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RESUMO

Introducdo: O cancer de cabeca e pescoco e suas terapias podem impactar significativamente a
funcionalidade e satde dos pacientes. E crucial que os profissionais estejam atentos as possiveis
deficiéncias estruturais e funcionais, limitagdes nas atividades, restricdes na participagdo e aos fatores
ambientais e pessoais que influenciam o contexto do paciente.

Objetivo: O objetivo do presente estudo foi a adaptacdo transcultural, para o portugués do Brasil, de
um instrumento de avaliacdo da funcionalidade apds o tratamento do cancer de cabega e pescoco.

Métodos: Trata-se de um estudo metodoldgico, desenvolvido em quatro etapas: traducgdo, sintese,
retrotraducdo, revisdo por comité de especialistas e pré-teste. Dois tradutores bilingues, cuja lingua
materna era o portugués, traduziram o instrumento para o portugués e participaram da sintese da
traducdo. Em seguida, dois tradutores cuja lingua materna era o inglés realizaram a retrotraducgdo. A
validacdo de conteldo foi realizada por um comité de dez profissionais, que julgou as equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual de cada item do instrumento. O pré-teste da versdo
adaptada foi realizado com uma amostra de 40 pacientes.

Resultados: Na traducdo, foram identificadas trés discrepancias entre os tradutores, as quais foram
resolvidas na fase de sintese da traducdo. As duas retrotraducdes confirmaram que a versdo em
portugués refletia fielmente o conteddo da versdo original. Na validacdo de conteldo, a concordancia
média entre os avaliadores foi de 95%. Apds o pré-teste, foram realizados ajustes, obtendo-se a versdo
brasileira do IAFCCP-br.

Conclusao: O IAFCCP-br foi adaptado para o contexto brasileiro, apds adaptacdo transcultural.

Palavras-chave: Cancer de cabeca e pescoco; Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude; Inquéritos e Questionarios; Medidas de Desfecho Relatadas pelo Paciente.
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ABSTRACT

Introduction: Head and neck cancer and its therapies can significantly impact the functionality and health
of patients. It is crucial for professionals to be attentive to possible structural and functional impairments,
activity limitations, participation restrictions, and environmental and personal factors that influence the
patient's context.

Objective: The aim of this study was to perform a cross-cultural adaptation, into Brazilian Portuguese, of
an assessment instrument for functionality after head and neck cancer treatment.

Methods: This was a methodological study conducted in four stages: translation, synthesis, back-
translation, expert committee review, and pre-testing. Two bilingual translators, whose native language
was Portuguese, translated the instrument into Portuguese and participated in the synthesis of the
translation. Subsequently, two translators whose native language was English performed the back-
translation. Content validation was conducted by a committee of ten professionals, who assessed the
semantic, idiomatic, cultural, and conceptual equivalences of each item in the instrument. The pre-test
of the adapted version was conducted with a sample of 40 patients.

Results: In the translation, three discrepancies between translators were identified, which were resolved during
the translation synthesis phase. The two back-translations confirmed that the Portuguese version accurately
reflected the content of the original version. In content validation, the average agreement among evaluators was
95%. After the pre-test, adjustments were made, resulting in the Brazilian version of IAFCCP-br.

Conclusion: The IAFCCP-br was adapted for the Brazilian context after cross-cultural
adaptation.

Keywords: Head and neck cancer; International Classification of Functioning, Disability and Health; Surveys and
Questionnaires; Patient-Reported Outcome Measures.

RESUMEN

Introduccion: El cancer de cabeza y cuello y sus terapias pueden impactar significativamente la funcionalidad
y salud de los pacientes. Es crucial que los profesionales estén atentos a posibles deficiencias estructurales y
funcionales, limitaciones en las actividades, restricciones en la participacion y a los factores ambientales y
personales que influyen en el contexto del paciente.

Objetivo: El objetivo de este estudio fue realizar una adaptacion transcultural al portugués brasilefio de un
instrumento de evaluacion para la funcionalidad después del tratamiento del cancer de cabeza y cuello..

Métodos: Este fue un estudio metodoldgico realizado en cuatro etapas: traduccion, sintesis, retrotraduccion,
revisién por comité de expertos y preprueba. Dos traductores bilinglies, cuya lengua materna era el portugués,
tradujeron el instrumento al portugués y participaron en la sintesis de la traduccién. Posteriormente, dos
traductores cuya lengua materna era el inglés realizaron la retrotraduccion. La validacion de contenido fue
realizada por un comité de diez profesionales, quienes evaluaron las equivalencias semanticas, idiomaticas,
culturales y conceptuales de cada item del instrumento. La preprueba de la versién adaptada se realizd con una
muestra de 40 pacientes..

Resultados: En la traduccion, se identificaron tres discrepancias entre los traductores, las cuales fueron resueltas
durante la fase de sintesis de la traduccion. Las dos retrotraducciones confirmaron que la version en portugués
reflejaba fielmente el contenido de la version original. En la validacion de contenido, el acuerdo promedio entre
los evaluadores fue del 95%. Después de la preprueba, se realizaron ajustes, obteniendo asi la version brasilefia
de IAFCCP-br.

Conclusidn: El JAFCCP-br fue adaptado al contexto brasilefio después de la adaptacion transcultural.

Palabras-clave: Cancer de cabeza y cuello; Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud; Encuestas y Cuestionarios; Medidas de Resultados Reportadas por el
Paciente.
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INTRODUCAO

Os canceres de cabega e pescoco (CCP) compreendem tumores malignos localizados na cavidade
oral, faringe, laringe, seios paranasais e cavidade nasal e glandulas salivares (BARSOUK et al.,, 2023).
No Brasil, registaram-se 27026 novos casos e 14425 6bitos em 2020, sendo o cancer do labio e da
cavidade oral (9839 casos novos e 4198 dbitos) o primeiro em termos de incidéncia e mortalidade
(AGENCIA INTERNACIONAL DE PESQUISA EM CANCER, 2021).

O CCP e seus tratamentos tém o potencial de causar prejuizos significativos, incluindo dor
persistente, fadiga e disfagia, que co-ocorrem e podem persistir mesmo quando o paciente esta em
remissdo da doenga. Diminuigdo da funcao fisica dos membros superiores, prejuizo na alimentagéao,
comunicagao e funcionalidade, bem como insatisfacdo com a imagem corporal, problemas cognitivos
e comportamentais e incapacidade de retorno ao trabalho podem ser decorrentes dessas deficiéncias
(AVANCINI et al., 2023; DICKSTEIN et al., 2023; STRUDER et al., 2023).

Sobreviventes ao cancer e seus familiares relatam dificuldade em encontrar recursos para aliviar as
sequelas residuais da doenga e seus tratamentos no sistema de saude (HANNA et al,, 2023). Muitos
profissionais preocupam-se apenas com a sobrevivéncia ao cancer e ndo abordam o paciente
segundo o modelo biopsicossocial. Assim, investem pouco na investigacdo de deficiéncias corporais
(funcdo ou estrutura), limitacoes de atividades (execucao de uma tarefa ou acao) e restricdes de
participacao (envolvimento em situagdes de vida), conforme preconiza a Classificacao Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (LEONARDI et al., 2022).

A CIF baseia-se em um modelo biopsicossocial de funcionalidade, incapacidade e saude da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e é uma classificacdo complementar a Classificagdo
Internacional de Doencas (CID) e difere desta Ultima por nao se limitar a um diagndstico médico, mas
analisar objetivamente a funcionalidade(MARTINEZ-HERRERA et al, 2022; OMS, 2004; STRUDER et
al, 2023). Em diferentes contextos clinicos, como reabilitacdo e atendimento ambulatorial, a
funcionalidade representa ndo apenas um resultado, mas também o ponto de partida da avaliagdo
clinica e um guia para a tomada de decisdo para estabelecer a intervencdo adequada e efetiva
(DICKSTEIN et al., 2023).

Até o momento, faltam dados e meta-analises que demonstrem os resultados funcionais apos
diferentes terapias para CCP. Muitas vezes, os eventos dos estudos clinicos ndo podem ser
comparados, pois utilizam diferentes formas de avaliar a funcionalidade e, portanto, diferentes
instrumentos e desfechos. Por isso, ndo € possivel recomendar a melhor estratégia terapéutica para
que os pacientes mantenham ou melhorem a funcionalidade (PURNA SINGH et al., 2022).

Pesquisadores e profissionais de saude utilizam diversos questionarios para avaliar a gravidade do
estado de saude do paciente ou a resposta ao tratamento, porém a maioria dos instrumentos foi
desenvolvida em inglés, impossibilitando o uso em paises que ndo possuem essa lingua como lingua
nativa, a exemplo do Brasil. Para resolver essa questdao, recomenda-se realizar uma adaptagédo
transcultural, que seja relevante para um alvo linguistico e cultural (CHAVES et al., 2023).

O Instrumento para Avaliacao de Funcionalidade para pacientes com Cancer de Cabeca e Pescoco
(IAFCCP) foi desenvolvido na Alemanha por Kisser et al.(KISSER et al, 2017). A analise da
funcionalidade é o objetivo deste instrumento, que se baseia no modelo biopsicossocial. Esse
instrumento foi escolhido, entre outras opcdes, por ser o Unico baseado no Core Sets da CIF (KISSER
et al, 2017; TSCHIESNER et al, 2010). Nao ha estudo das propriedades psicométricas desse
instrumento em seu idioma original (inglés). Além disso, nao foi realizada adaptacao transcultural
para nenhum outro idioma, nem foi aplicada em nenhum grupo, pois ndo ha validacao disponivel.

No entanto, esse questionario foi criado com base em um consenso de especialistas, que
selecionaram instrumentos internacionalmente disponiveis e validados, tais como: Eating Assessment
Tool (EAT-10) (BELAFSKY et al, 2008), EORTC-QLQ-C30 (SCOTT et al, 2008), Generalized Anxiety
Disorder (GAD- 2) (SPITZER et al., 2006), Patient Health Questionnaire 9 (PHQ 9) (GOTZE et al., 2020),
Social Score e Escala Numérica de Dor.

O IAFCCP é composto por duas partes distintas e seus resultados podem ser interpretados de forma
independente. No primeiro, preenchido pelo paciente, obtém-se informagdes sobre ingestdo
alimentar e degluticdo (peso corporal e ato de comer), aspectos psicossociais (fadiga, ansiedade,
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depressao e participacao social) e dor. A segunda é de responsabilidade do profissional responsavel
pela assisténcia e tem como objetivo orientar e direcionar a avaliacdo do médico (KISSER et al., 2017).

Analisando o impacto na funcionalidade e na saude dos pacientes com CCP, é dever do profissional
estar atento as deficiéncias estruturais e funcionais, limitagdes de atividades, restricdo de participagdo
e fatores ambientais e pessoais presentes no contexto do paciente (IVANOVA et al., 2023).

Considerando que as duas partes do IAFCCP sé@o independentes e que os instrumentos baseados
na CIF fornecem informacdes padronizadas e centradas no paciente, que podem ser utilizadas tanto
na pesquisa quanto na pratica profissional, o objetivo deste estudo foi realizar uma adaptagédo
transcultural, para o portugués do Brasil, de um instrumento de avaliagdo baseado na CIF para
avaliagdo da funcionalidade apds o tratamento do cancer de cabeca e pescoco e relatar os escores
obtidos pelos participantes.

METODOS

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do
Campus Centro-Oeste da Universidade Federal de Sao Jodo Del-Rei (CEPCO) - (CAAE:
11777119.1.0000.5545, ANEXO A) e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Sdo Jodo de
Deus/Fundacao Geraldo Corréa (CAAE: 11777119.1.3001.5130).

Para o desenvolvimento da adaptacao transcultural da parte | do IAFCCP, obteve-se autorizacao
formal dos autores do instrumento original e utilizou-se a metodologia proposta por Beaton (BEATON
et al, 2007, 2000), que prevé a execucdo de seis etapas: tradugdes, sintese das traducdes,
retrotradugdes, revisdao por comité de especialistas, pré-teste e submissdo da documentacao aos
autores do instrumento original.

Tradugoes

A versdo original foi traduzida do inglés para o portugués por dois tradutores independentes,
experientes, nativos do Brasil e com alto nivel de fluéncia em inglés. Um dos tradutores foi informado
sobre os objetivos do estudo (Tradutor 1) e o outro era leigo na area da saude e ndo tinha
conhecimento prévio dos objetivos da pesquisa (Tradutor 2).

Os tradutores receberam um convite, que continha as instru¢des, o questionario em inglés e uma
ficha de avaliacao para a tradugdo do IAFCCP, cujo objetivo foi identificar palavras, termos ou frases
de dificil compreensao apds o processo de tradugdo para o portugués do Brasil.

Sintese das traducoes

Os resultados das tradugdes foram sintetizados pelos dois tradutores e uma terceira pessoa. Foram
utilizados os resultados das traducdes (versdes T1 e T2), obtendo-se uma Unica versao parcial,
denominada T12. Todas as discordancias foram resolvidas por consenso entre os trés membros.

Traducao posterior

A partir da versao parcial definida em portugués (T12), foi realizada a tradugdo reversa . Dois
tradutores nativos da lingua inglesa, com alto nivel de fluéncia em portugués e sem conhecimento da
versdao original em inglés, traduziram o instrumento do portugués para o inglés de forma
independente, sendo denominados retrotraducdes 1 e 2 (RT1 e RT2).

Comité de especialistas

De acordo com as recomendacgdes de Beaton et al (BEATON et al,, 2007), o comité de especialistas
foi composto por 10 juizes: quatro linguistas, quatro profissionais da saude, especialistas na area do
conhecimento (médico, dentista, fisioterapeuta e psicdlogo), um tradutor e um metodologista. Todos
os membros foram selecionados por conveniéncia.

Esses juizes foram responsaveis pela analise do instrumento (versdo original, T1, T2, T12, RT1 e RT2)
e pela elaboragdo da versdo pré-final da escala para o pré-teste. Além disso, a comissao tinha
autonomia para questionar e fazer sugestdes.
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Primeiro, os jurados selecionados participaram de uma reunido remota. Na ocasido, foram
estabelecidas todas as informacdes sobre como a analise deveria ser realizada. Os membros tiveram
um prazo de 10 dias para analisar as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual
(BEATON et al., 2007, 2000). O instrumento foi avaliado de forma independente, utilizando-se o
Aplicativo Google Forms .

O comité avaliou a versdo original e a versdao T12 traduzida sob todas as equivaléncias.
Posteriormente, foram realizadas as seguintes graduacdes: "1" = se as versdes eram equivalentes, "0"
= se eu ndo sei/ ndo sei avaliar e "-1" = ndo equivalente (CARVALHO, 2011).

Para avaliar a validade de conteldo, utilizou-se o percentual de concordancia entre os especialistas,
que correspondeu a equivaléncia dos itens do instrumento. A validade de contetdo pode ser obtida
qualitativa ou quantitativamente. Entre as opc¢Oes quantitativas esta o percentual de concordancia
gue quantifica o grau de concordancia entre os especialistas (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Utilizando-
se a féormula abaixo, obteve-se o percentual de concordancia.

% de concordancia = niumero de participantes que concordaram x 100
NuUmero total de participantes

Apos as analises, foram realizadas as modificacdes sugeridas pelos juizes, sendo aceitos como
equivalentes os itens que apresentassem, no minimo, 90% de concordancia entre os avaliadores
(POLIT; BECK, 2006).

Os itens que apresentaram concordancia abaixo do recomendado foram reformulados com base
nas sugestdes dos juizes. Em seguida, foi realizada uma reunido virtual para discussdo e consenso
sobre como redigir/reformar o item.

A validade de conteudo foi atestada por consenso, ou seja, concordancia de 100% de equivaléncia
entre os membros do comité e adquirida por meio da entrevista pré-teste.

Foi gerada a versdo pré-final do instrumento, intitulada Instrumento de rastreamento para a
Avaliacdo Padronizada da Funcionalidade apds o Cancer de Cabeca e Pescoco - versao brasileira
(IAFCCP-br).

Pré-teste

Trata-se de uma amostra de conveniéncia composta por 40 pacientes com CCP diagnosticados e
tratados no Servigo de Cirurgia de Cabeca e Pescogo do Hospital Sdo Jodo de Deus, em Divinopolis,
Minas Gerais, Brasil, no periodo de agosto de 2021 a janeiro de 2022.

Os critérios de inclusdo foram: pacientes (i) maiores de 18 anos; (i) com tumores malignos
localizados na cavidade oral, faringe, laringe, seios paranasais e cavidade nasal e glandulas salivares
confirmados por biodpsia; (iii) que realizaram cirurgia como tratamento inicial para fins curativos,
seguido ou ndo de outras modalidades terapéuticas e (iv) que obtiveram pontuacdo minima no Teste
de Declinio Cognitivo de Seis Itens (APOSTOLO et al., 2017; BROOKE; BULLOCK, 1999)

Os critérios de exclusdao foram: (i) presenca de outros tumores malignos primarios simultaneos; (ii)
nao realizacao de qualquer uma das avaliagdes do protocolo; (iii) pacientes em uso de sonda ou dieta
enteral e (iv) pacientes que manifestaram desejo de retirar seu consentimento.

A coleta de dados foi realizada por pesquisadores treinados em sala reservada, individualmente e
sem contato com outras pessoas, logo apos a consulta com o cirurgido de cabeca e pescoco. Foram
coletadas informacgdes referentes a caracterizacdo da amostra (dados demograficos, clinicos e
cirdrgicos) e aplicada a parte | do IAFCCP - br, versao pré-final.

Instrumento de Avaliacdao da Funcionalidade de Pacientes com CCP (IAFCCP)

A pontuacao minima da parte | do IAFCCP corresponde a 26 pontos e a maxima a 138, sendo que
quanto maior a pontuacao, pior a funcionalidade. A escala original € composta por trés dominios:

[) Ingestdo alimentar e degluticdo: contém informacgdes sobre o peso corporal (trés questdes) e
sobre a alimentacdo (10 questdes) com quatro graus de resposta (1= ndo € um problema a 4=
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problema muito grave). O escore dos dominios varia de 10 a 40;

[I) Aspectos psicossociais:

a) estado geral de saude/qualidade de vida: duas questdes e sete graus de resposta (1= excelente
a 7= ruim), o escore dos dominios varia de 2 a 14;

b) fadiga: trés questdes e quatro notas de resposta (1= ndo, 2= pouco, 3= muito e 4= muito), o
escore do dominio variade 3 a 12;

c) ansiedade: duas questdes e quatro graus de resposta (1= nunca uma vez, 2= varios dias, 3=
mais da metade dos dias e 4= quase todos os dias), a pontuagdo dos dominios varia de 2 a 18;

d) depressdo: nove questdes e quatro graus de resposta (1= nunca uma vez, 2= varios dias, 3=
mais da metade dos dias e 4= quase todos os dias), o escore dos dominios varia de 9 a 36;

e) Participacao: seis questdes e quatro graus de resposta (0= nenhum problema a 3= problema
grave), a pontuagdo dos dominios varia de 0 a 18.

[I1) Dor: escala numérica de 0 (sem dor) a 10 (pior dor possivel).

O entrevistador leu cada pergunta em voz alta, mostrando as opg¢des de resposta especificas para
cada item. O participante poderia falar em voz alta ou apontar para a resposta de sua escolha. Em
caso afirmativo, o entrevistador deve ler a resposta escolhida em voz alta para confirmar o
participante.

Apds o participante responder a cada dominio do instrumento, perguntou-se se as perguntas eram
claras. Caso a resposta fosse negativa, o participante era orientado a propor frases ou termos mais
compreensiveis e compativeis com sua realidade. O tempo despendido durante a aplicagcdo do IAFCCP
- br, versao pré-final, foi registrado.

Ao final dessa etapa, foi gerada a versao final do instrumento. Todos os relatos e formularios do
processo de adaptacdao foram enviados aos autores do instrumento original.

Analises estatisticas

A analise descritiva foi realizada por meio do pacote estatistico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), versao 20.0. Os dados foram dispostos em tabela e apresentados em frequéncias,
porcentagens, médias, valores minimos, maximos e desvio padrao.

Como nao ha ponto de corte para o escore total do IAFCCP ou para seus dominios, o calculo foi
realizado considerando os qualificadores genéricos da CIF, uma vez que o instrumento foi
desenvolvido com base no CIF Core Sets: 0-4% sem problema; 5-24% problema leve; 25-49%
problema moderado; 50-95% problema grave e 96-100% problema completo (OMS, 2004). Esses
qualificadores permitem a categorizagao do nivel de funcionalidade.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Pela primeira vez, um instrumento baseado nos Core Sets da CIF foi desenvolvido e adaptado
transculturalmente para o portugués falado no Brasil. O IAFCCP tem por objetivo avaliar diferentes
areas da funcionalidade como alimentacao, saude geral e qualidade de vida, fadiga, ansiedade,
depressdo, participacdo e dor. Utilizando uma ferramenta padronizada baseada no modelo
biopsicossocial sera possivel a comparacdo entre resultados de pesquisa direcionando de forma
efetiva as estratégias terapéuticas baseadas em evidéncias para a melhora da funcionalidade (LEE et
al,, 2020; XIAO et al.,, 2021)

Traducao

As duas tradugdes iniciais (T1 e T2) nao apresentaram grandes diferencas. No entanto, a versao
produzida pelo tradutor treinado (T1) foi mais literal e informal do que a versdo T2, elaborada pelo
tradutor leigo, o que resultou em uma tradugao mais formal. Essas discrepancias foram importantes
para observar as caracteristicas de linguagem da versao original do IAFCCP.

Pequenas discrepancias entre as duas versoes traduzidas foram registradas em local especifico
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do formulario de tradugao. Segundo Schmidt; Barwick; Lorenzini, o processo de cada tradugéo deve
ser independente e registrado por escrito (SCHMIDT; BARWICK; LORENZINI, 2023). Além disso, a
reducao de possiveis falhas e a aproximacao de uma traducao coerente com o contexto brasileiro
contribuem para a reducao das dificuldades nas etapas de revisdo e analise pelo comité de
especialistas (PORTO et al., 2020).

Algumas questdes surgiram dos tradutores, que sdo apresentadas a seguir:

= Um dos tradutores perguntou se, no dominio alimentacdo, a palavra inglesa "swallowing",
traduzida como "degluticao", poderia ser substituida por “para engolir”;

= No item "My swallowing problem has caused me to lose weight " houve divergéncia em relacao ao
tempo verbal: "tem me feito", "me fez" ou "me faz";

* No item "My swallowing problem interferes with my ability to go out for meals" houve divergéncia
na tradugdo. Segundo o Tradutor 1, a traducéo seria "Meu problema para deglutir ndo me deixa
comer for a de casa" e, segundo o Tradutor 2, "Meu problema para engolir interfere com minha
habilidade de comer for a de casa";

= Em “Swallowing liquids takes extra effort”, “Swallowing solids takes extra effort” e "Swallowing pills
takes extra effort”, o termo “esforco extra” foi utilizado em ambas as traducoes;

* No dominio saude geral, os tradutores divergiram em relagdo a melhor traducao para a expressao
“"How would you rate?”. As opgdes apresentadas foram “Como vocé avalia?”, "Como vocé
avaliaria?”, “"Como vocé classifica?” ou “Como vocé classificaria?;

* No dominio participagdo, os tradutores ficaram em duvida sobre a melhor traducao para “How
much difficulty do you have?". As opcbes foram “Quanta dificuldade vocé sente?” ou “Quanta
dificuldade vocé tem?”.

Sintese das traducoes

As questdes do dominio alimentacdo que continham a expressdo “swallowing problem” foram
traduzidas para "problema para engolir". Essa escolha foi feita considerando o melhor entendimento
do leitor final, o paciente.

Em relacdo a expressdo " How would you rate?", optou-se por "Como vocé classificaria?", por ser
uma questao do tempo presente. Além disso, ndo é uma classificagdo, mas um ranking, ja que as
respostas variam de 6timo a ruim.

No dominio participagado, para a tradugdo de "How much difficulty do you have?", preferiu-se
"Quanta dificuldade vocé sente?", visto que, no portugués brasileiro, o sentimento esta relacionado
ao momento, algo transitorio, e ter algo permanente, definitivo.

No dominio alimentacdo, o termo “swallowing” foi traduzido como "engolir’, uma vez que
"deglutir" € uma palavra menos utilizada coloquialmente. Além disso, o verbo deglutir é apresentado
como sindnimo de degluticdo: "passar a substancia alimenticia da boca para a faringe, o es6fago e o
estdmago; Engolir, Ingerir".

No dominio saude geral e qualidade de vida, a expressao "Como vocé classificaria..." foi preferido
em relagdo a "Como vocé avaliaria.." na tradugdo de "How would you rate..". De acordo com o
Dicionario Aurélio de Lingua Portuguesa, o verbo "Avaliar." significa "estabelecer o valor, o valor ou o
preco de". Por outro lado, "classificar" consiste em colocar em uma determinada classe ou grupo. Além
disso, o uso do tempo futuro do pretérito expressa polidez (TORQUATO; UGGIONI; BACK, 2024).

No dominio participacdo, a opcao foi "Quanta dificuldade vocé sente.." na traducdo de " How
much difficulty do you have...". Esse fato se justifica, uma vez que o verbo "ter" é definido como "entrar
em posse de; receber”, "estar na posse, possuir ou estar em gozo; possuir, desfrutar”. Ja "sentir" inclui
"ter capacidade de percepg¢do, consciéncia, sensibilidade (fisica ou moral)", portanto mais adequado
ao instrumento.

Retrotraducao
A versdo T12 foi submetida a duas retrotradugdes, o que demonstrou que a versao em portugués
correspondia a versao em inglés.
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Naturalmente, embora palavras diferentes tenham aparecido nas duas versdes da retrotraducao,
as palavras foram consideradas sinbnimas e, portanto, ndo causaram diferenca nos significados dos
enunciados.

A retrotradugdo, assim como cada uma das outras etapas do processo de adaptagao transcultural,
garante a qualidade e o significado dos itens do instrumento, garante que o leitor compreenda a
mensagem pretendida sem ruidos na comunicagao e reduz as divergéncias encontradas nas analises
de equivaléncia pelo peritos (SCHMIDT; BARWICK; LORENZINI, 2023).

A versao sintese foi retrotraduzida para o inglés, com o objetivo de detectar inconsisténcias, erros
conceituais na traducao, validar a versao traduzida e verificar se a versao refletia fielmente o contetido
original. Para isso, foram convidados dois tradutores, tendo o inglés como lingua materna.

As duas versdes retrotraduzidas foram diferentes, mas a comparacao entre ambas apontou para
o uso de palavras sindbnimas. Segundo Biderman (2000), sinbnimo é um adjetivo masculino que
classifica uma palavra que, apesar de diferente, tem o mesmo significado de outra. E um termo de
origem grega " sindbnimo " que, de acordo com a etimologia, indica algo que tem o mesmo nome e
que nao altera o significado dos enunciados (BIDERMAN, 2000).

Comité de especialistas - validacao de contetido

Dentre os 10 juizes que compuseram o comité, quatro tinham entre 21 e 25 anos de experiéncia
profissional e seis tinham idade entre 41 e 50 anos. O tempo decorrido entre o recebimento do link
com o formulario eletronico e o retorno com as avaliagdes foi de aproximadamente 10 dias.

Dos 42 itens (seis afirmativas e 36 questdes com suas respectivas respostas) contidos no
instrumento, 29 continham pelo menos uma "resposta ndo equivalente" ou "nao é possivel avaliar/nao
sei". A porcentagem média total por tipo de equivaléncia foi de 90% para equivaléncia semantica e
idiomatica, 98% para equivaléncia cultural e 95% para equivaléncia conceitual. A média total em todas
as partidas foi de 95%.

As sugestoes registradas por cada membro do comité foram discutidas em reunido. Cada uma
delas foi debatida e incorporada ao questionario, buscando a melhor adaptagdo a nossa cultura. Dois
itens foram considerados "nao equivalentes" (com 70% de concordancia), a saber:

Apos a sintese das tradugdes, a expressao “swallowing liquids takes extra effort”, traduzida como
“preciso fazer forca para beber liquidos”, obteve 70% para a equivaléncia semantica e idiomatica, 100%
para equivaléncia cultural e 90% para equivaléncia conceitual;

Para a expressao "For the following questions please circle the number between 1 and 7 that best applies
to you (O=Excellent — 7=Very poor)”, traduzida como “Para as perguntas a seguir, faca um circulo em
volta do nimero entre 1 e 7 que melhor se aplica a vocé (0=Otima — 7=Péssima), atingiu-se 90% para
equivaléncia semantica e idiomatica, 100% para equivaléncia cultural e 70% para equivaléncia
conceitual. Os autores do instrumento original foram consultados a respeito das divergéncias no padrao
de respostas do dominio “salde geral e qualidade de vida“". Uma das autoras optou por manter as
opcoes de resposta de acordo com o proposto na versdo validada para o Inglés por Aaronson et al
(AARONSON et al., 1993), cujas respostas vao de 1 a 7, sendo que 1 corresponde a very poor e 7 a
excelent.

Além dos itens citados, foram discutidos todos aqueles que obtiveram percentual de
concordancia inferior a 100%, por serem sugestdes pertinentes relacionadas ao tempo verbal,
linguagem neutra e composicao de frases.

Foi criada a versdo pré-final do Instrumento de Avaliagdo da Funcionalidade de Pacientes com
Cancer de Cabeca e Pescoco. O conteudo adaptado foi considerado adequado pelos especialistas
guanto a preservacao das equivaléncias entre a versao original e a versdo pré-final do instrumento.

O comité foi composto por juizes com longa experiéncia profissional e maturidade. Segundo
Alexandre e Coluci (ALEXANDRE; COLUCI, 2011), na selegdo dos juizes, a experiéncia e as qualificagdes
devem ser levadas em conta.
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Todas as quatro equivaléncias avaliadas (semantica e idiomatica, cultural e conceitual)
apresentaram taxa de aceitagao superior a 0,9 (90%), com média geral de 95% entre todas as
equivaléncias. Tais achados sao satisfatérios e indicam uma versdo adaptada promissora para um novo
cenario (BARROSO; CARVALHO; PAIVA, 2015).

No processo de adaptacao do instrumento, importantes ajustes culturais e linguisticos foram
sugeridos, discutidos e aceitos para que os itens fossem adequados para a populagdo de pacientes
com CCP no Brasil; sempre com a preocupacgdo de que os significados e a finalidade dos itens fossem
mantidos, de acordo com a versao original.

Instrumento de rastreamento para avaliacdo padronizada da funcionalidade apés
tratamento do cancer de cabeca e pescoco - versao brasileira

A duragdo da entrevista variou entre 5:53 e 12:16 minutos (média de 9 minutos e 5 segundos).
Raramente, os pacientes hesitavam ou corrigiam uma dada resposta.

Em relagdo ao dominio peso corporal, verificou-se que os participantes foram capazes de indicar
seu peso atual e sua perda nos ultimos dois meses. O indice de Massa Corporal (IMC) variou de 11,15
a 34,41kg/™ (média= 22,61kg/m2, desvio padrdo= 4,87kg/™) e a perda de peso de 0 a 10kg
(média=3,86Kg, desvio padrao=3,06Kg).

No dominio alimentagdo, observou-se que a maioria dos participantes ndo perdeu peso por
dificuldade de degluticdo (67,5%), ndo apontou problemas para se alimentar fora de casa (60,0%), néo
precisou forcar para deglutir liquidos (90,0%), alimentos (52,5%) ou comprimidos (75,0%). A maioria
respondeu que a dor ao engolir (82,5%) ou tossir ao comer (67,5%) ndo é um problema.

No dominio estado geral de saide e qualidade de vida, a maioria dos sujeitos classificou sua satude
geral (57,5%) e qualidade de vida (50,0%) como excelentes.

No dominio fadiga, a maioria dos participantes nao precisou descansar (60,0%), ndo sentiu fraqueza
(72,5%) ou cansaco (50,0%) nas ultimas duas semanas. Nos dominios ansiedade e depressdo, menos
de sete participantes relataram ter sintomas de ansiedade ou depressao quase todos os dias nas
Ultimas duas semanas.

Durante as entrevistas, houve maior dificuldade de compreensédo dos participantes em relagao a
questdo 31 do dominio participacdo ("Quanta dificuldade vocé sente em lidar com questdes de direito
social?"), no entanto, nenhum deles propds correcdes ou modificagdes no item. Mais da metade dos
sujeitos nao relatou problemas relacionados a esse dominio.

No dominio dor, o escore variou de 0 a 8, com média de 1,35 pontos (desvio padrao= 2,3). Vale
ressaltar que na questao 36 ("Indique o numero que melhor descreve sua dor."”), alguns participantes
relataram dores que ndo estavam diretamente relacionadas a CCP, como na coluna lombar e joelhos.

Muitas vezes, os participantes relataram perder o controle da referéncia temporal nas questdes
(por exemplo: "Nas ultimas duas semanas”...). Como essa situagao nao parecia resultar do processo de
traducao, nenhuma agao corretiva foi tomada.

A Tabela 1 apresenta os dominios do IAFCCP-br e a distribuicdo dos sujeitos em relacdo as classes
qualificadoras genéricas da CIF.

O IAFCCP-br é um instrumento de avaliacao da funcionalidade, baseado em sélida base tedrica,
que utilizou instrumentos validados e questionarios com boas propriedades psicométricas
(AARONSON et al,, 1993; BELAFSKY et al,, 2008; KROENKE; SPITZER; WILLIAMS, 2001; SPITZER et al,
2006). Preenche uma lacuna na padronizacdo da coleta de informacdes sobre a funcionalidade em
pacientes com CCP, pois fornece uma ferramenta consistente com o modelo da CIF.

A versao final do IAFCCP-br continua com 36 itens, divididos em oito dominios: peso corporal (3
questdes); alimentacdo (10 questdes); saude geral e qualidade de vida (2 questdes); fadiga (3
questdes); ansiedade (2 questdes); depressao (9 questdes); participacdo (6 questdes); e dor (1
questao). Observou-se que houve boa aceitacao e adequada compreensao da parte | do IAFCCP pelos
pacientes e a baixa escolaridade pode ser a explicacao do fato de nenhuma correcao ter sido efetuada
pelos participantes.
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TABELA 01: Escore total de cada um dos Instrumentos de Rastreamento para Avaliacdo Padronizada da
Funcionalidade apds o Cancer de Cabeca e Pescoco - verso brasileiro em relacdo ao qualificador genérico da CIF
(n=40).

Escore total da parte | do IAFCCP-br

Leve Moderado Grave Total
Alimentacao Moderado 15(37,5) 12(30,0) - 27(67,5)
Grave - 7(17,5) 4(10,0) 11(27,5)
Extrema - - 2(5,0) 2(5,0)
Saude Geral e Qualidade Leve 12(30,0) 9(22,5) - 21(52,5)
de Vida
Moderado 3(7,5) 3(7,5) 4(10,0) 10(25,0)
Grave - 7(17,5) 2(5,0) 9(22,5)
Fadiga Moderado 15(37,5) 10(25,0) 1(2,5) 26(65,0)
Grave - 9(22,5) 2(5,0) 11(27,5)
Extremo - - 3(7,5) 3(7,5)
Ansiedade Moderada 14(35,0) 8(20,0) - 22(55,0)
Grave 1(2,5) 9(22,5) 4(10,0) 14(35,0)
Extrema - 2(5,0) 2(5,0) 4(10,0)
Depressao Moderada 15(37,5) 16(40,0) 2(5,0) 33(82,5)
Grave - 3(7,5) 4(10,0) 7(17,5)
Participacao Nao ha 7(17,5) 5(12,5) - 12(30,0)
Leve 6(15,0) 7(17,5) 3(7,5) 16(40,0)
Moderado 2(5,0) 5(12,5) 3(7,5) 10(25,0)
Grace - 2(5,0) - 2(5,0)
Dor Nao ha 11(27,5) 10(25,0) 4(10,0) 25(62,5)
Leve 4(10,0) 5(12,5) - 9(22,5)
Grave - 4(10,0) 2(5,0) 6(15,0)

Fonte: autores da pesquisa, 2022

As informacdes obtidas, no presente estudo, sobre os itens peso atual e perda de peso nos ultimos
dois meses sao confiaveis, pois sdo medidas diretas tomadas no momento da pré-consulta. Caso ndo
seja utilizado um método objetivo de afericdo de peso, deve-se levar em conta que as informacdes
sobre o peso apresentadas pelo paciente apresentam boa confiabilidade (MOREIRA et al., 2018).

Alguns participantes demonstraram desconforto ao responder a questdo do dominio depressdo
que aborda pensamentos sobre morrer ou automutilagdo. Os principais motivos que levaram os
pacientes a esconder pensamentos suicidas ou se machucar de seus terapeutas foram medo de
hospitalizacao involuntaria, vergonha ou constrangimento (BLANCHARD; FARBER, 2020).

Em relacdo a dificuldade dos participantes em compreender a questdao "Quanta dificuldade vocé
tem em lidar com questdes de direito social?", embora nenhum deles tenha solicitado esclarecimentos
sobre o termo "direito social" ou mesmo proposto correcoes, a sugestao dos autores do presente
estudo é que seja acrescentada a seguinte explicagdo ao item: "Quanta dificuldade vocé tem em lidar
com questdes de direito social? (Por exemplo: marcar uma consulta com um profissional de saude,
viajar para realizar o tratamento ou lidar com a seguranca social). Neste estudo, verificaram-se as
respostas: "auséncia de problemas" e "problemas leves" no dominio participagdo. Posteriormente, ao
validar o presente instrumento, sugere-se verificar o real entendimento sobre os itens que compdem
esse dominio ou se as questdes precisam ser melhor elaboradas.
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No dominio peso corporal, houve perda ponderal média de 3,86 kg, similar a encontrada por Zaid
et al que encontraram perda de 3,9Kg apos o tratamento e 4,53Kg durante o tratamento (ZAID et al.,
2022).

Em nossa casuistica, o dominio "alimentacao" apresentou problema moderado para 67,5%. Esse
resultado corrobora outros estudos (LEE et al, 2020; PEZDIREC; STROJAN; BOLTEZAR, 2019), que
apontou que a alimentacdo pode ser um problema e até estar associada a participagao.

Os dominios "peso corporal” e "alimentacdao" investigam como essas variaveis sao afetadas pela
doenca e modalidades terapéuticas. Pacientes com CCP tém um risco aumentado de desnutri¢do, pois
frequentemente apresentam maus habitos alimentares associados ao consumo excessivo de alcool e
tabaco. Além disso, dependendo da localizagdo do tumor, o paciente pode apresentar disfagia,
odinofagia, trismo e alteragdes do paladar, resultando em diminui¢do da ingestdo alimentar. Além
disso, os efeitos colaterais do tratamento anticancer afetam claramente a nutricao (MARTINOVIC et
al, 2023).

Neste estudo, o dominio "estado geral de saude e qualidade de vida" revelou problema leve para
52,5% dos sujeitos com problemas leves (30,0%) ou moderados (22,5%) na funcionalidade (escore
total da parte | do IAFCCP-br). Estudo publicado encontrou correlacdo entre essas duas variaveis,
indicando que quanto pior a saude geral e a qualidade de vida, pior a funcionalidade (RIECHELMANN
et al, 2022).

Com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de pacientes com CCP por meio da aplicacao de
questionarios, alguns autores relataram que a qualidade de vida dos pacientes com neoplasias de
cabeca e pescoco esta prejudicada, pois os participantes alegaram dor, fadiga e disturbios do sono
(SILVA et al., 2020; STRUDER et al., 2023).

Todas as variaveis (complicagdes clinicas agudas envolvendo a cavidade oral, estado geral de saude
e qualidade de vida) pioraram entre a segunda e quinta semanas de tratamento, sendo a presenca de
mucosite a de maior impacto no estado geral de saide, em um estudo longitudinal prospectivo com
32 participantes submetidos a radioterapia de intensidade modulada (OBA et al., 2020).

A maioria dos sujeitos avaliados (65,0%) nesta pesquisa apresentou escores moderados de
problemas no dominio "fadiga". Alguns estudos observaram fadiga leve em pacientes com CCP (BOSSI
et al, 2019; DAVIES et al.,, 2020), bem como uma correlacdo entre fadiga e disfuncdo oral (TESIC et al,
2020), fadiga e ma qualidade de vida (AVANCINI et al., 2023).

Empregando o Inventario Breve de Fadiga (BFl), Bossi et al (Prevalence of Fatigue in Head and Neck
Cancer SurvivorsBOSSI et al., 2019) avaliaram fadiga em 129 pacientes com CCP que completaram o
tratamento curativo. Os autores observaram que fadiga moderada e severa foi relatada por 18% dos
sobreviventes. Destaca-se que o dominio "fadiga” comp&e o TAFNNC-br, uma vez que o instrumento
contém questdes sobre a necessidade de descansar, sentir-se fraco e cansado na ultima semana.

No presente estudo, os escores de "ansiedade” e "depressao" foram classificados como problema
moderado em 55,0% e 82,5% dos participantes, respectivamente. Pesquisas anteriores (DAVIES et al,
2020; SINGER et al., 2019) mostrou que sobreviventes de cancer com depressao tém altos niveis de
ansiedade. Além disso, a depressdo e a ansiedade mostraram-se maiores em mulheres e diminuem
com a idade (GOTZE et al, 2020). Outro achado importante foi feito por Singer et al (SINGER et al,
2019), que relataram que os niveis de ansiedade geralmente sdo mais elevados no inicio do
tratamento, gragas a maior incerteza.

Um estudo com 2002 sobreviventes de cancer em varios locais descobriu que ansiedade grave e
depressao foram relatadas por 9,0% e 17,0% dos pacientes, respectivamente (GOTZE et al., 2020). Além
disso, ndo houve diferenca nas coortes cinco e dez anos apds o diagnostico, e tais disturbios foram
mais comuns em mulheres, acima de 60 anos e associados a problemas financeiros, qualidade de vida
global e funcdo cognitiva. Vale ressaltar que, para a obtencdo dos dados, os autores utilizaram o GAD2
e o PHQ-9, ambos utilizados como base para avaliagdo de ansiedade e depressao no IAFCCP, versao
original.

Entre os sujeitos da amostra, 70,0% nao apresentaram nenhum problema ou apresentaram algum
problema no dominio "participagdo", ou seja, niveis bons. Um estudo desenvolvido de 2012 a 2017
com 1023 sobreviventes de CCP avaliou a participagao social por meio do World Health Organization
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Disability Assessment Schedule (WHODAS) 2.0. Desemprego, institucionalizagdo, gravidade do
comprometimento da degluticdo, localizacdo do tumor, dificuldades nos dominios 1 a 4 (cognicao,
mobilidade, autocuidado e relagdes interpessoais) afetaram negativamente a participacao social (LEE
et al, 2020). Kisser et al (KISSER et al, 2017)incluiram questdes do escore social-versdo curta no
instrumento, que é a Unica escala que nao foi validada até o momento e tem como objetivo avaliar a
participagao.

No presente estudo, a dor foi relatada por 37,5% dos pacientes. Porcentagens semelhantes foram
descritas em pesquisas anteriores (PEZDIREC; STROJAN; BOLTEZAR, 2019; STRUDER et al.,, 2023). E
importante esclarecer que a dor associada a disfagia foram identificadas como causa de desnutricao
moderada e grave (PEZDIREC; STROJAN; BOLTEZAR, 2019; STRUDER et al, 2023), sendo a dor mais
frequente e intensa em pacientes com pior qualidade de vida e com mucosite (OBA et al., 2020). Além
disso, a presenca de dor interferiu negativamente na mobilidade, no autocuidado e na realizacao das
atividades habituais (DAVIES et al.,, 2020).

Segundo Bossi e outros (BOSSI et al, 2019), até 80,0% dos pacientes com CCP apresentam dor
devido a disseminacdo do tumor primario, as consequéncias da cirurgia ou ao desenvolvimento de
mucosite oral, disfagia ou neuropatia. Os autores relataram que a escala de avaliacdo verbal e a escala
numérica sdo os instrumentos de mensuracdo de dor mais comumente utilizados em ensaios clinicos
e na pratica oncolodgica de rotina.

"Neste estudo, realizamos uma adaptacao transcultural da Parte | do instrumento desenvolvido por
Kisser et al (KISSER et al.,, 2017), que se concentra em Medidas de Desfecho Relatadas pelo Paciente
(PROMs)". Atualmente, os PROMs tém sido fundamentais no direcionamento das agdes terapéuticas
(KLUZEK; DEAN; WARTOLOWSKA, 2022). Sugere-se que, com a aplicacdao desses PROMs, sejam
percebidos pontos que necessitam de maior atencao por parte da equipe de sadde, aumentando a
qualidade da assisténcia. Além disso, a utilizacdo do instrumento facilita o uso dos cédigos da CIF e a
consequente padronizagdo da comunicacao entre clinicos e pesquisadores em todo o mundo.

O uso rotineiro de PROMs tem o potencial de transformar a assisténcia a saude e ajudar pacientes
e profissionais a tomar decisdes. O foco principal da assisténcia a saude é aliviar os sintomas, minimizar
a incapacidade e melhorar a qualidade de vida, fatores que s6 os pacientes podem avaliar. Os
pacientes muitas vezes preferem estar ativamente envolvidos em seus cuidados, e isso pode ter
beneficios positivos para a saude. Considerar a opinidao dos pacientes aumenta a responsabilidade dos
servigos e dos profissionais de saude. Ressalta-se que é perfeitamente possivel utilizar apenas a parte
| do IAFCCP, uma vez que a parte 2 € uma diretriz para avaliagdo médica e ndo interfere nas medidas
de desfecho relatadas pelo paciente (FIELD; HOLMES; NEWELL, 2019).

De acordo com Adkinson et al. (ADKINSON et al., 2015), poucos PROMs existentes abordam todos
os dominios ICF. Tendo em vista os aspectos biopsicossociais de todas as condi¢des de saude, é
desejavel um PROM que englobe todos os componentes do modelo biopsicossocial.

Como limitacao deste estudo, destaca-se o fato de nao ter sido possivel incluir um tradutor e dois
retrotradutores, participantes do processo, no comité de especialistas, por incompatibilidade de
agendamento. No entanto, a participagdo de especialistas com conhecimento da lingua inglesa visou
minimizar possiveis problemas causados pela auséncia desses tradutores/retrotradutores nessas
etapas.

E importante ressaltar que o processo de adaptacdo cultural garante apenas a validade de
conteudo, portanto, testes adicionais para avaliar as propriedades psicométricas devem ser realizados.
A utilizacdo do IAFCCP-br na avaliacdo da funcionalidade de pacientes com CCP, em estudos futuros,
requer a verificagdo de suas propriedades psicométricas.

CONCLUSAO

Este estudo confirma a tese de que a Parte | do Instrumento de Rastreamento para Avaliagdo
Funcional Padronizada apds Cancer de Cabega e Pescogo (IAFCCP) baseado nos Core Sets da CIF é
adequada para o contexto brasileiro, ap6s adaptagdo transcultural. Consequentemente, temos um
instrumento com validagdo de conteddo que, apds propriedades de medida, pode ser aplicado em
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pacientes com CCP, permitindo a aquisi¢do de informacdes padronizadas que podem ser utilizadas
em pesquisas e na pratica profissional.
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