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Resumo

Introdugao: A doenca renal cronica (DRC) é
um problema de satde publica mundial. No
Brasil, as taxas de incidéncia e prevaléncia da
DRC dialitica aumentam progressivamente,
mas o processo de transigio apresenta-se
como desafio para pacientes e cuidadores no
enfrentamento da doenca. Urgéncia dialitica,
auséncia de acesso planejado ou conhecimento
prévio do tratamento é uma realidade para a
maioria. Diretrizes recomendam que opcoes
de tratamento devam incluir a preferéncia
consciente de um paciente totalmente informado.
No entanto, informagio educacional pré-
didlise é exce¢do, acarretando grande niimero
de didlises iniciais ndo planejadas. O estudo
original “Empowering Patients on Choices for
Renal Replacement Therapy” (EPOCH-RRT)
teve por objetivo identificar as prioridades do
paciente e as lacunas na tomada de decisdes
compartilhadas sobre a didlise, utilizando
entrevistas estruturadas, com questdes sobre
dados demogrificos, histdria clinica e percepgao
dos pacientes sobre sua satide. O objetivo desta
pesquisa foi realizar a traducdo, adaptagio
transcultural e validacio dos questiondrios
utilizados no Estudo EPOCH-RRT para o
contexto brasileiro. Método: Trata-se de
estudo metodoldgico que consistiu na tradugio
inicial, sintese das tradugdes, retro traducio,
revisao por um comité de especialistas, pré-teste
e avaliacio das propriedades psicométricas
do instrumento. Todos os preceitos éticos
foram seguidos. Resultados: Os questionarios
foram traduzidos, adaptados e validados para
o contexto brasileiro. Adicionalmente, foi
aplicado em 84 pacientes renais cronicos em
hemodidlise, didlise peritoneal e ambulatoriais.
Discussao: Ha caréncia de enfoque educativo-
terapéutico dirigido aos pacientes com DRC,
e o questiondrio EPOCH-RRT pode ser uma
ferramenta para servicos de didlise brasileiros
mudarem esse paradigma.

Descritores: Inquéritos e Questionarios;
Tradugoes; Estudo de Validacio; Negrologia;
Terapia de Substituicdo Renal; Unidades
Hospitalares de Hemodidlise.

ABSTRACT

Introduction: Chronic  kidney disease
(CKD) is a global public health problem.
In Brazil, the incidence and prevalence rates
of dialysis CKD progressively increase, but
the transition process is a challenge for
patients and caregivers in coping with the
disease. Dialysis urgency, lack of planned
access or prior knowledge of treatment is
a reality for most. Guidelines recommend
that treatment options should include the
conscious preference of a fully informed
patient. However, pre-dialysis educational
information is an exception, leading
to a large number of unplanned initial
dialysis. The original study “Empowering
Patients on Choices for Renal Replacement
Therapy” (EPOCH-RRT) aimed to identify
patient priorities and gaps in shared
decision-making about dialysis, using
structured interviews with questions about
demographics, clinical history and patients'
perception of their health. The goal of this
study was to carry out the translation,
cross-cultural adaptation and wvalidation
of the questionnaires used in the EPOCH-
RRT Study for the Brazilian context.
Method: This is a methodological study that
consisted of the initial translation, synthesis
of the translations, back translation, review
by a committee of experts, pre-test and
evaluation of the psychometric properties
of the instrument. All ethical precepts
were followed. Results: The questionnaires
were translated, adapted and validated
for the Brazilian context. Additionally, it
was applied to 84 chronic renal patients
on hemodialysis, peritoneal dialysis and
outpatients. Discussion: There is a lack of an
educational-therapeutic approach aimed at
patients with CKD, and the EPOCH-RRT
questionnaire can be a tool for Brazilian
dialysis services to change this paradigm.
Keywords: Surveys and Questionnaires;
Translations; Validation Study; Nephrology;
Renal Replacement Therapy; Hemodialysis
Units, Hospital.
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INTRODUCAO

A doenga renal cronica (DRC) é um preocupante
problema de satide publica mundial que afeta 10%
a 15% da populag¢io adultal. Nos Estados Unidos,
entre 1988 ¢ 2002, a prevaléncia de ritmo de filtragao
reduzido (< 60 mL/min/1,73 m? ou estdgios 3 a 5)
aumentou de 4,7% para 6,5%. De 2003 até 2012, a
prevaléncia estabilizou em 6,4 a 6,92,

No Brasil, segundo o Censo Brasileiro de Didlise
da Sociedade Brasileira de Nefrologia, no periodo de
2009-2018 houve aumento progressivo no numero de
pacientes prevalentes em programa de didlise cronica,
com acréscimo médio anual de 5.5873. O censo de
2020 mostra consisténcia no aumento do nimero de
dialisados para 144.779, representando 44.264 mil
novos pacientes nesse ano*.

A partir do estdgio 5, o paciente tem indicagio de
programar ou iniciar terapia renal substitutiva (TRS) e
esse processo de transicdo da DRC para doenca renal
terminal apresenta-se como desafio significativo para
pacientes e cuidadores no enfrentamento da doenga e de
suas imprevisiveis consequéncias’.

A TRS, embora possibilite e prolongue a vida,
desencadeia situacdes inesperadas e conflituosas,
comprometendo o cotidiano e a qualidade de vida do
paciente, de seus familiares e cuidadores, e impondo-
lhes adaptacoes e mudangas no estilo de vida, portanto
€ necessario compartilhar esse enfrentamento com a
familia ou com outras pessoas para buscar auxilio.

As alteragdes na vida dos pacientes sio incobmodas e
continuas. Eles podem se sentir diferentes, excluidos ou
estigmatizados pelas restricoes dietéticas e hidrica; portar
acesso vascular; necessitar de multiplos medicamentos; e
ser submetidos a didlise, determinando alta prevaléncia
de distarbios psicoldgicos e uma percepgdao de impacto
definitivo e negativo em suas vidas.

No entanto, as estruturas familiares nem sempre
conseguem ser sustentdculos destas conjunturas. Precisam
do apoio de profissionais de satde, capacitados a atender
as demandas emocionais desses individuos, bem como de
suporte e colaboragio de outras pessoas da comunidade®.
Um estudo com enfermeiros especialistas em Nefrologia
da Suécia mostrou que o suporte emocional ao paciente
durante a transi¢io para didlise pode estar ausente, por
isso a educagdo, local e nacional, é necessaria para o
enfermeiro ser capaz de dar esse suporte emocional’.

Entende-se a importancia de atividades socioeducativas
dirigidas a esses pacientes para que tenham maior
conhecimento sobre a DRC, adquiram seguranca e
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maiores subsidios para o autocuidado e, além de melhor
adesdo ao tratamento, indispensdvel para a melhoria da
quantidade e qualidade de vida®.

No Brasil, a maioria dos individuos inicia TRS em
urgéncia ou emergéncia dialitica, sem acesso planejado
e sem informacio. O estudo de Peixoto et al., em Belo
Horizonte, mostrou que 70% dos pacientes iniciaram
didlise de forma ndo planejada’.

Uma revisdo sistemdtica de trabalhos qualitativos
apontou que estudos e Guidelines de diferentes continentes
recomendam que a escolha entre as op¢des de tratamento
para DRC deve respeitar a preferéncia consciente de
um paciente totalmente informado’.

Acredita-se que incentivar os pacientes a ter um papel
mais ativo em seus proprios cuidados de satde pode
aumentar o tempo para iniciar didlise; proporcionar
menos hospitalizagdes; melhorar a qualidade de vida e a
eficiéncia do tratamento, bem como de seus resultados;
com menores custos ao sitema de satde' -2,

No entanto, apenas uma minoria dos renais cronicos
recebe educacio pré-dialise e inicia TRS de forma planejada.
Um estudo internacional de revisio integrativa demonstrou
que entre 24% a 49% dos pacientes iniciam didlise de forma
ndo planejada, sem acesso a conhecimentos minimos'.

O conhecimento sobre os fatores associados a decisio
na escolha da modalidade de tratamento da DRC
pode fornecer evidéncias a equipe multiprofissional
envolvida, para melhorar a forma de educar pacientes
e suas familias, favorecer comunicacio adequada,
envolvimento do paciente e familia/cuidador na tomada
de decisdo compartilhada'.

No estudo Empowering Patients on Choices for
Renal Replacement Therapy (EPOCH-RRT)Y, com o
objetivo de identificar as prioridades do paciente e as
lacunas na tomada de decisdes compartilhadas, foram
elaborados trés protocolos de entrevista distintos para
DRC nio dialiticos (DRC-ND), para pacientes em HD
e em DP. Os protocolos utilizaram uma abordagem
de métodos mistos, com questdes abertas e fechadas.
Os protocolos foram testados em entrevistas com 179
pacientes com DRC estdgio 5 nessa etapa inicial'e.

Apbs, foi realizado estudo quantitativo retrospectivo
que avaliou o processo de tomada de decisio da
modalidade de didlise e o impacto no cotidiano de 1963
pessoas submetidas a HD ou DP. Baseados nas entrevistas
e no estudo, foi desenvolvida a DA (“Decision Aid”) e
entdo foi mensurada a sua eficicia com avalia¢do pré-pos.

O instrumento multidimensional desenvolvido
mostrou-se subsequentemente eficaz no aumento do
conhecimento e na diminui¢do do conflito decisério'.



A caréncia de um enfoque educativo-terapéutico,
construido com a participagdo dos interessados, também
é observada nos servicos de didlise brasileiros, acrescido
ao fato de ainda haver poucos estudos sobre a tematica,
conduziu-nos a realizacio desta pesquisa'®, para traduzir os
protocolos utilizados no Estudo EPOCH-RRT e verificar
se os resultados se reproduzem num estudo brasileiro.

Os objetivos do presente estudo foram traduzir,
adaptar transculturalmente e validar os protocolos de
entrevista “Interview Protocol for Hemodialysis Patients”,
“Interview Protocol for Peritoneal Dialysis Patients” e
“Interview Protocol for Chronic Kidney Disease Patients
Not on Dialysis” utilizados no estudo “Empowering
Patients on Choices for Renal Replacement Therapy
(EPOCH - RRT)” para o contexto brasileiro.

METopos

Trata-se de estudo metodoldgico de tradugdo, adaptagio
transcultural e validagio para a populagio de lingua
portuguesa do Brasil'.

A sintese das etapas metodoldgicas seguidas pode ser
visualizada na Figura 1.

Figura 1. Metodologia.
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Nio existe, até 0 momento, protocolo semelhante em
nossa lingua e a tendéncia atual propde a utilizagao de
instrumentos validados em oposi¢do ao desenvolvimento
de novas escalas, permitindo comparagdes posteriores
entre diferentes paises, com seguranga e confiabilidade.

Os protocolos incluiam questdes para caracterizagio
sociodemografica, historia clinica e percepcao dos
pacientes sobre sua satude. Obteve-se autorizagdo do
PCORI - Patient-Centered Outcomes Research Institute
e da autora principal, Francesca Tentori, MD., PhD.

O processo de adaptagdo transcultural de um
instrumento € constituido por 2 componentes basicos:
tradugio literal das palavras e sentencas de um idioma
para o outro e adaptagio ao contexto cultural da
populagdo na cultura-alvo®. Engloba, habitualmente,
seis tipos de equivaléncias: conceitual, de itens,
semantica, operacional, de mensuracio e funcional®.

TRADUCAO INICIAL

Foram feitas duas tradugdes do instrumento a partir
da lingua original (inglés) para o idioma de destino
(portugués brasileiro). As duas traducbes foram
realizadas de forma independente por um professor
médico nefrologista fluente na lingua e com pos-
doutorado em Nova York (EUA) e uma professora
de inglés experiente, de nacionalidade brasileira. Os
tradutores produziram, independentemente, uma versao
traduzida dos questionarios?'.

Tradutor 1 (T1). Tradutor ciente dos conceitos que
serdo examinados no questiondrio. Suas adaptacoes
destinam-se a fornecer equivaléncia numa vertente mais
clinica e mais confidvel na perspectiva de medigio.

Tradutor2 (T2). Tradutor ndo informado dos conceitos
a serem traduzidos e sem familiaridade com o tema. E o
tradutor ingénuo, mais propenso a detectar diferentes
significados do original. Ele é menos influenciado por um
objetivo académico e oferece uma tradugao que reflete a
linguagem usada por populacio leiga?'.

SiNTESE DAS TRADUCOES

Os dois tradutores e um observador de gravacio (a
pesquisadora, também fluente na lingua inglesa) se
reuniram para sintetizar os resultados das tradugdes.
Foi realizada sintese das duas tradugdes, produzindo
uma traducdio comum, denominada T1+2, com
relatério escrito documentando todo o processo.

RETROTRADUCAO

Processo utilizado visando a adaptagdo transcultural de
instrumentos de pesquisa, particularmente questionarios.

Braz. J. Nephrol. (]. Bras. Nefrol.) 2023;45(1):67-76

69



70

Traducado, adaptacéo transcultural e validagdo do questionario EPOCH-RRT

Uma primeira versdo € traduzida de volta para sua lingua
fonte e essa retrotradugio é comparada com o original.
Divergéncias entre retrotraducio e texto fonte podem
indicar problemas a serem superados em relagdo a primeira
tradugdo, considerados falhas de equivaléncia??.

Assim, a partir da sintese da tradu¢do do questionario
€ cego para a versdo original, dois tradutores (B1 e B2),
que ndo participaram da primeira etapa, fizeram a versio
do questiondrio de volta para o inglés. Este é um
processo de verificacdo de validade para garantir que a
versio traduzida reflita o contetido da versdo original
de forma consistente e fidedigna. As retrotradugoes
foram produzidas por dois tradutores juramentados
credenciados pelo JUCESP (B1 e B2) evitando o viés de
informagdo e aumentando a probabilidade de encontrar
imperfeicoes?!.

RevisAo por CoMmITE DE ESPECIALISTAS

A composi¢dao de um comité visa realizar a equivaléncia
transcultural. Seu papel é consolidar todas as versdes
do questiondrio e desenvolver a versio preliminar
do questiondrio para teste de campo. O comité deve
rever todas as traducdes e chegar ao consenso sobre
discrepancias. O material disponibilizado aos membros
do comité incluiu o questiondrio original e todas as
tradugdes (T1, T2, T1+2, RT1, RT2), com os relatdrios
correspondentes. Compete ao comité fazer documentagdo
por escrito das questdes e das razdes utilizadas para chegar
a decisdo final sobre elas. As decisdes foram tomadas
para alcancar a equivaléncia entre a versio de origem
e de destino em quatro areas: semantica, idiomatica,
experiencial e conceitual, cujos conceitos estio bem
estabelecidos na literatura®.

Neste estudo, o comité foi composto pelos dois
tradutores (T1 e T2), pela pesquisadora e pela orientadora,
professora de Bioética na pos-graduacio e médica
nefrologista. Apés o aceite, foi enviado individualmente,
via correio eletronico, os questiondrios originais, a
versdo consensual traduzida para o portugués e as
retrotradugdes. Esse comité, em reunido, produziu a
versdo final dos questiondrios.

VALIDACAO

Para apresentar qualidade internacional, o instrumento,
apos a traducio e retrotradugio, e aplicacio do projeto-
piloto, passou pelo estudo psicométrico, em que foi
estudada sua confiabilidade e validade'?3.

Instrumentos adequados apresentam propriedades
estabelecidas por principios da psicometria, ciéncia que
mede respostas de fendmenos nio facilmente quantificveis.
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Sdo boas ferramentas aquelas confidveis e com apropriada
aceitagio por parte dos entrevistados; desenvolvidas e
validadas para o objetivo proposto na investigacio, sio
capazes de distinguir pacientes com e sem o problema e de
mensurar minimas alteracdes significativas. Utilizamos os
conceitos relacionados a seguir®.

CoNFIABILIDADE, REPRODUTIVIDADE OU PRECISAO

A confiabilidade é o grau de consisténcia, coeréncia ou
precisio com o qual o instrumento mede um atributo.?
Pode ser avaliada através da consisténcia interna e da
reprodutibilidade.

A consisténcia interna representa a média das
correlagdes entre todos os seus itens. Pode ser aferida
pelo coeficiente alfa de Cronbach, mensurando a
homogeneidade dos itens dentro do mesmo dominio®.

A reprodutibilidade avalia o grau que um instrumento
consegue resultados estiveis em um intervalo curto de
tempo entre as medidas, assumindo que ndo houve
nenhuma mudanca clinica (teste — reteste). Pode ser
obtida através da avaliacio da concordincia entre dois
ou mais observadores (confiabilidade interobservador)
e através da concordancia entre observacdes feita por
um observador (confiabilidade intraobservador) em
ocasides diferentes ou de um instrumento em diferentes
cendrios. Para anilise, foi utilizada a avaliagdo pelos
coeficientes de Kappa e de correlagio intraclasse?®?7-30,

VALIDADE OU ACURACIA

Refere-se ao grau de exatiddo do resultado de uma
medida. Existem trés tipos: contetdo, critério e
constructo®®3!.

VALIDADE DE CONTEUDO

A validade é o grau em que os conteidos incluidos no
questiondrio ou escala estio adequados ao que se quer
medir®.

Utilizamos o Indice de Validade de Contetdo (IVC) ou
de concordancia entre juizes, que avalia a representatividade
da medida em relagdo ao conteido abordado, ao dividir o
nimero de juizes que julgaram o item com escore de extrema
relevancia ou relevante pelo total de juizes (IVC para cada
item), que resultou na proporcdo de juizes que julgaram
o item vélido. O Comité de Juizes foi composto por 10
profissionais bilingues da drea da satide que concordaram
em preencher o questiondrio voluntariamente®.

V ALIDADE DE CRITERIO

A validade de critério estd presente se estiver
relacionada de modo coerente com outras medidas
diferentes que fazem avaliagio do mesmo fendmeno.



Confirma a correlacio entre os escores do instrumento
que se pretende testar e algum critério externo. Existem
dois tipos: validade concorrente, é obtida através
da aplicacio de dois instrumentos semelhantes, ao
mesmo tempo, nos mesmos individuos, para posterior
comparacio, e a validade preditiva, que se refere a
acuricia do instrumento em predizer acontecimentos
futuros®.

Neste estudo nio foi utilizada a validade por critério
por ndo existir outro questionario que faga avaliacio do
mesmo fendmeno.

VALIDADE DE CONSTRUCTO

A validade de construto é a forma fundamental de
validade dos instrumentos psicoldgicos. Pode ser
medida através da andlise interna (fatorial exploratoria,
confirmatdria) e pela andlise externa, com base em critérios
clinicos e demogréficos derivados de experiéncia clinica e
pratica médica e, também, correlacionando com outros
instrumentos existentes, idealmente o padrao-ouro?.

Como ndo existem questiondrios ou escalas
semelhantes para correlacio, optamos pela andlise
de consisténcia interna pelo coeficiente Alfa de
Cronback, sendo consistente ao exceder 0,70 para cada
questionario®>**,

AprLICACAO DOS QUESTIONARIOS

Para aplicacdo dos questionarios, recebemos autorizagdes:
institucional e da autora; das unidades de didlise
envolvidas (A, B e C), e do Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Ciéncias Médicas e da Saude da
Pontificia Universidade Catdlica de Sao Paulo (CAAE:
19647119.0.0000.5373).

O periodo de aplicagdo dos questiondrios foi do
segundo semestre de 2019 ao primeiro semestre de 2021,
em trés das quatro unidades de TRS do municipio de
Sorocaba.

Foram incluidos no projeto-piloto 84 voluntérios,
sendo 30 em HD, 26 em DP e 28 em tratamento
conservador. Os critérios de inclusio foram: adultos
com DRC (> 18 anos), em HD ou DP hd pelo menos
90 dias, sem restricdes de género, raca ou doenga de
base, em um universo possivel de 657 individuos, que
ndo apresentavam problema funcional que os impedia
de participar.

TrATAMENTO ESTATISTICO

Com a finalidade de validar os trés questionarios
EPOCH-RRT, foi estimado o Alfa de Cronbach e
coeficiente de Kappa de cada um.

Traducao, adaptacéo transcultural e validagdo do questionario EPOCH-RRT

Para o Alfa de Cronbach, o cilculo foi realizado
apenas para as perguntas especificas sobre a doenga
renal e tratamento, pois as perguntas gerais nio sio
padronizadas numericamente para representar um
perfil quantitativo da questio estudada. O Alfa de
Cronbach foi realizado para os questiondrios dos
pacientes em HD e DP, apenas, pois o questionario para
pacientes sem didlise, mais qualitativo, nio permitia essa
andlise de forma fidedigna.

No coeficiente de Kappa, todas as perguntas
foram avaliadas. Trata-se da andlise das respostas dos
questiondrios por avaliadores selecionados anteriormente
descritos.

A amostra total de individuos foi considerada
satisfatoria e suficiente para realizar analise exploratoria,
testes estatisticos de hipiteses e de comparacio e
associagao entre grupos.

CoEericiENTE DE KaPPA

O coeficiente de Kappa, segundo a referéncia
de Fonseca et al.¥, é utilizado para estimar a
concordancia entre avaliadores para responder a um
questionario. Para esse calculo é necessario que varios
avaliadores atribuam notas ao questiondrio como um
experimento, e entdo estima-se a diferenca entre as
respostas de cada um para testar se a interpretacao de
todos é consistente.

No presente estudo, 10 juizes avaliaram todas
as perguntas dos trés questionarios de acordo com
os pacientes que tinham respondido as questdes. A
referéncia de classificacio do coeficiente de Kappa
¢ a de Landis e Koch®. Para obter concordincia
substancial, o resultado deve ser > 0,60 até 0,80, e uma
concordancia perfeita é considerada entre 0,81 e 1,0.

ALFA DE CRONBACH

Objetiva validar instrumentos avaliando se todos os
itens medem o mesmo constructo. E um indice de
confiabilidade melhor aplicivel a escalas que nido
sdo dicotdmicas, funcionando com mais precisao
para perguntas com mais de trés op¢des de respostas
numéricas possiveis.

As perguntas com respostas numéricas podem
ser padronizadas para obter um indice corrigido,
pois, se as escalas sio muito diferentes, esse fato
interfere diretamente no cdlculo, tornando-se um
questiondrio com menor confiabilidade por causa
das grandes variacOes de respostas. Se a escala é
quanto maior o escore, mais positiva a resposta, as
outras perguntas precisam seguir a mesma logica.
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Sendo, devemos trocar a codificacdo para que, quanto
maior o valor da escala, mais positiva a resposta.

No questiondrio sem didlise, a satde geral tinha
originalmente escala na qual, quanto maior o nimero,
pior a saude do paciente, enquanto o estagio da escolha
mostrava que, quanto maior o nimero, mais decidido
era o paciente sobre o tratamento. Entdo, invertemos
a variavel de satude geral para que, quanto maior o
nimero, melhor a satide. Admitiu-se no estudo o Alfa
de Cronbach baseado em itens padronizados, para
suavizar diferencas de escala.

As referéncias de valores para estimar se o indice
de confiabilidade é aceitdvel sio: > 0,7 é aceitdvel para
um questiondrio validado, o valor entre 0,6 ¢ 0,7 tem
confiabilidade baixa. Se o Alfa é > 0,95, pode indicar
que as perguntas sao redundantes em vez de confidveis®.

Foi utilizado o Microsoft Excel 2016 para organizar
os dados. O IBM SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) versio 22 foi utilizado para os calculos das
porcentagens, média, desvio-padrio e dos testes estatisticos.

ResuLtADOS

CALcuLo ALFa DE CRoNBACH E DO COEFICIENTE DE KaPPA

O Alfa de Cronbach mensurou a confiabilidade dos
trés questiondrios nas perguntas especificas em relagdo
a doenga renal. Também foi apresentado o valor do
Alfa, caso o pesquisador retirasse uma pergunta do
questiondrio. O coeficiente de Kappa foi aplicado em
todas as perguntas.

Os pacientes em tratamento conservador (n = 28)
responderam a duas perguntas especificas sobre DRC,
relatando como sentiam sua saude geral e em qual nivel
de decisao estavam sobre a escolha do tratamento.
O Alfa de Cronbach nao faz sentido para essas perguntas
qualitativas.

Sdo apenas duas perguntas com pouca variabilidade
nas respostas de estidgio da escolha (varidncia < 1)
e maior variacdo nas respostas sobre a saude geral,
portanto a confiabilidade é pequena porque estima-
se que o resultado poderia ser diferente se aplicado a
outro grupo de pacientes em tratamento conservador.

Se restar apenas uma pergunta, o Alfa ndo pode ser
calculado.

O coeficiente de Kappa se mostrou com concordancia
em: pergunta 1 (p-valor: 0,149), pergunta 7 (p-valor:
0,086), pergunta B3 (p-valor: 0,086), pergunta B7
(p-valor: 0,018) e pergunta B9 (p-valor: 0,140). Nas
demais perguntas, a concordancia foi classificada
como perfeita, pois atingiu p-valor = 1 ou nem tinha
célculo possivel porque todas as notas foram idénticas,
indicando total concordancia entre os juizes.

DIALISE PERITONEAL

Os 26 pacientes em DP responderam a oito perguntas
referentes 8 DRC e obtiveram Alfa de Cronbach igual
a 0,791, podendo ser classificado como concordante,
e muito proximo de 0,8. O resumo de quanto o Alfa
de Cronbach seria, caso retirdssemos uma unica
pergunta (item), segue na Tabela 1.

Ou seja, se retirar a pergunta sobre dor de estdbmago,
o Alfa de Cronbach do questiondrio seria 0,799. Os
itens restantes formariam outra tabela desta, na qual
seria possivel verificar se o indice aumentaria com a
retirada de alguma variavel ou diminuiria, mostrando
que a combinagio de itens anterior atingiu o maior
Alfa possivel.

O coeficiente de Kappa se mostrou com
concordancia minima em: pergunta 1 (p-valor: 0,149),
pergunta 5 (p-valor: 0,018), pergunta 9 (p-valor:
0,018), pergunta B3 (p-valor: 0,140), pergunta B7
(p-valor: 0,086) e pergunta B9 (p-valor: 0,140).

TaBELA 1 ALFA DE CRONBACH PARA EPOCH-RRT “PROTOCOLO DE ENTREVISTA PARA PACIENTES COM DOENGAS RENAIS CRONICAS

EM DIALISE PERITONEAL"”

Estatisticas por item - Questionario para pacientes em peritoneal (perguntas especificas renais)

Item Média se o item Variancia se o Correlacao corrigida  Alfa de Cronbach se o
for deletado item for deletado se o item for deletado item for deletado
Q 1_Saude_Geral 35,42 243,85 0,489 0,790
Q 9_Estémago_cheio 33,23 197,79 0,624 0,749
Q 9_Cansado_sempre 33,46 200,18 0,545 0,760
Q 9_Problemas_dormir 32,58 200,73 0,414 0,785
Q 9_Coceira_pele_seca 32,12 198,59 0,551 0,759
Q 9_Falta_de_ar 34,42 191,05 0,672 0,755
Q 9_Falta_apetite 34,15 184,38 0,677 0,736
Q 9_Dor_estdbmago 34,92 212,95 0,319 0,799
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Nas demais perguntas, a concordancia foi classificada
como perfeita, pois atingiu p-valor = 1 ou nem tinha
calculo possivel porque todas as notas foram idénticas,
indicando total concordancia entre os juizes.

HEMODIALISE

Os 30 pacientes em HD responderam dez perguntas no
questiondrio sobre a DRC, e o Alfa de Cronbach
mensurado foi de 0,746; um resultado classificado
como adequado (> 0,7). Isto é, o questiondrio tem
validagdo apropriada minima para ser aplicado em
outros estudos, conforme Tabela 2.

O coeficiente de Kappa calculado se mostrou
com concorddncia minima em: pergunta 1 (p-valor:
0,189), pergunta 9 (p-valor: 0,086), pergunta B3
(p-valor: 0,018), pergunta B7 (p-valor: 0,086) e
pergunta B9 (p-valor: 0,140). Nas demais perguntas,
a concordincia foi classificada como perfeita, pois
atingiu p-valor igual a 1 ou nem tinha célculo possivel
porque todas as notas foram idénticas, indicando
total concordancia entre os juizes.

ConNcLUSOES sOBRE ALFA DE CRONBACH, COEFICIENTE DE
Kaprpa E IVC

Os questionarios EPOCH-RRT para pacientes em
DP e em HD tém estimativa aceitdvel para serem
replicados em outros estudos.

TABELA 2
EM HEMODIALISE”

Traducao, adaptacéo transcultural e validagdo do questionario EPOCH-RRT

Nos pacientes sem didlise, o Alfa de Cronbach foi
inferior a 0,6, mas, como ja ressaltado anteriormente,
seria inadequado utilizd-lo devido ao seu cardter
qualitativo. Recomenda-se, assim, que o EPOCH-
RRT para pacientes sem didlise seja testado em outros
estudos para verificar se é possivel uma validagio
adequada ou, alternativamente, incluir mais
perguntas de multipla escolha quantitativas discretas
para que os pacientes respondam objetivamente
sobre o impacto da doenga renal cronica e do
tratamento. Da maneira que se apresenta, nio nos
parece indicado que esse questiondrio seja aplicado
em estudos que demandam confiabilidade. E factivel
realizar uma andlise descritiva de um grupo de
pacientes em tratamento conservador, porém nio se
indica a aplicagdo de testes estatisticos ou apresenta-
lo como instrumento validado estatisticamente por
ser um questiondrio voltado a andlise qualitativa.
O resumo dos achados no Alfa de Cronbach dos grupos
tramento conservador, HD e DP estd demonstrado na
Tabela 3.

Para os 10 juizes que avaliaram os questiondrios,
o coeficiente de Kappa se mostrou com concordancia
perfeita na grande maioria das perguntas especificas
e gerais. As perguntas 1, B3, B7 e B9 geraram
concordancia minima em todos os questiondrios.

ALFA DE CRONBACH PARA EPOCH-RRT “PROTOCOLO DE ENTREVISTA PARA PACIENTES COM DOENGAS RENAIS CRONICAS

Estatisticas por item - Questionario para pacientes em hemodialise (perguntas especificas renais)

Item Média se o item Variancia se o item  Correlacao corrigida Alfa de Cronbach se o
for deletado for deletado se o item for deletado item for deletado
Q 1_Saude_Geral 41,63 186,24 0,084 0,754
Q 5_Frequéncia_didlise 41,93 189,51 -0,1M1 0,756
Q 5_Horas_didlise 40,93 187,79 0,233 0,753
Q 9_Estémago_cheio 39,13 146,95 0,392 0,732
Q 9_Cansado_sempre 39,07 128,48 0,740 0,663
Q 9_Problemas_dormir 39,07 136,27 0,567 0,697
Q 9_Coceira_pele_seca 39,47 144,19 0,457 0,719
Q 9_Falta_de_ar 41,27 13710 0,673 0,680
Q 9_Falta_apetite 40,80 154,37 0,454 0,718
Q 9_Dor_estébmago 40,80 163,13 0,289 0,743

TaBELA 3

ALFA DE CRONBACH PARA EPOCH-RRT DOS TRES GRUPOS DE PACIENTES

Alfa de Cronbach

Questionario

Tratamento conservador

Dialise peritoneal

Hemodialise

Coeficiente

Itens

0,023
2

0,791
8

0,746
10
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As perguntas 5, 7 e 9 apresentaram concordincia
minima em alguns questiondrios. A discordancia
ocorreu no questionario do grupo DP na pergunta 5;
no grupo tratamento conservador, na pergunta 7; e nos
grupos DP e HD, na pergunta 9.

O ICV obtido, para os 3 questionarios, foi de 0,98,
sendo considerado valido o indice > 0,8 e ideal > 0,9.

DiscussAo

A DRC ganhou importancia e foi motivo de preocupacdo
na Satide Publica no Brasil e em todo o mundo devido a
crescente incidéncia e prevaléncia, a0 impacto negativo na
qualidade de vida relacionada a saude, a alta morbidade
e mortalidade, além de custos pessoal, fisico, emocional,
espiritual, social e financeiro®.

Nas dltimas décadas observou-se avancos
tecnoldgicos nos procedimentos dialiticos, mas a
realidade é que os clinicos que atuam na atengio
bésica e outros especialistas que atendem pacientes
com déficit de funcio renal nem sempre estio
preparados para assistir renais cronicos e encaminha-
los apropriadamente, possibilitando o necessirio
preparo para a etapa onde a didlise se fard necessaria®.

Como destacado anteriormente, hd caréncia de
dados nacionais sobre a participagio de pacientes
renais cronicos nas escolhas de seus tratamentos.
Geralmente, iniciam didlise de forma ndo programada,
chegando aos servigos em urgéncia ou emergéncia sem
conhecimento de sua doenga e sem preparo algum
para essa nova situacdo ameacadora de vida'’.

A falta de dados e de preparo de profissionais nao
pode ser justificativa para inagio, e o estado atual
deve ser reconhecido e superado com estratégias que
possibilitem uma melhora desse panorama sombrio.

Nio ha como explicar a importancia desse estudo
sem situar o principio bioético da autonomia, que cada
vez mais € discutido na literatura na area da saude.
Tal principio recomenda aos profissionais de satde ou
pesquisadores que, durante as suas praticas assistenciais
ou de pesquisa, propiciem e respeitem o livre-arbitrio, os
valores e as preferéncias particulares de cada individuo.
Assim, o paciente bem informado, interagindo com o
médico e os demais profissionais da satde, pode decidir
sobre si mesmo e sua condi¢ao de vida®.

A bioética principialista passou a ser mais conhecida
no Brasil a partir das primeiras normativas em 1996,
que aprovaram diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos no pais, e em seu
preambulo trata sobre os quatro principios apresentados
como quatro referenciais basicos da bioética.
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Uma escolha autdnoma dos pacientes perpassa por
processos educativos e de conscientizagdo, tanto que
Guidelines/Diretrizes e Posicionamentos recomendam
que a escolha entre todas as opgdes de tratamento para
DRC deva ser planejada e se respeite a preferéncia
consciente dos pacientes, pesando riscos e beneficios!?.

Em nosso estudo, foi possivel atingir o principal
objetivo de traduzir e adaptar transculturalmente os trés
questiondrios para o contexto brasileiro, sendo que os
instrumentos para pacientes em DP e HD foram também
validados e atingiram indices confidveis para seus usos.

Um bom questiondrio, quali ou quantitativo, deve
gerar respostas validas, ser claro e de facil entendimento,
bem aceito pelos entrevistados e motivar a participagdo
e o fornecimento das informacoes desejadas. Como
diferencas culturais podem estar presentes, essas medidas
podem ser elaboradas de duas formas: desenvolver uma
nova medida ou traduzir e adaptar culturalmente uma
medida previamente validada em outro idioma®.

Assim, a opcdo pela escolha de um instrumento'*
(questiondrios do estudo EPOCH-RRT) que pudesse
ser amplamente utilizado em territério nacional, uma
vez traduzido e validado, e ja aplicado em outro
pais, foi justamente pelo fato de haver essa lacuna
cientifica. Utiliz4-los serd uma oportunidade unica de
comparar os resultados encontrados com a pesquisa
original desenvolvida nos Estados Unidos da América.

Novamente, devemos fazer mengdo ao fato de que,
em sua maior parte, 0s questiondrios sio essencialmente
qualitativos, com respostas transcritas, em que analises
qualitativas sio abordagens mais coerentes do que
aquelas quantitativas, por assumirem um universo de
sentidos, significados, crengas, valores e atitudes, que
prescindem de indicadores numéricos*!.

LimiTacOEs po EsTubo

A principal limitagio do estudo de tradugio e
adaptacio transcultural foi o fato de os instrumentos
ndo serem de cardter exclusivamente quantitativo, o
que, por outro lado, pode ser considerado um ponto
forte, ja que os dois questiondrios de dialise foram
considerados adequados, apesar da abordagem
mais qualitativa. J4 o questiondrio de tratamento
conservador possivelmente precise de mais adaptagdes.

Na aplicagio do instrumento no projeto-piloto,
o principal limitante foi o nimero de pacientes nos
subgrupos, que nio atingiu o total de pelo menos 30 em
DP e em tratamento conservador. Outro ponto é que
os pacientes em HD cumprem rotina de HD trés vezes
na semana, o que facilita o encontro e as entrevistas.



De forma diversa, os pacientes em DP tinham maior
intervalo de tempo entre consultas, que acabaram
se estendendo na pandemia de covid-19, para nio
os expor a maior risco. O mesmo se pode dizer dos
pacientes em tratamento conservador, cujas consultas
eletivas foram suspensas por um periodo e espacadas
com maiores intervalos.

ImpLICACOES CLINICAS

Um ponto inovador do estudo foi ter como base
questiondrios elaborados com a colaboracio de
pacientes, familiares e profissionais da saude na
lingua inglesa e que puderam ser reproduzidos no
Brasil, apds esse estudo de traducio e adaptagio
transcultural. Sua aplicagdo, mesmo por meios
plenamente vidveis, como midias digitais ou telefone —
meios nio testados por nés —, pode resultar em aumento
do conhecimento e aquisicio de novas perspectivas
para todos os envolvidos.

Até quanto tenhamos conhecimento, nio hd
questionarios semelhantes na lingua portuguesa do
Brasil que tenham essa mesma finalidade, sejam originais
e aqui desenvolvidos ou traduzidos de outra lingua.

ConcLUSOES

Foi possivel traduzir, adaptar transculturalmente e
validar uma ferramenta adequada para pacientes
em hemodidlise e didlise peritoneal que ajudard a
identificar e respeitar as prioridades do paciente em
sua escolha autdnoma do melhor tratamento para si,
e as lacunas na tomada de decisdes compartilhadas.
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