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RESUMO

Introducio: Constatando-se a escassez de instrumentos especificos de avaliacdo de
qualidade de vida para pessoas com ostomia em Portugal, e sendo estes pouco
abrangentes em algumas areas do bem-estar, este estudo teve como objetivo adaptar e
validar o City of Hope Quality Of Life - Ostomy Questionnaire (COH-QOL-OQ) para a
cultura portuguesa.

Método: Para a adaptacdo e validagdo do COH-QOL-OQ para a cultura portuguesa
desenvolvemos um estudo metodologico, onde realizdmos a equivaléncia linguistica,
conceptual e a avaliagdo das propriedades psicométricas do mesmo, através da andlise
fatorial de componentes principais com rotacdo Varimax dos itens e do calculo do
coeficiente Alpha de Cronbach para cada dimensao. A recolha de dados decorreu entre
Novembro de 2014 a Outubro de 2015, junto de uma amostra aleatdria simples constituida
por 337 individuos com ostomias de eliminacao.

Resultados: A versao portuguesa de COH-QOL-OQ apresenta carateristicas
psicométricas adequadas para este grupo de individuos ostomizados (a. Cronbach 0,91).
O estudo da precisdao ou confiabilidade da escala identificou quatro dimensdes: Bem-estar
fisico; Bem-estar psicologico; Bem-estar social e Bem-estar espiritual. Em trés das quatro
dimensdes da versao portuguesa os valores de alfa de Cronbach foram superiores ao do
estudo original. O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO=0,87) e o Teste de Esfericidade
de Bartlett (TEB= 12205,149 p<0,001), permitiram aferir a adequagdo da amostra para a
realizagcdo da analise fatorial. Os sujeitos em estudo referem um nivel global de qualidade
de vida de 5,98, sendo 0= pior qualidade de vida e 10= melhor qualidade de vida.
Conclusdo: O COH-QOL-0OQ adaptado para a cultura portuguesa mantém as qualidades
métricas do estudo original, considerando-se por isso um instrumento fidvel e util para
ser utilizado pelos profissionais. Com a utilizacdo deste instrumento sera possivel: avaliar
o nivel de qualidade de vida da populacdo ostomizada em Portugal; adequar a formacao
dos profissionais de saude da area da estomaterapia e o plano de educagdo das pessoas
ostomizadas e familias; otimizar recursos hospitalares e na comunidade de forma a apoiar
e acompanhar este grupo; e investir nas areas de bem-estar mais afetadas pela presenca

da ostomia. Palavras - Chave: Ostomia, Qualidade de Vida, Questionario, Validacao.

1X






ABSTRACT

Introduction: Noting the scarcity of specific instruments of quality of life assessment for
people with ostomy in Portugal, and with these little comprehensive in some areas of
wellness, this study aimed to adapt and validate the City of Hope Quality Of Life -
Ostomy Questionnaire (COH-QOL-Q) for the Portuguese culture.

Method: For the adaptation and validation of COH-QOL-Q for the Portuguese culture
developed a methodological study, which held the linguistic, conceptual equivalence and
evaluation of psychometric the same properties through factorial analysis of principal
components with Varimax rotation of items and calculating Cronbach's alpha coefficient
for each dimension. Data collection took place from November 2014 to October 2015,
from a simple random sample of 337 individuals with ostomy disposal.

Results: The Portuguese version of COH-QOL-Q presents adequate psychometric
characteristics for this group of ostomy patients (Cronbach a 0.91). The study of the
accuracy or reliability of scale identified four dimensions: physical well-being;
Psychological well-being; Social welfare and spiritual well-being. In three of the four
dimensions of the Portuguese version of Cronbach's alpha values were higher than the
original study. The Kaiser-Meyer-Olkin test (KMO = 0.87) and the Bartlett sphericity test
(TEB =12205.149 p <0.001) allowed evaluation of the adequacy of the sample to perform
the factor analysis. The subjects in the study refer to an overall level of quality of life of
5.98, 0 = worst quality of life and 10 = better quality of life.

Conclusion: COH-QOL-0OQ adapted to the Portuguese culture keeps the metric qualities
of the original study, considering why a reliable and useful tool for use by professionals.
Using this tool you can: assess the level of quality of life of stoma population in Portugal,
adapt the education of health professionals in the stomal area and the education level of
people with an ostomy and their families; optimize hospital resources and community in
order to support and monitor this group; and invest more in welfare areas affected by the

presence of ostomy. Key - words: Ostomy, Quality of Life Questionnaire, Validation.
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ABREVIATURAS E SIGLAS

COH-QOL-0Q - City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire
DGS — Diregao Geral de Saude

DP — Desvio padrao

M — Média

OAS — Ostomy Adjustment Scale

OMS - Organizacdo Mundial de Satde

QdV — Qualidade de vida

WHOQOL — World Health Organization Quality of Life
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INTRODUCAO

Desde sempre a humanidade procura estados de plenitude, de satde, paz, felicidade e
bem-estar social e/ou econdmico. A situacdo de doenga grave afeta grande parte destes
estados e a pessoa vive um processo de adaptacdo desafiante. No caso das pessoas
ostomizadas, para além do impacto da noticia do diagndstico, ¢ ainda relevante a noticia
do tratamento - a construcao de uma ostomia (Kaplan, 1997; Lobao, Gaspar, Marques, &
Sousa, 2009).

A ostomia consiste numa abertura criada cirurgicamente ao nivel do abdémen com a
funcdo de conduzir as fezes ou a urina para o exterior (Lyon & Smith, 2001). Autores
como Prieto, Thorsen e Juul (2005), referem o impacto vivido pela pessoa, ao nivel da
sua qualidade de vida, devido a grande mudanga na aparéncia fisica e funcao corporal.
De acordo com Simdes (2002), independentemente da sua fungdo, uma ostomia ¢ sempre
sentida pelo individuo como uma agressdo violenta a sua identidade, a sua autoestima e
imagem corporal.

A OMS define satide como um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo
apenas a auséncia de doenga, dai a importancia de avaliar a qualidade de vida global do
individuo perante a situacao de doenga.

Da anélise cuidada da literatura torna-se claro que a constru¢do de uma ostomia tem
impacto na qualidade de vida da pessoa ostomizada e familia. Logo, parece ser necessario
medir esse impacto, torna-lo mensuravel e visivel para que esse conhecimento contribua
para a melhoria do cuidado a pessoa portadora de ostomia. Para esta avaliacdo ¢
necessario que existam instrumentos devidamente validados e adaptados a populagcdo em
causa, abordando todos os dominios que influenciam a sua qualidade de vida. Da revisao
da literatura que realizamos, verificamos a existéncia de apenas um instrumento traduzido
e validado para a populagdo portuguesa (Escala do Estoma-QdV), sendo que este ndo
engloba pessoas com ostomia de eliminagdo urindria, nem a componente espiritual do
viver. E de salientar, ainda, que a OMS tem instrumentos de avaliagdo da qualidade de
vida para grupos especificos como pessoas com HIV/Sida (WHOQOL-HIV), ndo
existindo um instrumento similar para pessoas ostomizadas. Perante isto, consideramos

que o instrumento City of Hope — Quality of Life — Ostomy Questionnaire (COH-QOL-



0OQ) dava resposta a necessidade identificada e seria alvo do nosso estudo de
investigacdo. Uma vez que este ndo se encontra traduzido e validado para a cultura
portuguesa, desenvolveremos um estudo metodolégico de adaptagdo transcultural, com
base no processo de validagdo original.

Esta dissertacdo encontra-se organizada em duas partes, constando da primeira a
fundamentagao tedrica e da segunda o estudo empirico. A primeira integra trés capitulos,
sendo que no primeiro, relativo a ostomia, ¢ abordada a historia das ostomias de
eliminacao, material e grupos de autoajuda para ostomizados. Posteriormente, ¢ realizada
uma abordagem classificativa e epidemioldgica das ostomias, assim como uma breve
abordagem ao impacto da ostomia na pessoa e familia. Por sua vez, no segundo capitulo
¢ feita uma conceptualizacao de qualidade de vida e apresentados instrumentos de medida
de qualidade de vida, bem como instrumentos de medida de qualidade de vida em pessoas
com ostomia. Na segunda parte, constituida por dois capitulos, apresentam-se os materiais
e métodos e a andlise e discussao de resultados. Por fim, na conclusdo sao tecidas algumas

consideragdes finais e referidas as limitagcdes do estudo e implicagdes futuras.



PARTE I - FUNDAMENTACAO TEORICA






CAPITULO 1 - A PESSOA COM OSTOMIA

Neste capitulo abordaremos as ostomias, nomeadamente a sua defini¢do,
contextualizacdo historica, classificacdo dos diferentes tipos de ostomias, dados
epidemiologicos sobre ostomias em Portugal e no mundo e, por fim, um apontamento

sobre o impacto psicossocial de viver com uma ostomia.

A palavra estoma provém do grego, stomatos, que quer dizer boca ou orificio. A primeira
referéncia a um estoma remete-nos para a Biblia, no Antigo Testamento, por volta do
século XIII a. C. em que “Aod estendeu a mao esquerda, pegou no punhal e enterrou-o
no ventre do rei Eglon” (Juizes 3, 21-22) e as suas visceras ficaram a drenar para o
exterior.

Segundo Lyon & Smith (2001:17), “uma ostomia ¢ uma abertura na superficie corporal,
cirurgicamente criada ao nivel do trato digestivo ou urindrio e que tem como objetivo
criar um novo trajeto para a saida de fezes ou urina. O estoma ¢ o fim real do ureter ou

do intestino.”

1.1 Contextualizacao historica

Os varios relatos existentes levam-nos a crer que os primeiros estomas eram fistulas
entéricas provocadas maioritariamente por feridas de guerra, trauma, hérnias
encarceradas, atresia ano-rectal ou obstrugdo intestinal. A primeira descricdo de uma
intervengao cirirgica para corre¢do de obstrugdo intestinal foi descrita por Praxagoras de
Cos (384-322 a. C.) no tempo de Aristoteles. Praxdgoras de Cos contruia fistulas
enterocutaneas mediante pungdo percutanea com recurso a um ferro quente,
essencialmente a nivel do ileon. (Guindic, 2006)

Também Claudius Galenus Celsus (129-199) médico-cirurgido do Imperador Aurelius e
médico de uma escola de gladiadores romanos, muito habituado a tratar lesdes no tronco

e abdomen observou que a penetragdo do intestino delgado numa ferida da parede



abdominal ndo deixava ‘“nada que se pudesse fazer”; contudo “o intestino grosso podia
ser suturado e a cicatrizacdo sob a forma de uma fistula ficaria no seu lugar”. (Dinnick,
2005:143)

Segundo Guindic citando Dinnick (2005) em 1710, Alexis Littré, cirurgido parisiense,
recomenda a pratica sistematica de cecostomia inguinal transperitoneal apos fazer o
exame pds-morte do cadaver de um menino morto por anus imperfurado. Littré citado por
Dinnick diz: “devia ser necessario levar o intestino a superficie do corpo que nunca
fecharia, mas que funcionaria como um anus.”

William Cheselden, famoso cirurgido britanico do século XVIII, em 1723 relata o caso
de uma mulher de 73 anos de idade, Margaret White, com uma hérnia umbilical
estrangulada (Ellis, 2010). Na operagdo, Cheselden ressecou 26cm de intestino
necrosado, tendo assim construido a primeira colostomia do transverso. Cheselden
escreve que a paciente sobreviveu e todos os dias se levantava da cama, vivendo com a
sua ostomia.

Atribui-se a Duret, em 1793, a construgdo da primeira colostomia inguinal do lado
esquerdo para tratar um menino de 3 anos com anus imperfurado e que apos a cirurgia
viveu até aos 45 anos de idade. Nos seus tratados Duret fazia referéncia a importancia de
colocar uma sutura através do mesocolon, para assim suster o intestino e evitar a retracao
do mesmo. (Guindic, 2006)

Em 1839, Jean Zulema Amussat, cirurgido dos exércitos napolednicos, com base nos
estudos de Calissen exterioriza o colon sigmoide na regido lombar a esquerda sem abordar
a cavidade abdominal, evitando a contaminacao transperitoneal. O seu artigo intitulava-
se: Notas sobre a possivel constru¢do de um anus artificial na regido lombar sem entrar
na cavidade abdominal. Amussat reportou 29 casos de colostomia no flanco esquerdo,
sendo que 20 morreram por peritonite, 5 por outras causas e 4 sobreviveram. (Guindic,
2006) Esta técnica cirurgica dificultava o autocuidado ao estoma.

Guindic (2006, p.114) refere que Van Erckelens, num estudo realizado em 1879,

“recolheu toda a informagdo sobre 262 colostomias contruidas até ao
momento, sendo 165 contruidas com a tecnica de Amussat e 84 com a
técnica de Littré; 40% haviam morrido, contudo demonstro que a
peritonite era secunddria a obstrugdo prolongada, ileos intestinal,
invasdo bacteriana e ndo pela abertura da cavidade abdominal durante
o ato cirurgico. Assim foi dado o impulso definitivo a técnica



transperitoneal. Van Erckelens salienta ainda as desvantagens do

paciente ser portador de um anus lombar.”"

Em 1879 surge o registo da primeira ileostomia acompanhada de ressecdo do colon
direito, realizada por Baum. Nesta altura o cirurgido retirava para o exterior cerca de 15
cm de ileon, de forma ao intestino drenar para uma espécie de taga, tentando desta forma
ndo destruir a pele peri estoma. (Stomaatje Foundation, 2015)

Em 1883 Carl Maydl constrdi a primeira ileostomia com duplo topo ou em ansa.

Lyons afirma que “Most lay persons, as well as all too many physicians and surgeons,
have a horror image of the constantly discharging intestinal stoma and frequently think,
out of ignorance, that death is preferable to an ileostomy.” (Lyons, 1952: 812) Nesta
afirmag¢do o autor demonstra a resisténcia na construcao de ileostomias até entdo.

Ja no século XX, em 1923, Henri Hartman (1860-1952) no XXX Congresso de Cirurgia
Francés descreve uma nova técnica com resse¢ao do recto e encerramento do coto distal,
construindo assim uma colostomia terminal. Técnica esta, ainda hoje utilizada,
essencialmente em situagdes de diverticulite ou tumores perfurados.

Relativamente as ostomias urindrias, os procedimentos de derivacdo sdo comumente
realizados para tratamento de doencas malignas do sistema urinario, contudo estdo
também indicados em defeitos congénitos, na bexiga neurogénica, na pielonefrite cronica
progressiva e nos traumatismos irreparaveis do sistema urinario. Uma derivac¢ao urinaria
estabelece um fluxo ininterrupto de urina, na maioria das vezes através de um estoma.
(Phipps, Sands, & Marek, 2003)

Em termos historicos, as principais referéncias a cirurgias com derivagdes urinarias
surgem ja no século XIX, em que John Simon em 1855 descreve uma técnica de ligagao
dos ureteres ao recto e colon sigmoide de um menino, que vem a morrer alguns meses
depois. (Stomaatje Foundation, 2015)

J& em pleno século XX (1950), Eugene Bricker descreve a sua técnica de derivacdo
urindria com constru¢do de ducto ileal: cirurgia de derivagdo urinaria que consiste na
anastomose de um ureter a uma ansa ileal terminal, a qual se abre na pele através da
parede abdominal, criando um estoma. A continuidade do ileo ¢ restaurada por

anastomose.

! Tradugao de lingua espanhola para a portuguesa realizada pela autora deste estudo
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Em 1960, Kock descreve a técnica de construgdo de urostomia continente. Esta técnica
consiste em ansas de intestino todas juntas, anastomosadas e, depois, ligadas ao abdomen

pelo segmento do estoma. (Phipps, Sands, & Marek, 2003)

A historia do material de ostomia

No passado, a maioria das pessoas com estoma eram deixadas a sua sorte ¢ capacidade
de inventividade, pois ndo existiam equipamentos de recolha. Antes da primeira guerra
mundial, os dispositivos de drenagem eram de metal, couro, vidro ou porcelana.

Os dispositivos existentes até entdo apresentavam claras limitagdes em termos de
adaptacdao ao abdomen e consequente extravasamento, assim como alergias ao nivel da
pele peri-estomal devido aos materiais utilizados.

Em 1958, Edmund Galindo, portador de ostomia, numa tentativa de resolver os seus
problemas de vivéncia com uma ostomia, fundou a primeira marca de ostomias: “Nu-
Hope and Marlen”. Nu-Hope Laboratories, empresa Canadiana existe até hoje e mantém-
se fiel ao seu proposito de melhorar a qualidade de vida da pessoa com ostomia. (Nu-
Hope Laboratories, 2015)

Em 1954 a Coloplast® Dinamarca desenvolveu os primeiros dispositivos de plastico e
descartaveis. Elise Sorensen, enfermeira, irma do presidente da empresa e possuidora de
uma ostomia desenvolveu sacos muitos simples, com um adesivo de 6xido de zinco. Estes
dispositivos ja nao eram visiveis sob a roupa e eram herméticos.

Em 1960 surge a empresa americana Hollister™ com a colecdo de dispositivos com goma
de Karaya, produto natural, com propriedades adesivas e protetoras da pele, ainda hoje
utilizado no cuidado a pele peri-estomal. (Stomaatje Foundation, 2015)

Na década de 70 registaram-se grandes avancos nos materiais de ostomia. A Bristol-
Myers Squibb® descobre que o material hidrocoléide poderia ser a base dos dispositivos
de drenagem. E em 1978 da empresa Bristol-Myers Squibb® surge uma nova empresa
centrada nos materiais para a pessoa com ostomia: a Convatec®. (Squibb, 2015)

Em 1977 a Convatec acrescenta a base de hidrocoldide um anel tipo Tupperware® que se
tornou um grande sucesso. (Stomaatje Foundation, 2015)

Até ao presente inimeras melhorias foram feitas ao nivel dos materiais de ostomia,
nomeadamente protetores cutineos, placas de hidrocoldoide com diferentes niveis de

flexibilidade, formas e graus de convexidade.



1.2 Classificacdo das Ostomias de Eliminacido e complica¢oes

associadas

A ostomia toma diferentes nomes, tendo em conta variaveis como: localizagdo anatomica,
fun¢do, tempo de permanéncia, técnica cirirgica ou continéncia. Exemplos disso:

— Traqueostomia — traqueia; ventilagao; definitiva.

— Traquetomia — traqueia; ventilagdo; temporaria.

— Gastrostomia — estdmago; alimentacgao; definitiva ou temporaria.

— Colostomia — colon; eliminacdo; definita ou temporaria.

— Colostomia em cano de espingarda — colon; eliminagdo; temporaria; dois topos de

colon exteriorizados.

— Ureterostomia cutanea — ureteres; eliminagao; definitiva ou temporaria.

Classificacao das Ostomias Intestinais

Ileostomia

A ileostomia ¢ uma abertura criada cirurgicamente no intestino delgado, geralmente no
final do ileo, que pode ser temporaria ou permanente, € envolve a remocao da totalidade
ou de parte do colon. A sua construgdo ¢ frequente em casos intrataveis de colite ulcerosa,
na doenga de Crohn, disturbios da motilidade do colon, carcinoma do colon ou para
derivagdo do transito intestinal para protecao das suturas intestinais distais. (Lyon &
Smith, 2001)

A ileostomia pode, ainda, ser classificada quanto: a forma cirurgica como o intestino ¢
trazido a pele — em ansa (duas bocas) e terminal (boca tnica); e a continéncia, podendo
ser continentes ou incontinentes, sendo que a primeira ¢ pouco utilizada devido as

complicagdes que apresenta (Morais, Sei¢a, & Pereira, 2012)



Colostomias

Nas colostomias o colon € trazido a pele, criando um estoma, podendo este assumir um
caracter tempordario ou definitivo. Uma colostomia temporaria pode ser contruida para
descompressdo do mesmo, ou repouso de forma a proteger anastomoses. A sua construgao
estd indicada para tratamento de atresia anal, fistulas retovesicais, retoureterais ou
retovaginais, da doenca de Hirschsprung, sépsis anoretal, obstrugdo e perfuragdo. Uma
colostomia permanente geralmente € construida para tratamento de carcinoma a 1/3 do
reto e canal anal, inscontinéncia anal ou por fistulas retovesicais/vaginais. (Santos, et al.,

2012)

Complicacoes das ostomias de eliminac¢ao intestinal

As complicagdes ao nivel da ostomia ou pele peri-estomal tém um grande impacto na
qualidade de vida da pessoa. Pois, o facto de possuir uma ostomia ja € por si s6 um desafio
a adaptagdo e autocuidado, mas se ainda acrescer algum tipo de complicagdo, maior se
torna o desafio e aumentam as dificuldades. A incidéncia de complicagdes ¢ varidvel e
dependente de inimeros fatores, dos quais se destacam: contexto de emergéncia ou
eletividade da cirurgia, experiéncia do cirurgiao, condi¢ao e constitui¢ao fisica da pessoa
e sistemas coletores inadequados. (Lyon & Smith, 2001) Assim sendo, ¢ essencial que
exista uma detecao precoce destas complicagdes, adequado tratamento e formagao da
pessoa com ostomia e profissionais sobre esta area essencial no cuidar a pessoa com

ostomia.

Complicacdes do Estoma:
— Edema — ¢ uma complica¢do habitual no pods-operatério imediato e surge
como resposta fisioldégica a manipulag¢do do intestino durante a cirurgia. E,
também, como consequéncia de abertura pequena na parede abdominal
comparativamente com o didmetro do estoma ou tragdo excessiva e, ainda,
nas ostomias em ansa por pressdo exercida na vareta. A aplicacdo de

compressas  frias  ou glicose hipertonica esta indicada para a



reducdo do edema. O edema tende a desaparecer apds as duas semanas de
pOs-operatorio.

Hemorragia que acontece por hemostase inadequada aquando da construcao
do estoma. Esta pode advir de pequenos vasos da mucosa, do mesentérico ou
da parede abdominal. Em caso de hemorragia abundante e persistente pode
ser necessaria uma revisao cirurgica.

Necrose que se caracteriza por uma alteragdo da coloracdo da mucosa, que
vai desde o vermelho escuro até ao cinzento necrotico ou preto. Esta
alteragdo da coloragdo surge por compromisso da vascularizacao local e pode
dever-se a dissecdo excessiva do mesentério, suturas continuas proximas
muito apertadas, tensdo excessiva sobre o mesentério e tor¢ao do mesentério.
Dependendo do grau de profundidade da necrose, esta desaparece
espontaneamente ou necessita de intervengao cirurgica.

Evisceragdo — trata-se da saida de uma ou mais ansas de intestino junto ao
estoma, geralmente devido a ma fixacao enteroparietal ou abertura excessiva
do orificio parietal. Esta complicagdo necessita de intervengdo cirurgica
urgente.

Deiscéncia da sutura mucocutanea pode ser total ou parcial e surge por ma
fixagdo a parede abdominal, por orificio parietal demasiado grande ou fatores
que interfiram no processo de cicatrizagdo nomeadamente: desnutri¢ao,
infecdo local ou tensdao excessiva na linha de sutura entre a pele € o estoma.
Se a deiscéncia for parcial necessita de vigilancia de tratamento local. Em
caso de deiscéncia total, com contaminacdo da cavidade peritoneal a
indicagao ¢ cirtrgica.

Prolapso ¢ a exteriorizagdo do segmento da ansa intestinal e tem como
possiveis causas: abertura excessivamente larga da parede abdominal,
inadequada fixagao do intestino a parede abdominal ou aumento da pressao
abdominal por tumores, acessos de tosse ou espirros ou elevacdo de objetos
pesados. Quando em presenca de prolapsos médios, sem comprometimento
vascular ou do transito intestinal a redu¢ao manual esta indicada. Em casos
de prolapso recorrente de grandes dimensdes e complicados por isquemia ou

obstrucdo intestinal o tratamento ¢ cirurgico.
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— Estenose ¢ um aperto do didmetro do estoma. A causa pode estar associada
a técnica cirargica ou ser decorrente de outras complicagdes tais como:
infecdo ou necrose. Pode, ainda, ser devido a aumento de peso da pessoa ou
traumatismo repetido do estoma. O tratamento pode ser manual ou com
recurso a dilatadores de Hegar. Ou em caso de maior gravidade o tratamento
¢ cirurgico.

— Retragdo ¢ a separagdo do estoma do plano cutaneo, devida a uma tensao
excessiva ao nivel da sutura mucocutanea que consegue eliminar a fixacao
do intestino ao peritoneu, originando um espago concavo no local do estoma.

— Perfuragio — pode ser intra ou extra-abdominal. E uma complicagio rara e,
geralmente, causada pela introdugdo for¢ada de um cateter rigido na técnica
de irrigacdo, perfuracdo de um diverticulo ou enema sobre pressao.

—  Ulceras — esta é uma complicacio provocada pela utilizagdo inadequada dos
sistemas coletores ou traumatismos por cintos e fivelas. O tratamento
consiste na revisao da técnica de recorte da placa e aplicagcdo do sistema

coletor e vigilancia periddica. (Morais, Sei¢ca & Pereira, 2012).

Complicacdes na pele peri-estomal

— Lesao irritativa caracteriza-se por eritema, edema, ardor, dor, presenca
de vesiculas, fissuras e exsudato. As principais causas desta inflamacao
cutanea sdo: limpeza da pele peri-estomal com produtos de higiene com
corantes ¢ pH ndo neutros, substancias alcoolicas como tintura de
benjoim, éter, dlcool ou acetona, substitui¢ao excessiva dos dispositivos
coletores e presenca continua de efluente na pele.

— Lesdes traumaticas — lesoes dolorosas, humidas, sangrantes e de forma
irregular. As causas mais comuns incluem técnica de limpeza abrasiva e
remog¢ao traumatica do sistema coletor e acessorios (nomeadamente
pastas). O tratamento desta complicacdo passa pela correcdo de atitudes
e formacdo, adaptacdo do material ou aplicacdo de po protetor, pastas ou
anéis para barreira cutanea.

— Lesao alérgica caracteriza-se por presenca de microvesiculas, exsudato,
placas eritematosas e prurido. A reacdo alérgica corresponde

precisamente a d4rea coberta pelo produto em questdo



(placas, adesivos ou peliculas dos sacos), dai serem lesdes regulares. O
tratamento passa pela identificacdo e remocao do agente alergénico.

— Foliculite trata-se de uma inflamagdo do foliculo piloso geralmente
causado por staphilococcus coagulase positivo e resultante de tricotomia
frequente e inadequada do pelo na pele peri-estomal. E necessario rever
e aconselhar na técnica de tricotomia.

— Granulomas s3o lesdes nodulares e podem surgir por: presenga
prolongada de material de sutura na unido mucocutinea, irritagao cutanea
persistente pelo contato do efluente com a pele e por traumatismo
continuo do sistema coletor. As medidas para prevenir esta complicacao
sdo: retirar os pontos da sutura mucocutanea a partir do 7° dia de pods-
operatdrio e utilizar o sistema coletor adequado evitando traumatismos.
O tratamento mais comumente utilizado ¢ a aplicagdo de nitrato de prata.

(Morais, Seica, & Pereira, 2012)

Classificacao das derivacoes urinarias

Segundo Pinheiro € Ramos (2012) a substitui¢ao cirargica da bexiga tem-se revelado uma
preocupagdo para os cirurgides, apesar da sua aparente pobreza do ponto de vista
organico. Pois, uma vez que nao produz ou segrega nenhum tipo de substancia essencial
ao funcionanto de orgdos internos, a bexiga possui importantes fungdes do ponto de vista
funcional e a sua extracao e ndo substitui¢do pode ter consequéncias graves em termos de
qualidade de vida.

A construg¢do de uma ostomia urinaria pode dever-se a: carcinoma da bexiga, neoplasia
das vias urindrias, bexiga neurogénica, distrofia vesical, traumatismo da bexiga ou da
uretra e estenose dos ureteres e/ou da uretra.

As derivagdes urinarias podem ser temporarias (cistostomias, nefrostomias) ou
definitivas. Sdo disso exemplo: as ureterostomias cutaneas, a ureterosigmoidostomia e a
ureteroileostomia (tipo Bricker ou conduto ileal).

Das possiveis derivagdes urindrias destacamos as seguintes:
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— Ureteroileostomia (tipo Bricker ou conduto ileal) — consiste em isolar uma por¢ao
de ileo terminal, cerca de 15 cm. Os ureteres sdo extirpados da bexiga e
transplantados numa das extremidades do segmento de ileo. A extremidade distal
¢ posteriormente suturada a parede abdominal e estd construido um estoma. O
segmento de ileo funciona mais como passagem de urina do que como
reservatorio. Trata-se duma urostomia definitiva e ndo-continente. (Pinheiro &
Ramos, 2012);

— Ureterostomias cutdneas — ¢ um procedimento cirirgico relativamente rapido e
simples e consiste na remo¢ao dos ureteres da bexiga e na sua colocacdo a
superficie da pele, ao nivel dos flancos. Os ureteres podem ser trazidos a pele
separadamente, criando dois estomas, ou entdo podem ser unidos e trazidos a pele

como um s0, criando apenas um estoma.

Complicacoes das derivacdes urinarias

Nas ostomias urolégicas, além das complicagdes semelhantes as das ostomias intestinais,
podem surgir outras relacionadas com a infe¢cdo (muito frequente devido a curta distancia
que separa o estoma dos rins), a formagdo de célculos (formag¢do maioritariamente
associada a producdo de muco e a estase urinaria, bem como as infe¢des cronicas) e os
depositos de cristais de fosfato (devido a presenca e deposito de urina alcalina na pele

circundante ao estoma). (Morais, Sei¢a, & Pereira, 2012)

1.3 Epidemiologia das Ostomias

De acordo com a United Ostomy Associations of America (UOAA) existem neste
momento 750 mil ostomizados nos EUA.

Em Portugal, segundo a Associacdo Portuguesa de Ostomizados (APO), existem
presumivelmente 20.000 ostomizados. Este nimero tem vindo a aumentar, fruto das
alteragdes significativas da estrutura da piramide etaria e consequente envelhecimento da

populagdo e, ainda, a crescente incidéncia de novos casos de cancro,



assim como dos avancos tecnologicos na satide. Contudo, em Portugal ha poucos estudos
relativamente a caracterizagao da populagdo ostomizada. Salienta-se um estudo de Ambito
nacional, iniciado em 2004, denominado: Epidemiologia e Investigacio Cuidados em
Ostomia (EPICO). Neste estudo, das 232 pessoas ostomizadas inquiridas 59% pertencia
ao sexo masculino e 38% ao sexo feminino, tinham idade compreendida entre os 26 e os
91 anos, sendo a média 67 anos. No que se refere a escolaridade, 15% eram analfabetos
e 25% com escolaridade média de 6 anos. (Morais, et al., 2005) No mesmo estudo, 82,3%
dos ostomizados estudados viviam com outras pessoas € 17% vivia s6. Relativamente ao
tipo de ostomia, 75% dos inquiridos possuia colostomia, 14% tinha ileostomia e 9%
possuia urostomia. Apenas 20% da populacdo estudada tinha acesso a internet. Em
relacdo aos dispositivos, 80% dos ostomizados declarou-se muito, ou bastante satisfeito
com o material utilizado. O numero de utilizadores de sistema de uma ou de duas pecas
era semelhante. (Morais, et al., 2005)

De acordo com um estudo realizado, em 2007 no Brasil, o principal motivo para a
confecdo dos estomas era a neoplasia maligna (46,6%), seguido do trauma abdominal
(7,3%) e do desvio de transito intestinal devido a tlceras de pressdo (6,7%). (Santos,
Bezerra, Bezerra, & Paraguassu, 2007) Também, em Portugal o cancro ¢ a causa mais
frequente que leva a necessidade de um estoma. (Ferreira, Seiga, & Morais, 2009)
Segundo o Programa Nacional para as Doengas Oncologicas (2014), enquadrado na DGS,
em 2015, existirdo cerca de 48 mil novos casos de Cancro, sendo que em 2030 esse
namero aumentard para cerca de 55 mil (Figura 1), a custa dos tumores malignos da

prostata, mama e colon, entre outros (Figura 2).
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Figura 1 — Previsdo da evolug@o da incidéncia de cancro em Portugal (2010 a 2030)
Fonte: Direcdo-Geral da Saude (2013). Programa Nacional para as Doencas Oncologicas: Doencas

Oncolodgicas em numeros. Lisboa: Dire¢do-Geral da Saude

T. Bruta T. Padr. Europ.
Mama 57,54 47.23
Pristata 108,81 83,69
Colon 47,54 33,15
Tragueia, brénguios e pulmio 336 2554
Estdmago 2822 19,66
Reto 2373 16,73
Bexiga 17,57 11,77
I Glindula tircideia 16,63 15,06
Linfoma ndo-Hodgkin 16,46 12,65
Corpo do Utero 18,08 13,18
Total 426,15 323,09
Do prosstdrion.

Figura 2 — Taxa de incidéncia de tumores malignos por patologia, Portugal

Fonte: Registo Oncoldgico Nacional 2009 — RORENO SUL (2014)

Perante estes numeros torna-se clara a necessidade de conhecer e compreender a
populacdo ostomizada em Portugal, bem como, disponibilizar-lhe cuidados

especializados em todas as fases do tratamento da doenca.



1.4 Impacto de viver com uma ostomia

A doenga grave, mais propriamente a doenga oncologica, como a principal causa de
constru¢do de ostomias de eliminagdo, continua a ser uma das doengas mais temidas
atualmente, resultado do significado atribuido pelas pessoas. “A ideia de algo que cresce
e destroi a vitalidade, a incerteza de cura, a possibilidade de morte eminente, aliada a um
grande sofrimento” (Cascais, Martini, & Almeida, 2007:165) tornam o diagnostico de
cancro um momento de grande impacto na vida da pessoa doente e familia.

Perante a situacdo de doenca tdo complexa, o acompanhamento individualizado e
multidisciplinar tem que ser real e estruturado. Estas pessoas para além de lidarem com a
noticia de que tém um cancro, ainda tém que lidar com as transformagdes resultantes do
tratamento - a ostomia.

Parafraseando Simdes (2002), muitos doentes adjetivam a constru¢ao da ostomia como
“mutilante e traumatizante”.

Segundo Lobao et al. (2009), no pds-operatorio os enfermeiros centram a sua atengao
maioritariamente nos problemas fisicos e instrumentais, descorando o processo de
adaptacao da pessoa a sua nova condicdo em termos psicologicos, fisicos e sociais. O
estudo portugués EPICO, também, confirma esta perspetiva. (Morais, et al., 2005)
Quando questionados, os ostomizados referem receber boa informagao relativamente aos
cuidados e manuseamento do estoma, preparagdo para saida do hospital, produtos
existentes no mercado, seguimento por enfermeira especializada, reembolso, informagao
através de Organizacdes Especializadas e como evitar problemas de pele. Contudo,
referem baixo nivel de satisfagdo com a informagao recebida ao nivel de alteragdes na
vida sexual e como voltar as atividades didrias normais (amigos, trabalho, hobbies e
desporto).

Alguns autores referem que a constru¢ao de uma ostomia leva ao comprometimento grave
da auto-estima, aquando da alteracdo da imagem corporal, nomeadamente no que respeita
ao grau de aceitacdo das pessoas significativas. (Lobdo, Gaspar, Marques, & Sousa, 2009)
A imagem corporal ¢ definida como sendo 0 modo como nds nos sentimos € pensamos
sobre 0 nosso corpo e a nossa aparéncia corporal. (Cascais, Martini, & Almeida, 2007)
Silva e Shimizu (2006) declaram que as pessoas com ostomia tém dificuldades de

resinsercdo social, o que contribui para o isolamento social. O medo de que a bolsa

17



rebente enquanto passeiam ou quando fazem exercicio fisico ¢ fator de afastamento.
Todavia, Cascais, Martini ¢ Almeida (2007) referem que algumas pessoas ostomizadas
limitam os seus contatos sociais, no entanto, outros recomecam as suas vidas sociais,
comunicando aos amigos, colegas de trabalho e vizinhos a realiza¢do da ostomia.
Quanto ao impacto da ostomia na vivéncia da sexualidade, sdo muitas as referéncias as
dificuldades sentidas. Silva e Shimizu (2006) citado por Lobao, Gaspar, Marques e Sousa
(2009) referem que o medo de ser rejeitado pelo parceiro advém do sentir-se sujo ou
repugnante. Também, a alteragdo corporal, a diminui¢do da auto-estima, assim como o
medo e a ansidade, ou mesmo consequéncias fisicas da propria cirurgia, nomeadamente
nos doentes do foro urologico, diminuem o desejo sexual ou limitam efetivamente o ato
sexual.

Efetivamente o processo de adaptacdo a uma ostomia ¢ complexo e exigente, contudo
inameros relatos de pessoas apontam para uma adaptagdo positiva, vivendo com
qualidade de vida. Segundo Lobao, Gaspar, Marques e Sousa (2009), o estado de crise
pode ser ultrapassado e, normalmente, a pessoa aprende a usar as reagdes adaptativas.
Pode mesmo verificar-se que a pessoa fica com “melhor estado de espirito” do que antes
da crise.

Os profissionais de satde, através de uma adequado plano de assisténcia que inclua apoio
psicologico e educagdo para a satide e que desenvolva aptidoes ao nivel do auto-cuidado,
podem ter um papel decisivo na adaptacao fisiologica, psicologica e social da pessoa
ostomizada e seus familiares, contribuindo assim para a melhoria significativa da

qualidade de vida destas pessoas. (Cascais, Martini, & Almeida, 2007)

Grupos de auto-ajuda para pessoas com estoma

Silva e Shimizu (2006) concluiram que a pessoa ostomizada, perante o prenincio de
descriminacgdo, se afasta antecipadamente. Esta estratégia pretende evitar sentimentos de
pena e reacdes de aversdo. No entanto, os autores referem que algumas pessoas procuram
superar esta condi¢do através da normalizagdo da sua condi¢ao, buscando convivio social

em locais onde sentem que serdo aceites, nomeadamente os grupos de ostomizados.



O primeiro grupo de auto-ajuda para pessoas com estoma foi criado em 1949 na
Pensilvania (EUA). Alguns anos mais tarde, em 1962, surge a Associagdo Americana de
Ostomias (Stomaatje Foundation, 2015).

Em 1951 ¢ fundada, na Dinamarca, a primeira associagdo nacional de ostomizados do
mundo, designada ainda hoje de “COPA”, refere-se a Colostomy Patient, uma vez que
era a ostomia mais comum, naquela época. Neste momento a “COPA” tem
aproximadamente 3450 membros e estima-se que existam entre 10 a 120000 ostomizados
na Dinamarca (Association, 2015).

Em 1979 ¢ fundada a Internacional Ostomy Association (IOA) e a Associacao Portuguesa
de Ostomizados. (Ostomizados, 2015).

Em 1993 a I0A redige e emite a Carta dos Direitos dos Ostomizados. Sdo direitos da
pessoa ostomizada (Associagdo Portuguesa de Ostomizados, 2015):

1) Ser informado, no pré-operatorio, sobre a ostomia e perspetivas de
qualidade de vida futura, 2) Ter o estoma apropriadamente posicionado,
tendo em conta a sua anatomia, 3) Ter um estoma bem construido, 4)
Ter cuidados de enfermagem especializados no pos-operatorio; 5) Ter
suporte emocional; 6) Ter instrugdo individual sobre a forma de cuidar
a ostomia; 7) Estar na unidade hospitalar o tempo suficiente para cuidar
por si proprio, da ostomia,; 8) Ser informado sobre disponibilidade de
equipamento de ostomia; 9) Ter seguimento pos-hospitalar e supervisdo
durante o periodo considerado necessario; 10) Beneficiar da experiéncia
de outros ostomizados através da sua associa¢do; 11) Ter acesso a
comparticipagdo na aquisi¢do de produtos de ostomia; 12) Ter acesso a
beneficios sociais consagrados na legislagdo portuguesa.

Um outro marco a salientar refere-se a comemoragao, a nivel mundial, do “World ostomy
day” que se realiza no primeiro sdbado do més de Outubro.

A globalidade das associagdes/grupos de apoio a populagdo ostomizada tem objetivos
comuns e claros, tais como: melhorar a qualidade de vida do ostomizado e familia,

disponibilizar informagao, encorajar a partilha de ideias e obter apoios sociais adequados.
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CAPITULO 2 - A QUALIDADE DE VIDA

Neste capitulo faremos uma abordagem ao tema da qualidade de vida, iniciando por uma
conceptualizacdo do termo “Qualidade de Vida”. De seguida apresentamos alguns dos
instrumentos de medida da qualidade de vida e, por fim enumeramos e analisamos alguns

relacionados com pessoas com ostomia.

2.1. Conceptualizacio de Qualidade de Vida

Em 1964, Lyndon Johnson utiliza pela primeira vez a expressao “qualidade de vida”,
quando num discurso referiu: "os objetivos ndo podem ser medidos através do balango
dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de vida que proporcionam
as pessoas." (Monteiro, Braile, Brandau, & Jatene, 2010: 568) Ja nesta primeira referéncia
podemos compreender que os objetivos a alcangar nao podem ser medidos apenas através
de fatores econdmicos e que o conceito de qualidade de vida, para além de agregar a si
fatores econdmicos, agrega muitas outras dimensdes.

Segundo Santos e Martins (2002), Erik Allardt propde uma analise distinta de qualidade
de vida, entre as chamadas condi¢des de vida objetivas e subjetivas. Allardt analisa a
qualidade de vida com base em quatro aspetos: nivel de vida, qualidade de vida, satisfagao
e felicidade. O primeiro nivel, que o autor denomina de nivel de vida, tem a ver com as
necessidades mais do tipo material. O segundo nivel, que ele designa explicitamente de
qualidade de vida, ligado as condi¢cdes de vida ndo materiais, ou seja, aspetos mais
relacionados com o individuo propriamente dito, a sua relacdo com a sociedade, com a
familia, etc. O terceiro nivel, chamado de satisfacdo, relativo a percecdo subjetiva das
condigdes de vida. Por tltimo, um aspeto que o autor designa por felicidade, que deriva
da percecdo subjetiva da qualidade de vida.

O conceito de qualidade de vida assumiu alguma relevancia para a satde, concretamente
no discurso e pratica médica, a partir dos anos 80 do século XX, tendo concorrido para
tal facto, o aumento da esperanca de vida devido ao progresso tecnoldgico da medicina;

as modificacdes nas doengas, que passaram de predominantemente infeciosas a
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predominantemente cronicas; a insuficiéncia das medidas médicas objetivas na avaliacdo
das limitagcdes impostas pela doenca e os seus tratamentos nas diferentes dimensdes de
vida da pessoa doente e, ainda, a humaniza¢ao da medicina. (Canavarro, Pereia, Moreira,
& Paredes, 2010)

Perante todas estas mudangas o item QdV passou a ser introduzido na investigagdo em
saude com o principal objetivo de avaliar o impacto especifico nio médico da doenca
crénica e como um critério para a avaliagdo da eficacia dos tratamentos médicos.
(Canavarro, Pereia, Moreira, & Paredes, 2010)

Sabe-se que a oncologia foi a especialidade que, por exceléncia, se viu confrontada com
a necessidade de avaliar as condi¢des de vida dos pacientes que tinham a sua sobrevida
aumentada com os tratamentos propostos, ja que muitas vezes na busca de acrescentar
"anos a vida" era deixada de lado a necessidade de acrescentar "vida aos anos".

Doka (1993) citado por Canavarro, Pereira, Moreira, e Paredes (2010: 4), afirma que a
doenga crdnica

“concentra em si inumeros fatores gerados de stress, desde a incerteza
que envolve o diagnostico e prognostico, a propria progressdo da doenga
e a imprevisibilidade que a caracteriza, bem como aos seus tratamentos,
resultam inevitavelmente em algum grau de perturbag¢do emocional.
Para aléem das manifestacées emocionais e psicologicas, a doenca
cronica acarreta limitagoes fisicas e funcionais persistentes que
conduzem a altera¢do do funcionamento e rotina diaria, interferindo com
a capacidade para trabalhar, desempenhar papéis familiares e sociais e
com o envolvimento em atividades de lazer”.

Neste contexto, a doenga cronica constitui-se como um risco para a qualidade de vida do
individuo devido ao seu diagndstico ameagador, aos seus tratamentos prolongados,
muitas vezes agressivos € a incerteza do progndstico. (Canavarro, Pereira, Moreira, ¢
Paredes, 2010) Para os mesmos autores, a avaliagdo da QdV reveste-se de particular
importancia quando permite: “i) identificar o impacto da doenga e do seu tratamento em
diversas areas de vida do doente; ii) melhorar o conhecimento acerca dos efeitos
secundarios dos tratamentos; iii) avaliar o ajustamento psicossocial a doenga; iv) medir a
eficdcia dos tratamentos; v) definir e desenvolver estratégias com vista a uma melhoria
do bem-estar dos doentes; e vi) proporcionar informagdo prognodstica relevante quer para
a resposta ao tratamento quer para a sobrevivéncia.” (Canavarro, Pereira, Moreira, e

Paredes, 2010: 4)



Embora ndo haja um consenso relativamente ao conceito de qualidade de vida, foram
obtidos através de um grupo de experts de diferentes culturas, trés aspetos fundamentais
referentes ao seu constructo, nomeadamente: subjetividade; multidimensionalidade; e
presenga de dimensdes positivas (ex: mobilidade) e negativas (ex. dor). (Fleck, et al.,
1999)

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a qualidade de vida consiste na
percegdo do individuo sobre a sua posicao na vida, dentro do contexto dos sistemas de
cultura e valores nos quais estd inserido € em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes. Este ¢ um conceito que resulta de um consenso internacional,
representa uma perspetiva transcultural e multidimensional e contempla aspetos
complexos como: a saude fisica e psicologica, o nivel de independéncia, as relacdes

sociais, as crencas pessoais € as suas relagdes com o meio envolvente.

2.2. Instrumentos de Medida de Qualidade de Vida

Os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida tém vindo a ser desenvolvidos desde
os anos 70. Uma das primeiras escalas de avaliacdo da qualidade de vida a ser construida
foi a de John Flanagan. Esta escala, ainda hoje utilizada em inimeros estudos, possui 15
componentes agrupados em cinco dimensoes: 1) Bem-estar fisico e mental; 2) Relacdes
com outras pessoas; 3) Envolvimento em atividades sociais, comunitarias e civicas; 4)
Desenvolvimento e enriquecimento pessoal; e 5) Recreacdo. (Peteren, 2010)

Em 1992 a OMS inicia o projeto WHOQOL-100 que, de acordo com Canavarro, Pereira,
Moreira, e Paredes (2010), surge na sequéncia do crescente interesse pelo conceito de
qualidade de vida aliado a satude e pela constatagdo da inexisténcia de um instrumento de
avaliagdo de QdV que privilegiasse uma perspetiva transcultural e subjetiva. Este ¢ um
instrumento centrado em trés pressupostos fundamentais: (1) esséncia abrangente do
conceito de QdV; (2) que uma medida quantitativa, fidvel e valida pode ser construida e
aplicada a varias populacdes; (3) qualquer fator que afete a QdV influencia um largo
espetro de componente incorporado no instrumento e este, por sua vez, serve para avaliar
o efeito de intervengdes especificas na qualidade de vida. Existem ainda instrumentos de

avaliagdo da QdV mais especificos que procuram fazer a apreciagdo em grupos
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particulares da populacdo. A titulo de exemplo destaca-se: o WHOQOL-HIV para

pessoas com infecdo por HIV; a escala EASYcare (Sistema de avaliacdo de Idosos) que

avalia a QdV em idosos, ou a City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire para

avaliagdo da QdV da pessoa com ostomia.

Instrumentos de Medida de Qualidade de Vida em Pessoas com Ostomia

Ap0s revisao da literatura em bases de dados como a EBSCO, Research Gate, PubMed e

Google académico, encontrdmos os seguintes instrumentos de medida de QdV em

pessoas com ostomia: Ostomy Adjustment Scale (OAS); Stoma Care QOL Index; Stoma
Care QOL, e City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire (COH-QOL-0OQ).
(Tabela 1)

Tabela 1 — Instrumentos de avaliagdo de adaptagdo e qualidade de vida da pessoa com ostomia

Ne° Alfa
Instrument Autor, . - . . de
o Ano Dimensoes avaliadas Amostra iten Formato Cronb
s ach
Funcionamento  normal e
retomada das atividades
Adofttsot::)e} t Mary Ellen gzb:tlil %SS’ confi Zﬁngmentgg Colostomia, Auto- preenchimento
Justme Olbrisch, £atIvos, a ileostomiae | 34 | Escala tipo likert (0-5) | 0,85
Scale 1083 conhecimento em relagdo aos urostomia
(OAS) cuidados de ostomia, sentimento
de vergonha, contribuigdo
positiva da ostomia e atitude.
Qualidade de vida, bem-estar
Marquis, P; fisico, auto-imagem, dor, Colostomia
Stoma Care | Marrel, A. e | actividades sexual, nutrigdo, ileostomia é 34 Auto- preenchimento 0.92
QOL Index Jambon, B., | actividades sociais, satisfacdo do . Escala tipo likert (0-5) ’
2003 . urostomia
paciente e confianga nos
cuidados recebidos.
o 4 Dominios: sono, atividade Auto- preenchimento
Luis Pricto, H | sy 0], relagdes com a familia e . Escala 1-4 (1. Always
anne Thorsen . . ~ Colostomia, .
Stoma QOL and Kristian J | &Migos proximos, e as relagdes dlestomia 20 2. Sometimes 3. 0,92
uul. 2005 sociais com outros para além de Rarely 4. Not at al)
familia a amigos intimos.
City of Marcia Grant,
Hope — Betty Ferrell, ) )
Quality of | Grace Dean, Bem-estar fisico. bsicolégico Colostomia, Auto- preenchimento
Life— Gwen Uman, social ¢ espiri tual, p 10 | ileostomiae | 43 Escala tipo likert (0 - 0,95
Ostomy David Chu & P urostomia 10)
Questionnai Robert
re Krouse, 2004

Fonte: Olbrisch (1983); Marquis, Marrel, e Jambon, (2003); Prieto, Thorsen, e Juul, (2005); Grant, Ferrell, Gwen,Uman e

Krouse (2004)




A OAS foi publicada em 1983 por Mary Ellen Olbrish, tendo sido validada para inimeros
paises, nomeadamente China e Suécia. Esta escala surge como um dos instrumentos de
avaliagdo de QdV para a pessoa com ostomia, contudo ¢ importante salientar que este nao
se destina a mensuracao do nivel de QdV, mas a avaliacdo do nivel de adaptacao apds a
cirurgia (Olbrich, 1983), conceitos diferentes e importantes de realcar.

O “Stoma Care QOL Index” foi publicado em 2003 apds a aplicagdo do mesmo em 16
paises europeus, reunindo 4739 pacientes com ostomia. Este estudo, apoiado
financeiramente pela ConvaTec® Europa, revelou que: a qualidade de vida do paciente
com ostomia pode ser avaliada, mudando ao longo do tempo; e o acesso dos doentes a
enfermeiros especialistas € particularmente importante durante os primeiros 3 a 6 meses
apos a cirurgia. (Marquis, Marrel, & Jambon, 2003)

Dois anos mais tarde Prieto, Thorsen e Juul (2005) desenvolveram o Stoma QOL,
resultado duma série de entrevistas semi-estruturadas com 169 pacientes adultos com
colostomia e/ou ileostomia. Dai resultou um instrumento com 37 itens que foi traduzido
posteriormente para franc€s, alemdo, espanhol e dinamarqués, e administrado
repetidamente a 182 pacientes com colostomia e/ou ileostomia. Este instrumento foi
desenvolvido com o apoio da Coloplast® e encontra-se traduzido e validado para
Portugal. (Alves, et al., 2014)

O City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire (anexo I) ¢ um instrumento
especifico para avaliacao de qualidade de vida de pessoas com ostomia e foi desenvolvido
em 2004, nos Estados Unidos da América pela Dra. Marcia Grant e colaboradores. Este
questiondrio encontra-se traduzido e validado em varios paises, nomeadamente Irdo e
Brasil.

Apos andlise atenta de todos os instrumentos anteriormente referidos, salienta-se que o
City of Hope — Quality of Life — Ostomy Questionnaire ¢ o unico que avalia o bem-estar
espiritual. Silva e Shimizu (2006) referem que a pessoa ostomizada ao tentar sair do
isolamento social, procura locais onde sente que seré aceite, nomeadamente a igreja.
Salienta-se, ainda, o facto de todos os instrumentos utilizarem uma escala do tipo likert
com o maximo de 5 opgdes de resposta, ao invés do COH-QOL-OQ que utiliza uma
escala que pontua de zero a 10, em que zero corresponde ao pior resultado negativo de
QdV e 10 ao melhor resultado positivo QdV. Por seu lado, o Stoma QOL ¢ o unico

instrumento que ndo abrange pessoas com ostomia urindria. Por ltimo, evidenciamos o
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elevado nimero de itens do COH-QOL-OQ (43) comparativamente com 0s outros

instrumentos.

2.3. Contextualizacio do estudo de investigacao

Decorrente da experiéncia como enfermeira e da analise da literatura realizada ¢ notdria
a referéncia ao impacto da ostomia na qualidade de vida da pessoa ostomizada e familia.
Contudo, ndo basta saber que afeta ¢ necessario verificar em que medida afeta.
Questionamo-nos:

— Este impacto na qualidade de vida ¢ negativo ou positivo?

— Qual o impacto mensuravel duma ostomia na vida da pessoa?

— Que areas do bem-estar estdo mais afetadas (bem-estar fisico, psicologico, social

ou espiritual)?
— Qual a aplicabilidade dum instrumento de medida da qualidade de vida de pessoas
com ostomia nos cuidados de enfermagem?

Foram estas as questdes que nos motivaram a procurar um instrumento de medida que
medisse a qualidade de vida da pessoa com ostomia. Porém, deparamo-nos com o facto
de existirem poucos instrumentos que avaliassem a qualidade de vida neste grupo
especifico da populagcdo. Assim, decidimos traduzir e validar o City of Hope Quality of
Life — Ostomy Questionnaire, para a cultura portuguesa, apos constatacao de que: (i) se
trata do instrumento que reine mais publicacdes cientificas; (ii) para além de avaliar o
bem-estar fisico, psicolégico e social, avalia também o bem-estar espiritual; (iii) avalia a
qualidade de vida de pessoas com ostomias urinarias ou intestinais, com ou sem cancro;
e (iv) ndo esta traduzido e validado para a cultura portuguesa.
Neste contexto, desenvolvemos este estudo com o objetivo geral de adaptar cultural e
linguisticamente e validar o instrumento de medida de qualidade de vida “City of Hope
Quality of Life — Ostomy Questionnaire” para a cultura portuguesa. Como objetivos
especificos definimos: identificar as dimensdes de bem-estar mais afetadas em pessoas
ostomizadas; avaliar o nivel de qualidade de vida da amostra; avaliar as equivaléncias
conceptuais e linguisticas do COH-QOL-OQ; avaliar as propriedades psicométricas do
COH-QOL-0Q; analisar a validade de construto discriminante entre as dimensdes do
COH-QOL-0OQ, a QdV Total e as varidveis género, grupo etario, estado civil,

escolaridade, situacdo laboral e tipo de ostomia.



PARTE Il — ESTUDO EMPIRICO
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CAPITULO 3 - MATERIAL E METODOS

Neste capitulo apresentamos o tipo de estudo desenvolvido, a amostra, o instrumento de
colheita de dados, assim como as fases do processo de tradugdo e validagao do “City of
Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire” e os procedimentos formais e éticos

inerentes ao estudo.

3.1. Tipo de estudo

Desenvolvemos um estudo metodologico e transversal que visa primordialmente a
adaptacao cultural e linguistica e a validagdo do instrumento de medida “City of Hope

Quality of Life — Ostomy Questionnaire” para a cultura portuguesa.

3.2. Amostra

Bryman e Cramer (1992) referem que o nimero de elementos da amostra deve ser no
minimo igual a cinco vezes o nimero de itens da escala e nunca inferior a 100. Ou seja,
tendo em conta os 43 itens, seria necessario no minimo uma amostra de 215 individuos,
sendo a nossa constituida por 337 pessoas ostomizadas, da regido do grande Porto,
concelhos de Loures e Odivelas e distritos de Coimbra, Guarda, Viseu e Leiria.

Para a adaptacao e validacdo do COH-QOL-OQ para a cultura portuguesa foram tidos em
consideragdo os mesmos critérios de inclusdo que os da escala original: individuos com
mais de 18 anos, que sabem ler e escrever, possuidores de ostomia de eliminagdo

(colostomia, ileostomia ou urostomia) temporaria ou definitiva, com ou sem cancro.
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3.3. Instrumento de medida

O City of Hope — Quality of Life - Ostomy Questionnaire foi desenvolvido pelos
investigadores do City of Hope National Medical Center (Duarte — Califérnia) a partir do
“City of Hope — Quality of Life — Colostomy Patients”, dos mesmos autores (1980).

O COH-QOL-0OQ ¢ um instrumento que tem como objetivo a avaliagdo da qualidade de
vida de pessoas com ostomias urinarias ou intestinais, com ou sem cancro. Em termos
conceptuais encontra-se dividido em quatro dimensdes: bem-estar fisico, psicologico,
social e espiritual. (Grant, et al., 2004)

Possui dois componentes, o primeiro com 47 perguntas abertas de caracter
sociodemografico e um segundo com 43 perguntas sobre qualidade de vida e que avalia,
através de uma escala de 0-10 pontos, o Bem-estar: fisico (Itens 1 a 11); psicolégico (Itens
12 a 24); social (Itens 25 a 36); e espiritual (Itens 37 a 43).

Em relagdo a pontuagdo da escala, considera-se 0 “Pior qualidade de vida” e 10 “Melhor
qualidade de vida”. De salientar que alguns itens estao construidos de forma negativa (1
- 12, 15, 18-19, 22-30, 32-34, 37), pelo que tém que ser codificados de forma inversa.
(Grant, et al., 2004)

O “City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire”, nos Estados Unidos da
América, foi respondido via carta por 1513 membros da United Ostomy Association. A
confiabilidade do instrumento foi testada através da consisténcia interna, resultando um
Alfa de Cronbach de 0,95.

Uma vez que este instrumento de medida se encontrava em lingua inglesa e adaptado a
cultura norte-americana, neste estudo procedeu-se a sua traducao e validagdo linguistica
e cultural para o nosso pais. Sendo o primeiro passo, o pedido de autorizacao a autora

original do instrumento. (anexo II)

3.4. Processo de adaptacio do COH-QOL-OQ para a cultura

portuguesa

Tal como referem Ferreira e Marques (1998), o desenvolvimento integral de um

instrumento de medida ¢ complexo, consome bastantes recursos e requer a



mobilizacdo de capacidades e conhecimentos de indoles diversas. Dai que a adaptacao
cultural e linguistica de instrumentos previamente desenvolvidos e validados, constitui
uma alternativa facilitadora da conducdo e divulgacdo de medi¢do em saude. Todavia,
para que o instrumento seja utilizado nao basta proceder a uma simples tradu¢do de uma
lingua para outra, mesmo tendo em atengdo todas as regras lexicais. Para De Raad (1998)
citado por Ribeiro (2010: 117) "as linguas diferem muito umas das outras: tragos descritos
numa lingua ndo tém necessariamente tradugdo correspondente noutra lingua".

Aquando da adapta¢do de um instrumento de medida ha que ter em atengdo a lingua, as
suas regras e correspondéncias semanticas e, ndo menos importante, a cultura da
populagao onde vai ser aplicado o instrumento.

O European Group on Health Outcomes (ERGHO) apresenta dois passos fundamentais
para a adaptacao transcultural de instrumento de medida: 1) avaliacdo das equivaléncias
conceptuais e linguisticas; e 2) avaliagdo das propriedades psicométricas. Estas
equivaléncias sdo apresentadas como sendo os critérios que, uma vez verificados, nos
permitem considerar determinada medida com equivaléncia cultural.

O processo de adaptagdo cultural de um instrumento deve ter num procedimento muito
semelhante ao da constru¢ao. Como afirma Bradley (1994) citado por Ribeiro (2010),
uma nova tradugdo necessita ser submetida aos mesmos procedimentos psicométricos,
que ¢ suposto a versao original ter sofrido.

A metodologia utilizada mais frequentemente na tradugdo e adaptagdo cultural de um
instrumento de medida compreende cinco etapas: tradugao realizada por dois tradutores;
sintese das duas traducdes pelo investigador; retrotraducao; consulta dum painel de
peritos; e pré-teste. (Beaton, Bombardier, Guillemin, & Ferraz, 2000)

O processo de adaptacio do COH-QOL-OQ para a populacdo portuguesa foi
desenvolvido com base nas recomendacdes da European Resarch Group Health
Outcomes, que fundamenta o processo na avaliacdo das equivaléncias conceptuais e
linguisticas e na avaliacdo das propriedades psicométricas.

Tal como defendem Polit, Beck e Hungler (2004), a analise psicométrica compreende a
avaliacdo da qualidade de um instrumento de medida baseada na prova de confiabilidade
e validade. Segundo as autoras, o principal critério para a determinagdo da qualidade de
uma medida quantitativa ¢ a confiabilidade. Esta refere-se a consisténcia com que o
instrumento mede o atributo. Quanto menor a variacdo produzida pelo instrumento nas

mensuragdes de um atributo, maior a sua confiabilidade.
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A validade ¢ o segundo critério importante na avaliagdo de um instrumento qualitativo.
Segundo Polit, Beck e Hungler (2004), a validade consiste no grau em que o instrumento
mede o que presumivelmente deve medir e, portanto o grau com que os resultados sao
corretamente interpretados. Globalmente, os critérios devem ser avaliados quanto a
validade de conteudo, validade de construgao ¢ validade de critério.

De acordo com Ferreira e Marques (1998) a validade de conteido demonstra que o
dominio de contetido de um instrumento de medida é apropriado para os objetivos
esperados. Para testar este tipo de validade € necessaria a resposta a questao: Sera que os
componentes da escala ou item cobrem todos os aspetos do atributo a ser medido?

Por seu lado, a validade de construcdo ¢ dificil e desafiadora e refere-se a seguinte
questao: Qual o constructo que o instrumento estd realmente a medir?

Uma das técnicas mais usadas para avaliacdo da validade de construgdo de um
instrumento consite na analise fatorial, cujo objetivo principal ¢ construir um pequeno
namero de variaveis denominadas fatores, que transmitem a informacao existente num
grupo de itens. (Polit, Beck, & Hungler, 2004) Para as autoras, na investigacdo da
validade de critério o investigador procura estabelecer uma relagao entre os scores de um
instrumento e algum critério externo. Ferreira ¢ Marques (1998: 14) referem que "uma
limitagdo importante a avaliacao da validade segundo este método reside no facto de, para
a maioria das medidas usadas nas ciéncias sociais, ndo existem variaveis de critério
significativas e, mesmo quando existem, torna-se dificil provar de forma imparcial a

validade e medi¢ao de critério".

3.4.1. Avaliagdo das equivaléncias conceptual e linguistica

A equivaléncia linguistica ou semantica compreende a verificagdo de que a construcdo
das perguntas ou itens mantém o mesmo significado que tinham na lingua original.

Numa primeira fase realizou-se a equivaléncia linguistica com a traducdo do instrumento
de medida por duas tradutoras bilingues (T1 e T2), cuja lingua materna ¢ a portuguesa
(uma enfermeira e uma guia intérprete). Estas foram selecionadas pelo dominio da lingua,

pelo conhecimento da area de estudo e da amostra selecionada.



Posteriormente a traducdo foram analisadas as diferengas entre as duas versdes pelos
investigadores. Apos reajuste linguistico de alguns termos foi gerada uma versao final em
lingua portuguesa, a qual foi enviada para dois tradutores independentes com bom
dominio de ambas as linguas e culturas e, ainda, retraduzida para a lingua inglesa.
Salienta-se que nenhum teve acesso a versao original do instrumento medida.

De referir que, entre outros, no item “How difficult has it been for you to adjust to your
ostomy? A tradugdo esperada seria: Quio dificil tem sido a sua adaptagdo a ostomia?
Contudo, tendo em conta a experiéncia do painel de peritos e o conhecimento da
populagdo por parte da investigadora, a tradugdo foi feita para: Teve dificuldade para se
adaptar a ostomia? (anexo III)

A versao retraduzida para a lingua inglesa foi enviada novamente, via correio eletronico,
para a autora, Dra. Marcia Grant, de modo a proceder-se a avaliacao da equivaléncia na
lingua inglesa de cada item. Obtivemos o seu parecer positivo em relagao a todos os itens.
(anexo IV e V)

Segundo Ferreira e Marques (1998) a equivaléncia conceptual refere-se a relevancia e ao
significado noutra cultura, de um conceito ou dimensao tidos por relevantes na cultura
original.

Ap6s a tradugao adequada, um instrumento de medida pode ainda ndo transmitir as ideias
e os conceitos da nova populacao a estudar, devido aos fatores proprios de cada cultura.
Assim sendo, torna-se necessario compreender a multidimensionalidade que os conceitos
assumem nas diferentes populacdes (Ribeiro, 2010). Alguns autores defendem que a
reunido de peritos assegura a compreensdao dos conceitos € a sua equivaléncia para a
populagdo em estudo.

Neste estudo o painel de peritos foi constituido por quatro enfermeiros da area da
estomaterapia e dois professores universitarios da area da saude, que teve ao seu dispor a
versdo original do COH-QOL-OQ e as duas tradugdes para a lingua portuguesa. Foi
realizada a analise item a item e consideradas as equivaléncias semantica, idiomatica,
cultural e conceptual. Apos a andlise pelo painel de peritos foi sugerida a alteragdao do
item 3 “Problemas na pele peri-estoma” para “Problemas na pele peri-estomal”.
Relativamente aos restantes itens e ao instrumento em geral, ndo se registaram
discordancias.

O processo de andlise qualitativa foi concluido apds a reflexdo falada com trés pessoas

com ostomia. Nessa fase, aplicou-se o instrumento e registaram-se todas as verbalizacdes
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dos sujeitos. No final deste processo de andlise linguistica e conceptual, obtivemos uma
versdo definitiva do COH-QOL-OQ em portugués que foi aplicada a amostra em estudo
para se proceder a avaliagdo psicométrica do mesmo (anexo VI). Optamos pela aplicacao
do questionario em suporte de papel e ndo em formato digital, pois o estudo EPICO
(Epidemiologia e Investigacdo Cuidados em Ostomia) revelou que a amostra estudada

referia dificuldades no acesso a internet e baixo nivel de escolaridade.

3.4.2 Avaliagdo das propriedades psicométricas

De forma a assegurar a equivaléncia psicométrica do instrumento, os resultados obtidos
foram alvo de andlise estatistica.

Segundo Cardoso (2006), citando Nunnally e Bernstein (1995) o calculo do coeficiente
alfa de Cronbach permite estimar até que ponto cada item da escala mede de forma
equivalente o0 mesmo conceito, ou seja, avalia a fidelidade de um instrumento através da
consisténcia interna. O valor considerado como bom para o coeficiente alfa de Cronbach
devera situar-se entre 0,70 e 0,80. S0, no entanto, aceitaveis valores acima de 0,60,
sobretudo quando a escala tém um numero de itens muito baixo. (Almeida & Freire, 2008)
Para a validagdo do constructo realizamos uma analise fatorial sobre a matriz das
correlagdes dos itens da escala com extragdo de fatores pelo método das componentes
principais, seguida de rotacdo Varimax com o objetivo de perceber como se agrupam ou
associam os fatores comuns. Os fatores retidos foram aqueles que apresentavam um
eigenvalue superior a 1 e cargas fatoriais (factor loading) superiores 0,30. Para analisar a
validade desta andlise utilizamos o critério Kaiser-Meyer-Olkin (KMO >0,60) e para
confirmar a fatorabilidade da matriz de correlacdo realizamos o Teste de Esfericidade de
Bartlett (TEB< 0,05). Estes testes permitem aferir da adequagdo da amostra para a

realizagdo da analise fatorial. (Pestana e Gageiro, 2014)



3.5 Procedimentos formais e éticos

O primeiro procedimento formal deste processo de investigacdo consistiu no pedido de
autorizagdo a autora da escala original, Dra. Marcia Grant, para a utilizagdo, tradugdo e
validacdo da mesma.

Apo0s autorizacdo prévia dos Conselhos de Administracdo das Instituigdes de Saude e
parecer favoravel das respetivas Comissdes de Etica, procedemos a recolha de dados que
decorreu no periodo compreendido entre Novembro de 2014 e Outubro de 2015. (anexo
VII)

No momento da colheita de dados foi solicitado a todos os participantes, o consentimento
informado escrito e assegurada a confidencialidade, a privacidade e o anonimato das
respostas (anexo VIII).

Os dados foram analisados a partir do software IBM Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), versao 22. Para a realizacdo da analise estatistica foram recodificados

os itens formulados de forma negativa (Itens 1-12, 15, 18-19, 22-30, 32-34 ¢ 37).
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CAPITULO 4 - ANALISE E DISCUSSAO DE
RESULTADOS

No seguimento dos capitulos anteriores, apresentamos ¢ analisamos os principais
resultados deste estudo. A apresentacao dos resultados segue uma ordem légica de acordo
com as diferentes fases do processo de adaptacao e validacao do City of Hope Quality of
Life — Ostomy Questionnaire. Assim, ap0s a caracterizacdo da amostra, prosseguimos
com algumas andlises de estatistica descritiva e inferenciais relacionadas com as
caracteristicas psicométricas da escala. Para o estudo das relagdes entre as dimensdes do
COH-QOL-0OQ e as variaveis idade, género e tipo de ostomia, recorremos a testes
paramétricos (correlagdes e comparagao de médias) adequados ao tipo de varidvel e a sua

simetria e normalidade, para um nivel de significancia de 5%.

Caracterizacdo da amostra

A amostra em estudo € constituida por 337 pessoas ostomizadas, da regido do grande
Porto, concelhos de Loures e Odivelas e distritos de Coimbra, Guarda, Viseu ¢ Leiria. Na

tabela 2 apresentamos outros elementos que caracterizam sociodemagraficamente a nossa

amostra.
Tabela 2 - Distribuicio da amostra segundo varidveis
sociodemograficas
Variaveis n %
Género
Masculino 218 64,7
Feminino 119 35,3
Idade

Média — 66 anos
Desvio Padrio - 13,9 anos

Etnia
Caucasiana 331 98,2
Negra 3 0,9
Asiatica 1 0,3
Outra 2 0,6
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Estado Civil
Solteiro 25 7,4
Casado 213 63,2
Divorciado 22 6,5
Viavo 74 22,0
Separado 3 0,9

Escolaridade
1° Ciclo do ensino basico 195 57,9
2° Ciclo do ensino basico 30 8,9
3° Ciclo do ensino basico 30 8,9
Ensino secundario 27 8,0
Ensino superior 18 53
Nao respondeu 37 11,0

Situacao laboral
Empregado 52 15,4
Desempregado 32 9,5
Reformado 230 68,2
Nunca trabalhou 13 3,9
Baixa Médica 10 3,0

Da observagao da tabela 2, verificamos que a amostra ¢ composta maioritariamente por
individuos do sexo masculino (64,7%), com uma média de idades de 66 anos (DP= 13,9
anos), oscilando entre os 21 e os 98 anos. Prevalecem os individuos caucasianos (98,2%),
casados (63,2%), reformados (68,2%) e com o 1° ciclo do ensino basico (58%).

Na tabela 3 apresentamos algumas variaveis clinicas dos inquiridos.

Tabela 3 — Distribui¢ao da amostra segundo variaveis clinicas

Varidveis N° %
Tipo de estoma
Ileostomia 85 25,2
Colostomia 247 73.3
Urostomia 4 1,2
Nao respondeu 1 0,3
Marcacio prévia do estoma
Sim 155 46,0
Nio 182 54,0
Se sim, quem marcou
Meédio cirurgido 61 18,1
Enfermeira 91 27,0
Ambos 1 0,3
Nao respondeu 184 54,6




Relativamente ao tipo de estoma: 73,3% dos individuos possui colostomia, 25,2%
ileostomia e 1,2% urostomia. A 46% dos inquiridos foi realizada marcagdo prévia do local

de estoma. Em 27% destes sujeitos, a marcagao foi feita por uma enfermeira.

O estudo da dimensionalidade do COH-QOL-OQ realizado pelos autores da escala
original, através de uma analise fatorial exploratdria, permitiu identificar quatro dominios
ou subescalas, designadamente: “Bem-estar fisico” (itens 1-11); “Bem-estar psicologico”
(itens 12-24); “Bem-estar social” (itens 25-36); e “Bem-estar espiritual”" (itens 37-43).
(Grant, et al., 2004),

Para a andlise da validade interna do COH-QOL-OQ, mais especificamente, da sua
estrutura interna, recorremos a andlise fatorial de componentes principais, com rotacao
ortogonal, pelo método Varimax, dos 43 itens da escala, tendo em vista a identificagao
dos fatores subjacentes. Na tabela 4 apresentamos os valores resultantes da analise da
dimensionalidade do COH-QOL-OQ. Dessa analise, retiveram-se os itens com valor-
proprio igual ou superior a unidade e as saturagdes fatoriais dos itens superiores a 0,30.
Este indice serd mais baixo quando o assumir do limiar 0,30 implicar a eliminag¢ao do
item de qualquer um dos fatores isolados. Descrevemos, também, as comunalidades (h?),
os valores-proprios e a variancia explicada por cada fator, o total de varidncia explicada,
a medida de adequacao da amostra através dos Testes de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e

de Esfericidade de Bartlett (TEB).

Tabela 4 - Resultados da analise factorial exploratéria do COH-QOL-0Q

Fator Fator Fator Fator h?
Itens

1 2 3 4

Bem-estar fisico

1.Capacidade Fisica 0,81 0,67
2. Fadiga 0,79 0,64
3.Problemas na pele peri-estomal 0,64 0,44
4 Disttrbios do sono 0,65 0,48
5.Dores 0,71 0,54
6.Gases 0,51 0,33
7.0dores 0,57 0,43
8.0Obstipagio 0,34 0,24
9.Diarreia 0,63 0,40
10.Extravasamento de liquido do saco (ou ao redor do saco) 0,62 0,39
11.Bem-estar fisico geral 0,85 0,72
12.Teve dificuldade para se adaptar a ostomia? 0,70 0,55
Bem-estar psicologico

13.Sente-se til? 0,62 0,53
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14.Sente-se satisfeito ou feliz com a vida? 0,84 0,74
15.Sente-se constrangido com a sua ostomia? 0,72 0,58
16.Como esta a sua qualidade de vida no geral? 0,83 0,76
18.Tem dificuldade em olhar para a sua ostomia? 0,67 0,48
19.Tem dificuldade em cuidar da sua ostomia? 0,68 0,50
20.Sente que tem autocontrolo sobre as coisas na sua vida? 0,72 0,57
22.Qual o seu grau de ansiedade? 0,73 0,58
23.Qual o grau de depressdo que sente? 0,71 0,58
24 Receia que a sua doenga possa voltar? 0,59 0,37
25.Tem dificuldade em conhecer novas pessoas? 0,75 0,63
26.Qual o encargo financeiro que a sua doenca ou tratamento lhe 0,34 0,18
trouxeram?

28.Até que ponto a ostomia interfere com a sua capacidade de viajar? 0,83 0,74
29.A sua ostomia tem interferido nas suas relagdes pessoais? 0,79 0,72
30.Até que ponto a sua ostomia lhe tem provocado isolamento? 0,71 0,78
37.Quanta incerteza sente em relagdo ao seu futuro? 0,76 0,59
Bem-estar social

21. Esta satisfeito com a sua aparéncia? 0,44 0,40
27. A sua doenga tem sido angustiante para a sua familia? 0,57 0,58
32.A sua ostomia interfere nas suas atividades recreativas/despotivas? 0,77 0,73
33.A sua ostomia interfere nas suas atividades sociais? 0,77 0,80
34 A sua ostomia tem interferido na sua intimidade? 0,60 0,73
Bem-estar espiritual

17. Como esta a sua memoria? 0,60 0,46
31. O apoio dado pelos familiares e amigos ¢ suficiente para satisfazer 0,46 0,33
as suas necessidades?

35.Tem privacidade suficiente na sua casa para cuidar da sua ostomia? 0,52 0,59
36.Tem privacidade suficiente, quando viaja, para cuidar da sua 0,82 0,71
ostomia?

38.Sente que existe uma razao para estar vivo? 0,83 0,70
39.Tem um sentimento de paz interior? 0,73 0,68
40.Sente-se esperangoso quanto ao futuro? 0,58 0,69
41.0 que recebe das suas atividades religiosas, tais como rezar ou 0,74 0,56
meditar, é suficiente para satisfazer as suas necessidades?

42.0 que recebe das suas atividades religiosas, tais como ir a igreka ou 0,73 0,54
outro local de culto, é suficiente para satisfazer as suas necessidades?

43.0 facto de ter uma ostomia trouxe mudangas positivas a sua vida? 0,54 0,36
Total de variancia explicada — 55, 86% 26,17 14,39 9,83 5,47

Valor proprio 11,25 6,19 4,22 2,35

Medida de adequaciio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin — 0,87
Teste de Esfericidade de Bartlett — 12205,149 p<0,01

A andlise fatorial de componentes principais revelou que alguns itens tém uma

distribuicao diferente da escala original, saturando numa dimensao diferente, o que revela

que a populagdo portuguesa interpreta determinado item ou assunto em subcategorias do

bem-estar diferentes da populacdo do instrumento original. Sdo exemplo disso o:

— Item 12 — “Teve dificuldade para se adaptar a ostomia?” - satura no fator bem-

estar fisico e ndo no fator bem-estar psicologico;

— Item 17 — “Como esta a sua memoria?” — satura no fator bem-estar espiritual e

ndo no fator bem-estar psicolégico;



— Item 21 — “Esta satisfeito com a sua aparéncia?” — satura no fator bem-estar social
e ndo no fator bem-estar psicologico;

— Item 31 —“O apoio dado pelos familiares e amigos ¢ suficiente para satisfazer as
suas necessidades?” — satura no fator bem-estar espiritual € ndo no fator bem-estar
social;

— Item 35 — “Tem privacidade suficiente na sua casa para cuidar da sua ostomia?”
— satura no fator bem-estar espiritual e ndo no fator bem-estar social;

— Item 36 — “Tem privacidade suficiente, quando viaja, para cuidar da sua
ostomia?” - satura no fator bem-estar espiritual e ndo no fator bem-estar social,

— Item 37 — “Quanta incerteza sente em relagdo ao seu futuro?” — satura no fator
bem-estar psicoldgico e ndo no fator bem-estar espiritual.

As comunalidades variam entre 0,18 ¢ 0,80. Como os seus valores sdo maioritariamente
superiores a 0,50 explicam o poder das variaveis nos fatores.

O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO=0,87) e o Teste de Esfericidade de Bartlett
(TEB=12205,149, p<0,01) permitiram aferir a adequagdo a adequagdo da amostra e do
modelo fatorial a esta matriz de correlagdes para a realizacdo da andlise fatorial. Assim,
a melhor solucdo fatorial revelou quatro fatores, explicando 55,9% da variancia total da
escala. Ao fator 1 estad associada 14,39% da varidncia total, o valor proprio de 6,19 e ¢
saturado sobretudo pelos 12 itens relacionados com o “Bem-estar fisico”. Ao fator 2 esta
associada 26,17% da variancia total, o valor proprio de 11,25 e ¢ saturado sobretudo pelos
16 itens relacionados com “Bem-estar psicologico”. Ao fator 3 estd associada 5,47% da
variancia total, o valor proprio de 2,35 e ¢ saturado sobretudo pelos 5 itens, atribuindo-se
a designacao de “Bem-estar social”. Por fim, ao fator 4 esta associada 9,83% da variancia
total, o valor préoprio de 4,23 e ¢ saturado sobretudo pelos 10 itens relativos ao ”"Bem-
estar espiritual”.

Para avaliar a fidelidade ou consisténcia interna do instrumento calculamos o coeficiente
Alpha de Cronbach quer para cada item, quer para a globalidade dos itens. Na tabela 4
apresentamos os resultados da analise da consisténcia interna dos 43 itens do COH-QOL-
0Q. A par da média e do desvio padrao, descrevemos a respetiva correlagdo do item com
o total da sua escala (coeficiente corrigido) e também o valor do alpha de Cronbach se o

respetivo item for eliminado, considerando a amostra total (n=337).

41



Tabela 5 - Resultados da Analise de Consisténcia Interna do COH-QOL-0Q

Alfa de
litens Média Desvio ritc* le,lbaCh
Padrao se item
eliminado
1. Capacidade Fisica 6,14 2,95 0,34 0,91
2. Fadiga 6,45 2,91 0,37 0,91
3. Problemas na pele peri-estomal 7,66 2,70 0,35 0,91
4. Disttrbios do sono 7,39 2,76 0,39 0,91
5. Dores 8,16 2,55 0,45 0,91
6. Gases 6,88 2,81 0,17 0,91
7. Odores 6,67 2,94 0,21 0,91
8. Obstipagdo 8,46 2,26 0,20 0,91
9. Diarreia 7,82 2,63 0,22 0,91
10. Extravasamento de liquido do saco (ou ao redor do saco) 7,98 2,66 0,29 0,91
11. Bem-estar fisico geral 6,06 2,85 0,36 0,91
12. Teve dificuldade para se adaptar a ostomia? 4,36 3,38 0,20 0,91
13. Sente-se 1til? 4,28 3,12 0,36 0,91
14. Sente-se satisfeito ou feliz com a vida? 4,63 2,75 0,63 0,90
15. Sente-se constrangido com a sua ostomia? 5,03 2,35 0,55 0,91
16. Como esta a sua qualidade de vida no geral? 4,87 2,44 0,63 0,90
17. Como esta a sua memoria? 6,46 2,39 0,24 0,91
18. Tem dificuldade em olhar para a sua ostomia? 6,49 2,17 0,54 0,91
19. Tem dificuldade em cuidar da sua ostomia? 5,90 2,34 0,58 0,91
20. Sente que tem autocontrolo sobre as coisas na sua vida? 4,38 2,51 0,55 0,91
21. Esta satisfeito com a sua aparéncia? 5,17 2,18 0,52 0,91
22. Qual o seu grau de ansiedade? 5,87 2,33 0,58 0,91
23. Qual o grau de depressdo que sente? 6,23 2,32 0,66 0,90
24. Receia que a sua doenga possa voltar? 5,65 2,12 0,45 0,91
25. Tem dificuldade em conhecer novas pessoas? 5,83 2,37 0,60 0,91
26. Qual o encargo financeiro que a sua doenca ou tratamento lhe 6,01 1,78 0,37 0,91
trouxeram?
27. A sua doenca tem sido angustiante para a sua familia? 5,17 2,32 0,59 0,91
28. Até que ponto a ostomia interfere com a sua capacidade de viajar? 5,61 2,71 0,61 0,90
29. A sua ostomia tem interferido nas suas relacdes pessoais? 5,68 2,52 0,66 0,90
30. Até que ponto a sua ostomia lhe tem provocado isolamento? 5,08 2,58 0,71 0,90
31. O apoio dado pelos familiares e amigos € suficiente para satisfazer as 5,84 1,85 0,39 0,91
suas necessidades?
32. A sua ostomia interfere nas suas atividades recreativas/desportivas? 5,43 2,50 0,52 0,91
33. A sua ostomia interfere nas suas atividades sociais? 5,39 2,30 0,60 0,91
34. A sua ostomia tem interferido na sua intimidade? 3,95 2,22 0,68 0,90
35. Tem privacidade suficiente na sua casa para cuidar da sua ostomia? 8,39 1,82 0,13 0,91
36. Tem privacidade suficiente, quando viaja, para cuidar da sua 6,23 2,50 0,14 0,91
ostomia?
37. Quanta incerteza sente em relag¢do ao seu futuro? 498 2,28 0,48 0,91
38. Sente que existe uma razdo para estar vivo? 6,37 2,13 0,27 0,91
39. Tem um sentimento de paz interior? 5,63 2,04 0,58 0,91
40. Sente-se esperancoso quanto ao futuro? 5,77 2,22 0,29 0,91
41. O que recebe das suas atividades religiosas, tais como rezar ou 421 3,19 0,24 0,91
meditar, é suficiente para satisfazer as suas necessidades?
42. O que recebe das suas atividades religiosas, tais como ir a igreja ou 4,22 3,25 0,24 0,91
outro local de culto, é suficiente para satisfazer as suas necessidades?
43. O facto de ter uma ostomia trouxe mudangas positivas a sua vida? 1,69 2,23 0,37 0,91

Alfa de Cronbach Global: 0,91




Da analise da tabela 5, constatamos que os coeficientes de alfa de Cronbach se os itens
fossem eliminados variam entre 0,90 e 0,91, revelando que os itens contribuem conjunta
e equitativamente para a avaliacdo da qualidade de vida de pessoas com ostomias
urinarias ou intestinais, com ou sem cancro. Estes valores indicam uma boa correlagao
entre todos os itens e uma boa homogeneidade dos itens. O COH-QOL-OQ apresenta um
alfa global de 0,91, localizando-se portanto na categoria de consisténcia interna “Muito
alta”. (Pestana & Gageiro, 2014)

Apesar do valor de alfa ser superior a 0,90 (0,90 e 0,91), verificamos que as correlagdes
dos itens 6, 35 e 36, relacionados com gases e privacidade, quer em casa quer em viagem,
sao fracas (0,17, 0,13 e 0,14, respetivamente). Decidimos ndo eliminar estes itens pelo
seu contributo para a consisténcia interna da escala. Os restantes itens apresentam
correlagdes iguais e superiores a 0,20, oscilando entre 0,20 e 0,71 (Almeida & Freire,
2008)

Ressalta, ainda, a média muito baixa do item 43 “O facto de ter uma ostomia trouxe
mudangas positivas a sua vida?” (M=1,69), o que nos leva a concluir que segundo a
amostra em estudo, o facto de ter uma ostomia nao trouxe mudangas positivas a sua vida.
De referir, ainda, o item 34 “A sua ostomia tem interferido na sua intimidade?”, que
obteve uma média de 3,95, o que nos leva a crer que na amostra estudada a presenca de
ostomia nao tem interferido na intimidade. Contudo ¢ também pertinente questionarmo-
nos se o termo “intimidade” descreve de forma clara a vivéncia da sexualidade.

De destacar, também, itens com médias claramente elevadas, ou seja, itens nos quais nao
existe grande impacto na qualidade de vida da pessoa ostomizada, sendo eles: presenca
de dores, obstipacgao e ter privacidade suficiente em casa para cuidar da sua ostomia.

De salientar, ainda, que o item 16 “Como esta a sua qualidade de vida no geral?” obteve
uma média de 4,87, o que nos leva a concluir que a amostra considera que a sua qualidade
de vida com uma ostomia ndo é boa. E interessante, ainda, verificar que a média total de
todos os itens, ou seja, a medida de qualidade de vida que todo o instrumento nos dé ¢ de
5,98. Salientam-se valores claramente baixos de nivel de qualidade de vida. Contudo, a
percecdo de cada um sobre o seu nivel de qualidade de vida ¢ inferior aquele que no global
efetivamente “transparece para o exterior” (dai a diferenca entre a média do item 16 e as
dos restantes itens do COH-QOL-0Q).

Na tabela 6 apresentamos em resumo os itens por dimensdo, as variagdes das médias e

dos desvios padrao das escalas e averiguamos de que forma contribuem para a média e
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desvio padrao da subescala, o conjunto dos coeficientes de correlagdo entre o item e o

subtotal de cada fator e, por fim, o coeficiente alpha de cada uma das dimensdes.

Tabela 6 - Resultados nos itens por dimensdes do COH-QOL-OQ

Dimensoes | N.° Variacdo | Variacio r itc M DP Alfa de
itens das dos (corrigido) Escala Escala Cronbach
médias desvios-
padrao
BEF 12 4,36-8,46 | 2,26-3,38 0,35- 0,77 84,05 22,34 0,89
BEP 16 4,28-6,49 1,78-3,12 0,34-0,81 86,52 28,31 0,94
BES 5 3,95-5,43 | 2,18-2,50 0,49-0,84 25,10 9,38 0,87
BEE 10 1,69 -8,39 | 1,82-3,25 0,40-0,74 54,80 16,16 0,86

Nota: BEF-Bem-estar fisico; BEP- Bem-estar psicologico; BES-Bem-estar social; BEE- Bem-estar espiritual

Da andlise da tabela 6, constatamos que relativamente as dimensdes de qualidade de vida
estudadas, destaca-se a média mais elevada do*“Bem-estar fisico” (8,46), logo seguida do
“Bem-estar espiritual” (8,39) o que leva a investigadora a pensar que o impacto fisico na
qualidade de vida da amostra ostomizada € menor, e isto pode dever-se a preparagdo e
treinos desenvolvidos pelas equipas nesta area do bem-estar. Por seu lado, o “Bem-estar
espiritual atinge uma média elevada a custa de aspetos como: a privacidade, a razdo para
estar vivo, o apoio dos amigos, a paz interior e a esperanga no futuro. Por outro lado, as
dimensdes “Bem-estar psicologico” e “Bem-social” apresentam as médias mais baixas
(6,49 e 5,43 respetivamente), contribuindo para um decréscimo na qualidade de vida da
pessoa com ostomia. Por fim, o coeficiente alfa de Cronbach das quatro dimensdes varia

entre 0,86 ¢ 0,94.

Para a andlise da validade de critério do tipo concorrente comparamos o item 16 “Como
estd a sua qualidade de vida no geral?” do COH-QOL-OQ com as dimensdes e a
Qualidade de vida total. Para esta analise procedemos ao estudo das correlagdes (Produto-

Momento ou 7 de Pearson) entre as referidas dimensdes e o item 16. (tabela 7)



Tabela 7 - Coeficientes de correlacao entre as dimensdoes do COH-QOL-OQ e o item 16

Dimensoes Como esta a sua qualidade de vida no geral?
r p
Bem-estar fisico -0,06 0,29
Bem-estar espiritual 0,36 0,00
Bem-estar social 0,48 0,00
Bem-estar psicologico 0,83 0,00
QdV Total 0,66 0,00

Da analise da tabela 7, verificamos correlagdes com significancia estatistica entre o item
16 do COH-QOL-0Q, trés dimensdes e a QdV Total, assegurando a validade concorrente
da escala. Salientamos a correlacao baixa e negativa e sem significancia estatistica entre
a dimensao “Bem-estar fisico” e o item em analise.

Seguidamente quisemos saber qual a associagdo entre as dimensdes do COH-QOL-0OQ e
a escala global. Para esta analise procedemos ao estudo das correlagdes (Produto-
Momento ou » de Pearson) entre as as referidas dimensdes, considerando a amostra global

(n=337) do estudo. Na tabela 8 apresentamos a matriz de correlacdes.

Tabela 8 — Matriz de correlacao entre as dimensdes do COH-QOL-OQ ¢ o QdV Total

Dimensoes Bem-estar Bem-estar Bem-estar Bem-estar QdV Total
fisico espiritual social psicoldgico
Bem-estar fisico 1 =-0,09 =0,27" =0,07 =0,52""
Bem-estar espiritual 1 =0,22"" =0,26"" =0,48""
Bem-estar social 1 =0,64"" =0,75""
Bem-estar psicoldgico 1 r=0,81"
QdV Total 1

Quando relacionadas as quatro dimensdes com a qualidade de vida total do COH-QOL-
OQ e considerando os critérios de Pestana e Gageiro (2014), verificamos que a magnitude
das correlagdes varia de moderada a alta (0,52-0,81). De notar que a dimensao: “Bem-
estar social” se correlaciona, com significancia estatistica, com as restantes dimensdes
(0,22-0,64); “Bem-estar fisico” apenas se relaciona de forma significativa com a

dimensao “Bem-estar social” (=0,27; p<0,01).
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Quando comparamos os indices de confiabilidade ou de consiténcia interna obtidos na
construcdo, adaptacdo e validagdo do COH-QOL-OQ em quatro paises, observamos os

resultados incluidos na tabela 9.

Tabela 9 — indices de consisténcia interna do COH-QOL-OQ por dimenséo e pais

Dimensoes Alfa de Alfa de Cronbach Alfa de Alfa de
Cronbach! (Portugal) Cronbach’ Cronbach?®
(estudo original) (Brasil) (Irdo)
BEF 0,88 0,89 0,83 0,80
BEP 0,83 0,94 0,86 0,71
BES 0,90 0,87 0,83 0,71
BEE 0,81 0,86 0,79 0,73
QdV Total 0,95 0,91 0,92 0,80

Nota: BF-Bem-estar fisico; BP- Bem-estar psicologico; BS-Bem-estar social; BE- Bem-estar espiritual
!(Grant, et al., 2004); 2(Gomboski, 2010); 3(Anaraki, et al., 2014);

Os valores de alfa de Cronbach sugerem bons indices de consisténcia interna na
generalidade das 4 dimensdes do COH-QOL-OQ, validado nos diferentes paises,
mostrando a robustez da escala. No entanto, o Ir3o apresenta os valores de alfa mais
baixos. Quando olhamos para os resultados do nosso estudo e os comparamos com os dos
paises como Brasil e Irdo, percebemos valores mais elevados em todas as dimensdes,
exceto na escala global no estudo do Brasil. Situagdo analoga verifica-se com o estudo
original, acrescendo aqui valores mais baixos na dimensdo ‘“Bem-estar social”.
Salientamos, também, que a dimensao “Bem-estar espiritual” ¢ a que pontua menos em

trés paises.

Validade de construto discriminante

Na andlise da validade de construto discriminante consideramos seis hipoteses de
discriminagdo entre as dimensdes do COH-QOL-0Q, a QdV Total e as varidveis género,
grupo etério, estado civil, escolaridade, situagcdo laboral e tipo de ostomia. Assim, na
variavel género e para uma melhor explicitagdo dos resultados obtidos, tomdmos dois
grupos de pessoas segundo o género e procedemos a comparagao das respetivas médias

(t-test para amostras independentes) nas 4 dimensdes do COH-QOL-0OQ e a QdV Total.



Na tabela 10 apresentamos os valores (médias, desvios-padrao e diferengas) das médias
no género feminino e masculino da amostra em funcao da qualidade de vida.

Tabela 10 - Resultados das médias da Qualidade de Vida segundo o género

Dimensoes Género N M DP t gl Prob.
Masculino 218 86,58 21,31
Bem-estar fisico 2,844 335 0,01
Feminino 119 79,41 23,52
Masculino 218 53,11 15,47
Bem-estar espiritual -2,563 224 0,01
Feminino 119 57,92 16,99
) Masculino 218 24,93 9,34
Bem-estar social -,457 335 0,65
Feminino 119 25,42 9,48
Bem-estar Masculino 218 85,78 28,27
) ) -,655 335 0,51
psicologico Feminino 119 87,89 28,46
Masculino 218 250,39 49,57
QdV Total -,044 335 0,97
Feminino 119 250,64 48,97

Quando relacionadas as dimensdes do COH-QOL-OQ e a QdV Total da amostra com o
género e analisadas as diferencas nas médias, verificamos uma diferenga estatisticamente
significativa na dimensao relacionada com: o Bem-estar fisico (t=2,844; gl=335; p=0,01)
a favor dos homens; e o Bem-estar espiritual (t=-2,563; gl= 224; p= 0,01) a favor das
mulheres. Por outro lado, a diferenca das médias nao se mostrou estatisticamente
significativa nas restantes dimensdes ¢ na QdV Total, embora as mulheres apresentem
em média niveis mais elevados de Bem-estar social e psicologico e QdV Total do que os

homens (M=25,42; M=87,89; ¢ M=250,64 respetivamente).

Relativamente a idade e para a analise da significancia estatistica das diferengas
encontradas, procedemos a uma analise de variancia através da Anova Oneway, de forma
a observarmos os efeitos principais e de interacdo da variavel idade sobre a qualidade de
vida, avaliada através do COH-QOL-OQ. Consideramos quatro grupos etarios de pessoas
ostomizadas: G1 (< 40 anos); G2 (41 — 60 anos); G3 (61 — 80 anos) e G4 (> 81 anos).
Assim, na tabela 11 sdo apresentados os valores resultantes da andlise descritiva das
variaveis relacionadas com as dimensdes do COH-QOL-OQ e da QdV Total e o grupo

etario dos elementos da amostra.
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Tabela 11 - Resultados nas dimensdes do COH-QOL-OQ segundo o grupo etério

Dimensoes Grupo etario| N M DP
G1 17 84,18 22,99
Bem-estar fisico G2 84 83,96 22,52
G3 194 84,06 22,27
G4 42 84,10 2291
G1 17 50,41 18,92
G2 84 54,26 15,66

Bem-estar espiritual

G3 194 54,75 16,22
G4 42 57,93 15,75

G1 17 28,53 8,05

. G2 84 24,48 9,10

Bem-estar social reZ] Toa 2437 938
G4 42 28,38 9,72
Gl 17 89,12 34,06
o G2 84 81,69 27,56
Bem-estar psicoldgico et Toa 85.99 3745
G4 42 97,60 29,22
G1 17 252,24 48,92
G2 84 244,39 48,54
QdV Total G3 194 | 249,16 48,04
G4 42 268,00 54,23

Analisando os valores da tabela 11, verificamos que os individuos com idade superior ou
igual a 81 anos apresentam médias mais elevadas nas dimensdes de Bem-estar espiritual
(M=57,93) e psicologico (M=97,60) e na QdV Total (M=268,00). Por outro lado, sdo os
individuos mais novos (idade inferior ou igual a 40 anos), quem apresenta médias mais
elevadas de Bem-estar fisico (M=84,18) e social (M=28,53).

Analisando os resultados da analise das variancias entre as dimensdes do COH-QOL-0Q
e da QdV Total e a idade, observamos o efeito de interacdo da variavel idade com
significancia estatistica nas dimensdes: Bem-estar social e Bem-estar psicoldgico
(F=3,05, p=0,03; e F=3,08, p=0,03, respetivamente). Os efeitos de interagdo destas

variaveis na idade estdo representados nos Graficos 1 e 2.



Gréfico 1 — Interagdo do grupo etario no  Grafico 2 — Interacdo do grupo etario no
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E visivel nos graficos 1 e 2 a diferenca assente no grupo etario sobre o “Bem-estar social”
e o0 “Bem-estar psicologico”. Os individuos mais novos (idade igual e inferior a 40 anos)
e os mais velhos apresentam médias consideravelmente mais elevadas, quer de “Bem-
estar social” quer de “Bem-estar psicologico”, do que os individuos dos grupos etarios

intermédios.

No que se refere ao estado civil e para a analise da significancia estatistica das diferencas
encontradas, procedemos a uma analise de variancia através da Anova Oneway, de forma
a observarmos os efeitos principais ¢ de interacdo da variavel estado civil sobre a
qualidade de vida, avaliada através do COH-QOL-OQ, consideramos quatro grupos de
pessoas ostomizadas: G1 (Solteiro); G2 (Casado); G3 (Divorciado/Separado) ¢ G4
(Vitvo). Assim, na tabela 12 sdo apresentados os valores resultantes da analise descritiva
das variaveis relacionadas com as dimensdes do COH-QOL-OQ e da QdV Total e o

estado civil dos sujeitos da amostra.
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Tabela 12 - Resultados nas dimensdes do COH-QOL-OQ segundo o estado civil

Dimensoées Estado civil N M DP
G1 25 83,24 18,86
) G2 213 84,81 22,76
Bem-estar fisico
G3 25 82,36 20,75
G4 74 82,70 23,02
G1 25 54,12 21,30
o G2 213 54,92 15,71
Bem-estar espiritual
G3 25 52,48 14,90
G4 74 55,50 16,16
G1 25 27,60 8,63
G2 213 24,81 9,28
Bem-estar social
G3 25 23,64 10,62
G4 74 25,59 9,478
Gl1 25 95,40 29,25
G2 213 84,79 27,96
Bem-estar psicologico
G3 25 88,80 30,41
G4 74 87,73 28,20
G1 25 260,36 47,68
G2 213 249,33 49,37
QdV Total
G3 25 247,28 54,05
G4 74 251,53 48,50

Analisando os valores da tabela 12, verificAmos que os individuos solteiros apresentam
médias mais elevadas nas dimensdes de Bem-estar social (M=27,60) e psicologico
(M=95,40) e na QdV Total (M=260,36). Por outro lado, sdo os individuos casados, quem
apresenta médias mais elevadas de Bem-estar fisico (M=84,81) e social (M=28,53); ¢ os
vivos maior Bem-estar espiritual (M=55,50).

Comentando os resultados da analise das variancias entre as dimensdes do COH-QOL-
0Q e daQdV Total e o estado civil, ndo registou qualquer efeito de interagdo das variaveis

em analise com significancia estatistica.

Relativamente a escolaridade e para a analise da significancia estatistica das diferencas
encontradas, procedemos a uma analise de variancia através da Anova Oneway, de forma
a observarmos os efeitos principais e de interagdo da varidvel escolaridade sobre a Escala
qualidade de vida, avaliada através do COH-QOL-0OQ, constituimos trés

grupos de pessoas ostomizadas: Gl (Ensino  Bésico); G2  (Ensino



Secundério); e G3 (Ensino Superior). Assim, na tabela 13 s3o apresentados os valores
resultantes da analise descritiva das variaveis relacionadas com as dimensdes do COH-

QOL-0Q e da QdV Total e a escolaridade dos 300 sujeitos que responderam.

Tabela 13 - Resultados nas dimensdes do COH-QOL-OQ segundo a escolaridade

Dimensoes Escolaridade| N M DP
G1 255 84,15 22,29
Bem-estar fisico G2 27 85,33 26,94
G3 18 90,39 17,26
G1 255 53,95 15,98
Bem-estar espiritual G2 27 49,44 11,43
G3 18 59,67 18,76
Gl 255 25,11 9,49
Bem-estar social G2 27 24,48 6,62
G3 18 26,67 10,01
Gl 255 86,85 28,19
Bem-estar psicologico G2 27 75,81 26,80
G3 18 96,61 31,13
G1 255 250,05 48,81
QdV Total G2 27 235,07 42,40
G3 18 273,33 51,84

Nota: NR — Sem resposta
Da andlise dos valores da tabela 13, notdmos que os individuos com nivel mais elevado

de escolaridade sao os que apresentam médias mais elevadas nas dimensdes de Bem-estar
fisico (M=90,39), espiritual (M=59,67), social (M=26,67), psicoldgico (M=96,61) e na
QdV Total (M=273,33).

Dos resultados da analise das varidncias entre as dimensdes do COH-QOL-0OQ e da QdV
Total e a escolaridade, observamos o efeito de interagdo da variavel escolaridade com
significancia estatistica na dimensdo Bem-estar psicologico (F=3,10, p=0,46) e na QdV
Total (F=3,37, p=0,36). Os efeitos de interacdo destas variaveis estdo representados nos

Graficos 3 e 4.
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Grafico 3 — Interacdo da escolaridade no  Grafico 4 — Interagdo da escolaridade na
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No grafico 3 e 4 ¢ notdria a diferenca na escolaridade sobre o “Bem-estar psicologico” e
a QdV total. Os individuos com ensino superior apresentam médias consideravelmente
mais elevadas de “Bem-estar psicologico” e QdV total (M=96,61 ¢ M= 273,33,

respetivamente) relativamente aos titulares de ensino secundario.

Relativamente a situagdo laboral e para a analise da significancia estatistica das diferengas
encontradas, procedemos a uma analise de variancia através da Anova Oneway, de forma
a observarmos os efeitos principais e de interagdo da varidvel sobre a qualidade de vida,
avaliada através do COH-QOL-OQ. Estabelecemos cinco grupos de pessoas ostomizadas:
G1 (Empregado); G2 (Desempregado); G3 (Reformado), G4 (Nunca trabalhou) e G5
(Baixa Médica).

Na tabela 14 sdo apresentados os valores resultantes da analise descritiva das variaveis
relacionadas com as dimensdes do COH-QOL-OQ e da QdV Total e a situacao laboral

dos sujeitos da amostra.



Tabela 14 - Resultados nas dimensdes do COH-QOL-OQ segundo a situacao laboral

Dimensoes Escolaridade| N M DP
G1 52 91,58 18,80
G2 32 83,75 17,18
Bem-estar fisico G3 230 82,80 23,63
G4 13 83,00 18,20
G5 10 75,80 22,84
G1 52 48,38 10,83
G2 32 51,78 16,08
Bem-estar espiritual G3 230 55,57 16,40
G4 13 59,85 17,30
G5 10 73,70 15,39
G1 52 25,25 7,05
G2 32 25,22 9,35
Bem-estar social G3 230 24,68 9,82
G4 13 27,69 6,84
G5 10 30,30 11,96
Gl 52 80,44 28,31
G2 32 89,72 26,52
Bem-estar psicologico G3 230 86,70 28,69
G4 13 93,46 25,54
G5 10 94,80 27,44
G1 52 245,65 33,93
G2 32 250,47 39,79
QdV Total G3 230 249,76 52,25
G4 13 264,00 47,27
G5 10 274,60 72,10

Da analise dos valores da tabela 14, verificamos que os individuos em situagao de baixa
médica sdo os que apresentam médias mais elevadas nas dimensdes de Bem-estar
espiritual (M=73,70), social (M=30,30) e psicoloégico (M=94,80) e na QdV Total
(M=274,60). Por outro lado, s@o os individuos empregados, quem apresenta maior Bem-
estar efisico (M=91,58).

Dos resultados da analise das variancias entre as dimensdes do COH-QOL-0OQ e da QdV

Total e a situacdo laboral, observamos o efeito de interagdo da variavel com significancia
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estatistica na dimensdo Bem-estar espiritual (F=6,61, p<0,01). Os efeitos de interagdo

destas varidveis esta representado nos Grafico 5.

Grafico 5 — Interacdo da situagdo laboral no Bem-estar espiritual das pessoas ostomizadas
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No grafico 5 € notdria a diferenca na situagao laboral sobre o “Bem-estar espiritual”. Os
individuos com baixa médica € os que nunca trabalharam apresentam médias
consideravelmente mais elevadas de “Bem-estar espiritual” (M= 73,70; M=59,85,
respetivamente) relativamente aos outros grupos (reformados, desempregados e

empregados).

No que se refere a variavel tipo de ostomia, consideramos dois grupos (G1 - Colostomia
G2 — Outros tipos de ostosmia). Para a andlise da significancia estatistica das diferengas
encontradas da relacao entre o nivel de qualidade de vida, avaliado através do COH-QOL-
0Q, e o tipo de ostomia, procedemos a comparacdo das respetivas médias (t-test para
amostras independentes) nas 4 dimensdes do COH-QOL-OQ e na QdV Total. Assim, na
tabela 15 apresentamos os valores (médias, desvios-padrao e diferengas) das médias no

tipo de ostomia da amostra em fun¢ao da qualidade de vida.



Tabela 15 - Resultados das médias da Qualidade de Vida segundo o tipo de ostomia

Dimensoes Tipo de N M DP t gl Prob.
ostomia

. G1 247 78,60 23,61

Bem-estar fisico G2 50 36.03 5157 -2,727 335 ,01
G1 247 51,51 15,48

Bem-estar espiritual e % 56,00 637 -2,272 335 ,02
G1 247 24,10 9,56

Bem-estar social &2 %0 547 531 -1,187 335 ,24

Berm-estar Gl 247 8512 28,10 s s %
psicologico G2 90 87,03 28,43
G1 247 239,33 49,27

QdV Total G2 00 25454 48.76 202 335 ot

Olhando os valores da tabela 15, verificAmos que em todas as dimensdes do COH-QOL-
0OQ e na QdV Total, os portadores de colostomias apresentam médias mais elevadas de
qualidade de vida relativamente aos outros elementos da amostra. No entanto, apenas nas
dimensdes de “Bem-estar fisico” e “Bem-estar espiritual” e na QdV Total observamos
diferencas estatisticamente significativas (t=-2,727, gl=335, p=0,01; t=-2,272, gl=335,
p=0,01; e t=-2,526, gl=335, p=0,01, respetivamente), favoravel as pessoas portadoras de

colostomia.

Em sintese, da relagdo entre o nivel de qualidade de vida, avaliado através do COH-QOL-
0Q, ¢ as variaveis género e tipo de ostomia, através da comparagdo das respetivas médias
nas 4 dimensdes do COH-QOL-OQ ¢ a QdV Total, constatamos diferencgas
estatisticamente significativas, tendo o instrumento demonstrado desempenho
discriminante. Situagdo similar registou-se na analise de variancia entre as dimensoes do
COH-QOL-0Q e a QdV Total e as variaveis grupo etério, estado civil, escolaridade e
situagdo laboral. Relativamente a variavel estado civil ndo se assinalou qualquer efeito de
interacdo das variaveis em andlise com significancia estatistica, ou seja, ndo houve

discriminagao na analise destas variaveis.
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Discussao dos resultados

Relativamente a caracterizagdo da amostra e tendo em conta os resultados do nosso estudo
e os da amostra do estudo EPICO desenvolvido por Morais, et al., em 2005, verificAmos
que em Portugal a maioria dos ostomizados sdo do sexo masculino, caucasianos, com
uma média de idade de 65 anos, reformados e com um nivel de escolaridade basico. No
Irdo a populagdo ostomizada também é maioritariamente constituida por homens (56,3%),
com uma média de idades ligeiramente inferior a portuguesa (53,5 anos, com intervalo
entre 12-75 anos) (Anaraki, et al., 2014). Por seu lado, no estudo do Brasil mantém-se a
tendéncia (51,6% sao homens e 73% tem idade superior a 50 anos) (Gomboski, 2010).
No estudo original ndo se evidencia este padrdo, sendo que 53% da amostra eram
mulheres. Contudo, com uma média de idades semelhante aos restantes estudos (M=69,5
anos). (Grant, et al., 2004)

No que se refere ao tipo de ostomia, o nosso estudo e o estudo EPICO revelam que a
maioria das pessoas ostomizadas em Portugal possui uma colostomia, assim como o
estudo original (43,5%) os estudos realizados no Irdo (67%) e no Brasil (67,4%). (Grant,
et al., 2004) (Anaraki, et al., 2014) (Gomboski, 2010).

Relativamente a distribuicao dos itens nos diferentes fatores, no nosso estudo alguns dos
itens saturaram em fatores distintos ao do estudo original, contudo nos outros dois estudos
analisados isto ndo aconteceu.

Quando analisados os coeficientes de alfa de Cronbach dos 43 itens do COH-QOL-0Q,
constatamos que todos contribuem conjunta e equitativamente para a qualidade do
mesmo, o que nos leva a inferir que ndo existe beneficio em eliminar nenhum dos itens.
Ap6s correlagdo entre as dimensdes do COH-QOL-OQ e o item 16, salienta-se a
correlagdo baixa e negativa e sem significancia estatistica entre a dimensdo “Bem-estar
fisico” e o item em andlise. No estudo brasileiro de validacdo surgem correlacdes
positivas, com intensidade de moderada a forte em todos os fatores, sendo de salientar a
baixa magnitude do fator BEF, apesar de estatisticamente significativa. (Gomboski, 2010)
Para a andlise da validade de construto discriminante consideramos seis hipdteses de
discriminagdo entre as dimensdes do COH-QOL-0Q, a QdV Total e as varidveis género,
grupo etario, estado civil, escolaridade, situacdo laboral e tipo de ostomia.

Verificamos, ainda, que os individuos solteiros apresentam médias mais elevadas nas

dimensdes de Bem-estar social (M=27,60) e psicologico (M=95,40) e



na QdV Total (M=260,36). Por outro lado, sdo os individuos casados, quem apresenta
médias mais elevadas de Bem-estar fisico (M=84,81) e social (M=28,53); e os viuvos
maior Bem-estar espiritual (M=55,50). Contrariamente ao estudo brasileiro, em que os
indevidos casados apresentavam niveis de QdV globais mais elevados. (Gomboski, 2010)
Quando consideramos a situagdo laboral, observamos que os individuos com baixa
médica e os que nunca trabalharam apresentam médias mais elevadas de Bem-estar
espiritual, comparativamente aos outros grupos (reformados, desempregados e
empregados). J& o estudo brasileiro revelou que os pacientes que ndo trabalham
apresentavam maior bem-estar psicologico. (Gomboski, 2010)

No estudo de Gomboski, no Brasil, quando analisada a validade discriminante das
dimensdes do COH-QOL-OQ e a QdV Total com as varidveis grupo etario, sexo e
escolaridade ndo se constatou a existéncia de diferengas estatisticamente significantes
entre os grupos. Contrariamente, no nosso estudo verificaram-se, em todas as variaveis
diferencas estatisticamente significativas. Por exemplo: sao os individuos mais novos
(idade inferior ou igual a 40 anos), quem apresenta médias mais elevadas de Bem-estar
fisico (M=84,18) e social (M=28,53); os individuos com o nivel de escolaridade superior
mostram médias consideravelmente mais elevadas de Bem-estar psicologico e QdV Total
relativamente aos titulares de ensino basico e secundario; os homens apresentam niveis
de bem-estar fisico (t=2,844; gl=335; p=0,01) mais elevados e as mulheres apresentam
mais elevados niveis de bem-estar espiritual (t=-2,563; gl=224; p=0,01).

O nosso estudo evidencia que os portadores de colostomias aduzem médias mais elevadas
de Bem-estar fisico, Bem-estar espiritual e de QdV Total. Também, o estudo do Brasil
revela que os portadores de colostomia apresentam médias de qualidade de vida mais
elevadas, contudo com resultados estatisticamente muito proximos (Portadores de
Colostomia: M BEF 6,8; M BEP 6,8; M BES 6,8; M BEE 7,4; Portadores de Ileostomia
M BEF 6,9; M BEP 6,7; M BES 6,2; MBEE 7,3; Portadores de Urostomia M BEF 6.,6;
M BEP 6,5; M BES 6,4; M BEE 7,4) (Gomboski, 2010) O estudo brasileiro mostrou que
pessoas com estomas definitivos aduziam maiores niveis de QdV Total, assim como as
pessoas com estoma ha mais de 12 meses apresentavam melhores niveis de BEP e BES,

contrariamente as pessoas com estoma ha menos de 12 meses.
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CONCLUSAO

Neste ultimo capitulo referir-nos-emos as consideracdes finais sobre o estudo realizado,
bem como, as suas limitagdes e implica¢des futuras.

O avango das tecnologias, assim como a prevaléncia de doengas crdonicas tem levado a
comunidade cientifica e a populagdo em geral a procura clara e compreensivel de
aumentar a longevidade das populagdes. Perante isto, ¢ importante que todos reflitamos
sobre o impacto da saude/doenca na qualidade de vida das pessoas e apos esta reflexao
compreender que ¢ premente que a conquista da longevidade tem que ser conseguida a
par com a conquista de qualidade de vida.

A utilizagdo de instrumentos para medir a qualidade de vida teve o seu inicio em meados
dos anos 70, do século XX e surgiu, ja na altura, como uma preocupacao da comunidade
no paradigma do impacto da saude na qualidade de vida. A adaptagdo de instrumentos de
medida aparece como uma possibilidade facilitadora e igualmente fidedigna de mensurar
e apresentar resultados em saude.

Os resultados deste estudo metodoldgico permitem algumas consideragdes finais, tais
como:

— O processo de traducao e adaptagao do COH-QOL-OQ com recurso a tradugado
e retraducao, ao painel de peritos, ao pré-teste e a reflexdo falada asseguram a
validade do instrumento para a cultura portuguesa.

— O estudo da validade através da andlise fatorial possibilitou a extragdao de quatro
fatores ou dimensdes relacionados com o bem-estar fisico, espiritual,
psicologico e social.

— A diferente distribuicdo dos itens nos 4 fatores encontrados em relacdo ao
instrumento original revela-nos que, para a amostra em estudo, determinado
item/problema se insere numa dimensao diferente de bem-estar.

— O estudo da fiabilidade do COH-QOL-OQ para a populagdo portuguesa permitiu
confirmar, através do calculo do coeficiente Alfa de Cronbach, a consisténcia
interna do instrumento, assim como correlagdes positivas entre os varios itens e

fatores, confirmando a sua confiabilidade psicométrica.
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Os elevados valores de desvio padrdo obtidos, podem sugerir-nos que seria mais
adequado uma escala com menor amplitude, cujas opg¢des de resposta deveriam
estar discriminadas. Com esta alteracdo, pensamos poder reduzir a subjetividade
e facilitar o posicionamento dos individuos nas opg¢des de resposta.

A versdo portuguesa do COH-QOL-OQ revelou-se psicometricamente valida e
adequada a amostra em estudo, podendo ser utilizada de forma segura em futuras
investigacdes.

Quanto ao estudo descritivo dos dados obtidos salienta-se um nivel global de
qualidade de vida de 5,98, sendo 0 = pior qualidade de vida e 10 = melhor
qualidade de vida.

Das quatro dimensdes do bem-estar, salienta-se a média mais elevada do bem-
estar fisico (7,24), o que nos leva a inferir que a presenga de uma ostomia tem
um menor impacto fisico do que psicologico, social ou espiritual. O que pode
ser explicado pela maior capacidade e enfoque dos enfermeiros na componente
fisica/instrumental da educagcdo do que noutras areas do bem-estar humano.
Também, os avancos cientificos realizados ao nivel do material de ostomia
podem explicar esta melhoria da qualidade de vida.

O item/problema que obteve a média mais baixa foi: “O facto de ter uma ostomia
trouxe mudangas positivas a sua vida?”. Estes resultados poderdo estar
relacionados com o facto de que viver com uma ostomia ser um processo
claramente dificil, cheio de desafios e mudangas menos positivas na vida do
ostomizado e da familia.

A avaliacdo da qualidade de vida das pessoas ostomizadas em Portugal
permitira: extrair conclusdes que influenciem e adequem a formacao dos
profissionais de satde na area da estomaterapia; adequar o plano de educacao
das pessoas ostomizadas e familias; otimizar recursos hospitalares e na
comunidade de forma a apoiar; acompanhar este grupo e investir nas areas de
bem-estar mais afetadas pela presenca da ostomia; e valorizar a area do bem-

estar espiritual.



Limitagdes do estudo e implicagdes futuras

No decurso deste estudo confrontamo-nos com algumas dificuldades no
dimensionamento duma amostra representativa, a nivel nacional, com diferentes tipos de
ostomias para melhor diferencia¢do dos resultados.

Uma outra limitagdo para a amostra em estudo prendeu-se com a extensdo do COH-QOL-
0OQ (43 itens) e com o baixo grau de escolaridade dos ostomizados.

Os resultados obtidos levam-nos a sugerir que ¢ fundamental alargar a aplicagdo deste
instrumento de medida (com uma escala de menor amplitude com discriminacdo das
op¢oes de resposta) a mais individuos ostomizados em Portugal, de forma a
quantificarmos melhor a qualidade de vida desta populagdo. Seria pertinente, em estudos
futuros, a andlise e correlagdo da QdV Total e o tipo tempo de existéncia de ostomia,
assim como o seu caracter (temporario ou definitivo).

Os resultados do nosso estudo sugerem que a versao portuguesa do City of Hope — Quality
of Life — Ostomy Questionnaire, com um coeficiente alfa de Cronbach de 0,91, ¢ um
instrumento valido e confidvel para a equipa de satde avaliar a qualidade de vida das
pessoas com ostomias urindrias ou intestinais, com ou sem cancro, considerando as
dimensdes de bem-estar fisico, espiritual, psicologico e social. Assim, pensamos que este
estudo e o instrumento que adaptamos e validamos contribui para a sensibilizacao dos
profissionais de satde, quer a nivel hospitalar, quer a nivel dos Cuidados de Saude
Primarios, para a importancia do impacto fisico, psicologico, espiritual e social da
ostomia na qualidade de vida da pessoa ostomizada, merecendo, por isso, estas areas do

bem-estar uma maior atengdo ¢ acompanhamento.
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Anexo I
Versao Original do instrumento City of Hope Quality of Life — Ostomy

Questionnaire
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Crrections: We are mierested in knowing bow the experisnce of having an ostenyy affects your quality of life.
Plzaze answer all of the followmg questens based oo vour life at fhis time.
Plaaze circle the mumber farm 0 — 10 that best describes your experiences. For example:
How difficnlt is it for you to climb stairs?
Motatalldiffonlt 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 exiremely difficule
Circling () means vou have some buf oot a lot of difficulty climbing stairs.

Belafed to vour astomy, to what extent are the Sollowing a problam for vou?

1. Physical stremgth
oo problem 1 2 i 4 5 i 7 ] o 10 severe problem
2 Fatizme

oo problem 0 1 2 i 4 5 i 7 B o 10 severe problem

EN Skin sarronnding the ostomy
oo problem 0 1 2 i 4 5 i

-
[Ea)
k=

10 severe problem

4 Sleep dizorders
no problem 1 a i 4 5 L1 7 ] & 10 severe problem

5. Aches or pains
oo problem 1 2 i 4 5 i 7 ] o 10 severe problem

. Cras
oo problem 0 1 2 i 4 5 i 7 B o 10 severe problem

T Oidor
oo problem 0 1

[
LN
=
[
L=4
a
L
b ]

10 severe problem
i Constipation
oo problem 0 1 a i 4 5 L1 7 3 g 10 severe problem

o Dharrhes
no problem 0 1 2 i 4 5 g 7 ] g 10 severe problem

10 Lealdng from the powch (or aronsd the appliance)
oo problem 0 1 2 i 4 5 i 7 B o 10 severe problem
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11

12

14.

15.

16.

17

18.

0.

1L

n

Orverall physical well-being

no problem 0 1 2 3 4 5 & 7 g &

How difficult has it been for you to adjust to your astomy?
motatal ¢ 1 2 3 4 5 & 7 § ¢

How useful do yon feel”
notatall O 1 2 I 4 5 & 7 g &

How puch satizfaction or enjoyment in life do yeu feel”
nome atall 0o 1 2 3 4 5 & 7 3 &

How pmich are you embarrassad by your astonry ™

notatall O 1 2 i 4 5 1] 7 :4 &

How good 1= your overall quality of life?
extremely 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
poar

How is vour abilicy to remember things?
extremely 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
poar

How diffioalt is it to Joeok af your ostony ™

motatal ¢ 1 2 3 4 5 & T 8§ &

How dafficalt §s it for you to cars for your ostonny?

motatal 0 1 2 3 4 5 & 7 § @0

Do vou feel like you are in comimol of things @ yoar life?

notatall O 1 2 i 4 5 1] 7 :4 &

How satisfisd ars you with your appearance?

motatal 0 1 2 3 4 5 & 7 § @0

How pmuch arcdety do you have?
nome atall 0o 1 2 3 4 5 & 7 2 &

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

10

severe problem

A great deal

A great deal

a greai deal

exiTemely
embarrassed

excellent

exrellent

difficalt

difficult

completely

satisfied



25

26.

.

3L

31

How nuch depression do you have?

nomeatall 0o 1 2 3 4 5 & 7 g & 10
Are you fearfil that vour disease will come back?

notatall O 1 1 i 4 5 & 7 2 & 10

Do vou biave difficulty meeting new people?
notatall O 1 2 i 4 5 ] 7 ] g 10

How much financial burden rezalted from your illnes: or reatment?
nome atall 0o 1 2 3 4 5 § 7 g & 10
How distressimg has your iliness been for vour famaly?
notatall O 1 2 i 4 5 & 7 2 o 10

How much does vourr ostomy mterfere with your ability to fravel”
notatall O 1 1 i 4 5 & 7 2 & 10

Has your ostomy imterfered with vour personal relatonships?
notatall O 1 2 i 4 5 ] 7 ] g 10

How nuch fzolation is canssd by your ostonny”

nome 0 1 3 3 4 5 ] 7 g 9 10
Iz suppont from fiends and family sufficient to mest your needs?

notatall 1 3 3 2 5 ] 7 B q 10
Has vour ostomy interfered with vour recreational'sports activities?

notatall | 2 3 2 5 ] 7 B a 10
Has your ostomy inferfered with vour seddal actviges?

notatall 1 3 3 2 5 ] 7 B a 10
Has vour ostomy mterfered with vour ability to be mtimate?

notatall | 2 3 2 5 ] 7 B a 10
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fearful

difficult

RIireme

disfressing

completely

completely

a great deal

exiTemely

A great deal

A great deal

A great deal



ELS Do vou kave enouzh privacy at bome for doing your ostomy cars?
notatall | i 3 4 ] & T B Q 10 @ great deal
6. Do vou kave enouzh privacy when maveling for conducting your ostomy carz?
notatall 0 | i 3 2 5 & T B a 10 @ great deal
£ Howr puch uncentainfy do you feal about vour fbure?
nome afall 0 1 2 3 4 5 ] ) g 9 Il erireme
8. Do vou sense a reason for being alive?
notatall | i 3 4 ] & T B Q 10 @ great deal
EL Do vou kave a senze of inmer peace?
notatall 0 | i 3 2 5 & T B a 10 @ great deal
40, Howr hopeful do vou feel?
notatall | 2 3 2 5 & T B a 10 exiremely
41. Iz suppert vou receive fom personal spirtoal activites such as prayer or mediation
sufficient o meet your needs”
notatall | i 3 4 ) & F Q 10 completely
42 Iz support vou receive fTom religions activities such as going to church or symagpogoe
sufficient o mast your needs?
notatall | 2 3 4 ) & 7T B 2 10 completely
43 Has having an ostemy made positive changes in vour life style?
2 i 4 5 g 7 g & 10

motatall O 1

a great deal



Anexo I1
Pedido de permissdo a autora original para traducao e validagao do COH-

QOL-0OQ para a cultura portuguesa
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Re: Quality of Life Questionnaire for a Patient with an Ostomy

Grant, Marcia  Adicionar aos contatos 09/02/2015

Para: 'susana_barreira@msn.com’ ¥

Yes you have my permission to use the scale and translate it.

Good luck with your research. Marcia G

From: Susana Isabel Rodrigues Barreira [mailto:susana_barreira@msn.com]

Sent: Monday, February 09, 2015 09:17 AM

To: Grant, Marcia

Subject: RE: Quality of Life Questionnaire for a Patient with an Ostomy

Dr. Marcia.

Give me permission to use the scale? Make your translation, back translation and psychometric studies for the Portuguese population?
| hope | have been clear.

Thank you

Susana Barreira
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Anexo 111
Sintese das Tradu¢des do COH-QOL-0Q
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Versao Original

Tradugdo 1

Tradugdo 2

Physical strength

Forga fisica

Capacidade fisica

Comentarios

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

1 no problem / severe | Ndo é problema / | Sem problema /
problem problema grave Problema severo
Fatigue Fadiga Fadiga

2 No problem / severe | Ndo é problema /| Sem problema /
problem problema grave Problema severo
Skin surrounding the | Pele ao redor da | Problemas na pele
ostomy estomia peri-estomal

3
No problem / severe | Ndo é problema /| Sem problema /
problem problema grave Problema severo
Sleep disorders Interrupgdes de sono Distarbios do

4 No problem / severe | Ndo ¢é problema / sono

Sem problema /
problem problema grave problema severo
Aches or pains Dores ou sofrimentos | Dores

5 No problem / severe | Ndo é problema /| Sem problema /
problem problema grave problema severo
Gas

Gases Gases
no problem

6 N3o é problema /| Sem problema /
No problem / severe

porblema grave problema severo
problem
Odor Odor Odores

7 No problem / severe | Ndo é problema /| Sem problema /
problem Problema grave problema severo
Constipation Constipagao Obstipacao

8 No problem / severe | Ndo é problema / | Sem problema /
problem problema grave problema severo
Diarrhea Diarréia Diarreia

9 No problem / severe | Ndo é problema / | Sem problema /
problem Problema grave problema severo

Vazamento da bolsa | Extravasamento de
Leaking from the
(ou ao redor da bolsa) | liquido do saco
10 pouch (or around the

appliance)

Ndo é problema /

problema grave

Sem problema /

problema severo

Pergunta

invertida
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Pergunta

invertida




No problem / severe

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

problem
Overall physical well- | Bem-estar fisicio | Bem-estar fisico
being geral geral
11
No problem / severe | Ndo é problema /| Sem problema /
problem problema grave problema severo
How difficult has it
Quanto tem sido | Teve  dificuldade
been for you to
dificil para vocé se | para se adaptar a
adjust to your
12 adaptar a estomia? ostomia?
ostomy?
Nem um pouco /| De modo algum /
Not al all / a great
bastante Muitissimo
deal
How useful do you | Quanto vocé se sente
Sente-se Util
feel? util?
13 De modo algum /
Not al all / a great | Nem um pouco /
Muitissimo
deal Extremamente
How much
satisfaction or | Quanta satisfagdo ou | Sente-se satisfeito
enjoyment in life do | prazer vocé sente | ou feliz?
14
you feel? pela vida? De modo algum /
None at all / a great | Nenhuma / Muita Muitissimo
deal
Quanto vocé se sente
How much are you | constrangido por | Sente-se
embarrassed by your | causa da sua | embaragado com a
15 ostomy? estomia? sua ostomia?

Not al all / extremely | Nem um pouco /| De modo algum /
embarrassed Extremamente Extremamente
constrangido

De um modo geral
Quanto é boa sua
How good is your sente que tem uma
qualidade de vida no
overall quality of life? boa qualidade de
16 geral?

Extremely poor /

excellent

Extremamente ruim /

Excelente

vida?
Muito ma /

excelente




How is your ability to

Como estd a sua

Qual a sua

capacidade em

Qual a
pertinéncia

desta pergunta
para um estudo

sobre QV?

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

remember things? memoria?
17 recordar coisas?
Extremely poor / | Extremamente ruim /
Muito ma /
excellent Excelente
Excelente
Qual a sua
Quanto é dificil para
How difficult is it to dificuldade em
vocé olhar para sua
look at your ostomy? olhar para a
18 ostomia?
Not at all / extremely ostomia?
Nem um pouco /
difficult Nada /
Extremamente dificil
Extremamente
How difficult is it for | Quanto é dificil para | Quao dificil é para
you to care for your | vocés cuidar de sua | si cuidar da sua
19 ostomy? ostomia? ostomia?
Not at all / extremely | Nem um pouco / | Nada /
difficult Extremamente dificil | Extremamente
Do you feel like you | Vocé sente que tem | Sente que consegue
are in control of | controle sobre as | autogerir a sua
20 | thingsinyour life? coisas na sua vida? vida?
Not at all /| Nem um pouco /| Nada /
completely completamente Completamente
Quanto vocé estd
How satisfied are you Quao satisfeito esta
satisfeito com sua
with your com a sua
aparéncia?
21 | appearance? aparéncia?
Nem um pouco /
Not at all / extremely Nada /
Extremamente
satisfied Extremamente
satisfeito
How much anxiety do | Quanta ansiedade | Qual o seu grau de
22 | you have? vocé tem? ansiedade?
None at all / severe Nenhuma / Extrema Nulo / severo
How much Qual o grau de
Quanta depressdo
depression do you depressao que
23 voCcé tem?

have?

None at all / severe

Nenhuma / Extrema

sente?

Nulo / Severo

Pergunta

invertida
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Pergunta

invertida




Are you fearful that

Receia que a sua

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida

Vocé tem receio que | doenga possa
your disease will
a doenga volte? voltar?
24 | come back?
Nem um pouco /| De modo algum /
Not at all / extremely
receio extremamente | Extremamente
fearful
dificil
Tem dificuldade em
Vocé tem dificuldade
Do you have difficulty novos
em conhecer novas
meeting new people? relacionamentos?
25 pessoas?
Not at all / extremely De modo algum /
Nem um pouco /
difficult Extremamente
dificuldade extrema
dificil
Qual a sobrecarga
How much financial | Quanto encargo
econémica
burden resulted from | financeiro resultou de
acarretada pelo seu
26 | your illness or | sua doenga ou
estado de doenga
treatment? tratamento?
ou tratamentos?
None at all / extreme | Nenhum / Extremo
Nenhuma / Extrema
Quais as
Quanto a sua doenga | consequéncias
How distressing has
tem sido angustiante | negativas que a
your illness been for
para a sua familia? doenga  provocou
27 | your family?
Nem um pouco /| no seu meio
Not at all / extremely
Extremamente familiar?
distressing
angustiante Nenhumas /
Extremas
Até que ponto a
How much does your | Quanto a sua ostomia
ostomia interfere
ostomy interfere | interfere  na sua
com a sua
with your ability to | capacidade para
28 capacidade de
travel? viajar?
viajar?
Not at all /| Nem um pouco /
Nada /
completely Completamente
Completamente
Has your ostomy Até que ponto a
A sua estomia tem
interfered with your ostomia interfere
29 interferido nas suas

personal

relationships?

relagbes pessoais?

com as relagdes

interpessoais?

Pergunta

invertida

Pergunta

invertida




Not at all /

completely

Nem um pouco /

Completamente

Nada /

Completamente

30

How much isolation
is caused by your
ostomy?

None / a great deal

Quanto isolamento é
causado pela sua
estomia?

Nenhum / Muito

Até que ponto a

sua ostomia

implica

isolamento?
Nenhum /
Muitissimo

Pergunta

invertida

31

Is support from
friends and family
sufficient to meet
your needs?

Not at all / extremely

O apoio de seus
amigos e familia é
suficiente para
atender suas
necessidades?

Nem um pouco /

Extremamente

O apoio dado pelos
familiares e amigos
é suficiente para
satisfazer as suas
necessidades?

De modo algum /

Extremamente

32

Has your ostomy
interfered with your
recreational/sports
activities?

Not at all / a great

deal

A sua estomia tem
interferido nas suas
actividades
recreativas/desportiv
as?

Nem um pouco /

bastante

A sua ostomia
interfere nas suas
atividades
recreativas/desport
ivas?

De modo algum /

Muitissimo

33

Has your ostomy
interfered with your
social activities?

Not at all / a great

deal

A sua estomia tem
interferido nas suas
actividades sociais?

Nem um pouco /

bastante

A sua ostomia
interfere nas suas
atividades sociais?
De modo algum /

Muitissimo

Pergunta

invertida

34

Has your ostomy
interfered with your
ability to be
intimate?

Not at all / a great

deal

A sua estomia tem
interferido na sua
intimidade?

Nem um pouco /

bastante

A sua  ostomia
interfere com a sua
capacidade em
privar?

De modo algum /

Muitissimo

Pergunta

invertida

35

Do you have enough

privacy at home for

Vocé tem privacidade

suficiente em casa

Tem  privacidade
suficiente no seu

domicilio para

Pergunta

invertida
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doing your ostomy
care?
Not at all / a great

deal

para cuidar de sua
estomia?
Nem um pouco /

bastante

cuidar da  sua
ostomia?
De modo algum /

total

Do you have enough

Vocé tem privacidade

Tem privacidade

Pergunta

invertida

privacy when | suficiente, quando
suficiente quando
traveling for | viaja, para realizar os
viaja para cuidar da
36 | conducting your | cuidados com sua
sua ostomia?
ostomy care? estomia?
De modo algum /
Not at all / a great | Nem um pouco /
Total
deal Bastante
Quanta incerteza
How much
vocé sente com | Qual o grau de
uncertainty do you
relagao ao seu | incerteza quanto ao
37 | feel about your
futuro? seu futuro?
future?
Nem um pouco / | Nenhum /Extremo
None at all / extreme
Muita
Do vyou sense a | Vocé sente que tem | Sente que existe
reason for being | uma razdao para estar | uma razdao para
38 | alive? vivo? estar vivo?
Not at all / a great | Nem um pouco /| De modo algum /
deal Muita Muitissimo
Vocé tem um
Do you have a sense Tem um sentimento
sentimento de paz
of inner peace? de paz interior?
39 interior?
Not at all / a great De modo algum /
Nem um pouco /
deal Muitissimo
Muito
Quanto vocé se sente | Sente-se  otimista
How hopeful do you
esperangoso? quanto ao futuro?
40 | feel?
Nem um pouco /| De modo algum /
Not at all / extremely
Extremamente Extremamente
O apoio que vocé
Is  support  you Obtém, com as
recebe de suas
receive from oragdes ou
actividades
41 | personal spiritual meditagdo, suporte

activities such as

prayer or mediation

espirituais, tai como
rezar ou meditar, é

suficiente para

suficiente para

satisfazer as suas

Tradugdo 2 mal
feita ( satisfazer
as suas
necessidades

espirituais...)




sufficient to meet
your needs?
Not at all /

completely

atender suas
necessidades?
Nem um pouco /

Completamente

necessidades
espirituais?
De modo algum /

Completamente

Is support you
receive from
religious  activities

such as going to

O apoio que vocé
recebe de  suas
actividades

espirituais, tai como ir

aigrejaou sinagoga, é

Obtém com as
atividades religiosas
suporte suficiente

para satisfazer as

42 church or synagogue
suficiente para | suas necessidades
sufficient to meet
atender suas | espirituais?
your needs?
necessidades? De modo algum /
Not at all /
Nem um pouco / | Completamente
completely
Completamente
Has having an O facto de ter uma
Ter uma estomia tem
ostomy made ostomia trouxe
trazido mudangas
positive changes in mudangas positivas
43 positivas na sua vida?

your life style?
Not at all / a great

deal

Nem um pouco /

bastante

a suavida?
De modo algum /

Muitissimas

Tradugdo 2 mal
feita ( satisfazer
as suas
necessidades

espirituais...)
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Anexo IV
Sintese das Retrotradug¢des do COH-QOL-0OQ
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Tradugao 1 Tradugao 2 Traducio final 1-2 Versao Comentarios
Original
1 Physical Capacity Physical ability Physical Capacity Physical Pergunta
strength invertida
Not a problem no problem /
Severe Problem severe problem
2 Fatigue Fatigue Fatigue Fatigue Pergunta
No problem / Severe No problem / invertida
Problem severe problem
3 Peri-stomal skin Peri-stoma skin Peri-stomal skin Skin Pergunta
problems issues problems surrounding the | invertida
ostomy
No problem /
severe problem
4 Sleep disorders Sleep disorders Sleep disorders Sleep disorders | Pergunta
No problem / Severe No problem / invertida
problem severe problem
5 Pains Pain Pains Aches or pains | Pergunta
No problem / Severe No problem / invertida
problem severe problem
6 Stomach gas Gas Gas Gas Pergunta
No problem / Severe no problem invertida
problem No problem /
severe problem
7 Smells Odor Odor Odor Pergunta
No problem / Severe No problem / invertida
problem severe problem
3 Constipation Constipation Constipation Constipation Pergunta
No problem / Severe No problem / invertida
problem severe problem
9 Diarrhea Diarrhea Diarrhea Diarrhea Pergunta
No problem / Severe No problem / invertida
problem severe problem
10 | Overflow of the bag Bag leakage (or Bag leakage (or around | Leaking from Pergunta
(or around it) around the bag) the bag) the pouch (or invertida
around the
appliance)
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No problem /

severe problem

11 Physical well-being General physical General physical well- | Overall Pergunta
in general well-being being physical well- invertida
being
No problem /
severe problem
12| Did you have any Did you find it hard | Did you have any How difficult Pergunta
difficulty to adaptto | to adapt to your difficulty to adapt to has it been for | invertida
the ostomy? ostomy? the ostomy? you to adjust to
Any at all/ a lot your ostomy?
Not atall/a
great deal
13 Do you feel useful? Do you consider Do you feel useful? How useful do
yourself useful? you feel?
Not atall/a
great deal
14 | Do you feel satisfied | Do you feel Do you feel satisfied or | How much
or happy with your satisfied or happy happy with life? satisfaction or
life? with life? Not at all / a great deal | enjoyment in
life do you
feel?
None atall / a
great deal
15 | Do you feel Do you feel Do you feel How much are | Pergunta
embarrased with your | constrained about embarrased with your you invertida
ostomy? your ostomy? ostomy? Not atall /a embarrassed by
great deal your ostomy?
Not al all /
extremely
embarrassed
16 | How is your quality In general, how’s How is your quality of | How good is
of life in general? your quality of life? | life in general? your overall
quality of life?
Extremely poor
/ excellent
17 | How is your How’s your How is your memory? | How is your
memory? memory? ability to




Really bad/Excellent

remember
things?
Extremely poor

/ excellent

18 | Do you have Do you feel Do you have difficulty | How difficult is | Pergunta
difficulty to look to uncomfortable to look to your ostomy? | it to look at invertida
your ostomy? when looking at your ostomy?

your ostomy? Not at all /
extremely
difficult

19 | Do you have Do you find it hard | Do you have difficulty | How difficult is | Pergunta
difficulty to take care | to take care of your | to take care of your it for you to invertida
of your ostomy? ostomy? ostomy? care for your

ostomy?
Not at all /
extremely
difficult

20 | Do you feel have self | Do you feel you Do you feel have self Do you feel
control of the things | have self-control control of the things of | like you are in
of your life? over your life? your life? control of
Not at all/ things in your
Completely life?

Not at all /
completely

21 Are you happy how Are you happy with | Are you happy with How satisfied
you look? the way you look? your appearance? are you with
Not at all/ Extremely | Your appearance? your
happy appearance?

Not at all /
extremely
satisfied

22 | Which is your degree | What’s your What’s your anxiety How much Pergunta
of anxiety? anxiety level? level? anxiety do you | invertida
None/Severe have?

None at all /
severe

23 Which is your degree | What is the What is the depression | How much Pergunta
of depression? depression level level that you feel? depression do invertida
None/Severe that you feel? you have?
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None at all /

severe
24 | Are you afraid that Do you fear that Do you fear that your Are you fearful | Pergunta
your disease came your disease may disease may come that your invertida
back? come back? back? disease will
Not at all/ Extremely come back?
afraid Not at all /
extremely
fearful
25 Do you have Do you find it Do you have difficulty | Do you have Pergunta
difficulty to know difficult to meet to know new people? difficulty invertida
new people? new people? meeting new
Not at all/ Extremely people?
difficult Not at all /
extremely
difficult
26 | Which was the What is the What is the financial How much Pergunta
financial burden that | financial burden burden associated with | financial invertida
your disease or associated with your disease or burden resulted
treatment brought to | your disease or treatment? from your
you? treatment? illness or
None / Extremely treatment?
None at all /
extreme
27 | Have your disease Has your disease Has your disease been | How Pergunta
been distressful for been a reason for a reason for distressing has | invertida
your family? distress/anguish distress/anguish within | your illness
Not at all/ Extremely | within your family? | your family? been for your
distressful family?
Not at all /
extremely
distressing
28 | How your ostomy How’s your ostomy | How’s your ostomy How much Pergunta
interfere with your interfering with interfering with your does your invertida
ability to travel? your ability to ability to travel? ostomy

Nothing / Completely

travel?

interfere with
your ability to

travel?




Not at all /

completely
29 Have your ostomy Has your ostomy Has your ostomy been | Has your Pergunta
interfering with your | been interfering interfering with your ostomy invertida
personal with your personal | personal relations? interfered with
relationships? relations? your personal
Not at all/ relationships?
Completely Not at all /
completely
30 | How your ostomy is How’s your ostomy | How’s your ostomy How much Pergunta
provoking you contributing to your | contributing to your isolation is invertida
loneliness? isolation? isolation? caused by your
Nothing / A lot ostomy?
None / a great
deal
31 The supporting you Is the support of Is the support of your Is support from
are receiving from your family and family and friends friends and
your family and friends enough to enough to satisfy/meet | family
friends is enough of | satisfy/meet your your needs? sufficient to
your needs? needs? meet your
Not at all/ Extremely needs?
Not at all /
extremely
32 Do your ostomy Does your ostomy Does your ostomy Has your Pergunta
interfere with your interfere with your | interfere with your ostomy invertida
sport/leisure recreational/sport recreational/sport interfered with
activities? activities? activities? your
Not at all / A lot recreational/sp
orts activities?
Not atall /a
great deal
33 Do your ostomy Does your ostomy Does your ostomy Has your Pergunta
interfere with your interfere with your | interfere with your ostomy invertida

social activities?

Not at all/ A lot

social activities?

social activities?

interfered with
your social
activities?

Not atall/a
great deal
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34 Did your ostomy Does your ostomy Does your ostomy Has your Pergunta
interfering with your | interfere with your | interfere with your ostomy invertida
intimacy? intimacy? intimacy? interfered with
Not at all/ Plenty your ability to

be intimate?
Not atall /a
great deal

35 Do you have privacy | Do you have Do you have enough Do you have
enough at your home | enough privacy to privacy to take care of | enough privacy
to take care of your take care of your your ostomy at home? | at home for
ostomy? ostomy at home? doing your
Not at all/ Total ostomy care?

Not atall/a
great deal

36 | Do you have enough | Do you have Do you have enough Do you have
privacy, when you enough privacy to privacy to take care of | enough privacy
travel, to take care of | take care of your your ostomy when when traveling
your ostomy? ostomy when travelling? for conducting

travelling? your ostomy
care?
Not atall/a
great deal

37 | How uncertainty ou How How uncertain do you | How much Pergunta
feel about your insecure/uncertain feel about your future? | uncertainty do | invertida
future? do you feel about you feel about

your future? your future?
None at all /
extreme

38 | Do you feel thereisa | Do you find a Do you feel there is a Do you sense a
reason to be alive? reason for being reason to be alive? reason for

alive? being alive?
Not atall /a
great deal

39 | Do you feel peace Do you feel inner Do you feel inner Do you have a

nside?

peace?

peace?

sense of inner
peace?

Not atall/a
great deal




40 | Do you feel hopeful Do you feel hopeful | Do you feel hopeful How hopeful
about the future? about your future? about the future? do you feel?
Not at all /
extremely
41 What you receive Is the outcome of What you receive from | Is support you | Tradugdo 2 mal
from your religious your religious your religious receive from feita (
activities, such as activities, as activities, such as pray | personal satisfazer as
pray or meditate, are | praying or or meditate, are enough | spiritual suas
enough to satisfy meditating, enough | to satisfy your needs? activities such | necessidades
your needs? to meet your needs? as prayer or espirituais...)
mediation
sufficient to
meet your
needs?
Not at all /
completely
42 | What you receive Is the outcome of What you receive from | Is support you | Tradugdo 2 mal
from your religious your .réligious . your religious receive from feita (

o activities, as gomng o . o .
activities, such as to the Church or activities, such as going | religious satisfazer as
going to the church or | other worship place, | to the church or other activities such suas
other place, is enough enough to meet place, is enough to as going to necessidades
to satisfy your needs? your needs? satisfy your needs? church or espirituais...)

synagogue
sufficient to
meet your
needs?
Not at all /
completely

43 | The fact you have an | Does having an Does having an ostomy | Has having an

ostomy, brought
anything positive to

your life?

ostomy brought
positive changes to

your life?

brought positive

changes to your life?

ostomy made
positive
changes in your
life style?

Not atall/a
great deal
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Anexo V
Aprovagdo da Retrotraducao do COH-QOL-OQ pela autora da escala
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RE: Quality of Life Questionnaire for a Patient with an Ostomy

Grant, Marcia  Adicionar aos contatos 22/06/2015

Para: Susana Isabel Rodrigues Barreira ¥

The back translation is fine except for item #@25, difficulty is spelled incorrectly. should be difficulty not difficulty.
Good luck with your research!!.

Woarmly

Marcia Grant, RN, PLD

Distinguished Professor

Division of Nursing Research & Education
City of Hope
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Anexo VI
Questionario sobre Qualidade de Vida para Pessoas Ostomizadas em

Portugal - City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire
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Questionario sobre Qualidade de Vida para Pessoas Ostomizadas
Ciny off Hope Jusbin of Life- Osiomy Juestommrir

Aptes de pavis, rmito obrizads por dospendar do sew tenspo pars respomder 3 el questiondmio.
05 dados aqu cobidos serdo mados de foms toaimenn andnites & confidancin]

Dada: Socio-Demorrifico:

1. Tdade:

2. Sexo: Mascubing [ Feomis [ Miommponde [

3. Eimia-
A Fre-amric xm O Indi-americems [ Astiica [J Aficems O Cawasins [0
Hipanis -

4. Esado cvil anies & Cinrgin?
Soeie [ Cmadke [ Deucad [ Vi [ Sepnmd [

5. Estado civil arusl?
Sokbsgw [] Cmade [] Dhociad [] Vime [] Sepmdo [

. Habdlitage: Acade mices:

Sabe kr & ascrevar O Emibo Seomdsns O
1" cicko do ezsime bés o [ Ewmie Superor .
¥ cicle do exsime bés o |
3" ciclo do emsime bdsico |

7. Siteache Profizsional
Empenpdr [ Desopepde [ Fsfomede [ Bam [ Newamabou [

8. Awaliacie do nevel cogmicre
B.] Fm quo miéx esfanwsT
E.2 Em que diz estames?
E.3 Em que local now encontrams?

8. Quoal o tipe de Commis qoe @m”
Colostood Deostomia Umostomi | Deriagio Uinndsa

10, Ha qusmres meses/anes em 2 sos o omis”
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11 Foilke marcads prevismente o bcal de com cruglo do estoma? S [ Mie [
11.1 Se sim, quem marcoe?
Madico cirmgiie [0 Enferpwim [0 Ambes [

1Y Anges da cirergia, teris sido importasée o mea comnlin de e nfermagem onde Tvesse meoebido & o ines
sobre & sua oz omia, condsdes & maerial” S [ Hia

13 Apas a ales, omde emcontron ajeds pars coidar de sen esioma®

Madico cinmgido ] Famiis O
Enfurmema hospital [ Amizos J
Croiro do Saode: [0 Vizho O
Assocado Ortomimdios [ Meemmlocal ]

14, Achs importsne serzermide za consules de enfermapem de evmmaerapia® S OO N3e O

Gostaramos de saber emque medida ter upn ostomia afech 2 sia guakiade de vida. Por fivor, responda as
SeEInEs qUEstoes, fendo como base o momemo achil da sm vida

Faga um coul no oimero de 0 2 10 que melhor descreve a sun experiencia. Porexenplh:
Sente dificuldade am subir as escadas?

Sem neplums dificuldada ) 123456 78 9 10 Edremaments dificll

(Se fizer umcooule no mumero 2, sipnifica que o sente maxis dificuldade em subir as escadas )

Em relae 3 510 osioOma, 3 qUe pooiD 05 HEDs s guiniss 530 um problem pam s
L Capacidade fisica

olemm © 1 2 3 4 5 6 7 8 o 1w FREem
1 Eadim

olemm © 1 2 3 4 5 6 7 8 o 1w FREem
3. FProblemas ma pele peri-estomal

bemn 0 1 2 3 4 5 6 7 8 8 1w o
4  Dixturbios do somo

Sem Pmoblem
Hema 1] 1 2 3 4 5 4§ 7 ] o 1



R
=

obema © 1 2 3 4 5 8
i Gases
;’:L:ulzaqsa
. Odores
;ﬁ]‘;ﬂmulzaqsa
5. Ostipacio

Sem 0 1 21 3 4 5 &
problema

9. Diarreia

pblemn 0 1 2 3 4 5 8

1. Extmavasamente de hgmido do saco { om 30 redor do 5ac0)

7

g

E‘Lm 0 1 2 3 4 5 &
11 Bem-estar fisico seral

om0 1 2 3 & 5 8
12 Teve dificuldade para se adapéar 3 ostomia?
w 1] 1 2 3 2 5 L1
13. Sente-se mil”

Em® 0 1 2 3 4 5 8
14 Sente-se satkfeito oo feliz com a vida?
Eﬂl:th 0 1 2 3 = 5 i
15 Senfe-se comstransido com 3 5w ostorma?
Dre modo

aleum 0 1 i 3 4 5 i
16. Como esta a sua qualidade de vidh mo remal”

Kimto

— 0 1 ! 3 4 5 i
17 Como esta 3 31 memoria’

Koo

- 0 1 ! 3 4 5 i
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g

10

10

10

1a

10

10

1a

1a

10

10

1a

16

16

Problemn
SEVEID

Problema
SEVEID

Froblema
SEVEID

Proble ma
SETEID

Problemn
SEVEID

FProblema
SEVEID

Froblema
SEVEID

MuitEsimo

Mgt mmo

Mgt Imo

Excelents

Excelents



18 Tem dificnldade emollar para a sm osinmma™

ﬁﬁm o 1 2 3 4 5 6 7 g ¢ |q DimMlenk
19 Tem dificuldade em coidar da =wa ostomia?

ﬁﬁm o 1 2 3 4 5 6 7 g ¢ |o Dimmenk
. Senbe Qoe tem amteConirole sobe a5 CoEE o Sus vida?

Nemom
1] 1 X 3 4 5 [ 7 B o 10 Cao me
mpletame

il Exta satisfeito com a sua aparencia®

o 012 3 4 5 6 7 & 9 o0 Frinzuow
Il Ol o sen gran de ansiedade”?

Nephom 0O 1 2 3 = 5 4 7 g ¢ 10 Severo
3 Qmal o gran de depressao qoe sente?

Nephom 0O 1 2 3 = 5 4 7 g ¢ 10 Severo
LY Eecein que 3 sua doenca possa vobtar?

ﬁﬁm o 1 2 3 & s § 1 8 ¢ 1w Reew
5 Tem dificuldade em conhecer novas pessoas?

ﬁﬂm o 1 2 3 4 5 6 7 g ¢ o Difemme
26 Ol o encarzo fimncelo gue a soa doenca on tratume nbo 1he fromemm®

Nephom 0O 1 2 3 = 5 4 7 g o 10 Exire mo
27 A sua doenca tem sido ansustiante para a sua famala?

ﬁﬂm o 1 2 3 4 5 § 7 g ¢ o Diemme

F- Ate gue ponto a ostomia interfere com a sua capacidade de viagar?
Nada o 1 I 3 4 5 4§ 7 8 & 10 Completamenie

m. A s estomia fem interferide nas suas relacoes pessoak?

Nemom
1] 1 2 3 4 5 [ 7 B o 10 Ca nie
mpletame

J. Ate goe ponto a sm ostomia Jhe tem provocado isolmenta”
Nephom O 1 2 3 4 5 (3 7 g o 1 At s mmo

aL O apoio dado peles famdliares e ame=os e suficiente pam satfazer as swis pecessidades?

T“ﬁ 0 1 2 3 4 5 & 7 8 0 10 Frmmmene




1 A spa ostomia interfere mas snas atividades recreativas desportivas?

D‘]""‘"ulzﬁqsavaumﬂiﬁssm
13 A vma ooioinis inberfers mas suas aovidades socais?

Demodo [ 7 3 5 5 § 7 § © 10 Muissim
algum

14 A st estomia tem inferferide na sma infimidade?

Nemom
1] 1 2 3 4 5 i 7 2 o 1d B tambe
oD

35, Tem privacidade suficente ma sua casa pama cmdar da sma ostomia?

Die mosdy

1] 1 2 3 4 5 ) 7 2 o 1d Toital

algum
14 Tem privacidade suficente. guando viaja. para cldar da sua ostomia”

Dre modo -

alerm 1] 1 2 3 4 5 i i 2 o 1d Total
I Ommants incerter sente emrealacao a0 sen fotarn?

Nada 1] 1 2 3 4 5 4 7 2 o 1d Extme ma
18 Semfe que existe U rAZi0 parm estar vive?

D‘]""‘"ulzﬁqsavaumﬂiﬁssm
24, Tem nim septiments de paz interior”

Die modo - o o

alerm 1] 1 2 3 4 5 i i 2 o 1d A ms s Imo
40 Seme-5e esperAnCIso gua o 30 fuiom™

Die mosdy

1 o 1 2 3 4 5 & 7 ¢ © 10 ExtremDmment

41 0 gue recebe dis smas actividades mhsiosas, taE como rezar on medifar. & suficents
pam satefazr as soas eoesidades?

Nemom
1] 1 p. 3 4 5 i 7 B o 10 Completa meme
oD e

4 0 gue recebe dis sms acthvidades relisiosas, tak como ir & I=re ja on onim bcal de
ulin, & suficente para satisfazer as smms pecessidades?

Nemuom -
pomcn o 1 2 3 4 5 & ] b ¢ 10 Compltimente

43 0 facto de fer nm estomia trouze modancas positivas & soa vida?

a 1 2 3 4 5 & 7 g ¢ 10 Muoiesoms
akum

(Obrisada pel sua colaboragao’
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Anexo VII

Autorizacdo das instituicdes para realizagdo do estudo
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I HOSPTaL
l- BEATRIZ
ANGELO
Exrma. Ssnhorg

Enf™ Susana Bamaira
Internamantic Cirlrgica 2 2

Lowes 24 de jumho oe 2075

NRef. 11522015 MJHES
Estuds HEA N5 0168

MEM'AM:#lm&EmﬂmHHq-MﬂLh-
Ostomy Cuestornare tara a cullura partuguase”

Exma. Sanhom Enf. Susana Barraira,

Mo saguimants da submissio, a esta haspal, do estudo idarificads em epigrafe & na
gusl V. Exa. participa, M qualidade de Investigador principal. tTemas o prazer de inipemar
Gue 3 Comisslo de Efica para a Satde do Hospital Beatriz Angeia (HBA) considers
asseguradas @6 questies éticas méacionades com a realizeclc do estudo, palko gue
deliberou a sua AprovaCEo. e reundo axtracrdindria de 23 de junne dltime.

Com as meus meibaores cumprimantos,

A Presicerte da Commsdo de Etca para a Saude do HBA

=

Maria Jode Helor
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PARECER DA COMISSAO DE INVESTIGACAO CLINICA
ESTUDO - 0166 Adapatacgdo e validacdo da Escala City of Hope Quality of Life - Ostomy Questionnaire para a cultura
Portuguesa

Do ponto de vista cientifico, pareceu-nos de indiscutivel interesse o estudo proposto, que que tem por objetivos a
traducdo e validagao da Escala City of Hope Quality of Life — Ostomy Questionnaire para a cultura Portuguesa, com a
qual se pretende medir a qualidade de vida dos ostomizados portugueses.

Para tal pretende aplicar um instrumento de colheita de dados a doentes seguidos na Consulta Externa do HBA -
questionario presencial, que permita mensurar aspectos relativos a Qualidade de vida dos Ostomizados em 4 dominios:
Bem-estar fisico, bem-estar psicoldgico, bem -estar social e bem-estar espiritual.

Este estudo ndo implica a realizacdo de exames para os doentes nem custos acrescidos para o hospital, tendo como
potenciais beneficios a optimizagdo de recursos e estratégias para melhor cuidar destes doentes, nomeadamente através
da Consulta Externa direccionada.

Impressos anexos, parecem adequados.

A confidencialidade dos dados estd assegurada na medida em que os Questionarios ndo terdo identificacdo dos
doentes.

Ja tem em curso assinaturas de autorizagdo — Médico Diretor Servico e Enfermeiro Responsavel.

Parecer favoravel.

29/04/2015
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Anexo VIII

Consentimento informado

117



CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM

INVESTIGACAO

Por favor leia com ateng¢do a seguinte informacao. Se considerar que algo esta
incorreto ou que ndo esta claro, ndo hesite em solicitar mais informacoes. Se

concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

A Investigacdo, para a qual pedimos a sua colaboracao, surge no ambito da Tese
de Mestrado em Feridas e Viabilidade Tecidular de Susana Isabel Rodrigues
Barreira, aluna da Universidade Catolica Portuguesa, Instituto de Ciéncias da Saude,
no Porto e Enfermeira no Hospital Beatriz Angelo.

Esta investigacdo tem como objectivo principal a traducdo e validagdo para
Portugal de um questionario "City of Hope Quality os Life-Ostomy Questionnaire".
Este questionario pretende avaliar até que ponto é que a experiéncia de ter uma
ostomia afetou a sua qualidade de vida.

A sua participacdo é fundamental. Tendo este questionario que ser preenchido

pela prépria pessoa com ostomia e nao outra.

Neste sentido solicita-se o seu consentimento, salvaguardando que serdo
cumpridos os seguintes aspetos:

— A participagdo é de caracter voluntario e garante-se a auséncia de prejuizos de
ambito assistencial.

— 0O estudo mereceu parecer favoravel do Conselho Cientifico do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Catélica Portuguesa.

— E garantida a confidencialidade e uso exclusivo dos dados recolhidos no
ambito do presente estudo.

— E garantido o anonimato, nado existindo o registo do seu nome

Agradecemos a sua colaboragao
Susana Isabel Rodrigues Barreira
Contactos:

TM 963913322

Email: susana barreira@msn.com



mailto:susana_barreira@msn.com

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes
verbais que me foram fornecidas pela pessoa que acima assina. Foi-me garantida a
possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer
tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a
utilizacdo dos dados que de forma voluntaria forneco, confiando em que apenas
serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e

anonimato que me sao dados pela investigadora.

Nome:

Data: __/_/
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