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RESUMO

Campos DR. Validacdo do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros

com cancer. Dissertagdo (Mestrado). Barretos: Hospital de Cancer de Barretos; 2020.

JUSTIFICATIVA: A adolescéncia consiste em uma fase peculiar do desenvolvimento e a
presenga do cancer pode exacerbar sentimentos como negagdo e mudangas de
comportamento e em sua qualidade de vida, em fung¢ao do tratamento e da dor, podendo
ter dificuldade de aceitacdo do novo processo de vida que o cancer lhe impde, uma vez que
o tratamento é exaustivo e doloroso. A dor esta presente em mais 70% dos pacientes
oncoldgicos. A classe de medicagdo opidide é a mais indicada para alivio dessa dor. Seu
manejo inadequado pode estar relacionado a presenca de diversas barreiras quanto ao uso
de medicacdo para o alivio como barreiras profissionais, do sistema de saude e préprias do
paciente. Entender as barreiras desses adolescentes quanto ao uso de medicac¢do analgésica
€ importante para que profissionais desenvolvam estratégias de intervengao. O Adolescent
Barriers Questionnaire (ABQ) é considerado um questiondrio valido e confidvel para
identificar barreiras dos adolescentes 13 a 17 anos com cancer para uso de medicacdo para
alivio da dor nos Estados Unidos. No entanto, existe uma escassez, na lingua portuguesa
brasileira, de um instrumento para avaliar barreiras relacionadas ao uso de medicamentos
para alivio da dor do adolescente com cancer. OBJETIVO: Traduzir, adaptar culturalmente e
avaliar as propriedades psicométricas confiabilidade e validade do ABQ para uso em
pacientes adolescentes brasileiros com cancer em uma amostra de adolescentes com cancer
que utilizam medica¢do via oral para alivio da dor. MATERIAIS E METODOS: Estudo
descritivo, transversal e metodolégico (validacdo de instrumento de avaliacdo em saude).
Adotou-se metodologia consolidada internacionalmente composta por traducdes
independentes, sintese das traducdes, retrotraducdes, avaliacdo por comité de especialistas,
pré-teste e avaliagdo das propriedades psicométricas, validade (contelddo e construto) e
confiabilidade (alfa de Cronbach e teste reteste). Incluidos adolescentes entre 12 e 18 anos,
com diagndstico de cancer, que trataram ou estavam em tratamento oncolégico, em uso ou
gue fizeram uso de medicacdo analgésica (opidide ou ndo). Adolescentes foram retestados
entre 7 e 14 dias apds a primeira avaliagao. Os instrumentos utilizados concomitantemente

para avaliar as propriedades psicométricas foram Pediatric Pain Questionnaire 3.0 e PedsQL



4.0. RESULTADOS: As versoes traduzidas e retrotraduzidas foram realizadas por profissionais
experientes nesta tematica e o processo foi avaliado por um comité de especialistas para
garantir adaptagdo transcultural. O valor de indice de validade de conteudo (IVC) >0,9.
Durante a fase do pré-teste os pacientes consideraram a maioria dos itens importantes e de
facil entendimento, com algumas sugestdes de alteracOes, as quais foram aceitas, em sua
maioria. Na etapa de avaliagdo das propriedades psicométricas, algumas correlagdes
hipotetizadas foram confirmadas. A validade convergente apresentou valores entre -0,400 e
-0,450. A analise de grupos conhecidos demonstrou que o instrumento foi capaz de
discriminar grupos de pacientes de tumores soélidos e hematoldgicos. A consisténcia interna,
medida pelo coeficiente a de Cronbach total da escala apresentou valor >0,88 e também no
reteste. A estabilidade medida pelo teste-reteste dos dominios do ABQ por meio do
Coeficiente de Correlagdo Intraclasse (CCl), apresentou valores > 0,8. CONCLUSAO: A versio
em Portugués (Brasil) do ABQ foi considerada culturalmente adaptada, valida e confidvel

para uso na populagdo de adolescente brasileira com cancer.

PALAVRAS-CHAVES: Adolescentes; Oncologia; Barreiras; Opidides; Dor crénica; Validacao.



ABSTRACT

Campos DR. Validation of the Adolescent Barriers Questionnaire for use in Brazilians
adolescents with cancer. Dissertation (Master’s degree). Barretos: Barretos Cancer Hospital;

2020.

BACKGROUND: Adolescence is a peculiar phase of development and the presence of cancer
may exacerbate feelings such as denial, behavioral changes and quality of life, due to
treatment and pain, and may have difficulty accepting the new life process that the cancer
has imposed, cause treatment is exhaustive and painful. Pain is present in more than 70% of
cancer patients. The opioid medication is best indicated to relief this pain. The inappropriate
pain management may be related to the presence of various barriers for use of medication
such as professionals healthcare, health systems and patient’s barriers. Understanding how
barriers these adolescents have regarding the use of analgesic medication is important for
professionals developing strategies to intervention. The Adolescent Barrier Questionnaire
(ABQ) is considered valid and reliable questionnaire to identify barriers of 13- to 17-year-old
cancer patients to use medications in United States. However, there is no Portuguese
version of instrument to assess barriers related to the use of pain medication for adolescents
with cancer. OBJECTIVE: the present study aimed to describe the phases of the process of
translating, culturally adapting and analyzing the psychometric properties of ABQ to be used
in Brazil, in a sample of adolescents cancer patients using oral medication for pain relief.
MATERIAL AND METHODS: Descriptive, cross-sectional and methodological study (validation
of health assessment instrument). An internationally consolidated methodology consisting of
independent translations, synthesis, back-translations, expert committee evaluation, pre-
test and evaluation of psychometric properties, validity (content and construct), and
reliability (Cronbach’s alpha and test-retest) were adopted. It was included adolescents
between 12 and 18 years old, diagnosed with cancer, who were treated or under cancer
treatment, taking or had take analgesic drugs (opioids or not). Adolescents were retested
between 7 and 14 days after the first assessment. The instruments used concurrently to
assess psychometric properties were: Pediatric Pain Questionnaire 3.0 and PedsQL 4.0.
RESULTS: As translated and back-translated versions were performed by professionals

experienced. The process was evaluated by a committee of experts to ensure cross-cultural



adaptation. Content validity index (CVI) value> 0.9. During the pre-test, the patients
considered the most of the items important and easy-to-understand, with some suggested
changes, such as most of which were accepted. In the psychometric properties, some
hypothesized correlations were confirmed. Convergent validity has values between -0,400
and -0,450. The analysis of known groups showed that the instrument was able to
discriminate groups of patients with solid and hematological tumors. The internal
consistency, measured by Cronbach’s coefficient a of the scale was > 0.88 and also in test-
retest. The stability measured by the ABQ domain test-retest through the intraclass
correlation coefficient (ICC) has values > 0.8. CONCLUSION: ABQ was considered culturally

adapted, valid and reliable for use in Brazilian adolescent population with cancer.

KEYWORDS: Adolescents; Oncology; Barriers; Opioids; Chronic pain; Validation.



1 INTRODUCAO

1.1 Epidemiologia e tratamento do cancer infantojuvenil

O cancer infantojuvenil (criancas e adolescentes entre 0 e 19 anos) é um conjunto de
doengas que apresentam caracteristicas proprias, principalmente com relagdo a
histopatologia e ao comportamento clinico. Corresponde de 1% a 3% de todos os tumores
malignos na maioria das popula¢des®.

Com base no documento World Cancer Report 2014 da International Agency for
Research on Cancer (IARC), da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), é inquestionavel que o
cancer é um problema de saude publica, especialmente entre os paises em
desenvolvimento, onde é esperado que, nas préximas décadas, o impacto do cancer na
populacdo corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados para o ano
de 20252,

No Brasil, em 2013, ocorreram cerca de 2.800 6bitos por cincer em criangas e
adolescentes (de 0 a 19 anos). As neoplasias ocupam a segunda posicdo de ébitos ocorridos
em 2013 para criangas e adolescentes (de 1 a 19 anos), ficando abaixo somente dos ébitos
por causas externas, configurando-se como a doenca de maior letalidade®.

Assim como em paises desenvolvidos, no Brasil, o cancer ja representa a primeira
causa de morte (7% do total) por doencga entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos, para
todas as regides®. Para o biénio 2016 e 2017, a estimativa foi de 12.600 casos novos de
cancer em criancas e adolescentes no Brasil.

Entre os tipos de cancer infantojuvenil, a leucemia é o mais comum na maioria das
populacdes (25% a 35%). Nos paises desenvolvidos, os linfomas correspondem ao terceiro
tipo de cancer mais comum. Ja nos paises em desenvolvimento, esse tipo corresponde ao
segundo lugar, ficando atras apenas das leucemias. Os tumores do sistema nervoso central
(SNC) ocorrem principalmente em criangas menores de 15 anos, com um pico na idade de 10
anos. Estima-se que cerca de 8% a 15% das neoplasias pediatricas sdo representadas por
esse grupo, sendo o mais frequente tumor sdlido na faixa etdria pedidtrica. Os tumores
embriondrios, como o retinoblastoma, o neuroblastoma e o tumor de Wilms, sdo

responsaveis por cerca de 20% de todos os tumores infantojuvenis e quase nunca ocorrerao



em outra faixa etdria. Ja os carcinomas representam menos de 5% dos tumores da infancia
sendo o tipo mais frequente nos adultos®.

O cancer em adolescentes e adultos jovens consiste em um grupo heterogéneo de
tumores, correspondendo a, aproximadamente, 6% de todos os canceres no mundo. A
incidéncia na faixa etdria de 15 a 30 anos é 2,7 vezes maior do que em criangas menores de
15 anos?.

Da mesma forma que ocorre o tratamento do paciente adulto com cancer, o paciente
infantojuvenil pode receber tratamento compreendendo trés modalidades principais
(quimioterapia, cirurgia e radioterapia), sendo aplicadas de forma racional e individualizadas
para cada tumor especifico e de acordo com a extens3o da doenca *.

Houve um avango importante no que se refere ao arsenal terapéutico do tratamento
de pacientes com cancer. Pesquisas nesta drea contribuiram muito para esse avango.
Diversos tipos de tratamento estdo disponiveis para o cancer, entre eles a quimioterapia que
é uma forma de terapia sistémica podendo ter como objetivo a cura, o controle ou a
paliagdo 3°.

O tratamento sistémico adjuvante consiste em uma terapéutica adicional apds o
tratamento primario, geralmente cirdrgico curativo quando nao ha evidéncias de neoplasia
tendo como finalidade impedir a disseminacdo de células tumorais que podem permanecer
apos a cirurgia, aumentar o intervalo livre de doenga e a sobrevida globlal. Esta terapia
adjuvante pode incluir quimioterapia, terapia hormonal, terapia-alvo ou terapia bioldgica®.

O tratamento paliativo exclusivo visa prevenir e tratar, o mais breve possivel, sintomas
e complicacdes decorrentes da doenca que, progressivamente comprometem a capacidade
funcional do individuo, entretanto nao influencia diretamente na sobrevida. Todavia, esta
modalidade de tratamento deve enfatizar o paciente como um ser Unico, complexo e
multidimensional, sendo considerados seus aspectos bioldgicos, emocionais, sociais e
espirituais/religiosos, visando propiciar melhor qualidade de vida (QV) no remanescente
periodo de vida, seja ele curto ou ndo ®”.

Apesar do avango na terapéutica contra o cancer infantojuvenil, a evolugdao desse
paciente ainda cursa com gravidade, que vai depender do tipo de cancer, estadio, grau de
comprometimento da mesma dentre outros que impossibilitam que a gravidade ndo se

instale.



1.2 A adolescéncia e o contexto oncolégico

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e a Organizagdo Pan
Americana de Saude, adolescéncia é o periodo de transicdo entre a infancia e a vida adulta
(faixa etaria compreendida de 10 a 19 anos).

A lei brasileira considera adolescente a faixa etdria de 12 a 18 anos®. O Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA), Lei 8.069, de 1990, considera crianca a pessoa até 12 anos
de idade incompletos e define a adolescéncia como a faixa etdria de 12 a 18 anos de idade
(artigo 2°), e, em casos excepcionais e quando disposto na lei, o estatuto é aplicavel até os
21 anos de idade (artigos 121 e 142) °.

Esta fase é caracterizada pelos impulsos do desenvolvimento fisico, mental, emocional,
sexual e social e pelos esfor¢os do individuo em alcangar os objetivos relacionados as
expectativas culturais da sociedade em que vive. Inicia com as mudangas corporais da
puberdade e termina quando o individuo consolida seu crescimento e sua personalidade,
obtendo progressivamente sua independéncia econdmica, além da integracdo em seu grupo
social 1.

O conceito de adolescéncia nao engloba apenas transformagdes fisicas e bioldgicas
como crescimento e desenvolvimento de sistemas e caracteres sexuais secunddrios, mas
também todo o processo de mudanca e adaptacdo psicoldgica (como alteragdo no humor,
guestionamentos sobre a vida, busca de identidade pessoal e sexual), familiar e social a
essas transformacdes!’. E uma fase marcada pela busca de independéncia e
autoconhecimento. Liberta-se aos poucos da familia, buscando autonomia, consciéncia de si
mesmo, conquista do seu espaco e desejo de tomada de decisdes por si s6 2.

O adolescente acometido por uma doenca perturbadora como o cancer, possui de
maneira exacerbada seus sentimentos de estranheza, impoténcia e ndo reconhecimento de
si mesmo. Além disso, o tratamento oncolégico no adolescente afeta sua autonomia, a
relacgdo com seus pais, intimidade, imagem corporal, desenvolvimento, desempenho
académico e tomada de decisdes!>. O adoecimento pode representar uma forma de
aprisionamento quando o adolescente ndo aceita o processo da doenca e a rotina que lhe é
imposta. Além disso, o siléncio pode permear o ambiente do adolescente, pois, ele préprio,
sua familia e amigos se calam como forma de enfrentamento?2.

Durante o tratamento oncolégico, a vida do adolescente é afetada pelas mudangas e a

I”

busca pela cura. A interrupcdo da “vida normal” contribui para aumento do sofrimento



fisico, psicossocial e falha na adesao ao tratamento e impacto adverso na vida do
adolescente®4,

A angustia/“distress” tem impacto significativo no paciente com cancer, especialmente
entre os adolescentes que vivenciam o processo de adoecimento®, o qual modifica, além
das alteragdes fisioldgicas, os aspectos psicolégicos e sociais, exacerbando sentimentos
peculiarest®. Devido 3 idade e ao desenvolvimento cognitivo, adolescentes podem ter
diferentes interpretacdes, impactos e respostas a doenca e ao tratamento oncoldgico®®.

A dor é o sintoma mais comum experimentado pelos pacientes pediatricos
oncoldgicos!’. Independente de sua etiologia, € uma experiéncia desagradédvel presente no

contexto oncoldgico infantojuvenil, 18

e deve ser motivo de extrema atengdo de
profissionais, pois seu manejo, de maneira inadequada, pode apresentar impacto
devastador ao paciente e sua familia, trazendo repercussao na relagao social, familiar e na
qualidade de vida'®. Um estudo fenomenoldgico realizado com adolescentes com cancer
para verificar a compreensdo dos mesmos acerca da dor, apontou sua relagdo com conteudo
emocional (tristeza, angustia e desespero), com memorias hospitalares (internacdes e

procedimentos), experiéncia transformadora e por vezes negativa, afetando seu

desenvolvimento e sua convivéncia?°.

1.3 Dor no contexto oncoldgico e adesdao ao uso de medicamentos para dor

Segundo a International Association for the Study of Pain (1ASP), a dor é definida como
uma experiéncia sensorial e emocional desagraddavel associada com atual ou potencial dano
tecidual?®l.

E um fendmeno multidimensional com componentes sensoriais, psicolégico, cognitivo,
afetivo, comportamental e espiritual. EmocgGes (componente afetivo), respostas
comportamentais a dor (componente comportamental), crengas, atitudes culturais e
espirituais sobre a dor e seu controle (componente cognitivo) alteram a maneira do paciente
experiencid-la (componente sensorial) modificando a transmissdo nociva (desagradavel)
estimulando o cérebro (componente fisioldgico)??. Trata-se de um sintoma presente nos
pacientes portadores de cancer, com até 30% de prevaléncia aguda e cronica em pacientes

recém-diagnosticados, 50 a 70% daqueles em tratamento e 60 a 80% com doenga avangada.



Apresenta-se como sintoma devastador, que afeta a qualidade de vida de pacientes e seus
cuidadores®.

Dor cronica pode contribuir para um declinio fisico, emocional e dificuldades sociais na
crianca®* e no adolescente que enfrentam o tratamento oncolégico, principalmente quando
encontram desafios que podem levar a falta de adesdo e altera¢des na qualidade de vida®3.

Os modelos biopsicossociais reconhecem que a dor geralmente tem uma base
bioldgica subjacente, mas também nota que fatores psicossociais (atitudes, cognicGes,
enfrentamento de respostas) e o ambiente social podem impactar a experiéncia de dor e
afetar as fungdes fisicas e psicoldgicas?.

Apesar da classe de opidides ser a mais indicada para controle da dor do cancer, 80%
da populagdo mundial ndo tem acesso adequado a este tipo de medicagdo. Paises como a
Australia, Canada, Nova Zelandia, Estados Unidos e outros paises europeus respondem por
mais de 90% do consumo global de opidides. A verdadeira necessidade de opidides “per
capita” ainda é incerta e varia de acordo com o pais, idade, causas de morte e muitos outros
fatores. Com relacdo ao acesso a essa classe medicamentosa, 83% dos paises do mundo tém
acesso de baixo a inexistente aos opioides, 4% tém acesso moderado e 7% tém acesso
adequado (para os 6% restantes dos paises os dados nao foram suficientes para realizar
anadlise). Em 2010, o INCB (International Narcotics Control Board) constatou que mais de 100
paises tinham consumo inadequado de opidides?®.

Enquanto alguns paises (especialmente da Europa) mostram niveis muito altos no
consumo de opidides, a maioria dos paises apresenta indices que indicam acesso insuficiente
a essa medicacdo (<0,1 S-DDD8/1.000 habitantes)?”.

A média de consumo de analgésicos opidides na América do sul entre os anos 2001 —
2003; 2007- 2009; 2011-2013 pode ser observado na Figura 1, de acordo com os

International Narcotics Control Board.
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Figura 1- Média de consumo de analgésicos opidides na América do Sul entre os anos 2001

—2003; 2007- 2009; 2011-2013. Fonte: International Narcotics Control Board.

As linhas vermelhas representam niveis de consumo de opidides: niveis inferiores a
200 S-DDD sao considerados inadequados; niveis inferiores a 100 S-DDD sdo considerados
muito inadequados.

J& para pacientes que possuem acesso a essa classe medicamentosa, a adesdo a
medicacdo é apenas uma das inumeras varidveis que impactam os resultados clinicos no
adequado manejo da dor oncolégica, devendo esta ser considerada fundamental para o
sucesso das terapias e adequado controle adequado?® ?°,

A literatura apresenta alguns estudos relacionados a adesdo de criancas e
adolescentes a medicac3o, seja ela opidide ou nd303%33, Alguns fatores, para a ndo adesdo ao
uso de medicamentos, tém sido apontados como idade, sexo, doenca, complexidade do
regime terapéutico, motivacdo, suporte familiar, relacdo médico-paciente, condicdes
socioculturais, econémicas e comportamentais3? 3,

O problema relacionado a adesdo do paciente as medicagdes analgésicas e opidides é
evidente?® 3436 e pode ter sérias implicacdes clinicas e de saude publica, porém, grande
parte da literatura disponivel ainda aborda, de maneira geral, dados referentes a populagao
adulta.

No contexto oncoldgico infantojuvenil, onde o uso de opidides é amplamente

recomendado, ha de ser considerada a preocupacao de pais e profissionais na prescricdo e



indicacdo de opidides!® 37 38 principalmente quando existe evidéncia de abuso e mau uso
dessa medica¢do3% 40,

Estudo realizado em um centro de tratamento de criangas, adolescentes e adultos
jovens portadores de cancer, dos Estados Unidos,** discorreu sobre o risco de
comportamento anormal/aberrante associado ao mal uso de opidides (AOB - Aberrant
Opioide-associated Bahavior) nessa populacdo. Os Estados Unidos enfrentam um aumento
consideravel do abuso de drogas entre jovens. Mesmo com uso de instrumentos para avaliar
o risco de abuso/adic¢do, o uso de opidides deve ser considerado no contexto oncoldgico
pediatrico*.

Entender os fatores que influenciam a experiéncia de dor dos pacientes com cancer é
importante para ajudar os profissionais da saude a desenvolver estratégias de intervengao
para melhorar os resultados dessa terapéutica*’. Contudo, ressalta-se que a literatura
abordando a tematica de adesdo de opidides em pediatria ou oncologia pediatrica ainda é
escassa®. A maioria dos estudos realizados referem-se a populacdo adulta, oncoldgica ou

nao.

1.4 Medidas objetivas para identificacdo de barreiras quanto ao tratamento
medicamentoso para dor

Uma das estratégias para se mensurar eventos ou identificar causas ou fatores, sdo os
instrumentos de avaliagao. A literatura dispde de instrumentos diversos que avaliam
qualidade de vida, por exemplo. Porém, a maioria é desenvolvida para populagdo adulta (ou
ainda, maiores de 18 anos) e muitas vezes ndo é ajustada para a populacdo adolescente.
Revisdo integrativa feita por Bell CJ et al, identificou mais de 8 instrumentos desenvolvidos
especificamente para populacdo adolescente e adulto jovem oncoldgica. S3o instrumentos
que avaliam diversos contextos, desde qualidade de vida, até desenvolvimento psicoldgico,
porém, nenhum deles aborda barreiras com relagao ao uso de medicamentos analgésicos
(opidides ou n3o)*3.

No manejo dor oncolégica, o profissional da saude pode utilizar estratégias como a
educacdo de pacientes e familiares, para que este processo de adesdo e controle da dor
ocorra da maneira mais eficaz possivel*® 4. No entanto, para se medir objetivamente o

guanto se da a adesdo ou identificacdo das barreiras que interferem no tratamento



adequado da dor, o uso de instrumentos de avaliagao especificos para esta finalidade faz-se
necessario e podem contribuir de forma positiva com a pratica clinica, especificamente na
tomada de decisao.

Identificar o instrumento de avaliagao ideal para determinado objetivo em saude,
muitas vezes ndo é tarefa facil, principalmente no Brasil, onde a maioria destas ferramentas,
principalmente, na area da saude, é originada de paises americanos ou europeus. Contudo,
levando-se em consideragcdao a importancia desses, fidedignidade e mesmo sendo
desenvolvidos por outras nacionalidades, faz sentido a realizacdo de processos de traducao,
adaptacdo cultural e avaliacdo das propriedades psicométricas dos mesmos para uso na
populagdo brasileira.

Além disso, a literatura apresenta menos evidéncias em estudos sobre dor em criangas
e adolescentes do que em adultos. Em uma revisao, identificou-se que em um periodo de 18
anos, identificou-se que apenas 12 artigos estavam relacionados a tematica da dor em
criangas e adolescentes, enquanto que, para o mesmo periodo, foram identificadas mais de
100 publicagbes sobre a populagdo adulta®. Para a avaliagdo da dor em pediatria existem
mais de 40 instrumentos disponiveis, com diferentes métricas “°.

Em revisdo realizada em 2004, 18 instrumentos foram avaliados segundo relevancia e
suas propriedades psicométricas. Destes, 11 poderiam ser utilizados para avaliar a dor na
populagdo pediatrica, que englobava a faixa etdria adolescente, mas, apenas 1 deles tinha o
foco de avaliar a dor especificamente dos adolescentes maiores de 12 anos (McGill Pain
Questionnaire)*’.

Uma revisao sistemdtica publicada em 2016, reuniu 25 estudos relacionados a nao
adesdo a medicagdo analgésica para condigdes ndo malignas e teve por objetivos investigar a
prevaléncia de ndo adesdao a medicagao e identificar os principais fatores determinantes
dessa pratica. Os resultados apontaram que a ndo adesdo ao regime medicamentoso variou
de 8% a 62%, sendo a subutilizagdo da medicagdao mais frequente que a overdose em muitos
estudos*®,

Para que o problema relacionado a adesdo possa ser resolvido/minimizado, faz-se
necessario identificar, em um primeiro momento, os principais aspectos ou barreiras que
levam o paciente (em especial os adolescentes) a ndo aderirem ao tratamento.

Igualmente importante no processo de selegdo do melhor instrumento para mensurar

a dor, estd a necessidade de identificar um instrumento de avaliacdo que fosse capaz de



medir as barreiras quanto ao uso de opidides e medicagbes para controle da dor, facil de
aplicar na pratica clinica brasileira.

A literatura apresenta pouca evidéncia para estudos relacionados ao impacto das
barreiras e adesao ao tratamento na populagdo adolescente, porém, este publico tem
despertado atencdo especial para alguns autores nos ultimos anos®’.

Na area da oncologia um questiondrio muito utilizado é o Barriers Questionnaire (BQ),
que foi desenvolvido com base nas principais barreiras para o manejo da dor, em 1993, por
Ward et al*. Trata-se de um questiondrio, auto aplicado, com 27 itens distribuidos em 8 sub
escalas, sendo constituido de dominios como medo de adiccdo, conceito sobre tolerancia,
conceito sobre efeitos colaterais, fatalismo, desejo de ser um “bom” paciente, medo de tirar
a atencdo do médico do tratamento da doenca, conceito de que a dor significa progressao
da doenga e medo de injegdo. Cada sub escala apresenta 3 itens (exceto a sub escala
“efeitos colaterais”, com 6). As respostas sdo do tipo likert (onde O significa que discorda
totalmente e 5 significa que concorda totalmente). O instrumento original foi utilizado com
pacientes com cancer. Em 1998 uma vers3o foi adaptada para uso em portadores de HIV °°.

Baseado nas principais mudangas da pratica do manejo da dor, revisao da literatura e
feedback de pacientes em multiplos estudos, houve necessidade de atualizar o instrumento
BQ, dando origem ao BQ- Il, em 2002. Duas sub escalas da versdao BQ foram substituidas por
2 novas: “medo que os analgésicos prejudiquem o sistema imune” e “medo que os
analgésicos prejudiquem a capacidade de monitorar sintomas de doenga ou alteragdes no
corpo”. Mesmo apds as mudancas, o BQIl manteve 27 itens e 8 sub escalas °.

Este questiondrio tem sido utilizado de maneira importante em outros estudos, seja
como aplicagdo na prética clinica,**>® como em processos de validacdo para outras linguas >”
>8 ou ainda adaptacdo para outro publico de pacientes 37/,

Considerando as especificidades encontradas na fase da adolescéncia, barreiras
relacionadas ao uso de opidides também foram identificadas nesta populagao, com algumas
semelhancas e importantes diferencas das barreiras descritas na populagdo adulta 3’.

Baseado no instrumento BQ Il, Ameringer et al.?’, em 2010, desenvolveram o
instrumento especifico para a populagdo adolescente com cancer, o Adolescent Barriers
Questionnaire (ABQ), cujo objetivo foi avaliar os conceitos sobre dor e uso de analgésicos
por essa populacdo. Para que este instrumento pudesse ser desenvolvido, foram realizados

dois estudos, sendo um deles qualitativo, com o objetivo de explorar os conceitos que os
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adolescentes tinham sobre dor e seu manejo (surge o instrumento ABQ) e o segundo, com
objetivo de validar este instrumento. A populacdo consultada foi composta de adolescentes
com cancer, na faixa etaria entre 13 e 19 anos ¥’.

Os 27 itens foram mantidos, sendo muitos destes, adequados para a populacdo
adolescente. Além disso, foram adicionados 25 itens, distribuindo-os as sub-escalas, de
modo que houvessem de 3 a 6 itens em cada uma. Como foram identificadas 5 barreiras
especificas para a populacdo adolescente, esta versdo do questionario apresentou 52 itens e
13 sub escalas. A partir do segundo estudo, foram retiradas 2 sub-escalas e 6 itens. Dos 46
itens restantes, 27 foram apontados como altamente relevantes. Os 19 itens restantes foram
analisados e houve mais alteragdes. A Versao final do ABQ apresenta, portanto, 11 barreiras
e 45 itens 37,

O instrumento ABQ foi avaliado quanto as suas propriedades psicométricas em estudo
publicado em 2010, com populacdo de 12 a 17 anos, o qual demonstrou adequada

confiabilidade e validade 38 (Figura 2).
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Figura 2 - Questionarios que influenciaram o desenvolvimento do ABQ (Adolescent

Barriers Questionnaire).
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1.5 Psicometria

A palavra psicometria tem origem do grego e significa psyké - alma e metron - medida,
medigdo. Consiste no conjunto de técnicas utilizadas para mensurar, de forma adequada e
comprovada experimentalmente, um conjunto ou uma gama de comportamentos que se
deseja conhecer melhor. Fundamenta-se na teoria da medida em ciéncias para explicar o
sentido que tém as respostas dadas pelos sujeitos a uma série de tarefas e propor técnicas
de medida dos processos mentais®°,

A psicometria apresenta duas vertentes: a teoria cldssica dos testes (TCT) e a teoria de
resposta ao item (TRI), onde a primeira preocupa-se em explicar o resultado final total do
instrumento, interessando-se em produzir testes, enquanto que a segunda preocupa-se com
cada item individualmente, focando na constru¢do do item propriamente dito®. Para a
validagdo das propriedades psicométricas deste estudo, optou-se pela teoria classica dos

testes.

1.5.1 Avaliagao das propriedades psicométricas

Todo processo de validagao consiste em apresentar evidéncias a respeito dos
instrumentos: o quanto s3o sensiveis ao que se propde e medir ou avaliar®.

Os principios estatisticos que norteiam a TCT sao fundamentais para verificagdao de
duas importantes propriedades que sdo a confiabilidade e validade®?. As duas propriedades
sao importantes e nao excludentes, uma vez que o instrumento pode ser confidvel e ao
mesmo tempo ndo medir o que se propde®3.

Instrumentos de avaliacdo na area da saude, que apresentam propriedades
psicométricas, sao muito Uteis na pratica clinica e podem ser medidas complementares ou
até mesmo que contribuam com o desfecho do plano de cuidados utilizados pelos

profissionais®?.

1.5.2 Confiabilidade

Uma medida confidvel é aquela que pode produzir os mesmos resultados quando
novamente aplicada nos mesmos individuos em condi¢cdes semelhantes (e consiste na
capacidade de reprodutibilidade do instrumento, sem que o mesmo apresente alteracdes

em sua esséncia). Dois procedimentos podem ser aplicados para verificacdo deste item, sdo
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eles o teste-reteste e a consisténcia interna® ®4. Esta, avalia a homogeneidade dos itens,
correlacionando-os item-a-item. O coeficiente de confiabilidade pode assumir valores entre
0 e 1, sendo que quanto mais préximo de 1 for o coeficiente, mais confiavel é o instrumento,
considerando como aceitavel um nivel de confiabilidade > 0,70%.

A reprodutibilidade pode ser verificada por meio da aplicacdo do mesmo instrumento
por duas vezes, sendo seus itens correlacionados com variagdes minimas ou inexistentes®? .

O tempo decorrente entre as duas avaliagdes nao deve ser muito longo, permitindo
alteragbes na condigdo clinica do paciente e nem curto, permitindo a lembranga das
respostas®’ ®2. De maneira geral, a literatura estipula o periodo de tempo entre duas
semanas como adequado®” . A confiabilidade depende da func¢do do instrumento, da
populacdo, das circunstancias e do contexto e seus critérios sdo: estabilidade, consisténcia
interna e equivaléncia®®.

A reprodutibilidade do instrumento ABQ foi avaliada pelo coeficiente de correlacdao

intraclasse (CCl), considerando valores > 0,7 como aceitdveis 5% ©°,

1.5.3 Validade

A validade refere-se a capacidade de um instrumento em medir o construto avaliado,
valendo-se da utilizacdo de testes que buscam essa verificacdo® 7. Existem trés principais
formas de validade: construto, conteudo e critério.

Na validade de contetido, o contexto do instrumento deve estar bem elaborado com o
que se pretende medir ou avaliar. E muito importante que neste momento, o maior nimero
de varidveis deva ser levado em consideracdo, como por exemplo, os itens devem ser
embasados em ampla busca na literatura, formagao de comité de especialistas da area e,
ainda, a opinido da populacdo alvo do estudo, por meio de um pré-teste®?.

Na validade de critério, em geral, sdo correlacionados os instrumentos em processo de
validagdo com os ja estabelecidos na literatura (ou, padrdo-ouro). A validade de critério
pode se subdividir em validade concorrente (onde instrumento alvo e instrumento padrdo
apresentam mesmas correlagdes) e validade preditiva com a qual é possivel medir ou
predizer um fator futuro baseado nas evidéncias relacionadas ao constructo®. Como n3o ha
disponivel na literatura instrumento definido como padrdo-ouro na identificacdo de

barreiras pelos adolescentes, esta medida ndo sera aplicada neste estudo.
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A validade de construto avalia o quanto o instrumento mede o constructo o qual se
propde a medir. Essa validade faz uso de correlagcdes, mudancas ao longo do tempo e
diferengas entre grupos diferentes de participantes. Uma das maneiras mais simples de
validacao de constructo é a validacdo por grupos conhecidos, a qual baseia-se na hipdtese
de que um grupo de participantes, sabidamente ird apresentar pontuacdo diferente dos
demais membros do grupo. E esperado que haja diferencas nas caracteristicas que estdo
sendo estudadas (neste caso, barreiras). Se o instrumento for sensivel a essas diferencas, os
grupos devem diferir significativamente®® 62,

Outra maneira de avaliar a validade de constructo é por meio da validade convergente
a qual consiste em confirmar o postulado que se pretende medir, por meio do uso de outros
instrumentos. Além dessas, a validade divergente também apresenta seu valor, uma vez que
reconhece que algumas dimensdes do instrumento utilizado, que ndo possuem relagcdo com
o instrumento comparado 2,

A seguir, a representacdo das propriedades psicométricas aplicadas neste estudo

(Figura3).

Propriedades Psicométricas

Validade

Confiabilidade

Consisténcia

Estabilidade
Interna

Conteudo Constructo

ﬂnallse N /Valldade\

grupos

convergente
conheudcy \V 8 /

Anélise do
comité de |
especialistas

Teste e
reteste

ade
Cronbach

Figura 3 - Propriedades psicométricas aplicadas no estudo.
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2 JUSTIFICATIVA

Considerando-se que:

° O problema relacionado a adesdo do paciente as medicacdes analgésicas e
opidides é evidente em grande parte da literatura pesquisada?® 3% 35 48,68,69,

. Ainda ndao hd um padrao ouro estabelecido para medir a adesdo ao uso de
analgésicos/opidides. No entanto, existe a possibilidade de avaliar quais sdo as barreiras que
possam estar interferindo nesta ades30.

° Ter conhecimento a respeito da ndo adesdo medicamentosa e seus fatores
determinantes pode permitir aos profissionais da saude e cuidadores informais de tomarem
decisdes relacionadas as estratégias de tratamento para a dor e seu seguimento®

Assim, este estudo se justifica uma vez que o ABQ ainda ndo foi validado para
avaliacdo das barreiras de adolescente brasileiros quanto ao uso de medicacées analgésicas,
podendo ser uma medida objetiva para auxiliar os profissionais da saude na identificagao

das mesmas e, consequentemente, propondo estratégias para melhorar a ades3ao ao

tratamento da dor oncoldgico.
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3 OBIJETIVOS

3.1 Objetivo geral
. Validar o Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ) para aplicagdo em pacientes

adolescentes brasileiros com cancer.

3.2 Objetivos eespecificos

. Traduzir e adaptar culturalmente o ABQ para o portugués (Brasil).

. Avaliar a confiabilidade do ABQ por meio da consisténcia interna e
reprodutibilidade teste-reteste.

. Avaliar a validade do ABQ por meio da validagdo de conteudo (comité de
especialistas e pré-teste) e de constructo (validagdo convergente e analise de grupos

conhecidos).
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Desenho do estudo

Trata-se de um estudo descritivo, transversal com metodologia de valida¢cdo de
instrumento, realizado em duas fases:

. Fase 1: Tradugdo e adaptagao transcultural do ABQ para a lingua portuguesa
falada no Brasil.

. Fase 2: Processo de avaliagdo de propriedades psicométricas validade e

confiabilidade

4.2 Local do estudo

O estudo foi realizado no Hospital de Cancer Infantojuvenil (Hospital de Cancer de
Barretos), que recebe aproximadamente 500 casos novos ao ano, sendo destes, confirmados
como casos malignos (cancer) aproximadamente 300 em 2018. O numero de casos novos
malignos recebidos nos anos de 2016 a 2018 na faixa etdria del2 a 18 anos foram de 280

(Quadro 1).

Quadro 1- Numero de novos casos malignos, recebidos no Hospital de Cancer
Infantojuvenil entre os anos de 2016 a 2018 na faixa etdria de 12 a 18 anos.
(Hospital de Cancer de Barretos).

Ano Numero de pacientes
Faixa etaria: 12 a 18 anos

2016 73

2017 124

2018 83

Fonte: Nucleo de Apoio ao Pesquisador da Unidade Infantojuvenil.

O Hospital de Cancer Infantojuvenil recebe pacientes de todo o Brasil, sendo em sua
maior parte, referenciados das regides norte e sudeste do pais. Em seu perfil
epidemioldgico, evidencia-se uma maior incidéncia de tumores &sseos, seguidas de
leucemias e tumores do sistema nervoso central. Entre os tumores raros e outros estao
hepatoblastoma, hepatocarcinoma, melanoma, pancreatoblastoma, histiocitose, carcinoma

neuroenddcrino, etc.
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Quadro 2- Perfil epidemioldgico dos casos malignos recebidos e confirmados nos
anos 2016 a 2018 na faixa etaria de 12 a 18 anos. (Hospital de Cancer de Barretos).

Diagndsticos Numero de casos recebidos
Tumores 6sseos 58
Linfomas 41
Leucemias 34
Sistema Nervoso Central 31
Raros 28
Outros 26
Tumores de Células Germinativas 25
Sarcomas Rabdo e Nao Rabdo 20
Cabeca e pescoco 17

Fonte: Nucleo de Apoio ao Pesquisador da Unidade Infantojuvenil.

Possui parcerias internacionais, como St. Jude Children’s Research Hospital, localizado
em Memphis, Tennesse, Estados Unidos da América (EUA), realizando protocolos de
pesquisas em conjunto, intercambio entre profissionais, compartilhando casos e praticas
clinicas. A unidade infantojuvenil em Barretos é referéncia no diagndstico, tratamento e
pesquisa da Sindrome Mielodisplasica (SMD) e sede do Grupo Latino Americano de Tumores
de Células Germinativas (TCG) em pediatria.

Conta com 27 leitos de internagdo, 8 leitos para realizacao de transplante de células
tronco hematopoiéticas, 05 leitos na unidade de terapia Intensiva exclusivos para pacientes
submetidos ao transplante, 09 leitos no Hospital Dia do transplante de células tronco
hematopoiéticas, 06 leitos de cuidados de Terapia Intensiva destinada aos demais pacientes
atendidos nesta Instituicdo, 11 leitos no centro de intercorréncia ambulatorial e 17 leitos no
centro infusional (infusdo de quimioterapia ambulatorial) e 02 salas cirdrgicas. A coleta de

dados foi realizada no ambulatorio.

4.3 Critérios de inclusao
Os critérios de elegibilidade das etapas | - pré-teste e Il - avaliagdo das propriedades
psicométricas foram os mesmos:
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° Adolescentes com faixa etdria de 12 a 18 anos;

. Ambos os sexos;

° Pacientes que saibam ler e escrever o portugués do Brasil;

. Ter diagndstico de cancer confirmado ha pelo menos um més;

. Ter ciéncia do diagnodstico de cancer;

. Estar em tratamento oncolégico ou em acompanhamento nesta unidade
supracitada;

. Ter raciocinio preservado, sem limitagdes ou incapacidades que os impegam de
responder aos instrumentos de avaliagao;

° Estar em uso de medicacdo para dor, ou ter feito uso de medicacdo para controle

de dor via oral.

4.4 Critérios de exclusao
° Pacientes com transtorno psiquiatrico documentado em prontuario;

. Pacientes com deficiéncia visual que os impegam de visualizar os instrumentos
de avaliagao no papel;

. Pacientes cuja doenga interfira na capacidade cognitiva.

4.5 Coleta de dados
Para realizagdo da coleta de dados, foram utilizados os seguintes instrumentos:

. Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes;

. ABQ traduzido para a lingua portuguesa (Brasil);

° Protocolo de avaliacdo do pré-teste;

. Pediatric Quality of Life Inventory™ — PedsQL 4.0 (8 a 12 anos e 13 a 18 anos);

° Pediatric Pain Questionnaire (PPQ) - PedsQL 3.0 (8 a 12 aos e 13 a 18 anos).

Para a utilizacdo destes instrumentos, foi solicitado autorizacdo, a qual se deu por

meio de resposta via correio eletronico a orientadora do estudo (Anexo A e B).

4.6 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes
Dados como idade, sexo, cor, escolaridade, diagndstico, tempo desde o diagndstico,

uso de medicagao analgésica dentre outros estdao presentes no formuldrio especifico,
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desenvolvido para esta caracterizagdao (Anexo C). O prontuario do paciente também foi
avaliado.

Este mesmo formulario foi utilizado para coleta de dados na fase | e Il (Anexo C).

4.7 ABQ traduzido para a lingua portuguesa (Brasil)

Elaborado a partir do Barriers Questionnaire Il (BQll), o ABQ (Adolescent Barriers
Questionnaire) consiste em um instrumento auto aplicativo, desenvolvido para avaliar as
barreiras especificas do adolescente relacionadas ao uso de medicagdao analgésica.
Apresenta 45 itens, distribuidos em 11 sub escalas, as quais apresentam de 3 a 6 itens cada
uma. Todos os itens sdo avalidveis por meio de escala de likert, onde os itens variam de 0 a
5, sendo atribuido ao valor zero “discorda totalmente” e 5 “concorda totalmente” (Anexo D).

Ainda nao foi validado em lingua diferente da original.

4.8 - Pediatric Quality of Life Inventory™ — PedsQL 4.0

O questiondrio genérico PedsQL™ 4.0 é composto de formulérios paralelos de
autoavaliagao das criangas e questionarios dos pais. A autoavaliagao das criangas inclui as
faixas etdrias 5a 7 anos, 8 a 12 anos e 13 a 18 anos. O questionario dos pais inclui 2 a 4 anos
(pré-escolar), 5 a 7 anos (crianca pequena), 8 a 12 anos (crianca) (Anexo E) e 13 a 18 anos
(adolescente) (Anexo F), e avalia a percepcao dos pais sobre a qualidade de vida relacionada
a saude (QVRS) da crianca ou adolescente. Os itens para cada um dos formularios sdo
essencialmente similares, e diferem apenas em termos de linguagem adequada ao nivel de
desenvolvimento e do uso da primeira ou terceira pessoa. As instrucdes indagam quanto
cada item foi considerado um problema durante o ultimo més, e os respondentes (pais,
criancas e adolescentes entre 8 e 18 anos) utilizam uma escala de respostas tipo likert de
cinco niveis (0 a 5) onde 0 é atribuido a “nunca”; 1 = “quase nunca”; 2 = “algumas vezes”; 3
= “frequentemente”; 4 = “quase sempre”. Para o presente estudo, serd oferecido para

preenchimento somente as versdes para o paciente’”.

4.9 Pediatric Pain Questionnaire- PPQ - PedsQL 3.0
O questionario PPQ mede a intensidade e localizagao da dor. Originalmente publicado

em 1987, apresentou classificacdo de “bem estabelecido” em revisdo realizada em 2008.7*
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Possui formuldrios de autoavaliagao das criangas e adolescentes e questiondarios para os
pais. Podem ser preenchidos pelo pesquisador. Incluem as faixas etarias 5 a 7 anos, 8 a 12
anos (Anexo G) e 13 a 18 anos (Anexo H). Compreende uma pergunta onde é solicitado que
o paciente descreva, com suas préprias palavras como é a sua dor. Em seguida, paciente
deve preencher uma representagdo grafica sinalizando sua dor no momento da entrevista,
pior dor que ja teve na ultima semana e em seguida, deve sinalizar em uma representagao
de corpo humano, o local da dor.

O questionario dos pais avalia a percepcao deles sobre a dor de seus filhos. Os itens
para cada um dos formularios sdo essencialmente similares, e diferem apenas em termos de

linguagem adequada ao nivel de desenvolvimento e do uso da primeira ou terceira pessoa’?.

4.10 Autorizagao para o processo de validagao do ABQ

Para realizacdo do processo de traducdo, adaptacdo e avaliacdo das propriedades
psicométricas foi solicitada autorizagdo a autora Suzanne Ameringer, a qual forneceu sua
permissdo para realizar o processo proposto neste estudo, por meio de correspondéncia

eletrénica (Anexo A), bem como o questionario ABQ na versdo original (Anexo D).

4.11 Etapas da pesquisa

4.11.1 Fase | — Processo de tradugao e adaptagao cultural do ABQ
Devido a disponibilidade na literatura de diferentes metodologias para o processo de
traducdo e adaptacdo cultural de instrumentos em lingua estrangeira, ’> 74 este estudo

>2 e Souza ’° : tradugdo, sintese,

utilizou a metodologia proposta por Beaton et al
retrotraducdo (“back translation”), revisdo por um comité de especialistas, pré-teste e
submissdo da documentacdo aos envolvidos nos processos anteriores, bem como o autor do

questionario, (Figura 2) e, por ultimo, a verificacdo das propriedades psicométricas’3.

4.11.1.1 Traducdo
O processo de tradugdao do ABQ da lingua inglesa para o portugués do Brasil foi

realizado por dois tradutores bilingues (portugués-inglés), nativos brasileiros, com alto nivel
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de fluéncia na lingua inglesa, onde ambos produziram 2 versdes em portugués do

guestionario original. Os tradutores foram denominados T1 e T2.

4.11.1.2 Sintese das tradugoes

Neste processo, as versOes apresentadas pelos tradutores T1 e T2 foram analisadas
por um grupo formado pelo pesquisador, orientador e por um profissional especialista em
oncologia, com finalidade de sintetizar as versdes traduzidas em uma Unica versao,

denominada T12. Todo o processo foi registrado em documentagao especifica.

4.11.1.3 Retrotraducao, traducgao reversa ou “backtranslation”

Para realizacdo da backtranslation, a versdao T12 foi traduzida, de maneira
independente, por dois tradutores nativos na lingua inglesa com alto nivel de fluéncia na
lingua portuguesa brasileira. Estes individuos ndo tinham nenhum conhecimento prévio
acerca do instrumento nem dos seus objetivos. As novas versdes em inglés foram
denominadas BT1 e BT2, sendo comparadas com o instrumento original e submetidas a

apreciagao do autor original.

4.11.1.4 Comité de especialistas
O comité de especialistas teve funcdo importante de consolidar todas as versdes do

III

questionario e desenvolver uma versao “pré-final” do instrumento que sera utilizado no pré-
teste. Foi composto por profissionais das cinco regides do Brasil, para que o contexto fosse
avaliado por diferentes visdes, uma vez que o instrumento tem por objetivo ser utilizado
para toda populagdo adolescente com cancer do Brasil, sem restrigdes regionais.
Compuseram o comité de especialistas, 01 enfermeira com experiéncia em oncologia
pediatrica da regido sudeste, 01 enfermeira generalista da regidao norte, 01 médica
oncologista pediatrica da regidao centro oeste, 01 enfermeira com experiéncia na drea de
cuidado ao adolescente e area de pesquisa, da regido sul, e um 01 médico, oncologista, da
regido nordeste.

Os especialistas tiveram autonomia para preservar, modificar ou ainda eliminar itens

que fossem ambiguos ou irrelevantes, com foco no entendimento da populagao em que o

instrumento foi aplicado. Todas as questdes do instrumento ABQ foram analisadas
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individualmente, utilizando um formuldrio padronizado. Cada item foi avaliado quanto as
equivaléncias semantica e idiomatica, cultural e conceitual, conforme especificado a seguir:

° Equivaléncia semantica e idiomatica: equivaléncia referente ao significado das
palavras e uso de expressoes.

. Equivaléncia cultural: os itens relacionados aos aspectos culturais devem ser
permanecer em acordo com o objetivo do instrumento, uma vez que diferentes idiomas
podem ndo corresponder a reprodutividade da experiéncia requerida pela versado original.

° Equivaléncia conceitual: embora as palavras possam ter diferentes significados,
devem manter a mesma correlacao entre as versdes original e a adaptada.

A analise dos itens do instrumento foi realizada pelo indice de validade de conteldo
(IVC), verificando-se a proporcdo da porcentagem de especialistas em concordancia com
cada equivaléncia. Para avaliar a representatividade de cada item utilizou-se uma escala do
tipo likert com pontuagdo variando entre 1 e 4. O IVC foi calculado levando em consideragdo
as respostas com notas 3 (“item necessita de pouca mudanca para ser representativo”) e 4
(“item representativo”), sendo que as questdes com avaliacdo 1 (“ndo representativo”) e 2
(“necessidade de grande mudanga para ser significativo”) devem ser excluidas, ou
reavaliadas. Portanto, o IVC corresponde ao nimero de respostas 3 e 4 divididos pelo
nimero total de respostas. Para avaliar o instrumento foi considerada uma concordancia
minima de 0,807°. Para esta etapa foi desenvolvido um documento especifico (Anexo | -
Modelo para o Comité de especialistas).

Os valores correspondentes foram aplicados a férmula para obtencdo do indice de

validade de contetdo (IVC) segundo % de concordancia entre juizes:

% de concordancia = Numero de juizes que concordaram X 100
entre juizes Numero total de juizes

Para a identificagdo do valor do indice de validade de conteudo relacionado aos itens,

utilizou-se a formula abaixo:
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IVC itens = Numero respostas pontuadas “3" ou “4”
Numero total de respostas

4.11.1.5 Pré-teste

O objetivo desta etapa é identificar e resolver qualquer problema relacionado ao
processo de traducdo. Os participantes do estudo foram questionados sobre o
entendimento dos itens, significados atribuidos e busca de palavras que melhor expressem o
significado do instrumento. Estimou-se abordar 20 adolescentes com idade entre 12 a 18
anos para serem entrevistados utilizando o formulario especifico para avaliagao das escalas
na versao auto aplicado instrumento ABQ.

O recrutamento ocorreu por meio da identificacdo dos critérios de elegibilidade,
autorizacdo dos pais para realizar o convite para participacdo na pesquisa, convite ao
adolescente, conducdo do participante e responsdvel até uma sala privativa, explicacdo
sobre a pesquisa, assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termo
de Assentimento (TA). Em seguida, participante permanecia na sala sem a presenga do
responsdvel o ABQ era oferecido.

Apds o preenchimento, um conjunto de perguntas foram feitas aos participantes apds
a aplicagao do questiondrio, com a finalidade de identificar e resolver qualquer problema na
traducdo do constructo (Anexo J- Protocolo de avaliacdo do pré-teste). Por meio deste
protocolo foram identificadas duvidas, constrangimentos em relagao a algum item do
guestionario e solicitado sugestdes para melhorar o item que ndo tenha sido bem
compreendido.

Além disso, em caso de duvida ou sugestdo, os participantes puderam explicar o

significado que atribuiram a cada resposta ou se preencheriam de outra forma. ”’
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Traducédo
Versdo original Tradutor 1 Sintese das
questiondrio ::> traducées
ABQ |:> 12
S— > Tradugdo
Tradutor 2
Retrotraducao Retrotraducdo
Tradutor 1 Tradutor 2

Revisdo Comité de
<::I Versdo pré-final J<;:] Especialistas

Figura 4 - Representacdo das etapas metodoldgicas utilizadas para a traducao
e adaptacdo cultural do ABQ (Adolescent Barriers Questionnaire) de acordo com
Beaton et al., 2000.

4.11.2 Fase Il — Avaliagao das propriedades psicométricas do ABQ

Nesta fase, a selecdo de pacientes e o recrutamento, seguiram os mesmos critérios
adotados no pré-teste. A coleta de dados foi realizada no ambulatério por 02 pesquisadoras
devidamente treinadas para aplicagao de instrumentos de avaliagdo em saude. Nesta fase,
dois outros instrumentos foram aplicados para a validacdo, Pediatric Quality of Life
Inventory™ — PedsQL 4.0 (8 a 12 anos e 13 a 18 anos) e Pediatric Pain Questionnaire (PPQ) -

PedsQL3.0(8 a12 aos e 13 a 18 anos).

4.11.2.1 Avaliagao da validade e confiabilidade do ABQ
O processo de validacdo consiste em um nimero de etapas que certificam que o
instrumento de fato mede o construto pretendido®. A validade refere-se a seguranca de que

um instrumento de medi¢do mede exatamente o que deve medir®’.
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4.11.2.2 Analise de validade

° Validade de conteudo

A validade de conteldo foi previamente certificada pelo processo de traducdo e
adaptacgao transcultural (incluindo consenso obtido pelo grupo de especialistas) e realizagao
do pré-teste.

° Validade de construto

A validade de construto confirma ou ndo as rela¢des previstas entre os conceitos ¢’ e
usou teste de hipdteses (validade convergente) utilizando os instrumentos ja citados. A
Tabela 1 apresenta as correlagbes esperadas entre questiondrio que se pretende validar

(ABQ) e uso de instrumentos utilizados para tal validacdo (PedsQl e PPQ).

Tabela 1 — Correlacbes esperadas entre os dominios do ABQ e os dominios dos
instrumentos PedsQl e PPQ utilizados no estudo. (Hospital de Cancer de Barretos).

Correlagdes esperadas

AB | Dominio/i
Q nstrumento ominio/item por dominio/item*

Monitorar sintomas PedsQl Emocional 1
PedsQl Fisico 1

Efeitos colaterais PedsQl Emocional 1
PedsQl Fisico 1

PedsQl Psicossocial 1

Reacao indesejada dos pais PedsQl Escore total 1
PedsQl Psicossocial 1

Escore total PedsQl Escore total 1
PPQ Escore total 1

Total de correlagdo esperadas* 9

*Correlagdes com coeficientes acima de 0,4.

Na validade convergente espera-se que os valores obtidos sejam correlacionados.
Utilizando a correlacdo de Pearson (r), coeficientes de correlacdo acima de 0,4 (r>0,4) foram
considerados adequados.

Na andlise de grupos conhecidos, foi suposto que alguns grupos iriam diferir quanto a
medida a qual o instrumento mede, identificando grupos de pacientes em que se espera

diferencas nas caracteristicas que estdo sendo estudadas. ®’ Os valores das barreiras do ABQ
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e o ABQ-total foram avaliados em funcdo do tipo de tumor (sélido versus hematoldgico),

idade (12-14 anos versus 15 - 18 anos) e presenca de metdastase (sim ou ndo).

4.11.2.3 Analise da confiabilidade

A confiabilidade da versao traduzida foi verificada pela medida da consisténcia interna
dos itens do instrumento medidos pelo coeficiente a de Cronbach, e pelo teste e reteste.
Para o a de Cronbach sera considerado valor aceitdvel entre 0,70 e 0,95 onde os valores
variam entre 0 e 1, zero (0) representa que ndo ha correlacdo entre os itens avaliados, e 1
representa uma perfeita correlacdo. Valores entre 0,70 e 0,95 serdo considerados
adequados®. O valor de a de Cronbach é diretamente influenciado pela quantidade de itens.

A reprodutibilidade do questionario ABQ foi avaliada pelo coeficiente de correlagao
intraclasse (CCl), considerando valores > 0,7 como aceitaveis e um intervalo de 7 a 14 dias.

O numero de pacientes recrutados para esta fase foi de 23 e o intervalo entre a
aplicagao do instrumento foi de 07 a 14 dias

Para a realizacdo do reteste, foi inserida uma pergunta para identificar a estabilidade
do paciente. Sendo, “Vocé se lembra que eu te fiz algumas perguntas, hd aproximadamente
01 ou 02 semanas? Vocé se lembra de como estava se sentindo?”, conforme consta no
Anexo K.

Ndo foi utilizado o critério equivaléncia para confiabilidade, pois o perfil do

instrumento nao exige avaliagdo entre dois observadores, uma vez que ABQ é auto aplicado.

D N
/ [ a Cronbach Homogeneidade dos itens \

N

L Capacidade de

4 /
D

reprodutibilidade
Aplicar instrumento 2

momentos distintos
AN J/

{ Teste-reteste

., Conteddo Tradugdo+ adap’fagao

( Medeoqueo ) . transcultural+ pré teste
‘ constructo S\
\__pretende avaliar e e Uso de mstrumentos para

\ . correlagdo entre grupos /

Figura 5 - Representacdo das propriedades psicométricas utilizadas para verificacao
de confiabilidade e validade do instrumento ABQ (Adolescent Barriers Questionnaire).
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4.12 Aspectos éticos

Este projeto de pesquisa foi elaborado seguindo as recomendagdes da resolugdo
466/2012. Foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de Cancer de
Barretos sob o parecer 2.420.734 (Anexo L).

Por se tratar de pesquisa envolvendo individuos menores de 18 anos (adolescentes
entre 12 e 17 anos), os responsaveis assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), na fase pré-teste (Anexo M) e na fase final (Anexo N), contendo
informacdes acerca da pesquisa, seus objetivos, explicacdes pertinentes a sua conducao,
participagao voluntaria, sigilo absoluto dos dados e respostas e possibilidade de retirar a
participacao do adolescente a qualquer momento.

Ainda em cumprimento a Resolugdo 466/2012, os adolescentes assinaram o Termo de
Assentimento (Anexo O: Termo de assentimento versdo pré-teste 12 a 14 anos; Anexo P:
Termo de assentimento versao pré-teste 15 a 17 anos; Anexo Q: Termo de assentimento 12
a 14 anos versao final; Anexo R: Termo de assentimento 15 a 17 anos versdo final).

Para os participantes com idade maior ou igual a 18 anos, o processo de obtengao do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido na pré-teste (Anexo S) e na fase final (Anexo T),

também foram realizados.

4.13 Analise estatistica

° Analise estatistica descritiva: as varidveis foram descritas considerando médias,

desvio padrao, medianas, primeiro quartil, terceiro quartil, minimo, maximo e porcentagem.

° Validade de construto: validade convergente e validacdo de grupos conhecidos.

A validade convergente foi realizada utilizando o coeficiente de correlagdo de Pearson
(r > 0,4). Para a validagdo de grupos conhecidos foi utilizado o teste ndo paramétrico de
Man-Whitney.

° Confiabilidade: A consisténcia interna foi realizada utilizando o coeficiente a de

Cronbach, considerando como ideal uma graduacao para o a de Cronbach entre 0,70 e 0,95.
A estabilidade (teste reteste) foi realizada por meio do coeficiente de correlacdo intraclasse
(CCl20.7).

Todos os dados foram analisados utilizando o programa estatistico IBM SPSS Statistic

21 e Software R, considerando um nivel de significancia de 5%.
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4.14 Estimativa do tamanho amostral

O cdlculo do tamanho da amostra foi realizado considerando o coeficiente Alfa de
Cronbach (a= 0,7), sob a hipétese nula de 0,5, considerando um nivel de significancia de 5%
e poder do teste de 80%, resultando em uma amostra de 64 pacientes. Para o teste reteste
considerou-se o coeficiente de correlagao intraclasse adotando um poder de teste de 80% o
limite inferior do intervalo de confianca de 95% ndo é menor do que 0,70, quando o valor
esperado de p é 0,85, sendo necessarios 42 pacientes dentre os 64 participantes

selecionados aleatoriamente.
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5.1 Tradugdo e adaptacao cultural do ABQ para o portugués do Brasil

O processo de traducdo e retrotraducdo seguiram todos os passos descritos na

metodologia e foram apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

Versao original ABQ

Sintese T12
Sintese B12

Titulo

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Instrugdes para
o participante Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Adolescent Barriers Questionnaire

Questionario de Barreiras do Adolescente

Adolescent Barriers Questionnaire

Questionario de Barreiras do Adolescente

Respondent Instructions: We are interested in
learning about what you think about treatment of
pain. There is no right or wrong answer, just what
you think. Some of the sentences may seem like
other ones, but please fill out all of them. Circle the
number that comes closest to how much you agree
with that statement

Instrugdes para o respondente: NOs estamos
interessados em saber sobre o que vocé pensa sobre
o tratamento de dor. Nao ha respostas certas ou
erradas, somente o que vocé pensa. Algumas das
sentengas podem parecer com as outras, mas por
favor preencha todas elas. Circule o numero mais
préoximo ao quanto vocé concorda com a afirmagao

Respondent instructions: We would like to know
what you think about the pain treatment. There are
no right or wrong answers, only what you think.
Some sentences may be similar to others, but please
answer all questions. Circle the number that best
indicates how much you agree with the statement

Instrugdes para o respondente: NOs estamos
interessados em saber sobre o que vocé pensa sobre
o tratamento de dor. Nao ha respostas certas ou
erradas, somente o que vocé pensa. Algumas das
sentengas podem parecer com as outras, mas por
favor preencha todas elas. Circule o numero mais
préoximo ao quanto vocé concorda com a afirmagao

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotradugdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

I may not be able to tell if my cancer is getting
better or worse if | take pain medicine

Eu posso ndo ser capaz de dizer se meu cancer esta
melhorando ou piorando se eu tomar remédio para
dor

I may not be able to tell if my cancer is getting
better or worse if | take pain medicine

Eu posso ndo ser capaz de dizer se meu cancer esta
melhorando ou piorando se eu tomar remédio para
dor

Doctors may not like it if | tell them about my pain

Os médicos podem nado gostar se eu falar a eles
sobre a minha dor

The doctors may not like it if | talk to them about my
pain

Os médicos podem nado gostar se eu falar a eles
sobre a minha dor

I may be in danger of becoming addicted to my pain
medication

Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu
remédio para dor

| can run the risk of becoming addicted to my pain
medication

Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu
remédio para dor

If I use pain medicine my body may become used to
its effects and pretty soon the medicine won’t work
anymore

Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se
acostumar a seus efeitos e logo o remédio nao
funcionara mais

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ
Sintese T12
Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ
Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versado original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

If | take medication for pain, my body can become
accustomed to its effects, and soon the medication
will no longer be effective

Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se
acostumar a seus efeitos e logo o remédio nao
funcionara mais

My cancer pain can be relieved
A dor do meu cancer pode ser aliviada
My cancer pain can be relieved.

A dor do meu cancer pode ser aliviada

My pain medicine makes me feel confused

Meu remédio para dor faz com que eu me sinta
confuso
My pain medication makes me feel confused

Meu remédio para dor faz com que eu me sinta
confuso

My parents get upset when | tell them | have pain

Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles
gue tenho dor

My parents become upset when | tell them that |
have pain

Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles
gue tenho dor

My doctors tend to tell me what to do for my pain
without asking me what | think about the plan

Meus médicos tendem a me dizer o que fazer para
minha dor sem me perguntar o que eu penso sobre
a dor

My doctors tell me what to do for my pain without
asking me how | feel about it

Meus médicos tendem a me dizer o que fazer para
minha dor sem me perguntar o que eu penso sobre
a dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagao) - Resultado do processo de tradugado, sintese das tradugdes, sintese das
retrotradugdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

10

11

12

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

I may not be able to go out with my friends if my
parents know | am in pain

Eu posso ndo ser capaz de sair com meus amigos se
meus pais souberem que estou com dor

| am not able to go out with my friends if my parents
know that | have pain

Eu posso ndo ser capaz de sair com meus amigos se
meus pais souberem que estou com dor
My friends may see me as different when | am

taking my pain medicine

Meus amigos podem me ver como diferente quando
eu estou tomando meu remédio para dor

My friends might see me as different when | am
taking my pain medicine

Meus amigos podem me ver como diferente quando
eu estou tomando meu remédio para dor

I may need a test | don't like if | tell about my pain.

Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto
se eu contar sobre minha dor

I may have to do an examination that | may not like
if I talk about my pain

Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto
se eu contar sobre minha dor

Pain medicine keeps me from knowing if something
is going on in my body

Remédio para dor me impede de saber se alguma
coisa estd acontecendo em meu corpo

My pain medication impedes my ability to know if
something is happening in my body

Remédio para dor me impede de saber se alguma
coisa estd acontecendo em meu corpo

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagao) - Resultado do processo de tradugado, sintese das tradugdes, sintese das
retrotradugdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

13

14

15

16

17

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ
Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

People may think | am a weak person if | ask for pain
medication.

Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca
se eu pedir remédio para dor

People can think that | am weak if | ask for pain
medication

Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca
se eu pedir remédio para dor

My pain medicine may be very addictive.

Meu remédio para dor pode ser muito viciante
My pain medication may be very addictive

Meu remédio para dor pode ser muito viciante

If | take pain medicine on a regular basis, then the
medicine won’t work well if my pain gets worse

Se eu tomar remédio para dor regularmente, entdo
o remédio ndo funcionara bem se minha dor piorar

If | take pain medication regularly, the medication
may not function effectively if my pain gets worse

Se eu tomar remédio para dor regularmente, entdo
o remédio ndo funcionara bem se minha dor piorar

Pain medicine can make my cancer pain better

Remédio para dor pode melhorar a dor do meu
cancer

Pain medication can improve my cancer pain

Remédio para dor pode melhorar a dor do meu
cancer

My drowsiness from my pain medicine is hard to
deal with.

Minha sonoléncia do meu remédio para a dor é
dificil de lidar

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

18

19

20

Sintese B12

Versao pré-final

Versado original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

The drowsiness caused by my pain medication is
hard to deal with

Minha sonoléncia do meu remédio para a dor é
dificil de lidar

My parents don’t always believe me when | say |
have pain.

Meus pais nem sempre acreditam em mim quando
eu digo que eu tenho dor

My parents do not always believe me when | say
that | have pain

Meus pais nem sempre acreditam em mim quando
eu digo que eu tenho dor

My parents may make decisions with my doctor
about my pain treatment without asking my
opinion.

Meus pais podem tomar decisdes com meu médico
sobre meu tratamento de dor sem pedir minha
opinido

My parents may make decisions with my doctor
about my pain treatment, without asking my
opinion

Meus pais podem tomar decisdes com meu médico

sobre meu tratamento de dor sem pedir minha
opinido

I may not be able to do things that are important to
me if | take pain medications

Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas que sao
importantes para mim se eu tomar remédio para
dor

| may not be able to do the things that are
important to me if | take pain medication

Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas que sao
importantes para mim se eu tomar remédio para
dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagao) - Resultado do processo de tradugado, sintese das tradugdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

21

22

23

24

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

My friends may treat me differently if they see me
taking pain medicine.

Meus amigos podem me tratar diferente se eles me
virem tomando remédio para dor

My friends may treat me differently if they see me
taking pain medication

Meus amigos podem me tratar diferente se eles me
virem tomando remédio para dor

I may be told | need to have a painful test if | tell
about my pain

Pode ser que me digam que eu preciso de um
exame doloroso se eu contar sobre minha dor

I may be told that | need a painful examination, if |
say that | have pain

Pode ser que me digam que eu preciso de um
exame doloroso se eu contar sobre minha dor

If | take my pain medicine for too long, | may get
addicted.

Se eu tomar meu remédio para dor por muito
tempo, eu posso me tornar viciado

If | take my pain medication for a long time, | can
become addicted

Se eu tomar meu remédio para dor por muito
tempo, eu posso me tornar viciado

It is easier to deal with my pain than with the side
effects that come from pain medicine.

E mais facil lidar com minha dor do que com os
efeitos colaterais que vem com o remédio para a
dor

It is easier to deal with my pain rather than
collateral effects that come with taking my pain
medication

E mais facil lidar com minha dor do que com os
efeitos colaterais que vem com o remédio para a
dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagao) - Resultado do processo de tradugado, sintese das tradugdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

25

26

27

28

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

When | tell about my pain, my parents think | am
faking

Quando eu conto sobre minha dor, meus pais
pensam que eu estou fingindo

When | talk about my pain, my parents think that |
am pretending

Quando eu conto sobre minha dor, meus pais
pensam que eu estou fingindo

I may not be asked if | want to do what the doctor
tells me to do for my pain

Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o
gue o médico me diz para fazer sobre minha dor

I may not be asked if | want to do what the doctor
asks me to do for the pain

Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o
gue o médico me diz para fazer sobre minha dor

My doctors may not let me do things | want to do if |
tell about my pain.

Meus médicos podem ndo permitir que eu faga
coisas que eu quero fazer se eu contar sobre minha
dor

My doctors may not permit me to do things that |
want to do, if | tell them about my pain

Meus médicos podem ndo permitir que eu faga
coisas que eu quero fazer se eu contar sobre minha
dor

My friends may want me to give them some of my
pain medications
Meus amigos podem querer que eu dé a eles um

pouco do meu remédio para dor

My friends may ask me to give them some of my
pain medication

Meus amigos podem querer que eu dé a eles um
pouco do meu remédio para dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagao) - Resultado do processo de tradugado, sintese das tradugdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

29

30

31

32

33

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ
Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ
Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ
Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

| may be made to have tests that | do not want if |
tell about my pain

Eu posso ser forcado a fazer exames que eu nao
guero se eu contar sobre minha dor

| could be forced to do an exam that | don’t want to
do if I talk about my pain

Eu posso ser forcado a fazer exames que eu nao
guero se eu contar sobre minha dor

Using pain medicine may hide any new pain

Usar remédio para dor pode esconder qualquer
nova dor

Using pain medication can hide any new pain
Usar remédio para dor pode esconder qualquer

nova dor

If | use too much pain medicine, | may get addicted.

Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar
viciado

If | take too much pain medication, | can become
addicted

Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar
viciado

My pain medicine makes my stomach upset

Meu remédio para dor causa incbmodo no meu
estdbmago

My pain medication upsets my stomach

Meu remédio para dor causa incbmodo no meu
estdbmago

My parents have more important things to deal with
than my pain

Meus pais tém coisas mais importantes para fazer
do que cuidar da minha dor

My parents have more important things to do than
to take care of my pain

Meus pais tém coisas mais importantes para fazer
do que cuidar da minha dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

34

35

36

37

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

No one seems to care what | think about what the
doctor says to do for my pain

Ninguém parece se importar com o0 que eu penso
sobre o que o médico diz para fazer com minha dor

No one seems to care what | think about what the
doctor says | need to do for my pain

Ninguém parece se importar com o0 que eu penso
sobre o que o médico diz para fazer com minha dor

My parents may want me to cut back on activities
when | am in pain

Meus pais podem querer que eu diminua as
atividades quando eu estou com dor

My parents may want me to reduce my activities
when | am in pain

Meus pais podem querer que eu diminua as
atividades quando eu estou com dor

If | tell about my pain, the doctor may order a test |
don’t like

Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir
um exame que eu nao gosto

If | tell about my pain, the doctor may order an
examination that | don't like

Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir
um exame que eu nao gosto

People may think | am a complainer if | talk about
my pain

As pessoas podem pensar que eu SOU um
“reclamao” se eu falar sobre minha dor
People may think that | am a complainer, if | talk

about my pain

As pessoas podem pensar que eu SOuU um
“reclamao” se eu falar sobre minha dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

38

39

40

41

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versado original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

If I use pain medicine now, the medicine won’t work
as well if | need it later

Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio nao
funcionara tdo bem se eu precisar dele mais tarde

If | take pain medication now, the medication may
not work as well later if | need it

Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio nao
funcionara tdo bem se eu precisar dele mais tarde

Pain medicine works well to help my cancer pain.

O remédio para dor funciona bem para melhorar a
dor do meu cancer

The pain medication works well to help my cancer
pain

O remédio para dor funciona bem para melhorar a
dor do meu cancer

| may get constipated if | take pain medicine

Eu posso ficar constipado se eu tomar remédio para
dor

| can become constipated if | take pain medication

Eu posso ficar constipado se eu tomar remédio para
dor

My parents get very worried if | tell them | have pain

Meus pais ficam muito preocupados se eu conto
para eles que eu tenho dor

My parents become very worried if | tell them that |
have pain

Meus pais ficam muito preocupados se eu conto
para eles que eu tenho dor

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotraducdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

42

43

44

45

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versdo original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

Versao original ABQ

Sintese T12

Sintese B12

Versao pré-final

My parents do not think | know what is best to do
for my pain

Meus pais ndao acham que eu sei o que é melhor
fazer para minha dor

My parents do not think that | know what is the best
for my pain

Meus pais ndao acham que eu sei o que é melhor
fazer para minha dor

I may have to stay home if | tell about my pain

Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre
minha dor

I may have to stay home if | tell about my pain

Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre
minha dor

My friends may think | am taking my pain medicine
just to “get high”

Meus amigos podem pensar que eu estou tomando
meu remédio para dor somente para “ficar doidao”

My friends may think that | am taking my pain
medication to “get high”

Meus amigos podem pensar que eu estou tomando
meu remédio para dor somente para “ficar doidao”

If I tell about my pain, | may have to go back to the
hospital

Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que

voltar para o hospital

If 1 tell about my pain, | may have to return to the
hospital

Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que
voltar para o hospital

continua na proxima pagina
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Tabela 2 (continuagdo) - Resultado do processo de traducdo, sintese das traducgdes, sintese das
retrotradugdes e versao pré-final do questionario ABQ. (Hospital de Cancer de Barretos).

Opgao de Versdo original ABQ Do not agree at all

resposta
Sintese T12 N3o concordo de jeito nenhum
Sintese B12 | strongly disagree
Versao pré-final N3o concordo de jeito nenhum

Opgao de Versao original ABQ Agree very much

resposta
Sintese T12 Concordo muito
Sintese B12 | strongly agree
Versao pré-final Concordo muito

Abreviagbes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire.

5.1.1 Comité de especialistas

No processo de validade de conteudo, as versdes originais (inglés), T12 e B12 foram
encaminhadas a um comité de especialistas formado por cinco profissionais, cada um
representando uma das 5 regides do Brasil, buscando diversificar assim, as equivaléncias
semantica, cultural e conceitual.

O Anexo U apresenta as pontuacdes e as consideracdes realizadas pelo comité de
especialistas (painel de juizes).

A Tabela 3 apresenta a descricao dos valores obtidos do IVC dos itens ABQ, segundo as

equivaléncias semantica, cultural e conceitual.

Tabela 3- Valores do Indice de Validade de Contetdo (IVC). (Hospital de Cancer de
Barretos).

Equivaléncias IVC Itens IVC* Juizes
Semantica/ldiomatica 0,991837 0,995554
Cultural 0,991837 0,99108
Conceitual 0,991667 0,997777
Geral 0,9917 0,994801

Abreviacdes: IVC, indice de validade de contetido dos itens.
*ndice de validade de contetido das respostas dos juizes.
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Dessa forma, foi obtida a versao pré-final do questionario ABQ para a utilizagdao na
etapa de pré-teste. O anexo J contém todos os itens do questionario que, em seguida, foram
formatados para que fosse aplicada uma versdao com layout semelhante a versao original

para realizagdo do pré-teste.

5.1.2 Pré-teste

A etapa de pré-teste teve duragdo de 35 dias, sendo recrutados 18 adolescentes, dos
quais 16 aceitaram participar. A idade média dos adolescentes foi de 15 anos (min.12,2 e
max.18,9). A amostra apresentou discreto predominio do género masculino (n=9, 56,3%).
Houve representantes de quatro das cinco regides do pais, com predominio da regido norte
(n=9, 56,3%). Com relacdo ao nivel educacional, 5(31,3%) pacientes ndo tinham completado
o primeiro grau e 5 (31,3%) ndo tinham completado o segundo grau, 11 familias (68,5%)
apresentaram renda familiar mensal de até dois saldrios minimos.

As caracteristicas sociodemograficas dos pacientes podem ser observadas na Tabela 4.
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Tabela 4 - Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes incluidos no pré-teste. (Hospital

de Cancer de Barretos).

Frequéncia

Variavel N (%)
Género

Feminino 7 43,8
Masculino 9 56,3
Idade (anos)

12 a 14 anos 6 37,5
15a 18 anos 10 62,5
Regiao de procedéncia*

Norte 9 56,25
Sul 1 6,25
Nordeste 2 12,5
Sudeste 4 25
Escolaridade

12 grau incompleto 5 31,3
12 grau completo 4 24,9
22 grau incompleto 5 31,3
22 grau completo 2 12,5
Renda familiar mensal**

0 até 2 saldrios minimos 11 68,7
2 até 4 salarios minimos 4 25
4 até 10 saldrios minimos 1 6,3

* Ndo houve participagdo de nenhum paciente procedente da regido Centro-Oeste.
** Valor baseado no saldrio minimo mensal brasileiro- Decreto 9.661/2019(R$998,00).

Com relagao as caracteristicas clinicas, todos os adolescentes eram portadores de

tumores solidos, sendo o osteossarcoma, o de maior incidéncia.

Destes, 8 (50%)

apresentaram metastases ao diagndstico. As caracteristicas clinicas estao descritas na

Tabela 5.
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Tabela 5 - Caracteristicas clinicas dos pacientes incluidos no pré-teste (n=16). (Hospital de
Cancer de Barretos).

Frequéncia

Variavel N (%)

Diagndstico

Osteossarcoma 9 56,3
Sarcoma de Ewing 4 25
Outros tumores* 3 18,8

Metastases ao diagndstico
Presente 8 50

Ausente 8 50

Nesta etapa ndo foram incluidos pacientes portadores de leucemias, linfomas, TCG's e Rabdomiossarcomas.
*Sarcoma renal, paratireoide e tumor de seio endodérmico.

Em relacdo as medica¢Oes analgésicas utilizadas, as principais drogas prescritas pelos
médicos para alivio da dor foram morfina e gabapentina. Além dessas, pacientes também
utilizaram codeina, tramal, cetoprofeno e dipirona, isoladas ou em associagdo com outras
medicagdes como amitripltina e lactulose.

Dos 45 itens contemplados no questionario, 21 (46%) apresentaram algum tipo de
sugestdo feita pelos adolescentes, desde ao significado das palavras, até mudanca de ordem
na frase. De maneira geral, os adolescentes consideraram o instrumento “interessante"
enquanto preenchiam, embora alguns adolescentes “comentaram” presenca de itens
parecidos.

Nove (20%) dos itens foram alterados, atendendo as sugestBes feitas pelos
adolescentes. Os itens foram: 1, 6, 17, 20, 24, 26, 27, 40 e 42, conforme apresentados na

Tabela 6.



Tabela 6 - Itens que tiveram alteragdo apds realizagdo do pré-teste. (Hospital de Cancer de Barretos).
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Numero do .. . Numero de
item Item solicitado Item modificado adolescentes
solicitantes
1 Eu posso nao ser capaz de dizer se meu cancer esta Se eu tomar remédio para dor eu posso nao
melhorando ou piorando se eu tomar remédio para ser capaz de saber se meu cancer esta 2
dor melhorando ou piorando
6 Meu remédio para dor faz com que eu me sinta Meu remédio para dor faz com que eu me 3
confuso sinta confuso (desorientado)
17 A sonoléncia do meu remédio para a dor é dificil de  Minha sonoléncia (vontade de dormir) do 2
lidar meu remédio para dor é dificil e lidar
20 Eu posso ndao ser capaz de fazer coisas que sdo Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas que eu 2
importantes para mim se eu tomar remédio para dor gosto de fazer se eu tomar remédio para dor
24 E mais facil lidar com minha dor do que com os E mais facil lidar com a minha dor do que 1
efeitos colaterais que vem do remédio para a dor com os efeitos colaterais do remédio para a
dor
26 Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o Eu posso ndo ser perguntado se eu quero 3
qgue o médico diz para fazer sobre minha dor fazer o que o médico me diz para o meu
tratamento da dor
27 Meus médicos podem nao permitir que eu faga Meus médicos podem ndo deixar que eu faga 1
coisas que eu quero fazer se eu contar sobre minha coisas que eu quero se eu contar sobre a
dor minha dor
40 Eu posso ficar constipado se eu tomar remédio para Eu posso ficar constipado (intestino preso) se 10
dor eu tomar remédio para dor
42 Meus pais ndo acham que eu sei o que é melhor a Meus pais acham que eu ndo sei o que é 1

fazer para minha dor

melhor a fazer para minha dor.
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Os itens: instrucdo para o respondedor, 3, 4, 5, 8, 9, 15,16, 38, 39, concordo muito e
ndo concordo de jeito nenhum, ndao foram modificados pois, as altera¢des sugeridas pelos
adolescentes poderiam mudar o sentido das respostas ou n3ao se adequavam a regra
gramatical estabelecida pela lingua portuguesa.

Os demais itens: 2, 7, 10, 11, 12, 13, 14, 18, 19, 21, 22, 23, 25, 28, 29, 30, 31, 32, 33,
34, 35, 36, 37, 41, 43 e 45 ndo apresentaram nenhum questionamento ou ddvida por parte
dos adolescentes.

Finalizou-se assim a primeira etapa desta pesquisa, com uma versao em portugués do
questiondrio ABQ (Anexo V). Abaixo encontra-se a versdao em portugués, a qual foi utilizada

na avaliagdo de suas propriedades psicométricas (Quadro 3).

Quadro 3 - Versdao em portugués do questiondrio ABQ (Adolescent Barriers Questionnaire).

Questionario de Barreiras do Adolescente
Instrugdes para o respondente: Nos estamos interessados em saber sobre o que vocé
pensa sobre o tratamento de dor. Nao ha respostas certas ou erradas, somente o que
vocé pensa. Algumas das sentengas podem parecer com as outras, mas, por favor,
preencha todas elas. Circule o0 numero mais proximo ao quanto vocé concorda com a
afirmacao.
Nao concordo
" Concordo
Item de jeito .
muito
nenhum
1. Se eu tomar remédio para
dor eu posso nao ser capaz de
A . 0 1 2 3 4 5
saber se meu cancer esta
melhorando ou piorando
2. Os médicos podem nao
gostar se eu falar a eles sobre a 0 1 2 3 4 5
minha dor
3. Eu posso correr risco de me
tornar viciado em meu remédio 0 1 2 3 4 5
para dor
4. Se eu tomar remédio para
dor meu corpo pode se
po P 0 1| 2| 3| 4 5
acostumar a seus efeitos e logo
o remédio ndo funcionara mais
5. A dor do meu cancer pode
X P 0 1| 2| 3| 4 5
ser aliviada
6. Meu remédio para dor faz
com que eu me sinta confuso 0 1 2 3 4 5
(desorientado)

continua na proxima pagina



Quadro 3 (continuagdo) - Versdo em portugués do questiondrio ABQ (Adolescent
Barriers Questionnaire).

Nao concordo
Item de jeito
nenhum

Concordo
muito

7. Meus pais ficam chateados
quando eu digo a eles que 0 1 2 3 4 5
tenho dor

8. Meus médicos me dizem o
que fazer para minha dor sem
me perguntar o que eu penso
sobre ela

9. Eu posso ndao ser capaz de
sair com meus amigos se meus
pais souberem que estou com
dor

10. Meus amigos podem me ver
como diferente quando eu
estou tomando meu remédio
para dor

11. Eu posso necessitar de um
exame que eu nao gosto se eu 0 1 2 3 4 5
contar sobre minha dor

12. Remédio para dor me
impede de saber se alguma
coisa esta acontecendo em meu
corpo

13. Pessoas podem pensar que
eu sou uma pessoa fraca se eu 0 1 2 3 4 5
pedir remédio para dor

14. Meu remédio para dor pode
ser muito viciante

15. Se eu tomar remédio para
dor regularmente, entao o
remédio ndo funcionara bem se
minha dor piorar

16. Remédio para dor pode
melhorar a dor do meu cancer

17. A sonoléncia (vontade de
dormir) do meu remédio para 0 1 2 3 4 5
dor é dificil de lidar

18. Meus pais nem sempre
acreditam em mim quando eu 0 1 2 3 4 5
digo que eu tenho dor

continua na proxima pagina




Quadro 3 (continuagdo) - Versdo em portugués

Barriers Questionnaire).
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do questiondrio ABQ (Adolescent

Item

Nao concordo
de jeito
nenhum

Concordo
muito

19. Meus pais podem tomar
decisbes com meu médico
sobre meu tratamento de dor
sem pedir minha opinido

20. Eu posso ndo ser capaz de
fazer coisas que eu gosto de
fazer se eu tomar remédio para
dor

21. Meus amigos podem me
tratar diferente se eles me
virem tomando remédio para
dor

22. Pode ser que me digam que
eu preciso de um exame
doloroso se eu contar sobre
minha dor

23. Se eu tomar meu remédio
para dor por muito tempo, eu
posso me tornar viciado

24. E mais facil lidar com a
minha dor do que com os
efeitos colaterais do remédio
para a dor

25. Quando eu conto sobre
minha dor, meus pais pensam
que eu estou fingindo

26. Eu posso ndo ser
perguntado se eu quero fazer o
gue o médico me diz para o
meu tratamento da dor

27. Meus médicos podem nado
deixar que eu faga coisas que eu
guero se eu contar sobre a
minha dor

28. Meus amigos podem querer
que eu dé a eles um pouco do
meu remédio para dor

29. Eu posso ser forgado a fazer
exames que eu ndo quero se eu
contar sobre minha dor

continua na proxima pagina



Quadro 3 (continuagdo) - Versdo em portugués do questiondrio ABQ (Adolescent
Barriers Questionnaire).

Nao concordo

. . Concordo
Item de jeito .
muito
nenhum

30. Usar remédio para dor pode 0 1 5 3 4 5
esconder qualquer nova dor
31. Se eu tomar mu_lto rgmedlo 0 1 ) 3 4 5
para dor, eu posso ficar viciado
32. Meu remédio para dor
causa incobmodo no meu 0 1 2 3 4 5
estbmago
33. Meus pais tém coisas mais
importantes para fazer do que 0 1 2 3 4 5
cuidar da minha dor
34. Ninguém parece se importar
com o que eu penso sobre o 0 1 5 3 4 5

que o médico diz para fazer
com minha dor

35. Meus pais podem querer
que eu diminua as atividades 0 1 2 3 4 5
guando eu estou com dor

36. Se eu contar sobre minha
dor, o médico pode pedir um 0 1 2 3 4 5
exame que eu ndo gosto

37. As pessoas podem pensar
gue eu sou um “reclamado” se 0 1 2 3 4 5
eu falar sobre minha dor

38. Se eu tomar remédio para
dor agora, o remédio nao
funcionara tao bem se eu
precisar dele mais tarde

39. O remédio para dor
funciona bem para melhorar a 0 1 2 3 4 5
dor do meu cancer

40. Eu posso ficar constipado
(intestino preso) se eu tomar 0 1 2 3 4 5
remédio para dor

41. Meus pais ficam muito
preocupados se eu conto para 0 1 2 3 4 5
eles que eu tenho dor

42. Meus pais acham que eu
nao sei o que é melhor a fazer 0 1 2 3 4 5
para minha dor.

continua na proxima pagina
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Quadro 3 (continuagdo) - Versdo em portugués do questiondrio ABQ (Adolescent

Barriers Questionnaire).

Nao concordo
. . Concordo
Item de jeito .
muito
nenhum

43. Eu posso ter que ficar em
casa se eu contar sobre minha 0 1 2 3 4 5
dor
44. Meus amigos podem pensar
que le}J estou tomando meu 0 1 5 3 4 5
remédio para dor somente para
“ficar doidao”
45, Se eu contar sobre minha
dor, eu posso ter que voltar 0 1 2 3 4 5
para o hospital

As 11 subescalas que compdem o ABQ estdo descritas na Tabela 7, bem como as

questdes que as representam.

Tabela 7- Subescalas do ABQ
Cancer de Barretos).

e a distribuicdo dos 45 itens em cada uma delas. (Hospital de

Sub escala

Itens que a compoe

Monitorar Sintomas

1.Se eu tomar remédio para dor eu posso ndo ser capaz de saber
se meu cancer esta melhorando ou piorando

12. Remédio para dor me impede de saber se alguma coisa esta
acontecendo em meu corpo

30. Usar remédio para dor pode esconder qualquer nova dor

Ser um bom paciente

2. Os médicos podem ndo gostar se eu falar a eles sobre a minha
dor

13. Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca se eu
pedir remédio para dor

37. As pessoas podem pensar que eu sou um “reclamao” se eu
falar sobre minha dor

Adiccao

3. Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu remédio
para dor

14. Meu remédio para dor pode ser muito viciante

23. Se eu tomar meu remédio para dor por muito tempo, eu
posso me tornar viciado

31. Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar viciado

continua na proxima pagina
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Tabela 7 (continuagdo)- Subescalas do ABQ e a distribuicdo dos 45 itens em cada uma delas.
(Hospital de Cancer de Barretos).

Sub escala

Itens que a compde

Tolerancia

4. Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se acostumar
a seus efeitos e logo o remédio ndo funcionara mais

15. Se eu tomar remédio para dor regularmente, entdo o
remédio ndo funcionara bem se minha dor piorar

38. Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio nao
funcionara tdo bem se eu precisar dele mais tarde

Fatalismo

5. A dor do meu cancer pode ser aliviada

16. Remédio para dor pode melhorar a dor do meu cancer

39. O remédio para dor funciona bem para melhorar a dor do
meu cancer

Efeitos Colaterais

6. Meu remédio para dor faz com que eu me sinta confuso
(desorientado)

17. A sonoléncia (vontade de dormir) do meu remédio para dor
é dificil de lidar

24. E mais facil lidar com a minha dor do que com os efeitos
colaterais do remédio para a dor

32. Meu remédio para dor causa incOmodo no meu estbmago
40. Eu posso ficar constipado (intestino preso) se eu tomar
remédio para dor

Reacao indesejada dos pais

7. Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles que tenho
dor

18. Meus pais nem sempre acreditam em mim quando eu digo
gue eu tenho dor

25. Quando eu conto sobre minha dor, meus pais pensam que
eu estou fingindo

33. Meus pais tém coisas mais importantes para fazer do que
cuidar da minha dor

41. Meus pais ficam muito preocupados se eu conto para eles
gue eu tenho dor

Decisoes do tratamento

8. Meus médicos me dizem o que fazer para minha dor sem me
perguntar o que eu penso sobre ela

19. Meus pais podem tomar decisdes com meu médico sobre
meu tratamento de dor sem pedir minha opinidao

26. Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o que o
médico me diz para o meu tratamento da dor

34. Ninguém parece se importar com o que eu penso sobre o
gue o médico diz para fazer com minha dor

42. Meus pais acham que eu nao sei o que é melhor a fazer para
minha dor

continua na proxima pagina
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Tabela 7 (continuagdo)- Subescalas do ABQ e a distribuicdo dos 45 itens em cada uma delas.
(Hospital de Cancer de Barretos).

Sub escala

Itens que a compoe

Restri¢ao as atividades
sociais

9. Eu posso ndo ser capaz de sair com meus amigos se meus pais
souberem que estou com dor

20. Eu posso nao ser capaz de fazer coisas que eu gosto de fazer
se eu tomar remédio para dor

27. Meus médicos podem nao deixar que eu faga coisas que eu
guero se eu contar sobre a minha dor

35. Meus pais podem querer que eu diminua as atividades
guando eu estou com dor

43. Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre minha dor

Tomar medicacdo em
publico

10. Meus amigos podem me ver como diferente quando eu
estou tomando meu remédio para dor

21. Meus amigos podem me tratar diferente se eles me virem
tomando remédio para dor

28. Meus amigos podem querer que eu dé a eles um pouco do
meu remédio para dor

44, Meus amigos podem pensar que eu estou tomando meu
remédio para dor somente para “ficar doidao”

Exames indesejados

11. Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto se eu
contar sobre minha dor

22. Pode ser que me digam que eu preciso de um exame
doloroso se eu contar sobre minha dor

22. Pode ser que me digam que eu preciso de um exame
doloroso se eu contar sobre minha dor

29. Eu posso ser forcado a fazer exames que eu ndo quero se eu
contar sobre minha dor

36. Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir um
exame que eu nao gosto

45. Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que voltar para o
hospital

AbreviagBes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire.

5.2 Avaliagao das propriedades psicométricas do ABQ

O processo de validacdo iniciou-se em maio de 2019 e encerrou-se em outubro do

mesmo ano, onde foram abordados 56 adolescentes. Destes, 8 recusaram participar por

motivos diversos como “estavam cansados”, “ndo estavam a fim”, “pesquisas demoram

demais” ou “preguigca”. Seis adolescentes nao foram abordados, pois a mde ou pai nao
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aceitou que o filho fosse convidado a participar do estudo, 4 pais referiram que seus filhos
nao tinham nogao de seus diagndsticos e 2 pais ndo queriam que seus filhos participassem
de pesquisa com essa tematica. Sendo assim, a amostra do processo de avaliagdo das

propriedades psicométricas foi composta por 48 participantes.

5.2.1 Caracteristicas sociodemograficas

A amostra apresentou discreto predominio do sexo masculino (26/ 54,2%); a média de
idade foi de 15,7 anos (minimo de 12,6 anos e maximo de 18,9 anos). Houve representantes
das cinco regides do pais, com predominio das regides sudeste (n=16; 33,33%) e norte (n=
15;31,25%). Com relacdo a escolaridade 23 dos pacientes (47,9%) ndo tinham completado o
primeiro grau, 19 familias (39,6%) apresentavam renda familiar mensal entre 1 e 2 salarios
minimos. Contudo, 5 familias (10% da amostra) referiram ndo possuir nenhuma renda,
dependendo exclusivamente de beneficios oferecidos pela Instituicdo ou outros tipos de

suporte (Tabela 8).

5.2.2 Caracteristicas clinicas

Com relagdo as caracteristicas clinicas, 37 adolescentes 77% eram portadores de
tumores solidos, sendo osteossarcoma, o de maior incidéncia. 21 adolescentes (43,8%)
apresentavam metastase ao diagndstico. Os tumores classificados como outros sao: tumor
de rinofaringe, carcinoma de paratireoide, cancer de adrenal, tumor de nasofaringe e
sindrome mielodispldsica. Os locais mais comuns para metdstases foram pulmao, ossos,
linfonodos, figado, sistema nervoso central e medula. As metdstases apresentaram
incidéncias Unicas (pulmdo) ou em mais de um local (pulmdo e ossos), por exemplo. As

caracteristicas clinicas est3o descritas na Tabela 9.



Tabela 8- Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes incluidos no processo
e avaliacdo das propriedades psicométricas (n=48). (Hospital de Cancer de Barretos)

Frequéncia

Variavel N (%)
Género

Feminino 22 45,8
Masculino 26 54,2

Idade (anos)
12 a 14 anos 18 37,5
15 a 18 anos 30 62,5

Regiao de procedéncia

Sudeste 16 33,33
Norte 15 31,25
Centro-oeste 9 18,75
Nordeste 7 14,58
Sul 1 2,08

Escolaridade

12 grau incompleto 23 47,9
12 grau completo 01 2,1
22 grau incompleto 21 43,8
22 grau completo 03 6,3

Renda familiar mensal*

Sem renda 5 10,4
Até 1 salario minimo 11 22,9
Entre l1e 2 salarios minimos 19 39,6
Entre 2,1 e 4 salarios minimos 09 18,8
Entre 4 e 10 salarios minimos 04 8,3

*Valor baseado no saldrio minimo mensal brasileiro -Decreto 9.661/2019 (R$998,00).
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Tabela 9. Caracteristicas clinicas dos pacientes incluidos na fase de avaliagdo das
propriedades psicométricas (n=48). (Hospital de Cancer de Barretos).

Frequéncia

Variavel N (%)
Diagndsticos

Leucemias 4 8,3
Linfomas 6 12,5
Osteossarcoma 16 33,3
Sarcoma de Ewing 8 16,7
Tumor de Célula Germinativa (TCG) 4 8,3
Sarcomas (Rabdo e ndo Rabdo) 3 6,3
Outros tumores 7 14,5
Metastases ao diagndstico

Presente 21 43,8
Ausente 27 56,3

Em relagdo as medicagdes analgésicas utilizadas, as principais medicagdes utilizadas para

alivio da dor foram morfina, gabapentina, dolantina, codeina, tramal, cetoprofeno e

dipirona.

5.2.3 Analise descritiva dos itens do ABQ

Na Tabela 10 observa-se a média dos escores, desvio padrdao, mediana, valores

minimos e maximos das sub escalas medidas pelo questionario ABQ. As principais foram

fatalismo (3,65), restricdo as atividades sociais (3,20), exames indesejados (2,91) e adiccao

(2,37). Os maiores escores indicam maiores barreiras (exceto para sub escala fatalismo que

pOssui escore reverso).

A Tabela 11 demonstra os mesmos valores descritos acima, no momento do reteste,

onde as maiores médias foram das subescalas fatalismo (3,65), restricdo as atividades sociais

(3,20) e adicg¢ao (2,37).
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Tabela 10 - Valores das médias, desvio padrdo, medianas, valores minimos e mdaximos para o instrumento ABQ. (Hospital de Cancer de
Barretos).

Itens ABQ Sub escala ABQ Média (DP) Mediana Min-Max

1.Se eu tomar remédio para dor eu posso ndo ser capaz de saber se meu cancer esta

melhorando ou piorando

12. Remédio para dor me impede de saber se alguma coisa esta acontecendo em Monitorar 2,07(1,36) 1,83 0,00-5,00
meu corpo

30. Usar remédio para dor pode esconder qualquer nova dor

Sintomas

2. Os médicos podem ndo gostar se eu falar a eles sobre a minha dor

13. Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca se eu pedir remédio para
dor

37. As pessoas podem pensar que eu sou um “reclamao” se eu falar sobre minha dor
3. Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu remédio para dor

14. Meu remédio para dor pode ser muito viciante

23. Se eu tomar meu remédio para dor por muito tempo, eu posso me tornar viciado Adiccao 2,37(1,87) 2,50 0,00-5,00
31. Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar viciado

Ser um bom 0,77(0,76) 0,67 0,00-3,00
paciente

4. Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se acostumar a seus efeitos e logo

o remédio n3o funcionara mais

15. Se eu tomar remédio para dor regularmente, entdo o remédio nado funcionard Tolerancia 2,08 (1,49) 2,00 0,00-5,00
bem se minha dor piorar

38. Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio ndo funcionard tdo bem se eu

precisar dele mais tarde

5. A dor do meu cancer pode ser aliviada
16. Remédio para dor pode melhorar a dor do meu cancer Fatalismo 3,65 (1,63) 4,33 0,00-5,00
39. O remédio para dor funciona bem para melhorar a dor do meu cancer

continua na proxima pagina
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Tabela 10 (continuagdo)- Valores das médias, desvio padrdao, medianas, valores minimos e maximos para o instrumento ABQ. (Hospital de

Cancer de Barretos).

Itens ABQ Sub escala ABQ

Média (DP) Mediana Min-Max

6. Meu remédio para dor faz com que eu me sinta confuso (desorientado)

17. A sonoléncia (vontade de dormir) do meu remédio para dor é dificil de lida

24. E mais facil lidar com a minha dor do que com os efeitos colaterais do remédio
para a dor

32. Meu remédio para dor causa incOmodo no meu estbmago

32. Meu remédio para dor causa incOmodo no meu estbmago

40. Eu posso ficar constipado (intestino preso) se eu tomar remédio para dor

7. Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles que tenho dor

18. Meus pais nem sempre acreditam em mim quando eu digo que eu tenho dor Reacdo
25. Quando eu conto sobre minha dor, meus pais pensam que eu estou fingindo indesejada dos
33. Meus pais tém coisas mais importantes para fazer do que cuidar da minha dor pais

41. Meus pais ficam muito preocupados se eu conto para eles que eu tenho dor

8. Meus médicos me dizem o que fazer para minha dor sem me perguntar o que eu

penso sobre ela

19. Meus pais podem tomar decisdes com meu médico sobre meu tratamento de

dor sem pedir minha opiniao Decisdes do
26. Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o que o médico me diz para o tratamento
meu tratamento da dor

34. Ninguém parece se importar com o que eu penso sobre o que o médico diz para

fazer com minha dor

42. Meus pais acham que eu nao sei o que é melhor a fazer para minha dor

1,53 (0,88) 1,20 0,00-4,00

1,25 (1,05) 1,10 0,00-4,00

continua na proxima pagina



58

Tabela 10 (continuagdo)- Valores das médias, desvio padrdao, medianas, valores minimos e maximos para o instrumento ABQ. (Hospital de

Cancer de Barretos).

Itens ABQ Sub escala ABQ Média (DP) Mediana Min-Max
9. Eu posso ndo ser capaz de sair com meus amigos se meus pais souberem que
estou com dor
20. Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas que eu gosto de fazer se eu tomar Restricdo as 3,20(1,28) 3,60 0,00-5,00
remédio para dor atividades
27. Meus médicos podem nao deixar que eu faga coisas que eu quero se eu contar sociais
sobre a minha dor
35. Meus pais podem querer que eu diminua as atividades quando eu estou com dor
43. Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre minha dor
10. Meus amigos podem me ver como diferente quando eu estou tomando meu
remédio para dor
21. Meus amigos podem me tratar diferente se eles me virem tomando remédio Tomar 0,67 (1,09) 0,13 0,00-4,75
para dor medicagdao em
28. Meus amigos podem querer que eu dé a eles um pouco do meu remédio para publico
dor
44. Meus amigos podem pensar que eu estou tomando meu remédio para dor
somente para “ficar doiddao”
11. Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto se eu contar sobre minha
dor
22. Pode ser que me digam que eu preciso de um exame doloroso se eu contar
sobre minha dor Exames 2,91 (1,48) 3,00 0,00-5,00
29. Eu posso ser forcado a fazer exames que eu ndo quero se eu contar sobre minha indesejados
dor
36. Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir um exame que eu nao gosto
45. Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que voltar para o hospital
Escore total 1,87 (0,73) 1,84 0,47-3,73




59

Tabela 11 - Valores das médias, desvio padrao, medianas, valores minimos e maximos para o instrumento ABQ no reteste. (Hospital de Cancer

de Barretos).

Itens ABQ

Sub escala ABQ Meédia (DP) Mediana Min-Max

1.Se eu tomar remédio para dor eu posso ndo ser capaz de saber se meu cancer

esta melhorando ou piorando

12. Remédio para dor me impede de saber se alguma coisa esta acontecendo
em meu corpo

30. Usar remédio para dor pode esconder qualquer nova dor

2. Os médicos podem ndo gostar se eu falar a eles sobre a minha dor

13. Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca se eu pedir remédio
para dor

37. As pessoas podem pensar que eu sou um “reclamao” se eu falar sobre
minha dor

3. Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu remédio para dor

14. Meu remédio para dor pode ser muito viciante

23. Se eu tomar meu remédio para dor por muito tempo, eu posso me tornar
viciado

31. Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar viciado

4. Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se acostumar a seus efeitos e

logo o remédio ndo funcionara mais

15. Se eu tomar remédio para dor regularmente, entdo o remédio nao
funcionara bem se minha dor piorar

38. Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio nao funcionard tdo bem se
eu precisar dele mais tarde

Monitorar
Sintomas

Ser um bom
paciente

Adicgao

Tolerancia

1,57 (1,34)

0,72(0,91)

2,49 (2,01)

1,62 (1,25)

1,67 0,00-4,33
0,33 0,00-3,00
2,50 0,00-5,00
1,67 0,00-3,67

continua na proxima pagina
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Tabela 11 (continuagdo)- Valores das médias, desvio padrdo, medianas, valores minimos e maximos para o instrumento ABQ no reteste.
(Hospital de Cancer de Barretos).

Itens ABQ Sub escala ABQ Meédia (DP) Mediana Min-Max

5. A dor do meu cancer pode ser aliviada
16. Remédio para dor pode melhorar a dor do meu cancer Fatalismo 3,65 (1,53) 4,00 0,00-5,00
39. O remédio para dor funciona bem para melhorar a dor do meu cancer

6. Meu remédio para dor faz com que eu me sinta confuso (desorientado)

17. A sonoléncia (vontade de dormir) do meu remédio para dor é dificil de lidar

24. E mais facil lidar com a minha dor do que com os efeitos colaterais do

remédio para a dor Efeitos 1,59 (1,16) 1,20 0,00-4,60
32. Meu remédio para dor causa incOmodo no meu estbmago Colaterais

40. Eu posso ficar constipado (intestino preso) se eu tomar remédio para dor

7. Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles que tenho dor
18. Meus pais nem sempre acreditam em mim quando eu digo que eu tenho dor
25. Quando eu conto sobre minha dor, meus pais pensam que eu estou fingindo

33. Meus pais tém coisas mais importantes para fazer do que cuidar da minha Reagao
dor indesejada dos 1,78 (0,88) 1,60 0,60- 3,75
41. Meus pais ficam muito preocupados se eu conto para eles que eu tenho dor pais

8. Meus médicos me dizem o que fazer para minha dor sem me perguntar o que

eu penso sobre ela

19. Meus pais podem tomar decisdes com meu médico sobre meu tratamento Decisdes do 1,10 (1,01) 1,00 0,00-3,00
de dor sem pedir minha opinido tratamento

26. Eu posso nao ser perguntado se eu quero fazer o que o médico me diz para

0 meu tratamento da dor

continua na proxima pagina
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Tabela 11 (continuagdo)- Valores das médias, desvio padrdo, medianas, valores minimos e maximos para o instrumento ABQ no reteste.

(Hospital de Cancer de Barretos).

Itens ABQ

Sub escala ABQ Meédia (DP) Mediana Min-Max

34. Ninguém parece se importar com o que eu penso sobre o que o médico diz
para fazer com minha dor
42. Meus pais acham que eu nao sei o que é melhor a fazer para minha dor

9. Eu posso ndo ser capaz de sair com meus amigos se meus pais souberem que
estou com dor

20. Eu posso nao ser capaz de fazer coisas que eu gosto de fazer se eu tomar
remédio para dor

27. Meus médicos podem ndo deixar que eu faga coisas que eu quero se eu
contar sobre a minha dor

35. Meus pais podem querer que eu diminua as atividades quando eu estou
com dor

43. Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre minha dor

10. Meus amigos podem me ver como diferente quando eu estou tomando meu
remédio para dor

21. Meus amigos podem me tratar diferente se eles me virem tomando remédio
para dor

28. Meus amigos podem querer que eu dé a eles um pouco do meu remédio
para dor

44. Meus amigos podem pensar que eu estou tomando meu remédio para dor
somente para “ficar doidao”

11. Eu posso necessitar de um exame que eu nao gosto se eu contar sobre
minha dor

Restricdo as
atividades 3,23 (1,20) 2,00 0,60- 5,00
sociais

Tomar 0,61 (0,89) 0,00 0,00-2,50
medicagao em
publico

Exames 2,96 (1,24) 3,20 0,80-5,00
indesejados

continua na proxima pagina
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Tabela 11 (continuagdo)- Valores das médias, desvio padrdo, medianas, valores minimos e maximos para o instrumento ABQ no reteste.
(Hospital de Cancer de Barretos).

Itens ABQ Sub escala ABQ Média (DP) Mediana Min-Max

22. Pode ser que me digam que eu preciso de um exame doloroso se eu contar
sobre minha dor

29. Eu posso ser forgado a fazer exames que eu nao quero se eu contar sobre
minha dor

36. Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir um exame que eu nao
gosto

45. Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que voltar para o hospital

Escore total 1,81 (0,66) 1,73 0,36-2,89

Abreviacoes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire; DP, Desvio padrao.



5.3 Validagao do construto

5.3.1 Validagao convergente
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As correlagdes entre os escores das sub escalas do ABQ e os escores dos dominios do

PedsQl4.0 e PPQ 3.0 estdo sumarizadas na Tabela 12. Para o cdlculo das correla¢des entre

instrumentos foi utilizada correlagao de Pearson para itens que apresentavam normalidade

e de Spearman para itens sem normalidade. Valores r20,4 foram considerados como

correlagGes existentes.

Das 09 correlagdes pressupostas, 4 foram confirmadas e 2 apresentaram valor préximo

do esperado:

- Sub escala monitorar sintomas ABQ e dominio Emocional PedsQl (r=-0,423);

- Sub escala efeitos colaterais ABQ e dominio Emocional PedsQl (r=-0,400);

- Sub escala reagdo indesejada dos pais ABQ e escore total PedsQl (r=-0,400);

- Sub escala reagdo indesejada dos pais ABQ e dominio psicossocial PedsQl (r=-0,450);

- Sub escala efeitos colaterais ABQ e dominio Emocional PedsQl (r=-0,388);

- Escore total ABQ e escore total PedsQl (r=-0,364);

Tabela 12 — Correla¢cdes esperadas entre os dominios do ABQ e os dominios dos
instrumentos PedsQl e PPQ utilizados no estudo. (Hospital de Cancer de Barretos).

Coeficiente
ABQ Instrumento Dominio/item Correlagdes esperadas de correlagdo
por dominio/item* (r)
Monitorar sintomas PedsQl Emocional 1 -0,423**
PedsQl Fisico 1 -0,253***
Efeitos colaterais PedsQl Emocional 1 -0,400**
PedsQl Fisico 1 -0,256***
%k %k %k
PedsQl Psicossocial 1 0,388
Reacdo indesejada PedsQl Escore total 1 -0,400%***
dos pais PedsQl Psicossocial 1 -0,450%**
Escore total PedsQl Escore total 1 -0,364***
PPQ Escore total 1 0,279***
Total de correlagao 9

esperadas*

*Correlagdes com coeficientes acima de 0,4; ** Correla¢3o de Pearson; *** Correlacdo de Spearman.
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5.3.2 Validagao de grupos conhecidos

A avaliacao de grupos conhecidos evidenciou que o instrumento é capaz de discriminar
pacientes com tumores solidos e hematolégicos no dominio decisdes do tratamento
(p=0,02) do questionario ABQ. Os demais grupos hipotetizados ndo apresentaram valor

significativo nas correlagdes. Valores descritos nas Tabelas 13, 14 e 15.

5.4 Confiabilidade

5.4.1 Consisténcia interna
Os valores encontrados para o coeficiente a de Cronbach foi 0,884 para aplicacdo do
guestionario e 0,883 no reteste, considerando 1C95% para ambas, demonstrado na Tabela

16.



Tabela 13 - Correlacdes esperadas entre sub escalas do ABQ e tipo de tumor. (Hospital de Cancer de Barretos).
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Tipo de Tumor

Tumor Solido

Tumor Hematoladgico

Sub escalas ABQ Média (DP) Mediana Min-Max Média (DP) Mediana Min-Max  p valor
Escore total 1,79(0,72) 1,78 0,47-3,73 2,12(0,79) 1,93 1,13-3,38 0,188
Monitorar Sintomas 1,99(1,42) 1,67 0,00-5,00 2,33(1,15) 2,00 0,67-4,33 0,468
Ser um bom paciente 0,69(0,75) 0,67 0,00-3,00 1,03(0,80) 1,00 0,00-2,33 0,171
Adicgao 2,42(1,89) 2,50 0,00-5,00 2,20(1,89) 2,25 0,00-5,00 0,711
Tolerancia 2,14(1,47) 2,33 0,00-5,00 1,88(1,61) 1,67 0,00-5,00 0,609
Fatalismo 3,75(1,58) 4,33 0,00-5,00 3,33(1,83) 3,67 0,00-5,00 0,370
Efeitos Colaterais 1,60(1,10) 1,40 0,00-4,00 2,18(1,37) 2,00 0,80-5,00 0,153
Reacao Indesejada dos pais 1,47(0,86) 1,00 0,00-3,60 1,75(0,94) 1,60 0,40-4,00 0,254
Decisoes do tratamento 1,00(0,99) 0,80 0,00-3,40 2,07(0,85) 2,00 0,80-4,00 0,002
Restri¢do as atividades sociais 3,13(1,25) 3,60 0,00-5,00 3,44(1,41) 4,20 0,60-5,00 0,290
Tomar medicagao em publico 0,72(1,17) 0,25 0,00-4,70 0,50(0,77) 0,00 0,00-2,00 0,694
Exames indesejados 2,78(1,48) 3,00 0,00-5,00 3,36(1,47) 4,00 0,80-5,00 0,255

AbreviagBes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire; DP, Desvio padrdo.
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Metastase
Auséncia de metastase Presenca de metastase
Sub escalas ABQ Média (DP) Mediana Min-Max Média (DP) Mediana Min-Max p valor
Escore total 1,92(0,66) 1,90 0,47-3,38 1,81(0,83) 1,78 0,58-3,73 0,600
Monitorar Sintomas 2,18(1,48) 1,83 0,00-5,00 1,95(1,25) 2,00 0,00-5,00 0,578
Ser um bom paciente 0,82(0,74) 0,67 0,00-2,33 0,75(0,81) 0,67 0,00-3,00 0,627
Adicgao 2,13(1,79) 2,25 0,00-5,00 2,54(1,95) 3,00 0,00-5,00 0,332
Tolerancia 2,19(1,59) 1,83 0,00-5,00 1,89(1,38) 2,00 0,00-5,00 0,494
Fatalismo 3,90(1,39) 4,33 0,00-5,00 3,30(1,88) 4,33 0,00-5,00 0,446
Efeitos Colaterais 1,85(1,15) 1,70 0,00-5,00 1,65(1,22) 1,40 0,00-3,80 0,556
Reacao Indesejada dos pais 1,66(0,92) 1,50 0,00-4,00 1,40(0,83) 1,00 0,20-3,60 0,280
DecisGes do tratamento 1,32(1,08) 1,10 0,00-4,00 1,21(1,03) 1,20 0,00-3,40 0,830
Restri¢do as atividades sociais 3,30(1,31) 3,60 0,60-5,00 3,03(1,28) 3,40 0,00-4,60 0,459
Tomar medicagao em publico 0,61(0,90) 0,00 0,00-2,50 0,74(1,33) 0,25 0,00-4,75 0,629
Exames indesejados 3,19(1,41) 3,50 0,20-5,00 2,56(1,56) 2,60 0,00-4,60 0,154

AbreviagBes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire; DP, Desvio padrdo.



Tabela 15 — Correlacdes esperadas entre sub escalas do ABQ e os grupos conhecidos faixa etdria. (Hospital de Cancer de Barretos).
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Faixa etdria
12 a 14 anos 15 a 18 anos
Sub escalas ABQ Média (DP) Mediana Min-Max Média (DP) Mediana Min-Max p valor
Escore total 1,62(0,79) 1,52 0,47-3,03 2,02(0,65) 1,97 0,84-3,73 0,066
Monitorar Sintomas 1,69(0,97) 1,67 0,00-3,67 2,30(1,51) 2,17 0,00-5,00 0,093
Ser um bom paciente 0,59(0,68) 0,50 0,00-2,00 0,88 (0,80) 0,83 0,00-3,00 0,243
Adicgao 2,05(1,83) 2,25 0,00-5,00 2,56(1,91) 3,00 0,00-5,00 0,308
Tolerancia 1,81(1,83) 1,33 0,00-5,00 2,24(1,25) 2,50 0,00-5,00 0,199
Fatalismo 3,67(1,58) 4,33 0,00-5,00 3,64(1,68) 4,33 0,00-5,00 0,869
Efeitos Colaterais 1,62(1,06) 1,30 0,20-4,00 1,80(1,26) 1,70 0,00-5,00 0,619
Reacgdo Indesejada dos pais 1,39(0,78) 1,10 0,00-2,80 1,62(0,93) 1,39 0,40-4,00 0,605
Decisoes do tratamento 1,19(1,13) 1,00 0,00-3,00 1,28(1,03) 1,20 0,00-4,00 0,669
Restri¢do as atividades sociais 2,80(1,38) 3,20 0,00-4,60 3,44(1,18) 3,70 0,60-5,00 0,102
Tomar medicagdo em publico 0,39(0,65) 0,00 0,00-2,50 0,83(1,26) 0,25 0,00-4,75 0,333
Exames indesejados 2,38(1,64) 2,40 0,00-4,60 3,23(1,31) 3,40 0,60-5,00 0,052

AbreviagBes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire; DP, Desvio padrdo.
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Tabela 16 — Andlise da confiabilidade por meio do a de Cronbach em dois momentos de aplicagdo do questiondrio. (Hospital de Cancer de
Barretos).

Consisténcia interna

ABQ Teste-reteste ABQ

Sub escalas ABQ Média (DP) Mediana a (1C95%) Média (DP) Mediana a (1C95%)

Escore total 1,87(0,73) 1,84 0,884(0,830-0,927) 1,81(0,66) 1,73 0,883(0,796-0,945)
Monitorar Sintomas 2,07(1,36) 1,83 0,452(0,116-0,675) 1,57(1,34) 1,67 0,698(0,376-0,868)
Ser um bom paciente 0,77(0,76) 0,67 0,00(0,00-0,325) 0,72(0,91) 0,33 0,396(0,00-0,725)
Adicgao 2,37(1,87) 2,50 0,904(0,849-0,942) 2,49(2,01) 2,50 0,951(0,907-0,977)
Tolerancia 2,08(1,49) 2,00 0,597(0,350-0,761) 1,62(1,25) 1,67 0,536(0,072-0,789)
Fatalismo 3,65(1,63) 4,33 0,839(0,740-0,905) 3,65(1,53) 4,00 0,760(0,520-0,890)
Efeitos Colaterais 1,73(1,18) 1,40 0,599(0,387-0,754) 1,59(1,16) 1,20 0,625(0,304-0,825)
Reacgdo Indesejada dos pais 1,53(0,88) 1,20 0,539(0,294-0,717) 1,78(0,88) 1,60 0,342(0,00-0,699)
DecisGes do tratamento 1,25(1,05) 1,10 0,567(0,338-0,734) 1,10(1,01) 1,00 0,666(0,387-0,841)
Restricdo as atividades sociais 3,20(1,28) 3,60 0,740(0,602-0,840) 3,23(1,20) 3,00 0,687(0,427-0,851)
Tomar medica¢ao em publico 0,67(1,09) 0,13 0,786(0,667-0,870) 0,61(0,89) 0,00 0,555(0,159-0,791)
Exames indesejados 2,91(1,48) 3,00 0,821(0,725-0,891) 2,96(0,66) 1,73 0,751(0,544-0,882)

Abrevia¢des: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire; DP, Desvio padrdo; a, alfa de Cronbach.
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5.4.2 Reprodutibilidade teste-reteste

A reprodutibilidade teste reteste foi realizada em um intervalo de 7 a 14 dias e medida
por meio do coeficiente de correlacdo intraclasse (CCl) apresentado na Tabela 17. Embora
algumas subescalas tenham apresentado valores <0,7 (monitorar sintomas, ser um bom
paciente, reacdo indesejada dos pais, decisGes do tratamento), o instrumento geral

apresentou CCI >0,8.

Tabela 17— Reprodutibilidade ABQ intervalo 7 a 14 dias. (Hospital de Cancer de Barretos).

Sub escalas ccl (IC 95%) p valor
Monitorar sintomas 0,518 (min e max) (0,00-7,97) 0,051
Ser um bom paciente 0,596 (0,047-0,829) 0,019
Adicgcao 0,933 (0,843-0,972) <0,001
Tolerancia 0,873 (0,701-0,946) <0,001
Fatalismo 0,754 (0,420-0,896) 0,001
Efeitos colaterais 0,864 (0,679-0,942) <0,001
Reacgdo indesejada dos pais 0,671 (0,224-0,860) 0,006
Decis6es do tratamento 0,642 (0,155-0,848) 0,010
Restri¢do as atividades sociais 0,715 (0,328-0,879) 0,002
Tomar medicagao em publico 0,856 (0,661-0,939) <0,001
Exames indesejados 0,805 (0,540-0,917) <0,001
Total dos itens 0,863 (0,677, 0,942) <0,001

Abreviagdes: ABQ, Adolescent Barriers Questionnaire; CCl, coeficiente de correlagdo intraclasse; IC, intervalo

de confianga.
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5.4.3 Artigo cientifico

O produto final dessa pesquisa foi o desenvolvimento de um artigo intitulado:
"Validation of the Adolescent Barriers Questionnaire for use in Brazilian adolescents with
cancer: a cross-sectional study" (Anexo W), submetido no Journal of Pain and Symptom

Management cujo fator de impacto é de 3.378 (Anexo X).
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6 DISCUSSAO

Com a intengao de utilizar na pratica clinica um instrumento fidedigno que pudesse
avaliar as barreiras dos adolescentes quanto ao uso de medicacdo para alivio da dor do
cancer, este projeto realizou o processo consolidado internacionalmente para tradugao,
adaptagao cultural e avaliagao de propriedades psicométricas do questiondrio americano
Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ). Em relacdo a estrutura e apresentacdo do
guestionario, optou-se por preservar a configuracao e a aparéncia do modelo proposto na
versao original.

Acredita-se que este seja o primeiro estudo de adaptagdo cultural e avaliagdao de
propriedades psicométricas de instrumento de avaliacdo de barreiras para uso de
medicagdes analgésicas e opidides em adolescentes com cancer no Brasil.

Estudos que contemplam a dor, as barreiras, os medos e uso de medicacdes
analgésicas na populagdo oncolégica adulta sdao bem comuns de serem evidenciados na
literatura®®3436, Ameringer et al. iniciaram os primeiros estudos acerca dessa tematica.
Seguindo os principios do questionario BQll, desenvolvido para identificar as barreiras
relacionadas a relatar dor e usar medicagao para seu alivio em adultos com cancer, o ABQ foi
desenvolvido com esta finalidade a fim de identificar barreiras apresentadas pelos
adolescentes®’.

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) recomenda que os profissionais utilizem a
escada analgésica, composta por 3 degraus, como padronizacdo do tratamento da dor. A
escolha do melhor analgésico deve levar em conta a intensidade e qualidade da dor. Cada
degrau possui indicacdo especifica de medicamentos analgésicos e adjuvantes, partindo da
classe nao opidide, passando pela classe de opidides-fracos e tenho em seu ultimo degrau,
os opidides fortes. Os instrumentos Brief Pain Inventory, Critical Care Pain Observation Tool,
Pain Assessment in Advanced Demantia e Integrated Palliative Outcomes Scale sao alguns
exemplos de materiais que podem quantificar e qualificar a dor’®. Mesmo com a intensidade
da dor adequadamente avaliada e medicagao disponivel, ainda nao ha referéncias quanto a
avaliacdo de barreiras que possivelmente podem impedir que o paciente utilize

adequadamente o arsenal oferecido para alivio da sua dor.
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6.1 Processo de tradugdo e adaptacao transcultural

Utilizando metodologia internacionalmente consolidada para este processo,’! a
pesquisa seguiu as etapas metodoldgicos exigidas para traducdo, sintese e retrotraducdo. A
tradugdo antecede o processo de adaptagao de um instrumento, que por sua vez consiste
em verificar os aspectos relacionados as diferencas culturais, jargdes, coloquialismos e
significado das palavras’. Para isso, pesquisadores devem selecionar o comité de
especialistas, que deve ser heterogéneo, apresentar amplo conhecimento em suas dreas de
atuagdo, experiéncia com pesquisas, entender sobre publico alvo e possuir fluéncia da lingua
de origem do instrumento®°. A avaliacdo do comité é parte inicial do processo de validacdo
de um instrumento e essa validade garante que o instrumento desenvolvido ou adaptado
consegue atingir a populacdo acerca dos conceitos que se pretende medir®®. Obtém-se
assim, uma versao pré-final, que da inicio a fase de pré-teste.

Neste momento, uma amostra da populagdo alvo do instrumento deve avaliar esta
versdao para evidenciar possiveis problemas relacionados a interpretagao, ambiguidade e
dificuldades para responder os itens®. O nimero de pacientes para fazer parte da etapa de
pré-teste pode variar segundo diferentes autores®, podendo esta amostra ser composta por
grupo de 10 a 30 pacientes®, 10 a 407> . No presente estudo, foram incluidos 16 pacientes e
todos eram portadores de tumores sélidos. O tipo de diagndstico do paciente, de um modo
geral, ndo teve influéncia no processo de pré-teste, uma vez que para essa etapa o objetivo
principal é avaliar se os mesmos entenderam cada item do questiondrio 8! e ndo a presenca
ou auséncia de barreiras.

Por ser uma fase que exige interpretacdo do instrumento, ter pacientes de diferentes
idades e diferentes aspectos econdmicos e sociais, garantem a diversidade necessaria para
cumprimento desta fase. As dificuldades observadas por parte dos pacientes quanto ao
significado de alguns itens ou dificuldade de compreensao pode estar relacionada com
dados brasileiros que revelam que 20% dos jovens que concluem o ensino fundamental e
que moram nas grandes cidades, ndo dominam, o uso da leitura e da escrita®?. Assim, foi
importante adequar termos e palavras, inserindo seus significados, por exemplo, para que
nao houvesse dificuldade do adolescente quanto ao entendimento das informagdes.

O interesse em realizar tradugao e adaptagao transcultural de instrumento especifico
para adolescentes com cancer deve-se ao fato que, de maneira geral e, em especial no

Brasil, percebe-se que ha escassez de instrumentos que possam ser utilizados na pratica
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clinica e que envolvam a populagao adolescente com cancer, especialmente, instrumentos
gue avaliem barreiras para uso de medicacdes analgésicas e opidides. Além disso, nem
todos os instrumentos disponiveis na literatura descrevem com riqueza de detalhes os
processos de validacdo e seus resultados, dificultando a escolha do melhor instrumento e
restringindo a utilizacdo de questionarios para esta populagdo 3.

Estudos relacionados a instrumentos que avaliam qualidade de vida e outros aspectos
relacionados ao cancer e seu tratamento sdo comuns na literatura, porém, sdo restritos
guanto a tematica, referindo, em sua maioria, ao impacto da doenca e seu tratamento na
populagdo adolescente e adulto jovem. A ampla faixa etaria que engloba este grupo pode
contribuir para esta dificuldade. Uma revisdao sobre instrumentos de medidas que incluem a
populacdo adolescente e adulto jovem identificou seis artigos que foram especificamente
desenvolvidos para esta populacdo, porém, as temdticas foram categorizadas em
instrumentos que medem marcos do desenvolvimento ou tarefas de desenvolvimento e

outros que medem aspectos fisicos, psicolégicos e sociais do desenvolvimento®3.

6.2 Processo de avaliagao das propriedades psicométricas

Embora seja possivel evidenciar na literatura diversos estudos relacionados a tematica
de adaptagdo de instrumentos, muitos deles ndo realizam ou ndo apresentam de forma clara
as propriedades psicométricas® ou ainda n3o realizam a avaliagdo dessas propriedades®.
Estas, tém como objetivo avaliar, por meio de testes estatisticos, se os instrumentos avaliam
0 que se propde avaliar, seja quando sao desenvolvidos, ou quando pretende-se utilizar em
outras linguas e culturas *°.

Uma revisdo sistematica, avaliou instrumentos (auto relato para sintomas) utilizados
na pratica da oncologia pediatrica, verificando a descrigdo ou realizagdao das principais
propriedades psicométricas, identificou em 38 artigos selecionados que, mais de 60% dos
estudos apresentaram menos de 100 pacientes incluidos e o tamanho amostral variou de 6 a
291 participantes®*.

Para o processo de validagdo do questionario ABQ, da versao original, os autores
valeram-se de estudos prévios que abordavam a temadtica de “hesitar em reportar a dor”
para avaliar as medidas de enfrentamento dos adolescentes. Para os pacientes que

reportaram alguma dor, os autores utilizaram o Pain Management Index (PMI) modificado,
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verificando assim a adequacdo das indica¢des analgésicas segundo as recomendacdes da
OMS. Ainda referente a adequagao do uso do analgésico, autores utilizaram o Brief Pain
Inventory (BPI). Para a avaliacdo da severidade da dor (quando reportada pelos
adolescentes) autores utilizaram um item adaptado do Total Quality Pain Management
Program. Para avaliar a interferéncia da dor com a fungao fisica, foi utilizado Functional
Disability Inventory (FDI). Foi utilizado ainda o questionario PedsQL4.0, fungdo psicossocial
(dominio social, emocional e escolar)3®.

No presente estudo, a validade e a confiabilidade foram as propriedades psicométricas
avaliadas. A validade pode ser verificada por meio por meio dos valores de IVC, obtidos pela
pontuacdo do comité de especialistas (na primeira etapa do estudo) e ainda confirmada
pela validade convergente, por meio da analise de grupos conhecidos, sendo resultado r>
0,4 encontrado e considerado vélido®°. A validade convergente é apenas uma das maneiras
de avaliar a validade de constructo. Conforme descrito nos resultados, a analise de grupos
conhecidos foi realizada e evidenciou sensibilidade para discriminar grupos de pacientes de
tumores sdlidos e hematoldgicos quanto a barreira relacionada a inclusdao do adolescente na
tomada de decisOes relacionadas a dor. Reforcando assim, a validade do questionario.

Embora n3do haja consenso em relagdo a convergéncia em um processo de validacao,
altas correlagdes, apds prévia descrigdao das hipdteses, indicam boa validade do instrumento
(em geral, estima-se como boa correlagdo instrumentos com 75% de correspondéncias em
uma amostra de 50 pacientes)®®. Para avaliar a validade do construto do ABQ em sua versdo
orginal, foram utilizados os seguintes instrumentos ou estudos: Hesitancy to Report Pain
and Use Analgesics, Pain Management Index (PMI) modified, Brief Pain Inventory (BPI),
PedsQL4.0- psychosocial function (social, emotional, school function), Functional Disability
Inventory (FDI)*. A confiabilidade do ABQ foi avaliada por meio do teste alfa de Cronbach e
do teste-reteste. Alfa de Cronbach é considerado aceitavel se seu valor é > 0,7%. O valor de
a de Cronbach identificado neste estudo foi 0,88, valor este considerado satisfatdrio para
garantir que ha homogeneidade dos itens e que os mesmos se correlacionam entre si.

O teste-reteste foi realizado com 23 adolescentes no periodo de 7 a 14 dias apds
terem respondido o instrumento. Este periodo para a nova aplicagdao do instrumento esta de
acordo com o que é preconizado em literatura, embora seja permitido realizar ajustes
referentes a este periodo, a depender do instrumento adotado. Este intervalo ndao deve ser

muito longo, para que o paciente nao sofra alteracgdes clinicas significativas e nem curto a
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ponto do paciente se recordar das respostas®>®>, Por meio dessa analise, obtém-se o valor
do coeficiente de correlacdo intraclasse (CCl) e os valores >0,7 sdo considerados
satisfatérios®. Os valores de CCl do presente estudo apresentaram resultados semelhantes
aos valores do questionario original, onde CCl ABQ (EUA) =0,82 e ABQ (Brasil)=0,86.

Acredita-se que apos sua validagao para utilizagdo no Brasil, a utilizagdo do ABQ
podera contribuir para que profissionais realizem intervengdes de acordo com a barreira
identificada, pois a ndao adesdo aos protocolos medicamentosos pode ter consequéncias
clinicas no tratamento e na qualidade de vida do adolescente®3. A utilizacdo de instrumentos
validados com rigor metodoldgico sao Uteis na pratica clinica e permitem que o profissional
execute seu plano de cuidado com seguranca >%7%,

A especificidade da oncologia pedidtrica e da adolescéncia em oncologia, devem ser
consideradas na escolha de instrumentos adequado para esta populagdo. Em uma revisdo
sistematica verificou a validade da utilizagao de instrumentos que avaliavam ansiedade na
populacdo pediatrica, adolescente e adulto jovem com cancer. Apenas 3 instrumentos de
multiplos itens dos 14 avaliados, apresentavam propriedades psicométricas validas e
confidveis para utilizagdo nesta populacdo®®.

Levando -se em consideragao que a dor é um sintoma muito frequente em mais de
70% dos pacientes oncoldgicos, pediatricos ou ndo, é importante ressaltar que existem
ainda, barreiras que impedem que os pacientes utilizem corretamente as mediagdes para
manejo da dor!’8, Existem instrumentos validados para a lingua portuguesa e para
populacdo oncoldgica infantojuvenil, capazes de avaliar presenca e intensidade da dor?’.
Portanto, os profissionais podem utilizar de ferramentas cientificamente consolidadas para
identificar corretamente o tipo de dor, indicar adequadamente a medicacao e ainda, com o
uso do questionario de barreiras, realizar planejamento personalizado para este paciente,

garantindo sucesso na adesdo ao uso de medicagdes para alivio da dor.

6.3 LimitagGes da pesquisa

Apesar de terem sido cumpridas todas as etapas necessarias para validagao para lingua
portuguesa falada no Brasil, esta pesquisa apresenta algumas limitagdes.

A primeira esta relacionada ao niumero de participantes, ndo atingindo o nimero de

adolescentes previstos no tamanho amostral. Adolescentes apresentam comportamento
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proprios desta fase e, muitas vezes nao aceitam participar de pesquisas ou outras atividades
gue possam ter opcdo de escolha feita por eles mesmos, sem interferéncia dos pais. Embora
a ndo participagao nesta pesquisa ou de outras na Instituicdo possa interferir na condugao
de estudos, a decisdo deve ser respeitada.

Outra limitacdo é em relagcdo a pesquisa ter sido realizada em apenas um centro
oncolégico do Brasil, embora esta instituicdo receba pacientes de todas as regides do pais e
de todas as faixas etarias que compreendem a adolescéncia.

Talvez nao como limitagdao, mas como sugestdo para futuros estudos, a realizagdo da
analise fatorial confirmatdria pode ser uma escolha para confirmagdo da estrutura interna.
Embora ndao haja um consenso em relagdao ao numero de participantes para cada item da
escala, alguns autores sugerem de 4 a 10%°. Assim, para esta proposta de pesquisa, ndo seria
atingida a quantidade de pacientes suficientes para garantir confiabilidade dos dados.

Estudos futuros podem ser necessarios para confirmar o processo de validagdo do
ABQ, utilizando amostra maior de pacientes. Além disso, pode ser vidvel realizar revisao do
numero de itens e similaridade destes, podendo o mesmo ser transformado em versao

breve do questiondrio.
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7 CONCLUSAO

O processo de tradugdo, sintese das tradugdes, retrotradugdo, avaliagdo por um
comité de especialistas e pré-teste resultou em uma versao em portugués do Brasil do
questionario ABQ equivalente a versdao original em inglés. Os valores encontrados na
avaliacdo do a de Cronbach (a=0,88) e coeficiente de correlacdo intraclasse (CCI=0,86) foram
considerados adequados, garantindo a confiabilidade do questionario.

Os valores de IVC >0,98 e consideragOes realizadas no pré-teste, além do valor
encontrado da validade convergente r>0,4 sugerem uma adequada validade do
guestionario.

Na andlise de grupos conhecidos, o questionario discriminou grupos de adolescentes
portadores de tumores solidos e hematoldgicos quanto ao envolvimento na tomada de
decisdo do seu tratamento para a dor.

Dessa forma, conclui-se que o ABQ, versdao portugués (Brasil) apresentou boas
propriedades psicométricas sendo possivel o seu uso na avaliacdio de adolescentes

brasileiros com cancer.
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8  PRODUGAO CIENTIFICA

A presente pesquisa tem sido divulgada em eventos cientificos locais, nacionais e

internacionais.

8.1 X Encontro cientifico do Hospital de Amor Barretos

Apresentagao poster — “Tradugao e adaptagao cultural do Adolescent Barriers
Questionnaire (ABQ) para a lingua portuguesa (Brasil)” - no IX Encontro Cientifico Hospital
de Cancer de Barretos, realizado no Hospital de Amor de Barretos, em 27 de Julho de 2019.
Autores: Debora Rebollo de Campos, Ana Paula Marinho Silvério Brandao e Bianca Ribeiro

Sakamoto Paiva (Anexo Y).

8.2 IV Simpésio internacional de qualidade de vida e Il Simpdsio internacional de
qualidade de morte

Apresentagao poster — “Tradugao e adaptagao cultural do Adolescent Barriers
Questionnaire (ABQ) para a lingua portuguesa (Brasil)” — no IV Simpdsio Internacional de
Qualidade de Vida e Il Simpdsio Internacional de Qualidade de Morte, realizado no Hospital
de Amor de Barretos, nos dias 7 e 8 de junho de 2019 na Faculdade de Ciéncias da Saude de
Barretos — Dr. Paulo Prata. Autores: : Debora Rebollo de Campos, Ana Paula Marinho Silvério

Branddo e Bianca Ribeiro Sakamoto Paiva (Anexo Z).

8.3 Artigo cientifico

Submetido: “Validation of the Adolescent Barriers Questionnaire for use in Brazilian
adolescents with cancer: a cross-sectional study. Journal of Pain and Symptom
Management”. Authors: Débora Rebollo de Campos, MSc. Carlos Eduardo Paiva, MD, PhD.
Ana Paula Marinho Silvério Brandao MS. Suzanne Ameringer, PhD. Bianca Sakamoto Ribeiro

Paiva,PhD (Anexo X).
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ANEXOS

ANEXO A - Autorizagao da autora para realizar o processo

I appreciate your interest in the ABQ. You have my permission to translate the ABQ to Portuguese and
mazke cultural adaptations for your Master Degree. I have attached a copy of the instrument with scoring
instructions. Please let me know if you have any questions.

I wish you the best of luck with your project and your future in nursing.

My Best,

Suzanne Amerninger, PhD, RN
Associate Professor

School of Nursing

Virginia Commonwealth University
1100 East Leigh Smeet

Richmond, VA 23219

(804) 628-7551 office

CU

» " School of Nursing

Cruﬁug coflaberation. AJmcm, stiente. IMPdCfin, (ives.

On Fri, May 19, 2017 at 10:55 AM, Debora Rebollo de
Campos <enfermagzem/@ /hcbinfantil com br> wrote:
Dear Suzanne Ameringer,

My name is Débora. I’'m from Brazil and work in a Pediatric Oncology Hospital (
Barretos Cancer Hospital) as a nurse.

This Hospital is a public Institution, one of the most important Cancer Center in
Latin America.

I’'m part of a nurse research group, specifically focused in quality of life.

| readed about Adolescent Barriers Questionnaire ( ABQ) and I'm very
impressed with this tool.

So, | would like to translante and make the cross cultural adaptation to
portuguese.

Therefore, | believe that is a great opportunity to do my Master Degree using
this ideia.

First, | woul like ask about your oppinion and you permission to do this.

| believe that it will he very helpful in my country, with the adolescents cancer
patients.

Please, let me know if this is possible.

With my best regards!



ANEXO B - Autorizagao para uso dos instrumentos PedsQl4.0 e PPQ 3.0

Article 2. Rights to Use

Section 2.01 Context of the Use of the Questionnaire

The User undertakes to only use the Questionnaire in the context of the Study as defined hereafter.

90

Context of Use

Clinical project or study

Title

Translation, cultural adaptation and validation of the Adolescent Barriers Questionnaire
(ABQ) for the evaluation of Portuguese-speaking cancer patients in Brazil.

Type of research

Other

Mode of administration

Paper administration




91

ANEXO C- Ficha de coleta de caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos pacientes

Caracteristicas sociodemograficas e Clinicas do Paciente - Versao Validagao

Validagdo da escala Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ) para a lingua portuguesa
(Brasil)
Identificacdo
1 Identificacdo 1
Registro Hospital
) egistro Hospitalar )
Nome do paciente
3 pacl 3
a Local da Coleta a
1-Ambulatério; 2- Centro Infusional;
Data de coleta
> DD/MM/AAAA S|
Varidveis relacionadas ao paciente
S
6 | » s
1-Feminino; 2- Masculino
7 Cor 7
1- Branca; 2- Negra; 3- Amarela; 4- Parda; 99- Ignorado
Nivel de escolaridade
8 1 Sabe ler e escrever; 2- 12 grau incompleto; 8
3- 12 grau completo; 4- 22 grau incompleto;
5- 22 grau completo;
Data de nascimento
9 DD/MM/AAAA 8|
10 Idade no dia da coleta (em anos) 10
Cidade de Origem
11 11
Descrever; 99- Ignorado
12 Estado de Origem . 12
Sigla; 99- Ignorado
Renda familiar (em Reais)
1- Sem renda; 2- Até 1 saldrio minimo; 3- Entre 1 e 2 salarios
13 | minimos; 4- Entre 2,1 e 4 saldrios minimos; 5- Entre 4,1 e 10 | 13
salarios minimos; 6- Maior que 10 saldrios minimos
99- Ignorado
Dados clinicos do paciente
Data do Diagndstico
14 14
DD/MM/AAAA —
15 Tumor primario 15
1- Leucemias; 2- Linfomas; 3- Osteossarcoma;
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1- Sarcoma de Ewing; 5- Tumor de Wilms; 6-Tumor de
SNC; 7-Neuroblastoma; 8- Retinoblastoma; 9-Tumor
Germinativo; 10- Sarcomas ( Rabdos e ndo Rabdos);

11- Outros; 99- Ignorado

Metastase a distancia

16 0- Nao; 1- Sim; 99- Ignorado 16
Local da metastase
17 ~ . 17
Descrever; 88- Nao se aplica; 99- Ignorado
Tratamento realizado até o momento da coleta de dados
18 1- Quimioterapia; 2- Radioterapia; 3- Cirurgia; 4- TCTH,; 18
5 Quimioterapia+ Radioterapia; 6- Quimioterapia + Cirurgia;
7- Quimioterapia+ Radioterapia + Cirurgia; 8- Radioterapia +
Cirurgia 9- Cuidados Paliativos exclusivos; 99- Ignorado
Tratamento atual
19 1- Quimioterapia; 2- Radioterapia; 3- Cirurgia; 4- Transplante 19
de Medula; 6- Cuidados Paliativos Exclusivos; 7- Em follow-
up; 99- Ignorado
Medicagao analgésica via oral ja utilizada
20 ) - . 20
1-Morfina (comprimido ou LC) 2- Tramadol 3- Gabapentina
4- Cetoprofeno 5- Dipirona 6- Outro
21 Se Outra, descrever 21
22 Paciente passou por algum tipo de amputagao 22
0- Nao; 1- Sim; 99- Ignorado
i ?
23 Se sim, qual~ ) . 23
Descrever; 88- Nao se aplica; 99- Ignorado
24 Faz uso de medicagdo analgésica ) . 24
0- Ndo; 1- Sim; 99- Ignorado
Se sim, qual?
1-ANO; 2- AINE; 3- ANO+ AINE; 4- Opidide fraco; 5-
25 . 25
Opidide fraco + Droga associada ; 6- Opidide forte; 7-
Opidide forte + droga associada; 8- Outro
26 Teve algum episddio de dor na ultima semana 26
0- Nao; 1- Sim; 99- Ignorado
27 Se sim, estava em uso da medicagao para dor 27
0- Nao; 1- Sim; 99- Ignorado
Utilizou a medicagao para alivio da dor?
28 ~ . 28
0- Ndo; 1- Sim; 99- Ignorado
- p_ 5
29 Se sim, houve alivio da dor* ) . 29
0- Nao; 1- Sim; 99- Ignorado
30 Se nado utilizou, descreva o motivo pelo qual ndo utilizou? 30




ANEXO D - Versao original do questionario ABQ (Adolescent Barriers Questionnaire)

Respondent Instructions: We are interested in learning about what you think about

Adolescent Barriers Questionnaire

treatment of pain.

There is no right or wrong answer, just what you think. Some of the sentences may seem like

other ones,

but please fill out all of them. Circle the number that comes closest to how much you agree

with that

Item

Do
not
agree
at all

Agree

very
much

| may not be able to tell if my cancer is getting better or worse if
| take pain medicine.

Doctors may not like it if | tell them about my pain.

| may be in danger of becoming addicted to my pain medication

bl o I

If | use pain medicine my body may become used to its effects
and pretty soon the medicine won't work anymore.

My cancer pain can be relieved.

My pain medicine makes me feel confused.

My parents get upset when | tell them | have pain.

ad e B

My doctors tend to tell me what to do for my pain without asking
me what | think about the plan.

o |[Ooool o oo
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| may not be able to go out with my friends if my parents know |
am in pain.

8]

w

S

10.

My friends may see me as different when | am taking my pain
medicine.

w

11.

| may need a test | don't like if | tell about my pain.

o

8]

w

>

(8]

12.

Pain medicine keeps me from knowing if something is going on
in my body.

o

-h

8]

w

S

wm

13.

People may think | am a weak person if | ask for pain
medication.

14.

My pain medicine may be very addictive.

15.

If | take pain medicine on a regular basis, then the medicine
won't work well if my pain gets worse.

16.

Pain medicine can make my cancer pain better.

17.

My drowsiness from my pain medicine is hard to deal with.

18.

My parents don't always believe me when | say | have pain.

o|jo|o| O o o
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_ My parents may-n;ake decisions '\})iih"ﬁi\-/'doét_c;r about my ;;ain

treatment without asking my opinion.

=1 ]

20.

| may not be able to do things that are important to me if | take
pain medications.

N

21.

My friends may treat me differently if they see me taking pain
medicine.

22.

| may be told | need to have a painful test if | tell about my pain.

23.

If | take my pain medicine for too long, | may get addicted.

24

It is easier to deal with my pain than with the side effects that
come from pain medicine.

25.

When | tell about my pain, my parents think | am faking.

26.

I may not be asked if | want to do what the doctor tells me to do
for my pain.
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27.

My doctors may not let me do things | want to do if | tell about
my pain.

o

%)

w

>

m

28.

My friends may want me to give them some of my pain

Suzanne Ameringer
Virginia Commonwealth University




medications.

_ I may be made to have tests that | do not want if I tell about my

pain.

_ Using pain medicine may hide any new pain.

. If | use too much pain medicine, | may get addicted.

. My pain medicine makes my stomach upset.

. My parents have more important things to deal with than my

pain.

o |Ooolo] ©
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. No one seems to care what | think about what the doctor says to

do for my pain.

o

-

8]

w

S

(8]

. My parents may want me to cut back on activities when | am in

pain.

_If I tell about my pain, the doctor may order a test | don't like.

. People may think | am a complainer if | talk about my pain.

_ If I use pain medicine now, the medicine won't work as well if |

need it later.

_Pain medicine works well to help my cancer pain.

. | may get constipated if | take pain medicine.

_ My parents get very worried if | tell them | have pain.

_ My parents do not think | know what is best to do for my pain.

. | may have to stay home if | tell about my pain.

_ My friends may think | am taking my pain medicine just to “get

high.”

_ If | tell about my pain, | may have to go back to the hospital.
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Scoring:
Total: Mean of all items (Reverse score Fatalism items)
Subscales:
Monitor symptoms: Mean of items 1, 12, 30
Be a good patient: Mean of items 2, 13, 37
Addiction: Mean of items 3, 14, 23, 31
Tolerance: Mean of items 4, 15, 38
Fatalism (Reverse score items): Mean of items 5, 16, 39
Side effects: Mean of items 6, 17, 24, 32, 40

Unwanted parental reactions: Mean of items 7, 18, 25, 33, 41

Treatment decisions: Mean of items 8, 19, 26, 34, 42

Restriction of social activities: Mean of items 9, 20, 27, 35, 43

Taking pain meds in public: Mean of items 10, 21, 28, 44,
Undesirable tests: Mean of items 11, 22, 29, 36, 45
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ANEXO E - Pediatric Quality of Life Inventory™ — PedsQL 4.0 - Questionario Pediatrico

sobre Qualidade de Vida - Relato da Crianga 8 a 12 anos

Questionario Pediatrico sobre
Qualidade de Vida

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DA CRIANCA (8 a 12 anos)

INSTRUGOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter difi-
culdade.

Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma
dessas coisas durante o ULTIMO MES fazendo um “X” no niimero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsOL 4.0 - (8-12) N30 pode ser reproduzido sem aulorizagdo Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos os direilos
0100 prévia. reservados

PedsCL-4.0-Core - BrazPortuguese - Version of 24 Aug 15 - Mapl.
10042383 J Padell 4.0-Cone-C_ALM.S_pan-BR soc



PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?
SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES (dificulda- | Nunca | Quase |Algumas( Muitas | Quase
de pam...) nunca vezes vezes | sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 B
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 B
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 -
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 -
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chu- 0 1 2 3 4
veiro sozinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 -
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 -
8. Eutenho pouca energia 0 1 2 3 Bl
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase (Algumas| Muitas | Quase
nunca vezes vezes | sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 -
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 -
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 -
4. Eu durmo mal 0 1 2 3 -
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS (dificulda- | Nunca | Quase [Algumas| Muitas | Quase
de para...) nunca vezes vezes | sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outras crian- 0 1 2 3 -
cas
2. As outras criangas nao querem ser minhas amigas 0 1 2 3 -
3. As outras criangas implicam comigo 0 1 2 3 El
4. Eu nao consigo fazer coisas que outras criangas da 0 1 2 3 El
minha idade conseguem
5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com ou- 0 1 2 3 B
tras criangas
SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas( Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1. E dificil prestar atengéo na aula 0 1 2 3 -
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 -
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar as tarefas da 0 1 2 3 4
escola
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4
5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4
PedsOL 4.0 - (8-12) N30 pode ser reproduzido sem autorizagdo Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Tedos os direitos
0100 prévia. reservados

PedsOL-4.0-Core - Brazi®ortuguese - Version of 24 Aug 15 - Mapl.
ID34238) 1 Pl -4.3-Core-C_AMA_par-R. soc
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ANEXO F - Pediatric Quality of Life Inventory™ — PedsQL 4.0 - Questionario Pediatrico

sobre Qualidade de Vida - Relato do/a Adolescente 13 a 18 anos

i N° de dentificagio,

E Data:

Questionario Pediatrico sobre
Qualidade de Vida

Version 4.0 - Portuguese (Brazil)

RELATO DO/A ADOLESCENTE (13 a 18 anos)

INSTRUCOES

A préxima pagina contém uma lista de coisas com as quais vocé pode ter
dificuldade.

Por favor, conte-nos quanta dificuldade vocé tem tido com cada uma
dessas coisas durante o ULTIMO MES fazendo um “X” no nimero:

0 se vocé nunca tem dificuldade com isso

1 se vocé quase nunca tem dificuldade com isso

2 se vocé algumas vezes tem dificuldade com isso
3 se vocé muitas vezes tem dificuldade com isso
4 se vocé quase sempre tem dificuldade com isso

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

PedsQL 4.0 - (13-18) Nao pode ser rep ido sem izagh Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos os direilos
0100 prévia. reservados

PedsCOL-4.0-Core- BrazifPortuguese - Version of 24 Aug 15 - Mapl.
10042281 1 PadeCl -4.0-Core-A_AL.O_por-R.d0c



PedsQL 2
Durante o ULTIMO MES, vocé tem tido dificuldade com alguma das coisas abaixo?

SOBRE MINHA SAUDE E MINHAS ATIVIDADES (dificulda- | Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
de p.nm) nunca vezes vezes | sempre
1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 Bl
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 -
3. Para mim é dificil praticar esportes ou fazer exercicios 0 1 2 3 4
4. Para mim é dificil levantar coisas pesadas 0 1 2 3 B
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou de chu- 0 1 2 3 4
veiro sozinho/a
6. Para mim é dificil ajudar nas tarefas domésticas 0 1 2 3 -
7. Eu sinto dor 0 1 2 3 -
8. Eutenho pouca energia 0 1 2 3 -
SOBRE MEUS SENTIMENTOS (dificuldade para...) Nunca | Quase (Algumas| Muitas | Quase
vezes vezes sempre
1. Eu sinto medo 0 1 2 3 -
2. Eu me sinto triste 0 1 2 3 <
3. Eu sinto raiva 0 1 2 3 -
4. Eu durmo mal 0 1 2 3 -
5. Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 -
COMO EU CONVIVO COM OUTRAS PESSOAS (dificulda- | Nunca | Quase |Algumas| Muitas [ Quase
de para... ) nunca vezes vezes | sempre
1. Eu tenho dificuldade para conviver com outros adoles- 0 1 2 3 -
centes
2. Os outros adolescentes nao querem ser meus amigos 0 1 2 3 -
3. Os outros adolescentes implicam comigo 0 1 2 3 -
4. Eu nao consigo fazer coisas que outros adolescentes 0 1 2 3 -
da minha idade conseguem
5. Para mim é dificil acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 B
SOBRE A ESCOLA (dificuldades para...) Nunca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca vezes vezes | sempre
1. E dificil prestar atencdo na aula 0 1 2 3 =
2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 =
3. Eu tenho dificuldade para acompanhar as tarefas da 0 1 2 3 4
escola
4. Eu falto a aula por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 -
5. Eu falto a aula para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - (13-18)
0100

Nao pode ser rep ido sem izach
prévia.
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ANEXO G - Pediatric Pain Questionnaire (PPQ) — PedsQL 3.0 — Questionario Pediatrico

sobre Dor - Questionario para criangas 8 a 12 anos

PedsQL™

Questionario Pediatrico sobre Dor"
Questionario para criangas (entre 8 e 12 anos de idade)

Nome:

Data: Numero do registro:

Explique com suas préprias palavras como é a sua dor?

1. Facga um tracgo vertical na linha para mostrar como vocé se sente agora. Se vocé ndo
sente dor, vocé deve fazer seu trago vertical no comecgo da linha, perto da carinha
sorridente. Se vocé sente alguma dor, vocé deve fazer seu trago vertical mais ou menos no
meio da linha. Se vocé sente muita dor, vocé deve fazer seu trago vertical no final da linha,

perto da carinha zangada.
© - ®
f 1
Ndao esta doendo Esta doendo muito
Nao me incomoda Me incomoda muito
Nenhuma dor Muita dor

2. Faca um trago vertical na linha para mostrar como foi a pior dor que vocé sentiu esta
semana. Se vocé nao sentiu dor esta semana, vocé deve fazer seu traco vertical no
comeco da linha, perto da carinha sorridente. Se vocé sentiu alguma dor, vocé deve fazer
seu trago vertical mais ou menos no meio da linha. Se a pior dor que vocé sentiu esta
semana, foi uma dor muito forte, vocé deve fazer seu trago vertical no fim da linha, perto da

carinha zangada.
I 1
Nao esta doendo Esta doendo muito
Nio me incomoda Me incomoda muito
Nenhuma dor Muita dor
PedsQL PPQ - (8+12) N0 pode ser reproduzido sem autorizacdo prévia.  Copyright © 1998 JW Vami, PhD.

Todos os direilos reservados.
03004 - PedsQL-3.0-PPQ-C_AU3.0__por-8R
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Escolha as cores que para vocé significam Nenhuma dor, Dor fraca, Dor moderada e Dor
forte e pinte os quadrados. Agora, usando essas cores, pinte o corpo do desenho para mostrar
como vocé se sente. Onde vocé nao sente dor, use a cor que vocé escolheu para Nenhuma
dor para colorir seu desenho. Se vocé sente dor, use a cor que indica quanta dor vocé sente.

Nenhuma dor Dor fraca Dor moderada Dor forte

Frente Costas
PedsQL PPQ - (8+12) N30 pode ser reproduzido sem izacdo prévia.  Copyright © 1958 JW Vami, PhD.
Todos os direilos reservados.

03004 - PedsQL-3.0-PPQ-C_AU3.0_ por-8R
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ANEXO H - Pediatric Pain Questionnaire (PPQ) — PedsQL 3.0 — Questionario Pediatrico

sobre Dor - Questiondrio para adolescentes 13 a 18 anos

PedsQL™

Questionario Pediatrico sobre Dor"

Questionario para adolescentes (entre 13 e 18 anos de idade)

Nome:

Data:

Numero do registro:

Explique com suas préprias palavras como é a sua dor?

1. Faca um trago vertical na linha para mostrar como vocé se sente agora. Se vocé ndo
sente dor, vocé deve fazer seu trago vertical no comego da linha, perto da carinha
sorridente. Se vocé sente alguma dor, vocé deve fazer seu trago vertical mais ou menos no
meio da linha. Se vocé sente muita dor, vocé deve fazer seu trago vertical no final da linha,

perto da carinha zangada.

© |

Néo esta doendo
Ndo me incomoda
Nenhuma dor

- ©®

Esta doendo muito
Me incomoda muito
Muita dor

2. Faca um trago vertical na linha para mostrar como foi a pior dor que vocé sentiu esta
semana. Se vocé nao sentiu dor esta semana, vocé deve fazer seu trago vertical no
comeco da linha, perto da carinha sorridente. Se vocé sentiu alguma dor, vocé deve fazer
seu trago vertical mais ou menos no meio da linha. Se a pior dor que vocé sentiu esta
semana, foi uma dor muito forte, vocé deve fazer seu trago vertical no fim da linha, perto da

carinha zangada.

© |

 ©®

Néo esta doendo Esta doendo muito

Ndo me incomoda Me incomoda muito
Nenhuma dor Muita dor
PedsQL PPQ - (13.18) Niio pode ser reproduzido sem asutorizagio prévia.  Copyright © 1988 W Varni, PhD.
Todos os direitos reservados.

03004 - PedsQL-3.0-PPQ-A_AU3.0__por-BR_Mapi Resasrch Trust_ID2079
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Por favor, faga um “X" no lugar exato onde vocé esta sentindo dor agora. Se vocé sente dor
em mais de um lugar, marque estes lugares com "1%, "2", "3", etc, come¢ando com "1* para o
lugar onde déi mais.

Frente Costas

PedsQL PPQ - (13-18) Nio pode ser reproduzido sem autorizaclo prévia.  Copyright © 1958 JW Varri, PhD.
Todes 0s direitos reservados.
03/04 - PedsQL-3.0-PPQ-A_AU3.0__por-BR_Meapi Resaarch Trust_ID2079
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ANEXO | - Modelo enviado ao comité de especialistas

ABQ: Adolescent Barriers Questionnaire
Etapa da pesquisa: avaliacdo do comité de especialistas
Instrugdes e Justificativa para realizacdao da etapa de especialistas
Durante o processo de tradugdo e adaptagao cultural, é fundamental que os itens
traduzidos tenham o mesmo significado que as palavras e termos do instrumento original,

que os itens do questionario sejam compativeis com a nossa cultura e se ha presenga de

itens redundantes ou faltantes.

Abaixo, encontram-se as instrugdes para sua avaliagcdo entre as diferentes versdes do
Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ). Para auxiliar na avaliacdo, é possivel que vocé
veja a frase em sua versdo original, a sintese das tradugdes para a lingua portuguesa (T12) e
a sintese da retrootradugdo (na qual, a partir da versdo em Portugués, o instrumento foi

novamente traduzido para o lingua inglesa), B12.

Os items devem ser avaliados e pontuados seguindo os critérios atribuidos as suas

equivaléncias:

e Equivaléncia semantica e idiomatica: corresponde a equivaléncia no significado das
palavras e no uso de expressdes equivalentes em ambos os idiomas. Isto é; as palavras
tem o mesmo significado? Algumas palavras e termos sao dificeis de serem traduzidos?

Caso haja dificuldade na compreensao de algum item, por favor, faga sugestdes.

e Equivaléncia cultural: as situagdes retratadas na versao original sdao compativeis com o
nosso contexto cultural?. Caso identifique alguma situagao nao equivalente ao nosso

contexto cultural, por favor, evidencie isto e faga sugestdes.

e Equivaléncia conceitual: frequentemente palavras diferem em relagdao aos conceitos
em diferentes populacbes. Algumas palavras podem ter equivaléncia semantica e

diferirem conceitualmente.
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Para avaliagdo das equivaléncias utilize a escala abaixo e marque com um “X” o campo
que corresponde ao seu julgamento.

Escala de Equivaléncia
1 N3ao representativo
2 Necessidade de grande mudanca para ser representativo
3 Item necessita de pouca mudanga para ser representativo
4 Item representativo

Se optar por 1 ou 2, faga as sugestdes que achar pertinentes nas linhas disponibilizadas
abaixo de cada questdo. Sua opinido é de fundamental importancia

nesse processo

ORIGINAL Adolescent Barriers Questionnaire

T12 Questionario de Barreiras do Adolescente

B12 Adolescent Barriers Questionnaire

Equivaléncias 1 2 3 4

Semantica

Cultural

Conceitual

Sugestdes

Respondent Instructions: We are interested in learning about what
you think about treatment of pain. There is no right or wrong
ORIGINAL | answer, just what you think. Some of the sentences may seem like
other ones, but please fill out all of them. Circle the number that
comes closest to how much you agree with that statement.

Instrugdes para o respondente: Nés estamos interessados em saber
sobre o que vocé pensa sobre o tratamento de dor. Nao h3
respostas certas ou erradas, somente o que vocé pensa. Algumas
das sentengas podem parecer com as outras, mas por favor
preencha todas elas. Circule o nimero mais préximo ao quanto vocé

Ti12
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concorda com a afirmacao.

B12

Respondent instructions: We would like to know what you think
about the pain treatment. There are no right or wrong answers, only
what you think. Some sentences may be similar to others, but please
answer all questions. Circle the number that best indicates how
much you agree with the statement.

Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL L:I'l(zypgci)r;c rt])’]eef\jibcliemt’;o tell if my cancer is getting better or worse if |
T12 Eu posso ndo ser capaz de dizer se meu cancer estd melhorando ou
piorando se eu tomar remédio para dor
B12 I may not be able to tell if my cancer is getting better or worse if |
take pain medicine
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | Doctors may not like it if | tell them about my pain
T12 Os médicos podem nado gostar se eu falar a eles sobre a minha dor
B12 The doctors may not like it if | talk to them about my pain

Equivaléncias

1 2 3 4

Semantica

Cultural
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Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | | may be in danger of becoming addicted to my pain medication
T12 Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu remédio para
dor
| can run the risk of becoming addicted to my pain medication
B12
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL If | use pain medicine my body may become used to its effects and
pretty soon the medicine won’t work anymore
T12 Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se acostumar a seus
efeitos e logo o remédio ndo funcionard mais
B12 If I take medication for pain, my body can become accustomed to its
effects, and soon the medication will no longer be effective
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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ORIGINAL | My cancer pain can be relieved
T12 A dor do meu cancer pode ser aliviada
B12 My cancer pain can be relieved
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My pain medicine makes me feel confused.
T12 Meu remédio para dor faz com que eu me sinta confuso
B12 My pain medication makes me feel confused.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL My parents get upset when | tell them | have pain
T12 Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles que tenho dor.
B12 My parents become upset when | tell them that | have pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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My doctors tend to tell me what to do for my pain without asking

ORIGINAL me what | think about the plan
T12 Meus médicos tendem a me dizer o que fazer para minha dor sem
me perguntar o que eu penso sobre a dor
B12 My doctors tell me what to do for my pain without asking me how |

feel about it.

Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL I maY not be able to go out with my friends if my parents know | am
in pain
T12 Eu posso ndo ser capaz de sair com meus amigos se meus pais
souberem que estou com dor.
B12 I am not able to go out with my friends if my parents know that |
have pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL I\m/IZC;‘Irclcle::s may see me as different when | am taking my pain
T12 Meus amigos podem me ver como diferente quando eu estou
tomando meu remédio para dor.
B12 My friends might see me as different when | am taking my pain

medicine.

Equivaléncias

1 2 3 4
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Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | | may need a test | don’t like if | tell about my pain.
T12 Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto se eu contar
sobre minha dor.
B12 I may have to do an examination that | may not like if | talk about my
pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL rPna;nl:)(r;']deydicine keeps me from knowing if something is going on in
T12 Remédio para dor me impede de saber se alguma coisa esta
acontecendo em meu corpo
B12 My pain medication impedes my ability to know if something is
happening in my body
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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ORIGINAL | People may think | am a weak person if | ask for pain medication.
T12 Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca se eu pedir
remédio para dor.
B12 People can think that | am weak if | ask for pain medication
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My pain medicine may be very addictive.
T12 Meu remédio para dor pode ser muito viciante
B12 My pain medication may be very addictive.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL Lfll’tilie?ﬁii:nr:;es;;n;eczgV?Icr)cresg:lar basis, then the medicine won’t
T12 Se eu tomar remédio para dor regularmente, entao o remédio nao
funcionara bem se minha dor piorar.
B12 If | take pain medication regularly, the medication may not function
effectively if my pain gets worse.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural

Conceitual
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Sugestdes
ORIGINAL | Pain medicine can make my cancer pain better
T12 Remédio para dor pode melhorar a dor do meu cancer
B12 Pain medication can improve my cancer pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My drowsiness from my pain medicine is hard to deal with.
T12 Minha sonoléncia do meu remédio para a dor é dificil de lidar
B12 The drowsiness caused by my pain medication is hard to deal with
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL My parents don’t always believe me when | say | have pain.
T12 Meus pais nem sempre acreditam em mim quando eu digo que eu
tenho dor.
B12 My parents do not always believe me when | say that | have pain

Equivaléncias

1 2 3 4

Semantica

Cultural
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Conceitual
Sugestdes
My parents may make decisions with my doctor about my pain
ORIGINAL y parents may make gecisions with my doctor about my pal
treatment without asking my opinion.
T12 Meus pais podem tomar decisdes com meu médico sobre meu
tratamento de dor sem pedir minha opinido
B12 My parents may make decisions with my doctor about my pain
treatment, without asking my opinion.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestoes
I may not be able to do things that are important to me if | take pain
ORIGINAL yno & P P
medications.
T12 Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas que sao importantes para
mim se eu tomar remédio para dor.
B12 I may not be able to do the things that are important to me if | take
pain medication.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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My friends may treat me differently if they see me taking pain

ORIGINAL medicine.
T12 Meus amigos podem me tratar diferente se eles me virem tomando
remédio para dor.
B12 My friends may treat me differently if they see me taking pain
medication.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | | may be told | need to have a painful test if | tell about my pain.
T12 Pode ser que me digam que eu preciso de um exame doloroso se eu
contar sobre minha dor.
B12 I may be told that | need a painful examination, if | say that | have
pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | If | take my pain medicine for too long, | may get addicted.
T12 Se eu tomar meu remédio para dor por muito tempo, eu posso me
tornar viciado.
B12 If I take my pain medication for a long time, | can become addicted.

Equivaléncias

1 2 3 4

Semantica
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Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL :ctrci’sr:?)s;;r :eccjj?ca;lngith my pain than with the side effects that come
T12 E mais facil lidar com minha dor do que com os efeitos colaterais
qgue vem com o remédio para a dor.
B12 It is easier to deal with my pain rather than collateral effects that
come with taking my pain medication.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | When | tell about my pain, my parents think | am faking.
T12 Quando eu conto sobre minha dor, meus pais pensam que eu estou
fingindo.
B12 When | talk about my pain, my parents think that | am pretending.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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I may not be asked if | want to do what the doctor tells me to do for

ORIGINAL .
my pain.
Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o que o médico me
T12 . .
diz para fazer sobre minha dor.
B12 I may not be asked if | want to do what the doctor asks me to do for
the pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL I\/IY doctors may not let me do things | want to do if | tell about my
pain.
T12 Meus médicos podem ndo permitir que eu faga coisas que eu quero
fazer se eu contar sobre minha dor.
B12 My doctors may not permit me to do things that | want to do, if | tell
them about my pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My friends may want me to give them some of my pain medications.
T12 Meus amigos podem querer que eu dé a eles um pouco do meu
remédio para dor.
B12 My friends may ask me to give them some of my pain medication.

Equivaléncias

1 2 3 4

Semantica
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Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | | may be made to have tests that | do not want if | tell about my pain
T12 Eu posso ser forgcado a fazer exames que eu ndo quero se eu contar
sobre minha dor.
B12 I coulq be forced to do an exam that | don’t want to do if | talk about
my pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | Using pain medicine may hide any new pain.
T12 Usar remédio para dor pode esconder qualquer nova dor
B12 Using pain medication can hide any new pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | If | use too much pain medicine, | may get addicted.
T12 Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar viciado.
B12 If | take too much pain medication, | can become addicted.

Equivaléncias

1 2 3 4
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Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My pain medicine makes my stomach upset.
T12 Meu remédio para dor causa incOmodo no meu estdbmago
B12 My pain medication upsets my stomach.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My parents have more important things to deal with than my pain.
T12 Meus pais tém coisas mais importantes para fazer do que cuidar da
minha dor
B12 My pa.rents have more important things to do than to take care of
my pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL ]lc\i)c; ;)nnye::iims to care what | think about what the doctor says to do
T12 Ninguém parece se importar com o que eu penso sobre o que o

médico diz para fazer com minha dor.
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No one seems to care what | think about what the doctor says | need

B12 to do for my pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My parents may want me to cut back on activities when | am in pain.
T12 Meus pais podem querer que eu diminua as atividades quando eu
estou com dor
B12 My parents may want me to reduce my activities when | am in pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | If | tell about my pain, the doctor may order a test | don’t like.
T12 Se eg contar sobre minha dor, o médico pode pedir um exame que
eu ndo gosto.
B12 If I tell about my pain, the doctor may order an examination that |
don't like.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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ORIGINAL | People may think | am a complainer if | talk about my pain
T12 As pessoas podem pensar que eu sou um “reclamao” se eu falar
sobre minha dor.
B12 People may think that | am a complainer, if | talk about my pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL :: :a:sei pain medicine now, the medicine won’t work as well if | need
T12 Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio nao funcionara tao
bem se eu precisar dele mais tarde.
B12 If I take pain medication now, the medication may not work as well
later if | need it.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | Pain medicine works well to help my cancer pain.
T12 OAremédio para dor funciona bem para melhorar a dor do meu
cancer
B12 The pain medication works well to help my cancer pain.

Equivaléncias

1 2 3 4

Semantica

Cultural
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Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | | may get constipated if | take pain medicine.
T12 Eu posso ficar constipado se eu tomar remédio para dor.
B12 | can become constipated if | take pain medication.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My parents get very worried if | tell them | have pain.
T12 Meus pais ficam muito preocupados se eu conto para eles que eu
tenho dor.
B12 My parents become very worried if | tell them that | have pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | My parents do not think | know what is best to do for my pain.
T12 Meus pais ndo acham que eu sei o que é melhor fazer para minha
dor.
B12 My parents do not think that | know what is the best for my pain.

Equivaléncias

1 2 3 4

Semantica
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Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | | may have to stay home if | tell about my pain.
T12 Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre minha dor.
B12 I may have to stay home if | tell about my pain.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL E/ilglhf.r"iends may think | am taking my pain medicine just to “get
T12 Meus amigos podem pensar que eu estou tomando meu remédio
para dor somente para “ficar doidao”
B12 My friends may think that | am taking my pain medication to “get
high”.
Equivaléncias 1 2 3 4
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | If | tell about my pain, | may have to go back to the hospital.
T12 Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que voltar para o
hospital.
B12 If I tell about my pain, | may have to return to the hospital.
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Equivaléncias 1 2
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | Do not agree at all
T12 N3o concordo de jeito nenhum
| strongly disagree
B12
Equivaléncias 1 2
Semantica
Cultural
Conceitual
Sugestdes
ORIGINAL | Agree very much
T12 Concordo muito
B12 | strongly agree.
Equivaléncias 1 2
Semantica
Cultural
Conceitual

Sugestdes
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ANEXO J- Versao pré-final ABQ apresentada aos adolescentes

Abaixo os itens referentes a instru¢gao do instrumento e 45 afirmagdes que foram
disponibilizadas aos adolescentes

Questionario de Barreiras do Adolescente
Instrucdes para responder a este questiondrio: Nds estamos interessados em saber o que
vocé pensa sobre o tratamento de dor. Nao ha respostas certas ou erradas, somente o que
vocé pensa. Algumas das sentencas podem parecer com as outras, mas por favor preencha
todas elas. Circule o nimero mais proximo ao quanto vocé concorda com a afirmagao.

2- Eu posso nao ser capaz de dizer se meu cancer estd melhorando ou piorando se

eu tomar remédio para dor

3- Os médicos podem nao gostar se eu falar para eles sobre a minha dor

3- Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu remédio para dor.

1- Se eutomar remédio para dor meu corpo pode se acostumar a seus efeitos e

logo o remédio ndo funcionara mais

2- Minha dor do cancer pode ser aliviada

3- Meu remédio para dor faz com que eu me sinta confuso

4- Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles que tenho dor

5- Meus médicos tendem a me dizer o que fazer para minha dor sem perguntar a
minha opinido

6- Eu posso ndo ser autorizado a sair com meus amigos se meus pais souberem que
estou com dor

7- Meus amigos podem me ver como diferente quando eu estou tomando meu
remédio para dor

8- Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto se eu contar sobre minha dor

9- Remédio para dor me impede de saber se alguma coisa esta acontecendo em
meu corpo

10- Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca se eu pedir remédio para
dor

11- Meu remédio para dor pode ser muito viciante

12- Se eu tomar remédio para dor regularmente, entao o remédio nao funcionara

bem se minha dor piorar
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13- Remédio para dor pode fazer minha dor do cancer melhorar

14- A sonoléncia do meu remédio para a dor é dificil de lidar

15- Meus pais nem sempre acreditam em mim quando eu digo que eu tenho dor

16- Meus pais podem tomar decisdes com meu médico sobre meu tratamento de dor
sem pedir minha opinido

17- Eu posso nao ser capaz de fazer coisas que sdo importantes para mim se eu tomar
remédio para dor

18- Meus amigos podem me tratar diferente se eles me virem tomando remédio para
dor

19- Pode ser que me digam que eu preciso de um exame doloroso se eu contar sobre
minha dor

20- Se eu tomar meu remédio para dor por muito tempo, eu posso me tornar viciado

21- E mais facil lidar com minha dor do que com os efeitos colaterais que vem do
remédio para a dor

22- Quando eu conto sobre minha dor, meus pais pensam que eu estou fingindo

23- Eu posso nao ser perguntado se eu quero fazer o que o médico diz para fazer
sobre minha dor

24- Meus médicos podem ndo permitir que eu faca coisas que eu quero fazer se eu
contar sobre minha dor

25- Meus amigos podem querer que eu dé a eles um pouco do meu remédio para dor

26- Eu posso ser obrigado a fazer exames que eu ndo quero se eu contar sobre minha
dor

27- Usar remédio para dor pode esconder qualquer nova dor

28- Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar viciado

29- Meu remédio para dor causa incomodo no meu estdmago

30- Meus pais tém coisas mais importantes para fazer do que cuidar da minha dor

31- Ninguém parece se importar com o que eu penso sobre o que o médico diz para
fazer com minha dor

32- Meus pais podem querer que eu diminua as atividades quando eu estou com dor

33-Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir um exame que eu nao gosto

34- As pessoas podem pensar que eu sou um “reclamao” se eu falar sobre minha dor
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35-Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio ndo funcionard tdo bem se eu
precisar dele mais tarde

36- Remédio para dor funciona bem para melhorar minha dor do cancer

37- Eu posso ficar constipado se eu tomar remédio para dor

38- Meus pais ficam muito preocupados se eu conto para eles que eu tenho dor

39- Meus pais nao acham que eu sei o que é melhor a fazer para minha dor.

40- Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre minha dor

41- Meus amigos podem pensar que eu estou tomando meu remédio para dor
somente para “ficar doiddao”

42- Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que voltar para o hospital

N3o concordo de jeito nenhum

Concordo muito
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PROTOCOLO DE CONTROLE TESTE-RETESTE
ETAPA VALIDAGCAO

01 | Identificagao

02 | Data teste - reteste

03 | Tempo apods a primeira entrevista (dias)

04 | RH Paciente
Lembra que eu te fiz algumas perguntas, no primeiro dia que nos
conhecemos? Vocé lembra o que estava sentindo? Entdo, tente me
explicar como vocé se sente hoje?

05 () pior do que aquele dia ( ) igual aquele dia ( ) melhor do que
aquele dia
Se pior do que aquele dia: () um pouco pior ( ) muito pior
Se melhor: () um pouco melhor () muito melhor

06 Tempo gasto respondendo ABQ
Minutos
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Titulo da Pesquisa: Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ): Tradugéo, adaptagéo cultural e avaliagéo
das propriedades psicométricas para uso em pacientes brasileiros.

Pesquisador: BIANCA SAKAMOTO RIBEIRO PAIVA
Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 80150617.1.0000.5437

Instituicdo Proponente: Fundacéo Pio Xl
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.467.419

Apresentacéo do Projeto:

As informacdes elencadas nos campos denominados "apresentacéo do projeto”, "objetivos" e "avaliagcdo dos
riscosebeneficios”foramretiradasdodocumentointitulado
“PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1006316.pdf” (submetido na Plataforma Brasil em
02/01/2018)

RESUMO:

O cancer infantojuvenil é considerado um problema de satde publica, sendo seu tratamento caracterizado
como processo exaustivo e doloroso. O adolescente pode exacerbar sentimentos como negacgéo e sentir-se
aprisionado em fungéo do tratamento e da dor, podendo ter dificuldade de aceitagdo do novo processo de
vida que o cancer lhe imp&e. A dor esta presente em quase 90% dos pacientes oncolégicos. Seu manejo
inadequado pode estar relacionado a diversas barreiras: profissionais, do sistema de salde e proprias do
paciente. Entender os fatores que influenciam a experiéncia de dor desses adolescentes é importante para
ajudar os profissionais a desenvolver estratégias de intervencao. Justificativa: Ndo ha disponivel na lingua
portuguesa brasileira um instrumento para avaliar as barreiras relacionadas ao uso de medicamentos para
alivio da dor para esta populacédo. Objetivo: Validar o Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ) para
aplicacdo em pacientes adolescentes brasileiros com cancer. Materiais e métodos: Estudo descritivo,
transversal com metodologia de validacdo de instrumento de avaliacdo das barreiras relacionadas ao
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adolescente com céncer sobre o uso de medicacdo analgésica para controle da dor. Para a adaptacéo
transcultural serdo cumpridas as etapas de traducdo, sintese, retrotraducdo, comité de especialistas e
aplicacdo do pré-teste. As propriedades psicométricas serdo avaliadas através dos valores de confiabilidade
(alpha de Cronbach e teste e reteste) e validade (conteido e construto). Resultados esperados: Espera-se
que o instrumento seja factivel para implementacgao na pratica clinica, permitindo que profissionais possam
tracar estratégias para transpor as barreiras identificadas.

INTRODUGAO:

1.1- Epidemiologia e tratamento do cancer infantojuvenilCom base no documento World Cancer Report 2014
da International Agency for Research on Cancer (IARC), da Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), é
inquestionavel que o cancer é um problema de saude publica, especialmente entre os paises em
desenvolvimento, onde é esperado que, nas proximas décadas, o impacto do cancer na populagao
corresponda a 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados para 2025. (1) O cancer
infantojuvenil (criancas e adolescentes entre 0 e 19 anos) é um conjunto de doencas que apresenta
caracteristicas préprias, principalmente com relagcdo a histopatologia e ao comportamento clinico.
Corresponde a 1% e 3% de todos os tumores malignos na maioria das populacdes. (1)No Brasil, em 2013,
ocorreram cerca de 2.800 6bitos por cancer em criancas e adolescentes (de 0 a 19 anos). As neoplasias
ocupam a segunda posicédo de Obitos ocorridos em 2013 para criangas e adolescentes (de 1 a 19 anos),
ficando abaixo somente dos Obitos por causas externas, configurando-se como a doenca de maior
letalidade. (1) Assim como em paises desenvolvidos, no Brasil, o cancer ja representa a primeira causa de
morte (7% do total) por doenca entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos, para todas as regides.1
Estima-se que ocorrerdo cerca de 12.600 casos novos de cancer em criancas e adolescentes no Brasil por
ano, em 2016 e em 2017.(1)Entre os tipos de cancer infantojuvenil, a leucemia € o mais comum na maioria
das populagdes (25% a 35%). Nos paises desenvolvidos, os linfomas correspondem ao terceiro tipo de
cancer mais comum. Ja nos paises em desenvolvimento, esse tipo corresponde ao segundo lugar, ficando
atras apenas das leucemias. Os tumores do SNC ocorrem principalmente em criancas menores de 15 anos,
com um pico na idade de 10 anos. Estima-se que cerca de 8% a 15% das neoplasias pediatricas sado
representadas por esse grupo, sendo o mais frequente tumor sélido na faixa etaria pediatrica. Os tumores
embrionarios, como o retinoblastoma, o neuroblastoma e o tumor de Wilms, séo responsaveis por cerca de
20% de todos os tumores infantojuvenis e quase nunca ocorrerdo em outra faixa etaria. Ja os carcinomas
representam menos de 5% dos tumores da
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infancia sendo o tipo mais frequente nos adultos. (1)O cancer em adolescentes e adultos jovens consiste em
um grupo heterogéneo de tumores, correspondendo a, aproximadamente, 6% de todos os canceres no
mundo. A incidéncia na faixa etaria de 15 a 30 anos é 2,7 vezes maior do que em criancas menores de 15
anos (2). Da mesma forma que ocorre o tratamento do paciente adulto com cancer, o paciente infantojuvenil
pode receber tratamento compreendendo trés modalidades principais (quimioterapia, cirurgia e radioterapia),
sendo aplicadas de forma racional e individualizadas para cada tumor especifico e de acordo com a
extenséo da doenca (1) Houve um avanco importante no que se refere ao arsenal terapéutico do tratamento
de pacientes com cancer. Pesquisas nesta area contribuiram muito para esse avanco. Diversos tipos de
tratamento estéo disponiveis para o cancer, entre eles a quimioterapia que é uma forma de terapia sistémica
podendo ter como objetivo a cura, o controle ou a paliagéo. (3-5) O tratamento sistémico adjuvante consiste
em uma terapéutica adicional apés o tratamento primario, geralmente cirdrgico curativo quando nédo ha
evidéncias de neoplasia tendo como finalidade impedir a disseminacdo de células tumorais que podem
permanecer apds a cirurgia, aumentar o intervalo livre de doenga e a sobrevida globlal. Esta terapia
adjuvante pode incluir quimioterapia, terapia hormonal, terapia-alvo ou terapia bioldgica.(6) O tratamento
paliativo exclusivo visa prevenir e tratar, o mais breve possivel, sintomas e complicacées decorrentes da
doenca que, progressivamente comprometem a capacidade funcional do individuo, entretanto ndo influencia
diretamente na sobrevida. Todavia, esta modalidade de tratamento deve enfatizar o paciente como um ser
Gnico, complexo e multidimensional, sendo considerados seus aspectos biolégicos, emocionais, sociais e
espirituais/religiosos, visando propiciar melhor qualidade de vida (QV) no remanescente periodo de vida,
seja ele curto ou ndo. (6, 7) Apesar do avanco na terapéutica contra o cancer infantojuvenil, a evolugédo
desse paciente ainda cursa com gravidade, que vai depender do tipo de cancer, estadio, grau de
comprometimento da mesma dentre outros que impossibilitam que a gravidade néo se instale. A literatura
apresenta pouca evidéncia para estudos relacionados ao impacto das barreiras e adesdo ao tratamento na
populacdo adolescente, porém, este publico tem despertado atengdo especial para alguns autores nos
tltimos anos.(8) 1.2 A adolescénciaDe acordo com a Organizagcdo Mundial da Saude (OMS) e a
Organizacdo Pan Americana de Salde, adolescéncia é o periodo de transicdo entre a infancia e a vida
adulta, caracterizado pelos impulsos do desenvolvimento fisico, mental, emocional, sexual e social e pelos
esforgcos do individuo em alcancar os objetivos relacionados as expectativas culturais da sociedade em que
vive. Inicia com as mudancas corporais da puberdade e termina quando o individuo consolida seu
crescimento e sua personalidade, obtendo progressivamente sua independéncia econdmica, além
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da integragédo em seu grupo social, Ainda segundo OMS, adolescéncia compreendia o periodo de 10 a 19
anos. Para o ano internacional da juventude (Internacional Youth Year), foi definido nos Estados Unidos
que, juventude compreenderia periodo de 15 a 24 anos. (9) A lei brasileira considera adolescente a faixa
etaria de 12 a 18 anos. (10) O Estatuto da Crianca e do Adolescente considera crianga a pessoa até 12
anos de idade incompletos e adolescente aquela entre 12 e 18 anos de idade. (ECA 1990, atualizado em
marco de 2015) O conceito de adolescéncia ndo engloba apenas transformacdes fisicas e biolégicas como
crescimento e desenvolvimento de sistemas e caracteres sexuais secundarios, mas também todo o
processo de mudancga e adaptacédo psicoldgica (como alteragdo no humor, questionamentos sobre a vida,
busca de identidade pessoal e sexual), familiar e social a essas transformacgdes. (11) E uma fase marcada
pela busca de independéncia e autoconhecimento. Liberta-se aos poucos da familia, buscando autonomia,
consciéncia de si mesmo, conquista do seu espago e desejo de tomada de decisdes por si s6. (12) O
adolescente acometido por uma doenca perturbadora como o cancer, possui de maneira exacerbada seus
sentimentos de estranheza, impoténcia e ndo reconhecimento de si mesmo. O adoecimento pode
representar uma forma de aprisionamento quando o adolescente nédo aceita o processo da doenca e a rotina
que lhe é imposta. Além disso, o siléncio pode permear o ambiente do adolescente, pois, ele préprio, sua
familia e amigos se calam como forma de enfrentamento. (12)A dor, independente de sua etiologia, € uma
experiéncia desagradavel presente no contexto oncolégico infantojuvenil, (13) e deve ser motivo de extrema
atencao de profissionais, pois seu manejo de maneira inadequada pode apresentar impacto devastador ao
paciente e sua familia, trazendo repercusséo na relagéo social, familiar e na qualidade de vida. (14) . 1.3 Dor
no contexto oncolégico e adeséo ao uso de medicamentos para a dor.Dor € um fendmeno multidimensional
com componentes sensoriais, psicoldgico, cognitivo, afetivo, comportamental e espiritual. Emocées
(componente afetivo), respostas comportamentais a dor (componente comportamental), crencas, atitudes
culturais e espirituais sobre a dor e seu controle (componente cognitivo) alteram a maneira do paciente
experienciar a dor (componente sensorial) modificando a transmissdo nociva (desagradavel estimulando o
cérebro ( componente fisiolégico) (15) Segundo a International Association for the Study of Pain (IASP), a
dor é definida como uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada com atual ou potencial
dano tecidual. (16) E um sintoma presente nos pacientes portadores de cancer, com até 30% de prevaléncia
de dor aguda e crénica em pacientes recém-diagnosticados, 50 a 70% daqueles em tratamento e 60 a 80%
com doenca avancada. Apresenta-se como sintoma devastador, que afeta a qualidade de vida de pacientes
e seus cuidadores. (17)Dor crénica pode contribuir para um declinio fisico, emocional e dificuldades
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sociais na crianga. (18) Os modelos biopsicossociais reconhecem que a dor geralmente tem uma base
biolégica subjacente, mas também nota que fatores psicossociais (atitudes, cognicdes, enfrentamento de
respostas) e o ambiente social podem impactar a experiéncia de dor e afetar as funcdes fisicas e
psicolégicas. (19) A adesdo a medicacédo é apenas uma das inimeras variaveis que impactam os resultados
clinicos no adequado manejo da dor oncoldgica, devendo esta ser considerada fundamental para o sucesso
das terapias e do controle adequado da dor. (20, 21)A literatura apresenta alguns estudos relacionados a
adesdo de criangas e adolescentes & medicacédo, seja ela opidide ou ndo. (22-25). Um estudo que
acompanhou criancas de 3 a 5 anos em pds-operatoério de amigdalectomia teve como objetivo acompanhar
a adesao dos pais ao regime analgésico, bem como a ocorréncia de efeitos colaterais relacionados ao
opidides. Mesmo com intervencéo da enfermagem realizando telefonemas nos D1 e D2 e visita domiciliar no
4° dia, praticamente 90% dos pais perderam pelo menos uma dose programada para o dia. (26)Outro
estudo, também realizado com criangas de 3 a 5 anos, portadoras de doenca falciforme identificou que pelo
menos 52% dos cuidadores admitiu ter esquecido pelo menos uma vez a administracdo do antibiotico
profilatico. Foi evidenciado maior preocupacédo dos cuidadores com a doenca do que com a profilaxia.
(25)Alguns fatores, para a ndo adesdo ao uso de medicamentos, tém sido apontados como idade, sexo,
doenca, complexidade do regime terapéutico, motivacdo, suporte familiar, relagcdo médico-paciente,
condicdes socioculturais, econdmicas e comportamentais (24, 25)O problema relacionado a adeséo do
paciente as medicacdes analgésicas e opidides é evidente (20, 27-29) e pode ter sérias implicagdes clinicas
e de salde publica, porém, grande parte da literatura disponivel ainda aborda, de maneira geral, mais dados
sobre a populacdo adulta. No contexto oncolégico infantojuvenil onde o uso de opidides € amplamente
recomendado, ha de ser considerada a preocupacéo de pais e profissionais na prescri¢cdo e indicacao de
opidides (8, 13, 30), principalmente quando existe evidéncia de abuso e mau uso de opidide pela populagéo
jovem. (31, 32)Estudo realizado em um centro de tratamento de criancas, adolescentes e adultos jovens
portadores de cancer dos Estados Unidos, (33) discutiu o risco de comportamento anormal/aberrante
associado ao mal uso de opidides (AOB aberrante opioide-associated bahavior) nessa populagdo. Os
Estados Unidos enfrentam um aumento consideravel do abuso de drogas nessa populagdo. Mesmo com
uso de instrumentos para avaliar o risco de abuso/adiccdo, o uso de opidides deve ser considerado no
contexto oncolégico pediatrico. A adesdo a medicacdo é apenas uma das inlimeras variaveis que impactam
os resultados clinicos no adequado manejo da dor oncolégica, devendo esta ser considerada fundamental
para o sucesso das terapias e do controle adequado da dor. (20, 21)Entender os fatores que influenciam a

experiéncia de dor dos pacientes
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com céncer é importante para ajudar os profissionais da salide a desenvolver estratégias relevantes de
intervencado para melhorar os resultados dessa terapéutica.. (34) Contudo, ressaltase que a literatura
abordando a temética de adeséo de opidides em pediatria ou oncologia pediatrica ainda é escassa. (35) A
maioria dos estudos realizados referem-se a populacdo adulta, oncolégica ou ndo.1.4- Medidas objetivas
para identificacdo de barreiras quanto ao tratamento medicamentoso para dor.No manejo dor oncolégica, o
profissional da salide pode lancar médo de estratégias para que este processo ocorra da maneira mais eficaz
possivel. Uma dessas estratégias para transpor a barreira do uso de medicamentos para a dor € a educacéo
dos pacientes e familiares sobre a adeséo ao tratamento. (29, 36)No entanto, para se medir objetivamente o
quanto se da esta adesdo ou quais séo as barreiras que interferem no tratamento adequado da dor, o uso
de instrumentos de avaliacdo especificos para esta finalidade faz-se necessario e podem contribuir de forma
positiva com a pratica clinica, especificamente na tomada de deciséo. Identificar o instrumento de avaliacdo
ideal para determinado objetivo em saude, muitas vezes nao é tarefa facil, principalmente no Brasil, onde a
maioria destas ferramentas, principalmente, na area da saude, é originada de paises americanos ou
europeus. Contudo, levando-se em consideracdo a importancia desses, fidedignidade e mesmo sendo
desenvolvidos por outras nacionalidades, faz sentido a realizacdo de processos de traducéo, adaptacéo
cultural e avaliacdo das propriedades psicométricas dos mesmos para uso na populacéo brasileira. Para
este estudo, buscou-se identificar um instrumento de avaliacdo que fosse capaz de medir barreiras quanto
ao uso de opidides e medicacdes para dor, facil de aplicar na pratica clinica brasileira. Identificou-se uma
revisdo sistematica publicada em 2016, a qual reuniu 25 estudos relacionados a ndo adesédo a medicacao
analgésica para condi¢cdes ndo malignas e teve por objetivos investigar a prevaléncia de ndo adeséo a
medicacao e identificar os principais fatores determinantes dessa pratica. Os resultados apontaram que a
nao adesdo ao regime medicamentoso variou de 8% a 62%, sendo a subutilizacdo da medicacdo mais
frequente que a overdose em muitos estudos.(37) Para que o problema relacionado a adeséo possa ser
resolvido/minimizado, faz-se necessario identificar, em um primeiro momento, os principais aspectos ou
barreiras que levam o paciente (em especial os adolescentes) a ndo aderirem ao tratamento. Na area da
oncologia um questionario muito utilizado é o Barriers Questionnaire (BQ), que foi desenvolvido com base
nas principais barreiras para o manejo da dor, em 1993, por Ward et all. (38) Trata-se de um questionario,
auto aplicado, com 27 itens distribuidos em 8 sub escalas, sendo constituido de itens como medo de
adiccdo, conceito sobre tolerancia, conceito sobre efeitos colaterais, fatalismo, desejo de ser um “bom”
paciente, medo de tirar a atencdo do médico do tratamento da doenca, conceito de que a dor significa
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progressao da doenca e medo de injecdo. Cada sub escala apresenta 3 itens (exceto a sub escala “efeitos
colaterais”, com 6). As respostas sao do tipo likert (onde 0 significa que discorda totalmente e 5 significa que
concorda totalmente). O instrumento original foi utilizado com pacientes com cancer. Em 1998 uma verséo
foi adaptada para uso em portadores de HIV. (39)Baseado nas principais mudancgas da pratica do manejo
da dor, revisao da literatura e feedback de pacientes em multiplos estudos, houve necessidade de atualizar
o instrumento BQ, dando origem ao BQ- Il, em 2002 . Duas sub escalas da versao BQ foram substituidas
por 2 novas: “medo que os analgésicos prejudiquem o sistema imune” e “medo que os analgésicos
prejudiquem a capacidade de monitorar sintomas de doenca ou alteracdes no corpo”. Mesmo apds as
mudancas, o BQIl manteve 27 itens e 8 sub escalas. (39) Este questionario tem sido utilizado de maneira
importante em outros estudos, seja como aplicacdo na pratica clinica, (39-45) como em processos de
validacdo para outras linguas (46, 47) ou ainda adaptagcédo para outro publico de pacientes. (8, 48)
Considerando as especificidades encontradas na fase da adolescéncia, as barreiras relacionadas ao uso de
opidides também foram identificadas na populacdo adolescente, com algumas semelhancas e importantes
diferengas das barreiras descritas na populagéo adulta. (8) Baseado no instrumento BQ Il, Ameringer et all
(8) desenvolveram o instrumento especifico para a populagdo adolescente com cancer: Adolescent Barriers
Questionnaire (ABQ) com o objetivo de avaliar os conceitos sobre dor e uso de analgésicos por essa
populacdo. Para que este instrumento pudesse ser desenvolvido, foram realizados dois estudos, sendo um
deles qualitativo, com o objetivo de explorar os conceitos que os adolescentes tinham sobre dor e seu
manejo (surge o instrumento ABQ) e o outro teve por objetivo validar este instrumento. A populacéo
consultada foi composta de adolescentes com cancer, na faixa etaria de 13 a 19 anos. (8) Os 27 itens foram
mantidos, sendo muitos destes, adequados para a populagédo adolescente. Além disso, foram adicionados
25 itens, distribuindo-os as sub-escalas, de modo que houvessem de 3 a 6 itens em cada uma. Como foram
identificadas 5 barreiras especificas para a populagédo adolescente, esta versao do questionario apresentou
52 itens e 13 sub escalas. A partir do segundo estudo, foram retiradas 2 sub-escalas e 6 itens. Dos 46 itens
restantes, 27 foram apontados como altamente relevantes. Os 19 itens restantes foram analisados e houve
mais alteracdes. A Verséo final do ABQ apresenta, portanto 11 barreiras e 45 itens. (8) ABQ foi avaliada
quanto as suas propriedades psicométricas em estudo publicado em 2010, com populagéo de 12 a 17 anos,
o qual demonstrou adequada confiabilidade e validade. (30) No Brasil, este instrumento ainda n&o tem sua
versdo validada para avaliagdo dos adolescentes oncolégicos brasileiros.
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HIPOTESE:
Acredita-se que o questionario sera adaptavel e aceitavel a populacéo Brasileira.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO PRIMARIO:
Validar o Adolescent Barriers Questionnaire ( ABQ) para aplicagdo em pacientes adolescentes brasileiros

com cancer.

OBJETIVO SECUNDARIO:

- Traduzir e adaptar culturalmente o questionario americano Adolescent Barriers Questionnaire ( ABQ) para
o portugués (Brasil);

- Avaliar a confiabilidade do ABQ por meio da consisténcia interna e reprodutibilidade teste-reteste;

- Avaliar a validade do ABQ por meio da validagédo convergente e divergente, analise de grupos conhecidos

e analise fatorial exploratéria.

Avaliacéo dos Riscos e Beneficios:

RISCOS:

Como a pesquisa utiliza apenas questionarios, os riscos considerados neste estudo sdo pequenos. No
entanto, pode acontecer de alguma outra pessoa que néo faga parte desta pesquisa, tomar conhecimento
de alguns dados. Contudo, as pesquisadoras tomarao todo o cuidado possivel para que isso ndo ocorra.
Quanto a identificagdo, serédo utilizados cédigos, para manter sigilo (seguranga) de todas as informagées.
Caso alguma pergunta do questionario possa despertar algum sentimento negativo, o pesquisador avaliara
a necessidade de encaminhamento para atendimento psicolégico.

BENEFICIOS:

E possivel que este estudo nio traga beneficios diretos a seu filho (a) neste momento. Mas ao final desta
pesquisa, as informacdes que ela gerar, poderdo trazer beneficios ao seu filho (a) e a outros pacientes, pois
o objetivo € melhorar o processo de identificacdo das barreiras quanto ao uso de medicagdes para dor.
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Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
PENDENCIAS EMITIDAS NO PARECER N°2.420.734:

1. Referente aos documentos "Termo_Assentimento_preteste.pdf" e "Termo_Assentimento_final.pdf:

1.1 Solicita-se que o texto seja reformulado de forma mais simples, sendo mais adequado para faixa etaria
de 12 a 14 anos.

- RESPOSTA PESQUISADOR: Atendendo a solicitagcdo de reformulacéo do texto de forma mais simples,
sendo mais adequado para faixa etaria de 12 a 14 anos, o texto foi reformulado conforme consta no arquivo
do Termo de Assentimento, em destaque na cor amarela.

- ANALISE CEP: PENDENCIA ATENDIDA.

1.2 Solicita-se ainda, que seja apresentado um modelo Termo de Assentimento voltado para a faixa etaria
de 15 a 17 anos.

- RESPOSTA PESQUISADOR: Atendendo a solicitacdo de apresentar um modelo de Termo de
Assentimento voltado para faixa etaria de 15 a 17 anos, foi apresentado um modelo de Termo de
Assentimento voltado para a faixa etaria acima descrita. O texto foi reformulado conforme consta no arquivo
do Termo de Assentimento, em destaque na cor amarela.

- ANALISE CEP: PENDENCIA ATENDIDA.

1.3 Solicita-se remover do item "QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?" os
aspectos relacionados as questdes financeiras de todos os Termos de Assentimento apresentados.

- RESPOSTA PESQUISADOR: Atendendo a solicitacdo acima descrita, os termos relacionados as questées
financeiras do item “QUAIS SAO OS MEUS DIRETIROS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO” foram retirados
dos termos de Assentimento que serdo utilizados no estudo. O texto foi retirado conforme consta no arquivo
do Termo de Assentimento.

- ANALISE CEP: PENDENCIA ATENDIDA.

2. Referente aos documentos "TCLE_pais_resp_preteste.pdf" e "TCLE_pais_resp_final.pdf":

2.1. No item: "O QUE ACONTECERA COM MEU FILHO (A) DURANTE O ESTUDO?" 1&-se:
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"Primeiramente vamos realizar algumas perguntas que constam num questionario sociodemogréfico,
perguntas como idade, escolaridade, renda da familia, religido entre outras. Todas essas perguntas sdo
importantes para avaliarmos seu filho. SEU FILHO RESPONDERA AO QUESTIONARIO DESTE ESTUDO
COMPOSTO POR 45 PERGUNTAS" [Grifo nosso]. Solicita-se acrescentar o conteldo e/ou teor dos
assuntos que serdo abordados no questionario de 45 questdes supracitado.

- RESPOSTA PESQUISADOR: Em cumprimento a solicitagdo acima descrita no item 2.1, foi acrescida uma
breve descricdo sobre o conteldo do questionario que se pretende traduzir e validar composto por 45 itens,
citando ainda 2 exemplos de perguntas que estdo presente neste questionario. O texto foi reformulado
conforme consta no arquivo do TCLE, em destaque na cor amarela.

- ANALISE CEP: PENDENCIA ATENDIDA.

2.2 Considerando que o questionario envolve algumas perguntas de cunho mais sensivel, solicita-se que
neste mesmo documento seja acrescentada a informacéo que os responsaveis terdo o direito de ver o
questionario antes de consentir a participacdo do filho no estudo.

- RESPOSTA PESQUISADOR: Para o cumprimento da consideragdo 2.2, foi acrescida a informacéo de que
os responsaveis terdo o direito de ver o questionario que se pretende traduzir e validar neste estudo, antes
de consentir a participacédo do filho. O texto foi reformulado conforme consta no arquivo do TCLE, em
destaque na cor amarela.

- ANALISE CEP: PENDENCIA ATENDIDA.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatéria:
Todos os termos foram adequadamente apresentados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Sem obices éticos.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da Fundagéo Pio XIl — Hospital do Cancer de Barretos de acordo com as
atribuicoes definidas na Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N° 001/2013 do CNS, e apods a
analise das respostas as pendéncias emitidas, manifesta-se pela APROVACAO do projeto de pesquisa

proposto.
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Solicitamos que sejam encaminhados ao CEP:

1 Relatérios semestrais, sendo o primeiro previsto para 18/07/2018.

2 Comunicar toda e qualquer alteracdo do Projeto e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Nestas
circunstancias a inclusédo de participantes deve ser temporariamente interrompida até a aprovacédo do
Comité de Etica em Pesquisa.

3 Comunicar imediatamente ao Comité qualquer Evento Adverso Grave ocorrido durante o desenvolvimento
do estudo.

4 Para projetos que utilizam amostras criopreservadas, procurar o BIOBANCO para inicio do
processamento.

5 Os dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos,
apo6s conclusdo da pesquisa, para possivel auditoria dos 6rgdos competentes.

6 Este projeto esta cadastrado no CEP-HCB sob o nimero 1503/2017.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 02/01/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1006316.pdf 08:33:41
Outros Carta_de_resposta_Pendencias.doc 29/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito
18:10:36 | Campos

Outros Carta_de_resposta_Pendencias.pdf 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito
09:03:03 |Campos

Brochura Pesquisa |Projeto_com_anexos.pdf 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito
08:57:53 |Campos

TCLE / Termos de | TCLE_pais_resp_final_revisado.pdf 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / 08:57:04 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TCLE_pais_resp_pre_teste_revisado.pdff 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / 08:56:14 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de T_Assentimento_final_15_a 17 _anos_r | 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / evisado.pdf 08:55:21 |Campos

Justificativa de

Auséncia
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Bairro: Dr. Paulo Prata
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Telefone:

Municipio:
(17)3321-0347

CEP: 14.784-400

BARRETOS

Fax: (17)3321-6600 E-mail:

TCLE / Termos de |T_Assentimento_pre_teste_15_a_17_an| 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / os_revisado.pdf 08:54:13 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termosde |T_Assentimento_final_12_a_ 14 _anos r | 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / evisado.pdf 08:53:45 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de |T_Assentimento_pre_teste_12_a_14_an| 28/12/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / os_revisado.pdf 08:53:09 |Campos

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 21/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
09:12:43 |Campos

TCLE / Termos de | Termo_Assentimento_preteste.pdf 21/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / 09:11:49 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TCLE_pais_resp_preteste.pdf 21/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / 09:10:52 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | Termo_Assentimento_final.pdf 21/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / 09:09:16 |Campos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_pais_resp_final.pdf 21/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito

Assentimento / 09:06:06 |Campos

Justificativa de

Auséncia

Qutros Modelo_para_comite_especialistas.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:53:24 |Campos

QOutros carta_resposta_pendencias.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:52:16 | Campos

Outros Aceite_Psicologa.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:51:08 | Campos

Qutros Encaminhamento_Psicologa.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito

_ 20:50:28 | Campos

Qutros Ficha_coleta_dados.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:48:22 | Campos

OQutros PedsQl4_0_13_a_18_anos.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:47:10 | Campos

Qutros PedsQl4_0_8_a_12anos.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:46:40 |Campos

Qutros PPQPedsQl_3_0_13_a_18anos.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:45:56 | Campos

Qutros PPQPedsQl_3_0_8_a_12anos.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
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Outros PPQPedsQl_3_0_8_a_12anos.pdf 20:45:09 |Campos Aceito
Outros Protocolo_de_controle_testereteste.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:43:46 | Campos
Qutros Versao_original_ABQ.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:42:57 |Campos
Outros Autorizacao_autora.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:40:47 | Campos
Outros Projeto_sem_anexos.pdf 14/11/2017 |Debora Rebollo de Aceito
20:40:03 | Campos
Projeto Detalhado / | Cadastro_Projeto_ABQ.pdf 25/10/2017 |Debora Rebollo de Aceito
Brochura 16:05:04 |Campos
Investigador
Declaracéo de Mabin_ABQ.pdf 25/10/2017 |Debora Rebollo de Aceito
Pesquisadores 16:04:27 |Campos
Declaracéo de Ciencia_estudo_ABQ.pdf 25/10/2017 |Debora Rebollo de Aceito
Instituicao e 16:03:39 |Campos
Infraestrutura
Declaracao do Responsabilidade_Pesquisador_ABQ.pd| 25/10/2017 |Debora Rebollo de Aceito
Patrocinador f 16:01:11 Campos
Declaracdo de Cadastro_Pesquisador_Debora.pdf 25/10/2017 |Debora Rebollo de Aceito
Pesquisadores 16:00:06 | Campos
Declaracédo de Fonte_Financiamento_ABQ.pdf 25/10/2017 |Debora Rebollo de Aceito
Instituicao e 15:59:42 | Campos
Infraestrutura

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Endereco:

UF: SP
Telefone:

BARRETOS, 16 de Janeiro de 2018

Assinado por:

Maicon Fernando Zanon da Silva

(Coordenador)

Rua Antenor Duarte Vilela, 1331

Bairro: Dr. Paulo Prata
Municipio:

(17)3321-0347

CEP: 14.784-400

BARRETOS

Fax: (17)3321-6600 E-mail:

cep@hcancerbarretos.com.br
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ANEXO M- Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) - versao pré-teste

a amor

barretos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA — VERSAO PRE-TESTE
PAIS OU RESPONSAVEIS

TITULO DO ESTUDO:
Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Seu filho(a) esta sendo convidado (a) a participar deste estudo que sera realizado na
Unidade Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagdao Pio XIl. Este
documento é chamado de “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido” e explica este
estudo e qual serd a participacdo do seu filho (a), caso vocé aceite o convite. Este
documento também fala os possiveis riscos e beneficios da participagao, além de dizer os
direitos do participante de pesquisa. Apds analisar as informagdes deste Termo de
Consentimento e esclarecer todas as suas duvidas, vocé tera o conhecimento necessario
para tomar uma decisdo sobre a participagdo do seu filho(a) ndo neste estudo. N3ao tenha
pressa para decidir. Se for preciso, em casa, leia este documento com os seus familiares ou
outras pessoas que sao de sua confianca.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

A dor esta presente em praticamente todos os pacientes que recebem o diagndstico de
cancer, seja ela relacionada a propria doenga ou a algum procedimento. A adolescéncia é
uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas. Existem algumas barreiras que
podem impedir que o adolescente com cancer aceite que estd com dor, demonstre sua dor
ou ainda que tome os medicamentos corretamente para combater a dor. Uma maneira de
saber sobre essas barreiras é por meio de entrevista com os adolescentes utilizando
guestionario. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicacdo para a dor. Para que ele possa ser utilizado no Brasil, € necessario traduzi-lo.
Assim, sera possivel saber se a versao traduzida para o portugués é de facil entendimento
para os pacientes brasileiros.
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O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se o questiondrio de avaliagao de barreiras dos adolescentes com
relagao ao uso de medicamentos para dor pode ser de facilmente compreendido por nossos
pacientes brasileiros.

O QUE ACONTECERA COM MEU FILHO (A) DURANTE O ESTUDO?

Primeiramente vamos realizar algumas perguntas que constam num questionario
sociodemografico, perguntas como idade, escolaridade, renda da familia, religido entre
outras. Todas essas perguntas sao importantes para avaliarmos seu filho. Seu filho
respondera ao questiondrio deste estudo composto por 45 perguntas. O tempo estimado
para responder este questionario é de 20 minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE MEU FILHO (A) PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questionarios, os riscos considerados neste estudo sao
pequenos. No entanto, pode acontecer de alguma outra pessoa que nao faga parte desta
pesquisa, tomar conhecimento de alguns dados. Contudo, as pesquisadoras tomarao todo o
cuidado possivel para que isso ndao ocorra. Quanto a identificagao, serao utilizados cédigos,
para manter sigilo (seguran¢a) de todas as informag¢des. Caso alguma pergunta do
questiondrio possa despertar algum sentimento negativo em seu (sua) filho (a), o
pesquisador, avaliard a necessidade de encaminhamento para atendimento psicoldgico, se
assim seu filho (a) desejar.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MEU FILHO (A) COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo n3o traga beneficios diretos a seu filho (a) neste momento. Mas
ao final desta pesquisa, as informacdes que ela gerar, poderdo trazer beneficios ao seu filho
(a) e a outros pacientes, pois o objetivo é melhorar o processo de identificacdo das barreiras
guanto ao uso de medicagdes para dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE MEU FILHO NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem livre escolha de ndo querer que seu filho (a) participe do estudo, e mesmo que
permitir, podera se retirar a qualquer momento que desejar.

QUAIS SAO 0S MEUS DIREITOS SE EU PERMITIR QUE MEU FILHO (A) PARTICIPE DO
ESTUDO?

1) Vocé e seu filho (a) tém direito a:

2) Receber as informagdes do estudo de forma clara;

3) Ter oportunidade de esclarecer todas as suas duvidas;

4) Ter o tempo que for necessdrio para decidir se quer ou ndo permitir que seu filho (a)
participe do estudo;

5) Ter liberdade para recusar a participagdo no estudo, e isto ndo trara qualquer de
problema para vocé ou seu filho (a);
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6) Ter liberdade para desistir e retirar seu filho (a) do estudo a qualquer momento;

7) Ter assisténcia a tudo o que for necessario se ocorrer algum dano por causa do
estudo, de forma gratuita, pelo tempo que for preciso;

8) Ter direito a reclamar indenizagdo se ocorrer algum dano por causa do estudo;

9) Nao havera necessidade de vocé vir até ao Hospital de Cancer de Barretos, somente
para que seu filho participe desta pesquisa. Assim, nao tera gastos com o transporte
e a alimentagao;

10) Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;

11) Ter respeitado o anonimato do seu filho (a) (confidencialidade);

12) Ter respeitada a vida privada dos seu filho (a) (privacidade);

13) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada em todas as paginas por
vocé e pelo pesquisador;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS E OS DIREITOS DO MEU FILHO (A) OU
QUISER FAZER UMA RECLAMAGAO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam que
ele aconteca ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel.: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), e-mail (cep@hcancerbarretos.com.br) carta
(Rua Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou
pessoalmente. O hordrio de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da
8h00 as 16h00. O horario de almoco é de 12h00 as 13h00.

SE EU OU MEU FILHO (A) TIVERMOS DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estdo
abaixo:

Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel: (17) 3321-5400
ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor Duarte Vilela,
1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio de
atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario de
almogo é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Consentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a participa¢do do meu filho (a) na pesquisa. Ao assinar este
Termo de Consentimento, ndo abro mdo de nenhum dos meus direitos. Este documento
serd assinado por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por nds dois.
Uma via ficara comigo, e outra com o pesquisador.
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Nome por extenso do responsavel pelo Data Assinatura
participante de pesquisa ou do

representante legal

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO N - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) - versao final para pais e

responsaveis

a amor

barretos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA
VERSAO FINAL

TiTULO DO ESTUDO:

Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:
Hospital de Cancer de Barretos

Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.
O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Seu filho (a) estéa sendo convidado (a) a participar deste estudo que serd realizado na
Unidade Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagdao Pio XIl. Este
documento é chamado de “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido” e explica este
estudo e qual serd a participacdo do seu filho (a), caso vocé aceite o convite. Este
documento também fala os possiveis riscos e beneficios da participagao, além de dizer os
direitos do participante de pesquisa. Apds analisar as informagdes deste Termo de
Consentimento e esclarecer todas as suas duvidas, vocé tera o conhecimento necessario
para tomar uma decisdo sobre a participacdo do seu filho (a) ndo neste estudo. Ndo tenha
pressa para decidir. Se for preciso, em casa, leia este documento com os seus familiares ou
outras pessoas que sao de sua confianca.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

A dor esta presente em praticamente todos os pacientes que recebem o diagndstico de
cancer, seja ela relacionada a propria doenga ou a algum procedimento. A adolescéncia é
uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas. Existem algumas barreiras que
podem impedir que o adolescente com cancer aceite que esta com dor, demonstre sua dor
ou ainda que tome os medicamentos corretamente para combater a dor. Uma maneira de
saber sobre essas barreiras é por meio de entrevista com os adolescentes utilizando
guestionario. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicacdo para a dor. Para que ele possa ser utilizado no Brasil, é necessario valida-lo, ou
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seja, realizar uma série de processos, como entrevistas e avaliagdes para verificarmos se ele
podera ser utilizado para avaliar os pacientes adolescentes brasileiros.

O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se, por meio da aplicacdo do questiondrio especifico para
adolescentes com cancer, é possivel identificar as barreiras que eles apresentam quanto ao
uso de medicagOes para alivio da dor.

O QUE ACONTECERA COM MEU FILHO (A) DURANTE O ESTUDO?

Primeiramente vamos realizar algumas perguntas que constam num questionario
sociodemografico, perguntas como idade, escolaridade, renda da familia, religido entre
outras. Todas essas perguntas sao importantes para avaliarmos seu filho. Seu filho
respondera ao questionario chamado ABQ, composto por 45 perguntas. Estas perguntas
procuram saber se o adolescente possui alguma barreira que o impede de tomar a
medicacdo que combata a dor como, por exemplo, os adolescentes acham que a sonoléncia
é um efeito dificil de lidar; o adolescente acha que o remédio pode torna-lo um viciado; etc.
Para que o processo cientifico seja confirmado, também sera aplicado um questionario para
saber como estd a dor de seu filho neste momento e nas ultimas semanas e um questionario
para avaliar a de qualidade de vida do seu filho. O primeiro tem apenas 3 (trés) itens e o
segundo tem 23. O tempo estimado para responder estes questiondrios é de 40 minutos no
maximo. Pode ser que no periodo de 7 a 14 dias apds seu filho (a) ter respondido estes
guestionarios, ele (a) seja convidado (a) para responder um (1) destes questiondrios
novamente. Caso seja de seu interesse, o pesquisador podera disponibilizar os questionarios
para consulta. Dessa maneira, os responsaveis terdo ciéncia do que serd perguntado ao seu
filho (a).

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE MEU FILHO (A) PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questionarios, os riscos considerados neste estudo sao
pequenos. No entanto, pode acontecer de alguma outra pessoa que nao faga parte desta
pesquisa, tomar conhecimento de alguns dados. Contudo, as pesquisadoras tomardo todo o
cuidado possivel para que isso ndao ocorra. Quanto a identificagao, serao utilizados cédigos,
para manter sigilo (seguran¢a) de todas as informag¢des. Caso alguma pergunta do
questiondrio possa despertar algum sentimento negativo em seu (sua) filho (a), o
pesquisador, avaliara a necessidade de encaminhamento para atendimento psicolégico, se
assim seu filho (a) desejar. Este atendimento, se necessdrio, sera realizado pela equipe de
psicologia da unidade Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MEU FILHO (A) COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo n3o traga beneficios diretos a seu filho (a) neste momento. Mas
ao final desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, poderdo trazer beneficios ao seu filho
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(a) e a outros pacientes, pois o objetivo é melhorar o processo de identificacdo das barreiras
guanto ao uso de medicagdes analgésicas.
QUAIS SAO AS OUTRAS OPCOES SE MEU FILHO (A) NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem livre escolha de ndo querer que seu filho (a) participe do estudo, e mesmo que
permitir, podera se retirar a qualquer momento que desejar.

QUAIS SAO 0S MEUS DIREITOS SE EU PERMITIR QUE MEU FILHO (A) PARTICIPE DO

ESTUDO?

Vocé e seu filho (a) tém direito a:

1)
2)
3)

4)

5)
6)

7)
8)

9)

Receber as informacdes do estudo de forma clara;
Ter oportunidade de esclarecer todas as suas duvidas;

Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou nao permitir que seu filho
(a) participe do estudo;

Ter liberdade para recusar a participagdao no estudo, e isto ndo trara qualquer de
problema para vocé ou seu filho (a);

Ter liberdade para desistir e retirar seu filho (a) do estudo a qualquer momento;

Ter assisténcia a tudo o que for necessario se ocorrer algum dano por causa do
estudo, de forma gratuita, pelo tempo que for preciso;

Ter direito a reclamar indenizagao se ocorrer algum dano por causa do estudo;

Ser ressarcido pelos gastos que vocé e seu acompanhante tiverem por causa da
participacdo na pesquisa, como por exemplo, transporte e alimentacado; contudo,
ndo sera necessario que vocé e seu filho (a) venham ao hospital apenas para
participar desta pesquisa.

Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;

10) Ter respeitado o anonimato do seu filho (a) (confidencialidade);

11) Ter respeitada a vida privada do seu filho (a) (privacidade);

12) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada em todas as paginas por

voceé e pelo pesquisador;

13) Seu filho (a) terd liberdade para ndo responder perguntas que o (a) incomodem;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS E OS DIREITOS DO MEU FILHO (A) OU
QUISER FAZER UMA RECLAMAGAO, COM QUEM EU FALO?
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Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam ele
acontecer ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel.: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), email (cep@hcancerbarretos.com.br) carta (Rua
Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O
horario de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O
horario de almogo é de 12h00 as 13h00.

SE EU OU MEU FILHO (A) TIVERMOS DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estdo
abaixo: Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel.: (17)
3321-5400 ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor
Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio
de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario
de almoco é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Consentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a participagdo do meu filho (a) na pesquisa. Ao assinar este
Termo de Consentimento, ndo abro mdo de nenhum dos meus direitos. Este documento
serd assinado por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por nds dois.
Uma via ficara comigo, e outra com o pesquisador.

CAMPO DE ASSINATURAS

Nome por extenso do representante Data Assinatura
legal

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO O - Termo de assentimento para adolescentes - versao pré-teste 12 a 14 anos

a amor

barretos

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA
VERSAO PARA OS ADOLESCENTES.
VERSAO PRE-TESTE
TiTULO DO ESTUDO:

Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Vocé estd sendo convidado (a) a participar deste estudo que serd realizado na Unidade
Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagao Pio Xll. Este documento é
chamado de “Termo de Assentimento” e explica este estudo e qual serd a sua participacao,
caso vocé aceite o convite. Este documento também fala os possiveis riscos e beneficios da
participacdo, além de dizer os direitos do participante de pesquisa. Apds analisar as
informacdes deste termo e esclarecer todas as suas duvidas, vocé tera o conhecimento
necessario para tomar uma decisdao sobre a sua participagdo neste estudo. Nao tenha pressa
para decidir. Se for preciso, em casa, leia este documento com os seus familiares ou outras
pessoas que sdo de sua confianga. Seus pais/responsaveis ja concordaram com a sua
participagao.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

A dor esta presente em praticamente todos os pacientes que recebem o diagndstico de
cancer, seja ela relacionada a propria doenga ou a algum procedimento. A adolescéncia é
uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas. Existem algumas barreiras que
podem impedir que o adolescente com cancer aceite que estda com dor, demonstre sua dor
ou ainda que tome os medicamentos corretamente para combater a dor. Uma maneira de
saber sobre essas barreiras é por meio de entrevista com os adolescentes utilizando
guestionario. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicacdo para a dor. Para que ele possa ser utilizado no Brasil, € necessario traduzi-lo.
Assim, sera possivel saber se a versao traduzida para o portugués é de facil entendimento
para os pacientes brasileiros.

O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?
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Este estudo quer saber se o questiondrio de avaliagao de barreiras dos adolescentes com
relagao ao uso de medicamentos para dor que foi traduzido pode ser facilmente entendido
pelos adolescentes brasileiros com cancer.

O QUE ACONTECERA COMIGO DURANTE O ESTUDO?

Seus pais/responsaveis responderdo a um questionario socio demografico composto de
questdes que avaliam alguns dados como idade, cidade onde reside, escolaridade, dentre
outros. Vocé, enquanto participante do estudo, respondera ao questionario deste estudo
composto por 45 perguntas. O tempo estimado para responder este questionario é de 10 a
15 minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questionarios, os riscos considerados neste estudo sao
pequenos. A coleta das informagdes sera realizada por meio de questionarios aplicados pelo
pesquisador, sem a presenca de seus pais, o que ndo causara nenhum dano fisico para vocé.
Quanto a identificagao, serao utilizados cddigos, mantendo em sigilo todas as informagdes.
Porém, pode acontecer de alguma pessoa nao relacionada a pesquisa ter informagdes sobre
seus dados e respostas, mas os pesquisadores tomarao todo o cuidado para que isso nao
acontega. Caso alguma pergunta do questionario possa despertar algum sentimento ruim
em vocé, o entrevistador podera indicar encaminhamento para atendimento psicoldgico, se
for de sua vontade.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo n3o traga beneficios diretos a vocé neste momento. Mas ao final
desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, poderd trazer beneficios para vocé e para
outros pacientes brasileiros, pois o objetivo é melhorar o processo de identificacdo das
barreiras quanto ao uso de medicagdes para dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE EU NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem livre escolha de nao querer participar do estudo, e mesmo que permitir, podera se
retirar a qualquer momento que desejar.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé e seus pais tém direito a:
1) Receber as informacdes do estudo de forma clara;

2)  Ter oportunidade de esclarecer todas as suas duvidas;

3) Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou ndao quer participar do
estudo;

4)  Ter liberdade para recusar a sua participacdo no estudo, e isto ndo trarad qualquer
de problema para vocé ou para seus pais/responsaveis;
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5)  Ter liberdade para desistir e retirar-se do estudo a qualquer momento;

6)  Ter assisténcia a tudo o que for necessario se ocorrer algum dano por causa do
estudo, de forma gratuita, pelo tempo que for preciso;

7)  Ter direito a reclamar indenizagdo se ocorrer algum dano por causa do estudo;

8) Ndo havera necessidade de vocé vir até ao Hospital de Cancer de Barretos,
somente para que possa participar desta pesquisa. Assim, ndo terd gastos com o
transporte e a alimentacao;

9)  Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;
10) Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade);
11) Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);

12) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada em todas as paginas por
vocé e pelo pesquisador;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA RECLAMACAO,
COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam que
ele aconteca ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel.: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), e-mail (cep@hcancerbarretos.com.br) carta
(Rua Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou
pessoalmente. O hordrio de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da
8h00 as 16h00. O horario de almoco é de 12h00 as 13h00.

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estao
abaixo:

Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel: (17) 3321-5400
ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor Duarte Vilela,
1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio de
atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario de
almogo é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE ASSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Assentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a minha participagdo na pesquisa. Ao assinar este Termo de
Assentimento, ndo abro mao de nenhum dos meus direitos. Este documento serd assinado
por mim e pelo pesquisador, sendo todas as pdaginas rubricadas por nds dois. Uma via ficara
comigo, e outra com o pesquisador.

CAMPO DE ASSINATURAS
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Nome por extenso do adolescente Data Assinatura
participante de pesquisa

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO P — Termo de assentimento para adolescentes 15 a 17 anos - versao pré-teste

a amor

barretos

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA
VERSAO PARA OS ADOLESCENTES 15 A 17 ANOS
VERSAO PRE-TESTE

TiTULO DO ESTUDO:

Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Vocé estd sendo convidado (a) a participar deste estudo que serd realizado na Unidade
Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagao Pio Xll. Este documento é
chamado de “Termo de Assentimento” e explica este estudo e qual serd a sua participacao,
caso vocé aceite o convite. Este documento também fala os possiveis riscos e beneficios da
participacdo, além de dizer os direitos do participante de pesquisa. Apds analisar as
informacdes deste termo e esclarecer todas as suas duvidas, vocé tera o conhecimento
necessario para tomar uma decisdo sobre a sua participagdo neste estudo. Nao tenha pressa
para decidir. Se for preciso, em casa, leia este documento com os seus familiares ou outras
pessoas que sdo de sua confianga. Seus pais/responsaveis ja concordaram com a sua
participagao.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

A dor esta presente em praticamente todos os pacientes que recebem o diagndstico de
cancer, seja ela relacionada a propria doenga ou a algum procedimento. A adolescéncia é
uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas. Existem algumas barreiras que
podem impedir que o adolescente com cancer aceite que esta com dor, demonstre sua dor
ou ainda que tome os medicamentos corretamente para combater a dor. Uma maneira de
saber sobre essas barreiras é por meio de entrevista com os adolescentes utilizando
guestionario. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicacdo para a dor. Para que ele possa ser utilizado no Brasil, é necessario traduzi-lo.
Assim, sera possivel saber se a versao traduzida para o portugués é de facil entendimento
para os pacientes brasileiros.
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O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se o questiondrio de avaliagao de barreiras dos adolescentes com
relagao ao uso de medicamentos para dor que foi traduzido pode ser facilmente entendido
pelos adolescentes brasileiros com cancer.

O QUE ACONTECERA COMIGO DURANTE O ESTUDO?

Seus pais/responsaveis responderdo a um questionario socio demografico composto de
questdes que avaliam alguns dados como idade, cidade onde reside, escolaridade, dentre
outros. Vocé, enquanto participante do estudo, respondera ao questionario deste estudo
composto por 45 perguntas. O tempo estimado para responder este questionario é de 10 a
15 minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questionarios, os riscos considerados neste estudo sao
pequenos. A coleta das informagdes sera realizada por meio de questionarios aplicados pelo
pesquisador, sem a presenca de seus pais, o que ndo causara nenhum dano fisico para vocé.
Quanto a identificagao, serao utilizados cddigos, mantendo em sigilo todas as informagdes.
Porém, pode acontecer de alguma pessoa nao relacionada a pesquisa ter informagdes sobre
seus dados e respostas, mas os pesquisadores tomarao todo o cuidado para que isso nao
acontega. Caso alguma pergunta do questiondrio possa despertar algum sentimento ruim
em vocé, o entrevistador podera indicar encaminhamento para atendimento psicoldgico, se
for de sua vontade.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo n3o traga beneficios diretos a vocé neste momento. Mas ao final
desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, poderd trazer beneficios para vocé e para
outros pacientes brasileiros, pois o objetivo é melhorar o processo de identificacdo das
barreiras quanto ao uso de medicagdes para dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE EU NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem livre escolha de nao querer participar do estudo, e mesmo que permitir, podera se
retirar a qualquer momento que desejar.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé e seus pais tém direito a:
1) Receber as informacdes do estudo de forma clara;

2)  Ter oportunidade de esclarecer todas as suas duvidas;

3) Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou ndo quer participar do
estudo;
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4)  Ter liberdade para recusar a sua participacdo no estudo, e isto ndo trarad qualquer
de problema para vocé ou para seus pais/responsaveis;

5)  Ter liberdade para desistir e retirar-se do estudo a qualquer momento;

6)  Ter assisténcia a tudo o que for necessdrio se ocorrer algum dano por causa do
estudo, de forma gratuita, pelo tempo que for preciso;

7)  Ter direito a reclamar indenizagdo se ocorrer algum dano por causa do estudo;

8) Ndo havera necessidade de vocé vir até ao Hospital de Cancer de Barretos,
somente para que possa participar desta pesquisa. Assim, ndo terd gastos com o
transporte e a alimentacao;

9)  Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;
10) Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade);
11) Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);

12) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada em todas as paginas por
vocé e pelo pesquisador;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA RECLAMACAO,
COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam que
ele aconteca ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel.: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), e-mail (cep@hcancerbarretos.com.br) carta
(Rua Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou
pessoalmente. O hordrio de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da
8h00 as 16h00. O horario de almoco é de 12h00 as 13h00.

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estao
abaixo:

Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel: (17) 3321-5400
ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor Duarte Vilela,
1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio de
atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario de
almogo é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE ASSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Assentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a minha participagdo na pesquisa. Ao assinar este Termo de
Assentimento, ndo abro mao de nenhum dos meus direitos. Este documento serd assinado
por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por nos dois. Uma via ficara
comigo, e outra com o pesquisador.
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Nome por extenso do adolescente Data Assinatura
participante de pesquisa

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO Q - Termo de assentimento para adolescentes 12 a 14 anos - versao final

a amor

barretos

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA
PACIENTES 12 A 14 AOS
VERSAO FINAL
TiTULO DO ESTUDO:

Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de um estudo que serd realizado neste hospital
(Unidade Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagao Pio XlI), onde vocé faz
seu tratamento. Este documento é chamado de “Termo de Assentimento”. Ele explica este
estudo e como serd a sua participagdo, se vocé aceitar o convite. Por ser uma pesquisa, é
obrigatdrio que este documento fale os possiveis riscos e beneficios da participagao, além de
dizer seus direitos como participante. Depois que vocé ler este papel, fique a vontade para
tirar todas as suas duvidas antes de decidir se quer participar ou ndo. Nao tenha pressa para
decidir. Se for preciso, leve para sua casa e leia com os seus familiares ou outras pessoas que
sdo de sua confianga. Seus pais/responsaveis ja concordaram com a sua participagdo.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

Quando uma pessoa apresenta uma doenga como o cancer, seja adulto, adolescente ou
crianga, sabemos que essa pessoa vai ter algum tipo de dor, em algum momento. Seja por
causa da prépria doenca, seja por causa dos procedimentos como os que usam agulha.
Quando a dor esta presente, os médicos podem receitar medicamentos fortes como a
morfina. Muitas pessoas falam muitas coisas diferentes sobre essas medicagdes e as vezes
os adolescentes podem ter um pouco de medo de tomar esses remédios. Além do medo,
podem ter outras barreiras que impedem que os pacientes usem corretamente essas
medicagdes. Uma maneira de saber se os adolescentes tém alguma barreira é por meio um
guestionario. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicagao para a dor. Mas, como ele esta escrito em inglés, é preciso que alguém traduza
esse questiondrio para o portugués para ver se ele pode ser utilizado para avaliar as
barreiras dos pacientes adolescentes brasileiros.
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O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se o questionario americano que foi traduzido para o portugués pode
ser facilmente entendido pelos adolescentes brasileiros com cancer.

O QUE ACONTECERA COMIGO DURANTE O ESTUDO?

Seus pais/responsaveis responderdo a um questionario socio demografico composto de
questdes que avaliam alguns dados como idade, cidade onde reside, escolaridade, dentre
outros. Vocé, enquanto participante do estudo, respondera ao questionario deste estudo
composto por 45 perguntas. Além desse questiondrio, também vamos precisar que vocé
responda mais 2 outros questionarios. Pode ser que no periodo de 7 a 14 dias apds vocé ter
respondido estes questiondrios, vocé seja convidado (a) para responder um (1) destes
questionarios novamente: o questionario ABQ. S6 assim a pesquisa vai ter sua validade
confirmada. O tempo que vocé gastara para responder tudo é de aproximadamente 35 a 40
minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questiondrios, quase ndao tem riscos para vocé. Vocé
respondera as perguntas do questiondrio em um local seguro, sem a presenga dos seus pais
ou responsaveis e isso nao causara nada para vocé. Nao colocaremos seu nome em lugar
nenhum, usaremos somente cddigos. Se vocé sentir mal ao responder alguma pergunta e
sentir vontade de conversar com alguma psicéloga sobre isso, avise a pesquisadora deste
trabalho (que vai estar com vocé o tempo todo), que ela mesma agendara uma consulta com
a psicdloga deste hospital

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo ndo traga beneficios diretos para vocé neste momento. Mas ao
final desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, podera trazer beneficios para vocé e para
outros pacientes brasileiros, pois serd possivel identificar as barreiras que impedem os
adolescentes de usar a medicacdo para combater a dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE EU NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Se vocé ndo quiser participar deste estudo, basta dizer que ndo quer responder ao
questionario. E se vocé aceitar participar e depois se arrepender, basta dizer para a
pesquisadora e poderd sair a qualquer momento.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem direito a:
1) Receber as informacdes do estudo de forma clara;

2) Esclarecer todas as suas duvidas;
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3) Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou ndo participar do estudo;

4) Ter liberdade para recusar a sua participacao no estudo, e isto ndo trara qualquer
de problema para vocé ou para seus pais/responsaveis;

5) Ter liberdade para desistir e retirar-se do estudo a qualquer momento;

6) Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;

7) Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade: ndo vai aparecer seu nome);
8) Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);

9) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada (uma assinatura
abreviada) em todas as pdginas por vocé e pelo pesquisador;

10) Ter liberdade para ndo responder perguntas que incomodem vocé;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA RECLAMACAO,
COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam ele
acontecer ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), email (cep@hcancerbarretos.com.br) carta (Rua
Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O
horario de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O
horario de almogo é de 12h00 as 13h00.

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estao
abaixo: Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel: (17)
3321-5400 ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor
Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio
de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario
de almoco é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE ASSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Assentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a minha participagao na pesquisa. Ao assinar este Termo de
Assentimento, ndo abro mao de nenhum dos meus direitos. Este documento serd assinado
por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por nés dois. Uma via ficara
comigo, e outra com o pesquisador.
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Nome por extenso do adolescente Data Assinatura
participante de pesquisa

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO R — Termo de assentimento para adolescentes 15 a 17 anos - versao final

a amor

barretos

TERMO DE ASSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO EM
PESQUISA 15 a 17 ANOS
VERSAO FINAL
TiTULO DO ESTUDO:

Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Vocé estd sendo convidado (a) a participar deste estudo que serd realizado na Unidade
Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagao Pio Xll. Este documento é
chamado de “Termo de Assentimento” e explica este estudo como sera a sua participacao,
caso vocé aceite o convite. Este documento também fala os possiveis riscos e beneficios da
sua participacdo, além de dizer seus direitos como participante de pesquisa. Depois que
vocé ler e entender as informacdes deste termo e esclarecer todas as suas duvidas, vocé terd
o conhecimento necessario para tomar uma decisao se quer participar desse deste estudo.
N3o tenha pressa para decidir. Se for preciso leve esse papel para casa, leia este documento
com os seus familiares ou outras pessoas que sdo de sua confiancga. Seus pais/responsaveis
ja concordaram com a sua participagao.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

Quando uma pessoa apresenta uma doenca como o cancer, seja adulto, adolescente ou
crianga, sabemos que essa pessoa vai ter algum tipo de dor, em algum momento. Seja por
causa da prépria doenca, seja por causa dos procedimentos como os que usam agulha.
Quando a dor estd presente, os médicos podem receitar medicamentos fortes como a
morfina. Muitas pessoas falam muitas coisas diferentes sobre essas medicagdes e as vezes
os adolescentes podem ter um pouco de medo de tomar esses remédios. Além do medo,
podem ter outras barreiras que impedem que os pacientes usem corretamente essas
medicagdes. A adolescéncia é uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas.
Existem algumas barreiras que podem impedir que o adolescente com cancer aceite que
esta com dor, demonstre sua dor ou ainda que tome os medicamentos corretamente para
combater a dor. Uma maneira de saber se os adolescentes tém alguma barreira é por meio
um questionario. Existe um questionario que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
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consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicagao para a dor.

Mas, como ele esta escrito em inglés, é preciso que alguém traduza esse questionario para o
portugués para ver se ele pode ser utilizado para avaliar as barreiras dos pacientes
adolescentes brasileiros. Assim, poderemos saber se ele podera ser utilizado para avaliar os
pacientes adolescentes brasileiros.

O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se o questionario americano que foi traduzido para o portugués pode
ser facilmente entendido pelos adolescentes brasileiros com cancer.

O QUE ACONTECERA COMIGO DURANTE O ESTUDO?

Seus pais/responsaveis responderdo a um questionario socio demografico composto de
questdes que avaliam alguns dados como idade, cidade onde reside, escolaridade, dentre
outros. Vocé, enquanto participante do estudo, respondera ao questionario deste estudo
composto por 45 perguntas. Além desse questionario, também vamos precisar que vocé
responda mais 2 (dois) outros questionarios. Pode ser que no periodo de 7 a 14 dias apds
vocé ter respondido estes questiondrios, vocé seja convidado (a) para responder um (1)
destes questionarios novamente. SO assim a pesquisa vai ter sua validade confirmada. O
tempo que vocé gastara para responder tudo é de aproximadamente 35 a 40 minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questiondrios, quase ndao tem riscos para vocé. Vocé
respondera as perguntas do questiondrio em um local seguro, sem a presenga dos seus pais
ou responsaveis e isso nao causara nada para vocé. Nao colocaremos seu nome em lugar
nenhum, usaremos somente cédigos. Os pesquisadores tomarao todo o cuidado para que
nenhuma pessoa que nao esteja relacionada a pesquisa tenha acesso a nenhuma informagao
que vocé tenha dado. Se vocé sentir mal ao responder alguma pergunta e sentir vontade de
conversar com alguma psicéloga sobre isso, avise a pesquisadora deste trabalho (que vai
estar com vocé o tempo todo), que ela mesma agendard uma consulta com a psicéloga
deste hospital

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo ndo traga beneficios diretos para vocé neste momento. Mas ao
final desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, podera trazer beneficios para vocé e para
outros pacientes brasileiros, pois serd possivel identificar as barreiras que impedem os
adolescentes de usar a medicacdo para combater a dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE EU NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?
Se vocé ndo quiser participar deste estudo, basta dizer que ndo quer responder ao

questionario. E se vocé aceitar participar e depois se arrepender, basta dizer para a
pesquisadora e poderad sair a qualquer momento.
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QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem direito a:
1) Receber as informacgdes do estudo de forma clara;

2) Esclarecer todas as suas duvidas;
3) Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou ndo participar do estudo;

4) Ter liberdade para recusar a sua participacao no estudo, e isto ndo trara qualquer
de problema para vocé ou para seus pais/responsaveis;

5) Ter liberdade para desistir e retirar-se do estudo a qualquer momento;

6) Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;

7) Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade: ndo vai aparecer seu nome);
8) Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);

9) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada (uma assinatura
abreviada) em todas as pdginas por vocé e pelo pesquisador;

10) Ter liberdade para nao responder perguntas que incomodem vocé;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA RECLAMACAO,
COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam ele
acontecer ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel.: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), e-mail (cep@hcancerbarretos.com.br) carta
(Rua Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou
pessoalmente. O hordrio de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da
8h00 as 16h00. O horario de almoco é de 12h00 as 13h00.

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estao
abaixo: Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel.: (17)
3321-5400 ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor
Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio
de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario
de almoco é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE ASSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Assentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a minha participagdao na pesquisa. Ao assinar este Termo de
Assentimento, ndo abro mao de nenhum dos meus direitos. Este documento serd assinado
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por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por noés dois. Uma via ficara
comigo, e outra com o pesquisador.
CAMPO DE ASSINATURAS

Nome por extenso do adolescente Data Assinatura
participante de pesquisa

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura

Nome por extenso da testemunha Data Assinatura
imparcial (para casos de analfabetos,

semi-analfabetos ou portadores de

deficiéncia visual)
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ANEXO S — Termo de consentimento livre e esclarecido pacientes 18 anos - versdo pré-
teste

a amor

barretos

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA — PARA PACIENTES COM 18 ANOS
VERSAO PRE-TESTE

TiTULO DO ESTUDO:

Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Vocé estd sendo convidado (a) a participar deste estudo que serd realizado na Unidade
Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagao Pio Xll. Este documento é
chamado de “Termo de Assentimento” e explica este estudo como sera a sua participacao,
caso vocé aceite o convite. Este documento também fala os possiveis riscos e beneficios da
sua participacdo, além de dizer seus direitos como participante de pesquisa. Depois que
vocé ler e entender as informacdes deste termo e esclarecer todas as suas duvidas, vocé terd
o conhecimento necessario para tomar uma decisao se quer participar desse deste estudo.
Nao tenha pressa para decidir. Se for preciso leve esse papel para casa, leia este documento
com os seus familiares ou outras pessoas que sdo de sua confianca. Seus pais/responsaveis
ja concordaram com a sua participagao.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

Quando uma pessoa apresenta uma doenca como o cancer, seja adulto, adolescente ou
crianga, sabemos que essa pessoa vai ter algum tipo de dor, em algum momento. Seja por
causa da prépria doenca, seja por causa dos procedimentos como os que usam agulha.
Quando a dor esta presente, os médicos podem receitar medicamentos fortes como a
morfina. Muitas pessoas falam muitas coisas diferentes sobre essas medicagdes e as vezes
os adolescentes podem ter um pouco de medo de tomar esses remédios. Além do medo,
podem ter outras barreiras que impedem que os pacientes usem corretamente essas
medicagdes. A adolescéncia é uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas.
Existem algumas barreiras que podem impedir que o adolescente com cancer aceite que
esta com dor, demonstre sua dor ou ainda que tome os medicamentos corretamente para
combater a dor. Uma maneira de saber se os adolescentes tém alguma barreira é por meio
um questiondrio. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
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consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicagao para a dor.

Mas, como ele esta escrito em inglés, é preciso que alguém traduza esse questionario para o
portugués para ver se ele pode ser utilizado para avaliar as barreiras dos pacientes
adolescentes brasileiros. Assim, poderemos saber se ele podera ser utilizado para avaliar os
pacientes adolescentes brasileiros.

O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se o questionario americano que foi traduzido para o portugués pode
ser facilmente entendido pelos adolescentes brasileiros com cancer.

O QUE ACONTECERA COMIGO DURANTE O ESTUDO?

Vocé respondera a um questionario sécio demografico composto de questdes que avaliam
alguns dados como idade, cidade onde reside, escolaridade, dentre outros. Vocé também
respondera ao questiondrio deste estudo composto por 45 perguntas. O tempo que vocé
gastara para responder tudo é de aproximadamente 35 a 40 minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questiondrios, quase ndao tem riscos para vocé. Vocé
respondera as perguntas do questiondrio em um local seguro, sem a presenga dos seus pais
ou responsaveis e isso nao causara nada para vocé. Nao colocaremos seu nome em lugar
nenhum, usaremos somente cédigos. Os pesquisadores tomarao todo o cuidado para que
nenhuma pessoa que nao esteja relacionada a pesquisa tenha acesso a nenhuma informagao
que vocé tenha dado. Se vocé sentir mal ao responder alguma pergunta e sentir vontade de
conversar com alguma psicéloga sobre isso, avise a pesquisadora deste trabalho (que vai
estar com vocé o tempo todo), que ela mesma agendard uma consulta com a psicéloga
deste hospital.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo ndo traga beneficios diretos para vocé neste momento. Mas ao
final desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, podera trazer beneficios para vocé e para
outros pacientes brasileiros, pois serd possivel identificar as barreiras que impedem os
adolescentes de usar a medicacdo para combater a dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE EU NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Se vocé ndo quiser participar deste estudo, basta dizer que ndo quer responder ao
questionario. E se vocé aceitar participar e depois se arrepender, basta dizer para a
pesquisadora e podera sair a qualquer momento.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem direito a:
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1) Receber as informagdes do estudo de forma clara;
2) Esclarecer todas as suas duvidas;
3) Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou ndo participar do estudo;

4) Ter liberdade para recusar a sua participacao no estudo, e isto ndo trara qualquer
de problema para vocé ou para seus pais/responsaveis;

5) Ter liberdade para desistir e retirar-se do estudo a qualquer momento;

6) Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;

7) Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade: ndo vai aparecer seu nome);
8) Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);

9) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada (uma assinatura
abreviada) em todas as pdginas por vocé e pelo pesquisador;

10) Ter liberdade para nao responder perguntas que incomodem vocé;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA RECLAMACAO,
COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam ele
acontecer ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), e-mail (cep@hcancerbarretos.com.br) carta
(Rua Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou
pessoalmente. O hordrio de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da
8h00 as 16h00. O horario de almoco é de 12h00 as 13h00..

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estao
abaixo: Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel: (17)
3321-5400 ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor
Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio
de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario
de almocgo é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Consentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a minha participagao na pesquisa. Ao assinar este Termo de
Consentimento, ndo abro mao de nenhum dos meus direitos. Este documento sera assinado
por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por nés dois. Uma via ficara
comigo, e outra com o pesquisador.
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Nome por extenso do representante Data Assinatura
legal

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO T - Termo de consentimento livre e esclarecido pacientes 18 anos - versao final

a amor

barretos
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA — PARA PACIENTES COM 18 ANOS
VERSAO FINAL

TITULO DO ESTUDO:
Validagao do Adolescent Barriers Questionnaire para adolescentes brasileiros com cancer.

PESQUISADORES:

Hospital de Cancer de Barretos
Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva, Débora Rebollo de Campos.

O QUE E ESTE DOCUMENTO?

Vocé estd sendo convidado (a) a participar deste estudo que serd realizado na Unidade
Infantojuvenil do Hospital de Cancer de Barretos - Fundagao Pio Xll. Este documento é
chamado de “Termo de Assentimento” e explica este estudo como sera a sua participacao,
caso vocé aceite o convite. Este documento também fala os possiveis riscos e beneficios da
sua participacdo, além de dizer seus direitos como participante de pesquisa. Depois que
vocé ler e entender as informacdes deste termo e esclarecer todas as suas duvidas, vocé terd
o conhecimento necessario para tomar uma decisao se quer participar desse deste estudo.
Nao tenha pressa para decidir. Se for preciso leve esse papel para casa, leia este documento
com os seus familiares ou outras pessoas que sdo de sua confianca. Seus pais/responsaveis
ja concordaram com a sua participagao.

POR QUE ESTE ESTUDO ESTA SENDO FEITO?

Quando uma pessoa apresenta uma doenca como o cancer, seja adulto, adolescente ou
crianga, sabemos que essa pessoa vai ter algum tipo de dor, em algum momento. Seja por
causa da prépria doenca, seja por causa dos procedimentos como os que usam agulha.
Quando a dor esta presente, os médicos podem receitar medicamentos fortes como a
morfina. Muitas pessoas falam muitas coisas diferentes sobre essas medicagdes e as vezes
os adolescentes podem ter um pouco de medo de tomar esses remédios. Além do medo,
podem ter outras barreiras que impedem que os pacientes usem corretamente essas
medicagdes. A adolescéncia é uma fase de constantes mudangas, fisicas e psicoldgicas.
Existem algumas barreiras que podem impedir que o adolescente com cancer aceite que
esta com dor, demonstre sua dor ou ainda que tome os medicamentos corretamente para
combater a dor. Uma maneira de saber se os adolescentes tém alguma barreira é por meio
um questiondrio. Existe um questiondrio que foi desenvolvido dos Estados Unidos e ele
consegue avaliar quais as barreiras os adolescentes com cancer podem ter para o uso de
medicagao para a dor.
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Mas, como ele esta escrito em inglés, é preciso que alguém traduza esse questionario para o
portugués para ver se ele pode ser utilizado para avaliar as barreiras dos pacientes
adolescentes brasileiros. Assim, poderemos saber se ele podera ser utilizado para avaliar os
pacientes adolescentes brasileiros.

O QUE ESTE ESTUDO QUER SABER?

Este estudo quer saber se o questionario americano que foi traduzido para o portugués pode
ser facilmente entendido pelos adolescentes brasileiros com cancer.

O QUE ACONTECERA COMIGO DURANTE O ESTUDO?

Vocé respondera a um questionario sécio demografico composto de questdes que avaliam
alguns dados como idade, cidade onde reside, escolaridade, dentre outros. Vocé também
respondera ao questiondrio deste estudo composto por 45 perguntas. Além desse
guestionario, também vamos precisar que vocé responda mais 2 (dois) outros questionarios.
S6é assim a pesquisa vai ter sua validade confirmada. O tempo que vocé gastara para
responder tudo é de aproximadamente 35 a 40 minutos.

HAVERA ALGUM RISCO OU DESCONFORTO SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Como a pesquisa utiliza apenas questiondrios, quase ndao tem riscos para vocé. Vocé
respondera as perguntas do questiondrio em um local seguro, sem a presenga dos seus pais
ou responsaveis e isso nao causara nada para vocé. Nao colocaremos seu nome em lugar
nenhum, usaremos somente cédigos. Os pesquisadores tomarao todo o cuidado para que
nenhuma pessoa que nao esteja relacionada a pesquisa tenha acesso a nenhuma informagao
que vocé tenha dado. Se vocé sentir mal ao responder alguma pergunta e sentir vontade de
conversar com alguma psicéloga sobre isso, avise a pesquisadora deste trabalho (que vai
estar com vocé o tempo todo), que ela mesma agendard uma consulta com a psicéloga
deste hospital.

HAVERA ALGUM BENEFICIO PARA MIM COM A PARTICIPACAO NO ESTUDO?

E possivel que este estudo ndo traga beneficios diretos para vocé neste momento. Mas ao
final desta pesquisa, as informagdes que ela gerar, podera trazer beneficios para vocé e para
outros pacientes brasileiros, pois serd possivel identificar as barreiras que impedem os
adolescentes de usar a medicacdo para combater a dor.

QUAIS SAO AS OUTRAS OPGOES SE EU NAO PARTICIPAR DO ESTUDO?

Se vocé ndo quiser participar deste estudo, basta dizer que ndo quer responder ao
questionario. E se vocé aceitar participar e depois se arrepender, basta dizer para a
pesquisadora e podera sair a qualquer momento.

QUAIS SAO OS MEUS DIREITOS SE EU PARTICIPAR DO ESTUDO?

Vocé tem direito a:
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11) Receber as informagdes do estudo de forma clara;
12) Esclarecer todas as suas dlvidas;
13) Ter o tempo que for necessario para decidir se quer ou ndo participar do estudo;

14) Ter liberdade para recusar a sua participacdo no estudo, e isto ndo trara qualquer
de problema para vocé ou para seus pais/responsaveis;

15) Ter liberdade para desistir e retirar-se do estudo a qualquer momento;

16) Ter acesso aos resultados dos questionarios aplicados durante o estudo;

17) Ter respeitado o seu anonimato (confidencialidade: ndo vai aparecer seu nome);
18) Ter respeitada a sua vida privada (privacidade);

19) Receber uma via deste documento, assinada e rubricada (uma assinatura
abreviada) em todas as pdginas por vocé e pelo pesquisador;

20) Ter liberdade para nao responder perguntas que incomodem vocé;

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE OS MEUS DIREITOS OU QUISER FAZER UMA RECLAMACAO,
COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos.
Este comité é formado por pessoas que analisam a parte ética dos estudos e autorizam ele
acontecer ou ndo. Vocé pode entrar em contato com este Comité por telefone (tel: (17)
3321-0347 ou (17) 3321-6600 - ramal 6647), email (cep@hcancerbarretos.com.br) carta (Rua
Antenor Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O
horario de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O
horario de almogo é de 12h00 as 13h00.

SE EU TIVER DUVIDAS SOBRE O ESTUDO, COM QUEM EU FALO?

Fale diretamente com um dos pesquisadores responsaveis. As formas de contato estao
abaixo: Nome do pesquisador: Débora Rebollo de Campos. Formas de contato: (tel: (17)
3321-5400 ramal 5410), e-mail (enfermagem@hcbinfantil.com.br) carta (Rua Antenor
Duarte Vilela, 1331, Instituto de Ensino e Pesquisa, 14784-057) ou pessoalmente. O hordrio
de atendimento é de 22 a 52 feira, das 8h00 as 17h00, e 62 feira, da 8h00 as 16h00. O horario
de almocgo é de 12h00 as 13h00.

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

Eu entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Consentimento ou alguém leu
para mim. Tive o tempo necessario para pensar, fazer perguntas e falar a respeito do estudo
com outras pessoas. Autorizo a minha participagao na pesquisa. Ao assinar este Termo de
Consentimento, ndo abro mao de nenhum dos meus direitos. Este documento sera assinado
por mim e pelo pesquisador, sendo todas as paginas rubricadas por nods dois. Uma via ficara
comigo, e outra com o pesquisador.
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Nome por extenso do representante Data Assinatura
legal

Nome por extenso do pesquisador Data Assinatura
Nome por extenso da testemunha Data Assinatura

imparcial (para casos de analfabetos,
semi-analfabetos ou portadores de
deficiéncia visual)
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ANEXO U - Painel de juizes

Juizes

Juiz 1 Juiz 2 Juiz3 Juiz4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes

Versao final

Questionario de Barreiras do Adolescente

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X

Cultural X X X X X

Conceitual X X X X X
J4- Instrugdes para responder a este questiondrio: Nos estamos...
Justificativa: Culturalmente o termo “respondente” é pouco utilizado no
portugués brasileiro coloquial, sendo um limitador leve para a compreensao
da frase.

Sugestdes J5- Nos estamos interessados em saber o que vocé pensa sobre o

tratamento de dor.

Versao final

Instrugdes para responder a este questionario: Nés estamos interessados
em saber o que vocé pensa sobre o tratamento de dor. Ndo ha respostas
certas ou erradas, somente o que vocé pensa. Algumas das sentengas
podem parecer com as outras, mas por favor preencha todas elas. Circule o
numero mais proximo ao quanto vocé concorda com a afirmagao.

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica

Cultural
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Conceitual

Sugestoes

Versao final

Eu posso ndo ser capaz de dizer se meu cancer esta melhorando ou piorando

se eu tomar remédio para dor

Juizes Juizl Juize Juiz 3 Juiz4 Juiz 5

Equivaléncias| 1|2 | 3 | 4 23 23 1 23 2 3|4

Semantica X X

Cultural X X

Conceitual X X
J1- Se eu falar para eles

Sugestoes J5- se eu falar PARA eles sobre a minha dor

Versao final | Os médicos podem nao gostar se eu falar para eles sobre a minha dor

Juizes Juizl Juiz 2 Juiz3 Juiz4 Juiz 5

Equivaléncias |1| 2 | 3 2|3 234 234 23| 4

Semantica X X X

Cultural X X X

Conceitual X X X

Sugestoes

Versao final | Eu posso correr risco de me tornar viciado em meu remédio para dor.

Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5

Equivaléncias| 1| 2 |3 | 4 23 23 23 23| 4

Semantica X X

Cultural X X

Conceitual X X

Sugestoes
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Versao final

Se eu tomar remédio para dor meu corpo pode se acostumar a seus efeitos e

logo o remédio ndo funcionara mais.

Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias|1 |2 |3 4|1 |2 |3 |4(1|2|3 |4 2|3 2 3|4
Semantica X X X X
Cultural X X X X
Conceitual X X X X
Sugestdes J5- A dor SECUII\IDARIA A meu cancer

A dor SECUNDARIA AO cancer QUE TENHO (?)
Versao final | Minha dor do cancer pode ser aliviada
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 (2 |3 (4|12 |3 |4(1(2|3 |4 23 2|13 \4
Semantica X X X X
Cultural X X X X
Conceitual X X X X
Sugestdes
Versao final | Meu remédio para dor faz com que eu me sinta confuso
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 (2 |3 |4 |1|2|3|4]|1|2|3 |4 23 2|13 \4
Semantica X X X X
Cultural X X X X
Conceitual X X X X
Sugestoes

Versao final

Meus pais ficam chateados quando eu digo a eles que tenho dor.
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Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
J2- “about the plan”- entendo que refere-se ao tratamento proposto para
alivio da dor, e ndo a dor em si.
J3 Fiquei na duvida em qual seria a melhor maneira de dizer:
“ 0 que eu penso sobre a dor” (what | think) ou “como eu me sinto” em
relagdo a ela (how | feel). Eu ficaria coma segunda opgao.
Sugestdes J5- sem me perguntar o que eu penso (ou ACHO) sobre O PROPOSTO

sem me perguntar o que eu penso (ou ACHO) sobre O PLANO

Versao final

Meus médicos tendem a me dizer o que fazer para minha dor sem perguntar
a minha opinido

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X

Cultural X X X X X

Conceitual X X X X X
J1- Capaz = autorizado

Sugestoes J5- Eu posso ser IMPEDIDO de sair

Versao final

Eu posso ndo ser autorizado a sair com meus amigos se meus pais souberem
que estou com dor.

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X

Sugestoes
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Versao final

Meus amigos podem me ver como diferente quando eu estou tomando meu

remédio para dor

Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,34 2|34 2|3 2|34
Semantica X X X X
Cultural X X X X
Conceitual X X X X
Sugestoes J4- A back-translation estd um tanto estranha.

Eu posso necessitar de um exame que eu ndo gosto se eu contar sobre minha

Versao final |dor.

Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|3 2|34
Semantica X X X X
Cultural X X X X
Conceitual X X X X
Sugestoes J4- A back-translation estd um tanto estranha.

Remédio para dor me impede de saber se alguma coisa esta acontecendo em

Versao final | meu corpo

Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|3 2|34
Semantica X X X X
Cultural X X X X
Conceitual X X X X
Sugestoes

Versao final

Pessoas podem pensar que eu sou uma pessoa fraca se eu pedir remédio
para dor.
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Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias|1 (2 |3 4|12 |3 |4|1|2|3|4(1|2(3|4(1(23]|4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes
Versao final | Meu remédio para dor pode ser muito viciante
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias|1 (2 |3 4|12 |3 |4|1|2|3|4(1|2(3|4(1(23|4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes
Se eu tomar remédio para dor regularmente, entao o remédio nao
Versao final |funcionara bem se minha dor piorar.
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias|1 (2 |3 4|12 |3 |4|1|2|3|4(1|2(3|4(1(23]|4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
J2- “...fazer minha dor do cancer melhorar.”
Sugestoes J5- Remédio para dor pode melhorar a MINHA dor do cancer

Versao final

Remédio para dor pode fazer minha dor do cadncer melhorar
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Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
J1- A sonoléncia
J2- “A sonoléncia causada pelo remédio para a dor é dificil de lidar ou
aguentar”
J3- Ndo sei se vocés podem modificar a frase...mas eu sugiro:
E dificil lidar com a minha sonoléncia quando recebo remédio para a dor; ou;
a sonoléncia que é causada pelo remédio para dor é dificil de lidar. Algo
neste sentido.
Sugestdes J5- Minha sonoléncia DEVIDO meu remédio para dor é dificil de lidar

Minha sonoléncia SECUNDARIA A meu remédio para dor é dificil de lidar

Versao final

A sonoléncia do meu remédio para a dor é dificil de lidar

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes

Versao final

Meus pais nem sempre acreditam em mim quando eu digo que eu tenho dor

Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias|1 |2 |3 /4|12 |3 |4|1|2|3|4(1|2|3|4(1|/2|3|4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes

Versao final

Meus pais podem tomar decisdes com meu médico sobre meu tratamento

de dor sem pedir minha opinido
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Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes

Versao final

Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas que sao importantes para mim se eu
tomar remédio para dor

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes

Versao final

Meus amigos podem me tratar diferente se eles me virem tomando remédio
para dor

Juizes

Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5

Equivaléncias

Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes

Versao final

Pode ser que me digam que eu preciso de um exame doloroso se eu contar
sobre minha dor
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Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,34 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes

Se eu tomar meu remédio para dor por muito tempo, eu posso me tornar
Versao final |viciado
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X

J4- E mais facil lidar com minha dor do que com os efeitos colaterais que vem
Sugestoes do remédio para a dor.

Versao final

E mais fécil lidar com minha dor do que com os efeitos colaterais que vem do

remédio para a dor.

Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes

Versao final

Quando eu conto sobre minha dor, meus pais pensam que eu estou fingindo
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Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5

Equivaléncias| 1 |2 |3 4|12 |3 23 23 2|13 \4

Semantica X X

Cultural X X X

Conceitual X X X
J1 - Me diz = disse

Sugestdes J2 - Entendo que, nesta frase, “may not be” seria melhor representado

como: “nem sempre sou perguntado se ...”

Versao final

Eu posso ndo ser perguntado se eu quero fazer o que o médico diz para fazer

sobre minha dor

Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 |2 |3 4|1 | 2|3 23 23 2314
Semantica X X
Cultural X X
Conceitual X X
Sugestoes

Versao final

Meus médicos podem ndo permitir que eu faga coisas que eu quero fazer se

eu contar sobre minha dor

Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 |2 |3 4|12 |3 23 23 2|13 \4
Semantica X X
Cultural X X
Conceitual X X
Sugestoes

Versao final

Meus amigos podem querer que eu dé a eles um pouco do meu remédio

para dor
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Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,34 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X

J4- Eu posso ser obrigado a fazer exames que eu ndo quero se eu contar
Sugestdes sobre minha dor.

Eu posso ser obrigado a fazer exames que eu nao quero se eu contar sobre
Versao final | minha dor.
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes
Versao final |Usar remédio para dor pode esconder qualquer nova dor
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes

Versao final

Se eu tomar muito remédio para dor, eu posso ficar viciado
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Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 23 23 23 2|13 \4
Semantica X
Cultural X
Conceitual X
Sugestoes
Versao final | Meu remédio para dor causa incbmodo no meu estdbmago
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 23 23 23 2|13 \4
Semantica X
Cultural X
Conceitual X
Sugestdes

Meus pais tém coisas mais importantes para fazer do que cuidar da minha
Versao final |dor
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 23 23 23 2|13 \4
Semantica X
Cultural X
Conceitual X
Sugestdes

Versao final

Ninguém parece se importar com o que eu penso sobre o que o médico diz
para fazer com minha dor
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Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,34 2|34 2|13/4|1,2|3 |4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes

Meus pais podem querer que eu diminua as atividades quando eu estou com

Versao final |dor
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|13/4|1,2|3 |4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestdes

Se eu contar sobre minha dor, o médico pode pedir um exame que eu nao
Versao final |gosto
Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,3 |4 2|34 2|13/4|1,2|3 |4
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes J4- Reclamao foi uma boa adaptacgao, alternativamente a “queixoso”.

Versao final

As pessoas podem pensar que eu sou um “reclamao” se eu falar sobre minha

dor
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Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2|34 2|34 2|13 |4 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes J5- 0 remédio ndao VAI FUNCIONAR tdo bem se eu precisar dele mais tarde.

Se eu tomar remédio para dor agora, o remédio ndo funcionara tao bem se
Versao final |eu precisar dele mais tarde
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2|34 2|34 2|13 |4 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X
Sugestoes J5- Remédio para dor funciona bem para melhorar MINHA DOR DO cancer
Versao final |Remédio para dor funciona bem para melhorar minha dor do cancer
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 | 4 2,34 2|34 2|34 2|34
Semantica X X X X X
Cultural X X X X X
Conceitual X X X X X

J4- “Constipado” pode ter outro significado conforme regides do Brasil.
Sugestoes Considerar: “Eu posso ficar com intestino preso se eu...”

Versao final

Eu posso ficar constipado se eu tomar remédio para dor
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Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 23 23 23 2|13 \4
Semantica X
Cultural X
Conceitual X
Sugestoes

Versao final

Meus pais ficam muito preocupados se eu conto para eles que eu tenho dor

Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 23 23 23 2|13 \4
Semantica X
Cultural X
Conceitual X X

J3- Sugestao

Meus pais ndo acham que eu sei o que é o melhor a fazer para minha dor.

J4- (Ajuste gramatical) Meus pais ndo acham que eu sei o que é melhor a
Sugestoes fazer para minha dor.
Versao final | Meus pais ndo acham que eu sei o que é melhor a fazer para minha dor.
Juizes Juiz 1 Juiz 2 Juiz3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 | 2 | 3 23 23 23 2|13 \4
Semantica X
Cultural X
Conceitual X
Sugestdes

Versao final

Eu posso ter que ficar em casa se eu contar sobre minha dor
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Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 |2 |3 4|12 |3 |4 2|3 2|3 2|34
Semantica X X X
Cultural X X X
Conceitual X X X
Sugestoes

Meus amigos podem pensar que eu estou tomando meu remédio para dor
Versao final |somente para “ficar doidao”
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias|1 |2 |3 4|12 |3 |4 2|3 2|3 2|34
Semantica X X X
Cultural X X X
Conceitual X X X
Sugestdes
Versao final |Se eu contar sobre minha dor, eu posso ter que voltar para o hospital
Juizes Juizl Juiz 2 Juiz 3 Juiz 4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 |2 |3 4|12 |3 | 4 2|3 2|3 2|34
Semantica X X X
Cultural X X X
Conceitual X X X
Sugestdes

Versao final

N3o concordo de jeito nenhum
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Juizes Juiz1 Juiz 2 Juiz 3 Juiz4 Juiz 5
Equivaléncias| 1 |2 |3 4|12 |3 23 23 2|13 \4
Semantica X X
Cultural X X
Conceitual X X
Sugestoes

Versao final

Concordo muito
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ANEXO V - Versao final ABQ em portugués

Questionario de Barreiras do Adolescente
Instrugdes para o respondente: Nos estamos interessados em saber sobre o que vocé pensa
sobre o tratamento de dor. Ndo ha respostas certas ou erradas, somente o que vocé pensa.
Algumas das sentengas podem parecer com as outras, mas, por favor, preencha todas elas.

Circule o niumero mais proximo ao quanto vocé concorda com a afirmagao.

Nao
concordo Concordo
Item . . .
de jeito muito
nenhum

1. Se eu tomar remédio para dor eu posso
nao ser capaz de saber se meu cancer esta 0 112134 5
melhorando ou piorando

2. Os médicos podem ndo gostar se eu falar 0 112131 4 5
a eles sobre a minha dor

3. Eu posso correr risco de me tornar viciado 0 1 213 4 5
em meu remédio para dor

4. Se eu tomar remédio para dor meu corpo
pode se acostumar a seus efeitos e logo o 0 112134 5
remédio ndo funcionara mais

5. A dor do meu cancer pode ser aliviada 0 1 12|34 5

6. Meu remédio para dor faz com que eu me 0 1121314 5
sinta confuso (desorientado)

7. Meus pais ficam chateados quando eu 0 1121314 5
digo a eles que tenho dor

8. Meus médicos me dizem o que fazer para
minha dor sem me perguntar o que eu 0 112134 >
penso sobre ela

9. Eu posso nao ser capaz de sair com meus
amigos se meus pais souberem que estou 0 1 213 |4 5
com dor
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10. Meus amigos podem me ver como
diferente quando eu estou tomando meu
remédio para dor

11. Eu posso necessitar de um exame que eu

nao gosto se eu contar sobre minha dor

12. Remédio para dor me impede de saber
se alguma coisa estd acontecendo em meu
corpo

13. Pessoas podem pensar que eu sou uma
pessoa fraca se eu pedir remédio para dor

14. Meu remédio para dor pode ser muito
viciante

15. Se eu tomar remédio para dor
regularmente, entdo o remédio ndo
funcionara bem se minha dor piorar

16. Remédio para dor pode melhorar a dor
do meu cancer

17. A sonoléncia (vontade de dormir) do
meu remédio para dor é dificil de lidar

18. Meus pais nem sempre acreditam em
mim quando eu digo que eu tenho dor

19. Meus pais podem tomar decisdes com
meu médico sobre meu tratamento de dor
sem pedir minha opinido

20. Eu posso ndo ser capaz de fazer coisas
gue eu gosto de fazer se eu tomar remédio
para dor

21. Meus amigos podem me tratar diferente

se eles me virem tomando remédio para dor

22. Pode ser que me digam que eu preciso
de um exame doloroso se eu contar sobre
minha dor
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23. Se eu tomar meu remédio para dor por
muito tempo, eu posso me tornar viciado

24. E mais facil lidar com a minha dor do que
com os efeitos colaterais do remédio para a
dor

25. Quando eu conto sobre minha dor, meus
pais pensam que eu estou fingindo

26. Eu posso ndo ser perguntado se eu
quero fazer o que o médico me diz para o
meu tratamento da dor

27. Meus médicos podem nao deixar que eu
faca coisas que eu quero se eu contar sobre
a minha dor

28. Meus amigos podem querer que eu dé a
eles um pouco do meu remédio para dor

29. Eu posso ser forgado a fazer exames que
eu ndo quero se eu contar sobre minha dor

30. Usar remédio para dor pode esconder
gualquer nova dor

31. Se eu tomar muito remédio para dor, eu
posso ficar viciado

32. Meu remédio para dor causa incbmodo
no meu estomago

33. Meus pais tém coisas mais importantes
para fazer do que cuidar da minha dor

34. Ninguém parece se importar com o que
eu penso sobre o que o médico diz para
fazer com minha dor

35. Meus pais podem querer que eu diminua
as atividades quando eu estou com dor

36. Se eu contar sobre minha dor, o médico
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pode pedir um exame que eu ndo gosto

37. As pessoas podem pensar que eu sou um
“reclamao” se eu falar sobre minha dor

38. Se eu tomar remédio para dor agora, o
remédio ndo funcionara tao bem se eu
precisar dele mais tarde

39. O remédio para dor funciona bem para
melhorar a dor do meu cancer

40. Eu posso ficar constipado (intestino
preso) se eu tomar remédio para dor

41. Meus pais ficam muito preocupados se
eu conto para eles que eu tenho dor

42. Meus pais acham que eu ndo sei o que é
melhor a fazer para minha dor.

43. Eu posso ter que ficar em casa se eu
contar sobre minha dor

44. Meus amigos podem pensar que eu
estou tomando meu remédio para dor
somente para “ficar doidao”

45. Se eu contar sobre minha dor, eu posso
ter que voltar para o hospital
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ANEXO W - Artigo cientifico

Validation of the Adolescent Barriers Questionnaire for use in Brazilian adolescents with

cancer: a cross-sectional study

Débora Rebollo de Campos, MSc. Carlos Eduardo Paiva, MD, PhD. Ana Paula Marinho Silvério

Brandao MS. Suzanne Ameringer, PhD. Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva,PhD

Abstract

Context: The Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ) is considered a valid and reliable
questionnaire to identify barriers to using pain-relief medication among adolescents with
cancer aged 13 to 17 years.

Objectives: To translate, culturally adapt, and evaluate the psychometric properties of ABQ
for use in Brazilian adolescents with cancer.

Methods: A cross-sectional, descriptive and methodological study. An internationally well
established and widely used forward-backward translation methodology was adopted.
Adolescents between 12 and 18 years of age with a diagnosis of cancer who were treated or
were undergoing oncological treatment and who were using or who had used analgesic
medication (opioid or not) were included in the study. The psychometric properties
evaluated were reliability (internal consistency and test-retest) and validity (known groups
and convergent). Adolescents were retested between 7 and 14 days after the first
evaluation. The Pediatric Pain Questionnaire 3.0 and PedsQL 4.0 were applied and its scores
were correlated with ABQ scores for the convergent validation analyses.

Results: The content validity index was >0.9. For the psychometric properties, the internal
consistency value Cronbach’s a was 0.884 for the application of the questionnaire and 0.883
for the retest. The convergent validity values ranged between -0.400 and -0.450. Analysis of
known groups showed that the instrument discriminated groups of patients with solid vs.
hematologic tumors. The intraclass correlation coefficient obtained after retest was 0.863.
Conclusion: The Brazilian Portuguese version of ABQ can be considered culturally adapted,
valid, and reliable for the Brazilian adolescent population with cancer.

Key words: pain, barriers, adolescents, cancer, psychometry.
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Key message

This article describes the questionnaire validation process of ABQ. to identify barriers
in adolescents with cancer for pain medication use. The Brazilian Portuguese version of ABQ
is a reliable tool for use in clinical practice, allowing the development of strategies to identify

barriers in adolescents with cancer for pain medication use and overcome them.

Running title: Adolescent Barriers Questionnaire: validation

Introduction

Pediatric cancers are a set of diseases that have their own characteristics, representing
1% to 3% of all malignant tumors in most populations (1). In adolescents and young adults,
cancer consists of a heterogeneous group of tumors, corresponding to approximately 6% of
all cancers worldwide. Its incidence in the age range from 15 to 30 years is 2.7 times higher
than in children under 15 years of age (2).

Despite advances in the treatment of childhood and adolescent cancers, many patients
progress to worse severity. Pain is the most common symptom experienced by children with
cancer (3). Regardless of its etiology, it is an unpleasant experience that is part of the child
and adolescent cancer context (4) and should be reason for close attention from
professionals because its inadequate management can have negative impact on patients and
their family, including the patient’s social relationships, family relationships, and quality of
life (5). Adherence to medication is one of the many variables that impact clinical outcomes
in the adequate management of cancer pain and should be considered fundamental to the
success of therapy and to adequate pain control (6,7).

To better understand the factors that affect adherence to medications in the
oncological population, it is necessary to understand the barriers that prevent adherence,
especially in adolescence. To identify the barriers that interfere with appropriate pain
treatment, the use of specific assessment instruments is necessary and may have practical
implications. Understanding the factors that influence the pain experienced by cancer
patients is important to assist health professionals develop relevant intervention strategies
to improve the outcomes of this therapy (8). However, it is noteworthy that the literature

addressing the topic of opioid adherence in pediatric or pediatric oncology is still scarce (9).
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Identifying the ideal assessment instrument for a given health outcome is often not
easy, especially in Brazil, where most tools originate from other countries. The Adolescent
Barriers Questionnaire (ABQ) was developed in the United States and initially validated in
2010. This questionnaire identifies the barriers that influence the coping of adolescents with
cancer and assesses their beliefs about pain and the use of analgesics to cope with cancer
pain.

The objective of this study was to translate, culturally adapt, and evaluate the

psychometric properties of ABQ for use in adolescents with cancer in Brazil.

Methods

This research was approved by the Research Ethics Committee of the Barretos Cancer
Hospital under protocol 1503/2017. Permission was granted from the author of the original
instrument for the entire validation process in Brazil. The assent of the adolescents and the
consent from their parents or guardians were obtained. Consent forms and questionnaires
were administered in a private room.

The study design is a cross-sectional, descriptive and methodological study (patient-
reported outcome validation study).

It included adolescents aged 12 to 18 years old, who were diagnosed with cancer, and
were using or had used medication to control pain (opioid, anti-inflammatory, with or
without the use of adjuvant medication) were included in the study. Adolescents with
cognitive problems were not included in the study.

The Adolescent Barriers Questionnaire (ABQ) is a self-administered questionnaire
assessing the presence of barriers to the use of medication for the relief of cancer pain in
adolescents with cancer. It is composed of 45 items that assesses 11 beliefs about reporting
pain and using analgesics: monitoring symptoms; being a good patient; fear of addiction;
concern about drug tolerance; fatalism; unwanted side effects; unwanted parental reaction;
treatment decisions; restriction of social activities; taking medication in public; and
undesirable tests. Each item is scored on a 0-to-5 Likert scale, where 0 means "do not agree
at all" and 5 "strongly agree". The final score for each barrier and the total score is the mean
of the respective item scores. A higher score means greater barriers. The ABQ has evidence
or being reliable, with a Cronbach’s alpha 0f0,91 and valid, with significant relationships

between the barriers and coping (10).
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The process of translation and cultural adaptation of the ABQ followed the
methodology proposed by Beaton et al. (11,12) (Figure 1). The questionnaire was translated
from English into Portuguese by two independent translators fluent in English, yielding T1
and T2 translation versions. After this process, these versions were synthesized into a single
version, called T12, which was back-translated by two other translators who were native
English speakers and fluent in the Portuguese language. The back-translated versions were
named B1 and B2 and were later synthesized into a single version, B12. This version was sent
to the author of the original instrument for evaluation and considerations. After this process,
a Portuguese version of ABQ was created, called "pre-final".

A committee of experts analyzed the pre-final version regarding its semantic,
conceptual, and cultural equivalence. The items were scored from 1 to 4 according to the
representativeness (where 1 means that the item is not representative and 4 means that the
item is representative). Scoring allowed the calculation of the content validity index, and the
minimum acceptable value should be >0.8 (13).

Then, the version was applied to a pretest sample. At this stage, the objective was to
evaluate whether the adolescents understood the ABQ items and response scales. They
were asked about their understanding of the questionnaire and could make suggestions to
improve the understanding of each item.

During the assessment of psychometric properties, 2 different instruments were used.
The participants completed the following questionnaires according to their age:

ABQ, Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL 4.0) (812 years old) (14), PedsQL
4.0 (13-18 years old) (14), Pediatric Pain Questionnaire (PPQ) — PedsQL 3.0 (8-12 years old)
(15), and PPQ — PedsQL 3.0 (13-18 years old) (15).

The PedsQL 4.0 is a generic questionnaire composed of parallel forms, divided by age
group. It also includes a version for parents (not used in this study). It evaluates the
perception of health-related quality of life. It uses a five-level Likert scale (0 to 4), where O is
assigned to "never" and 4 is assigned to "almost always" (14).

The PPQ - PedsQL 3.0 evaluates the intensity and location of pain. It contains an open
guestion and a graphic representation indicating the intensity of pain at the time of the
interview (15).

The psychometric properties evaluated were reliability and validity. Reliability was

verified through internal consistency by calculating Cronbach’s a. Values between 0.7 and
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0.95 were considered acceptable (16). The ABQ was applied a second time within 7 to 14
days of the first application to measure test-retest reproductibility by calculating intraclass
correlation coefficient (ICC). ICC values >0.7 were considered acceptable (16).

The construct validity was verified for convergent validity. Correlations between ABQ,
PPQ3.0, and PedsQL4.0 were hypothesized a priori. Spearman and Pearson correlation
coefficients 20.4 were considered acceptable (17).

The statistical analysis of data were subjected to descriptive inferential analysis

within SPSS v.20 software. The level of significance was set at 5%.

Results

The processes of translation, back-translation, synthesis, and analysis of the expert
panel rigorously followed the steps described in the Methods section. The values indicated
by the content validity index were >0.9. The pretest was performed on 16 adolescents, with
a mean age of 15 years. There was a slight predominance of males (n = 9, 56.3%). There
were representatives from four of the five regions of the country (North, South, Southeast,
Midwest, Northeast), with a predominance of the North region (n = 9, 56.3%). Regarding
education level, the same proportion of patients attended elementary school as high school
(n = 5; 31.3% for each group). The monthly family income was 0 to 2 Brazilian minimum
wages (n = 11; 68.5%). All adolescents had solid tumors, and osteosarcoma had the highest
incidence (n = 9; 56.3%). Half the participants had metastases at diagnosis (n = 8; 50%).

Of the 45 items included in the ABQ, the adolescents made suggestions for 21 (46%)
items, and 9 items (20%) were modified. The other items for which the adolescents
suggested changes were not modified because Portuguese grammatical errors would have
been introduced or there would have been a change in meaning.

The process of translation and cultural adaptation is summarized in the flowchart of
Figure 1.

During the assessment of psychometric properties, a total of 56 adolescents were
recruited, of whom 8 refused to participate for various reasons, such as "they were tired",
"they were not up for it", "research takes too long", or "laziness". Six adolescents were not
contacted because their guardians/parents did not allow them to participate in the study.

Thus, the sample that evaluated the psychometric properties consisted of 48 participants.
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The clinical and sociodemographic characteristics indicated there was a slight
predominance of males (n = 26; 54.2%). The mean (min-max) age was 15.7 years (12.6-
18.9). There were representatives from all five regions of the country, with a predominance
of the southeastern region (n = 16; 33.33%). The majority had not completed high school
(not completed elementary school: n = 23; 47.9%; completed elementary but not high
school: n = 21; 43.8%), and the monthly family income was 1 to 2 minimum wages (n = 19;
39.6). Regarding the clinical characteristics of patients, most patients had solid tumors (n =
31; 77%), and 27 (56.3%) patients had no metastasis at diagnosis.

The internal consistency reliability was adequate, with the Cronbach’s a coefficients
being 0.884 baseline and 0.883 the retest. These values and their 95% Cls are shown in
Table 1. With the elimination of items, there was no increase in Cronbach’s a value at either
of the two time-points, which thus did not justify the removal of any item.

The test-retest reliability was evaluated in 23 patients within 7 to 14 days after first
evaluation (Table 2). Although some subscales had ICC values <0.7 (monitoring symptoms,
being a good patient, unwanted parental reaction, treatment decisions), the overall
instrument presented an ICC>0.8.

Of the 9 correlations hypothesized in the convergent validity (construct validity), 4
were confirmed, and 2 presented values very close to the expected values. The hypothesized
and confirmed correlations are listed in Table 3.

As for the known groups validity, it was expected that the instrument could
discriminate patients by tumor type (solid or hematological), metastasis (presence or
absence), and age group (12 to 14 years or >15 years). The instrument was able to
discriminate patients with solid vs. hematological tumors in the treatment decisions domain
(p = 0.02) of ABQ. The other hypothesized groups did not present significant discrimination

values.

Discussion

By using an internationally well established and widely used methodology for the
process of translation and cultural adaptation of instruments (11) and evaluation of
psychometric properties, this study provides evidence for the validity of ABQ in its version

for the Brazilian Portuguese language. This is believed to be the first study of cultural
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adaptation and evaluation of psychometric properties of an instrument for assessing barriers
to the use of analgesic and opioid medications by adolescents with cancer in Brazil.

In general, and especially in Brazil, there is a shortage of instruments that can be used
in clinical practice involving the adolescent population with cancer, especially instruments
that assess barriers to the use of analgesic and opioid medications. ABQ is a valid and
reliable instrument to identify these barriers (10). We believe that after its validation for use
in Brazil, it will help professionals perform interventions according to the barrier identified,
as non-adherence to drug protocols may have clinical consequences on the treatment and
quality of life of adolescents (18).

Evaluation instruments are useful in clinical practice and can be complementary
measures or even contribute to the outcome of the care plan used by professionals (17).
Thus, using the appropriate methodology for the validation process is of fundamental
importance (11). The ABQ validation process for the Portuguese language followed the
methodology proposed to ensure adequate interpretation by adolescents and,
consequently, identification of barriers.

Regarding the psychometric properties of ABQ, the results indicated that it is a reliable
and valid questionnaire for the evaluation of barriers to the use of analgesic and opioid
medications by Brazilian adolescents in cancer treatment. ABQ reliability was assessed using
the Cronbach’s a test, considering values >0.7 acceptable. In the present study, a was
satisfactory, at 0.88, which corroborates the values of the original study (a=0.91).

The retest was performed within 7 to 14 days of the test, as recommended in the
literature, although it is possible to make adjustments to this period, depending on the
instrument adopted (19). The ICC values of this study also showed results similar to the
values of the original questionnaire: ABQ (USA) ICC = 0.82 and ABQ (Brazil) ICC = 0.86.

In both studies the more the two more high means of barriers are the same, activities
restrict and undesirable tests; and, the barrier with minimum mean was the same too, pain
medication in public. However, the internal consistence of 2 barriers in this study, be a good
patient and pain medication in public, show lower values and this is can be justified for
patients don’t identified this as a barriers or don’t understand what’s mean this
barrier.Considering that pain is a very common symptom in more than 70% of cancer
patients, whether nonpediatric or pediatric, it is important to note that there are still

barriers that prevent patients from correctly using pain management mediations (3,4). The
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identification of these barriers may allow professionals of the multidisciplinary team to apply
personalized planning, ensuring success in drug adherence and reducing pain.

Although all steps necessary for validation of the Brazilian Portuguese version have
been done, this study has some limitations. The first is the number of participants.
Adolescents can have peculiar behavior, and when put in a hospital setting, they may refuse
to participate in research if they are allowed to opt out without parental interference.
Another limitation is that the study was conducted in only one cancer center in Brazil,

although this institution treats adolescents from all regions of the country.

Conclusion

The Brazilian Portuguese version of ABQ can be considered culturally adapted for
adolescents with cancer aged 12 to 18 years, and its psychometric properties are considered
valid and reliable. Future studies are needed to evaluate ABQ in a larger sample, in a

multicenter setting, and using the brief version of the instrument.
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Figure 1 Representation of the methodological steps according to Beaton et al. (11)
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Table 1. Analysis of reliability using Cronbach’s a at two time-points of questionnaire application.
Internal Consistency

ABQ Subscale

Total score
Monitoring symptoms
Being a good patient
Fear of addiction

Drug tolerance
Fatalism

Unwanted side effects
Parental reaction

Treatment decisions

Restriction of social activities

Taking medication in public

Undesirable exams

Mean (SD)

1.87 (0.73)
2.07 (1.36)
0.77 (0.76)
2.37(1.87)
2.08 (1.49)
3.65(1.63)
1.73 (1.18)
1.53 (0.88)

1.25 (1.05)
3.20 (1.28)
0.67 (1.09)

2.91(1.48)

ABQ

Median

1.84
1.83
0.67
2.50
2.00
4.33
1.40
1.20
1.10
3.60
0.13
3.00

o (95% Cl)

0.884 (0.830/0.927)
0.452 (0.116/0.675)
-0.136 (-0.834/0.325)
0.904 (0.849/0.942)
0.597 (0.350/0.761)
0.839 (0.740/0.905)
0.599 (0.387/0.754)
0.539 (0.294/0.717)
0.567 (0.338/0.734)
0.740 (0.602/0.840)
0.786 (0.667/0.870)
0.821 (0.725/0.891)

Mean
(D)
1.81 (0.66)
1.57 (1.34)
0.72 (0.91)
2.49 (2.01)
1.62 (1.25)
3.65(1.53)
1.59 (1.16)
1.78 (0.88)
1.10 (1.01)
3.23 (1.20)
0.61 (0.89)
2.96 (0.66)
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ABQ Retest
Median a (95% Cl)
1.73 0.883 (0.796/0.945)
1.67 0.698 (0.376/0.868)
0.33 0.396 (-0.208/0.725)
2.50 0.951 (0.907/0.977)
1.67 0.536 (0 072/0.789)
4.00 0.760 (0.520/0.890)
1.20 0.625 (0.304/0.825)
1.60 0.342 (-0.240/0.699)
1.00 0.666 (0.387/0.841)
3.00 0.687 (0.427/0.851)
0.00 0.555 (0.159/0.791)
1.73 0.751 (0.544/0.882)



Table 2. ABQ test—retest reproducibility in the 7- to 14-day interval.

Subscale ICC (95% ClI) p
Monitoring symptoms 0.518 (-0.159; 7.97) 0.051
) ) 0.596 (0.047; 0.829) 0.019
Being a good patient
Fear of addiction 0.933 (0.843; 0.972) 0.000
Drug tolerance 0.873 (0.701; 0.946) 0.000
Fatalism 0.754 (0.420; 0.896) 0.001
Unwanted side effects 0.864 (0.679; 0.942) 0.000
Unwanted parental reaction 0.671 (0.224; 0.860) 0.006
. 0.642 (0.155; 0.848) 0.010
Treatment decisions
L. ) L 0.715 (0.328; 0.879) 0.002
Restriction of social activities
0.856 .661; 0. .
Taking medication in public (0.661;0.939) 0.000
Undesirable exams 0.805 (0.540; 0.917) 0.000
0.863 (0.677; 0.942) 0.000

Total Items
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Table 3. Expected correlations between the ABQ domains and the domains of the
other instruments used in the study (PedsQL and PPQ).

Coef. of

ABQ Instrument Domain/item Expected correlation .
correlation (r)

per domain/item *

Symptom PedsQL Emotional 1 -0.423**
Monitor PedsQL Physical 1 -0.253***
PedsQL Emotional 1 -0.400**

Side effects PedsQL Physical 1 -0.256***
PedsQL Psychosocial 1 0.388***

Unwanted PedsQL Total score 1 -0.400%**
parent reaction PedsQL Psychosocial 1 -0.450%**
Total score PedsQL Total score 1 -0.364***
PPQ Total score 1 0.279***

Total expected
correlation * 9

* Correlation with a coefficient above 0.4.
** Pearson correlation.
*** Spearman correlation
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