perturbadores, ofensivos, e/ou com vocabulario dificil. Sendo assim, ndo houve
alteracdo na versao final aprovada pela unidade de tradugao da EORTC. A versdao em portugués do
QLQ-SWB32 foi aprovada. A consisténcia interna da escala para coleta do teste piloto de traducao
foi calculada utilizando o coeficiente alfa de Cronbach, com valor alfa de 0,76.

Validagao psicométrica
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Foi realizada a analise fatorial confirmatoéria (AFC) com os 32 itens da SWB32. A validade do
modelo de medicao foi considerada através de uma série de coeficientes fit, também chamados de
indices de bondade de ajuste: 2, ¥*/d.f., RMSEA, RSMR e os indices incrementais (CFI, IFI ¢ TLI).
Foi utilizado o método de estimacdo de maxima verossimilhanga junto com o procedimento de
bootstrapping, e o resultado do coeficiente multivariado de Mardia foi 192,58. Os indices obtidos
para este modelo com 32 itens ndo foram adequados: ¥ (202, N = 234) = 393,17, p < 0,000; x*/d.f. =
1,95; CF1=0,85; I[FI=0,85; TLI=0,83; RSMR =0,71; RMSEA = 0,06. O item 18 da escala original
apresentou carga fatorial de -1,66, ndo sendo um item relevante.

Desta forma, foi realizado novo modelo em que o item 18 da escala original foi excluido. Foram
adotados os mesmos procedimentos para analise fatorial confirmatoria (AFC) agora com 31 itens da
SWB32. O resultado do coeficiente multivariado de Mardia foi 197.004. Os indices obtidos para este
modelo com 31 itens foram adequados: ¥* (177, N = 234) = 254,24, p < 0,000; x*/d.f. = 1,44; CFI =
0,94; IF1=0,94; TLI = 0,93; RSMR = 0,58; RMSEA = 0,04 (Quadro 1 e Figura 1).

A consisténcia interna do instrumento com 31 itens (excluindo-se o item 18 da escala original) foi
calculada utilizando o coeficiente alfa de Cronbach e obteve-se um valor de alfa de 0,80.
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Quadro 1. Parametros Estimados de AFC para a Escala de Bem-Estar Espiritual - SWB31
M DP Assimetria  Curtoses PRE CMQ

(RO) 8. Compartilhar pensamentos com pessoas

L . 335 0,97 -1,29 11,05 0,621 0,39
proximas a mim
(RO) 9: Sentir-se amado por aqueles importantes 382 051 3.5 0.38 0557 031
para mim
(RO) 10. Sentir que tem alguém para conversar 348 0.92 1,62 133 0780 0,61
sobre meus sentimentos
(RO) 11. Sentir que ¢ capaz de confiar nos outros 3,1 0,97 -0,67 -0,74 0,597 0,36
(RO) 12. Sentir que ¢ capaz de perdoar os outros 3,37 0,99 -1,34 0,45 0,388 0,15
(RO) 13. Sentir que ¢ valorizado como pessoa 3,68 0,69 -2,40 5,35 0,609 0,37
(RS) 5. Sentir-se incomodado 3,87 1,14 -0,51 -1,19 0,501 0,25
(RS) 6. Sentir-se solitario 426 1,09 -1,15 -0,23 0,419 0,18
(RS) 17. Sentir preocupacdes / preocupacdes sobre 359 121 0,08 1,54 0396 0,16
o futuro
(RS) 19. Sentir-se injusticado por estar doente 4,59 0,84 -2,07 3,17 0,511 0,26
(RSA) 20. Ter tempo para 377 0,54 2,48 583 0472 022
quietude/oracdo/meditacdo
(RSA) 21. Sc?ntlr que ¢ importante que os outros 377 0,62 2.86 7.49 0451 020
rezem por mim
(RSA) 27. Sentir que vai viver através de viver
através de palavras, acdes e/ou influéncia de outras 3,36 1,01 -1,38 0,61 0,337 0,11
pessoas
(RSA) 30. Acreditar na vida ap6s a morte 2,97 1,25 -0,68 -1,25 0,238 0,06
(RSA) 31. Ter bem-estar espiritual 3,76 0,61 -2,71 7,14 0,679 0,46
(EX) 1. Sentir-se capaz de lidar com problemas 3,17 0,99 -0,91 -0,38 0,520 0,27
(EX) 2. Sentir-se em paz comigo mesmo 3,38 0,92 -1,31 0,58 0,747 0,56
(EX) 3. Conseguir encontrar coisas que goste de 322 098 1,02 0,12 0702 045
fazer
(EX) 14. Sentir-se realizado 3,19 1,00 -0,90 -0,47 0,748 0,56
(EX) 15. Sentir que a vida vale a pena 3,71 0,71 -2,52 5,57 0,626 0,39
(EX) 16. Sentir-se capaz de planejar o futuro 3,12 1,12 -0,88 -0,72 0,495 0,25

Nota: M: Média; DP: Desvio Padrao; PRE: Pesos de regressdo; CMQ: Correlagdo multipla ao quadrado. Fonte: os autores.
RO: Relacionamento com os Outros; RS: Relacionamento consigo; RSA: Relacionamento com Alguém ou Algo Maior;
EX: Existéncia.

WWW.Sp-ps.pt 762



Gracielle Fin, Ana Ramos, Antuani Baptistella, Rudy Nodari Junior, & Magnus Benetti

.62

.39
<4—
.31

.39

.41 ‘61 -

T

.81

47
72

45 MM

.34

4
.87 2 =
.6

74

s

Figura 1. Pesos de Regressao Padronizados e Erro de CFA da Escala de Bem-Estar Espiritual - SWB

Nota: RO: Relacionamento com os Outros; RS: Relacionamento consigo; RSA: Relacionamento com Alguém ou
Algo Maior; EX: Existéncia.
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DISCUSSAO

Neste trabalho foi pretendido traduzir e validar o questionario EORTC QLQ-SWB32 para o
portugués do Brasil. Uma das implicacdes importantes deste estudo foi o fato de ndo existirem no
Brasil instrumentos que avaliem o bem-estar espiritual dos pacientes com cancer.

Para determinar a estrutura fatorial do instrumento, foram analisadas as propriedades
psicométricas, revelando indices de ajuste aceitaveis. O instrumento mostrou também uma adequada
fiabilidade, sendo o QLQ-SWB32 final composto por 31 itens, com 21 itens sendo divididos em 4
escalas (6 itens para identificar caracteristicas de relacionamento com os outros; 4 itens para avaliar
o relacionamento consigo; 5 itens para avaliar o relacionamento com alguém ou algo maior; e 6 itens
que avaliam a percepcao/sentimento de existéncia). A indicagdo ¢ de que essas escalas sejam
pontuadas separadamente, uma vez que somar as escalas pode ndo ser apropriado, ja que o EORTC
QLQ-SWB32, assim como outras medidas da EORTC, ¢ baseado em perfis, ndo em preferéncias
(Costa et al., 2014). O EORTC QLQ-SWB32 nao ¢ focado nos sintomas, ¢ ¢ uma medida que possui
um forte carater intervencionista, portanto, difere das medidas tipicas do EORTC (e muitos outros
instrumentos de avalia¢ao / medi¢do), na medida em que inclui mais 7 itens somente pela sua utilidade
clinica, que ndo sao pontuados, pois os escores ndo seriam significativos, mas sao incluidos por sua
relevancia clinica, pois podem gerar discussdes valiosas com os entrevistados (Vivat et al., 2017).

Nenhum dos pacientes participantes deste estudo experimentou qualquer dificuldade em completar
o instrumento SWB32, sendo o tempo médio de conclusdo das respostas em cerca de 15 minutos.

Abordar os temas relacionados ao bem-estar espiritual pode levar ao paciente a pensar em
problemas potencialmente desafiadores tais como o pensamento sobre o relacionamento com algo
maior, reportado neste caso como a figura de Deus (Vivat et al., 2017), desta forma deve-se ter
sensibilidade ao administrar o instrumento, respeitando-se € considerando a crenga religiosa e
espiritual dos participantes.

As limitagdes deste estudo sugerem que novos trabalhos sejam realizados utilizando a mesma
medida, mas considerando o tempo de diagnostico e estado de tratamento dos pacientes, pois, apesar
de nao ser uma solicitagdo da EORTC, parece ser importante considerar fatores relacionados ao bem-
estar espiritual em condigdes especificas do cancer, como tempo de diagnostico, sobrevida, condigdes
de saude durante o tratamento. Estudos comparativos envolvendo uma maior proporcao de pessoas
com diferentes religides também seria igualmente valioso.

Neste estudo foi realizada a tradugdo, adaptacdo cultural e validacdo do instrumento EORTC
SWB32, que apresentou confiabilidade, consisténcia e validade suficientes, apoiando a sua utilizacao
em estudos futuros para avaliar o bem-estar espiritual de pacientes com cancer no Brasil. Espera-se
que esta ferramenta possa colaborar com as investigagdes sobre qualidade de vida e fatores
relacionados aos pacientes oncologicos. A versdo final do instrumento e as instrugdes de pontuagdo
que o acompanham deve ser adquirida por meio de consulta a EORTC, disponiveis em:
groups.eortc.be/qol.
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