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RESUMO

A utilizag&o de instrumentos a fim de avaliar a Qualidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS) de pacientes em uso de Nutricdo Enteral Domiciliar (NED), € importante para
investigar os impactos positivos e negativos associados a terapia. Todavia, é prevalente usuarios
em NED, incapazes de julgar seu estado de salde e bem-estar, em especial 0s pacientes
neuroldgicos em estagios avangados. Conhecendo este perfil epidemiolégico, se faz necessario
instrumentos especificos para avaliacdo da qualidade de vida que possa ser preenchido por
cuidadores, que, até o presente momento, € desconhecido na literatura. Neste contexto, esse
estudo teve como objetivo desenvolver um instrumento especifico para avaliacdo da QVRS de
usuarios em NED a ser preenchido pelo cuidador. Tratou-se de um estudo metodol6gico com
associacao de métodos qualitativos e quantitativos. Com os dominios e itens do instrumento
definido apds etapas iniciais (revisao de literatura, grupo focal e entrevista semiestruturada), o
conteudo foi validado por um comité de nove especialistas, pelo método Delphi e utilizando o
[ndice de Validade de Conteudo com taxa > 0,78. Apos a validagao do conteudo, foi realizada
a avaliagdo semantica com uma subamostra de cuidadores formais (n=5) e informais (n=5). No
estudo piloto, a Teoria de Resposta ao Item e Teoria Classica dos Testes foram utilizadas para
reducdo do instrumento, sendo analisados: o ajuste do item, Funcionamento Diferencial do Item
(DIF), ordenacdo de categorias politdmicas, funcdo do poder de informacgdo associado a
confiabilidade da consisténcia interna (alfa de Cronbach e correlagdo item-total). Finalizadas
as etapas iniciais, o instrumento foi composto por nove dominios e 52 itens e validado seu
conteddo em quatro rodadas Delphi. Na analise semantica houve boa compreensdo, sem
necessidade de alteracdo. Para o estudo piloto, foram realizadas 67 entrevistas com 0s
cuidadores. Uma boa consisténcia interna foi atingida (0=0,84), a funcdo de informacao de cada
item e o coeficiente de correlacdo item total corrigido variaram de 0,99 - 3,99 e -0,04 - 0,60
respectivamente, indicando baixa adequacéo de alguns itens. Também foram identificados trés
itens com varidncia nula e um item com DIF. Ao total, 16 itens e trés dominios, ndo se
adequaram aos pontos de corte da fungéo informacéo para o teste, porém nédo prejudicaram a
consisténcia interna, logo, foram mantidos. Concluido este processo de desenvolvimento do
instrumento, seu contetdo foi considerado valido e confiavel, estando apto para futuros estudos
de validacéo.

Palavras chave: Qualidade de vida. Nutrigdo enteral. Questionarios. Procurador do paciente.



ABSTRACT

The use of instruments to assess the Health-Related Quality of Life (HRQOL) of patients
using Home Enteral Nutrition (HEN) is important to investigate the positive and negative
impacts of the therapy. However, users in HEN, unable to judge their health and well-being, are
prevalent, especially neurological patients in advanced stages. Since this epidemiological
profile, specific instruments are needed to assess the quality of life that caregivers can complete,
which, to date, is unknown in the literature. In this context, this studyaimed to develop a specific
instrument to assess the HRQoL of users in HEN to be completed by the caregiver. It was a
methodological study with the association of qualitative andquantitative methods. The domains
and items of the instrument was defined after the initial steps (literature review, focus group,
and semi-structured interview), the content was validatedby a committee of nine experts, by the
Delphi method and using the Content Validity Index with a rate of > 0.78. After content
validation, a semantic assessment was performed with a subsample of formal (n=5) and
informal (n=5) caregivers. In the pilot study, Item Response Theory and Classical Testing
Theory were used to reduce the instrument, being analyzed: itemadjustment, Differential Item
Function (DIF), ordering of polytomous categories, the function of information power
associated with reliability of internal consistency (Cronbach's alpha and item-total correlation).
Once the initial steps were completed, the instrument consisted of ninedomains and 56 items.
After four Delphi rounds, the instrument content was validated. In the semantic analysis, there
was good understanding without the need for change. For the pilot study, 66 interviews were
carried out with caregivers. Good internal consistency was achieved(a=0.84), the information
function of each item and the corrected item-total correlation coefficient ranged from 0.99 -
3.99 and -0.04 - 0.60, respectively, indicating low suitability of some items. Three items with
null variance and one item with DIF were also identified. In total,16 items and three domains did
not fit the cutoff points of the information function for the test,but they did not affect the internal
consistency, so they were maintained. Once this instrument development process was

completed, its content was considered valid and reliable, to suitable for future validation studies.

Keywords: Quality of life. Enteral nutrition. Questionnaires. Proxy
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PRIMEIRA PARTE
1 INTRODUCAO

A nutricdo enteral € uma modalidade terapéutica realizada por intermédio de
sondas que visa a manutencao ou recuperacao do estado nutricional (VAN AANHOLT
et al., 2018). Em condi¢des hemodinamicas adequadas, a nutricdo enteral pode ser
realizada no domicilio, denominada Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED).
A TNED é considerada uma estratégia confiavel para os pacientes que necessitam de
cuidados nutricionais para manutenc¢do da vida de curto, médio ou longo prazo, e que
séo capazes de permanecer fora do ambiente hospitalar (GRAMLICH et al., 2018).
Além disso, a TNED estd diretamente associada ao cuidado humanizado, onde é
preservado o convivio social do paciente, além de auxiliar no estado de salde, e, por
conseguinte, na diminuicdo nos custos com internagdes hospitalares (SILVA;
SILVEIRA, 2014; VAN AANHOLT et al., 2018).

Nos ultimos anos, houve um aumento crescente dessa modalidade terapéutica
de individuos com diferentes condi¢es clinicas associadas a incapacidade de se atingir
as necessidades nutricionais pela via oral ( MARTIN; GARDNER, 2017; BISCHOFF
et al., 2020). Para iniciar a TNED também deve ser levado em consideracdo o
prognostico do individuo, os aspectos éticos do tratamento, bem como a sua qualidade
de vida (QV) (BISCHOFF et al., 2020; VAN AANHOLT et al., 2018).

O conceito de QV vem sendo amplamente utilizado e pode ser definidosegundo
a Organizacdo Mundial de Saude como, a percepcdo do individuo de sua posi¢do na
vida e seu amplo contexto no ambiente na qual esta inserido (THEWHOQOL
GROUP, 1995). Além do seu conceito genérico, existem denominacGes distintas
como: Qualidade de Vida Global (QVG) e Qualidade de Vida Relacionada aSaude
(QVRYS), esta tltima bastante utilizada nas tomadas de decisdes, pelo foco de avaliacdo
ser centrada no paciente, favorecendo um tratamento alinhado a necessidade do
individuo (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012; HARALDSTAD et al., 2019).

Visto a relevancia do tema, € crescente o interesse de estudos para a observacgéo
da QVRS de pacientes em uso de TNED, por meio da utilizacdo de instrumentos que
podem ser genéricos ou especificos (CARR; HIGGINSON, 2001; CANO; HOBART,
2011; BISCHOFF et al., 2020). Como exemplo de instrumento de QVRS, Cuerda et
al. (2016) desenvolveram na Espanha um instrumento especifico que pode ser aplicado
em todos os pacientes sob TNED, independente da sua doenga de base, da via de acesso

e da administracdo, denominado Health-related quality of life in patients with home
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enteral nutrition (NutriQoL®). Contudo, o instrumento ¢é pautado para autoavaliagio
do paciente, o que pode demonstrar inconsisténcia nos resultados da avaliagédo quando
for respondido por representantes, realidade que pode ser observada em pacientes
pediatricos, idosos frageis e com comprometimento cognitivo (PICKARD; KNIGHT,
2005).

Na literatura cientifica atual, hd escassez de instrumentos desenvolvidos e
validados para o preenchimento de um representante familiar ou cuidador profissional,
denominado proxy. Neste método, é solicitado um respondente para avaliar a
qualidade de vida de seu dependente (PICKARD; KNIGHT, 2005). Certamente, a
autoavaliacdo da QV € a opcdo mais fidedigna, no entanto, avaliagcbes por proxy se
mostram uma alternativa valida na impossibilidade de se realizar a autoavaliacéo
(SHERIFALI; PINELLI, 2007). No ambito da TNED ainda sdo desconhecidos
instrumentos de medidas elaborados especificamente para avaliacdo proxy, e sabe-se
que pacientes com doencas neuroldgicas em estagios avancados sdo prevalentes em
uso da terapia (VAN AANHOLT et al.,, 2017; TAIBO, 2018) e devido ao
comprometimento cognitivo, sdo incapazes de julgar seu estado de salde e bem- estar.
Neste sentido, o objetivo do presente estudo foi desenvolver um instrumento especifico
paraa avaliacdo da QVRS pela percepcéo do cuidador para pacientes em uso de terapia

nutricional enteral no &mbito domiciliar.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Terapia Nutricional

A terapia nutricional compreende um conjunto de procedimentos terapéuticos
que visam o fornecimento de nutrientes por meio de férmulas, com a finalidade de
manter ou recuperar o estado nutricional do individuo, podendo ser administradas pela
via oral, enteral e parenteral (VAN AANHOLT et al., 2018).

A terapia nutricional oral deve ser indicada na impossibilidade de se alcancar
70% das necessidades nutricionais pela via oral, no periodo de dez dias, por meio da
prescricdo de suplementos orais. Em contrapartida, quando a ingestdo alimentar por
via oral for inferior a 60%, observada no mesmo periodo de tempo, a Terapia
Nutricional Enteral (TNE) com a utilizacdo de sondas nasoentéricas, nasogastricas ou
ostomias € a alternativa mais indicada (BRASIL, 2015; VAN AANHOLT et al., 2018).
Segundo as diretrizes publicadas com énfase no tema, a TNE é preferencialmente
utilizada devido a manutencdo dos fatores fisiologicos, pois 0 emprego da mesma
garante integridade da mucosa intestinal, previne a translocacao bacteriana ao limen,
reduz a resposta inflamatéria favorecendo a homeostase do sistema imunolégico
(VAN AANHOLT et al., 2018; BISCHOFF et al., 2020).

Entretanto, em casos de disfuncdo no trato digestério, tais como obstrucéo
mecanica, hemorragias, refluxo gastroesoféagico, ileo paralitico, fistulas de alto
decubito, quadro de vémitos e diarreias incoerciveis, enterocolite, pancreatite em
estagios agudos graves com impossibilidade de se alcangar as metas nutricionais pela
via enteral, 0 uso da TNE é contraindicada sendo a terapia nutricional parenteral
preferida (VAN AANHOLT et al., 2018; LEPPANIEMI et al., 2019).

2.1.2 Terapia Nutricional Enteral (TNE)

Segundo a Resolugdo da Diretoria Colegiada (RDC), numero 63, da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) do Ministério da Saude, nutri¢do enteral
é a modalidade de terapia nutricional formulada para fins especiais, que pode ser
administrada por intermédio de sondas, e opcionalmente, pela via oral, de forma
exclusiva ou complementar & alimentacéo oral, no intuito de garantir a manutencao
dos tecidos, Orgdos ou sistemas de acordo com as necessidades nutricionais do
individuo (ANVISA, 2000).
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Os individuos que podem se beneficiar da terapia, devem possuir o trato
digestorio com capacidade funcional preservada de digestao e absorcao, apresentando
limitacGes para suprir as necessidades nutricionais diarias com a alimentacdo pela via
oral. Também é recomendado para pacientes com patologias que resultam na
impossibilidade de mastigacao e degluticdo (AANHOLT et al., 2012; BRASIL, 2015;
CUERDA et al., 2016).

As vias de acesso utilizadas na TNE podem estar dispostas no estdmago,
duodeno ou jejuno, a escolha da via esta associada ao tempo de utilizagdo da terapia,
grau de risco de complicagcdes como aspiracdo e deslocamento da sonda, disfungdes
anatdmicas do individuo e ocorréncia de alterac@es organicas e funcionais (COLACO;
NASCIMENTO, 2014). As sondas enterais podem ser alocadas nas regides: oral,
geralmente em pacientes pediatricos, e nasal com posicionamento gastrico ou pos-
pilérico, duodenal ou jejunal. E em casos especificos, sdo utilizadas as ostomias que
compreendem em gastrostomia e jejunostomia, recomendadas em geral quando a
duracdo da terapia for por tempo prolongado, superior a seis semanas (BOULLATA
etal., 2017).

Os métodos de administracdo podem ser divididos em intermitente, continuo
ou ciclico. A administracdo intermitente é subdividida em duas técnicas: bdlus que
compreende na administracdo da féormula nutricional diretamente no estdmago em
quantidade e intervalos determinados com auxilio de uma seringa; no método
gravitacional, a férmula é administrada por gotejamento em quantidades e intervalos
também determinados. J& na administracdo continua, a formula é ofertada
continuamente por 12 a 24 horas com auxilio de uma bomba de infusdo, e quando
estabelecido um periodo fixo de administracdo, esta técnica é considerada ciclica
(VAN AANHOLT et al., 2018).

2.1.3 Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED)

De acordo com a Portaria nimero 825, de 25 de Abril de 2016, o Sistema Unico
de Salde (SUS) ganhou novas redefinigdes no ambito da assisténcia domiciliar, e
atribui-se que a Atengdo Domiciliar (AD) € a categoria de assisténcia integrada & Rede
de Atencédo a Saude (RAS), compreendida por um conjunto de acdes de prevencao e
tratamento de doencas, reabilitacdo, paliacdo e promocdo a salde, prestadas em
domicilio, garantindo continuidade dos cuidados. Em relacdo aos Servicos de Atencéo
Domiciliar (SAD) séo caracterizados por assisténcia complementar aos cuidados

13



realizados na atencéo basica e em servicos de urgéncia, substitutivo ou complementar
a internacdo hospitalar, responsavel pelo gerenciamento e operacionalizacdo das
equipes multiprofissionais de AD e equipes multiprofissionais de apoio (BRASIL,
2016).

A TNED compreende uma das modalidades ofertadas do SAD. Junto a uma
equipe multidisciplinar, o nutricionista é o responsavel por adequar a oferta dos
alimentos por meio da prescrigédo dietética de cada paciente, respeitando as limitacfes
impostas pelas doengas, assim como a disponibilidade de recursos humanos e
financeiros do servico (MOREIRA et al., 2010).

A terapia € indicada para pacientes que ndo conseguem suprir suas
necessidades nutricionais por via oral mas que estdo com suas atividades
hemodinamicas e metabolicas adequadas ndo necessitando de cuidados hospitalares
(AANHOLT et al., 2012). Dessa maneira, a terapia tem o intuito de promover a
desospitalizacdo assegurando a qualidade de vida do paciente no &mbito familiar,
confortavel e seguro, permitindo o atendimento humanizado durante o tratamento, e
ocasionando reducdo nos custos dos servigcos de saude publica (MOREIRA et al.,
2010).

A nutricdo enteral no ambito domiciliar é crescente nos ultimos tempos
(TAIBO et al., 2018), estudos realizados na Europa elucidaram que entre os anos de
1980 a 2000, os pacientes submetidos a TNED eram principalmente afetados por
neoplasias malignas. Entretanto, nas Gltimas duas décadas, houve o aumento de
pacientes portadores de doencas neuroldgicas beneficiados pela terapia, que pode estar
associado com o0 aumento da longevidade, onde existe uma prevaléncia no
desenvolvimento de doencas neurodegenerativas, que pode comprometer a capacidade
do individuo em suprir suas necessidades nutricionais pela via oral. Além disso, em
dados epidemiolégicos de TNED, podem ser comum que pacientes neuroldgicos sejam
a maioria, pelo fato que pacientes oncologicos terem maiores probabilidades de
retornar a ingestdo oral (PACCAGNELLA et al., 2008; GRAMLICH et al., 2018).

No Brasil, também foi observada a prevaléncia de portadores de doengas
neuroldgicas em uso de terapia nutricional domiciliar, por meio do inquérito realizado
pelo Comité de Assisténcia Nutricional Domiciliar da Sociedade Brasileira de
Nutricdo Parenteral e Enteral (SBNPE), onde foi observado que 64,12% eram
acometidos por doencas neuroldgicas, idosos em grande maioria, seguido de pacientes
oncoldgicos (17,84%), outros motivos (13,19%) e pacientes cirurgicos (4,83%) (VAN
AANHOLT etal., 2017).
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Entretanto, mesmo sendo crescente a utilizacdo desta terapia no domicilio,
ainda existem poucas informacdes sobre os dados epidemioldgicos de outros paises e
regibes, que pode ser devido a escassez de registros para caracterizacdo desta
populacdo, associada ao pouco tempo que os profissionais de salde possuem para a
realizacdo das visitas, dificuldades na obtencdo do consentimento por escrito do
paciente ou responsavel e a alta taxa de mortalidade desta populacdo (TAIBO et al.,
2018).

Apesar de ser considerada uma terapia segura, a mesma pode conferir
complicacBes mecanicas, gastrointestinais, metabolicas, respiratorias, infecciosas e
acarretar sindrome de realimentacdo em pacientes desnutridos, quando conduzidas
inadequadamente (BOULLATA et al., 2017; BISCHOFF et al., 2020). Martins; De
Rezende; Da Gama Torres, (2012) evidenciaram no acompanhamento de 79 pacientes
portadores de doencas neuroldgicas em uso de TNED que as complicacfes de maiores
ocorréncias foram: pneumonia aspirativa (55,9%), perda da sonda (45,6%), diarreia
(29,4%), constipacdo (19,1%) e vomito (16,2%). Sendo assim, orientagOes e
acompanhamentos da equipe multiprofissional, se fazem necessarios para garantir a
seguranca da terapia, a qualidade de vida do paciente e a eficacia do suporte nutricional
domiciliar (BRASIL, 2015).

Além das condi¢bes de salde que sao exigidas para o paciente ser considerado
elegivel para o cuidado domiciliar, é necessario que os familiares consintam o
tratamento no domicilio além de aceitarem receber treinamentos para evitar eventos
adversos que podem comprometer a eficacia da terapia. Os familiares devem
demonstrar capacidade de manejo do tratamento e é importante também que as
condicGes do domicilio relacionadas a higiene e o armazenamento de produtos sejam
adequados. Além disso, é preferivel que o paciente tolere o tratamento que sera
realizado no domicilio ainda no hospital e deve-se assegurar que os beneficios serdo
superiores aos riscos (MOREIRA et al., 2010; VAN AANHOLT et al., 2018).

2.2 Importéancia do cuidador no manejo da TNED

Segundo Narayanan et al. (2006) o cuidador é o individuo com ou sem vinculo
familiar capacitado em auxiliar atividades e necessidades diarias de quem oS
dependem. Neste contexto, os cuidados prestados podem ser categorizados em dois
subgrupos, sendo eles: Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD) e Atividades
Instrumentais da Vida Diaria (AIVD). As ABVD compreendem em atividades
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relacionadas ao autocuidado, dentre elas: higiene pessoal, locomogdo e auxilio na
alimentacéo, ja as AIVD séo préaticas mais complexas, tais como realizacdo de tarefas
domésticas, cuidado nos sintomas relacionados a doenca, e tomada de decisdes
(SILVER et al., 2004; HUDSON; REMEDIOS; THOMAS, 2010; OORT et al., 2019).

Além disso, nos casos em que 0s pacientes requerem ajuda total de seus
responsaveis, cabe ao cuidador principal, além do auxilio nas atividades diarias, serem
capazes de responder em nome dos seus dependentes. Portanto, é necessario que o
cuidador tenha uma boa compreensdo do individuo que necessita dos seus cuidados,
para que sua percepcdo possa ser confiavel e esteja alinhada com as preferéncias dos
seus dependentes (OLVEIRA et al., 2017).

Ademais, no cuidado domiciliar, a responsabilidade do manejo da terapia
nutricional é transferida para os cuidadores, formais ou informais. Portanto, é
atribuicdo destes individuos garantir a seguranca e eficacia da terapia, administrando
corretamente a dieta e medicamentos por sonda, ou fornecer alimentacdo adequada
para pacientes que também se alimentam pela via oral, auxiliar nos cuidados com a
higiene pessoal do paciente a fim de se evitar infecgOes, intervir corretamente em
complicacdes e ajudar na mobilidade dos mesmos. Para tal, € de suma importancia o
treinamento fornecido pela equipe de satde e acompanhamento periddico para garantir
que a terapia seja conduzida com seguranga, e amenizar a sobrecarga de
responsabilidade dos cuidadores (PENNER et al., 2012; JUKIC P et al., 2017; LIM et
al., 2018).

2.3 Qualidade de vida (QV)

Na auséncia de um conceito comum, em 1994 o grupo de avaliacdo da QV da
Organizacdo Mundial de Saude, definiu QV como a percepg¢éo do individuo de sua
posicdo na vida e seu amplo contexto no ambiente na qual esta inserido, portanto, para
0 grupo, a definicdo de QV deveria abordar o estado completo de bem-estar do
individuo e nédo se limitar apenas em condicdes de saude e intervencdes médicas (THE
WHOQOL GROUP, 1995).

A QV é uma medida complexa de ser avaliada, podendo ser utilizada em
diversas areas e definida de maneiras distintas (HARALDSTAD et al.,, 2019).
Conforme Day e Jankei (1996 apud PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012) existem
quatro abordagens gerais para este conceito, sendo elas: socioecondmica, onde 0s
indicadores sociais sdo os principais elementos de avaliagdo; psicoldgica, que busca
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avaliar apenas indicadores subjetivos, tais como, sentimentos, vivéncias e satisfacao
com a vida; global ou holistica, na qual se utilizam de parametros globais, que tem o
intuito de avaliar a satisfacdo geral com a vida; e a biomédica que também é
amplamente descrita na literatura como Qualidade de Vida Relacionada & Saude
(QVRS). Esta dltima, visa avaliar o impacto da doenca ou tratamento, além da
percepcdo do individuo sobre a influéncia destes aspectos no seu bem-estar
(HARALDSTAD et al., 2019).

Sendo assim, a partir da avaliagdo da QVRS pode-se otimizar o tratamento e
obter melhorias no cuidado, por ser um importante preditor no prognostico de
pacientes (CARR; HIGGINSON, 2001; SEIDL; ZANNON, 2004; HARALDSTAD et
al., 2019). Além disso, estes resultados no ambito da saude coletiva e politicas publicas
possibilitam na criacdo de indicadores para avaliacdo da eficicia e impacto de
tratamentos, além de favorecer a comparacdo de procedimentos de controle dos
problemas de salde (SEIDL; ZANNON, 2004).

No ambito da TNED a avaliacdo da QVRS permite avaliar as mudancas fisicas,
sociais, psicoldgicas e no comportamento diario que a terapia impde ao cotidiano dos
pacientes e de seus cuidadores (OJO et al., 2019). A QV destes pacientes deve ser
avaliada periodicamente, a qual pode ser influenciada pela patologia de base, idade,
via e método de administracdo da alimentacdo, e auxilio ou ndo de cuidadores
(SCHNEIDER et al., 2000). Por essa razéo, para a avaliacdo da qualidade de vida, a
utilizacdo de instrumentos especificos permitem a observacdo de agravos com maior
precisdo para serem corrigidos (BISCHOFF et al., 2020).

No estudo de Zamanillo et al. (2020) foi avaliado a qualidade de vida de 78
pacientes que estavam em nutricdo enteral no domicilio na Espanha, utilizando o
instrumento NutriQol®, especifico para esta populacéo, e o Short-Form Health Survey
(SF-120), ap6s duas aplicacbes de ambos em visitas domiciliares distintas, foi
demonstrado que os resultados gerados por meio da avaliacdo do NutriQol® obteve-
se 0s escores de 66,2 + 13,8 e 68 + 14,4 referente as duas abordagens, ja 0 SF-12©, 0s
escores foram 40 + 8,5 e 42,3 £ 8,3 respectivamente. Com base nos dados foram
identificados que os resultados do NutriQol® apresentaram maior sensibilidade a
complicacdes que afetam a QVRS destes pacientes, enquanto que nao foi possivel a
mesma identificacdo nos resultados obtidos pelo instrumento genérico, SF-120©.
Portanto, neste estudo foi evidenciado a necessidade e importancia de aplicacdo de

instrumentos especificos para avaliar a qualidade de vida de pacientes em TNED.
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2.3.1 Instrumentos genéricos e especificos para avaliacdo da Qualidade de Vida

Relacionada a Saude

Os instrumentos de avaliacdo de QV podem ser genéricos ou especificos. Os
genéricos avaliam os aspectos da QV e o estado de satde, podendo ser utilizados para
pessoas saudaveis e individuos com qualquer enfermidade (CANO; HOBART, 2011).
Segundo Haraldstad et al. (2019), os instrumentos genéricos mais utilizados sdo: o
World Health Organization Quality of Life- bref (WHOQOL-bref©), Euro Quality of
Life Instrument (EuroQol©), e o Short-Form Health Survey (SF-36©). Contudo, a
abrangéncia destes instrumentos podem falhar na sensibilidade para detectar questfes
particulares e especificas da qualidade de vida em relacdo a determinada doenca
(CANO; HOBART, 2011).

J& os instrumentos especificos podem detectar particularidades da QV em
determinadas doencas, em relacdo a efeitos de tratamentos, podendo fornecer
informacdes de relevancia para os cuidados dos pacientes, além de avaliarem outros
parametros relacionados a saude em determinada populagédo alvo (BERLIM; FLECK,
2003; KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010). Sendo assim, € evidenciado um
aumento crescente na publicacdo de estudos, utilizando estes recursos
(HARALDSTAD et al, 2019). Dentre eles, o estudo de Stevens et al. (2011) na qual
desenvolveram e validaram um instrumento em Toronto para avaliacdo dos impactos
da utilizacdo da nutricdo enteral via sonda em individuos portadores de cancer de
cabeca e pescoco. Este instrumento foi composto por 20 itens dispostos em um Unico
dominio, que contemplavam questdes sobre alimentacdo e nutricdo enteral como:
possibilidade de escolhas alimentares, obstrucBes da sonda, saida acidental e infe¢oes;
itens relacionados a complicacBes e sintomas, bem como: sensacdo de plenitude,
constipacédo, vomito e perda de peso; questdes sobre limitacbes de atividades sociais;
e questOes relacionadas a saude e dependéncia de cuidados. O instrumento foi
denominado Quality of Life Enteral Feeding (QOL-EF©).

Na auséncia de um instrumento que avaliasse a QVRS de individuos
submetidos a TNED, o grupo de pesquisa composto por Cuerda et al. (2016)
desenvolveram na Espanha um instrumento especifico para avaliagdo destes pacientes
independente da patologia de base e da via de administracdo. O instrumento foi
denominado Health-related quality of life in patients with home enteral nutrition

(NutriQol®) (Nestlé Health Science Espanha) composto por 17 pares de itens e



divididos em duas dimensdes, a e b, nas quais, avaliam o funcionamento fisico e a
execucao das atividades diérias; e a dimensao dos aspectos para vida social.

Para avaliacdo dos cuidados paliativos, Yun et al. (2018) elaboraram e
validaram um questionario na Coreia do Sul para avaliacdo da QV de pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos, denominado Quality Care Questionnaire —
Palliative Care (QCQ-PC©) composto por 32 itens divididos em quatro dominios:
Comunicacdo com os profissionais de saude; Apoio e aconselhamento para as
necessidades de cuidados holisticos; Acessibilidade e continuidade da assisténcia; e

Questdes centrais nos cuidados paliativos.

2.3.2 Instrumentos de qualidade de vida por proxy

Pacientes pediatricos, neuroldgicos graves, oncoldgicos, criticamente enfermos
e 0s que apresentam distdrbios psicoldgicos, podem ser incapazes de autorrelatar sobre
seu estado de satde e bem-estar, sendo necessario um respondente substituto ou proxy
para realizacdo da avaliacdo para auxiliar nas tomadas de decisGespara este publico
(PICKARD; KNIGHT, 2005).

Sendo assim, o método proxy é empregado quando o individuo, por alguma
razdo, apresenta incapacidade de responsividade, sendo necessario um representante
responder em seu nome (KOZLOWSKI et al., 2015). Em estudos de QVRS, as
avaliacOes por proxy, podem ser apresentadas de duas formas distintas: proxy-paciente,
onde os respondentes substitutos avaliam a QV pela perspectiva do paciente e 0 proxy-
proxy, na qual os respondentes utilizam a sua percepcdo para a avaliacdo (GUNDY;
AARONSON, 2008). Embora exista limitagcdes com a utilizacdo desta avaliacdo,
resultados por proxy tem se mostrado validos quando comparado a respostas de
pacientes, confirmando que as informacdes geradas, podem ser utilizadas para o
manejo e tratamento de pacientes com limitacGes cognitivas (PICKARD; KNIGHT,
2005).

Wanden-Berghe et al. (2008) avaliaram a concordancia na percepcao da QVRS
de 245 pacientes em NED e seus cuidadores principais, utilizando o instrumento
genérico EuroQol-5D®©. Foram realizadas entrevistas em momentos distintos para
evitar viés na avaliacdo e evidenciou-se concordancia satisfatoria nos dados, exceto no
item de ansiedade, onde houve uma superestimacdo pelos cuidadores. Sendo assim,
neste estudo foi demonstrado que a avaliacdo do cuidador principal pode ser util

quando o paciente for incapaz de julgar seu estado de salde e bem-estar. Apezetxea et

19



al. (2016) também comprovaram na validacdo do NutriQol ® a eficacia da avaliacdo
por proxy, onde o instrumento foi aplicado em 24 cuidadores, e observado que a QVRS
dos dependentes pode ser avaliada pelos seus responsaveis na impossibilidade de
autoavaliacdo. Contudo, sdo instrumentos de medida onde seus componentes foram
elaborados para autoaplicacdo, e utiliza-los em abordagens proxies, as avaliagdes
podem estar sujeitas a erros ndo intencionais (PICKARD; KNIGHT, 2005). Por outro
lado, Kozlowiski et al. (2015) avaliaram a QV de 81 individuos ja em fase de
reabilitacdo apOs serem acometidos por Acidente Vascular Cerebral e os seus
respectivos representantes, utilizando o Neurological Quality of Life (Neuro-Qol®©).
Os autores observaram que as avaliacBes por representantes podem ser Gteis para
complementar os resultados, mas ndo substitui o autorrelato.

Apesar de ser evidenciado na literatura a preferéncia por autores em utilizar
instrumentos elaborados para autoaplicacdo na avaliacdo por relatos de familiares ou
cuidadores profissionais, existem estudos que desenvolveram instrumentos especificos
para esta abordagem. Narayanan et al. (2006) se basearam na hipGtese que 0s
cuidadores poderiam relatar informacdes condizentes sobre o0 estado de sadde dos seus
dependentes na construcdo do Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with
Disabilities (CPCHILD®), instrumento composto por 36 itens agrupados em seis
dominios, sendo eles: Cuidados pessoais; Posicionamento, transferéncia e mobilidade;
Comunicacdo e interacdo social; Conforto emocdes e comportamento; Salde e
Qualidade de vida global.

Smith et al. (2007) construiram e validaram em Londres o Health-related
Quality of Life for people with Dementia (DEMQOL®), visto a necessidade de avaliar
a QVRS de maneira adequada dos pacientes com deméncia nos trés estagios da doenca.
Portanto, foram desenvolvidos a versdo para autorrelato contemplando os pacientes
em graus leve a moderado de deméncia, e também a versao proxy, para ser relatados
por cuidadores de pacientes com deméncia grave. A redacdo do DEMQOL® foi
adaptada para versao DEMQOL- proxy © onde foi composta por 32 itens, agrupados
em quatro dominios: Sentimentos, Memoria, Vida cotidiana, e Qualidade de vida

global.
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2.4. Construcéo de instrumentos de medida para avaliacdo da qualidade de vida

(QV)

Devido a importancia de se investigar as condi¢Ges de vida, enfatizando a



qualidade do cuidado, houve nos ultimos anos um aumento significativo no
desenvolvimento e validacdo de instrumentos de avaliagdo da QV (COLUCI,
ALEXANDRE; MILANI, 2015). Com o propoésito de avaliar diversas dimensdes,
dentre elas a capacidade funcional, o estado de salde, fatores emocionais e
psicossociais e a adesdo ao tratamento que impactam na qualidade de vida, estes
instrumentos estdo sendo cada vez mais utilizados nas decisfes sobre o cuidado, no
tratamento, nas intervencgdes e na criacdo de programas e politicas de satde (MARX
et al., 1999; CANO; HOBART, 2011; COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).
Sendo assim, 0 desenvolvimento destes instrumentos exigem recursos e
conhecimentos de diversas areas (KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010; COLUCI,
ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Devido a esta complexidade, € crescente o interesse de pesquisadores na
adaptacdo linguistica e cultural para aplicacdo em outras populacdes. No entanto,
estudos transculturais podem apresentar propriedades psicométricas inconsistentes em
determinadas populagdes (BULLINGER et al., 1993). Neste contexto, faz necessario
o desenvolvimento de instrumentos especificos para contemplar a populagéo a qual se
destina. Para tal, é de extrema importancia utilizar metodologias apropriadas para
garantir que o instrumento seja adequado e confiavel (SELBY-HARRINGTON et al.,
1994; TERWEE et al., 2007).

Segundo Pasquali (1998) a construcdo de instrumentos de medidas pode ser
dividida em trés grandes areas, sendo elas: fase tedrica, fase empirica também

denominada como experimental e fase analitica representadas por analises estatisticas.

2.4.1 Fase Tebrica

Estabelecimento da estrutura conceitual e definicdo dos dominios

A fase tedrica é a etapa responsavel por fundamentar qualquer projeto
cientifico, devendo ser realizada no processo inicial do desenvolvimento de
instrumentos de medida (PASQUALLI, 1998). Para a construcdo, a busca na literatura
por meio de bases de dados nacionais e internacionais € considerado o principal recurso
para a definicdo da dimensionalidade do instrumento, que corresponde a estrutura
interna, sendo dividida em: unidimensional, quando é avaliado um Unico aspecto, e
multidimensional, onde o tema avaliado apresenta atributos distintos e sdo agrupados
em diferentes grupos ou dominios (PASQUALI, 1998; COLUCI; ALEXANDRE;
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MILANI, 2015). Também é responsavel pelo inicio da construgédo dos itens por meio
da sistematizacdo de estudos do tema para auxiliar na constru¢cdo de um novo
instrumento e mediante a selecdo de instrumentos similares validados (PASQUALL,
1998; KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010; COLUCI; ALEXANDRE; MILANI,
2015).

Desenvolvimento dos itens

Para Pasquali (1998) na construcdo dos itens € necessario o cumprimento de

critérios para obtencdo de bons desempenhos, sendo eles:

I- Critério comportamental: enfatiza que os itens devem expressar um comportamento
e ndo uma abstracdo, dessa maneira, 0s mesmos devem representar uma acdo clara e

precisa;

I1- Critério de objetividade ou desejabilidade: neste critério é exemplificado que para
a avaliacdo de aptiddes, os itens devem expor comportamentos para assegurar se a
resposta € certa ou errada, ja para avaliacdo de atitudes os itens devem ser desejaveis ou
caracteristicos, neste caso, ndo sao enfatizadas respostas certas ou erradas, e sim, gostos

preferéncias, sentimentos e modo de ser;

I11- Critério de simplicidade: os itens devem expressar ideias unicas, a fim de se evitar

introducdo de explicagdes ou termos para ndo causar divida ao respondente;

IV- Critério de clareza: os itens devem ser compreensiveis para todos os niveis de
entendimento ou escolaridade, sendo assim, é orientado evitar frases longas e negativas

que favorece a falta de clareza;

V- Critério de relevancia: os itens devem apresentar coeréncia com o atributo que esta

representando;

VI- Critério de precisao: os itens devem possuir uma posic¢ao definida no instrumento

de medida e ser distinto dos demais itens que atendem o mesmo dominio;

VII- Critério de variedade: este critério exemplifica a respeito da variacdo da
linguagem, pois o uso dos mesmos termos influencia a dificuldade na diferencia¢do dos

itens, na monotonia estimulando o cansago do respondente;

VI1II- Critério da modalidade: as frases dos itens devem ser elaboradas de maneira



modal, ou seja, evitar termos e expressdes extremadas, a fim de evitar vicio de resposta;
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IX- Critério de tipicidade: as frases dos itens devem ser desenvolvidas com expressdes

adequadas com o atributo no qual esta sendo representado;

X- Critério de credibilidade: a formulacdo dos itens deve ser de maneira que néo

apresente inconveniéncia com o que se pretende avaliar, este critério deve ser testado na

etapa de validade de face e contetdo;

Xl- Critério de amplitude: o conjunto dos itens referente aos dominios devem

contemplar toda extensdo que 0 mesmo possa vir a apresentar;

XIl- Critério do equilibrio: os itens do mesmo continuo devem cobrir igual ou

proporcionalmente todos os segmentos dos dominios, devendo haver, portanto, itens

faceis, médios e dificeis quando os instrumentos avaliarem aptiddes, e fraco, moderado

ou extremo quando for avaliado atitudes.

Em relacdo a quantidade de itens que um instrumento deve apresentar, ndo
existe um consenso na literatura, no entanto, segundo a teoria da psicometria
positivista, para obter uma boa representacdo, é necessario cerca de 20 itens, sendo
assim, para preservar este numero apds as etapas de desenvolvimento e validacdo,
orienta-se iniciar com o triplo de itens, para no final serem resguardados um terco
(PASQUALLI, 1998; CARDOSO et al., 2011). Em contrapartida, a teoria dos tracos
latentes enfatiza que para o desenvolvimento de um instrumento, deve-se iniciar com
10% a mais de itens dos 20 requeridos no instrumento final (PASQUALI, 1998).

Grupo focal e entrevista semiestruturada

Associada a fundamentagdo teorica, a opinido de especialistas por meio de
grupos focais, e a experiéncia da populacdo alvo por meio de entrevistas sdo
considerados importantes recursos nos passos de construcdo de um instrumento
(COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015). Para Pasquali (1998) é importante avaliar
o0s itens construidos ou recrutados mediante a opinido de terceiros para assegurar a
validade. Além disso, acredita-se que opinides de especialistas reunem informacoes
sistematicas e favorecem a criagdo de itens com melhores desempenhos (KESZEI,
NOVAK; STREINER, 2010).

Morgan (1997 apud TRAD, 2009) definiu que grupo focal é uma técnica

utilizada na pesquisa qualitativa realizado por meio de entrevistas grupais com geracao



de dados mediante a interacdo dos participantes. A escolha dos mesmos deve ser
realizada de maneira criteriosa, no intuito de ambos contribuirem com conhecimentos
mais recentes do tema de avaliacdo. Na literatura néo € estipulado um numero ideal de
participantes, no entanto, geralmente séo observados nos estudos a participacgao de trés
a doze especialistas (P1ZZOL, 2004; KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010). Além
disso, para o desenvolvimento adequado de um grupo focal, inicialmente deve ser
estabelecido o propdsito do grupo. Orienta-se a construcdo de roteiros para o auxilio
da discussdo que deve ser gravada do inicio ao fim, sendo assim, sdo utilizados
gravadores de voz que podem ser associados a equipamentos adicionais, como:
microfones, cameras e computadores. Deve ser conduzido por um mediador,
responsavel pelo direcionamento e pela efetividade da discussdo, e ter a presenca de
um facilitador e dos demais participantes (PIZZOL, 2004; TRAD, 2009).

O grupo focal pode ser utilizado de forma isolada para obtencéo dos dados, na
qual é orientado a realizacdo de mais de um grupo ou encontro, ou associa-lo com
outras técnicas, como entrevista em profundidade, cognitiva, ou semiestruturada
(GLIK et al., 1988; TRAD, 2009).

As entrevistas, por sua vez, sdo técnicas utilizadas na pesquisa qualitativa que
visa 0 conhecimento de opinides de uma populagédo especifica, e distingue do grupo
focal por néo ser realizada com grupos de participantes (BONI; QUARESMA, 2005).
Geralmente a entrevista semiestruturada acontece entre o0 entrevistador e o
entrevistado, onde o entrevistador utiliza roteiros que podem combinar perguntas
abertas e fechadas, no intuito de coletar informacdes direcionadas ao tema de
observacdo, além de possibilitar ao entrevistado expressar sua opinidao de forma livre.
E uma técnica com duragio flexivel, permitindo uma durabilidade maior conforme a
complexidade do assunto. Embora os grupos focais sejam preferencialmente utilizados
em pesquisas explorativas por estimular a interagdo dos participantes e favorecer uma
maior problematizacdo do tema proposto, os dados coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas se mostram Uteis, por muitas vezes identificar questoes especificas e
relevantes do tema de observacdo (BONI; QUARESMA, 2005; TRAD, 2009).

Escalas de respostas
As escalas podem ser definidas como um conjunto de itens, onde cada item,

expressa uma dimenséo diferente a ser medida (PANAGIOTAKOS, 2009). Logo, as
escalas de medidas podem ser classificadas de acordo com a sua funcdo, descri¢éo e
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metodologia, sendo as visuais analdgicas, escala de face, estimativa direta e escalas do
tipo Likert, geralmente utilizadas em instrumentos que avaliam a qualidade de vida
(KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010; COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

O método do tipo Likert € um modelo comumente utilizado para avaliacdo de
atitudes em instrumentos de qualidade de vida, com estrutura simples e carater ordinal,
onde os itens das escalas sdo pontuados e somados para gerar uma pontuacéo final.
Neste método, ndo ha resposta certa ou errada. Leva-se em consideracao a opinido do
entrevistado, permitindo a avaliagdo da concordancia ou discordancia extrema dos
topicos propostos (CANO; HOBART, 2011). No entanto, podem haver falhas
relacionadas ao numero de pontos utilizados. Geralmente as escalas de trés, cinco e
sete pontos séo as mais utilizadas em instrumentos de medida, mais para tal utilizagéo,
deve-se levar em consideracdo se a pontuacdo utilizada é adequada na medi¢do do
instrumento em questdo, por meio de testes pilotos que avaliam sua precisdo
(DALMORO; VIEIRA, 2013).

Validade de face e contetido

Segundo Haynes; Richard; Kubany, (1995) a validade de face e conteudo é
definida como a fase de avaliacdo da representacdo da estrutura e aparéncia de um
instrumento de medida (validade de face) associada a observacgdo da relevancia de cada
item (validade de contelido). Para a realizacdo deste modelo de validade, € comumente
realizada a técnica Delphi, considerada uma técnica de consenso por meio de um
processo interativo entre participantes. Os participantes devem ser especialistas na area
pretendida, bem como, ter experiéncia no tema e/ou possuir pesquisas e publicacdes,
para avaliar se o instrumento estd com bom delineamento em relacdo ao construto e
boa adequacdo para futuros testes psicométricos (DAVIS, 1992; GRANT; KINNEY,
1992). Podem ser utilizados abordagens qualitativas e quantitativas simultaneamente,
em rodadas necessarias até se alcancar um consenso adequado sobre o tema (BIONDO
etal., 2008; MCMILLAN; KING; TULLY, 2016; BUSQUET-DURAN et al., 2021).

A técnica Delphi é bastante utilizada em desenvolvimentos de instrumentos por
possibilitar a interacdo e o recrutamento das opinides dos especialistas de maneira
individual e ndo presencial, com geracdo de feedbacks em cada rodada, controlado
pelos pesquisadores, até se alcangar um acordo geral, com garantia do anonimato entre
o0s especialistas caso necessario (BIONDO et al., 2008; SHARMA; DESIKACHARI,
SARMA, 2019; BUSQUET-DURAN et al., 2021). Em relacdo a quantidade de
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especialistas € desconhecido um numero consensual na literatura, no entanto, é
preconizado a participagéo de trés a dez especialistas neste processo (LYNN, 1986).

Para correta avaliacdo dos especialistas, 0 pesquisador ou sua equipe, deve
fornecer as principais informac6es sobre o instrumento, sendo elas objetivo do estudo,
descricdo do instrumento, explicagdo sobre pontuacdo e interpretacdo se houver, e
informagdes sobre a populagéo envolvida para o desenvolvimento desta etapa (RUBIO
et al., 2003).

Portanto, a validade de face e contetudo geralmente € o primeiro modelo usado
para testar a validade no processo de desenvolvimento de instrumentos por avaliar a
adequacgdo do construto, por meio da andlise da abrangéncia dos dominios e a
relevancia dos conjuntos de itens (DEVON et al., 2007; ZAMANZADEH et al., 2015;
SHARMA; DESIKACHARI; SARMA, 2019). Como abordagem quantitativa da
validade de face e contelido, o Indice de Validade de Contetdo (IVC) é amplamente
utilizado cuja fungdo é analisar o conteudo por meio de critérios como: clareza,
representatividade e pertinéncia. Tais critérios sdo avaliados por meio de escala do tipo
Likert de quatro pontos ordinais, onde valores trés ou quatro, indicam que o conteido
necessita de pouca ou nenhuma revisdo. O IVC é considerado um célculo pratico que
pode ser associado a testes estatisticos (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Contudo, no processo de validacdo sdo demandados outros modelos de
validade para comprovar se o0 instrumento cumpre o seu objetivo de avaliacdo
(RATTRAY; JONES, 2007; KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010).

Avaliacao semantica

Para a avaliacdo do nivel de compreensao da populacdo a qual o instrumento
se destina, é realizada a avaliacdo semantica dos itens. Esta avaliacdo deve serrealizada
com os participantes que possuem estrato mais baixo de habilidade, para verificar se
todos os itens sdo inteligiveis, considerando os niveis de entendimento e escolaridade,
e também devem ser aplicados aos participantes com estrato mais alto de habilidade,
a fim de se evitar incoeréncia na formulacao dos itens, contemplando toda populacao
alvo (PASQUALLI, 1998).

Existem diferentes maneiras para execucdo desta etapa, dentre elas as
entrevistas individuais com uma amostra de trinta a quarenta individuos da populacao
alvo para mensuragdo do nivel de entendimento, os grupos de trés a quatro individuos

para avaliacdo do entendimento em forma de “brainstorming” (PASQUALI, 1998),
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ou aplicacdo do instrumento alvo com escala do tipo Likert para avaliar o nivel do
entendimento em uma sub amostra da populacdo avaliada (DOS SANTOS; RINER,;
HENRIQUES, 2019).

2.4.2 Fase empirica e fase analitica

A fase empirica ou experimental € a fase responsavel pela aplicacdo do
instrumento de medida em estudos pilotos (PASQUALI, 1998). Nesta fase, também
deve ser realizado todo planejamento de aplicagdo do instrumento, tais como,
definicdo de instrucbes, métodos de aplicacdo e formas de respostas para a coleta das
informacdes (BRAGA; DA CRUZ, 2006). Geralmente, os dados gerados nesta etapa
sdo testados na fase analitica (FREITAS; MENEZES; MUSSI, 2015).

A fase analitica, por sua vez, compreende a etapa em que séo realizadas analises
estatisticas dos dados obtidos na fase empirica (PASQUALI, 1998). Estas analises
pertencem a Psicometria, ramo da estatistica que tem como objetivo aavaliacdo e
quantificacdo de fendmenos psicoldgicos e pode ser dividida em: Teoria Classica dos
Testes (TCT) ou Psicometria classica e Teoria de Resposta ao Item (TRI) ou
Psicometria Moderna (PASQUALLI, 1998; BRAGA,; DA CRUZ, 2006).

Geralmente na TCT o enfoque principal esta no resultado final do instrumento,
utilizando testes que visam a avaliagdo da confiabilidade, responsividade, validade de
critério e construto, comprovando a qualidade do mesmo (MOKKINK et al., 2010). Ja
na TRI, as analises sdo especificas para avaliacdo do traco latente, caracteristicas
individuais dos respondentes que ndo podem ser observadas diretamente e que
influenciam na qualidade do teste. Logo, os modelos descritos na TRI consideram os
itens como elementos centrais e ndo o instrumento como um todo, favorecendo no
refinamento do mesmo, sem comprometer as propriedades psicométricas classicas (DE
ARAUJO; DE ANDRADE; BORTOLOTTI, 2009; BOONE, 2016).

Dentre as analises que compde a TRI, o modelo Rasch vem sendo amplamente
utilizado com a funcdo de analisar o comportamento dos itens (SARTES; DE SOUZA-
FORMIGONI, 2013; VELEZ et al., 2016). Este modelo foi desenvolvido pelo
dinamarqués George Rasch em 1960 com a proposta de avaliar a relagéo probabilistica
da dificuldade de cada item ao longo de uma variavel e a habilidade do respondente
em relacdo aquela varidvel (BOONE, 2016). Ademais, este modelo pode ser dividido
em duas derivagdes matematicas, quando os itens possuem duas opgdes de respostas,

sdo denominados modelos dicotdmicos, e com multiplas op¢des de respostas modelos
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politbmicos, podendo também assumir outras denominacdes como Modelo de
Resposta

Nominal de Bock, Modelo de Resposta Graduada de Samejina e Modelo de Crédito
Parcial proposto por Masters (TENNANT; CONAGHAN, 2007; DE ARAUJO; DE
ANDRADE; BORTOLOTTI, 2009).

Para que os itens possam ser avaliados pelo modelo Rasch, os pressupostos de
unidimensionalidade, independéncia local, ordenacdo de categorias de escalas
politbmicas e invariancia dos itens devem ser considerados (ROCHA et al., 2012). A
unidimensionalidade pressupde que os itens devem estar correlacionados no objetivo
de mensurarem uma Unica aptiddo. A independéncia local considera que os itens de
um instrumento devem ser independentes entre si, logo, um item ndo deve influenciar
na resposta dos demais itens. A ordenacdo das categorias de escalas politdmicas,
possibilita a observacdo dos limiares de respostas. Na auséncia de um limiar esperado
com o modelo, é necessario repontuar os itens diminuindo as categorias. J& na
invariancia dos itens, geralmente avaliado pelo Funcionamento Diferencial do Item
(DIF), é possivel discriminar os itens que podem apresentar vieses por alguma
caracteristica da amostra, a saber: idade, nivel de escolaridade, género entre outros,
evitando dessa maneira, privilégio nas respostas de um determinado grupo comparado
aoutro (TENNANT; CONAGHAN, 2007; ROCHA et al., 2012; BOONE, 2016).

O modelo Rasch também permite a avaliacdo de itens que podem apresentar
respostas aleatdrias, por meio da analise de ajuste usando dos indices Infit e Outfit. O
indice Infit tem como objetivo detectar respostas inesperadas por respondentes de alta
habilidade, ja4 o indice Outfit identifica respostas inesperadas de respondentes com
baixa habilidade (APEZETXEA et al., 2018; ANSELMI; COLLEDANI; ROBUSTO,
2019). Os valores de intervalos dos indices geralmente sdo de acordo com o pacote
estatistico utilizado, e com base na discriminacdo dos itens que ndo se ajustam nos
intervalos, € possivel obter uma versdo mais fidedigna influenciando positivamente as
demais analises psicométricas, dentre elas, a consisténcia interna (BOONE, 2016;
ANSELMI; COLLEDANI; ROBUSTO, 2019).

A consisténcia interna, por sua vez, € considerada uma medida dos testes
classicos da psicometria, com intuito de avaliar a confiabilidade, esta pode ser utilizada
para complementar a avaliagdo dos itens por meio do coeficiente de correlagdo item
total corrigido (DONG et al., 2020; YANG et al., 2020). E na avaliacdo dos escores,
considerando o instrumento como um todo, sendo amplamente utilizado o alfa de

Cronbach, onde valores superiores 0,7 indicam a melhor a confiabilidade do
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instrumento (DE CHAMPLAIN, 2010).

29



3 METODOLOGIA

3.1 Delineamento do estudo e aspectos éticos

Tratou-se de um estudo metodologico com abordagem qualitativa e
quantitativa. Para o planejamento e desenvolvimento do instrumento de medida, foi
seguido o método proposto por Pasquali (1998), no qual foram envolvidas etapas
tedricas, empirica e analitica. Na etapa tedrica, utilizou-se as técnicas de: I-
Estabelecimento da estrutura conceitual e defini¢cdo dos objetivos do instrumento; I1-
Construcdo dos dominios e selecdo dos itens, I11- Estruturacdo do instrumento; IV-
Validade de face e contedo; e V-Avaliacdo semantica. Posteriormente, foi realizado
as etapas empiricas e analiticas simultaneamente, por meio do estudo piloto e analises
estatisticas dos dados, descritivas e psicomeétricas (PASQUALI, 1998; COLUCI;
ALEXANDRE; MILANI, 2015). As etapas realizadas no processo de
desenvolvimento, citadas acima, estdo apresentadas na Figura 1. O estudo foi
submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (COEP)

da Universidade Federal de Lavras (UFLA) (Parecer: 3.589.519/2019) (ANEXO A).

Figura 1 - Fluxograma das etapas do processo de desenvolvimento do Instrumento
de qualidade de vida relacionada a saude em nutricdo enteral domiciliar pela
percepcao do Cuidador (NEDQV-C)
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Etapal: Bases de dados: SGIELO, LILACS ¢ PUBMED. Roteiro dos dominios e itens
Fundamentacédo - -
tebrica Consulta ao Cadernos em Terapia Nutricional. correspondentes ao tema de
estudo

Etapa 2: Anélise do roteiro construido por dez Adaptacdo do roteiro —
Grupo focal profissionais atuantes na atengdo domiciliar. construido na etapa 1

Etapa 3: Realizado com dez cuidadores de pacientes em
Entrevista —

semiestruturada

TNED, seguindo o roteiro adaptado da etapa 2.

N&o houve alteragdo

Etapa 4: Consolidacéo das etapas: 1,2 e 3. Elaboracéo do B ] —

Selegdo e método de resposta, utilizando a escala do tipo Verséo 1 do instrumento
estruturacéo do Likert de cinco pontos. em desenvolvimento
instrumento
Etapas: Avaliagéo do contetido por um comité de nove Versdes 2,3,4e5 —
Validade de face e especialistas.
contetido
Etapa 6: Realizado com cinco cuidadores de pacientes em —

Analise semantica

TNED informais, e cinco cuidadores formais.

Adaptacdo da versao 5 para
ser testado no estudo piloto

Etapa 7:
Estudo piloto

Aplicado na populagdo alvo, e realizada a analise

estatisticas descritivas e psicométricas.

Fonte: Do autor (2021)

Versao final do instrumento
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3.2 Estabelecimento da estrutura conceitual e definicdo dos objetivos do instrumento

Nesta etapa inicial, foram desenvolvidas reunides entre as pesquisadoras
responsaveis pelo estudo, no intuito de estabelecer os objetivos para a criagcdo de um
novo instrumento de medida de qualidade de vida, bem como, determinar o publico de
enfoque e os conceitos abordados ( TURNER et al., 2007; COLUCI; ALEXANDRE;
MILANI, 2015). Dessa forma, foi definido o contexto do instrumento e quais seriam

as etapas tedricas para a criacdo dos dominios e itens (PASQUALI, 1998).

3.3 Construcao dos dominios e selecdo dos itens

3.3.1 Fundamentacéo tedrica

Tratou-se de revisdo de literatura para a identificacdo de caracteristicas que
poderiam estar relacionadas a qualidade de vida de pacientes em TNED podendo ser
observados por cuidadores (PASQUALI, 1998; CUERDA et al., 2016). A revisédo de
literatura foi realizada entre agosto a novembro no ano de 2019 nas bases de dados:
SciELO (Scientific Eletronic Library Online), LILACS (Literatura Cientifica e
Técnica da América Latina e Caribe) e PUBMED (US National Library of Medicine
National Institutes of Health). Para estratégias de buscas foram utilizadas as
terminologias em salde do MeSH (Medical Subject Headings): “surveys and
questionnaires”, “enteral nutrition”, “caregivers”, “nutrition therapy”, “home care” e
“Health-Related Quality Of Life”. Para combinacdo dos termos nas bases de dados,
aplicou-se o operador boleano AND, e priorizou-se 0s artigos nos idiomas inglés e
espanhol. Neste sentido, foram selecionados essencialmente os estudos que
construiram e/ou utilizaram instrumentos de QVRS no ambito da terapia nutricional
domiciliar e os que descreviam a qualidade de vida dos individuos na opinido de seus
cuidadores, excluidos entdo os artigos repetidos e que ndo eram elegiveis com o
objetivo. Além do levantamento bibliografico, foi utilizado o Cadernos em Terapia
Nutricional desenvolvido pelo Ministério da Salde (BRASIL, 2015) para
complementar a selecéo dos itens.

Com base nesta etapa, foram selecionados os dominios correspondentes ao
tema do estudo seguindo os critérios de objetividade, simplicidade, clareza, relevancia,

precisdo, variedade, modalidade, tipicidade, credibilidade, amplitude, equilibrio e



comportamento proposto por Pasquali (1998). O roteiro desenvolvido foi submetido a

analise do grupo focal.

3.3.2 Grupo focal

O grupo focal foi composto por dez profissionais atuantes na atencédo
domiciliar do Programa de Atencao Domiciliar e Internacdo (PADI) - Melhor em Casa
do municipio de Varginha (MG). De acordo com Pizzol (2004) para alcancar uma
discussdo satisfatoria do tema com participacdo efetiva dos membros, é orientado no
minimo dez e um maximo de 12 especialistas. O programa referido faz parte do servico
de atencdo domiciliar, que tem como objetivo propiciar a continuidade dos cuidados
no domicilio, por meio da assisténcia de uma equipe multidisciplinar composta
obrigatoriamente por medicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas
e assistentes sociais, e também por outros profissionais que podem prestar apoio a
equipe como fonoaudidlogos, nutricionistas, dentistas, psicologos, terapeutas
ocupacionais e farmacéuticos (BRASIL, 2016).

Para o desenvolvimento desta etapa, a pesquisadora responsavel obteve
autorizacdo da instituicdo Fundacdo Hospitalar do Municipio de Varginha (MG) —
(FHOMUV MG) responsavel pelo programa e as reunibes foram previamente
agendadas com a coordenadora do local.

No intuito de coletar o maximo de opinides do quadro técnico, os grupos focais
ocorreram no periodo de dois dias nas duas reunides diarias que a equipe realizava,
totalizando quatro encontros. Para tal, foram destinados 20 minutos de cada reunido
para que a pesquisadora responsavel, mediadora do grupo, juntamente com a
facilitadora, coordenadora do programa e os demais membros pudessem realizar a
discussdo. Os encontros foram divididos em dois momentos. Inicialmente era realizada
uma apresentacdo da moderadora e da pesquisa em desenvolvimento, bem como o
objetivo e os pontos centrais do estudo para o direcionamento da discussao, seguido
da entrega do roteiro construido, e uma breve apresentacao dos profissionais da equipe.
Ja no momento posterior, feito na segunda reunido, obteve-se a discussdo, na qual cada
profissional contribuiu com sua opiniéo a respeito do roteiro entregue (COMEL et al,
2016). Sendo assim, esta etapa teve duragdo total de 80 minutos estando compativel
com os dados da literatura, na qual sugere-se uma durabilidade de 60 a 110 minutos
para atingir bons resultados com a técnica (TRAD, 2009). Foram incluidos nesta etapa,

os profissionais que concordaram com a colaboracdo e assinaram o termo de
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consentimento livre e esclarecido (TCLE) (APENDICE A).

Para analise fidedigna do conteldo, a coleta dos dados foi realizada por meio
de gravacOes de audios, utilizando o gravador de voz ICD-PX240 SONY®, apos a
autorizacdo dos membros presentes, e posteriormente transcricdo para anélise de
conteddo do material coletado (TRAD, 2009; COMEL et al., 2016).

3.3.3 Entrevista semiestruturada com os cuidadores

Apos a finalizacdo do grupo focal, as pesquisadoras reuniram e elaboraram a
adaptacdo do roteiro construido para a realizacdo das entrevistas semiestruturadas com
os cuidadores. O intuito das entrevistas foram coletar opinides da populacdo alvo e
acrescentar possiveis itens que ndo foram identificados pelas pesquisadoras e pelo
grupo focal (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015; APEZETXEA et al., 2018).
Incluiu-se nesta etapa, cuidadores de ambos os sexos, com idade minima de 18 anos,
considerados responsaveis por auxiliarem na rotina diaria dos individuos em TNED,
cadastrados na secretaria de salde do municipio, e que atuavam como cuidador
principal do paciente por um periodo minimo de seis meses (NARAYANAN et al.,
2006). Sendo assim, a entrevista foi conduzida com dez cuidadores que concordaram
com a participacéo e assinaram o TCLE (APENDICE B) (APEZETXEA et al., 2018).
No desenvolvimento desta etapa, também foi utilizado o recurso de gravacédo,
transcricdo e analise dos dados (COMEL et al., 2016).

Para analise do conteudo provindo das gravac6es de ambas as etapas descritas,
foram utilizadas as fases propostas por Bardin (2016). Inicialmente, todas as gravacdes
foram transcritas na integra, posteriormente, foram feitas as técnicas de: 1- Pré anélise,
onde foi realizada a leitura de todo material transcrito e organizacdo para as etapas
subsequentes. 2- Exploracdo do material, na qual os registros foram categorizados
seguindo os itens dos roteiros utilizados nas fases qualitativas. 3- Tratamento dos
resultados, inferéncia e a interpretacdo, na qual utilizou-se todas as informagdes
relevantes para as respectivas adaptacfes dos roteiros (DE SOUZA SILVA; DE
ASSIS, 2010).

3.3.4 Selecdo e estruturacao do instrumento

Apbs a finalizagdo das etapas anteriores, o roteiro foi revisado pelas

pesquisadoras e modificado conforme as sugestdes solicitadas pelos participantes de
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ambas as etapas, elaborando a primeira versdo do instrumento (APENDICE C). Como
método preliminar de obtencédo de resposta do instrumento, utilizou-se a escala do tipo
Likert de cinco pontos ordinais, por ser uma escala de facil entendimento, rapida
aplicacdo e comumente utilizada em instrumentos de qualidade de vida na area da
salde (DALMORO; VIEIRA, 2013; COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).
Além disso, foram acrescentados dados sociodemograficos para a descricdo dos
pacientes e cuidadores, e as instrucbes para o publico alvo.

Para os dominios com o intuito de avaliar a dificuldade, foram atribuidas as
opcoes: (1) Impossivel, (2) Dificil, (3) Um pouco dificil, (4) Facil e (5) Sem nenhum
problema. Os dominios que avaliaram a frequéncia, atribuiu-se: (1) Todos os dias, (2)
Com muita frequéncia, (3) Algumas vezes, (4) Raramente e (5) Nenhuma vez. Para o
dominio que avaliou o nivel de satisfacdo, foi utilizado: (1) Muito insatisfeito, (2)
Insatisfeito, (3) Nem insatisfeito, e nem satisfeito, (4) Satisfeito, e (5) Muito satisfeito,
para o dominio de avaliacdo do estado nutricional: (1) Piorou muito, (2) Piorou, (3)
Nem piorou, e nem melhorou, (4) Melhorou, e (5) Melhorou muito; e o dominio de
avaliacdo global: (1) Muito ruim, (2) Ruim, (3) Nem ruim, e nem bom, (4) Bom e (5)

Muito bom.

3.4 Avaliacédo da validade de face e contetdo

Nesta etapa foi realizada a validacdo do contetdo da primeira versdo do
instrumento por meio um comité de especialistas, utilizando a técnica Delphi. Para
selecdo dos especialistas seguiu-se os critérios estabelecidos pela literatura, adaptados
ao tema da pesquisa, sendo eles: possuir experiéncia clinica na area desejada, ser
profissional de saude atuante na atencdo domiciliar; possuir conhecimento
metodoldgico e/ou ter experiéncia em construgdo e validacdo de instrumentos de
medida (DAVIS, 1992). Dessa forma, o comité foi composto por trés nutricionistas
com experiéncia clinica; trés profissionais atuantes na atencdo domiciliar, a saber
médica, enfermeira e assistente social; duas nutricionistas com experiéncia em
adaptacdo transcultural e validagdo de instrumentos de qualidade de vida e uma
docente em Letras para auxiliar na redacéo e no layout do instrumento, totalizando
nove profissionais. O namero de especialistas foi baseado em Lynn (1986) que
recomendava de trés a dez especialistas para o julgamento do contetdo.

O instrumento foi estruturado na plataforma Google Forms® contendo todas

as instrucOes necessérias para a avaliagdo e enviado para os especialistas via e-mail. O
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periodo médio para cada avaliacéo variou de 15 a 30 dias (COLUCI; ALEXANDRE;
MILANI, 2015; MCMILLAN; KING; TULLY, 2016; GIORDANO et al., 2017).
Além disso, foi destinado uma area para comentarios e sugestfes dos elementos
avaliados (DOS SANTOS; RINER; HENRIQUES, 2019).

Na fase inicial, o comité avaliou os dominios e sua representacéo pelo conjunto
de itens propostos e se todas as dimensdes foram incluidas. Durante esta etapa 0s
membros poderiam sugerir a inclusdo, eliminacdo ou mudanca de itens dos dominios
(MCMILLAN; KING; TULLY, 2016). Para a interpretacdo do grau de concordancia

entre os participantes, utilizou a férmula:

o numero de participantes que concordaram
% de concordancia = - — x 100
numero total de participantes

Formula 1: Percentual de concordancia dos juizes

Os dominios com concordancia de 90% entre os especialistas foram aceitos
sem alteracdes, e 0s que tiveram concordancia inferior, tiveram seus itens revisados
pelas pesquisadoras para obter uma concordancia satisfatoria (TILDEN; NELSON;
MAY, 1990; COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

A segunda fase, teve a funcdo de avaliar o instrumento como um todo por meio
do IVC, considerando os critérios de clareza, pertinéncia ou representatividade para o
julgamento (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015). Nesta etapa foi empregada a
escala do tipo Likert de quatro pontos ordinais. O critério de clareza foi utilizado para
avaliacdo da redacdo das instrucOes e dos itens, da escala de resposta empregada e o
formato layout do instrumento, por meio das categorias (1= néo claro/ 2= pouco claro/
3=bastante claro/ 4= muito claro) (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Ja os critérios de
pertinéncia ou representatividade foram usados na avaliacdo global dos dominios e
suas escalas de respostas, utilizando as opg¢des (1= ndo pertinente ou representativo /
2= necessita de grande revisdo para ser representativo/ 3= necessita de pouca reviséo
para ser representativo / 4= pertinente ou representativo). A formula utilizada para o

calculo do I\VC foi:

numero de respostas 3 ou 4

e =—
namero total de respostas

Férmula 2: Taxa do Indice de Validade de Contetido (IVC) dos juizes
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A taxa de concordancia minima para estes parametros serem considerados
aceitaveis foi de 0,78 por meio do algoritmo apresentado. Os conjuntos de itens que
receberam pontuacdo 1 ou 2 e os parametros com concordancia inferior a 0,78 foram
revistos ou eliminados do instrumento (LYNN, 1986). Ap0s cada avaliagdo do comité,
foi elaborado a versdo adaptada do instrumento seguindo as sugestdes. Todas as
versdes geradas foram reencaminhadas para 0 mesmo comité para uma nova avaliagéo.
Portanto, nesta etapa foi demandado quatro avaliagdes, duas em cada estagio. Gerando
as versbes dois, trés e quatro (APENDICES D, E, F e G). Posteriormente, 0

instrumento foi submetido a avaliacdo seméantica com os cuidadores.

3.5 Avaliagéo seméntica

A (ltima vers&o obtida na validacéo do contetido (APENDICE G) foi aplicada
a uma sub amostra da populacdo alvo, para avaliar a compreenséo do instrumento. Para
tal, foram selecionados dez cuidadores, divididos em dois grupos de acordo com o
nivel de capacitacdo e grau de escolaridade, denominados cuidadores informais e
formais (DINIZ et al., 2018; DOS SANTOS; RINER; HENRIQUES, 2019). Foram
considerados cuidadores informais, o cuidador que era membro da familia ou com
relacionamento préximo ao paciente, com qualquer nivel de escolaridade que
auxiliasse nos cuidados, e que recebeu orientacOes relacionadas ao manejo da terapia
nutricional apenas no hospital ou pela equipe da atencdo domiciliar. J& os cuidadores
formais, foram considerados os individuos sem grau de parentesco com 0 paciente,
com ensino médio completo, portando treinamento e/ou formacdo especifica em
instituicdo reconhecida para a atividade relacionadas aos cuidados. Foi desenvolvida
uma ficha avaliativa (APENDICE H) com uma escala do tipo Likert de cinco pontos
ordinais: 1= Impossivel entender/ 2= Dificil entender/ 3= Um pouco dificil entender/
4= Facil entender/ 5= Sem nenhum problema entender, sendo valores iguais ou
superiores a 4, o correto entendimento dos itens. Também foi analisado o instrumento
em sua forma global, por meio das categorias de respostas: Ruim, Regular, Bom e
Muito bom (DOS SANTOS; RINER; HENRIQUES, 2019).

Esta etapa foi realizada por meio de ligagOes telefénicas. Inicialmente, houve
um contato prévio com os cuidadores para o convite de participacdo, 0s que
concordaram, foi agendado um dia e horéario para a coleta dos dados. A pesquisadora
solicitou a gravacao das ligacGes para posteriormente analisar os escores das respostas,
para adaptacdo da verséo testada no estudo piloto (CHAVES et al., 2017). Com base

36



no exposto, foram incluidos os cuidadores principais de individuos sob TNED
respeitando os requisitos de capacitacdo e escolaridade, que aceitaram o convite de
participacdo, de ambos os sexos com idade minima de 18 anos, com capacidades

preservadas de fala e audigdo.

3.6 Estudo piloto

No intuito de garantir a adequacdo do instrumento desenvolvido apos
avaliacdo da compreensdo, a versdo obtida na fase anterior foi aplicada em um
estudo piloto com a populacio alvo (APENDICE 1). Os cuidadores foram
selecionados pelo método amostral de conveniéncia. Os participantes foram
contactados como descrito na etapa 3.5 para coleta dos dados. Portanto, nesta fase
foram incluidos, cuidadores dos individuos em TNED cadastrados na secretaria de
salde do municipio e de Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPIs), de
ambos o0s sexos com idade minima de 18 anos, com no minimo um més de
experiéncia (CUERDA et al., 2016).

3.7 Analises Estatisticas

Os dados foram tabulados em planilhas do Micosoft Excel 2020. Para as
analises estatisticas descritivas e de confiabilidade foi utilizado o software Statistical

Package for the Social Sciences (SPSS) verséo 20.0.

A etapa de avaliacdo semantica foi utilizada analises descritivas: média, desvio
padrdo e frequéncia. Para caracterizacdo sociodemogréafica dos pacientes e cuidadores
do estudo, para variavel continua (idade) foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov
e, de acordo com a normalidade, a apresentacédo foi descrita com média e desvio padréo
(distribuicdo normal) ou mediana e intervalo interquartil (distribuicdo n&o normal).

Para variaveis categdricas foram apresentadas com frequéncia relativa e absoluta.

Para analisar a consisténcia interna, um dos pressupostos da confiabilidade, foi
utilizado o alfa de Cronbach, na qual foi seguido que valores 0,7-0,8 indicava
consisténcia aceitavel, 0,8-0,9 boa consisténcia e acima de 0,9 excelente consisténcia
(CRONBACH, 1951). O coeficiente de correlagdo item total corrigido também foi
avaliado, e foi considerado um coeficiente minimo adequado de > 0,3, o alfa de

Cronbach geral seria reavaliado caso houvesse exclusédo de itens (XU; CHEUNG;
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WONG, 2018).

Para discriminacdo dos itens, foi utilizado analises tradicionais da TRI. Para
conducdéo, foi utilizado o software The R Project for Stattiscal Cumputing (R) por meio
do pacote Multidimensional Item Response Theory (MIRT) e a utilizacdo Modelo de
Crédito Parcial para dados politdmicos ordinais. Avaliou-se a funcdo de informacao
de cada item por meio da representacdo grafica, onde foi considerado uma funcéo de
informac&o adequada > 3,3 (DONG et al., 2020). Tambem foi testado os pressupostos
basicos do modelo Rasch, sendo eles: unidimensionalidade, estatistica de ajuste do
indice Infit e Outfit, considerando adequado um intervalo de 0,5-1,5 de acordo com o
pacote estatistico, e a ordenacao das categorias de respostas politdmicas. Para a analise
do DIF foi usado o pacote Logistic Ordinal Regression Differential Item Functioning
using IRT (LORDIF), considerando razéo significativa de verossimilhancga a nivel de
1%.
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4 RESULTADOS

Os resultados deste estudo estdo apresentados seguindo as etapas do processo de
desenvolvimento do instrumento de medida NEDQV- C: fundamentacéo tedrica, grupo
focal, entrevistas semiestruturadas, selecdo e estruturacdo do instrumento, validade de

face e conteuido, avaliacdo semantica e estudo piloto, como apresentado na Figura 2.

Figura 2 - Numero de dominios e itens gerados no processo de desenvolvimento do
instrumento: NEDQV-C

a s Entrevista
Fundament,af;ao tedrica Grup’ohfocal semiestruturada
Domln.los.8 —> Dom'”_'os- 9 Dominios: 9
Itens: 57 Itens: 56 Itens: 56
v
Selecdo e estruturacdo Validade de face e Validade de face e
dc_) instrumento para contetido conteudo
primeira avaliacéo do L . —
comité de juizes EEEEN Segunda avaliagdo Terceira avaliagdo
Dominios: 9 Dominios: 10 Dominios: 11
ltens: 52 Itens: 63 Itens: 55
\/
Validade de face e
contetido Avaliag¢do seméantica Estudo piloto
Quarta avaliacao — Dominios: 11 Dominios:11
Dominios: 11 Itens: 55 Itens: 55
Itens: 55

Fonte: Do autor (2021)

4.1 Fundamentacdo tedrica

Para construgdo dos dominios e itens iniciais, foram encontrados um total de 47
artigos, descritos nas bases de dados. Foram excluidos sete estudos repetidos, e em razdo
da discordancia com o objetivo do estudo, excluiu-se 34 ap0s a leitura do resumo. Deste
modo, foram lidos na integra seis artigos e excluido um artigo apés a leitura do texto
completo. Incluidos no estudo, cinco artigos utilizados como referéncias para construgdo
dos dominios e itens iniciais.

Foram utilizados estudos internacionais que desenvolveram ou utilizaram
instrumentos de QVRS no ambito da terapia nutricional domiciliar, e os que foram
desenvolvidos para serem relatados por familiares ou cuidadores para criacdo dos itens e
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dominios como apresentados no (Quadro 1). Destaca-se o instrumento CPCHILD®, na

qual, direcionou a estrutura do instrumento em desenvolvimento.

Quadro 1- Caracterizacdo dos instrumentos incluidos para construgdo dos dominios e
itens do NEDQV- C

Instrumentos Autor/ ano Titulo Dominios Itens
Beme-estar social e aceitacgao;
Funcionalidade, Participacéo e
Waters et al anlity of _Iife for gaL’Jde fisica; Bgm-estar
CPQOL® 2005 ' children with cerebral emocional e autoestima; Acesso 26
palsy servigos; Dor e impacto da
deficiéncia e saude da familia
Total =6
Cuidados pessoais;
Posicionamento; Transferéncia
Priorities and Child e mobilidade; Comunicacéo e
Narayanan et al. | Health Index of Life with interacdo social; Conforto
CPCHILD® 2006 Disabilities emocdes e comportamento; 36
Saude e qualidade de vida
global
Total=6
Quality of Life Enteral Impacto da utilizagdo da
QOL-EF© Stevzegile tal. Feeding nutri¢do enteral via sonda 20
Total=1
Health-related quality of Funf:loname_nt_o fisico €a
e . . execucdo das atividades diarias
. Cuerda et al. life in patients with home : «
NutriQol® 2016 enteral nutriti Dimenséo dos aspectos da 34
utrition X ;
vida social.
Total =2
Comunicagdo com 0s
profissionais de salde; Apoio e
Vo Hun et Quality Care achor:§e:_hame£to pe}La}I(_:cljJigados
0 Hun et al. : : . olisticos; Acessibilidade e
QCQ-PCO 2018 Questionnaire-Palliative continuidade da assisténcia; 32

Care

Questdes centrais nos cuidados
Total=4

Fonte: Do autor (2021).

O primeiro roteiro do instrumento apresentado no (Quadro 2) foi composto por 57

itens agrupados em oito dominios.
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Quadro 2- Primeiro roteiro dos dominios e itens correspondentes ao tema de estudo

(“continua”)

Dominios

Itens

Dominio 1
Cuidados pessoais

Durante a assisténcia ao paciente
sob terapia nutricional enteral
domiciliar qual o grau de
dificuldade e o nivel de
ajuda para realizar:

1-Manutencéo da higiene bucal

2-Dar banho ao paciente

3-Realizar a higiene intima

4-Trocar fraldas

5-Cuidar dos cabelos e unhas (lavar, cortar,
secar, escovar, pentear, trancar, etc.)

6-Cuidar da pele (ressecamento, irritacao, lesdes
e etc)

7-Vestir ou tirar roupa

8-Colocar meias, sapatos, aparelho ortopédico e
etc

9-Outros cuidados, especifique

Dominio 2
Posicionamento, transferéncia e
Mobilidade

Durante a assisténcia ao paciente
sob terapia nutricional enteral
domiciliar, qual o grau de
dificuldade e o nivel de ajuda
para realizar:

10- Locomocdo do paciente pela casa; (do jeito
que for possivel).

11-Locomocao do paciente fora de casa; (do
jeito que for possivel)

12-Locomocao do paciente a lugares publicos
13-Deitar e levantar da cama

14- Manter-se em pé para se exercitar ou mudar
de lugar

15-Entrar e sair de veiculos

16- Outra atividade, especifique

Dominio 3
Bem-estar fisico e emocional

Durante a assisténcia ao paciente
sob Terapia Enteral Domiciliar,
qual é a frequéncia
e 0 grau de desconforto
geralmente observados:

17-Enquanto troca ou coloca roupa

18- Transferéncia de um lugar para o outro ou
mudar de posi¢do

19-Permanecer em uma mesma posi¢do por
muito tempo

20- Sinais de agitacéo, aborrecimento
21-Infelicidade ou tristeza

22-Ocorréncia e tratamento de escaras
23-Manutencdo dos cuidados basicos; (higiene
intima, troca de fraudas e etc.)

24-Qutra atividade, especifique

Dominio 4
Comunicacao e interacao social

Durante a assisténcia
ao paciente sob terapia
nutricional enteral domiciliar,
geralmente qual é o grau de
dificuldade observados para cada
item:

25- Compreender vocé ou outro individuo; (do
jeito que for possivel)

26- Ser compreendido por vocé ou outro
individuo (do jeito que for possivel

27-Na comunicagéo com pessoas que nao seja
do convivio: profissionais de saude, familiares e
etc. (do jeito que for possivel)

28-Outros, especifique

Do autor (2021)
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Quadro 2- Primeiro roteiro dos dominios e itens correspondentes ao tema de estudo

(“conclusao™)

Dominios Itens
29- Comprometimento dos horarios habituais de
Dominio 5 alimentacdo (café da manhd, almogo, lanche da

Aspectos da utilizacdo da Terapia
Nutricional Enteral Domiciliar

Durante a assisténcia sob terapia
nutricional enteral
domiciliar, geralmente qual a
frequéncia é observada os itens:

tarde, jantar e ceia)

30- Alteracdo da rotina das atividades habituais
31-Piora na aparéncia fisica

32-Perda de peso

33-Nausea

34-Vomito

35-Diarreia

36- Constipagéo

37-Desconforto gastrointestinal (distensédo
abdominal, flatuléncia)

38-Reflux

0 39-

Estase

40-Boca seca

41-Desidratacao

42-Infeccoes

43-Aspiracdo pulmonar

44-Obstrugéo da sonda

45-Saida ou obstrucdo acidental da sonda
46-Erosao nasal ou ostomias
47-Dificuldade em dormir

48- Sinais de tristeza, infelicidade

49- Sinais de agressividade, aborrecimento
50-Impedimento para a vida social
51-0utros, especifique

Dominio 6

Acessibilidade, apoio e aconselhamento

para cuidados

Durante a assisténcia ao paciente
sob terapia nutricional enteral
domiciliar, qual o grau de
dificuldade e o nivel de ajuda
para realizar:

52- Insatisfag&o no atendimento domiciliar por
profissionais de satde (técnico de enfermagem,
médico, nutricionista, fisioterapeuta, agente
comunitario e etc.)

53- Falta de capacitacdo e ou orientacdes para 0s
cuidados da terapia nutricional enteral domiciliar

Dominio 7
Saude

Nos ultimos trés meses, durante a
assisténcia ao paciente sob terapia
nutricional enteral domiciliar,
geralmente qual frequéncia
foram observados os itens

54-Quantas vezes 0 paciente teve que ir ao
médico ou hospital por complicagdes da TNED
55-Internagdo por outro motivo

56- Outros

Dominio 8
Saude Global

57- Como vocé classifica a saide e bem-estar geral
do paciente

Fonte: Do autor (2021).




Para construcdo dos itens 33, 34, 35, 36, 38, 39, 41, 42, 43, 44, 45 e 46 foi
utilizado o Cadernos de Terapia Nutricional (2015) do Ministério da Saude.

4.2 Grupo focal

Participaram do grupo focal 10 profissionais atuantes no PADI- Melhor em
Casa do municipio de Varginha (MG), sendo eles: dois enfermeiros, dois
fisioterapeutas, duas médicas, uma nutricionista, uma fonoaudidloga, uma assistente
social e uma técnica de enfermagem. Todos os profissionais (100%) evidenciaram que
0 roteiro proposto estava com uma linguagem técnica, o que poderia levar a
incompreensdo da populacdo alvo, sendo assim, foi sugerido a modificacdo dos itens:
1, 10, 11, 12, 18, 19, 22, 25, 29, 35, 36, 37, 38, 39, 43, 46 e 50 para uma linguagem
mais acessivel ou exemplifica-los para melhorar o entendimento, como descrito no
Quadro 3. Além disso, foi sugerido por dois profissionais (20%) a substituicdo do
termo Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED), por uma linguagem mais usual
a fim de se evitar dificuldade no entendimento.

No dominio 2- Posicionamento, mudanca de local e mobilidade, os
fisioterapeutas identificaram a necessidade da inclusdo do item “sentar o paciente na
cadeira”, visto a dificuldade observada desta pratica no cotidiano dos cuidadores.
Sobre a retirada e incluséo de itens, houve uma prevaléncia de 50% nas opinides dos
profissionais, para a modificacdo da redacdo do Dominio 4- Comunicacdo e interacdo
social ou exclusédo do mesmo, devido falta de clareza da proposta.

Ja no dominio 6- Acessibilidade, apoio e aconselhamentos para cuidados,
foram sugeridos acrescentar itens a respeito da “orientagdo para passagem de
medicamentos pela sonda” e “dificuldade em seguir a prescrigdo da terapia nutricional
feita pelo nutricionista”, ap0s consideracbes do grupo. Além disso, 40% dos
profissionais, enfatizaram a importancia de um dominio especifico para avaliacdo do
acesso a nutricdo enteral e itens que abordassem a avaliacdo da preparacdo da dieta
caseira, por ser uma realidade de muitos pacientes. Conforme as sugestdes, o roteiro
foi modificado e estruturado em nove dominios e 56 itens, houve também pelas
pesquisadoras, a unido dos itens ‘“banho”

fraldas” no dominio 1 (Quadro 4).

realizar a higiene intima” e “troca de
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Quadro 3- ModificacGes dos elementos do roteiro dos dominios e itens apos consenso

do grupo focal

Componente Alvo de discussao Consenso
a Substituida por: Durante 0s
- Durante a assisténcia ao . . :
Descrigéo . . cuidados ao paciente sob Terapia
paciente sob Terapia e i
Nutricional Enteral Domiciliar Nutricional por via Q(al ou sonda
no domicilio
Item 1 Manutencéo da higiene bucal Substituida por Limpeza da boca
ltem 10 Locomocao do paciente pela Substituida por: Andar com o
casa paciente pela casa
« . Substituida por: Sair com o
Locomocao do paciente fora de . -
Item 11 casa paciente para fora de casa (do jeito
que for possivel)
ltem 12 Locomocéo do paciente a Substituida por: Sair com o
lugares publicos paciente a locais publicos
ltem 18 Transferéncia de um lugar para Substituida por: Mudanca de um
0 outro ou mudar de posi¢édo local para o outro
ltem 19 Permanecer em uma mesma Substituida por: Mudanga de
posi¢ao por muito tempo posicao
Ocorréncia e tratamento de Substituiu a palavra escara pelo
Item 22 o -
escaras termo “ferida na pele
Comprometimento dos horarios Substituiu por: Dificuldade em
habituais de alimentacdo (café | oferecer alimentagdo nos horarios
Item 29 x R . ~
da manhd, almocgo, lanche da habituais (café da manha, almoco,
tarde, jantar e ceia) lanche da tarde, jantar e ceia)
ltem 35 Diarreia Acrescentou a expllf:,a(;ao Intestino
solto
ltem 36 Constipacio Acrescentou a expllc’::a(;ao Intestino
preso
Desconforto gastrointestinal
Item 37 (distensdo abdominal, Acrescentou a palavra “gases”
flatuléncia)
ltern 38 Refluxo :‘Acresceptou a expllcaga?,
Sensagdo de queimagao
ltem 39 Estase Aclres_centou,a explicagdo Vglta’fle
liquido apos passagem da dieta
Acrescentou a explicacdo
Item 41 Desidratacéo “ressecamento da pele, urina
escurecida”
ltem 43 Aspiracio pulmonar Manteve para ser avaliado nas fases
subsequentes
< . Substituido por: Nariz machucado
Item 46 Erosdo nasal ou ostomias .
ou ferida no local da sonda
Item 50 Impedimento para vida social Substituiu a palavra impedimento

para “dificuldade”

Fonte: Do autor (2021)
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Quadro 4- Dominios, descrices e itens do roteiro do instrumento modificado
(negrito e italico) apos o grupo focal (“continua’)

Dominios

lItens

Dominio 1
Cuidados pessoais

Durante os cuidados ao paciente
sob terapia nutricional por via
oral ou sonda no domicilio, qual
grau de dificuldade para

1-Limpeza da boca

2-Dar banho ao paciente

3-Realizar a higiene intima ou troca de fraldas

4-Cuidar dos cabelos e unhas? (lavar, cortar, secar, escovar,
pentear, trancar, etc.)

5-Cuidar da pele (ressecamento, irritacdo, feridas e etc)
6-Vestir ou tirar roupa

realizar:
7-Colocar e tirar meias e sapatos
Dominio 2 8- Andar com o paciente pela casa (do jeito que for
Posicionamento, transferéncia possivel).
Mobilidade 9- Sair com o paciente fora de casa (do jeito que for

Durante os cuidados ao paciente
sob terapia nutricional por via
oral ou sonda no domicilio, qual
grau de dificuldade para

possivel)
10- Sair com o paciente a locais publicos
11- Deitar e levantar da cama
12-Sentar o paciente na cadeira
13-Manter-se em pé para se exercitar ou mudar de lugar

realizar: . ;
14-Entrar e sair de veiculos
15-Enquanto troca ou coloca roupas
Dominio 3 16-Mudanca de um local para o outro

Bem-estar fisico e emocional

Durante os cuidados ao paciente
sob terapia nutricional por via
oral ou sonda no domicilio, qual
é a frequéncia e o grau de
desconforto geralmente
observados:

17-Mudanca de posicéao

18-Permanecer em uma mesma posi¢ao por muito tempo
19-Sinais de agitacdo e aborrecimento

20- Infelicidade ou tristeza

21-Ocorréncia e tratamento de feridas na pele

22- Manutencao dos cuidados basicos (higiene intima, troca
de fraldas e etc)

Dominio 4
Comunicacéo e
interacdo social

Durante os cuidados ao
paciente sob terapia
nutricional por via oral ou
sonda no domicilio,
geralmente qual é o grau de
dificuldade observados para
cada item:

23- Entender vocé ou outro individuo do jeito que for
possivel
24- Ser entendido por vocé, do jeito que for possivel
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Quadro 4-Dominios e itens do roteiro do instrumento modificado (negrito e italico)

apos o grupo focal (“continua”)

Dominio 5
Aspectos da utilizagdo da
Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar

Durante os cuidados ao
paciente sob terapia
nutricional por via oral ou
sonda no domicilio,
geralmente qual é o grau de
dificuldade observados para
cada item:

25- Dificuldade em oferecer a alimentacdo nos
horarios habituais (café da manhd, almoco, lanche da
tarde, jantar e ceia)

26- Alteracdo da rotina das atividades habituais

27- Piora na aparéncia fisica com o uso da sonda

28- Perda de peso

29-Néausea

30-Vomito

31- Diarreia (Intestino solto)

32- Constipacao (Intestino preso)

33- Desconforto gastrintestinal (distensdo abdominal,
gases)

34-Refluxo (sensagéo de queimagao)

35- Estase (volta de liquido apds passagem da dieta)
36-Boca seca

37-Desidratacdo  (ressecamento da pele, urina
escurecida)

38- Infeccbes

39- Aspiracdo pulmonar

40-Entupimento da sonda

41- Saida acidental da sonda

42-Nariz machucado ou ferida no local da sonda
43-Dificuldade em dormir

44- Sinais de tristeza, infelicidade

45-Sinais de agressividade e aborrecimento

46- Dificuldade para vida social

Dominio 6
Acesso a dieta enteral

Durante os cuidados ao
paciente sob terapia
nutricional por via oral ou
sonda no domicilio,
geralmente qual é o grau de
dificuldade observados para
cada item:

47- Preparo da dieta artesanal
48- Fornecimento da dieta pelo municipio
49- Obtencao da dieta (internet, loja fisica ou doages)

Dominio 7
Acessibilidade, apoio e
aconselhamento para

cuidados

Durante os cuidados ao
paciente sob terapia
nutricional por via oral ou
sonda no domicilio,
geralmente qual frequéncia
foram observados os itens:

50-Insatisfagdo no  atendimento  domiciliar  por
profissionais de saude (técnico de enfermagem, médico,
nutricionista, fisioterapeuta, agente comunitario e etc)
51-Capacitacdo e ou orientacGes para os cuidados da
Terapia Nutricional Enteral Domiciliar

52-Orientacd0 da equipe para passagem de
medicamentos pela sonda

53- Dificuldade em seguir a prescricdo da terapia
nutricional feita pelo nutricionista (horarios e
quantidade)




Quadro 4-Dominios e itens do roteiro do instrumento modificado (negrito) apds o
grupo focal (“conclusao”)
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Dominio 8 54- Quantas vezes o paciente teve que ir ao médico

Saude ou hospital por complicacdes da nutri¢do por sonda

55- Internagao por outro motivo
Nos dltimos trés meses,

durante os cuidados ao
paciente sob terapia
nutricional por via oral ou
sonda no domicilio,
geralmente qual frequéncia
foram observados os itens:

Dominio 9 y s
Saude Global 0 paciente

56-Como vocé classificaria a satde e bem-estar geral

Fonte: Do autor (2021).

4.3 Entrevistas semiestruturadas

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas com 50% (n=5) de cuidadoras
formais e 50% (n= 5) informais, sendo trés filhas, uma sobrinha e uma esposa. As
sugestdes que foram levantadas para serem acrescentadas ao instrumento, ja estavam
contempladas nos itens propostos, por essa razdo, ndo foi necessaria a modificagdo do
roteiro.

Pbde-se observar, quando questionadas sobre a satisfacdo com o
acompanhamento da equipe de salde para auxilia-las, uma prevaléncia de relatos, de
que o acompanhamento da equipe de satde deveria ser mais frequente, todavia, tanto
as cuidadoras formais quanto as informais, demonstraram conhecimento sobre o
manejo da terapia e suas implicacOes, descritos nos relatos a seguir:

“Fu sou domeéstica, ndo sou cuidadora, mas trabalho h4 27 anos aqui e cuidei
da outra idosa que morava aqui, eu virei cuidadora de uma hora pra outra e fui
aprendendo as coisas, sem fazer curso sem nada, e a filha dela é enfermeira, entéo ela
explica as coisas pra gente direitinho, e a gente faz” (M.C.R.B, 1 ano e 4 meses de
cuidados, cuidadora formal).

“Geralmente a nutricionista e a agente comunitaria passam aqui. A médica
vem de dois em dois meses. As trés cuidadoras sdo técnicas de enfermagem e
recebemos capacitagdao do hospital também”. (D.C.S, I ano e 6 meses de cuidados,

cuidadora formal - técnica de enfermagem).




“Ld no hospital a Carlinha - nutricionista me explicou, mas eu também ja
estava por dentro, porque eu sou técnica de enfermagem, ja trabalhei no hospital .
(N.L.S.A, 8 meses de cuidados, cuidadora informal - esposa).

“As instrucBes foram s6 no hospital, mas acho que o acompanhamento deveria
ser com mais frequéncia, porque as pessoas acamadas igual a minha tia, precisa de
mais atencdo, s6 aqui no bairro sdo sete pessoas, segundo 0 MoOgo que entrega
oxigénio”. (A.P, 1 ano e 3 meses de cuidados, cuidadora informal- sobrinha).

“Eu sou técnica de enfermagem, vieram aqui uma vez, mas acho que deveria
ser mais, ndo sempre, mas de vez em quando estar olhando”. (C.N.O.G, I ano e 2
meses de cuidados, cuidadora formal — técnica de enfermagem).

“A nutricionista de vez em quando passa aqui, mas se a gente precisa, a gente
tem que ir atras, e as vezes vocé nao consegue localizar a pessoa. Nessa parte, poderia
ter um planejamento melhor” (A.C.N, 6 meses de cuidados, cuidadora formal - técnica
de enfermagem).

“Eu ja era cuidadora, mas muita coisa a Juliana-nutricionista me orientou
(R.S, 1 ano e 2 meses de cuidados, cuidadora informal- filha).

“A primeira instru¢do foi no consultorio e depois veio uma nutricionista
particular, e depois a nutricionista do PSF. Ha muito tempo veio um médico do
programa Mais Médicos. Mais enfermeiro e fisioterapeuta do PSF, nunca recebi pra
ver minha mde” (S.R.P.C, 6 anos de cuidados, cuidadora informal- filha).

4.4 VValidade de Face e contetido

A primeira etapa da validade do contetdo foi realizada pela avaliagdo de um
comité de nove especialistas, no intuito de analisar se os dominios do instrumento
estavam adequadamente representados pelo seu conjunto de itens, apresentados nas
Tabelas 1 e 2 e no Quadro 5, para tal, foram destinadas duas avaliagdes. Nenhum dos
dominios (0%) atingiram a taxa minima de concordancia satisfatoria de 90% pelo seu
conjunto itens propostos na primeira avaliagdo, sendo assim, foram solicitadas,

inclusdo e excluséo dos itens e também, modificacdo da escrita de alguns elementos.
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Tabela 1- Taxa de concordancia entre 0s membros na primeira avaliacdo da
abrangéncia dos dominios para o desenvolvimento do instrumento NEDQV- C

Taxa de
Abrangéncia dos dominios Concordancia
(%)

Dominio 1- Cuidados pessoais 77,80
Dominio 2- Posicionamento, mudanca de local e mobilidade 77,80
Dominio 3- Bem-estar fisico e emocional 66,70
Dominio 4- Comunicacdo e interacdo social 55,60
Dominio 5- Aspectos da utilizacdo da Terapia Nutricional Enteral 77 80
Domiciliar ’

Dominio 6- Acesso a dieta enteral 66,70
Dominio 7- Acessibilidade, apoio e aconselhamento para 88.90
cuidados ’

Dominio 8- Saude 77,80
Dominio9- Saude Global 77,00

Fonte: Do autor (2021).

No dominio 1 — Cuidados pessoais, foi solicitado por duas especialistas (22,2%)
0 acréscimo dos itens: “limpeza no local da sonda”, “limpeza do quarto’”’, “cuidados com
os pés”’ e deixar o item “troca de fraldas” independente dos itens “banho” e “realizar a
higiene intima”.

No dominio 2- Posicionamento, mudanca de local e mobilidade, foi evidenciado
por quatro especialistas (44,4%) redundancia dos itens “Sair para fora de casa” e “Sair
com o paciente para locais publicos”, onde ambos foram unificados com alteracdo da
escrita.

No dominio 3- Bem- estar fisico e emocional, foi sugerido a separacdo destes
dominios, por duas especialistas (22,2%), devido a outros instrumentos de qualidade de
vida avali-los de forma independente. Evidenciou-se ainda, falta de clareza no dominio
4 — Comunicacao e interacdo social pela maioria das especialistas (66,6%), portanto, foi
reestruturada a descricdo e os itens do dominio.

Para o dominio 5- Aspectos da utilizagdo da Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar, foi sugerido por uma especialista (11,1%), a separagdo dos dominios, um para
contemplar itens relacionados a “Complicagdes e sintomas da utilizacdo da Terapia
Nutricional Enteral Domiciliar”, ¢ outro que abordasse as “Dificuldades nos cuidados da
utilizacdo da Terapia Nutricional Enteral Domiciliar”. Ademais, foi solicitada a excluséo
do dominio 8- Saude, onde sugeriu-se alocar os itens no dominio de complicacGes e

sintomas.
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No dominio 6- Acesso a dieta enteral, foi sugerido acrescentar mais itens
relacionados ao fornecimento da dieta enteral, tais como: “tempo de espera”, “local e data
do recebimento mensal”, “prego para aquisicdo da dieta industrializada”, “preenchimento
do processo para receber a dieta pelo municipio”, “quantidade da dieta ofertada pelo
municipio”.

No dominio 7 — Acessibilidade, apoio e aconselhamento para cuidados, foi
sugerido por uma especialista (11,1%) a mudanca das proposi¢des dos itens, onde o
primeiro item deveria ser sobre a orientacdo e capacitacdo da terapia nutricional, seguido
do item sobre orientacdo da passagem de medicamentos, finalizando com a avaliacédo da
satisfacdo com o servico prestado pelos profissionais da atencdo domiciliar.

Ja no dominio 10- Saude Global, foi proposto por outra especialista (11,1%) a
inclusdo do item que avaliasse a evolucdo do estado nutricional do paciente apds a
utilizacdo da dieta enteral.

Apos as modificagdes, o instrumento passou a ser composto por dez dominios e
63 itens. Posteriormente, foi reavaliado pelo mesmo comité com as sugestdes consentidas
pelas pesquisadoras. Houve aumento no percentual da abrangéncia dos dominios (Tabela

2), todavia ainda foram identificadas inconsisténcias e necessidades de alteracdes.

Tabela 2- Taxa de concordancia entre os membros na segunda avaliagdo da
abrangéncia dos dominios para o desenvolvimento do instrumento NEDQV- C

Taxa de
Abrangéncia dos dominios Concordancia
(%)
Dominio 1- Cuidados pessoais 100,00
Dominio 2- Posicionamento, mudanca de local e mobilidade 100,00
Dominio 3 Bem-estar fisico 88,90
Dominio 4- Bem-estar emocional 55,60
Dominio 5- Comunicacéo e interacdo social 88,90
Dominio 6- Complicagdes e sintomas da utilizacdo da Terapia 77 80
Nutricional Enteral Domiciliar ’
Dominio 7- Dificuldades nos cuidados da utilizagdo da Terapia 88.90
Nutricional Enteral Domiciliar ’
Dominio 8 — Acesso a dieta enteral 66,70
Dominio9- Acessibilidade, apoio e aconselhamentos para cuidados 66,70
Dominio 10- Sadtde Global 77,80

Fonte: Do autor (2021).

Apos reavaliagdo, o dominio 1 — Cuidados pessoais, atingiu a concordancia de
100% entre as especialistas, todavia foi retirada a inclusdo do item “limpeza do quarto”,
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apos um consenso de (44,4%) de discordancia em deixa-lo como um cuidado pessoal. Foi
excluido também o item “cuidado com os pés”, devido o mesmo ja ser contemplado no
item “Cuidar da pele (ressecamento, irritagdo, feridas e etc)”, foram desmembrados os
itens “banho”, higiene intima”, e “troca de fraldas”, passando a serem avaliados de forma
independente. No dominio 4- Bem- estar emocional foi sugerido a inclusdo de expressdes
positivas como “felicidade”, acrescentou-se também o item “depressao”, e houve a troca
do item “desconforto na administracao da dieta” para 0 dominio 3 Bem-estar fisico.

No dominio 6 — Complicagdes e sintomas da utilizacdo da Terapia Nutricional
Enteral Domiciliar, foram excluidos os itens “Mudan¢a na aparéncia fisica com o uso da
sonda”, “Ida ao médico por complicagdes da nutri¢ao por via oral ou sonda”, “estase”,
apos a solicitacdo de trés especialistas (33,9%). Ainda, para melhorar a compreensao do
conjunto de itens deste dominio, acrescentou-se a palavra “limitagdes” no titulo,
redefinido como: “Complica¢des, sintomas e limitagdes da utilizagdo da Terapia
Nutricional Enteral Domiciliar”.

No dominio 7- Dificuldades nos cuidados da utilizacdo da Terapia Nutricional
Enteral Domiciliar, excluiu-se o item” demais atividades habituais” por ser um item
amplo o que dificulta a compreensdo evidenciada por uma especialista (11,1%), e foi
acrescentado ao item “dificuldade em seguir a prescrigéo feita pelo nutricionista (horarios
e quantidades)” os “ingredientes” para também serem avaliados.

No dominio 8- Acesso a dieta enteral, os itens “receber a dieta pelo municipio” e
“aquisi¢@o da dieta industrializada”, foram unificados e reescritos. Ja os itens “local e data
do recebimento”, “preenchimento do processo para receber a dieta pelo municipio” € 0
“preco para aquisicdo da dieta industrializadas” foram excluidos, devido ao baixo
percentual de concordancia em acrescentd-los. Ja no dominio 10- Saude Global, foi
aconselhado por uma especialista (11,1%), a divisdo do dominio em ‘“Aspectos
nutricionais” e “Saude global”.

Apos as modificagdes realizadas no conjunto de itens dos dominios que nao
alcancaram concordancia minima de 90%, estas consideracdes foram reavaliadas pelo
comité utilizando o critério de pertinéncia e representatividade na analise do IVC. Houve
a modificacdo nas descri¢cdes de cada dominio e por consenso das pesquisadoras, foi
atribuida a temporalidade nas mesmas, nos dominios que avaliavam a frequéncia de
ocorréncia dos itens, baseado no questionario SF-36©, onde é atribuido um periodo de
“Nas Ultimas 4 semanas”, apds adaptacdes, o instrumento foi estruturado em 11 dominios

e 55 itens (Quadro 5) para a avaliagéo do IVC.
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Quadro 5- Dominios, descricOes e itens modificados (negrito e italico), apos alteracbes da
ultima avaliacdo da abrangéncia dos dominios (“‘continua”)

Dominios

Itens

Dominio 1
Cuidados pessoais

Qual é o grau de dificuldade
dos itens que vocé cuidador
sente ao realizar no paciente?

1- Higiene da boca

2- Higiene no local da sonda

3-Banho

4-Higiene intima

5-Troca de fraldas

6-Cuidados com os cabelos unhas e barba

7-Cuidados com a pele (ressecamento, irritacdo, feridas e
outros)

8-Vestir/ colocar ou tirar roupa, meias e sapatos

Dominio 2
Posicionamento, transferéncia e
Mobilidade

Qual é o grau de dificuldade
dos itens que vocé cuidador
sente ao realizar com o

9- Andar pela casa, exemplo: de um cémodo para o outro
10- Sair de casa para realizacdo de consultas, exames,
passeios e outros (se houver possibilidade)

11- Deitar e levantar o paciente da cama

12-Sentar o paciente, exemplo: cama, cadeira de banho e
outros

paciente? 13- Mudar o paciente de posicao
14- Durante a troca de roupas
Dominio 3 15- Deslocar de um local para o outro

Bem-estar fisico

Durante as ultimas 4 semanas,
geralmente, com qual
frequéncia é observada
expressoes de desconforto pelo

16- Mudangca de posicao

17- Permanéncia em uma mesma posi¢ao por muito tempo
18- Ocorréncia e tratamento de feridas na pele

19- Realizacdo dos cuidados basicos (higiene intima, troca
de fraldas e outros)

paciente? 20- Administracdo da dieta
Dominio 4 21- Felicidade
Bem- estar emocional 22- Agitacdo ou irritacdo
23- Tristeza

Durante as ultimas 4 semanas,
geralmente, com qual
frequéncia é observada
expressoes de?

24- Depresséo

Dominio 5
Interacdo e comunicagéo
Social

Quial é o grau de dificuldade do
paciente observados para
comunicagdo ou interacdo para
cada item?

25- Entender vocé

26- Entender outras pessoas, visitas ou familiares
27- Ser entendido por vocé

28- Ser entendido por vocé, visitas e familiares
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Quadro 5- Dominios, descrigdes e itens modificados (negrito e italico), apds alteracbes da
ultima avaliacdo da abrangéncia dos dominios (“conclusao”)

Dominio 6-
Complicagdes e sintomas da
utilizacéo da terapia
nutricional enteral domiciliar

Durante as ultimas 4 semanas,
qual a frequéncia observada
para os itens a seguir?

29- Perda de peso

30-Néausea

31-Vomito

32- Diarreia (Intestino solto)

33- Constipagdo (Intestino preso)
34- Desconforto gastrintestinal
gases)

35-Refluxo (sensa¢édo de queimacao)

36- Estase

37-Boca seca

38-Desidratagéo (ressecamento da pele, urina escurecida)
39- Infecgbes

40-Aspiracdo pulmonar

41-Entupimento da sonda

42-Saida acidental da sonda

43-Ferida no local da sonda

44-Dificuldade em dormir

45- Dificuldade para vida social

(distensdao abdominal,

Dominio 7
Dificuldade nos cuidados da
Terapia Nutricional Enteral

Domiciliar

Qual é o grau de dificuldade

que vocé cuidador sente ao
realizar?

46- Preparo ou administracdo da dieta caseira ou
industrializada

47- Oferta da alimentacdo nos horarios habituais (café da
manhd, almoco, lanche da tarde, jantar e ceia)

48- Dificuldade em seguir a prescricdo da terapia
nutricional feita pelo nutricionista (ingredientes, horérios e
quantidades da dieta)

Dominio 8
Acesso a dieta enteral

Qual é o grau de dificuldades
vivenciados para os itens a
seguir?

49- Receber a dieta pelo municipio ou adquiri-la pela
internet, loja fisica, ou doacdes, e/ou comprar alimentos
ou suplementos para dieta caseira

50- Quantidade da dieta fornecida pelo municipio

51- Tempo de espera para receber a dieta fornecida pelo
municipio ou quando adquirida pela internet ou doagdes

Dominio 9
Acessibilidade, apoio e
aconselhamentos para cuidados

Qual o nivel de satisfacao que

vocé cuidador sente para os itens
a seguir?

52- Na capacitagéo e ou orientagdes para os cuidados
Terapia Nutricional Enteral Domiciliar

53- Nas orientagdes da equipe para administracdo de agua
medicamentos pela sonda

Dominio 10
Aspectos Nutricionais

54- Na sua opinido, a utilizagéo da dieta enteral, mudou
aparéncia fisica, bem como aspecto saudavel e ganho de pe
do paciente?

Dominio 11

Saude Global

55- Como vocé classifica a saude e bem-estar geral
do paciente?

Fonte: Do autor (2021).




O IVC foi avaliado pelo mesmo comité de juizes, contudo, houve a desisténcia
de uma profissional, totalizando oito especialistas. Nesta etapa, utilizou os critérios de
clareza, pertinéncia e/ou representatividade para a avaliagdo dos dominios, instrugoes,
escalas de respostas e o formato do questionario. Todos os elementos avaliados
alcancaram concordancia superior a 0,78, nivel minimo estabelecido para considerar
valido o contetido como apresentado (Tabelas 3 e 4).

As modificagdes nos itens dos dominios: Bem-estar fisico, Bem-estar
emocional, Comunicacéo e interacdo social, Complicacdes, sintomas e limitacdes da
utilizacdo da Terapia Nutricional Enteral Domiciliar, Dificuldades nos cuidados da
Terapia Nutricional Enteral Domiciliar, Acesso a dieta enteral, Acessibilidade, apoio
e aconselhamento para cuidados; e Saude global que foi dividido em Aspectos
nutricionais e Saude Global, foram reavaliados quanto a pertinéncia e
representatividade apos solicitacfes na segunda fase de avaliagdo da abrangéncia dos

dominios, e ambos atingiram 1VC =1.

Tabela 3 — Taxa da primeira avaliagdo do IVC dos componentes do layout do
instrumento em desenvolvimento NEDQV- C

Componentes Clareza
(IvVC)
Instrucdo inicial 1,00
Formato da identificacdo do paciente 0,87
Formato da identificacdo do cuidador 1,00
Formato geral do questionario 1,00

IVC= Indice de Validade de Contelido

Fonte: Do autor (2021)

Entretanto, na identificacdo do paciente, foram sugeridas modificacdes de
alguns termos do instrumento a fim de melhorar a clareza para populacéo alvo. Duas
especialistas  (25%) sugeriram substituir o termo ‘“Deambula”, disposto na
Identificacdo do paciente, para uma linguagem de facil entendimento sendo substituida
apos o consenso de 42,85% pelo termo “Capacidade em andar”, na fase de reavaliagéo.
Ainda, foi sugerido por outra especialista (12,5%) modificar o termo “Identificacao do
paciente” para “Identificagdo do usudrio da Terapia Nutricional Enteral Domiciliar”.
Foi solicitado também a substitui¢ao de: “inapeténcia alimentar” no topico Motivo da
Terapia Nutricional Domiciliar. J& no topico Via de administracdo da Terapia

Nutricional Domiciliar, foram exemplificados os termos: “nasogastrica”,
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“nasoentérica”, “gastrostomia”, “jejunostomia”. Apds alteracdes, os termos passaram
a ser apresentados: “diminui¢do na ingestao alimentar”, “sonda nasal (nasogastrica/
nasoentérica), e “sonda no abdémen (gastrostomia/ jejunostomia)” respectivamente.

Nas escalas de respostas dos dominios, foi aconselhado por uma especialista
(12,5%) que os valores das pontuacdes fossem retirados do questionario, sendo
utilizadas apenas nas fases subsequentes ao desenvolvimento. Portanto, foram
excluidos os pontos das escalas e mantido apenas as opgoes.

Nos dominios 1- Cuidados pessoais e 0 2- Posicionamento, mudanca de local
e mobilidade, foram acrescentados o item “Nivel de Ajuda” para complementar a
avaliacdo dos mesmos, e duas especialistas (25,5%) levantaram a hipGtese que as
opcdes de respostas: “Total”, “Alta”, “Média”, “Minima OU supervisionada” e
“Nenhuma”, estavam dificeis de serem distinguidas. Sendo assim, as pesquisadoras
acrescentaram percentuais para auxiliar o preenchimento, logo, as opc¢des passaram a
ser apresentadas: “Total (100%)”, “Alta (75%)”, Média (50%), “Minima ou
supervisionada (25%)”,” Nenhuma (0)”.

No Dominio 3- Bem-estar fisico, foi solicitada por uma especialista (12,5%), a
reescrita do item “ocorréncia de feridas na pele”, e por consenso das pesquisadoras,
foram acrescentadas preposi¢es em todos os itens deste dominio para melhorar o
entendimento. J4 no dominio 4- Bem- estar emocional, foi proposto a retirada da escala
invertida do item “felicidade”, cabendo o aplicador do instrumento realizar esta
adaptacdo.

Nos dominios 6, 8 e 10, para melhorar a clareza, foram rescritos os itens 40, 49
e 54, passando a ser apresentados: “aspiragdo pulmonar (engasgos)”, “receber a
quantidade suficiente da dieta fornecida pelo municipio”, “na sua opinido, com a
utilizacdo da dieta enteral, houve melhora no ganho de peso e no aspecto saudavel do
paciente”. Além disso, no dominio 8 foi sugerido a modificagdo da escala e a retirada
da opcéo ' ndo sabe responder’, adicionando a palavra "impossivel” para manter a
padronizacdo das categorias de respostas.

Feitas estas alteragOes, o instrumento foi reavaliado e todas as alteragoes
permaneceram com o IVC satisfatério, variando de 0,87-1,0. Sendo assim, até a

presente etapa, foram mantidos os 11 dominios e os 55 itens.
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Tabela 4- Taxa da primeira avaliacdo do IVC dos componentes dos dominios do
instrumento em desenvolvimento NEDQV- C

Clareza Pertinén.ci'a/
Componentes (IVC) representatividade
(1IvVC)
Dominio 1- Cuidados pessoais
Descricao 1,00 -
Escala de resposta 1,00 1,00
Item: Nivel de ajuda 1,00 1,00
Escala de resposta: Nivel
de ajuda 1,00 1,00
Dominio 2- Posicionamento, mudanca de local e mobilidade
Descricao 0,87 -
Escala de resposta 1,00 1,00
Item: nivel de ajuda 1,00 1,00
Escala de resposta: Nivel
de ajuda 1,00 1,00
Dominio 3- Bem-estar fisico
Descricao 1,00 -
Escala de resposta 1,00 1,00
Dominio 4- Bem estar emocional
Descricao 1,00 -
Escala de resposta 1,00 1,00
Dominio 5 — Comunicacao e interacdo social
Descricao 0,87 -
Escala de resposta 0,87 1,00

Dominio 6 — Complicagdes, sintomas e limitacdes da utilizacdo da Terapia
Nutricional Enteral Domiciliar

Descricao 1,00 -
Escala de resposta 1,00 1,00
Dominio 7 — Dificuldade nos cuidados da Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar
Descricao 1,00 -
Escala de resposta 1,00 1,00
Dominio 8 — Acesso a dieta enteral
Descricao 1,00 -
Escala de resposta 0,87 1,00
Dominio 9- Acessibilidade, apoio e aconselhamento para cuidados
Descricao 0,87 -
Escala 1,00 1,00
Dominio 10- Aspectos nutricionais
Item 1,00 1,00
Dominio 11- Saude Global
Item 1,00 1,00

IVC= Indice de Validade de Contetido, - N&o foi avaliado

Fonte: Do autor (2021)



4.5 Avaliacdo semantica

Participaram da avaliacdo semantica dez cuidadoras do sexo feminino,

divididas em dois grupos, cuidadoras formais (n=5) e cuidadoras informais (n=5). A

avaliacdo do instrumento visou identificar se 0 mesmo era compreensivel por uma sub

amostra de cuidadores de diferentes niveis de capacitacéo e escolaridade. Analisando

as respostas dos dois grupos, ndo foi evidenciado a necessidade de modificacdo na

redac&o dos itens contidos nos 11 dominios. A Tabela 5 apresenta a anélise descritiva,

média e desvio padrdo, dos dados que confirmam a adequada compreensdo dos itens.

A analise foi realizada por meio das pontuaces da escala do tipo Likert de cinco

pontos ordinais, na qual, valores 4 ou 5, determinavam a permanéncia do item sem

alteragéo.

Tabela 5 — Avaliacdo semantica dos itens descritos por dominios, por meio de analise

descritiva, média e desvio padrdo

. ... Desvio
Dominio Media Padréo
+
1- Cuidados pessoais 4,89 0,32
2- Posicionamento, mudanca de local e mobilidade 4,88 0,36
3- Bem -estar fisico 4,88 0,35
4- Bem-estar emocional 4,90 0,31
5- Comunicacéo e interacédo social 4,90 0,31
6- Complicacdes, sintomas e limitacdes da utilizacdo da Terapia 5,00 0,00
Nutricional Enteral Domiciliar
7- Dificuldade nos cuidados da Terapia Nutricional Enteral 5,00 0,00
Domiciliar
8- Acesso a dieta enteral 5,00 0,00
9- Acessibilidade, apoio e aconselhamento para cuidados 5,00 0,00
10- Aspectos nutricionais 5,00 0,00
11- Saude global 5,00 0,00

Fonte: Do autor (2021)

Ademais, também foi julgado o contetido global do instrumento, onde 60% das

participantes julgaram Muito Bom e 30% Bom o contetdo e a compreensdo do mesmo.
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4.6 Estudo piloto

Foram realizadas 67 entrevistas para aplicacdo do instrumento com 0s
cuidadores dos pacientes em uso de TNED. Destes pacientes, 66,6% eram
domiciliados e 33,4% residiam em ILPIs, com participacdo neste estudo de sete
instituicdes dos municipios de Lavras, Santo Anténio do Amparo, Oliveira,
Divinopolis e Claudio ambas das regifes Oeste e Sul do estado de Minas Gerais. Com
relacdo aos pacientes, a idade mediana foi de 78,5 (72-86) anos, sendo a maioria do
sexo feminino, 72,7%. O diagnostico clinico relacionado ao uso da TNED de 78,8%
da amostra foram doencas neuroldgicas, e 48,5% usavam sondas nasais. Sobre 0s
cuidadores, 57,6% se consideravam como principal cuidador do paciente, e 48,5% dos
cuidadores, eram profissionais, na qual alegaram ter curso técnico ou de
aperfeicoamento para prestar cuidados. Em relacdo aos cuidadores familiares ou
informais, 51,5% da amostra, foi observado que 31,3% eram filhos dos pacientes em
uso de TNED. A idade mediana foi de 42 (36-54) anos, e também houve a prevaléncia
do sexo feminino na amostra dos cuidadores, representado por 83,3%. Os demais
dados clinicos e sociodemograficos dos participantes estdo apresentados na Tabela 6.
A unidimensionalidade do instrumento considerada um dos principais
pressupostos da TRI foi comprovada por meio do bom ajuste com o0 modelo usado, na
qual todos os dominios avaliam aptidGes relacionadas a qualidade de vida.
Inicialmente, foram identificados os itens 45, 46 e 47 do dominio 7, variancia nula, na
qual todos os participantes (100%) responderam a mesma alternativa, ndo fornecendo
informacdo satisfatoria.
Posteriormente, foram observadas a fungdo de informacdo de cada dominio.
Logo, foram observados que os dominios: ‘Acesso a dieta enteral’ (8), ‘Acessibilidade,
apoio e aconselhamentos para cuidados’ (9), ‘Aspectos Nutricionais’ (10) e ‘Satde
Global’ (11), composto pelos itens 48, 49, 50, 51, 52, 53, 54 e 55. apresentaram o
menor poder de informacdo, como apresentados pelas Figuras 3, 4, 5 e 6.
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Figura 3- Representacao da area e analise da funcéo de informacéo do Dominio
8- Acesso a dieta enteral

Fungéo de informagédo do dominio 8

15

10

I(8)

Fonte: Do Autor (2021)
Figura 4- Representacao da area e analise da funcdo de informacéo do Dominio
9- Acessibilidade, apoio e aconselhamentos para cuidados
Fungéao de informagéao do dominio 9

Fonte: Do Autor (2021)



Figura 5- Representacdo da area e analise da funcdo de informacdo do Dominio
Aspectos Nutricionais

Fungéo de informacgao do dominio 10

15

10

I(6)

Fonte: Do Autor (2021)

Figura 6- Representacdo da area e analise da fungdo de informacdo do Dominio 11-

Saude Global

Funcgio de informacgéao do dominio 11

I(6)

Fonte: Do Autor (2021)

10-
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Tabela 6- Caracteristicas sociais e clinicas de pacientes em nutri¢do enteral domiciliar

e seus cuidadores

Variaveis do estudo N (%)
Pacientes
Idade (anos) Mediana (p25-p75) 78,5 (72-86)
Género Femini_no 48 (72,70)
Masculino 18 (27,30)
Analfabeto(a) 4 (6,10)
Fundamental incompleto/completo 6 (9,10)
Escolaridade Médio incompleto/completo 5 (7,60)
Superior incompleto/completo 4 (6,10)
Né&o sabe informar 47 (71,10)
Solteiro(a) 9 (13,60)
Estado civil Casado(a) 19 (28,80)
Divorciado(a)/Viuvo(a) 38 (57,50)
Sozinho(a) 2 (3,00)
Conjuge 9 (13,60)
Filhos(as) 13 (19,70)
Reside Conjuge e filhos(as) 9 (13,60)
Pais 5 (7,60)
Outros familiares 6 (9,10)
Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos 22 (33,30)
. Sim 1(1,50)
C%p;?:]dbﬁgrde Parcialmente 5 (7,60)
Né&o 60 (90,90)
Ldcido e Sim 3 (4,50)
Orientado em Parcialmente 5 (7,60)
Tempo e Espaco Né&o 58 (87,90)
MOE'VO da Doengas neurologicas 52 (78,80)
Nutrigéo Enteral Outros motivos 14 (21,20)
Domiciliar '
Via de Sonda nasogégtricq/nasoenté_rica 32 (48,50)
administracio Gastrostoml\l/lailggunostomla 32 %513;))
Cuidadores
Idade (anos) Mediana (p25-p75) 42 (36-54)
Ganero Femini_no 55 (83,30)
Masculino 11 (16,70)
Fundamental incompleto/completo 10 (15,20)
Escolaridade Médio incompleto/completo 28 (42,40)
Superior incompleto/completo 28 (42,40)
Cuidador Sim 38 (57,60)
principal Né&o 28 (42,40)
Formacao para Cuidador formal 32 (48,50)
cuidados Cuidador informal 34 (51,50)
Pais 2 (3,00)
Esposa/Marido 4 (6,10)
Grau de Filho(a) 21 (31,80)
parentesco Outro familiar 7 (10,60)
Cuidador profissional 32 (48,50)

* 1 Paciente e cuidador excluido

Legenda: Frequéncia = %; NUmero da amostra = N



Posteriormente, foi realizada a analise para observacdo do DIF, a fim de
verificar se algum item poderia comportar de maneira diferente entre grupos. Para este
estudo, os cuidadores foram divididos em dois grupos: Grupo 1 cuidadores formais e
Grupo 2 cuidadores informais. Para conducdo da analise foi feito o ajuste de trés
modelos logisticos ordinais em cada item e foram geradas trés estatisticas de
verossimilhanca para comparacao dos trés modelos de regressdo logisticas aninhadas.
Sendo assim, o0 item que apresentasse DIF, deveria apresentar pelo menos uma
estatistica de verossimilhanca com significancia ao nivel de 1%. Neste estudo, o item
(7) ‘Cuidados com a pele (ressecamento, irritacdo, feridas e outros) do Dominio 1, foi
0 Unico item que apresentou DIF. Na Figura 7 € apresentado o comportamento do Item
7, a direita, na qual pode ser observado que a habilidade dos cuidadores formais
representado pela letra theta (©) no ecixo x, pode favorecer na realizagdo do item

comparado a outra categoria dos cuidadores, levando ao viés do teste.

Figura 7- Representacdo grafica do comportamento do conjunto de itens (& esquerda)
e do item (7) (a direita) com DIF
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Legenda: Todos os itens = ALL itens; Funcionamento Diferencial do Item DIF items

Fonte: Do autor (2021)



Outra andlise realizada foi a dos indicadores de ajuste dos itens e dos sujeitos
do modelo: indice Infit e indice Outfit. Os itens 48 e 49 foram 0s Unicos que nao
apresentaram bom ajuste segundo Outfit, descrito na Tabela 7. Foi realizado o Alfa de
Cronbach para andlise da consisténcia interna do instrumento, onde foi obtido um alfa
total de 0,84, indicando boa consisténcia. Ademais, também foi analisado o quanto
cada item contribuiu para a consisténcia interna, descrito pelo coeficiente de correlacédo
do item total corrigido e o alfa de Cronbach se o item fosse removido (Tabela 7). Logo,
foi observado que os itens 2, 30, 37, 39, 41 e 42 apresentaram baixo poder de
informacdo e simultaneamente ndo contribuia para a consisténcia interna do
instrumento, observando que os valores do alfa de Cronbach permaneciam 0 mesmo
se eles fossem excluidos. Com base na observacdo, os itens mencionados foram
removidos e feita uma segunda andlise do Alfa de Cronbach, cujo alfa total

permaneceu 0,84.
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Tabela 7- Estatisticas dos itens com base na teoria de resposta ao item e analise da
consisténcia interna (“continua”)

Informacéo Correlagao do Cr?r:{:)zgﬁ se
Itens Infit  Outfit do item DIF ::tg;?it(i)éil o item for
g excluido
11 0,88 0,85 3,99 Sem DIF 0,45 0,83
12 0,92 0,91 1,99 Sem DIF 0,35 0,84
13 0,85 0,82 2,99 Sem DIF 0,49 0,83
14 0,88 0,83 2,99 Sem DIF 0,44 0,84
15 0,88 0,82 2,99 Sem DIF 0,44 0,84
16 0,95 0,88 2,99 Sem DIF 0,31 0,84
17 - - - Com DIF - -
18 0,88 0,85 3,99 Sem DIF 0,43 0,83
19 0,96 0,97 3,99 Sem DIF 0,35 0,84
110 0,87 0,87 3,99 Sem DIF 0,47 0,83
111 0,75 0,74 3,99 Sem DIF 0,60 0,83
112 0,76 0,76 3,99 Sem DIF 0,59 0,83
113 0,79 0,79 3,99 Sem DIF 0,55 0,83
114 0,79 0,80 3,99 Sem DIF 0,55 0,83
115 0,79 0,77 3,99 Sem DIF 0,54 0,83
116 0,86 0,89 3,99 Sem DIF 0,45 0,83
117 0,85 0,82 3,99 Sem DIF 0,48 0,83
118 0,93 0,91 2,99 Sem DIF 0,36 0,84
119 0,85 0,87 3,99 Sem DIF 0,45 0,83
120 1,03 0,67 3,99 Sem DIF 0,26 0,84
121 1,41 1,44 3,99 Sem DIF -0,26 0,85
122 1,12 1,13 3,99 Sem DIF 0,15 0,84
123 0,97 0,98 3,99 Sem DIF 0,34 0,84
124 1,10 1,14 3,99 Sem DIF 0,16 0,84
125 0,91 0,92 3,99 Sem DIF 0,38 0,84
126 0,94 0,95 3,99 Sem DIF 0,36 0,84
127 0,96 1,00 3,99 Sem DIF 0,31 0,84
128 0,91 0,93 3,99 Sem DIF 0,38 0,84
129 0,94 0,75 2,99 Sem DIF 0,35 0,84
130 0,98 0,81 1,99 Sem DIF 0,20 0,84
131 1,02 0,69 2,99 Sem DIF 0,21 0,84
132 0,95 0,99 2,99 Sem DIF 0,30 0,84
133 1,28 1,47 3,99 Sem DIF -0,09 0,85
134 1,14 1,16 3,99 Sem DIF 0,10 0,84
135 0,98 0,87 2,99 Sem DIF 0,28 0,84
136 1,12 1,15 3,99 Sem DIF 0,13 0,84
137 1,01 0,84 1,99 Sem DIF 0,18 0,84
138 1,12 1,25 3,99 Sem DIF 0,05 ,084
139 1,07 1,29 1,99 Sem DIF -0,04 0,84
140 0,96 0,94 2,99 Sem DIF 0,28 0,84
141 1,00 0,96 1,99 Sem DIF 0,13 0,84
142 0,99 0,90 0,99 Sem DIF 0,15 0,84
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Tabela 7- Estatisticas dos itens com base na teoria de resposta ao item e analise da
consisténcia interna (“conclusao”)

~ Correlagado do Alfa de
Itens Infit Outfit Infor_magao DIF item total Crc_)nbach S€
do item . o item for
corrigido .
excluido
143 1,11 1,44 2,99 Sem DIF 0,03 0,84
144 1,28 1,40 3,99 Sem DIF 0,10 0,84
145 - - - - - -
146 - - - - - -
147 - - - - - -
148 1,24 1,58 3,99 Sem DIF -0,01 0,84
149 1,33 1,69 3,99 Sem DIF -0,05 0,85
150 1,02 1,04 1,99 Sem DIF 0,05 0,84
151 0,98 0,96 2,99 Sem DIF 0,22 0,84
152 1,01 1,03 2,99 Sem DIF 0,13 0,84
153 0,96 0,95 3,99 Sem DIF 0,29 0,84
154 0,90 0,87 2,99 Sem DIF 0,39 0,84
155 0,96 0,93 3,99 Sem DIF 0,34 0,84

Legenda: Item = |

Fonte: Do autor 2021

As categorias de respostas foram analisadas segundo o percentual de respostas

como apresentado na Tabela 8, e pela TRI, onde modelos politdmicos possuem curvas

caracteristicas de opcdes, cuja representacao grafica é composta pelo nimero de curvas

de acordo com a escala adotada. No presente estudo foi utilizada a escala do tipo Likert

de cinco pontos ordinais, contudo, para a mesma ser considerada precisa para o teste,

todos os itens deveriam apresentar suas categorias de respostas preenchidas, conforme
a Figura 8. No entanto, os itens: 2, 3, 4, 5, 6, 7, 18, 29, 30, 31, 32, 35, 37, 39, 40, 41,

42,45, 46, 47, 50 e 52 ndo tiveram todas as categorias respondidas.



Figura 8- Representacdo gréfica das curvas caracteristicas de opg¢des do item (1)
Higiene da boca

P1

P2 - == P3 ------ P4 -=--=- P5

P(8)

Legenda: Categorias de resposta= P; P1= Impossivel = P1; Dificil= P2; Um pouco dificil= P3;
Facil = P4; Sem nenhum problema =P5

Fonte: Do autor 2021
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Tabela 8- Percentual e frequéncia de respostas por categoria dos itens mantidos no
instrumento NEDQV- C (“continua’)

. - Um pouco -~ Sem
ltens Impossivel Dificil dificil Facil nenhum
N (%) N (%) N (%) N (%) problema
N (%)
11 1(1,5) 13 (19,4) 17 (25,4) 9 (13,4) 27 (40,3)
12 - - 5(7,5) 29 (43,3) 33(49,3)
13 - 6 (9,0) 15 (22,4) 18 (26,9) 28 (41,8)
14 - 2 (3,0) 13 (19,4) 20 (29,9) 32 (47,8)
15 - 2 (3,0) 10 (14,9) 23 (34,3) 32 (47,8)
16 - 1(1,5) 1(1,5) 29 (43,3) 36 (53,7)
18 1(1,5) 4 (6,0) 15 (22,4) 18 (26,9) 29 (43,3)
Total Alta Média sulg/(lelp\;imsi?)r?; da Nenhuma
Itens (100%0) (75%0) (50%) 0)
N (%) N (%) N (%) (25%) N (%)
N (%0)
INA 63 (94,0) 2 (3,0 1(1,5) 1(1,5) -
Sem
[tens Impossivel Dificil Un;i]E}g:cho Facil nenhum
N (%) N (%) N (%) N (%) problema
N (%)
19 22 (32,80) 14(20,90) 10 (14,90) 7 (10,40) 14 (20,90)
110 9(13,40) 18(26,90) 10 (14,90) 6 (9,00) 24 (35,80)
111 1(1,50) 18 (26,90) 21 (31,30) 10 (14,90) 17 (25,40)
112 2 (3,00) 17 (25,40) 22 (32,80) 8 (11,90) 18 (26,90)
113 1(1,50) 13(19,40) 17 (25,40) 15 (22,40) 41 (61,20)
Com
ltens Togizss 03 muita . As v(()ezes RaraTente Ner:/rétzjma
N (%) frel\(?lzg/g)cla N (%) N (%) N (%)
114 1(1,50) 7(10,40)  15(22,40) 3 (4,50) 41 (61,20)
115 2 (3,00) 9(13,40) 11 (16,40) 2 (3,00) 43 (64,20)
116 2 (3,00) 9(13,40) 18(26,90) 3 (4,50) 35 (52,20)
117 1(1,50) 8 (11,90) 5 (7,50) 2 (3,00) 52 (77,60)
118 - 8 (11,90) 5 (7,50) 2 (3,00) 52 (77,60)
119 1(1,50) 6(9,00) 13 (19,40) 3 (4,50) 44 (65,70)
120 1(1,50) 1(1,50) 2 (3,00) 2 (3,00) 61 (91,00)
121 9(13,40) 8(11,90) 28 (41,80) 13 (19,40) 9 (13,40)
122 4 (6,00) 9(13,40) 27 (40,30) 4 (6,00) 23 (34,30)
123 6 (9,00) 4 (6,00) 28 (41,80) 13 (19,40) 9 (13,40)
124 4 (6,00) 4 (6,00) 24 (35,80) 6 (9,00) 29 (43,30)




Tabela 8- Percentual e frequéncia de respostas por categoria dos itens mantidos no

instrumento NEDQV- C (“continua”)

. - Um pouco - Sem
ltens Impossivel Dificil dificil Facil nenhum
N (%) N (%) N (%) N (%) problema
N (%)
125 5 (7,50) 19 (28,40) 18 (26,90) 10 (14,90) 15 (22,40)
126 9(13,40) 18(26,90) 18(26,90) 10 (14,90) 15 (22,40)
127 5 (7,50) 20 (29,90) 17 (25,40) 10 (14,90) 15 (22,40)
128 10 (14,90) 21 (31,30) 15(22,40) 8 (11,90) 13 (19,40)
Todos 0s Co_m N Nenhuma
ltens dias muita As v(()ezes Rarar(r)lente ves
N (%) freh?%%)cla N (%) N (%) N (%)
129 i 5 (7,50) 4 (6,00) 2 (3,00) 56 (83,90)
130 - 1(1,50) 6 (9,00) - 60 (89,60)
131 - 1(1,50) 2 (3,00) 1(1,50) 63 (94,00)
132 - 3 (4,50) 15 (22,40) 3 (4,50) 46 (68,70)
133 1(1,50) 7 (10,40) 7 (10,40) 6 (9,00) 46 (68,70)
134 1(1,50) 7 (10,40) 7 (10,40) 6 (9,00) 46 (68,70)
135 - 1(1,50) 2 (3,00) 10 (14,90) 1(1,50)
136 3 (4,50) 2 (3,00) 16 (23,90) 3 (4,50) 43 (64,20)
137 - - 6 (9,00) 1(1,50) 60 (89,60)
138 1(1,50) 2 (3,00) 10 (14,90) 1(1,50) 53 (79,10)
139 - - 4 (6,00) 4 (6,00) 59 (88,10)
140 - 1(1,50) 10 (14,90) 4 (6,00) 52 (77,60)
141 - 1(1,50) 11 (16,40) - 55 (82,10)
142 - - 7 (10,40) - 60 (89,60)
143 2 (3,00) 1(1,50) 5 (7,50) - 59 (88,10)
144 56 (83,60) 1(1,50) 1(1,50) 1(1,50) 8 (11,90)
. oo Um pouco . Sem
Itens Impossivel Dificil dificil Facil nenhum
N (%) N (%) N (%) N (%) problema
N (%)
148 2 (3,00) 5 (7,50) 1(1,50) 8 (11,90) 51 (76,10)
149 5 (7,50) 3 (4,50) 4 (6,00) 8 (11,90) 47 (70,10)
150 - 1(1,50) - 8 (11,90) 58 (86,60)
Nem
I . Ml.“to. Insatisfeito insatisfeito, Satisfeito I\/!unp
tem insatisfeito N (%) e nem N (%) satisfeito
N (%0) satisfeito N (%)
N (%)
151 2 (3,00) - 5 (7,50) 47 (70,10) 13 (19,40)
152 - 1(1,50) 5 (7,50) 48 (71,60) 13 (19,40)
153 2 (3,00) 4 (6,00) 11 (16,40) 39 (58,20) 11 (16,40)
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Tabela 8- Percentual e frequéncia de respostas por categoria dos itens mantidos no
instrumento NEDQV- C (“conclusao™)

Piorou . Nem piorou, Melhorou
ltem muito I:\;or;u elr;]em Mﬁllh;rou muito
154 i 2 (3,000 14 (20,90) 17 (25,40) 34 (50,70)
ltem Muito ruim Ruim Nﬁgnmrgiorzq, € Bom Muito bom

N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)

155 1(1,50)  5(7,50)  8(11,90) 28 (41,80) 25 (37,30)

Legenda: Item= I; Item Nivel de ajuda= INA; Numero da amostra= N; Frequéncia %
Fonte: Do autor (2021)

Com base nas anélises, os itens 2, 30, 39, 37, 41, 42, 48, 49, 50, 51, 52, 53, 54
e 55 apresentaram baixo poder informativo, e dois itens (48 e 49) apresentaram fora
do ajuste do indice Outfit. Embora, os itens analisados ndo tiveram bons ajustes com
0s pontos de corte adotados, ambos néo influenciaram na consisténcia interna descrita

pelo alfa de Cronbach, logo, os 55 itens divididos em 11 dominios foram mantidos

para serem avaliados na etapa de validacao do instrumento.
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Quadro 6- Dominios e itens da versdo final do instrumento NEDQV-C (“continua”)

Dominios

Itens

Dominio 1
Cuidados pessoais

Qual é o grau de dificuldade dos
itens que vocé cuidador sente ao
realizar no paciente?

1- Higiene da boca

2- Higiene no local da sonda

3-Banho

4-Higiene intima

5-Troca de fraldas

6-Cuidados com os cabelos, unhas e barba

7-Cuidados com a pele (ressecamento, irritacdo, feridas e
outros)

8-Vestir/ colocar ou tirar roupa, meias e sapatos

Dominio 2
Posicionamento, transferéncia e
Mobilidade

Qual é o grau de dificuldade dos
itens que vocé cuidador sente ao
realizar com o paciente?

9- Andar pela casa, exemplo: de um cémodo para o outro
10- Sair de casa para realizacdo de consultas, exames,
passeios e outros (se houver possibilidade)

11- Deitar e levantar o paciente da cama

12-Sentar o paciente, exemplo: cama, cadeira de banho e
outros

13- Mudar o paciente de posicao

Dominio 3
Bem-estar fisico

Durante as ultimas 4 semanas,
com qual frequéncia é observada
expressdes de desconforto pelo

14- Nas trocas de roupas

15- No deslocamento de um local para o outro

16- Na mudanca de posigéo

17- Na permanéncia em uma mesma posi¢do por muito
tempo

18- Na ocorréncia e tratamento de feridas na pele

paciente? 19- Nas realizacOes de cuidados basicos (higiene intima,
troca de fraldas e outros)
20- Administragdo da dieta
Dominio 4 21- Felicidade
Bem- estar emocional 22- Agitacéo ou irritagéo
23- Tristeza

Durante as Gltimas 4 semanas,
com qual frequéncia é observada
expressdes de?

24- Depressao

Dominio 5
Interacdo e comunicagio
Social

Qual é o grau de dificuldade do
paciente observado para
comunicacdo ou interacdo para
cada item?

25- Entender vocé

26- Entender outras pessoas, visitas ou familiares
27- Ser entendido por vocé

28- Ser entendido por vocé, visitas e familiares
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Quadro 6- Dominios e itens da versdo final do instrumento NEDQV-C (“continua”)

Dominio 6-
Complicac6es e sintomas da
utilizagdo da terapia
nutricional enteral domiciliar

29- Perda de peso

30- Néusea

31-Vomito

32- Diarreia (Intestino solto)

33- Constipacdo (Intestino preso)
34- Desconforto gastrintestinal
gases)

35-Refluxo (sensagédo de queimacao)

36-Boca seca

37- Desidratacao (ressecamento da pele, urina escurecida)
38-Infecches

39- Aspiracao pulmonar (engasgos)

40-Entupimento da sonda

41- Saida acidental da sonda

42- Ferida no local da sonda

43-Dificuldade em dormir

44- Dificuldade para vida social

(distensdo abdominal,

Dominio 7-
Dificuldade nos cuidados da
Terapia Nutricional Enteral

Domiciliar

Qual é o grau de dificuldade que
vocé cuidador sente ao realizar?

45- Preparo ou administracdo da dieta caseira

ou industrializada

46-Oferta da alimentacdo nos horarios habituais (café

da manhg, almocgo, lanche da tarde, jantar e ceia)
47-Dificuldade em seguir a prescricdo da terapia
nutricional feita pelo nutricionista (ingredientes, horarios
quantidades da dieta)

Dominio 8-
Acesso a dieta enteral

Qual é o grau de dificuldade
vivenciados para os itens a
seguir?

48- Receber a dieta pelo municipio ou adquiri-la pela
internet, loja fisica, ou doages, e/ou comprar alimentos ou
suplementos para dieta caseira

49- Receber a quantidade suficiente da dieta fornecida
pelo municipio

50-Tempo de espera para receber a dieta fornecida

pelo municipio ou quando adquirida pela internet ou
doacGes

Dominio 9-
Acessibilidade, apoio e
aconselhamento para cuidados

Qual é o nivel da satisfagdo que
vocé cuidador sente para os itens
seguir?

51- Na capacitagéo e ou orientagdes para os cuidados
Terapia Nutricional Enteral Domiciliar

52-Nas orientacGes da equipe para administracdo de &gua
medicamentos pela sonda

53-No atendimento domiciliar por profissionais de sau
(técnico de enfermagem, médico, nutricionista,
fisioterapeuta, agente comunitario e outros)
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Quadro 6- Dominios e itens da versdo final do instrumento NEDQV-C (“conclusdo”)

Dominio 10-
Aspectos nutricionais

54- Na sua opinido, com a utilizacdo da dieta enteral, houve
melhora no ganho de peso e no aspecto saudavel do
paciente?

Dominio 11-
Saude Global

55- Como vocé classifica a satde e bem-estar geral
do paciente?

Fonte: Do autor (2021)




5 DISCUSSAO

O presente estudo teve como principal objetivo descrever o processo de
desenvolvimento de um instrumento para a avaliagdo da QVRS, denominado
Instrumento de Qualidade de Vida Relacionada a Saude de Pacientes em Nutri¢éo
Enteral Domiciliar preenchido pelo cuidador: NEDQV-C, a fim de disponibilizar uma
ferramenta especifica de avaliacdo deste publico e auxiliar nas tomadas de decisfes
pelos profissionais de salde e pesquisadores, visto que até o presente momento nao foi
identificado instrumento elaborado e validado para esta finalidade na literatura.

Para tal, seguiu-se a metodologia proposta por Pasquali (1998), que envolve
métodos teodricos, empiricos e analiticos. Esta metodologia € comumente referenciada
em estudos que visam o desenvolvimento de escalas com foco na satde (FREITAS;
MENEZES; MUSSI, 2015; DE LINHARES et al., 2019; DOS SANTOS; RINER;
HENRIQUES, 2019). Todavia, a auséncia de um padrdo metodoldgico a ser seguido
no processo de desenvolvimento de instrumentos, pode ser considerado um desafio
para os pesquisadores que se propdem a desenvolver novas medidas (COLUCI;
ALEXANDRE; MILANI, 2015). Sendo assim, uma anélise minuciosa de estudos
semelhantes, pode contribuir para 0 embasamento da metodologia escolhida.

Nesse sentido, neste trabalho, além dos métodos de Pasquali (1998) foram
associados 0s passos teoricos descritos na revisao de Coluci; Alexandre; Milani,
(2015), e utilizado como exemplo o desenvolvimento do NutriQol®, instrumento de
avaliacdo da QVRS de pacientes em TNED realizado por Cuerda et al. (2016). Neste
estudo, inicialmente foi feita a revisdo de literatura, seguido de realizacdo de grupo
focal, associados a entrevistas semiestruturadas para a determinacdo dos dominios e
itens, posteriormente analisados por especialistas, e finalizado com estudo piloto.
Sendo assim, neste estudo, passos similares foram utilizados: busca na literatura para
analise de instrumentos ja existentes e outros estudos que poderiam contribuir na
selecdo inicial dos dominios e itens, grupo focal, entrevista semiestruturada, validacao
de face e conteudo por um comité de especialistas utilizando a técnica Delphi,
avaliacdo seméantica por uma subamostra da populacéao alvo e estudo piloto.

No conjunto das fases tedricas, a revisao de literatura se torna um passo
essencial para investigacao de conteudos relevantes para o desenvolvimento de novos
instrumentos de medidas (NARAYANAN et al., 2006; STEVENS et al., 2011;
COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015; CUERDA et al., 2016). Com a realizacdo
dos grupos focais e entrevistas semiestruturadas foi possivel explorar opinides de
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profissionais da area e da propria populacédo, possibilitando o refinamento dos itens,
com linguagem clara, e a criacdo de um dominio sobre o acesso a dieta enteral ndo
identificado na etapa de busca na literatura. Sendo assim, a associagédo da revisao de
literatura com outros métodos qualitativos, foram essenciais na fundamentacdo dos
dominios e itens.

No processo de validade do contetdo, realizado por um comité de especialistas,
o0 instrumento em desenvolvimento foi submetido a mudancgas constantes, a fim de
deixar o conteldo adequado para a populacdo alvo. Geralmente é observado nos
estudos que realizam a validade de contetido, a combinacdo de métodos qualitativos e
quantitativos (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015; CUERDA et al., 2016;
FARAGE et al., 2017; DOS SANTOS; RINER; HENRIQUES, 2019; FRIDBERG et
al., 2020).

Neste estudo, utilizou-se como método quantitativo inicialmente a taxa de
percentual da abrangéncia dos dominios (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).
Na qual nenhum dos dominios alcancaram percentuais satisfatérios na primeira
avaliacdo, e apds reavaliagdo, apenas os dominios 1 e 2 foram considerados adequados.
Estas alteracdes sofridas foram principalmente pautadas na reformulacdo dos itens
para uma linguagem acessivel, baseados nas experiéncias dos especialistas. Alteracfes
constantes para tornar o conteido claro, tambem foi descrito no estudo De Linhares et
al. (2019) que, para aumentar o percentual de concordancia, tiveram 14 itens
modificados e 16 inseridos. Feito estas mudancas, os percentuais foram considerados
adequados para realizacdo de fases futuras.

Também foi realizado como método quantitativo o IVC, utilizando critérios de
clareza, relevancia e representatividade (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).
Segundo Rattray e Jones (2007) é de grande importancia a avaliacdo da clareza e
relevancia pelo comité de juizes para possibilitar a deteccdo precoce de possiveis
inconsisténcias que ocasionam a erros e problemas na compreenséo do instrumento. O
IVC é um indice bastante utilizado nos estudos que desenvolvem validagdo do
conteddo por meio de um comité de especialistas, aumentando a qualidade do
contetdo de acordo com os critérios adotados, com possibilidade de exclusdo dos itens
considerados irrelevantes pelo consenso dos especialistas (CUERDA et al., 2016; FAN
et al., 2018; DOS SANTOS; RINER; HENRIQUES, 2019; FRIDBERG et al., 2020).
Neste trabalho, os resultados oriundos do IVVC foram relevantes para melhorar a clareza
do contetdo pela substituicdo de termos técnicos para uma linguagem mais usual e

mesmo que o indice tenha alcangado taxas satisfatorias (superiores a 0,78) foi
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evidenciado pelos especialistas, que 0s ajustes nos itens eram necessarios. Portanto, 0s
itens foram reescritos e mantidos sem exclusdo. Ao contrario dos estudos de Sharma;
Desikachari; Sarma, (2019) e Busquet-Duran et al. (2021) em que os resultados de
ambos, gerados pelo IVC foram responsaveis por uma redugdo consideravel de itens
dos instrumentos em desenvolvimento durante a etapa da validade de conteudo.

Como método qualitativo, foram destinados espagos para sugestdes,
complementando as avaliagbes quantitativas, assim foi dada autonomia para cada
especialista opinar sobre a adigédo, exclusdo e mudanca na redacdo dos itens. Neste
sentido, foram realizadas quatro rodadas Delphi com 0 mesmo comité de especialistas,
onde todas as mudancas solicitadas, tanto na etapa da abrangéncia dos dominios,
quanto no julgamento do IVC, foram reencaminhadas para os especialistas para uma
nova avaliacdo para comprovarem a adequacgéo, 0 que vai de acordo com a proposta
de Beaton et al. (2000) que afirma a importancia da inclusdo de mais de uma avaliacao
pelo mesmo comité, a fim de verificar as adaptacdes conceituais.

Outra andlise realizada para comprovar o nivel da compreenséo do contetdo é
a avaliagcdo semaéntica, podendo ser realizada simultaneamente a etapa de validade de
conteddo pelo comité de especialistas, com a populacdo alvo, ou em associacdo com
especialistas e a populacdo de interesse (PASQUALLI, 1998; POLLO; MENEGUIN,
2018 ; PARRA-ANGUITA et al., 2019). Neste estudo, foi realizado em uma
subamostra da populacédo alvo, na qual foi observado boa compreensdo do contetido
por meio da analise das respostas, cujo os valores médios variaram de 4,88-5,00 +
0,31-0,36. Corroborando com este achado, nos trabalhos de Dos Santos; Riner;
Henriques, (2019) e Farage et al. (2017) também foi evidenciado boa compreensdo da
populacdo sem a necessidade de alteracdo na redacéo.

Apos a finalizagdo das etapas tedricas, o instrumento foi submetido a etapa
empirica ou experimental por meio do estudo piloto, com finalidade de anteceder o
processo de validacdo, sendo realizado em uma amostra menor para auxiliar no
planejamento e em possiveis modificagdes (JUNYONG, 2017). Sendo assim, o estudo
piloto foi utilizado para analisar o desempenho do instrumento e para identificacdo de
itens com baixo desempenho para avaliacdo da QV dos pacientes em TNED. Embora
ndo tenha estabelecido na literatura um ndmero preciso de itens para versdo final do
instrumento (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015), foi utilizado anélises
psicométricas da TRI, dentre elas, o0 modelo Rasch comumente aplicado em varios
estudos que trazem como proposta o desenvolvimento de novas medidas,

complementado pela analise da consisténcia interna pelo alfa de Cronbach
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(NISHIGAMI et al., 2017; NGUYEN et al., 2017; APEZETXEA et al., 2018;
PARRA-ANGUITA et al., 2019; FRIDBERG et al., 2020; DONG et al., 2020).

A exemplo, na reducdo dos itens NutriQol®, Apezetxea et al. (2018)
selecionaram 165 individuos para o estudo piloto, que responderam ao instrumento
composto por 43 itens. Foram excluidos 4 itens por ndo serem aplicaveis a amostra,
posteriormente foi realizado a anélise de Rasch, na qual excluiu-se sete itens que
apresentaram limiares desordenados nas categorias de respostas, 11 itens com presenca
de DIF seguindo os pressupostos de Andersen, e quatro itens que ndo apresentaram
ajuste, saindo do intervalo Infit e Outfit, considerado para o estudo -2 e 2. Apés a
discriminacdo dos itens, a versao final foi composta por 17 pares de itens que foram
avaliados em duas dimens@es: Funcionamento fisico e atividades da vida diaria e
Aspectos para vida social.

No presente estudo, a analise de Rasch foi conduzida ap6s aplicacdo do
instrumento com os cuidadores de 67 pacientes domiciliados e institucionalizados. A
analise foi baseada nos pressupostos de unidimensionalidade, invariancia dos itens

pelo DIF, ordenacdo das categorias de escalas politémicas e o ajuste dos itens
considerando os indices Infit e Outfit. Também foi analisado a funcdo de informacéo
dos itens e dominios, e de acordo com a representacao da area, foi possivel identificar
itens e dominios com baixo poder informativo que poderiam ser excluidos. Foram

identificados, portanto, 16 itens ao todo, na qual, 12 itens ndo apresentaram
informacdes satisfatorias, e 0s outros quatro itens apresentaram variancia nula e DIF.

Para comprovar que o instrumento ndo perderia informagdo com a excluséo
destes itens, foi realizado a anélise do alfa de Cronbach e coeficiente de correlacao
item total corrigido, também utilizados em outros estudos a fim de verificar a
consisténcia interna dos itens (XU; CHEUNG; WONG, 2018; DONG et al., 2020;
YANG et al., 2020). Para tal, foram geradas trés analises: a primeira foi o alfa geral do
instrumento, a=0,84 indicando boa consisténcia, a segunda foi a correlacéo do itemtotal
corrigido e a terceira foi o valor do alfa caso o item em questao fosse excluido. Apds
a excluséo dos itens, o alfa de Cronbach geral foi reavaliado, onde o valor anterior foi
mantido.

Sendo assim, foi possivel identificar a precisdo das informag6es fornecidas por
cada item, de acordo com diferentes niveis de tracos latentes, na qual, é sugerido que
valores de informacédo entre 3,3 a 10 pode corresponder um alfa de Cronbach de 0,70
a 0,90, indicando que as informagdes geradas possui boa consisténcia interna (XIA et

al., 2019; DONG et al., 2020). Além disso, para confirmagdo da adequacdo da
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consisténcia interna, pode-se associar o valor do coeficiente de correlagdo item-total
corrigido, sendo considerado satisfatorio > 0,3 (XU; CHEUNG; WONG, 2018). Posto
isso, todos os itens foram mantidos para serem avaliados em analises futuras com testes
psicométricos classicos utilizados no processo de validagéo.

No estudo de validacdo da versdo chinesa do Europen Organisation for
Research and treatment of Cancer — Cronic Lymphocytic Leukemia (EORTC- CLL
©), modulo suplementar para aplicacdo conjunta do instrumento EORTC — C30 para
pacientes com leucemia, também foi utilizada a andlise de funcédo de informacéo e a
avaliacdo da confiabilidade da consisténcia interna por meio do alpha de Cronbach
geral e o coeficiente de correlacdo item total corrigido. Foi evidenciado que os itens
do moédulo possuiam uma boa funcéo de informacéo que variou entre 2,24 a 11,64. O
coeficiente do item total corrigido apresentou uma variacao de 0,46 e 0,72, com o alfa
de Cronbach geral do moédulo de 0,92, podendo inferir que o contetdo além de obter
uma informacdo precisa, possuia boa confiabilidade, embora alguns itens ainda
possam ter suas funcbes de informacGes melhoradas segundo autores (DONG et al.,
2020).

Ademais, por meio da TRI foi possivel a avaliacdo da adequacdo das curvas
caracteristicas de opcGes de respostas do instrumento, onde foram identificados que os
resultados obtidos por meio da escala do tipo Likert de cinco pontos ordinais na
amostra utilizada ndo foi precisa para o teste, devido alguns itens ndo terem todas as
categorias preenchidas. Segundo alguns estudos, como de Dalmoro e Vieira (2013)
escala com essa pontuacdo € considerada de boa precisdo, de rapida aplicabilidade,
fornecendo dados com qualidade semelhantes aos de escalas que apresentam mais
opcOes de respostas. Logo a escala de cinco pontos do NEDQV-C também foi mantida
para ser avaliada em testes futuros.

A verséo final do NEDQV- C de acordo com todo processo avaliativo, foi a
versdo aplicada no estudo piloto. Embora alguns itens apresentarem variancia nula,
DIF e valores inferiores ao ponto de corte adotados para o estudo (funcdo de
informacdo < 3,3 e coeficiente de correlacdo item total corrigido < 0,3), a consisténcia
interna do instrumento ndo foi comprometida com estes resultados iniciais. Sendo
assim, tais itens foram mantidos devido a importancia de se ter um instrumento que
possibilite avaliacdo completa da qualidade de vida destes individuos, abordando
desde questdes relacionadas a perda de funcionalidade que levam a dependéncia,
geralmente associado e influenciado pelo estagio do quadro clinico do individuo, itens

relacionados ao bem-estar emocional, a complicac¢Ges, sintomas e limitacOes
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associados a terapia, itens relacionados a dificuldade nos cuidados da terapia, no
acesso e no apoio para cuidados, e itens para avaliagdo do estado nutricional e saude
global.

Podemos inferir que o processo para o desenvolvimento de instrumento €
complexo e demanda diversas etapas para torna-lo confiavel e preciso, o que motiva
muitos pesquisadores a optarem por utilizacdo ou adaptagéo transcultural de medidas
ja existentes (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015). Contudo, com objetivo de
avaliar os impactos na QVRS dos usuarios em TNED, especialmente, em pacientes
neuroldgicos em estagios avancados que possuem dependéncia dos seus cuidadores,
foi consenso pelos pesquisadores, o desenvolvimento deste instrumento pautado para
avaliacdo proxy, com base na percepcao dos cuidadores profissionais e familiares. No
presente estudo, pacientes neuroldgicos em uso de TNED, totalizaram 78,8% da
amostra.

Mesmo sendo um método bastante questionado na literatura para avaliacdo da
qualidade de vida, em determinadas circunstancias, como em pacientes com doencas
demenciais e publico infantil, instrumentos proxies se tornam uma forma pratica de
obter informacdes sobre QVRS (SMITH et al., 2020). Para evitar viés e alcancar
resultados com boa confiabilidade, diretrizes sugerem que os itens devem ser baseados
em comportamentos com a possibilidade de observacdo por outros individuos
(MATZA et al., 2013;VERSTRAETE; RAMMA; JELSMA, 2020).

Com base na importancia de explorar mais esta abordagem de avaliacdo, Smith
et al. (2020) testaram os instrumentos DEMQOL®© e DEMQOL proxy ©, ambos
possuem a mesma finalidade, todavia um foi realizado para o autorrelato e o outro para
aplicacdo em cuidadores. Para condugdo do estudo usaram o modelo Rasch na
comparacao da efetividade da avaliacdo autorrelatada e por procuragéo, e chegaram a
conclusdo que ambos possuem boa efetividade na avaliacdo, e sugerem que na
possibilidade, os dois instrumentos devem ser aplicados juntos.

Ja o estudo de Clare et al. (2014) teve como objetivo a comparacdo das
perspectivas de qualidade de vida por representantes familiares e profissionais das
equipes de cuidados de individuos com deméncia graves institucionalizados, onde a
abordagem proxy € a Gnica maneira de avaliacdo da qualidade de vida. Foi utilizado o
instrumento Quality of life in late- stage Dementia scale (QUALID ©) para avaliacéo
e foi observado que a varidvel negativa para qualidade de vida na percepcdo dos
familiares era fazer uso de medicamentos antipsicoticos. Ja os profissionais de saude

julgaram como qualidade de vida comprometida os residentes que faziam uso de
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medicamentos benzodiazepinicos e psicotropicos, ambas avaliacbes proxies
correlacionaram e foram influenciadas negativamente pelo uso de medicamentos.
Outros estudos evidenciados na revisao de Robertson et al. (2017) tiveram resultados
satisfatorios na avaliacdo por cuidadores, todavia sugerem-se mais pesquisas com
avaliacdo proxy para que maneiras de promogdo da qualidade de vida possam ser
identificadas e implementadas.

Cabe ressaltar que o desenvolvimento do NEDQV- C foi baseado em métodos
qualitativos e quantitativos comumente citados em outros estudos que também
desenvolveram instrumentos de qualidade de vida, embora, seu objetivo possa ser
similar a instrumentos de QVRS para pacientes em uso de TNED ja existentes, o
NEDQV-C foi desenvolvido especificamente para o preenchimento do cuidador,
proposta até entdo desconhecida na literatura, sabendo que a utilizagdo de instrumentos
autoaplicaveis para esta finalidade, podem apresentar resultados enviesados. Com base
nas adaptacdes geradas no decorrer do desenvolvimento e nos resultados das analises
estatisticas iniciais, o instrumento apresenta um conteddo adequado para avaliacao da
qualidade do publico de interesse e fidedigno.

Contudo, estes resultados iniciais ndo substitui a necessidade de outras analises
psicométricas para validacdo do mesmo com aplicacdo em uma amostra significativa,
para realizacdo de andlises estatisticas em que sdo necessarias no minimo cinco
individuos por item, segundo autores (RATTRAY; JONES, 2007). Também n&o foi
possivel a definicdo dos pontos de corte dos escores do instrumento. Todavia 0 mesmo
foi desenvolvido para que maiores escores sejam relacionados com a melhor qualidade
de vida dos pacientes. Por isso, € sugerido que outros estudos sejam feitos com uma
amostra suficiente para realizacdo das andlises estatisticas necessarias para validagdo

do instrumento e defini¢do dos pontos de corte do escore.
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6 CONCLUSAO

O processo de desenvolvimento do instrumento NEDQV- C foi finalizado. Os
resultados dos métodos qualitativos e quantitativos utilizados, comprovaram que o
instrumento possui um contetido valido e confiavel, apto para ser testado em estudos

futuros para validacdo do mesmo.
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RESUMO

Introducdo: Instrumentos para avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS) dos pacientes em Nutricdo Enteral Domiciliar (NED) que possam ser
preenchidos pelo cuidador, sdo escassos na literatura, o que dificulta a avaliacdo dos
pacientes incapazes de julgar sobre seu estado de salde, especialmente os neurologicos
graves. Objetivo: Desenvolver um instrumento especifico para avaliacdo da QVRS de
usuarios em NED a ser preenchido pelo cuidador. Métodos: Tratou-se de um estudo
metodoldgico com associacao de métodos qualitativos e quantitativos. Apos definicdo
do instrumento, o contetido foi validado pelo método Delphi utilizando o indice de
Validade de Contetido com taxa de > 0,78. A anélise semantica foi realizada com uma
subamostra de cuidadores formais e informais. A Teoria de Resposta ao Item e Teoria
Cléassica dos Testes, foram utilizadas para reducéo do instrumento. O ajuste do item,
Funcionamento Diferencial do Item (DIF), ordenagdo de categorias politbmicas,
funcédo do poder de informacéo associado a confiabilidade da consisténcia interna (alfa
de Cronbach e correlacdo item-total) foram calculados. Resultados: O instrumento
inicial tinha 52 itens e nove dominios. Apos quatro rodadas Delphi, o contetdo foi
validado. Na analise semantica houve boa compreensdo, sem necessidade de alteracao.
Para o estudo piloto, foram realizadas 67 entrevistas com cuidadores formais e
informais. Uma boa consisténcia interna foi atingida (¢=0,84) a funcdo de informagéo
de cada item e a correlacdo item total corrigido variaram de 0,99 - 3,99 e -0,04 - 0,60,
indicando baixa adequacdo de alguns itens. Também foram identificados trés itens com
variancia nula e um item com DIF. Ao total, 16 itens e trés dominios, ndo se adequaram
aos pontos de corte da funcdo informacdo para o teste, porém nao prejudicaram a
consisténcia interna, logo, foram mantidos. Conclusdo: O desenvolvimento do
instrumento foi finalizado e seu contetido foi considerado valido e confidvel, apto para

futuros estudos de validacéo.

Palavras chave: Qualidade de vida. Nutricdo enteral. Questionarios. Procurador do
paciente

92



Introducéo

A Nutricdo Enteral Domiciliar (NED), é uma modalidade terapéutica destinada
a individuos que possuem o trato gastrintestinal funcionante, mas que apresentam
limitacOes ou impossibilidade de se alimentarem pela via oral, ndo atingindo por essa
via, suas necessidades nutricionais. Esta terapia pode influenciar na melhora da
Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) do paciente, ja que permite um aporte
nutricional adequado, favorecendo a manutencdo ou corre¢cdo do estado nutricional
fora do ambiente hospitalar!. Contudo, por ser uma terapia que pode acarretar em
danos psicologicos, e em complicacdes mecanicas, gastrointestinais, metabolicas,
respiratorias e infecciosas quando conduzidas de forma inadequada, pode acarretar no
comprometimento dessa qualidade de vida®>.

A avaliacdo da QVRS auxilia os profissionais de salde na tomada de decisdes
centradas no paciente, favorecendo melhorias nos tratamentos e nos cuidados, além de
ser considerado um importante preditor no progndstico de pacientes*®. Portanto,
devido a relevéancia de se investigar os parametros que influenciam a QVRS, a
utilizacao de instrumentos genéricos e especificos que permitem esta observacéo, estao
sendo cada vez mais utilizados na préatica clinica*®”’.

Geralmente, os instrumentos sdo desenvolvidos para serem auto aplicados,
onde os pacientes relatam sobre sua salde e bem-estar, opcdo idealmente mais
fidedigna®. No entanto, no ambito da NED, é crescente a utilizacdo da terapia
nutricional por pacientes neurolégicos em estagios avancados, idosos frageis ou
pacientes incapazes de julgar seu estado de salide e bem- estar®°. Por estas razdes,
para avaliacdo dos impactos positivos e negativos relacionados a terapia, 0 método
proxy, se torna a alternativa mais viavel, na qual um representante responde pelo seu
dependente®.

Embora exista na literatura instrumentos validados para avaliagdo da qualidade
de vida de individuos em NED®’ é observado que os mesmos possuem itens voltados
para auto aplicacdo, o que pode gerar inconsisténcia na avaliacdo quando respondido
pelo cuidador, com base na escassez de instrumentos para o publico em NED e pela
auséncia na literatura de um instrumento elaborado especificamente para este tipo de
avaliacéo, logo, o objetivo deste estudo foi desenvolver um instrumento especifico
para avaliacdo da QVRS que possa ser preenchido pelos cuidadores de pacientes em

nutrigdo enteral domiciliar.
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Métodos

Desenho do estudo e aspectos éticos

Estudo metodoldégico com abordagem qualitativa e quantitativa, que envolveu
trés etapas (tedrica, empirica e analitica)*''? descritas em seis fases (Figura 1). Na
etapa tedrica, foram desenvolvidas: I- Fundamentacdo tedrica; 11- Grupo focal; 111-
Entrevista semiestruturada; 1V- Validade de Contetdo e V- Analise seméntica. As
etapas empirica e analitica foram realizadas simultaneamente, por meio do VI- Estudo
piloto onde os dados coletados foram submetidos a analises estatisticas descritivas e
psicométricas. As etapas foram desenvolvidas no periodo de 2019 a 2021. O estudo
foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(COEP) da Universidade Federal de Lavras (UFLA) (protocolo: 3.589.519 / 2019) e
pela Fundacéo Hospitalar do Municipio de Varginha na qual desenvolveu-se a fase do

grupo focal. Houve o consentimento informado de todos os envolvidos.

Processo de desenvolvimento do estudo

Fase 1 - Fundamentacao teorica

Nesta etapa, foi realizada uma revisdo de literatura para a identificacdo de
caracteristicas que poderiam estar relacionadas a qualidade de vida de pacientes em
NED e que poderiam ser mensuradas por cuidadores’*2. A revisdo de literatura foi
realizada entre agosto a novembro no ano de 2019 nas bases de dados: SciELO
(Scientific Eletronic Library Online), LILACS (Literatura Cientifica e Técnica da
América Latina e Caribe) e PUBMED (US National Library of Medicine National
Institutes of Health). Para estratégias de buscas foram utilizadas as terminologias em
salde do MeSH (Medical Subject Headings): “surveys and questionnaires”, “enteral
nutrition”, “caregivers”, “nutrition therapy”, “home care” e “Health-Related Quality
Of Life”. Para combinag¢do dos termos nas bases de dados, aplicou-se 0 operador
boleano AND, e priorizou-se 0s artigos nos idiomas inglés e espanhol. Neste sentido,
foram incluidos estudos que demostraram o processo de desenvolvimento e/ou
utilizaram instrumentos de qualidade de vida relacionada a saide no ambito da NED,
e aqueles que descreviam a qualidade de vida dos individuos na opinido de seus
cuidadores. Foram excluidos artigos duplicados e que ndo eram elegiveis com o

objetivo.

Fase 2 — Grupo focal
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O grupo focal foi composto por dez profissionais de salde que atuavam no
Programa de Atencdo Domiciliar e Internacdo (PADI) de um municipio do Sul de
Minas Gerais, sendo eles: dois enfermeiros, dois fisioterapeutas, duas médicas, uma
nutricionista, uma fonoaudi6loga, uma assistente social e uma técnica de enfermagem,
com intuito de discutir sobre os dominios e itens selecionados na primeira fase. Foram
realizados quatro encontros presenciais, com duracdo total de 80 minutos, 0s
participantes foram orientados a opinarem sobre a relevancia de cada dominio e seus
respectivos conjuntos de itens, e se havia a necessidade de exclusdo, adicdo ou
modificacdo na redacéo do conteudo. Posteriormente, com base em um consenso do
grupo com a pesquisadora responsavel e o consentimento dos demais pesquisadores,

o roteiro foi adaptado para a fase subsequente®®.

Fase 3 - Entrevista semiestruturada com cuidadores

O objetivo dessa fase foi verificar a opinido dos cuidadores a respeito dos
dominios e itens selecionados e adaptados, e coletar informacGes adicionais que ndo
foram evidenciados nas fases anteriores”!!. Incluiu-se 10 cuidadores de ambos os
sexos?. Os critérios de inclusdo foram ter idade minima de 18 anos, ser responsavel
por auxiliar na rotina diéria dos individuos em NED, ser cadastrado na secretaria de
saide do municipio de desenvolvimento do estudo e atuar como cuidador principal do
paciente por um periodo minimo de seis meses®. As Fases 2 e 3 foram gravadas em
audio e transcritas. A analise do conteldo das gravacdes, foi realizada segundo
Bardin?e.

Apos a fase da entrevista semi-estruturada, o layout do instrumento e a escala
do tipo Likert com cinco categorias de respostas foram determinados®’. Para os
dominios com o intuito de avaliar a dificuldade, foram atribuidas as opc@es: (1)
Impossivel, (2) Dificil, (3) Um pouco dificil, (4) Facil e (5) Sem nenhum problema.
Os dominios que avaliaram a frequéncia, atribuiu-se: (1) Todos os dias, (2) Com muita
frequéncia, (3) Algumas vezes, (4) Raramente e (5) Nenhuma vez. Para o dominio que
avaliou o nivel de satisfagdo, foi utilizado: (1) Muito insatisfeito, (2) Insatisfeito, (3)
Nem Insatisfeito, e nem satisfeito, (4) Satisfeito, e (5) Muito satisfeito, para o dominio
de avaliacdo do estado nutricional: (1) Piorou muito, (2) Piorou, (3) Nem piorou, e
nem melhorou, (4) Melhorou, (5) Melhorou muito; e o dominio de avaliacdo global:
(1) Muito ruim, (2) Ruim, (3) Nem ruim, e nem bom, (4) Bom e (5) Muito bom.

Fase 4 - VValidade de face e contetido
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Nesta etapa foi realizada a validacdo do contetdo da primeira versdo do
instrumento por meio de um comité de especialistas, utilizando a técnica Delphi. Para
selecdo dos especialistas seguiu-se os critérios estabelecidos pela literatura, adaptados
ao tema da pesquisa, sendo eles: possuir experiéncia clinica na area desejada, ser
profissional de saude atuante na atencdo domiciliar; possuir conhecimento
metodoldgico e/ou ter experiéncia em construgdo e validacdo de instrumentos de
medida'®. Dessa forma, o comité foi composto por: trés nutricionistas com experiéncia
clinica; trés profissionais atuantes na atencdo domiciliar, a saber: médica, enfermeira
e assistente social; duas nutricionistas com experiéncia em adaptacédo transcultural e
validacdo de instrumentos de qualidade de vida e uma docente em Letras para auxiliar
na redacdo e no layout do instrumento, totalizando nove profissionais. O numero de
especialistas foi baseado em Lynn*® que recomendava de trés a dez especialistas para
0 julgamento do conteudo.

O instrumento foi estruturado na plataforma Google Forms® contendo todas
as instrucOes necessarias para a avaliacdo e enviado para os especialistas via e-mail. O
periodo médio para cada avaliacio foi de 30 dias*"?°. Além disso, foi destinado uma
area para comentarios e sugestdes dos elementos avaliados?.

Para taxa de concordancia, cada especialista opinou se os dominios deveriam
permanecer em seu formato original, ou se deveriam inserir, alterar ou remover itens.
Os dominios foram considerados adequados sem a necessidade de alteracdo quando
houvesse concordancia de pelo menos 90% entre os especialistas?2. J& os dominios que
ndo alcancaram este percentual, tiveram seus itens revisados e reavaliados para
obtencao de uma concordancia satisfatoria®.

Posteriormente, foi calculado o I\VVC, utilizando os critérios clareza, relevancia
ou representatividade!!. Nesta etapa, foi utilizada a escala do tipo Likert com quatro
pontos ordinais. No critério de clareza foi avaliada a redacéo das instrugdes e itens, a
escala de resposta utilizada e o layout geral do instrumento, por meio das categorias:
1 =ndo claro / 2 = pouco claro / 3 = bastante claro / 4 = muito claro)?. Ja nos critérios
de pertinéncia ou representatividade, os dominios e suas escalas de resposta, foram
avaliados utilizando as opgdes: 1 = ndo pertinente ou representativo / 2 = necessita de
grande revisdo para ser representativo / 3 = necessita de pouca revisdo para ser
representativo / 4 = pertinente ou representativo®?,

O IVC minimo para que esses parametros fossem considerados aceitaveis foi
de 0,78, concordancia inferior a esta taxa foram revistos ou eliminados'®. Apds cada

avaliacdo do comité, elaborou-se as adaptacdes das versdes conforme as sugestdes
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solicitadas. Dessa forma, todas as versdes geradas foram encaminhadas a0 mesmo
comité para uma nova avaliacdo, finalizando a validacdo do contelido ap6s quatro
rodadas Delphi?,

Fase 5- Avaliagcdo semantica

Esta fase foi realizada com objetivo de avaliar o nivel de compreensdo dos
cuidadores sobre o instrumento, bem como realizar uma avaliagdo global do mesmo.
As entrevistas foram realizadas por meio de ligacdes telefonicas?*. Os cuidadores
foram convidados previamente para participacdo e posteriormente, foi realizado o
agendamento da ligacdo. Foram selecionados dez cuidadores de ambos 0s sexos, com
idade minima de 18 anos e com capacidade preservadas de fala e audicéo, estes foram
divididos em dois grupos de acordo com o nivel de capacitacdo e grau de escolaridade,
denominados cuidadores informais e formais®®. Para avaliar a compreensio do
instrumento, nesta fase, utilizou-se uma escala do tipo Likert de cinco pontos ordinais:
1= Impossivel entender/ 2= Dificil entender/ 3= Um pouco dificil entender/ 4= Fécil
entender/ 5= Sem nenhum problema entender, sendo valores igual ou superior a 4, 0
correto entendimento dos itens. Também foi analisado o instrumento em sua forma

global, por meio das categorias de respostas: Ruim, Regular, Bom e Muito bom?..

Fase 6 — Estudo piloto

Foi aplicada a versao gerada ap0s avaliacdo semantica com cuidadores formais
e informais, pelo método de amostragem por conveniéncia®?>. O estudo também foi
realizado por meio de entrevistas telefénicas, como descrito na fase anterior?*, Os
critérios de inclusdo foram cuidadores de individuos em NED cadastrados na secretaria
de satide do municipio de desenvolvimento do estudo, ou cuidadores de instituicdes de
longa permanéncia para idosos da regido que aceitasse a participagdo no estudo, de
ambos os sexos, com idade minima de 18 anos, com pelo menos um més de experiéncia
em cuidados de individuos em NED’.

A versdo do instrumento era composta pelos dados sociodemograficos para
caracterizacdo dos participantes. Para pacientes, utilizou-se: idade, sexo, escolaridade,
estado civil, capacidade de deambulacéo, informacdes sobre lucidez, doenga oumotivo
da utilizacdo e via de administracdo da NED. Para os cuidadores, os dados incluidos
foram: idade, sexo, escolaridade, formacdo ou treinamento para cuidados e grau de

parentesco com o paciente.

Para a avaliacdo da funcdo de informacdo dos itens e da consisténcia
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interna do instrumento, foram utilizadas anélises da Teoria de Resposta ao Item (TRI)
e Teoria Classica dos Testes (TCT), alfa de Cronbach e coeficiente de correlacdo item
total corrigido, por meio dessas analises, foi determinada a permanéncia ou exclusao
dos itens da versdo final do instrumento’-%,

Andlise estatistica

Os dados foram tabulados em planilhas do Micosoft Excel 2020. Para as
analises estatisticas descritivas e de confiabilidade foi utilizado o software Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) verséo 20.0.

A etapa de avaliacdo semantica foi utilizada analises descritivas: média, desvio
padrdo e frequéncia. Para caracterizacdo sociodemogréafica dos pacientes e cuidadores
do estudo, para variavel continua (idade) foi realizado o teste de Kolmogorov-Smirnov
e, de acordo com o teste, a apresentacdo foi descrita com mediana e intervalo
interquartil (distribuicdo ndo normal). Para variaveis categdricas foram apresentadas

com frequéncia relativa e absoluta.

Para analisar a consisténcia interna, um dos pressupostos da confiabilidade, foi
utilizado o alfa de Cronbach, na qual foi seguido que valores > 0,7 sdo aceitaveis?’. O
coeficiente de correlacdo item total corrigido também foi avaliado, e foi considerado
um coeficiente minimo adequado de > 0,3, o alfa de Cronbach geral seria reavaliado

caso houvesse exclusdo de itens®®.

Para discriminacdo dos itens, foi utilizado analises tradicionais da TRI. Para
conducgado foi utilizado o software The R Project for Stattiscal Cumputing (R) por meio
do pacote Multidimensional Item Response Theory (MIRT) e a utilizacdo do Modelo
de Crédito Parcial para dados politdmicos ordinais. Avaliou-se a funcdo de informacéo
de cada item por meio da representacéo grafica, onde foi considerado uma funcéo de
informagéo adequada > 3,32°. Também foi testado os pressupostos basicos do modelo
Rasch, sendo eles: unidimensionalidade, estatistica de ajuste do indice infit e outfit,
considerando adequado um intervalo de 0,5-1,5 de acordo com o pacote estatistico, e
a ordenacdo das categorias de respostas politdmicas. Para a analise do Funcionamento
Diferencial do Item (DIF) foi usado o pacote Logistic Ordinal Regression Differential
Item Functioning using IRT (LORDIF), considerando razdo significativa de

verossimilhanga a nivel de 1%.

Resultados
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Na Fase 1, foram encontrados um total de 47 artigos descritos nas bases de
dados. Excluiu-se sete estudos duplicados, e em razdo da discordancia com o objetivo
do estudo, 34 foram excluidos apés a leitura do resumo e um artigo apds a leitura do
texto completo. Deste modo, cinco estudos contribuiram para definicdo inicial dos
dominios e itens do instrumento: Waters et al. 2°, Narayanan et al. '°; Stevens et al.°;
Cuerda et al.” e Yun et al.*°. Além do levantamento bibliografico, foi utilizado o
Caderno em Terapia Nutricional desenvolvido pelo Ministério da Salde®' para
complementar na selecdo dos itens. O primeiro roteiro do instrumento foi composto
por 57 itens agrupados em oito dominios (Figural).

Na Fase 2, para todos os profissionais do grupo focal (100%), o roteiroproposto

estava com uma linguagem técnica, o que poderia levar a incompreensao dapopulacéo
alvo. Sendo assim, sugeriu-se a modificacdo nos itens 1, 10, 11, 12, 18, 19,
22, 25, 29, 35, 36, 37, 38, 39, 43, 46 e 50 e a redacdo do dominio 4 devido a falta de
clareza da proposta para uma linguagem mais acessivel ou exemplifica-los para
melhorar o entendimento. Além disso, os profissionais solicitaram a criacdo de um
dominio especifico para avaliacdo do acesso a nutricao enteral. Conforme as sugestoes,
o roteiro foi modificado e estruturado em nove dominios e 56 itens, conforme (Figura
1).

Apos a fase 3, o roteiro desenvolvido para a determinacdo dos dominios e itens
foi adaptado conforme solicitacdes e foi substituido pela primeira versdo do
instrumento com padronizacdo do layout e do método de resposta, sendo avaliado e
modificado nas fases subsequentes.

Na primeira etapa da validade de face e conteudo, Fase 4, nenhum dosdominios
(0%) atingiram taxa minima de concordancia satisfatéria de 90% pelo seu conjunto
itens, como apresentado na Tabela 1, sendo solicitadas alteracdes como a incluséo do
item 2 no Dominio 1 e no Dominio 8 os itens 52, 54, 56. Foi proposto a separacdo dos
Dominios Bem-estar fisico e bem-estar emocional, que estavam unificados, gerando
os dominios 3 e 4, e amudanca da disposi¢édo dos itens do Dominio
- Aspectos da utilizagdo da Terapia Nutricional Enteral Domiciliar, gerando os
dominios 6 e 7. Apds as modificagdes, 0 instrumento passou a ser composto por dez

dominios e 63 itens (Figura 1).
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Na reavaliacdo, houve aumento no percentual da abrangéncia dos dominios,

todavia ainda foram identificadas inconsisténcias e necessidades de ajustes, nos dominios

3,4,5,6,7,8,9eno0 10, na qual foi orientado a separacgéo dos itens 62 e 63, o0 que levou
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na criacdo do dominio 11 para estes itens serem melhores alocados nas dimensdes que
melhor correspondessem.

Para estes dominios que ndo atingiram concordancia minima de 90% na
segunda avaliacdo, foram acatadas todas as solicitacfes julgadas pertinentes pelos
pesquisadores, e 0s mesmos voltaram a ser reavaliados, em um tdpico especifico, a
respeito da sua pertinéncia e representatividade na anélise do IVC, e ambos atingiram
IVC =1. Os demais elementos avaliados pelos critérios de clareza, pertinéncia e
representatividade alcangcaram concordancia superior a 0,78, taxa minima estabelecida
para considerar vélido o contetdo (Tabela 1). Entretanto, para melhorar a clareza de
determinados itens, alguns juizes sugeriram pequenas mudanca na redagdo dos itens
14,15, 16, 17, 18, 19, 20, 39, 49 e 54.

Feitas estas alteracfes, o instrumento foi reavaliado e todas as alteracdes
permaneceram com o IVC satisfatorio, variando de 0,87-1,0. E importante enfatizar,
que no decorrer da fase de validade do contetdo, houve altera¢cBes constantes na
redacdo, exclusao e adicdo dos itens, todavia, foram selecionados pelos pesquisadores
as alteracOes julgadas mais relevantes, as demais avaliacdes e feedbacks gerados nesta
fase, estdo disponiveis como material suplementar.

Na fase 5, realizada a avaliacdo semantica observou-se boa compreensao dos
itens, com média nas respostas de 4,88-5,0 + 0,31 - 0,36. Indicando que a versao do
instrumento foi facilmente interpretada e compreendida pelos participantes.

Posteriormente, no estudo piloto Fase 6, foram realizadas 67 entrevistas para
aplicagdo do instrumento com os cuidadores dos pacientes em uso de NED. Destes
pacientes, 66,6% eram domiciliados e 33,4% residiam em Instituicbes de Longa
Permanéncia para Idosos (ILPIs), com participacdo neste estudo de sete instituicdes
dos municipios das regides Oeste e Sul do estado de Minas Gerais. Com relacéo aos
pacientes, a idade mediana foi de 78,5 (72-86) anos, sendo a maioria do sexo feminino,
72,7%. O diagndstico clinico relacionado ao uso da NED de 78,8% da amostra foram
doencas neuroldgicas, e 48,5% usavam sondas nasais. Sobre os cuidadores, 57,6% se
consideravam como principal cuidador do paciente, e 48,5% dos cuidadores, eram
profissionais, na qual alegaram ter curso técnico ou de aperfeicoamento para prestar
cuidados. Em relacdo aos cuidadores familiares ou informais, 51,5% da amostra, foi
observado que 31,3% eram filhos dos pacientes em uso de NED. A idade mediana foi
de 42 (36-54) anos, e também houve a prevaléncia do sexo feminino na amostra dos
cuidadores, representado por 83,3%. Os demais dados clinicos e sociodemograficos

dos participantes estdo descritos na Tabela. 2.



Inicialmente foram identificados os itens 45, 46 e 47 do dominio 7 que
apresentaram variancia nula, na qual todos os participantes (100%) responderam a
mesma alternativa, ndo fornecendo informacéo satisfatoria.

Posteriormente, foi realizada a analise para observacdo do DIF, a fim de
verificar se algum item poderia comportar de maneira diferente entre grupos. Para este
estudo, os cuidadores foram divididos em dois grupos: Grupo 1 cuidadores formais e
Grupo 2 cuidadores informais. Para conducdo da analise foi feito o ajuste de trés
modelos logisticos ordinais em cada item e foram geradas trés estatisticas de
verossimilhanca para comparacao dos trés modelos de regressao logisticas aninhadas.
Sendo assim, o0 item que apresentasse DIF, deveria apresentar pelo menos uma
estatistica de verossimilhanca com significancia a nivel de 1%. Neste estudo, o item
(7) do Dominio 1, foi o unico item que apresentou DIF. Na figura 2 é apresentado o
comportamento do Item 7, a direita, na qual pode ser observado que a habilidade dos
cuidadores formais representado pela letra theta (©) no ecixo x, pode favorecer na
realizacdo do item comparado a outra categoria dos cuidadores, levando ao viés do
teste.

Outra andlise realizada foi a dos indicadores de ajuste dos itens e dos sujeitos
do modelo: indice Infit e indice Outfit. Os itens 48 e 49 foram os Unicos que nao
apresentaram bom ajuste segundo Outfit (Tabela 3). Foi realizado o Alfa de Cronbach
para analise da consisténcia interna do instrumento, onde foi obtido um alfa geral de
0,84, indicando boa consisténcia. Ademais, também foi analisado o quanto cada item
contribuia para a consisténcia interna, descrito pelo coeficiente de correlagdo do item
total corrigido e o alfa de Cronbach se o item fosse excluido (Tabela 3). Logo, foi
observado que os itens 2, 30, 37, 39, 41 e 42 apresentaram baixo poder de informacao
e simultaneamente ndo contribuia para a consisténcia interna do instrumento,
observando que os valores do alfa de Cronbach permaneciam o mesmo se eles fossem
excluidos. Com base na observacéo, os itens mencionados foram excluidos e feita uma
segunda analise do alfa de Cronbach, cujo alfa permaneceu 0,84.

As categorias de respostas foram analisadas segundo os percentuais de
respostas, e pela TRI, onde modelos politbmicos possuem curvas caracteristicas de
opcodes, cuja representacdo grafica € composta pelo numero de curvas de acordo com
a escala adotada. No presente estudo foi utilizada a escala do tipo Likert de cinco
pontos ordinais, contudo, para a mesma ser considerada precisa segundo TRI, todos 0s

itens deveriam apresentar suas categorias de respostas preenchidas. No entanto, 0s
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itens: 2, 3, 4, 5, 6, 7, 18, 29, 30, 31, 32, 35, 37, 39, 40, 41, 42, 50 e 52 ndo tiveram
todas as categorias respondidas,.

Com base nas analises, os itens 2, 30, 39, 37, 41, 42, 48, 49, 50, 51, 52, 53, 54
e 55 apresentaram baixo poder informativo, e dois itens (48 e 49) apresentaram fora
do ajuste do indice Outfit. Embora, os itens analisados ndo tiveram bons ajustes com
0s pontos de corte adotados, ambos nédo influenciaram na consisténcia interna descrita
pelo alfa de Cronbach, logo, os 55 itens divididos em 11 dominios foram mantidos

para serem avaliados na etapa de validacdo do instrumento.

Discussao

O presente estudo teve como principal objetivo descrever o processo de
desenvolvimento de um instrumento para a avaliagdo da QVRS, denominado
Instrumento de Qualidade de Vida Relacionada a Saude de Pacientes em Nutri¢éo
Enteral Domiciliar preenchido pelo cuidador: NEDQV-C, a fim de disponibilizar uma
ferramenta especifica de avaliacdo deste publico e auxiliar nas tomadas de decisbes
dos profissionais de salde e pesquisadores, visto a escassez na literatura até o presente
momento de instrumentos elaborados e validados para esta finalidade.

Para condugdo do desenvolvimento, foi realizado: busca na literatura para
analise de instrumentos ja existentes e outros estudos que poderiam contribuir na
selecdo inicial dos dominios e itens, grupo focal, entrevista semiestruturada, validacao

de face e conteido por um comité de especialistas utilizando a técnica Delphi,
avaliagdo semantica por uma sub amostra da populacgdo alvo e um estudo piloto’ 112,

No processo de validade do contetdo, realizado por um comité de especialistas,
o0 instrumento em desenvolvimento foi submetido a mudancgas constantes, a fim de
deixar o conteldo adequado para a populacdo alvo. Geralmente é observado nos
estudos que realizam a validade do contetdo, a combinacdo de métodos qualitativos e
quantitativost!?1:32.33,

Como um dos métodos quantitativos, foi utilizado o IVC, considerado um
indice bastante utilizado nos estudos que desenvolvem validacéo do contetdo por meio
de um comité de especialistas, aumentando a qualidade do contetido de acordo com 0s
critérios adotados, com possibilidade de excluséo dos itens considerados irrelevantes
pelo consenso dos especialistas’?3, Neste trabalho, os resultados oriundos do 1VC
foram relevantes para melhorar a clareza do conteddo pela substituicdo de termos

técnicos para uma linguagem mais usual e mesmo que o indice tenha alcancado taxas
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satisfatorias (superiores a 0,78) foi evidenciado pelos especialistas, que 0s ajustes em
alguns itens eram necessarios. Portanto, os itens foram reescritos e mantidos sem
exclusdo. Ao contrario no estudo de Busquet-Duran et al.3* em que os resultados de
ambos, gerados pelo IVC foram responsaveis por uma redugdo consideravel de itens
dos instrumentos em desenvolvimento durante esta etapa.

Como método qualitativo, foram destinados espagos para sugestdes,
complementando as avaliagbes quantitativas, assim foi dada autonomia para cada
especialista opinar sobre a adigdo, exclusdo e mudancga na redacdo dos itens. Neste
sentido, foram realizadas quatro rodadas Delphi com 0 mesmo comité de especialistas,
onde todas as mudancas solicitadas, tanto na etapa da abrangéncia dos dominios,
quanto no julgamento do IVC, foram reencaminhadas para os especialistas para uma
nova avaliacdo para comprovarem a adequacgéo, o que vai de acordo com a proposta
de Beaton et al.* que afirma a importancia da inclusio de mais de uma avaliacdo pelo
mesmo comité, a fim de verificar as adaptacdes conceituais.

O estudo piloto realizado neste estudo teve como finalidade anteceder o
processo de validacdo, sendo realizado em uma amostra menor para auxiliar no
planejamento e na identificacdo de itens com baixo desempenho para avaliacdo da
qualidade de vida dos pacientes em NED®. Embora n3o tenha estabelecido na
literatura um ndmero preciso de itens para versdo final do instrumento!!, foram
utilizadas anélises psicométricas da TRI, dentre elas, o0 modelo Rasch comumente
aplicado em varios estudos que trazem como proposta o desenvolvimento de novas
medidas, complementado pela andlise da consisténcia interna pelo alfa de Cronbach e
coeficiente de correlagdo item total corrigido?®338,

A andlise de Rasch foi conduzida ap6s aplicacdo do instrumento com 0s
cuidadores de 67 pacientes domiciliados e institucionalizados. A analise foi baseada
nos pressupostos de unidimensionalidade, invariancia dos itens pelo DIF, ordenacdo
das categorias de escalas politdmicas e o ajuste dos itens considerando os indices Infit
e Outfit. Também foi analisado a funcdo de informagéo dos itens e dominios, e de
acordo com a representacdo da area, foi possivel excluir itens e dominios com baixo
poder informativo.Foi possivel identificar itens e dominios com baixo poder
informativo que poderiam ser excluidos. Foram identificados, portanto, 16 itens ao
todo, na qual, 12 itens ndo apresentaram informacdes satisfatorias, e 0s outros quatro
itens apresentaram variancia nula e DIF.

Para comprovar que o instrumento ndo perderia informacdo com a excluséo

destes itens, foi realizado a analise do alfa de Cronbach, também utilizados em outros
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estudos para verificar a consisténcia interna dos itens?%23°, para tal, foram geradas
trés andlises: a primeira foi o alfa geral do instrumento, 0=0,84 indicando boa
consisténcia, a segunda foi a correlacdo item total corrigido, e a terceira foi o valor do
alfa caso o item em questdo fosse excluido. Apos a exclusdo dos itens, o alfa de
Cronbach geral foi reavaliado, onde o valor anterior foi mantido.

Sendo assim, foi possivel identificar a precisdo das informagdes fornecidas por
cada item, de acordo com diferentes niveis de tracos latentes, na qual, é sugerido que
valores de informacéo entre 3,3 a 10 pode corresponder um alfa de Cronbach de 0,70
a 0,90, indicando que as informagdes geradas possuem boa consisténcia interna4°,
Além disso, para confirmacdo da adequacdo da consisténcia interna, pode-se associar
o valor do coeficiente de correlagdo item-total corrigido, sendo considerado
satisfatdrio > 0,328, Posto isso, todos os itens foram mantidos para serem avaliados em
analises futuras com testes psicométricos classicos utilizados no processo de
validacao.

Apesar da complexidade do processo de desenvolvimento de um novo
instrumento de medida®?, foi consenso pelos pesquisadores o desenvolvimento deste
instrumento pautado para avaliagdo proxy, com base na percepcao dos cuidadores
profissionais e familiares, sabendo que pacientes neuroldgicos séo prevalentes em uso
da terapia, e estas em estagio avancado acarretam na dependéncia do paciente ao seu
cuidador. No presente estudo, pacientes neuroldgicos em uso de NED, totalizaram
78,8% da amostra.

Mesmo sendo um método bastante questionado na literatura para avaliacao da
qualidade de vida, em determinadas circunstancias, como em pacientes com doencas
demenciais e publico infantil, instrumentos proxies se tornam uma forma préatica de
obter informagGes sobre QVRS*!. Para evitar viés e alcancar resultados com boa
confiabilidade, diretrizes sugerem que os itens devem ser baseados em
comportamentos com a possibilidade de observagdo por outros individuos®.

Alguns estudos como Clare et al.*® e Smith et al.*! descreveram bons resultados
com uso da avaliagdo proxy, no entanto, sugerem-se mais pesquisas com avaliagdo
proxy para que maneiras de promocao da qualidade de vida possam ser identificadas e
implementadas*.

A versdo final do NEDQV- C de acordo com todo processo avaliativo, foi
mantida a versdo aplicada no estudo piloto, embora alguns itens apresentaram
variancia nula, DIF e valores inferiores ao ponto de corte adotados para o estudo
(fungéo de informacdo < 3,3 e coeficiente de correlagdo item total corrigido < 0,3), a
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consisténcia interna do instrumento ndo foi comprometida com estes resultados
iniciais, sendo assim, ambos foram mantidos devido a importancia de uma medida que
possibilite uma avaliacdo completa da qualidade de vida destes individuos, abordando
desde questdes relacionadas a perda de funcionalidade ocasionando em dependéncia,
geralmente associado e influenciado pelo estagio do quadro clinico do individuo, itens
relacionados ao bem-estar emocional, a complicaces, sintomas e limitacbes
associados a terapia, itens relacionados a dificuldade nos cuidados da terapia, no
acesso e no apoio para cuidados, e itens para avaliacdo do estado nutricional e saude
global.

Cabe ressaltar que o desenvolvimento do NEDQV- C foi baseado em métodos
qualitativos e quantitativos comumente citados em outros estudos que também
desenvolveram instrumentos de qualidade de vida, embora, seu objetivo possa ser
similar a instrumentos de QVRS para pacientes em uso de NED ja existentes, o
NEDQV-C foi desenvolvido especificamente para o preenchimento do cuidador,
proposta até entdo desconhecida na literatura, sabendo que a utilizagdo de instrumentos
autoaplicaveis para esta finalidade, podem apresentar resultados enviesados. Com base
nas adaptacdes geradas no decorrer do desenvolvimento e nos resultados das analises
estatisticas iniciais, o instrumento apresenta um contetdo adequado para avaliacdo da
QVRS do publico de interesse e fidedigno.

Contudo, estes resultados iniciais ndo substitui a necessidade de outras analises
psicométricas para validacdo do mesmo com aplicacdo em uma amostra significativa,
para realizacdo de andlises estatisticas em que sdo necessarias no minimo 100
individuos ou no minimo cinco individuos por item, segundo autores®. Também n&o
foi possivel a defini¢cdo dos pontos de corte dos escores do instrumento. Todavia, 0
mesmo foi desenvolvido para que maiores escores sejam relacionados com a melhor
qualidade de vida dos pacientes. Por isso, é sugerido que outros estudos sejam feitos
com uma amostra suficiente para realizacdo das analises estatisticas necessarias para
validacao do instrumento e a defini¢do dos pontos de corte do escore.

Concluséo

O processo de desenvolvimento do instrumento NEDQV- C foi finalizado, os
resultados dos métodos qualitativos e quantitativos utilizados, comprovaram que o
instrumento possui um contetdo valido e confiavel, apto para ser testado em estudos

futuros para validagdo do mesmo.
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Figura 1 — NUumero de dominios e itens gerados no processo de desenvolvimento do

instrumento NEDQV-C
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Tabela 1- Concordancias dos dominios e taxas do IVC gerados na etapa de Validade

do contetido

Pertinéncia/
CD CD Clareza o
Componentes (%) (%) (IVC) Repres(eR;gt)lwdade
Dominio 1- Cuidados pessoais 77,8 100 - -
Descricao -- -- 1,0 1,0
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Item: Nivel de ajuda - - 1,0 1,0
Escala de resposta: Nivel de ajuda - - 1,0 1,0
Dominio2- P05|CIonam_e_nto, 778 100
mudanca de local e mobilidade
Descricao - - 0,87 -
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Item: Nivel de ajuda - - 1,0 1,0
Escala de resposta: Nivel de ajuda - - 1,0 1,0
Dominio 3- Bem-estar fisico 66,7 88,9 - -
Descrigdo - - 1,0 -
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Dominio 4- Bem estar emocional 66,7 55,6 - -
Descrigdo - - 1,0 -
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Dominio 5 — Comunicacéo e
interacéo social 6 89 )
Descrigdo - - 0,87 -
Escala de resposta - - 0,87 1,0
Dominio 6 — Complicacoes,
smtp_mas~e Ilmltagoes_da 778 778 ) ]
utilizacéo da Terapia
Nutricional Enteral Domiciliar
Descricédo - - 1,0 -
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Dominio 7- Dificuldades nos
cuidados da Terapia Nutricional 77,8 889 - -
Enteral Domiciliar
Descrigdo - - 1,0 -
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Dominio 8 — Acesso a dieta
enteral 66,7 667 i i
Descricéo - - 1,0 -
Escala de resposta - - 0,87 1,0
Dominio 9- Acessibilidade, apoio 889 667 ) )
e aconselhamento para cuidados ’ ’
Descricéo - - 0,87 -
Escala de resposta - - 1,0 1,0
Dominio 10 As_pectos 770 778 ) )
nutricionais
Item - - 1,0 1,0
Dominio 11- Saude Global 770 778 - -
Item - - 1,0 1,0

CD (%) = Percentual de concordancia dos dominios, IVC = Indice de validade de Contelido
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Tabela 2- Caracteristicas sociais e clinicas de pacientes em nutricéo enteral domiciliar

e seus cuidadores

Variaveis do estudo N (%)
Pacientes
Idade (anos) Mediana (p25-p75) 78,5 (72-86)
Género Feminino 48 (72,7)
Masculino 18 (27,3)_
Analfabeto(a) 4 (6,1)
Fundamental incompleto/completo 6(9,1)
Escolaridade Médio incompleto/completo 5 (7,6)
Superior incompleto/completo 4 (6,1)
Né&o sabe informar 47 (71,1)
Solteiro(a) 9 (13,6)
Estado civil Casado(a) 19 (28,8)
Divorciado(a)/Viuvo(a) 38 (57,5)
Sozinho(a) 2 (3,0
Conjuge 9 (13,6)
Filhos(as) 13 (19,7)
Reside Conjuge e filhos(as) 9 (13,6)
Pais 5 (7,6)
Outros familiares 6 (9,1)
Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos 22 (33,3)
C%%z%dbﬁg rde Parcialmente 5 (7,6)
Né&o 60 (90,9)
Ldcido e Sim 3(4,5)
Orientado em Parcialmente 5 (7,6)
Tempo e Espaco Né&o 58 (87,9)
MOE'VO da Doencas neuroldgicas 52 (78,8)
Nutrigéo Enteral Outros motivos 14 (21,2)
Domiciliar '
Via de Sonda nasogégtricq/nasoenté_rica 32 (48,5)
administracio Gastrostoml\l/lailggunostomla 32 &151?)
Cuidadores
Idade (anos) Mediana (p25-p75) 42 (36-54)
Ganero Femini_no 55 (83,3)
Masculino 11 (16,7)
Fundamental incompleto/completo 10 (15,2)
Escolaridade Médio incompleto/completo 28 (42,4)
Superior incompleto/completo 28 (42,4)
Cuidador Sim 38 (57,6)
principal Né&o 28 (42,4)
Formacao para Cuidador formal 32 (48,5)
cuidados Cuidador informal 34 (51,5)
Pais 2 (3,0)
Esposa/Marido 4(6,1)
Grau de Filho(a) 21 (31.8)
parentesco Outro familiar 7 (10,6)
Cuidador profissional 32 (48,5)

* 1 Paciente e cuidador excluido

Legenda: Frequéncia = %; NUmero da amostra = N
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Tabela 3- Estatisticas dos itens com base na TRI e analise da consisténcia interna
(“continua”)

f ~ Correlacédo do Alfa dﬁ
Itens Infit  Outfit In ormagao item total Crc_)nbac €
do item DIF corrigido o item for
excluido
11 0,88 0,85 3,99 Sem DIF 0,45 0,83
12 0,92 0,91 1,99 Sem DIF 0,35 0,84
13 0,85 0,82 2,99 Sem DIF 0,49 0,83
14 0,88 0,83 2,99 Sem DIF 0,44 0,84
15 0,88 0,82 2,99 Sem DIF 0,44 0,84
16 0,95 0,88 2,99 Sem DIF 0,31 0,84
17 - - - Com DIF - -
18 0,88 0,85 3,99 Sem DIF 0,43 0,83
19 0,96 0,97 3,99 Sem DIF 0,35 0,84
110 0,87 0,87 3,99 Sem DIF 0,47 0,83
111 0,75 0,74 3,99 Sem DIF 0,60 0,83
112 0,76 0,76 3,99 Sem DIF 0,59 0,83
113 0,79 0,79 3,99 Sem DIF 0,55 0,83
114 0,79 0,80 3,99 Sem DIF 0,55 0,83
115 0,79 0,77 3,99 Sem DIF 0,54 0,83
116 0,86 0,89 3,99 Sem DIF 0,45 0,83
117 0,85 0,82 3,99 Sem DIF 0,48 0,83
118 0,93 0,91 2,99 Sem DIF 0,36 0,84
119 0,85 0,87 3,99 Sem DIF 0,45 0,83
120 1,03 0,67 3,99 Sem DIF 0,26 0,84
121 1,41 1,44 3,99 Sem DIF -0,26 0,85
122 1,12 1,13 3,99 Sem DIF 0,15 0,84
123 0,97 0,98 3,99 Sem DIF 0,34 0,84
124 1,10 1,14 3,99 Sem DIF 0,16 0,84
125 0,91 0,92 3,99 Sem DIF 0,38 0,84
126 0,94 0,95 3,99 Sem DIF 0,36 0,84
127 0,96 1,00 3,99 Sem DIF 0,31 0,84
128 0,91 0,93 3,99 Sem DIF 0,38 0,84
129 0,94 0,75 2,99 Sem DIF 0,35 0,84
130 0,98 0,81 1,99 Sem DIF 0,20 0,84
131 1,02 0,69 2,99 Sem DIF 0,21 0,84
132 0,95 0,99 2,99 Sem DIF 0,30 0,84
133 1,28 1,47 3,99 Sem DIF -0,09 0,85
134 1,14 1,16 3,99 Sem DIF 0,10 0,84
135 0,98 0,87 2,99 Sem DIF 0,28 0,84
136 1,12 1,15 3,99 Sem DIF 0,13 0,84
137 1,01 0,84 1,99 Sem DIF 0,18 0,84
138 1,12 1,25 3,99 Sem DIF 0,05 ,084
139 1,07 1,29 1,99 Sem DIF -0,04 0,84
140 0,96 0,94 2,99 Sem DIF 0,28 0,84
141 1,00 0,96 1,99 Sem DIF 0,13 0,84
142 0,99 0,90 0,99 Sem DIF 0,15 0,84




115

Tabela 3- Estatisticas dos itens com base na TRI e analise da consisténcia interna
(“conclusao™)

. x Correlagado do AIE‘ dﬁ
Itens Infit  Outfit In dor_magao item total Crc_)n ach se
0 item DIF . o item for
corrigido .
excluido
143 1,11 1,44 2,99 Sem DIF 0,03 0,84
144 1,28 1,40 3,99 Sem DIF 0,10 0,84
145 - - - - - -
146 - - - - - -
147 - - - - - -
148 1,24 1,58 3,99 Sem DIF -0,01 0,84
149 1,33 1,69 3,99 Sem DIF -0,05 0,85
150 1,02 1,04 1,99 Sem DIF 0,05 0,84
151 0,98 0,96 2,99 Sem DIF 0,22 0,84
152 1,01 1,03 2,99 Sem DIF 0,13 0,84
153 0,96 0,95 3,99 Sem DIF 0,29 0,84
154 0,90 0,87 2,99 Sem DIF 0,39 0,84
155 0,96 0,93 3,99 Sem DIF 0,34 0,84
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ANEXOS
ANEXO A - PARECER DE APROVACAO DO PROJETO NO COMITE DE
ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS (COEP - UFLA)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Platalorma
LAVRAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DESENVOLVIMENTO DE UM INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA
RELACIONADA A SAUDE SOBRE A PERCEPCAD DO CUIDADOR PARA
PACIENTES EM TERAFPIA NUTRICIONAL DOMICILIAR

Pesquisador: Livia Garcia Fermaira

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 20352619.7.0000.5148

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Lavras
Patracinador Principal: Financiamento Prapric

DADOS DO PARECER

Mimero do Parecer: 3.589.518

Apresentacao do Projeto:

A terapia nufricional enteral domiciliar (TMED) esta envolvida com a promogao da desospilalizacdo e na
promocio da qualidade de vida, conceito esle multidimensional, que nos ditimos ancs vem sendo bastante
ulilizade na avaliagdo global do esltado do paciente acrescentado aos demais paramatros clinicos
comumeante utilizados. A qualidade de vida pode ser mensurada através de instrumentos genéricos e
aspecificos, asle praferido por aprésentar maior sensibilidade. Neste contexto, o objetive do estudo seara
desanvolver um questiondrio especifico para avaliagdo da qualidade de vida relacionada a sadde de
usudrics am THMED preenchido pelo cuidadar. O estudo sera realizado no municipio de Lavras-MG, por meio
de visitas domiciliares dos individuos em THED cadastrados na prefeitura municipal no periodo da colata,
cuja avaliagio sera paulada na percepgio do cuidador sobre a qualidade de vida do pacienlte em questio.
Para a construgio do instrumento, iniciaimente sera realizado uma revisdo de literalura para busca de
parametros relacionados a qualidade de vida da pacientas em TNED que podem ser obsarvados pelo
cuidador, seguido de revisdo por um grupo focal de especialistas que aluam na atengdo domiciliar, sendo
ales: nulricionistas, fonoaudidlogos, enfermainos,

clinicos dentre oulros, em saguida, entravistas sami- estruluradas com 10 cuidadores. Posteriormeante, sera
realizado a avaliagio da validade do conteddo, estudo pilolo com 70 cuidadores de pacientes recebendo

nutrigdo antaral domiciliar no pariodo minimoe de um més a a

Enderego: Campus Universitina Cx Postal 3037

Bairra: PRPICOEP CEP: a7 200000
UF: MG Municipio: LAVRAS
Telefone: (3538205182 E-mail: coepi@nintec.uila.be

Pigprm 00 du O3
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plotoforma
LAVRAS %‘ﬂﬂ

Canlinuacis & Panecer: 353D S

realizacBo da analise Rasch através dos testes infit @ outfil. para a construgdo da versdo final do
questionario.

Objetivo da Pesquisa:

0 objetvo do presente estudo & desenvolver um questiondno especifico para a avallegio da gualidade de
wida relaclonada a salde pela percepcio do culdador para pacientes em uso de Terapia Mutricionsl Enteral
no &mbite domiciliar.

Avallagdo dos Rlscos e Beneficlos:
Bem descritos confonme exigéncias éticas.

Comentarics & Conslderagtes sobre a Pesguisa:
Pesguisa relevants.

Conslderacbes sobre o Termos de apresentagdo obrigabdria:
Foram anexados 4 plataforma os seguintes documenhos:
- Folha de rosto.

- Progeto original.
- Comentanos &ticos.
- TCLE

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

ME0 ha pendencias ebcas.

Consideragbes Finals a critério do CEP:

Ao Final do experimento o pesguisader deverd enviar relatdno final, indicando ocorrénclas e efelios
advearsos quando houver.

Este parecer fol elaborado basesdo nos documentos abalxo relaclonados:

Tipa Docwmernts Arquiva Postagpedm Autar Siuacho
Informaches Basicas| FB_INFORMALUES BASICAS DO _F | DEO%E018 Aceito
oo Projets ROJETO 1425584 paf 21:3337
Cwiiros Comentarios. docx DEOY2019 |Hellen Custidio Aceito

21:32.38 | Machado
Progeto Detalhado /| Projeto_completo. pdf DEM0SE2019 |Hellen Custodeo Acsiin
Brochura 213108 |Machado
| |nwesiaadorn
Emdaoregn: Campus Universidno Cx Postal 3037
Bairro: PRPICOER CEP: 37.200.000
UF: MG Mundciplo:  LAVRAS
Tolofone: (3538295152 E-mall: coepi@nintec. ufla be

Pigna [3 d4a 0
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LAVRAS
Conliniacis &0 Panscer 358051
[Cutros TCLE_PROFISSIONAIS. docx DEMSZ018 |Hellen Custodo Aceltn
21:29:48 | Machado
Deciarscho de declaracas_pesguisa pdf DEMOSI01E |Hellen Cusbido Acelto
%msﬂdma 21:28:40 | Machado
B PEMECer_COnELUDStanciaon. doc DEMSZ018 |Hellen Cusiodo ACElD
212548 | Machado
Cronogramsa CROMOGRAMA docs DEMOSI01E |Hellen Cusbido Acelto
21:18:04 | Machado
TCLE Termos ée | TGLE docx DEOSZ019 |Hellen Custidie ACED
Agsentimenbo 2911750 |Machado
Justificativa de
Aassfncia
olha de Folha.pdf DEMSZ018 |Hellen Custodo Aceltn
205941 | Machado
Situacho do Parecer:
Aprovado

MNecessita Apreciacio da CONEP:

Nao

LAVRAS, 20 de Selembro de 2010

Aszsinado por:

Glancarla Aparecida Botelho Santos

{Coordenador(a))

Emdaregn: Campus Unkemsidno Cu Postal 3007

Balmo: PRP{COEP

UF: MG

CEF: 37.200-000

Municipioc  LAVEAS
Talofene: [3E3BIG.5182

Esmall: coap@ninte:. ufla b

Pigna [0 da 0
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE) PARA OS PROFISSIONAIS DO GRUPO
FOCAL

%' I I“""I UNIVERSIDADE FEDERAL DE LAVRAS
PRO-REITORIA DE PESQUISA
UHIVERSIDADE FEIERRL O LEWRAS

COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS-COEP
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

I- TITULD DO TRABALHO EXPERIMENTAL

Desenvolvimento de um instrumente de qualidade de vida relacionada a sadde sobre a
percepeio do cuidador para pacientes em terapia nutricional domiciliar

Eesouispdor (esh pespopsivel (s Profa. Dra. Livia Garcia Ferreira
Lostltuicio’ Departamento: Universidade Fedieral de Laveas’ Deparntamento de Mutrigdo.

Lelefone paca contatn: (035) 2142-2026
Local da colets de dados; 1 avras-MG

Prezado (a) Participante:

s Vock et sendo convidado (a) a paricipar de formes totalmente voluntina de uma pesquisa
do Programa de Pos-Graduagio em Mutrigio ¢ Sadde da Universidade Federal deLavras.

& Antes de concondar em pamicipar desta pesquisza, & muito mmporanie que vood comprocnda
as informagbes @ instrusdes contidas neste docurmento.
05 pesquisadores deverdo responder todas as suas dividas antes gue vock se decida panicipor.
Para participar deste estudo, voed ndo terd nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem
financeira_

*  Vock tem o direite de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, serm nenhiuma
penalidade ¢ sem perder o8 beneficios aos quais tenha direito, ndo acarretando qualguer
penalidade ou modificazio na forma em que & atendido pelo pesquisador.

As informaghes contidas neste termo visam firmar acorde por escrite, autorizando sua
participagio, com pleno conhecimento da nareza dos procedimentos ¢ riscos a gue se
submeterd, com capacidade de livre arbitrio ¢ sem qualguer coagio.

I -OBJETIVO
O objetive do presente estudo & desenvolver um questioninio especifico para a avaliagio
da qualidade de vida relacionada a sabde pela percepedo do cuidador para pacicntes e uso di
Terapia Mutncional Enteral no dmbito domiciliar.

I - JUSTIFICATIV A (5)

Diante da impontante influéscia da qualidade de vida no curso da terapia notricional
enteral domiciliar, da inexisténcia de um questiondrio de avaliagio da qualidade de wvida
especifico para pacienies em terapia nuiricaonal enteral preenchido pelo cuidador ¢ da falia de
estudos, esforcos devem ser feitos a fim de possibalitar conhecimento das varidveis que
influenciam diretamente na vida destes pacientes.

V- PROCEDIMENTOS DO EXPERIMENTO

Vool profissional de saldde gue atua 5o Programa Melhor em Casa da Fundagio Hospitalar
dio municipio de Varginla (MG) estd sendo convidado a pariicipar do grupo focal dessa pesguisa.
Meste estudo, serd desenvolvido ¢ validado um guestiondrio especifico sobre a qualidade de vida
di nsudrios em Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED). Ma qual sus pamicipagho terd
como objetive contribur mas discussdes sobre temas que mfluenciam a qualidade de vida de
pacienies em TNED que podem ser observados pelo cuidador juntamente com as pesquisadoras.

Campus Universitisio Fone 35 3829 5182
Caixa Postal 1037 Silics: hittp . prp.ufla brisiteMpage. id=440
s s prp A e P CHPJ: 22078 679/0001-74

coepi@rintes ufla br
37200.000 Lavras-haG — Brasi
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% um_lq UNIVERSIDADE FEDERAL DE LAVRAS

PRO-REITORIA DE PESQUISA
oMIVEREALWIDE FEDIEAAL OF LRNFS

COMITE DE ETICA EM PESOUISA COM SERES HUMANOS-COEP
Este esudo serhd desenvolvido e aplicado por um aluno do Programa de Pos-Graduacho em
Mutrigio ¢ Salde da Universidade Federal diz Lavras, em visita domiciliar. Caso conconde e
participar da pesquisa, voed estard auorizands que as informagtes fornecidas possam ser usadas
para fins de pesquisa e produgio de resultados, sua identidade serd mantida em sigilo.

V- RISCOS ESPERAINDS

Os métodos wilizades no projeto sio considerados de risco minimo aos individwos.
Porbm, vocol profissional pode-se sentir incomodado com o empo demandado para 1al,
comprometends sua carga boriria de traballso. Os escontros para a realizacio do gropo focal
serdo programados com a responsivel do PAD ¢ com voeeds profissionais com antecedéneia de
forma nio invasiva. As informacies coletadas estario Onica ¢ exclusivamente ao alcance dos
pesquisadores @ serdo wiilizadas para que seja fizita a andlise dos dados. Sendo assim, vood pode
eatar ciente de que seus dados estario no mais completo sigile, minimizando o8 fiscos de serem
cxpostos. Apesar do estwdo ter risco minimo, caso haja dano a vook devido 4 realizacho da
pesquisa, o ressarcimento de gastos serd realizado de acordo com as Resolugio 466012, Além
disso, o participante de pesquisa receberd assisiéneia integral e imediata, de forma gramaia, pelo
ternpo que for necessirio caso sgjam comprovades danos decorrentes da mesma.

VI- BENEFICIOS

Wi existe qguestiondrio especifico para avaliagio da qualidade de vida relacionada a salde
que szja preenchido pelo cuidador para pacientes sob terapia muricional enteral domiciliar, dessa
maneira, a claboragio do mesmo permiticd mensurar como a terapia nutricional enteral domiciliar
inflwenecia na qualidade de vida dos pacientes, especialmente aos individwos ponadores de doencas
meurolbgicas. Diante dessa informacio os profissionais poderdo realizar as adequagies necessirias
para cada individuo, tendo como foco também a qualidade de vida do paciente ¢ nio sb qualidade
mutricional.

WVII- RETIRADA D) CONSENTIMENTO

Vool tem a liberdade de retirar seu consentimenio a gqualgquer momento ¢ deixar de
participar do presente estudo, wna vez goe sua participacio ndo ¢ obrigatdria. Sua panmicipacio
niio oferece riscos 4 salide, sendo apenas uma coleta de dados. Pela sua participagio no esnudo,
vock nio receberi nenhum valor em dinbeiro, mas terd a garaniia de que todas as despesas
necessdrias para a pesquisa sedio de responsabilidade da pesquisadora.

VII- CRITERIOS PARA SUSPENDER OU ENCERRAR A PESQUISA

A anilise dos dados ocorrerd quando atingir ndmero suficiente de pacientes
acompanhades ¢ monitorados, o progeto com fins de pesquiza ser encerrado. Apds tal objetive
alcangado, o projeto com o objetivo de producio de dados com fins de pesquisa serd encerrado.

IX- CONSENTIMENTO POS — INFORMACAQ

Eu

cemifico que, iendo lido as informagies acima ¢ suficieniemente eselarecido (a) de todos os
itens, eston plesaments de acordo com a realizeedo do experimento. Assim, eu autonzo a
execugo do rabalho de pesquisa exposio scoma.

Warginha, de de 20_.

NOME (legivel ) :
RG:

ASSINATURA:

ATENCADQ: A sua participacio em qualquer tipo de pesquisa & voluntiria. Em caso de
divida quanto aos seus dircitos, escreva para o Comité de Etica em Pesquisa em seres
hurkanes da UFLA.

Este termo de consentimento enconira-se impresso em duoas vias, sendo que oma edpia serd
arguivada com o pesquisador responsdvel e a ouira serd fornecida a veed.

No caso de gualguer emergdncia entrar em conlale com o pesquisador responsdvel ro
Deparramento  de  Nutride  (DNVUVUFLA.  Telgfome de comtanse  035-2042- 2026

Campus Universitisio Fone 35 3829 5182
Caixa Postal 3037 Sitia: httpiiwww. prp.ufla brisile? page_d=440 .
coe piEniniess ufla br CHPJ: 22 078 672/0001.74

3T200-000 Lavras-MiE ~ Brasil



APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE) PARA CUIDADORES

urlq UNIVERSIDADE FEDERAL DE LAVRAS
Ll PRO-REITORIA DE PESQUISA
SRS DEAES  coMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS-COEP

Terma de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE)

Mome do (a) particlpanie:

Desenvolviments de um instrumento de qualidsde de vida relacionada a sadde sobre a
percepeiin do cubdador para paclentes em ferapia nuiriclhonal domiciliar

Pesgquisador {es) responsdivel (is): Profa. Dra. Livia Garcia Ferreira
Imsititul o riamenty: Universidsde Federal de Lavras” Departamento de Mutrgiio.

Telefone para contato: (033) 2142-2026
Local da coleta de dados: Lavras-MG
Prezado (a) Participanite:

& oob cstd sendo convidado (a) a participar de forma totalmente voluntina de wma pesgquisa
doo Programa de Pos-Graduagio em Mutrigio ¢ Sabde da Universidade Federal de Laveas.

& Anies de concondar em participar desta pesquisa, & o imporiante gue vood compreenda
as informaghes ¢ instrugies contidas neste documento.

& s pesquisadores deveriio responder todas as suas diividas antes que vood se decida

« Para participar deste estodo, vocd nilo terd nenhum custo, nem receberd qualguer vantagem
financeira.

& Wood tem o diveito de desistir de participar da pesquisa a qualgue momento, sem penlilma
penalidade ¢ sem perder o8 beneficios aos quais tenla direito, oo acarretando qualquer
penalidade ou modificacio na forma em gque ¢ stendido pelo pesquisador.

As mformaches contidas neste termo visam firmar acordo por escrito, adntorizando  sua
participa¢io, com plene conhecimente da natureza dos procedimenios & riscos & que se
submeterd, com capacidade de livee arbitrio ¢ sem qualguer coagio.

- 0BJETIVO

O objetivo do presente estudo & desenvolver um questionirio especifico para a avaliagho da
qualidade de vida relacionada a sahde pela percepedio do cuidador para pacientes em uso de Terapia
Mutricional Enteral no &mbito domiciliar.

I - JUSTIFICATIVA {(5)

Diante da importante influéncia da qualidade de vida no curso da terapia autrickonal enteral
domiciliar, da inexisténcia de um questiondrio de avaliagio da qualidade de vida especifico para
pacicibes em terapia nuiricional enteral preenchido pelo cuidador ¢ da falia de estudes, esforgos
dewern ser feitos a fim de possibilitar conhecimentos das varidveis que influenciam diretamente na
vida destes pacienbes.

V- PROCEMMENTOS DO EXPERIMENTO

Vook estd sendo convidado a participar do estudo por ter mais de |8 anos, analmente estar
anxiliande nos cuidados de uswbrios sob regime de terapia notricional enteral domiciliar
cadastrados na Prefeiiura Muonicipal de Lavras-MG. Neste estudo, serd desenvolvido e aplicado um
questiondrio, sobre a imporidncia da sonda no cotidiano da pessoa que vood cuida. Este serd

Campus Universildrio Fone 35 3829 5182
Caixa Postal 3037 Sitio: hitp:www_prp.ufla bo'sibaiTpage_id=440 E=mail
coepi@nink=c.ulla. b

ATHO0-000 Lavras-MG ~ Brasil CHPJ: 22078 6700001-T4
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l!m UNIVERSIDADE FEDERAL DE LAVRAS
Ll PRO-REITORIA DE PESQUISA
AHSIGE RSB EEE comITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS-COEP

aplicado por um aluno do Programa de Pos-Graduacio em Mutrigho ¢ Sabde da Universidade
Federal de Lavras, em visita domiciliar. Caso concorde em participar da pesquisa, vocl estard
autorizando que as mformacies fomecidas possam ser wsadas para fing de pesquasa ¢ producio de
resultados, sua identidade serd mantida em sigilo.

V- RISCOS ESPERADOS

Os métodos utilizados po projeto sio considerados de risco minimo aos mdividaos. Pordm, vocd
cuidador pode-se sentie incomodado com as perguntas ou demonstra insatisfagio pelo empo
demandado para tal. A visita para a aplicagio do questiondrio serd programada com vock e de
forina ndo imvasiva. As informaches coletadas estarfo Gnica ¢ exclusivamente ao alcance dos
pesquisadores ¢ serfo wilizadas para que seja feita a andlise dos dados. Sendo assim, vood pode
eatar ciente de que seus dados estare no mais completo sigilo, minimizando os riscos de serem
expostos. Apesar do estudo ter risco minimo, case haja dapo a wool devido & realizagio da
pesguisa, o ressarcimento de gastos serd realizado de scordo com as Resolugio 466012, Além disso,
o participante de pesquisa receberd assisténeia mtegral ¢ invodiata, de forma gramita, pelo empo
que for necesairio caso sejam comprovados danos decorrentes da mesma_

VI- BENEFICIDS

Mo existe questiondrio especifico para avaliacdo da qualidade de vida relacionada a salide que seja
preetnchido pelo cuidador para pacientes sob terapia nutricional emeral domiciliar, dessa maneira, a
claboracio do mesmo peronilrd mensurar como a lerapia nutnicional enteral domiciliar influcncia
na qualidade de vida dos pacientes, especialmente sos individues portadores de doencas
neuroldgicas. Diante dessa informacio os profissionais poderio realizar as adequacies necessdrias
para cada mdividuo, tendo como foco também a qualidade de vida do paciente ¢ ndo b gualidade
nmutricional

VII- RETIRADA DO CONSENTIMENTO

Vock tem a liberdade de metirar sou consentimento a qualguer moments ¢ dear de participar do
presente estudo, uma vez que sua participaciio ndo ¢ obrigathra. Sua participacio ndo oferece nsoos
4 salde, sendo apenas uma coleta de dadios. Pela sua participagiio no estudo, vood ndo receberd
nenhum valor em dinbetro, mas terd a garantia de que todas as despesas necessdrias para a pesguisa
serdio de responsabilidade da pesquisadora.

VIIl- CRITERIOS PARA SUSPENDER OU ENCERRAR A PESQUISA

A andlise dos dados ocomerd gquando atingir nbmero suficiente de pacentes scompanhados ¢
momtorados, o projeto com fing de pesquisa serd encerado. Apds tal objetivo alcancado, o projeto
com o objetivo de producdo de dados com fins de pesquisa serd encerrado.

IX- CONSENTIMENTO POS — INFORMACAD

Eu, certifico gue, tendo lido as informagtes scima ¢ suficientemente esclarecado (a) de todos os
itens, estou plenamente de acordo com a realizagho do experimento. Assom, eu auionzo a
execucho do trabalhe de pesquisa exposio acima.

Lavras, de de 20

NOME (legivel)
RG:

ASSINATURA,

Este terme de consentiments emcostra-se impresso em duas vies, sendo que uma copla serd srquivads cem o
pesquisador responsivel e 8 outra serd forneckla a voct.

No caso de quelpuer cmergdscls cmirar em CENT 1 tachor responsdvel me Depar de Narigdo
(DNUVLFLA. Telefone de coniaro: 033-2742- 2024

Campus Universildrio Fone 35 3839 5182
Caixa Postal 3037 Sitio: hitp:www. prp.ufla brsibaiTpage id=440 E-mail
coep@nintec.ulla.br

37200000 Lavras-MG ~ Brasil CHPJ: 22 0TA.67000001.74
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- APENDICE C - SELECAO E ESTRUTURAGCAO DO INSTRUMENTO
PARA PRIMEIRA AVALIACAO DO COMITE DE JUIZES -
ABRANGENCIA DOS DOMINIOS

Qualidade de vida na percepc¢éo do cuidador de pacientes em

terapia nutricional enteral domiciliar

Este instrumento visa identificar sua opinido sobre a salde e a qualidade de vida do paciente
sob terapia nutricional enteral domiciliar. Ele é composto por 52 perguntas, divididos em nove
dominios. Pedimos que responda com atencdo e honestidade fazendo um circulo em volta do

namero que corresponde melhor a resposta. Em casos de incerteza sobre qual resposta

preencher, circule a que achar mais apropriada.

IDENTIFICACAO DO PACIENTE

Nome:

Sexo: 1- Feminino ( ) 2- Masculino () Deambula: 14 ) Sim 2- Parcialmente{ ) 3-Nio({ )
Idade: 1- <60 anos { ) 2-60-TOanos( ) 3-70-80 anos ( ) 4- 80-90 anos ( ) 5->%anos ( )
Estado Civil: 1- Solteiro () 2- Casado( ) 3- Divorciado { ) 4- Vidvo ()

Escolaridade: 1-Analfabeto () 2- Fundamental incompleto 3-{ ) Fundamental completo ( ) 4- Médio
incompleto [ ) 5- Médio completo { ) 6- Superior incompleto { ) 7- Supenior completo () 9- Nio

sabe informar( )

Mora: 1- Sozinho { ) 2- Esposa/Marido () 3- Filhos () 4- Esposa/Marido e filho(s) { )} 5- Outro(s)
familiar(es){ ) Qual(is)? 6= Cuidador(es) () Quanto(s)?

Via de administracio da Terapia Nutricional Enteral: [-Oral () 2- Nasogastrica () 3- Nasoentérica
4-Gastrostomia { ) 5-Jejunostomia{ ) 6-Mista{ )

Licido e orientado em tempo ¢ espaco (LOTE): 1-Sim () 2- Parcialmente ( ) 3-Nao( )
Motivo da TNED: |- Doencas neurolégicas { ) 2- Cancer { ) 3- Doencas disabsortivas { ) 4-

Inapeténcia alimentar { ) 5- Outro{s) { )
Doenca(s) associada(s)

IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

Nome:
Sexo: |- Feminino { ) 2- Masculino( ) Cuidador principal: 1-Sim{ ) 2-Nao( )

Idade: |- <60 anos( ) 2-60-T0anos( ) 3-70-B0 anos ( ) 4-80-90 anos{ ) 5->9%anos ( )

Escolaridade: 1-Analfabeto { ) 2- Fundamental incompleto 3- () Fundamental completo ( ) 4- Médio
incompleto () 5- Médio completo () 6- Superior incompleto { ) 7- Superior completo

Treinamento: 1- Sim( ) 2- Nio{ ) Quanto tempo?

Graun de parentesco: 1-Mae/Pai( ) 2-Esposa’Marido () 3- Filho{a) 4- Familiar { ) Qual:
5- Cuidador profissional ()
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DOMINIO 1 - CUIDADOS PESSOAIS
Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no domicilio,
qual o grau de dificuldade para realizar:

Um pouco Sem
Impossivel Dificil dhE)l’ciI Facil nenhum
problema

Limpeza da boca

1 1 2 3 4 5
Banho ao paciente,

2 realizacdo da higiene intima 1 2 3 4 5
e troca de fraldas
Cuidar dos cabelos e unhas

3 1 2 3 4 5
Cuidar da pele

4 (ressecamento, irritacao, 1 2 3 4 5
feridas e etc)

. Vestlr/colpcar ou tirar 1 9 3 4 5
roupa, meias e sapatos

Pontuacéo:

DOMINIO 2- POSICIONAMENTO, MUDANCA DE LOCAL E
MOBILIDADE
Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no
domicilio, qual o grau de dificuldade para realizar:

Um pouco Sem
Impossivel Dificil ot Facil nenhum
dificil
problema

Andar com o paciente pela
6 | casa 1 2 3 4 5
(do jeito que for possivel)

Sair com o paciente fora de
7 | casa 1 2 3 4 5
(do jeito que for possivel)

Sair com o paciente a

8 | lugares publicos : 2 3 N °
o Deitar e levantar da cama 1 2 3 4 5
0 Sentar o paciente na cadeira 1 2 3 4 5
11| exerter ourmucar e e : : : ‘ i
" Entrar e sair de veiculos 1 2 3 4 5
Pontuacao:

DOMINIO 3- BEM-ESTAR FISICO E EMOCIONAL
Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no domicilio,
qual frequéncia é observado expressdo de desconforto:
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Todosos | Com muita Algumas Raramente Nenhuma
dias frequéncia vezes vez
Enquanto troca ou coloca 1 9 3 4 5
13 | roupa
Mudanga de um lugar para o 1 9 3 4 5
14 | outro
Mudanca de posicéao
15 1 2 3 4 5
Permanecer em uma mesma
16 | posicdo por muito tempo 1 2 3 4 S
Sinais de agitacéo,
17 | aborrecimento 1 2 3 4 >
8 Infelicidade ou tristeza 1 5 3 4 5
Pontuacéo:

DOMINIO 4 - COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL

Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no domicilio,

geralmente qual é o grau de dificuldade observados para cada item:

. oo Um pouco . Sem
Impossivel Dificil dificil Facil nenhum
problema
Entender vocé (cuidador) ou
19 | outro individuo do jeito que 1 2 3 4 5
for possivel
Ser entendido por vocé
20 | (cuidador), do jeito que for 1 2 3 4 5
possivel
Pontuacao:
DOMINIO 5-ASPECTOS DA UTILIZACAO DA TERAPIA
NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR
Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no
domicilio, geralmente qual é a frequéncia observada para cada item:
Todosos | Com rpuifta As Vezes Raramente Nenhuma
dias frequéncia vez
Dificuldade em oferecer a
21 | alimentagéo nos horarios
habituais (café da manha, 1 2 3 4 5
almogo, lanhe da tarde,
jantar e ceia)
Alteracéo da rotina das
22| atividades habituais L 2 3 4 S
23 | Piora na aparéncia fisica 1 5 3 4 5
com 0 uso da sonda
Perda de peso
” P 1 2 3 4 5
Néausea
o5 1 2 3 4 5)
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Vomito

. Diarreia (Intestino solto) 1 3 5
Constipacéo (Intestino 1 3 5
28 | preso)
Desconforto gastrointestinal
29 | (distensdo abdominal, 1 3 5
gases)
Refluxo (Sensacéo de
o 1 3 5
30 | queimacéo)
Estase (volta de liquido 1 3 5
31 | apbs passagem da dieta)
Boca seca
30 1 3 5
Desidratagéo (ressecamento 1 3 5
33 | da pele, urina escurecida)
InfeccOes
34 1 3 5
55 Aspiracao pulmonar 1 3 5
%5 Entupimento da sonda 1 3 5
- Saida acidental da sonda 1 3 5
Nariz machucado ou ferida 1 3 5
38 | no local da sonda
2 Dificuldade em dormir 1 3 5
Sinais de tristeza,
40 | infelicidade L 3 °
Sinais de agressividade,
. 1 3 5
41 | aborrecimento
le!culdade para a vida 1 3 5
42 | social
Pontuacéo:
DOMINIO 6 — ACESSO A DIETA ENTERAL
Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no
domicilio, geralmente qual é o grau de dificuldade observados para cada item:
. e Sem
Naosabe | pificil | Nem AIiel | Facil nenhum
responaer nem racl problema
s Preparo da dieta artesanal 0 5 4
Fornecimento da dieta pelo
44 | municipi 0 2 4
pio
Obtencéo da dieta (internet, 0 9 4

45 | loja fisica ou doacgdes)

Pontuacéo:
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DOMINIO 7 — ACESSIBILIDADE, APOIO E ACONSELHAMENTO PARA

CUIDADOS

Durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral ou sonda no
domicilio, geralmente qual frequéncia foram observados os itens:

Com muita
frequéncia

Todos o0s
dias

AS vezes

Raramente

Nenhuma
vez

46

Insatisfacdo no atendimento
domiciliar por profissionais
de salde (técnico de
enfermagem, médico,
nutricionista, fisioterapeuta,
agente comunitario e etc)

Nenhuma

vez Raramente

AS vezes

Com muita
frequéncia

Todos os
dias

47

Capacitacao e ou
orientagdes para 0s cuidados
da Terapia Nutricional
Enteral Domiciliar

48

Orientacdo da equipe para
passagem dos
medicamentos pela sonda

49

Dificuldade em seguir a
prescrigédo da terapia
nutricional feita pelo
nutricionista (horarios e
quantidade)

Pontuacao:

DOMINIO 8 - DOMINIO SAUDE
Nos ultimos 3 meses, durante os cuidados ao paciente sob terapia nutricional por via oral
ou sonda no domicilio, geralmente qual frequéncia foram observados os itens a seguir:

Todos os Com muita Nenhuma
. a AS vezes Raramente
dias frequéncia vez
Ida ao médico ou
50 | hospital por
complicacdes da . 2 3 4 >
nutrigdo por sonda
Internag&o por outro
51 | motivo 1 2 3 4 5
Pontuacao:
DOMINIO 9- SAUDE GLOBAL
Muito . Nem ruim, Muito
. Ruim Bom
ruim nem bom Bom
Como vocé classifica a
52 | salide e bem-estar geral do 1 2 3 4 5
paciente?
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Pontuacéo:

Pontuacdo total:




APENDICE D- MODIFICACAO DO
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INSTRUMETNO (NEGRITO E

ITALICO) APOS PRIMEIRA AVALIACAO DA VALIDADE DE FACE E

CONTEUDO - ABRANGENCIA DOS DOMINIOS

DOMINIO 1 - CUIDADOS PESSOAIS
Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?

Um Sem nenhum
Impossivel | Dificil ouco | Facil
P giftijcil problema
1 | Higiene da boca. 1 2 3 4 5
5 Higiene no local da 1 9 3 4 5
sonda.
3 | Banho ao paciente. 1 2 3 4 5
4 'Regllzagao da higiene 1 9 3 4 5
intima e troca de fraldas.
5 Cuidados com os cabelos, 1 9 3 4 5
unhas e barba.
Cuidados com a pele
6 | (ressecamento, irritagéo, 1 2 3 4 5
feridas e outros).
7 | Cuidados com os pés. 1 2 3 4 5
3 Vestlr/colpcar ou tirar 1 9 3 4 5
roupa, meias e sapatos.
Limpeza do quarto (troca
g | deroupadecama, 1 2 3 4 5
limpeza do chdo, moveis
e outros).
Pontuacéo:

DOMINIO 2- POSICIONAMENTO, MUDANCA DE LOCAL E

MOBILIDADE
Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Fécil nenhum
dificil problema
Andar com o paciente
pela casa, exemplo:
10 | levar ao banheiro e 1 2 4 5
outros (se houver
possibilidade)
Sair com o paciente de
casa para realizacao de
11 | consultas, exames, 1 2 4 5
passeios e outros (se
houver possibilidade)
12 Deitar e levantar da 1 5 4 5
cama
13 Sentar o.paC|ente, 1 5 4 5
exemplo: cama,
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cadeira, cadeira de
banho e outros

Mudar o paciente de

14 . 1 2 3 4 5
posicao.
15 Er]trar e sair de 1 9 3 4 5
veiculos
Pontuacéo:

DOMINIO 3- BEM-ESTAR FISICO
Qual frequéncia € observada expressao de desconforto pelo paciente nos itens a seguir:

Todos os | Com muita | Algumas Nenhuma
. A Raramente
dias frequéncia vezes vez
16 | Durante a troca de roupas 1 2 3 4 5
17 Deslocar de um local 1 5 3 4 5
para o outro
18 | Mudanca de posic¢éo 1 2 3 4 5
Permanéncia em uma
19 | Mesma posicao por 1 2 3 4 5
muito tempo
20 Ocorréncia e tratamento 1 5 3 4 5
de feridas na pele
Realizacdo dos
21 | cuidados basicos 1 2 3 4 5
(higiene intima, troca
de fraldas e outros)
Pontuacao:
DOMINIO 4- BEM-ESTAR EMOCIONAL
Com qual frequéncia é observada expressdes de:
Todos os | Com muita| Algumas Nenhuma
. A Raramente
dias frequéncia vezes vez
Desconforto na
22 administracdo de dietas L 2 3 4 °
23 | Agitagdo ou irritagéo 1 3 4 5
24 | Infelicidade ou tristeza 3 4 5
Pontuacao:

DOMINIO 5 - COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL
Qual é o grau de dificuldade do paciente observado para comunicacdo ou interacdo para

cada item?
Sem
Impossivel | Dificil Urgiﬁgi‘fco Facil nenhum
problema
25 | Entender vocé (cuidador), 1 2 3 4 5
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houver possibilidade

26

Entender outras
pessoas, (visitas ou
familiares), se houver
possibilidade

27

Ser entendido por vocé
(cuidador), se houver
possibilidade

28

Ser entendido por
voceé (visitas e
familiares), se houver
possibilidade

Pontuacéo:

DOMINIO 6- COMPLICACOES, SINTOMAS E LIMITACOES DA

Qual frequéncia observada para os itens a seguir?

UTILIZACAO DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR.

Todosos | Com muita| . Nenhuma
dias frequéncia Asvezes | Raramente vez

Mudanca na aparéncia
29 | .- ,

fisica com o uso da dieta 1 2 3 4 5

por via oral ou sonda
30 | Perda de peso 1 2 3 4 5
31 | Nausea 1 2 3 4 5
32 | Vomito 1 2 3 4 5
33 | Diarreia (Intestino solto) 1 2 3 4 5

Constipacdo (Intestino

Desconforto gastrintestinal
35 | (distensédo abdominal,

gases) 1 2 3 4 5
36 | Refluxo (sensagéo de

queimacao) 1 2 3 4 5

Estase
37 3 4 5
38 | Boca seca 3 4 5
39 Desidratacao (ressecamento

pele, urina escurecida) 1 2 3 4 5
40 | Infecgdes 1 2 3 4 5
41 | Aspiracao pulmonar 1 2 3 4 5
42 | Entupimento da sonda 1 2 3 4 5
43 | Saida acidental da sonda 1 2 3 4 5
44 | Ferida no local da sonda 1 2 3 4 5
45 | Dificuldade em dormir 1 2 3 4 5
46 | Dificuldade para vida social 1 2 3 4 5
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47 | !daaomédico ou hospital
por complicacgdes da

nutricdo por via oral ou - 2 3 4 5
sonda

Pontuacao:

DOMINIO 7 — DIFICULDADE NOS CUIDADOS DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL
DOMICILIAR

Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?

Sem
Impossivel Dificil Um pouco Facil nenhum
dificil problema

Preparo ou administracéo
48 | dadieta caseira

ou 1 2 3 4 5
industrializada

Oferta da alimentacdo nos
49 | horérios habituais (café da
manhd, almoco, lanche da 1 2 3 4 5
tarde, jantar e ceia)

Dificuldade em seguir a
prescricdo da  terapia
50 nutricional  feita  pelo
nutricionista (ingredientes,

horérios e quantidades da
dieta)

Realizacdo de demais
51 | atividades habituais 1 2 3 4 5

Pontuacao:

DOMINIO 8 - ACESSO A DIETA ENTERAL
Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?

i . Sem
Néo sabe Dificil | Nem dificil, Fécil nenhum
responder nem facil problema
Receber a dieta pelo
52 municipio 0 ! 2 > )
Preenchimento do
53 | processo para receber a 0 1 2 3 4

dieta pelo municipio

Tempo de espera para
receber a dieta

54 | (exemplo: doada pelo 0 1 2 3 4
municipio ou quando
adquirida pela internet)
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56

Local e data do
recebimento da dieta
pelo municipio

56

Quantidade da dieta
ofertada pelo municipio

57

Aquisicdo da dieta
(internet, loja fisica ou
doacoes)

58

Preco para aquisicao da
dieta industrializada

Pontuacao:

CUIDADOS

Qual a frequéncia observada para os itens?

DOMINIO 9 — ACESSIBILIDADE, APOIO E ACONSELHAMENTO PARA

Com muita

apos a utilizacdo da dieta

enteral

Nenhuma | Raramente | As vezes A Todos 0s
frequéncia X
vez dias
Capacitacao e ou
59 |orientagdes para oscuidados 1 2 3 4 5
da Terapia  Nutricional
Enteral Domiciliar
Orienta¢des da equipe para
60 | administracdo de agua e 1 2 3 4 5
medicamentos pela sonda
Todosos | Com muita | 3 Nenhuma
: A Asvezes | Raramente
dias frequéncia vez
Insatisfagéo no atendimento
domiciliar por profissionais 1 5 3 4 5
salde (técnico de enfermage
61 | médico, nutricionista,
fisioterapeuta, agente
comunitario e outros).
Pontuacao:
DOMINIO 10- SAUDE GLOBAL
Muito . Nem ruim, Muito
. Ruim Bom
ruim nem bom Bom
Como vocé classifica a
evolugéo do estado
62 | nutricional do paciente 1 2 3 4 5
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63

Como vocé classifica a
salde e bem-estar geral do
paciente?

Pontuacao:

Pontuacéo total:
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API:;NDICE F- MOplFlCAQAo DO INSTRUMENTO (NEGRITO E ITA~LICO)
APOS REVALIACAO DO COMITE DE JUIZES E PRIMEIRA AVALIACAO DO
INDICE DE VALIDADE DE CONTEUDO

Qualidade de vida na percepcéao do cuidador de pacientes

em Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED)

Instrucao:

Este instrumento visa identificar sua opinido sobre a saude e a qualidade de vida
do paciente sob terapia nutricional enteral domiciliar. Ele é composto por 55
perguntas, divididos em 11 dominios. Pedimos que responda com atencdo e
honestidade fazendo um circulo em volta do numero que corresponde melhor a
resposta. Em casos de incerteza sobre qual resposta preencher, circule a que achar

mais apropriada.

IDENTIFICACAO DO PACIENTE

Nome:

Sexo: 1-Feminino ( ) 2-Masculino ( ) Deambula: 1-Sim { ) 2-Parcialmente { ) 3-Nio { )

Idade:

Estado Civil: 1-Solteiro(a) ( ) 2-Casado{a) ( ) 3-Divorciado(a) ( ) 4-Viavo(a) { )

Escolaridade: 1-Analfabeto(a) { ) 2-Fundamental incompleto ( ) 3-Fundamental completo ( ) 4-Médio
incompleto () 5-Médio completo ( ) 6-Superior incompleto ( ) 7-Superior completo ( ) 8-Nio sabe

informar { )

Mora: 1-Sozinho(a) ( ) 2-Esposa/Marido ( ) 3-Filho(s )( ) 4-EsposaMarido e filho(s) ( ) 5-Outro(s)
familiar(es) ( ) Qual(is)?

Via de administracio da Terapia Nutricional: 1-Oral ( ) 2-MNasogastrica ( ) 3-Nasoentérica ( ) 4=
Gastrostomia ( ) S=Jejunostomia ( ) 6-Mista ( )

Licido e orientado em tempo e espaco (LOTE): 1-Sim ( ) 2-Parcialmente ( ) 3-Nao ( )
Motivo da TNED: 1-Doengas neurologicas ( ) 2-Cancer { ) 3-Doengas disabsortivas ( )} 4-Inapeténcia

alimentar ( ) S-Outrofs) { )
Doenca(s) associadal(s)

IDENTIFICACAD DO CUIDADOR

Nome:
Sexo: 1-Feminino ( ) 2-Masculino ( ) Cuidador principal: 1-5im ( ) 2-Nio ( )

Idade:

Escolaridade: 1-Analfabeto{a) ( ) 2-Fundamental incompleto ( ) 3-Fundamental completo ( ) 4-Médio
incompleto ( ) 5-Meédio completo ( ) 6-Superior incompleto ( ) 7-Superior completo { )

Formagéio ou treinamento para cuidados: 1-Sim (), 2-Nio ()

Grau de parentesco: 1-Mie/Pai ( ) 2-Esposa/Marido ( ) 3-Filho(a) { ) 4- Outro familiar ( ) Qual?
S5-Cuidador profissional ( )
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DOMINIO 1 - CUIDADOS PESSOAIS
Qual é o grau de dificuldade dos itens que vocé cuidador sente ao realizar no
paciente?

U Sem
] o M pouco - nenhum
Impossivel Dificil dificil Facil problema

1 Higiene da boca 1 2 3 4 5
2 Higiene no local da sonda 1 2 3 4 5
3 Banho 1 2 3 4 5
4 Higiene intima 1 2 3 4 5
5 Troca de fraldas 1 2 3 4 5
6 Cuidados com os cabelos,

unhas e barba 1 2 3 4 5

Cuidados com a pele
7 (ressecamento, irritagao,

. 1 2 3 4 5

feridas e outros)
8 Vestir/ colocar ou tirar

roupa, meias e sapatos 1 2 3 4 5

NIVEL DE AJUDA
Em relacdo ao dominio sobre os cuidados pessoais, 0 quanto o paciente depende da
sua ajuda para realizacdo dos itens?

Total Alta Média Minima ou supervisionada Nenhuma
1 2 3 4 5
Pontuacao:

DOMINIO 2- POSICIONAMENTO, MUDANGCA DE LOCAL E MOBILIDADE
Qual é o grau de dificuldade dos itens que vocé cuidador sente ao realizar com o
paciente?

Sem
Impossivel | Dificil | “PA® | Facil | nenhum
problema
9 Andar pela casa, exemplo: 1 5 3 4 5

de um comodo para o
outro

Sair de casa para realizacao
10 | de consultas, exames, 1 2 3 4 5
passeios e outros (se houver

possibilidade)

Deitar e levantar o paciente

1 da cama
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Sentar o paciente, exemplo:

12 cama, cadeira, cadeira de 1 2 3 4 5
banho e outros

13 Mudar o paciente de 1 2 3 4 5
posicao

NIVEL DE AJUDA
Em relacdo ao dominio sobre o posicionamento, mudanca de local e mobilidade, o quanto
0 paciente depende da sua ajuda para realizagdo dos itens?

Total Alta Media Minima ou supervisionada Nenhuma
1 2 3 4 5
Pontuacao:

DOMINIO 3- BEM-ESTAR FISICO
Durante as Gltimas 4 semanas, geralmente, com qual frequéncia é observada expressoes

de desconforto pelo paciente?

Todosos | Com muita| Algumas Nenhuma
dias frequéncia vezes | Raramente vez
14 Durante a troca de roupas 1 2 3 4 5
I5 Deslocar de um local para o
16 Mudanga de posicéao 1 2 3 4 5
Permanéncia em uma
17 | mesma posi¢ao por muito
tempo 1 2 3 4 5
18 Ocorréncia e tratamento de
feridas na pele 1 2 3 4 5
Realizac&o dos cuidados
19 | basicos (higiene intima,
troca de fraldas e outros) 1 2 3 4 5
20 | Administracdo da dieta 1 2 3 4 5
Pontuacao:
DOMINIO 4- BEM-ESTAR EMOCIONAL
Durante as Gltimas 4 semanas, geralmente, com qual frequéncia é observada
expressoes de?
Com
Nenhuma | o o ente | Algumas muita Todos os
Vez Vezes frequéncia dias
21 Felicidade 1 2 3 4 5
Todosos | Com muita| Algumas Nenhuma
dias frequéncia vezes | Raramente vez
22 Agitacdo ou irritacdo 1 2 3 4 5
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23 | Tristeza 3 4 5
24 | Depressdao 3 4 5
Pontuacao:

DOMINIO 5 - COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL
Qual é o grau de dificuldade do paciente observado para comunicacgao ou interacdo para

cada item?
Sem
Impossivel Dificil Um poulco Facil nenhum
dificil problema
25 | Entender vocé 1 2 3 4 5
26 E_n_tender outras pessoas, 1 5 3 4 5
visitas ou familiares
27 | Ser entendido por vocé 1 2 3 4 5
28 S_er entendl_d_o por vocé 1 9 3 4 5
visitas e familiares

Pontuacao:

DOMINIO 6- COMPLICACOES, SINTOMAS E LIMITACOES DA

UTILIZACAO DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR.

Durante as tltimas 4 semanas, qual a frequéncia observada para os itens a seguir?

Todosos | Com muita| . Nenhuma
dias frequéncia Asvezes | Raramente vez
29 | Perdade peso 1 2 3 4 5
30 Nausea 1 2 3 4 5
31 Vomito 1 2 3 4 5
32 Diarreia (Intestino solto) 1 2 3 4 5
33 Constipacéao (Intestino 1 5 3 4 5
preso)
Desconforto gastrintestinal
34 | (distenséo abdominal, 1 2 3 4 5
gases)
35 | Refluxo  (sensacdo  de 1 2 3 4 5
queimacao)
36 Boca seca 3 4 5
37 DeS|dra_tagao (ressgcamento g 1 9 3 4 5
pele, urina escurecida)
38 InfeccOes 1 2 3 4 5
39 | Aspiracdo pulmonar 1 2 3 4 5
40 | Entupimento da sonda 1 2 3 4 5
41 | Saida acidental da sonda 1 2 3 4 5
42 Ferida no local da sonda 1 2 3 4 5
43 Dificuldade em dormir 1 2 3 4 5
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44

Dificuldade para vida social

Pontuacao:

DOMICILIAR

Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?

DOMINIO 7 — DIFICULDADE NOS CUIDADOS DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL

Impossivel

Dificil

Um pouco
dificil

Facil

Sem
nenhum
problema

45

Preparo ou administracéo da
dieta caseira ou
industrializada

A6

Oferta da alimentacdo nos
horéarios habituais (café da
manhd, almoco, lanche da
tarde, jantar e ceia)

47

Dificuldade em seguir a
prescricdo da  terapia
nutricional feita pelo
nutricionista (ingredientes,

horarios e quantidades da
dieta)

Pontuacao:

DOMINIO 8 - ACESSO A DIETA ENTERAL
Qual é o grau de dificuldade vivenciados para os itens a seguir?

Nao sabe
responder

Dificil

Nem dificil,
nem facil

Facil

Sem
nenhum
problema

48

Receber a dieta pelo
municipio ou adquiri-la
pela internet, loja fisica, ou
doagdes, e/ou comprar
alimentos ou suplementos
para dieta caseira

49

Quantidade da dieta
fornecida pelo municipio

50

Tempo de espera para
receber a dieta fornecida
pelo municipio ou quando
adquirida pela internet ou

doacgoes

Pontuacao:
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Qual o nivel de satisfacdo que vocé cuidador sente para os itens a seguir?

DOMINIO 9 — ACESSIBILIDADE, APOIO E ACONSELHAMENTO PARA CUIDADOS

Nem
Mui insatisfeito, Mui
_ Multo | catisfeito nem Satisfeito Auito
insatisfeito satisfeito satisfeito
Na capacitacio e ou
51 | orientacOes para oscuidados
da Terapia Nutricional 1 2 3 4 5
Enteral Domiciliar
Nas orientacdes da equipe pa
52 | administragdo de agua
. 1 2 3 4 5
e medicamentos pela sonda
No atendimento domiciliar
por profissionais de saude
(técnico de enfermagem,
53 médico, nutricionista, 1 2 3 4 5
fisioterapeuta, agente
comunitario e outros)
Pontuacao:
DOMINIO 10 - ASPECTOS NUTRICIONAIS
] Nem
Piorou Piorou | piorou, nem | Melhorou | Melhorou
Na sua opinido, a
utilizacéo da dieta
enteral, mudou a
54 | aparéncia fisica, bem 1 2 3 4 5
com o aspecto
saudavel e ganho de
peso do paciente?
Pontuacao:
DOMINIO 11- SAUDE GLOBAL
Muito . Nem ruim, Muito
. Ruim Bom
ruim nem bom Bom
Como vocé classifica a
55 salde e bem-estar geral do 1 5 3 4 5
paciente?

Pontuacao:

Pontuacéo Total:




APENDICE G - ULTIMA VERSAO DO INSTRUMENTO (MODIFICACOES
EM NEGRITO E ITALICO) APOS A REAVALIACAO PELO COMITE DE
JUIZES DO INDICE DE VALIDADE DE CONTEUDO

Qualidade de vida na percepc¢éo do cuidador de pacientes em

Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED)

Instrucao:

Este instrumento visa identificar sua opinido sobre a saude e a qualidade de vida do
paciente sob terapia nutricional enteral domiciliar. Ele é composto por 55 perguntas,
divididos em 11 dominios. Pedimos que responda com atencdo e honestidade, e

marque um X na opcéo que corresponda a melhor resposta.

IDENTIFICACAO DO PACIENTE

Nome:

Sexo: 1-Feminino ( ) 2-Masculino { ) Deambula;: 1-5im ( ) 2-Parcialmente ( ) 3-Nao ( )

Idade:

Estado Civil: 1-Solteiro(a) ( ) 2-Casado(a) { ) 3-Divorciado(a) ( ) 4-Vidvo{a) ( )

Escolaridade: 1-Analfabeto(a) { ) 2-Fundamental incompleto ( ) 3-Fundamental completo ( ) 4-Medio
incompleto () S-Médio completo ( ) 6-Superior incompleto () 7-Superior completo ( ) B-Nio sabe

informar ( )

Mora: 1-Sozinho{a) { ) 2-Esposa/Marido ( ) 3-Filho(s ) ) 4-Esposa™arido e filho(s) { ) S5-Outro(s)
familiar(es) { ) Qual(is)?

Via de administragio da Terapia Nutricional: 1-Oral ( ) 2-MNasogastrica ( ) 3-Nasoentérica ( ) 4-
Gastrostomia () S-Jejunostomia () 6-Mista ( )

Licido e orientado em tempo e espaco (LOTE): 1-8im ( ) 2-Parcialmente ( ) 3-MNio ( )
Motive da TNED: 1-Doencas neurologicas () 2-Cancer { ) 3-Doencas disabsortivas ( ) 4-Inapeténcia

alimentar ( ) 5-Outro(s) ( )
Doenca(s) associadals)

IDENTIFICACAOQ DO CUIDADOR

Nome:
Sexo: 1-Feminino ( ) 2-Masculino ( ) Cuidador principal: 1-Sim ( ) 2-Nao ( )

Idade:

Escolaridade: 1-Analfabeto(a) ( ) 2-Fundamental incompleto { ) 3-Fundamental completo ( ) 4-Médio
incompleto () 5-Médio completo ( ) 6-Superior incompleto ( ) 7-Superior completo ()

Formagio on treinamento para cuidados: 1-Sim (), 2-Mao( )

Grau de parentesco: 1-Mie/Pai ( ) 2-EsposaMarido ( ) 3-Filho(a) ( ) 4- Outro familiar ( } Qual?
S-Cuidador profissional ( )

141
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DOMINIO 1 - CUIDADOS PESSOAIS
Qual é o grau de dificuldade dos itens que vocé cuidador sente ao realizar no paciente?

Um pouco Sem
Impossivel Dificil ot Facil nenhum
dificil
problema

Higiene da boca

Higiene no local da sonda

Banho

Higiene intima

Troca de fraldas

o 01| WiN |-

Cuidados com os cabelos,
unhas e barba

Cuidados com a
7 (ressecamento, irritacéo,

feridas e outros)

8 Vestir/ colocar ou tirar
roupa, meias e sapatos

NIVEL DE AJUDA
Em relacéo aos cuidados pessoais, 0 quanto o paciente € dependente da sua ajuda para
realizacdo dos itens?

Total Alta Media Minima ou supervisionada Nenhuma
(100%0) (75%0) (50%0) (25%0) 0)

DOMINIO 2- POSICIONAMENTO, MUDANCA DE LOCAL E MOBILIDADE
Qual é o grau de dificuldade dos itens que vocé cuidador sente ao realizar com o
paciente?

Um pouco Sem
Impossivel Dificil dificil Facil nenhum
problema

9 Andar pela casa, exemplo:
de um cémodo para o outro

Sair de casa para realizagéo
10 | de consultas, exames,

passeios e outros (se houver
possibilidade)

11 Deitar e levantar o paciente
da cama
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Sentar o paciente, exemplo:
12 | cama, cadeira, cadeira de
banho e outros

13 | Mudar o paciente de
posicao

NIVEL DE AJUDA
Em relacdo sobre o posicionamento, mudanca de local e mobilidade, o quanto o paciente €
dependente da sua ajuda para realizacdo dos itens?

Total Alta Média Minima ou supervisionada Nenhuma
(100%0) (75%) (50%) (25%) 0)

DOMINIO 3- BEM-ESTAR FISICO
Durante as ultimas 4 semanas, com qual frequéncia é observada expressdes de desconforto
pelo paciente?

Todos os | Com muita | Algumas Nenhuma
. . Raramente
dias frequéncia vezes vez

14 |Nas trocas de roupas

No deslocamento de um

15
local para o outro

16 Na mudanca de posi¢do

Na permanéncia em uma
17 |[mesma pOSICa0 por muito
tempo

18 |Na ocorréncia e tratamento
de feridas na pele

Nas realizacdes de cuidados

19 |hasicos (higiene intima,
troca de fraldas outros)

20 Na administracédo da dieta

DOMINIO 4- BEM-ESTAR EMOCIONAL
Durante as Gltimas 4 semanas, com qual frequéncia € observada expressdes de?

Todos os | Com muita | Algumas Nenhuma
. N Raramente
dias frequéncia vezes vez

21 | Felicidade

22 Agitacdo ou irritacdo

23 | Tristeza

24 | Depressao
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DOMINIO 5 - COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL
Qual é o grau de dificuldade do paciente observado para comunicacgao ou interacdo para

cada item?
Um pouco Sem
Impossivel Dificil dificil Facil nenhum
problema
25 | Entender vocé
26 Entender outras pessoas,
visitas ou familiares
27 | Ser entendido por vocé
28 Ser entendido por outras pess

visitas e familiares

DOMINIO 6- COMPLICACOES, SINTOMAS E LIMITACOES DA UTILIZACAO

DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR.

Durante as tltimas 4 semanas, qual a frequéncia observada para os itens a seguir?

Todosos | Com muita | Nenhuma
. A Asvezes | Raramente
dias frequéncia vez
29 | Perda de peso
30 | Nausea
31 | VOmito
32 | Diarreia (Intestino solto)
Constipacao (Intestino
33
preso)
Desconforto gastrintestinal
34 | (distensdo abdominal,
gases)
35 Refluxo  (sensacdo  de
queimacao)
36 | Bocaseca
37 Desidratagdo (ressecamento ¢
pele, urina escurecida)
38 | Infecgdes
Aspiracdo pulmonar
39
(engasgos)
40 | Entupimento da sonda
41 | Saida acidental da sonda
42 | Ferida no local da sonda
43 | Dificuldade em dormir
44 | Dificuldade para vida social
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DOMINIO 7 - DIFICULDADE NOS CUIDADOS DA TERAPIA NUTRICIONAL

ENTERAL DOMICILIAR
Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?

Impossivel

Dificil

Um pouco
dificil

Facil

Sem
nenhum
problema

45

Preparo ou administracdo da

dieta caseira ou
industrializada

46

Oferta da alimentacdo nos
horérios habituais (café da
manhd, almoco, lanche da

tarde, jantar e ceia)

47

Dificuldade em seguir a
prescricdo  da  terapia
nutricional ~ feita  pelo
nutricionista  (ingredientes,
horarios e quantidades da
dieta)

DOMINIO 8 - ACESSO A DIETA ENTERAL

Qual é o grau de dificuldade vivenciados para os itens a seguir?

Impossivel

Dificil

Um pouco
dificil

Facil

Sem
nenhum
problema

48

Receber a dieta pelo
municipio ou adquiri-la pela
internet, loja fisica, ou
doacbes, efou comprar
alimentos ou suplementos
para dieta caseira

49

Receber a  quantidade
suficiente da dieta fornecida
pelo municipio

50

Tempo de espera para
receber a dieta fornecida

pelo municipio ou quando
adquirida pela internet ou

doacbes
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DOMINIO 9 — ACESSIBILIDADE, APOIO E ACONSELHAMENTO PARA

CUIDADOS
Qual o nivel de satisfacdo que vocé cuidador sente para os itens a seguir?
Nem
Muito insatisfeito, Muito
insatisfeito | Insatisfeito nem Satisfeito | satisfeito
satisfeito
Na capacitacdo e ou
51 orientacdes para oscuidados
da Terapia Nutricional
Enteral Domiciliar
Nas orientagdes da equipe pat
57 | administragdo de agua
e medicamentos pela sonda
No atendimento domiciliar
por profissionais de salde
(técnico de enfermagem,
53 | médico, nutricionista,
fisioterapeuta, agente
comunitario e outros)
DOMINIO 10 - ASPECTOS NUTRICIONAIS
Piorou , Nem piorou, e Melhorou
Muito Piorou nem melhorou Melhorou muito
Na sua opiniéo,
54 [com a utilizacdo da
dieta enteral, houve
melhora no ganho
de peso e no aspecto
saudavel do paciente
DOMINIO 11- SAUDE GLOBAL
Muito . Nem ruim, Muito
. Ruim Bom
ruim nem bom Bom

56

Como vocé classifica a
salide e bem-estar geral do

paciente?
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APENDICE H- ROTEIRO PARA AVALIACAO
SEMANTICA

Instrumento de avaliagido da qualidade de vida na percepcao
do cuidador de pacientes em Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar (TNED)

Instrucao:

A avaliacdo do instrumento consistira em duas etapas, A e B, na primeira etapa
sera lido pela pesquisadora cada item e perguntado ao entrevistado, o grau de
entendimento para compreensao dos itens, para avaliacdo sera utilizado a escala likert
de 5 pontos ordinais (1=Impossivel entender, 2= Dificil entender, 3= Um pouco dificil
entender,4= Facil entender, 5=Sem nenhum problema entender), apds sera solicitado
que o entrevistado repita o item com suas proprias palavras. Quanto a segunda etapa,
serdo realizadas duas perguntas em relacdo ao questionario geral, e serdo atribuidos
para cada pergunta, a escala (1= Muito Ruim, 2= Ruim, 3= Regular, 4= Bom, 5= Muito
bom).

IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

Nome:

Sexo: Feminino ( ) Masculino ( ) Cuidador principal: Sim () Nao ()

Idade:

Escolaridade: Analfabeto(a) () Fundamental incompleto ( ) Fundamental completo ( ) Médio incompleto
() Médio completo () Superior incompleto ( ) Superior completo ( )
Formacdao ou treinamento para cuidados: Sim ( ) N&o ()

Grau de parentesco com o paciente: Mée/Pai ( ) Esposa/Marido ( ) Filho(a) ( ) Outro familiar ()

Qual? Cuidador profissional ( )

A- Avaliacdo da compreensdo dos itens

DOMINIOS PESSOAIS

Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender

Instrucdo: Qual € o grau de
dificuldade na realizacdo
Higiene da boca

Higiene no local da sonda
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Banho

Higiene intima

Troca de fraldas

Cuidados com cabelos, unhas
e barba

Cuidados com a
(ressecamento,
feridas e outros)

pele
irritacdo,

Vestir/colocar ou tirar roupa,
meias e sapatos

Nivel de ajuda: Em relacéo
aos cuidados pessoais, 0
quanto 0  paciente €
dependente da sua ajuda para
realizacdo dos itens?

DOMINIO 2 - POSICIONAMENTO, MUDA

NCA DE LOCAL E MOBILIDADE

Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender
Instrucdo: Qual é o grau de
dificuldade na realizacdo
Andar pela casa, exemplo: de
um cOmodo para 0 outro
Sair de casa para realizagéo
de consultas, exames,passeios
e outros (se houver
possibilidade
Deitar e levantar o paciente da
cama
Sentar o paciente, exemplo:
cama, cadeira, cadeira de
banho e outros
Mudar de posi¢édo
Nivel de ajuda: Em relacdo
sobre 0 posicionamento,
mudangca de local e
mobilidade, o quanto o
paciente é dependente da sua
ajuda para realizacdo dos
itens
DOMINIO 3- BEM-ESTAR FISICO
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender

Instrucdo: Durante as ultimas
4 semanas, com qual
frequéncia &  observada
expressdes de desconforto:

Nas trocas de roupas
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No deslocamento de um local
para 0 outro

Na mudanca de posi¢ao

Na permanéncia em uma
mesma posicdo por muito
tempo

Na ocorréncia e tratamento de
feridas na pele

Nas realizagbes de cuidados
basicos (higiene intima, troca
de fraldas e outros)

Na administracdo da dieta

DOMINIO 4 - BEM-ESTAR EMOCIONAL

Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender
Instrucdo: Durante as Gltimas
4  semanas, com qual
frequéncia é  observada
expressoes de?
Felicidade
Agitacdo ou irritacéo
Tristeza
Depresséo
DOMINIO 5 - COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender

Instrucdo: Qual é o grau de

dificuldade = do  paciente
observado para:
Entender vocé
Entender outras  pessoas,

visitas ou familiares

Ser entendido por vocé

Ser entendido por outras
pessoas, visitas e familiares

DOMINIO 6- COMPLICACOES, SINTOMAS E LIMITACOES DA UTILIZACAO DA
TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR

Impossivel
entender

Dificil
entender

Um
pouco
dificil

entender

Facil
entender

Sem
nenhum
problema
entender

Instrucdo: Durante as Ultimas
4 semanas, qual frequéncia
observada para:

Perda de peso

Nausea
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Vomito

Diarreia (intestino solto)

Constipacao (intestino preso)

Desconforto  gastrintestinal
(distensdao abdominal, gases)

Refluxo (sensacao de
queimacao)

Boca seca

Desidratacdo (ressecamento
da pele, urina escurecida)

Infeccbes

Aspiracédo
(engasgos)

pulmonar

Entupimento da sonda

Saida acidental da sonda

Ferida no local da sonda

Dificuldade em dormir

Dificuldade para vida social

DOMINIO 7 — DIFICULDADE NOS CUIDADOS DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL
DOMICILIAR
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Fécil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender
Instrucdo: Qual é o grau de
dificuldade ao realizar:
Preparo ou administracdo da
dieta caseira ou
industrializada
Oferta da alimentacdo nos
horarios habituais (café da
manhd, almoco, lanche da
tarde, jantar e ceia)
Dificuldade em seguir a
prescricédo da terapia
nutricional feita pelo
nutricionista (ingredientes,
horérios e quantidades da
dieta)
DOMINIO 8 - ACESSO A DIETA ENTERAL
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender

Receber a dieta pelomunicipio
ou adquiri-la pela internet,
loja fisica ou doacdes, e/ou
comprar  alimentos ou
suplementos
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para a dieta caseira
Receber a quantidade
suficiente da dieta fornecida
pelo municipio
Tempo de espera para receber
a dieta fornecida pelo
municipio ou quando
adquirida pela internet ou
doacOes
DOMINIO 9- ACESSIBILIDADE, APOIO E ACONSELHAMENTO PARA CUIDADOS
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender
Instrucdo: Qual o nivel da
sua satisfacdo para cada item:
Na capacitagdo e ou
orientacdes para os cuidados
da Terapia Nutricional Enteral
Domiciliar
Nas orientacdes da equipepara
administracdo de agua e
medicamentos pela sonda
No atendimento domiciliar
por profissionais de saude
(técnico de enfermagem,
médico, nutricionista,
fisioterapeuta, agente
comunitario e outros)
DOMINIO 10 - ASPECTOS NUTRICIONAIS
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Fécil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender
Na sua opinido, com a
utilizacdo da dieta enteral,
houve melhora no ganho de
peso e no aspecto saudavel
pelo paciente?
DOMINIO 11 - SAUDE GLOBAL
Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
entender entender dificil entender | problema
entender entender
Como vocé classifica a saude
e bem-estar geral do paciente?
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B- Avaliacéo geral do instrumento

O que vocé achou de cada item no instrumento?
( ) 1= Muito ruim

( ) 2= Ruim

( ) 3= Regular

() 4=Bom

( ) 5= Muito bom

Vocé considera importante este instrumento para avaliar a qualidade de vida de

pacientes em Terapia Nutricional Enteral Domiciliar?



APENDICE | — INSTRUMENTO APLICADO NO ESTUDO
PILOTO

Qualidade de vida na percepcéo do cuidador de pacientes

em Terapia Nutricional Enteral Domiciliar (TNED)

Instrucdo:

Este instrumento visa identificar sua opinido sobre a saude e a qualidade de vida do
paciente sob terapia nutricional enteral domiciliar. Ele € composto por 55 perguntas,
divididos em 11 dominios. Pedimos que responda com atencdo e honestidade, e

marque um X na opcéo que corresponda a melhor resposta.

Nome:

Sexo: Feminino ( ) Masculino ( )
Idade:
Estado Civil: Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Divorciado(a) ( ) Viuvo(a) ( )

Escolaridade: Analfabeto(a) ( ) Fundamental incompleto ( ) Fundamental completo ( ) Meédio
incompleto ( ) Médio completo ( ) Superior incompleto ( ) Superior completo ( ) Nao sabe informar

@

Mora:Sozinho ( ) Esposa/Marido ( ) Filhos ( ) Esposa/Marido e filho(s) ( ) Outro(s) familiar(es) ( )
Qual(is)? Cuidador(es) profissionais ( )
Quanto(s)

Capacidade de andar: Sim ( ) Parcialmente ( ) Nzo ()
Licido e orientado em tempo e espaco: Sim ( ) Parcialmente ( ) Nao( )

Motivo da Terapia nutricional domiciliar:

Exemplos:Alzheimer Parkinson, Acidente Vascular Cerebral,Cancer, diminiuigdo na ingestdo alimentar e etc.

Via da administracio da Terapia Nutricional Domiciliar: Oral ( ) Sonda nasal
(nasogastrica/nasoentérica) ( ) Sonda no abdomen (gastrostomia/ jejunostomia) ( ) Mista ( )

IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

Nome:
Sexo:Femimno ( ) Masculino ( ) Cuidador principal: Sim ( ) Néo( )

Idade:

Escolaridade: Analfabeto(a) ( ) Fundamental incompleto ( ) Fundamental completo ( ) Medio
incompleto () Medio completo ( ) Superior incompleto ( ) Superior completo ( )

Formacio ou treinamento para cuidados: Sim ( ) Nio ()

Grau de parestesco com o paciente: Mae/Pai1 ( ) EsposaMarido ( ) Filho(a) ( ) Outro familiar ( )
Qual? Cuidador profissional ( )

153
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DOMINIO 1 - CUIDADOS PESSOAIS
Qual € o grau de dificuldade dos itens que vocé cuidador sente ao realizar no paciente?

Um Sem
Impossivel Dificil pouco Facil nenhum
dificil problema
1 | Higiene da boca
2 | Higiene no local da sonda
3 | Banho
4 | Higiene intima
5 | Troca de fraldas
Cuidados com os cabelos,
6
unhas e barba
Cuidados com a pele
7 | (ressecamento, irritacéo,
feridas e outros)
8 Vestir/ colocar ou tirar

roupa, meias e sapatos

NIVEL DE AJUDA
Em relacdo aos cuidados pessoais, 0 quanto o paciente é dependente da sua ajuda para
realizacédo dos itens?

Média
(50%)

Alta
(75%0)

Total
(100%0)

Minima ou supervisionada Nenhuma
(25%) (0)

DOMINIO 2- POSICIONAMENTO, MUDANCA DE LOCAL E MOBILIDADE
Qual é o grau de dificuldade dos itens que vocé cuidador sente ao realizar com o paciente?

Impossivel

Dificil

Um
pouco
dificil

Facil

Sem
nenhum
problema

Andar pela casa, exemplo:
de um cémodo para 0 outro

Sair de casa para realizagéo
de consultas, exames,
passeios e outros

(se houver possibilidade)

10

Deitar e levantar o paciente

11 da cama

Sentar o paciente, exemplo:
12 | cama, cadeira, cadeira de
banho e outros

13 | Mudar o paciente de posicao

NIVEL DE AJUDA
Em relacdo aos cuidados pessoais, 0 quanto o paciente é dependente da sua ajuda para
realizacéo dos itens?

Média
(50%0)

Alta
(75%)

Total
(100%0)

Minima ou supervisionada Nenhuma
(25%) (0)




155

DOMINIO 3- BEM-ESTAR FISICO
Durante as Ultimas 4 semanas, com qual frequéncia é observada expressdes de desconforto
pelo paciente?

Todos os | Com muita | Algumas Nenhuma
. A Raramente
dias frequéncia vezes vez

14 | Nas trocas de roupas

15 No deslocamento de um
local para o outro

16 | Na mudanca de posicéao

Na permanéncia em uma
17 | mesma posicdo por muito
tempo

Na ocorréncia e tratamento

e de feridas na pele

Nas realiza¢Oes de cuidados
basicos

(higiene intima, troca de
fraldas e outros)

19

20 | Na administracdo da dieta

DOMINIO 4- BEM-ESTAR EMOCIONAL
Durante as tltimas 4 semanas, com qual frequéncia é observada expressoes de?

Todosos | Com muita | Algumas Nenhuma
. N Raramente
dias frequéncia vezes vez
21 | Felicidade
22 | Agitacdo ou irritagdo
23 | Tristeza
24 | Depressao

DOMINIO 5 - COMUNICACAO E INTERACAO SOCIAL
Qual é o grau de dificuldade do paciente observado para comunicagdo ou interacao para cada
item?

Um pouco Sem
Impossivel Dificil pot Facil nenhum
dificil
problema

25 | Entender vocé

26 Entender outras
pessoas, visitas ou familiares

27 | Ser entendido por vocé

28 Ser entendido por outras
pessoas, visitas e familiares

DOMiI}IIO 6- COMPLICACOES, SINTOMAS E LIMITACOES DA
UTILIZACAO DA TERAPIA NUTRICIONAL ENTERAL DOMICILIAR.
Durante as Ultimas 4 semanas, qual a frequéncia observada para os itens a seguir?

Todosos | Com muita | Algumas Nenhuma
. A Raramente
dias frequéncia vezes vez
29 | Perda de peso
30 | Nausea
31 | Vomito

32 | Diarreia (Intestino solto)
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Constipacao (Intestino

33
preso)

Desconforto  gastrintestinal
34 | (distenséo abdominal,
gases)

35 Refluxo (sensacdo  de
gueimacao)

36 | Boca seca

Desidratacdo (ressecamento
37 ) :
da pele, urina escurecida)

38 | Infecches

Aspiracéo pulmonar
39
(engasgos)

40 | Entupimento da sonda

41 | Saida acidental da sonda

42 | Ferida no local da sonda

43 | Dificuldade em dormir

44 | Dificuldade para vida social

DOMINIO 7 — DIFICULDADE NOS CUIDADOS DA TERAPIA NUTRICIONAL
ENTERAL DOMICILIAR
Qual é o grau de dificuldade que vocé cuidador sente ao realizar?

Sem
Facil nenhum
problema

Um pouco

Impossivel Dificil dificil

Preparo ou administracéo da
45 | dieta caseira ou
industrializada

Oferta da alimentacdo nos
horéarios habituais (café da
manhd, almoco, lanche da
tarde, jantar e ceia)

46

Dificuldade em seguir a
prescri¢ao da  terapia
nutricional feita pelo
nutricionista (ingredientes,
horarios e quantidades da
dieta)

47

DOMINIO 8 - ACESSO A DIETA ENTERAL
Qual é o grau de dificuldade vivenciados para os itens a seguir?

Sem
Facil nenhum
problema

Um pouco

Impossivel Dificil dificil

Receber a dieta pelo
municipio ou adquiri-la pela
internet, loja fisica, ou
doacGes, e/fou  comprar
alimentos ou suplementos
para dieta caseira

48
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49

Receber a  quantidade
suficiente da dieta fornecida
pelo municipio

50

Tempo de espera para
receber a dieta fornecida
pelo  municipio  ou
quando adquirida pela
internet ou doagOes

DOMINIO 9 — ACESSIBILIDADE, APOIO E ACONSELHAMENTO PARA
CUIDADOS
Qual o nivel de satisfacdo que vocé cuidador sente para os itens a seguir?

Nem
. Mt.“to. Insatisfeito Insatisteito, Satisfeito I\/_IU|t_o
insatisfeito e nem satisfeito
satisfeito
Na capacitagio e ou
orientacdes para 0S
51 | cuidados da  Terapia
Nutricional Enteral
Domiciliar
Nas orientacdes da equipe
52 | para administracdo de agua
e medicamentos pela sonda
No atendimento domiciliar
por profissionais de salde
(técnico de enfermagem,
53 . AT
médico, nutricionista,
fisioterapeuta, agente
comunitario e outros)
DOMINIO 10 - ASPECTOS NUTRICIONAIS
Nem
Pior_ou Piorou piorou, e Melhorou I\/Ielhgrou
muito nem muito
melhorou
Na sua opinido, com a
utilizacdo da dieta enteral,
54 | houve melhora no ganho de
peso e no aspecto saudavel
do paciente?
DOMINIO 11- SAUDE GLOBAL
Muito ruim Ruim Nem ruim, e Bom Muito bom
nem bom
Como vocé classifica a
55 | salde e bem-estar geral do
paciente?
Quanto tempo vocé levou para responder?
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