Fundacéo Oswaldo Cruz
Instituto Nacional de Saude da Mulher,
da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira

ADAPTACAO TRANSCULTURAL DA ESCALA DE
PREOCUPACOES REPRODUTIVAS APOS O CANCER
(REPRODUCTIVE CONCERNS AFTER CANCER SCALE) EM
MULHERES EM IDADE REPRODUTIVA COM DIAGNOSTICO
DE CANCER - PRIMEIRAS ETAPAS.

Flavia Sant’Anna de Sa Carvalho Bolivar

Rio de Janeiro
Maio de 2017



Fundacéo Oswaldo Cruz
Instituto Nacional de Saude da Mulher,
da Criancga e do Adolescente Fernandes Figueira

ADAPTACAO TRANSCULTURAL DA ESCALA DE
PREOCUPACOES REPRODUTIVAS APOS O CANCER
(REPRODUCTIVE CONCERNS AFTER CANCER SCALE) EM
MULHERES EM IDADE REPRODUTIVA COM DIAGNOSTICO
DE CANCER - PRIMEIRAS ETAPAS.

Flavia Sant’Anna de Sa Carvalho Bolivar

Dissertacdo apresentada a
Pds-graduacdo em Pesquisa
Aplicada a Saude da Crianca
e da Mulher como parte dos
requisitos para obtencdo do
titulo de Mestre em Ciéncias.

Orientadoras: llce Ferreira da Silva e Corina Helena Figueira Mendes

Rio de Janeiro
Maio de 2017



CIP - Catalogacao na Publicacao

Bolivar, Flavia Sant'Anna de S& Carvalho .

Adaptacdo transcultural da Escala de Preocupagoes Reprodutivas Apds o
Cancer (Reproductive Concerns After Cancer Scale) em mulheres em idade
reprodutiva com diagnoéstico de cancer - primeiras etapas / Flavia Sant'Anna
de Sa Carvalho Bolivar. - Rio de Janeiro, 2017.

191 f,; il.

Dissertacao (Mestrado em Ciéncias) - Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, Rio de Janeiro - R],
2017.

Orientadora: Ilce Ferreira da Silva.
Co-orientadora: Corina Helena Figueira Mendes.

Bibliografia: f. 156-160

1. Fertilidade. 2. Reproducao. 3. Neoplasias. 4. Questionarios. I. Titulo.

Elaborada pelo Sistema de Geragao Automatica de Ficha Catalografica da Biblioteca da Saude da Mulher e
Crianca/ICICT/IFF com os dados fornecidos pelo(a) autor(a).




AGRADECIMENTOS

A minha orientadora, Dra llce Ferreira da Silva, pela oportunidade que me
ofereceu de ser sua aluna, abrindo as portas da pés-graduacao para mim, e por tudo que
me ensinou ao longo dos Gltimos dois anos e meio.

A minha co-orientadora, Dra Corina Helena Figueira Mendes, por ter aceitado
contribuir com esse estudo quando ele ja estava em uma fase adiantada do seu percurso,
e pela gentileza e disponibilidade demonstradas nesse processo.

A Dra Katia Silveira da Silva, pelas orientacdes fornecidas no inicio desse
trabalho.

A Cristian, meu amor, meu parceiro nos caminhos da vida, pela presenca e
estimulo diarios, e pelas muitas maneiras que precisou se desdobrar para me ajudar na
concluséo desse estudo.

A Pedro, meu rapazinho querido e a Nicole, minha doce menina, por terem me
despertado para as alegrias e preocupacdes de ser mae, e por terem compreendido as
minhas auséncias necessarias. A minha mae, Maria Pedrina, pelo estimulo e apoio
constantes.

A Rodrigo Furtado, meu irméo e companheiro desta e de outras jornadas.

As mulheres participantes do estudo, nossas “especialistas”, por terem contribuido
com suas criticas e impressoes, e pela confianca demonstrada ao dividirem suas historias
comigo.

A equipe de revisores da traducdo, pela disponibilidade em participar e pelo
cuidado empregado no trabalho, em ordem alfabética: Elisa Bouret Campos Barroso
(também agradeco pela amizade de sempre e pelas coberturas de horario no INCa); Keila

de Moraes Carnavalli (obrigada pela escuta solidaria e apoio ao projeto); Rosilene Souza



Gomes (pelo suporte técnico, emocional e por me mostrar o valor do estudo em varias
ocasides); e Sérgio de Oliveira Monteiro (pela inestimavel ajuda no recrutamento das
mulheres no Hospital do cancer I11).

Aos colegas de mestrado, por terem contribuido para tornar essa trajetoria
mais leve: Amanda, Ana Paula, Carla, Daniela, Isabel, Maria Eduarda, Liana, Lucio,
Roberta e Viviane.

A minha tia e comadre, Maria José Sant’ Anna, pela ajuda na revisio do texto

da dissertacao.



LISTA DE SIGLAS

AAPC- Variacao percentual anual

CES-Dsf- Centers for Epidemiologic Studies Depression Scale
FACIT- Functional Assessment of Cancer Therapy
HRQOL-4- Health Related Quality of Life Assessment

IES- Impact of Events Scale

INCA- Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva.

MOS- Medical Outcomes Study social support survey

PHQ-9- Patient Health Questionnaire Assessment of Depression
QOL-CS- Quality of Life Cancer Survivorship scale

RCAC- Reproductive Concerns After Cancer scale

RCS- Reprodutive Concerns scale

SF 36- Short Form Health Survey

SWLS- Satisfaction With Life Survey

TCLE- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vi



vii

LISTA DE QUADROS

Quadro-1 Estudos que empregaram a escala RCS..........c.ccccovieviieii e 39
Quadro-2 Validacao da escala RCAC, segundo suas dimensoes.........ccceverveerveeeerenene. 43
Quadro-3 Estudos que empregaram a escala RCAC..........cccccoviieiiieie s 46

Quadro-4 Principais etapas para avaliacdo da equivaléncia transcultural de instrumentos
[0 LR =T o= (o TSSOSO 59
Quadro-5 Variaveis coletadas € Seus poSSIVEIS VAlOIES............cccivereiieieeneeiesie e 74

Quadro-6 Etapa de traducdo da escala RCAC - traducgbes, conciliacdo e traducdo

(=Y (- T TP TR PP PR 79
Quadro-7 Etapa de traducédo da escala RCAC - revisdo e versao final...............c.ccco...... 82
Quadro-8 Dimensdes, categorias analiticas, temas e unidades de anélise.................... 113

Quadro-9 Distribuicdo da avaliacdo da Aceitabilidade, Compreensdo e Impacto
Emocional dos itens da escala RCAC traduzida............coervererieneienisisieeese e 124
Quadro-10 Avaliacdo semantica dos itens da escala RCAC (versdo em portugués),

segundo as dimensdes propostas na escala original..............ccccccoovveviiiiiciiccc e 128



viii

LISTA DE TABELAS

Tabela-1 Caracteristicas sociodemogréaficas de uma amostra de mulheres com cancer
ginecologico e de mama, Rio de Janeiro (2016-2017) ....ccccoveveereiiieveeie e 120
Tabela-2 Caracteristicas clinicas de uma amostra de mulheres com cancer ginecologico
e de mama, Rio de Janeiro (2016- 2017) ....occveieeiieieeiie et 121
Tabela-3 Caracteristicas da historia reprodutiva de uma amostra de mulheres com
cancer ginecologico e de mama, Rio de Janeiro (2016- 2017) ......cccceevveveeieeviesnnene. 122

Tabela-4 Avaliacdo da equivaléncia operacional — resultados do pré-teste................. 150



LISTA DE FIGURAS

Figura-1 Areas de incerteza sobre a fertilidade, reproducdo e maternidade ap6s o
tratamento do cAncer em MUINEIES JOVENS.........coviieiieiiee e 29

Figura-2 Modelo de metodologia de traducao transcultural..............cccoevveviiieevvennene, 63



RESUMO

O aumento da incidéncia do cancer em faixas etarias mais jovens, em paralelo a
melhoria da sobrevida associada a implementacdo de programas mais eficazes de
rastreamento e tratamento da doenca, levou a emergéncia de um grupo de sobreviventes
jovens do céancer, o qual apresenta necessidades especificas. Uma delas é a informacao
sobre o potencial de infertilidade ligado aos tratamentos oncologicos, e as preocupacdes
reprodutivas associadas. Refor¢ando a necessidade de trazer a discussao destes temas para
0 Nnosso meio, este estudo foi conduzido com o objetivo de realizar as primeiras etapas
para adaptacdo transcultural da Reproductive Concerns After Cancer scale (escala
RCAC). Em primeiro lugar, uma versdo em portugués da escala RCAC foi construida,
seguindo as diretrizes da organizacdo FACIT para traducdo de instrumentos de qualidade
de vida. Em seguida, a equivaléncia de conceito foi avaliada, a partir da analise de
conteido temética do material transcrito de entrevistas semiestruturadas, realizadas com
14 mulheres jovens sobreviventes ao cancer. A equivaléncia semantica e operacional da
versdo traduzida da escala RCAC também foi avaliada, a partir de analise do material
levantado durante o pré-teste do instrumento em uma amostra de 16 mulheres jovens,
sobreviventes ao cancer. Ao final do estudo, concluiu-se que o conceito da preocupagéo
reprodutiva ap0s o cancer esta presente na nossa cultura, mostrando equivaléncia, e que
0 mesmo esta bem representado na escala RCAC. A equivaléncia semantica mostrou
problemas em alguns itens, provavelmente derivados do processo de traducdo, que
demandariam correcdo. A avaliacdo da equivaléncia operacional discutiu questdes
relativas a influéncia da aplicacdo da escala em formato impresso no papel, e identificou
problemas na construcdo da escala relativos a redundéncia dos itens e ao espago de
desfecho. Estes altimos foram julgados de dificil resolucdo, e, por isso, tornaram pouco
interessante seguir com o processo da adaptacdo transcultural da escala para 0 nosso meio.
O melhor formato, e o melhor instrumento, para mensurar as preocupac¢des reprodutivas
apos o cancer na nossa populacdo ainda deve ser definido.

Palavras chave: fertilidade; reproducéo; neoplasias; inquéritos e questionarios.
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ABSTRACT

The increasing incidence of cancer in younger age groups, in parallel with
improved survival associated with the implementation of more effective screening
methods and treatment programs, has led to the emergence of a group of young cancer
survivors, wich has especific needs. One of those needs is information about the potential
for infertility linked to oncological treatments, and associated reproductive concerns.
Reinforcing the need to bring the discussion of these themes to our milieu, this study was
conducted with the objective of accomplishing the first steps for transcultural adaptation
of the Reproductive Concerns After Cancer scale (RCAC scale). Firstly, a Portuguese
version of the RCAC scale was build, following the guidelines of the FACIT organization
for the translation of quality of life instruments. Then, concept equivalence was evaluated,
based on the thematic content analysis of the transcribed material of semi-structured
interviews with 14 young women cancer survivors. The semantic and operational
equivalence of the translated version of the RCAC scale was also evaluated, based on the
analysis of the material collected during pre-test of the instrument in a sample of 16 young
women cancer survivors. At the end of the study, it was concluded that the concept of
reproductive concern after cancer is present in our culture, showing equivalence, and that
it is well represented in the RCAC scale. Semantic equivalence showed problems in some
itens, probably derived from the translation process, that would require correction. The
evaluation of operational equivalence discussed issues related to the influence of the
application of the scale in paper format, and identified problems in scale construction
related to item redundancy and answering options. The latter were judged to be difficult
to resolve, and therefore made it uninteresting to continue the process of cross-cultural
adaptation of the scale to our milieu. The best format, and the best instrument, to measure
reproductive concerns after cancer in our population should still be defined.

Keywords: fertility; reproduction; neoplasms; questionnaires.
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1.INTRODUCAO

Ao longo dos ultimos anos, tem sido documentado o aumento da incidéncia do
cancer em faixas etarias mais jovens®. Em paralelo a isso, o desenvolvimento de
programas de rastreamento e 0S progressos no tratamento levaram a melhorias
significativas nas taxas de sobrevida apos a doenca®. Dessa forma, observa-se a
emergéncia de um grupo de sobreviventes ao cancer em idade jovem, com caracteristicas
e necessidades especificas®.

Com relacdo as mulheres jovens sobreviventes, apesar de estarem livres dos
sintomas da doenca, elas experimentam uma gama de efeitos adversos decorrentes dos
tratamentos oncoldgicos, cuja evolucdo varia ao longo do tempo, tais como fadiga,
disfuncdo sexual, infertilidade e menopausa precoce, resultando em menor qualidade de
vida*®. Dentre estas sequelas do tratamento destacam-se a incerteza quanto a propria
capacidade reprodutiva e a infertilidade®.

Tanto a faléncia ovariana e a menopausa precoce induzidas pelo tratamento com
Quimioterapia e/ou Radioterapia, quanto as alteracdes anatébmicas impostas por
procedimentos cirdrgicos como histerectomia ou ooforectomia, podem comprometer, em
carater definitivo, a capacidade de ter filhos®. Nas mulheres jovens com céncer de mama,
soma-se a questdo da hormonioterapia adjuvante por 5 a 10 anos com Tamoxifeno, o qual
no causa infertilidade, mas possui potencial teratogénico’. Dessa forma, o emprego dessa
medicacdo, fundamental para melhorar a sobrevida, impde o adiamento da gestacdo, o
que poderia dificultar uma gravidez posterior, em fungdo do processo de envelhecimento
natural da mulher’.

Estudos mostram que a maioria dos sobreviventes ao cancer em idade em jovem

e sem filhos demonstram intencdes reprodutivas apos a doenca®. As evidéncias
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qualitativas sugerem que ser capaz de ter um filho devolveria as mulheres um senso de
normalidade, as reconectaria com seus pares e Ihes daria uma motivacao adicional para
sobreviver ao cancer®. Dessa forma, as consequéncias psicossociais podem ser
substanciais quando a intencdo de ter um filho ndo consegue ser concretizada, com
indicios de que as preocupacdes reprodutivas sdo capazes de causar sofrimento, ou dano
psicolégico, mesmo anos apos o diagndstico do cancer®.

Estudos tém demonstrado que as questdes relativas as preocupacdes reprodutivas
sdo capazes de afetar diretamente a qualidade de vida das mulheres que se submetem ao
tratamento oncoldgico®. A partir dessa constatacdo, a Sociedade americana e a europeia
de Oncologia Clinica lancaram diretrizes, orientando que a preservacao da fertilidade
deva ser discutida com todos os pacientes em idade reprodutiva, caso a infertilidade seja
um risco potencial do tratamento'®!!, De acordo com essas diretrizes, a discussdo sobre
a fertilidade precisaria ocorrer 0 mais cedo possivel, antes do tratamento ser iniciado, e
0S pacientes que expressassem interesse em preservar a fertilidade deveriam ser
referenciados para os especialistas em reproducéo assistida.

Diante da realidade da preocupacdo reprodutiva ap6s o cancer em mulheres
jovens, e da necessidade de se dimensionar as possiveis oportunidades de intervencédo em
salde, foram concebidas escalas para rastrear mulheres com diferentes graus de
preocupaces reprodutivas. As duas principais escalas desenvolvidas para esse proposito
foram a Reproductive Concerns Scale (escala RCS) e a Reproductive Concerns After
Cancer Scale (escala RCAC)®*2,

Desde sua criagdo, a escala RCS foi utilizada para avaliar o padrdo de
preocupacOes com a fertilidade, em mulheres sobreviventes a varios tipos de cancer, em
populacdes de paises desenvolvidos. A escala RCAC, por sua vez, foi elaborada com a

intencdo de dar um passo além da escala RCS, ja que foi concebida com a proposta de
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avaliar a preocupacdo reprodutiva, a partir de um conceito mais amplo do que apenas as
questdes referentes a perda da fertilidade. Tais questdes abrangem as preocupacdes
relativas a saude pessoal e dos filhos, os sentimentos relacionados a uma possivel
gestacdo e as dificuldades de comunicacdo com o parceirol2. Recentemente, a escala
RCAC foi empregada em uma grande amostra de mulheres com cancer na China, durante
0 processo de adaptacdo transcultural da escala para aquele pais®. No entanto, até o
momento, nenhuma destas escalas apresenta versdo traduzida e validada para o portugués
brasileiro.

No Brasil, pouco se tem estudado sobre as preocupac@es reprodutivas de mulheres
sobreviventes ao cancer. Da mesma forma, ndo ha politicas definidas para suprir as
necessidades desse grupo com relacdo a preservacao da fertilidade. O primeiro passo,
para criacdo dessas politicas, seria o diagndstico mais preciso de quais sdo as reais
demandas, e onde estas se distribuem ao longo da evolucdo da doenca, do tratamento e
do poés-tratamento. Uma das barreiras a ser superada é a falta de um instrumento que
mensure as preocupacdes reprodutivas nessa populacao, validado para o portugués. Uma
das alternativas possiveis para preencher essa lacuna seria a adaptacao para o portugués
de um instrumento ja existente, desenvolvido em outra lingua e previamente validado.

O processo de adaptacdo transcultural de um instrumento multidimensional, para
afericdo na area da salde, € composto por uma série de etapas, cujo objetivo final é
alcancar a equivaléncia funcional®*. A primeira dessas etapas é a avaliagdo do conceito
abordado, a fim de definir se o instrumento que se pretende adaptar para outra lingua é,
de fato, relevante e representativo do construto e seus dominios, conforme estes se
apresentam na cultura-alvo. Outra etapa inicial corresponde a tradugdo do instrumento e
sua aplicacdo em uma amostra da populagdo-alvo, buscando avaliar a equivaléncia

semantica dos itens**.
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Assim, o presente estudo tem como objetivo realizar as primeiras etapas da
adaptacdo transcultural da escala RCAC para o portugués, a partir de uma amostra de

mulheres jovens, sobreviventes ao cancer, no Rio de Janeiro.



18

2. JUSTIFICATIVA

As neoplasias malignas em mulheres e seu tratamento podem ter um impacto
significativo em sua vida, comprometendo a capacidade para o trabalho, para convivéncia
em familia e participacdo em atividades sociais. Mesmo apds sua cura, 0 cancer pode
resultar em sequelas fisicas e psicolégicas de longa duragdo. Dentre elas, destacam-se
problemas como menopausa precoce, disfungdo sexual e preocupagdo com as questoes
reprodutivas. Esta Ultima pode ser fator de estresse adicional, podendo comprometer a
qualidade de vida.

A informagdo e a educacdo a respeito da infertilidade e da preservacdo da
fertilidade apos o tratamento oncoldgico tém sido cada vez mais discutidas na literatura
internacional, com diretrizes das Sociedades internacionais para tratamento do cancer
apontando para esta necessidade. No Brasil, no entanto, este tema tem sido pouco
estudado. Uma das possiveis razBes seria a falta de um instrumento padronizado de
avaliacdo das preocupacdes reprodutivas, validado para o portugués brasileiro, voltado
para mulheres jovens, diagnosticadas com cancer.

Dessa forma, a adaptacéo transcultural da escala de preocupacfes reprodutivas
apos cancer (escala RCAC), para o portugués brasileiro, pode ser uma ferramenta Util
para uma melhor compreensdo dos niveis de preocupacdo reprodutiva associados ao
cancer e sua terapéutica, em mulheres em idade reprodutiva acometidas no nosso meio,
fornecendo subsidios para o desenvolvimento de estratégias alinhadas as diretrizes

internacionais de melhores préticas clinicas.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Realizar a primeira etapa da adaptacgdo transcultural da Escala de Preocupagdes
Reprodutivas Apo6s Céncer (escala RCAC), em mulheres em idade reprodutiva com

cancer, numa instituicdo de referéncia para tratamento oncoldgico no Rio de Janeiro.

3.2 Objetivos especificos

- Efetuar o processo de traducdo, retrotraducdo e compatibilizacdo da escala
RCAC do inglés para o portugués brasileiro.

- Avaliar a equivaléncia de conceito da escala RCAC para a cultura brasileira.

- Avaliar as equivaléncias seméntica e operacional da escala RCAC traduzida para

0 portugués.
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4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 Cancer em mulheres em idade reprodutiva

Diferentes tipos de neoplasias assumem maior ou menor relevancia, em termos de
incidéncia ou de mortalidade, de acordo com a faixa etaria (por exemplo, maiores ou
menores que 25-30 anos), fazendo com que o grupo de mulheres com cancer em idade
reprodutiva seja heterogéneo. Nas mulheres abaixo dos 25 anos ha maior incidéncia de
tumores ndo epiteliais, como sarcomas, tumores hematoldgicos e neoplasias dos tecidos
linféides. Acima desta faixa etaria, ha uma mudanca de padrdo, com predominancia de
tumores epiteliais, dentre os quais se destacam as neoplasias do colo uterino, da tiredide
e da mama.

Com o objetivo de explorar a distribuicdo do cancer em adultos jovens no Brasil,
Santos e colaboradores (2012) conduziram um estudo descritivo da incidéncia do cancer,
por sexo, na populacdo dos 20-24 anos, nas cidades de S&o Paulo, Porto Alegre, Jodo
Pessoa, Goiania, Fortaleza, Cuiaba, Belo Horizonte e Aracaju, além da morbidade
hospitalar e da mortalidade nestas capitais e no Brasil, no periodo de 2000-2002. Os
autores observaram que, entre as mulheres, as neoplasias da tiredide, do colo uterino e os
linfomas foram as mais incidentes nesta faixa etaria.

O céncer de tiredide foi o mais incidente em 5 das 8 capitais selecionadas
(Aracaju, Sao Paulo, Jodo Pessoa, Cuiaba e Fortaleza) variando de 3,1 casos/100.000
mulheres em Cuiabé a 6,1 casos/100.000 mulheres em Aracaju. Juntamente com o cancer
de tiredide, o cancer do colo de utero também foi mais incidente na cidade de Aracaju
(6,1 casos/100.000 mulheres), ocupando a segunda posicdo em S&o Paulo (4,8
cas0s/100.000 mulheres). A Doenca de Hodgkin foi a principal neoplasia em Porto Alegre

(6,3 casos/100.000 mulheres) e em Belo Horizonte (3,8 casos/100.000 mulheres), e na
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cidade de Goiania o Linfoma N&o-Hodgkin foi o mais incidente (3,1 casos/100.000
mulheres). 1°

Em 2005, Wu e colaboradores desenvolveram nos Estados Unidos um estudo com
0 propdasito de examinar os padroes de incidéncia de cancer idade-especifica, por sexo e
raca, entre adolescentes e adultos jovens (15- 49anos). Para tanto, foram estimadas as
incidéncias de cancer do periodo de 1995- 1999, a partir dos dados de 22 centros de
registro de cancer de base populacional (abrangendo 47% da populacdo americana). No
periodo analisado, foram observados um total 304.668 casos recém-diagnosticados entre
os individuos de 15- 49 anos. Entre esses, 84% eram brancos, 11,4% negros e 62% eram
mulheres. Os autores observaram que, entre as mulheres, os tumores nao-epiteliais
(melanoma, sarcoma, linfoma) foram os mais frequentes até a idade de 20 anos. Ja os
tumores epiteliais da tiredide, mama, ovario e cérvix uterina apresentaram aumento
acentuado apds os 20- 25 anos, tornando-se as principais neoplasias a partir desta faixa
etaria.

No entanto, as taxas de incidéncia também apresentaram diferencas de acordo com
a raca, de modo que, no extrato de 25-29 anos, o cancer de tiredide foi a neoplasia
predominante em mulheres brancas (11,4 casos/ 100.000 pessoa-ano), seguido pelo
melanoma (9,0 casos/ 100.000 pessoas-ano) e pelo cancer da cérvix (8,4 casos/ 100.000
pessoas-ano). Por outro lado, as neoplasias de mama, da cérvix e da tiredide foram as
mais incidentes nas mulheres negras (11,8 casos, 7,5 casos e 4,5 casos/ 100.000 pessoas-
ano, respectivamente). Por sua vez, entre as mulheres de 35-39 anos, observou-se
predominio das neoplasias de mama, cérvix e melanoma nas mulheres brancas (59,4
casos, 15,2 casos e 15,2 casos/ 100.000 pessoas-ano, respectivamente), e dos tumores da
mama, da cérvix e do colon e reto nas negras (69 casos, 17,9 casos e 8,5 casos/100.000

pessoas-ano, respectivamente)?.



22

Com relacdo a incidéncia do cancer ginecoldgico e de mama no grupo das
mulheres em idade reprodutiva, nota-se que ela ainda precisa ser melhor estudada. Em
relacdo ao cancer cervical, apesar de estar sendo observada uma queda na incidéncia e
mortalidade dessa neoplasia na populacdo em geral, os estudos que avaliaram estas taxas
segundo o efeito idade-periodo-coorte, vém observando um aumento da incidéncia desse
tipo de cancer em mulheres jovens, especialmente nos paises em desenvolvimento!®’. Ja
em relacdo ao cancer de mama, tem sido observado um aumento das taxas de incidéncia
em todas as faixas etérias, tanto em paises desenvolvidos quanto nos paises em
desenvolvimento, principalmente em mulheres jovens?®,

No Brasil, uma importante variacéo regional da incidéncia do cancer de mama e
do colo uterino vem sendo observada. Os dados do Registro de Céncer de Base
Populacional mostraram que, entre 2002 a 2006, a incidéncia do cancer cervical ajustada
por idade variou de 44,78/ 100.000 mulheres em Manaus (Amazonas) a 17,08/ 100.000
mulheres em Porto Alegre (Rio Grande do Sul)!®. Da mesma forma, para o cancer de
mama, entre os anos de 2000 a 2004, Porto Alegre demonstrou as maiores taxas de
incidéncia (17,9 e 165,50/ 100.000 mulheres, 15-39 e 40-49 anos, respectivamente),
comparaveis as taxas de paises como Israel, conhecido pela alta incidéncia de cancer de
mama em mulheres jovens. Nessa mesma cidade, o extrato de 20-39 anos mostrou um
aumento significativo na variacdo percentual anual (AAPC) das taxas de incidéncia no
periodo de 1993-2005 (AAPC: 4,6; 1C95%: 0,8- 8,4). Para esta mesma faixa etaria e para
0 extrato de 40-49 anos, em Goiania (Goiés), entre 1988-2008, também ocorreu aumento
significativo (AAPC: 4,4; 1C95%: 2,8- 5,9 e 2,4; 1C95%: 0,3 -4,6, respectivamente). Nas
demais cidades analisadas esta variacdo temporal ndo foi observada. Os autores

argumentaram que os resultados retratariam um padrdo epidemiologico do cancer de
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mama em mulheres jovens no Brasil com caracteristicas regionais de distribuicdo, que
mereceria acompanhamento e confirmag&o®®.

Apesar das evidéncias de um possivel aumento de incidéncia do cancer cervical e
de mama no Brasil e no mundo, a mortalidade por essas neoplasias parece ter sofrido
queda nos altimos anos, no mundo como um todo e no Brasil. Este evento parece ser
impulsionado pelos programas de rastreamento e melhorias nos tratamentos, embora
também mantenha correlagio com indicadores socioecondmicos*°.

Em um estudo que utilizou os registros de cancer de base populacional e de
registros vitais de 187 paises, para constru¢do de um modelo de avaliacdo anual idade
especifico de cancer de mama e colo uterino, Forouzanfar e colaboradores (2011)
desenvolveram e aplicaram um método que poderia ser replicado para gerar estimativas
anuais para essas neoplasias, no intervalo de 1980 a 2010. Foi observada uma queda
progressiva na razao de mortalidade por incidéncia padronizada para idade por cancer de
mama em todas as regides, variando de aproximadamente 0,37 em 1980 a ~0,28 em 2010
nos paises desenvolvidos, e de aproximadamente 0,32 em 1980 a ~0,21 em 2010 nos
paises em desenvolvimento. Os autores atribuiram estas mudancas na razdo de
mortalidade por incidéncia ao efeito dos programas de rastreamento e dos avangos no
tratamento?.

Quanto ao céancer de colo uterino, foi observado que, tanto em paises em
desenvolvimento quanto nos paises desenvolvidos, houve uma queda na incidéncia
cumulativa de 6bito no periodo analisado. Dessa forma, a incidéncia cumulativa de dbito
variou de 0,9 (1C95% 0,6- 1,1) em 1980 a 0,5 (IC95% 0,3- 0,7) em 2010, nos paises
desenvolvidos, e de 1,5 (IC95% 1,0-1,9) em 1980 a 0,8 (1C95% 0,6-1,1) em 2010, nos

paises em desenvolvimento?.
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Corroborando esses achados, um estudo de tendéncia visando estimar o efeito da
idade-periodo-coorte sobre a mortalidade por cancer do colo uterino, em mulheres com
30 anos ou mais de idade, foi conduzido nas cidades do Rio de Janeiro e Sdo Paulo, de
1980 a 2009, sugeriu que a taxa de mortalidade média do periodo por 100.000 mulheres
foi de 15,90 no Rio de Janeiro e de 15,87 em Sdo Paulo. A analise da mortalidade nas
coortes de nascimento mostrou acentuada tendéncia de redugdo no risco de morte nas
sucessivas coortes de nascimento, com os menores riscos relativos observados a partir
dos anos 2000, sobretudo para mulheres nascidas ap6s a década de 1960. Os autores
sugerem que o decréscimo nas taxas de mortalidade por essa neoplasia provavelmente
deveu-se ao efeito do programa de prevencao e controle do cancer do colo do utero (efeito

do periodo), implementado no final da década de 90°.

4.2 O cancer e as preocupacdes reprodutivas:

O diagndstico de cancer durante o inicio da fase adulta pode comprometer a
concretizacdo de planos de vida que estavam em curso, como realizagdes profissionais,
relacionamentos afetivos, e ideais de iniciar ou aumentar a propria familia?>?*. Em
mulheres jovens, o impacto da doenca e de seu tratamento pode interferir, de diferentes
maneiras, na sua capacidade de conceber?. Além disso, apos a experiéncia do cancer,
novas motivacoes e preocupacdes emergem, influenciando as decisbes reprodutivas e
impactando a qualidade de vida, as vezes de forma duradoura, mesmo anos apos 0
diagn6stico®2324,

A chance de uma pessoa se tornar estéril apos o tratamento do cancer depende do
seu sexo, da sua idade, do tipo do céncer e da terapéutica empregada. Especificamente
em mulheres, os tumores ginecoldgicos, pela sua natureza e localizacao, podem levar a

esterilizacdo como consequéncia imediata do tratamento, situacdo que ocorre, por
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exemplo, apds histerectomia, salpingooforectomia bilateral ou apds radioterapia
pélvica®®. Mesmo em contextos de preservagdo do Utero ou de um ovario, a adicdo da
quimioterapia necessaria para cura de doengas como um tumor germinativo do ovario ou
de uma neoplasia trofoblastica gestacional, pode levar a infertilidade por reducdo da
reserva ovariana?®. Ainda em outras situagbes, nas quais a fertilidade esta preservada,
como apos traquelectomia para tratamento de tumores iniciais do colo uterino, existe o
risco de abortamento e de complicacdes gestacionais?®’.

Mulheres cujo cancer se localiza fora do sistema reprodutor também podem ter
sua capacidade de conceber comprometida. O efeito gonadotoxico da quimioterapia,
sobretudo dos agentes alquilantes, usados, por exemplo, no tratamento das neoplasias
hematoldgicas e do cancer de mama, é reconhecido ha varios anos, e esta relacionado a
disfuncdo ovariana, menopausa precoce e reducdo da fertilidade®. Além disso, nas
mulheres com cancer de mama na pré-menopausa, a hormonioterapia com Tamoxifeno
esta indicada em cerca de 65 a 75% dos casos, para emprego por 5 a 10 anos.

Em um estudo recente, conduzido na cidade de Atlanta (EUA) com 397 mulheres
com passado de cancer de mama (45% delas com histérico de uso de Tamoxifeno), foi
observado, apds analise multivariada, que a probabilidade de engravidar € 75% menor
naquelas mulheres que usaram Tamoxifeno (HR= 0,25 1C95% 0,14 — 0,47), comparado
aquelas que nunca tomaram a medica¢do, embora as medidas de reserva ovariana fossem
semelhantes entre os dois grupos’. Uma das explicacdes possiveis é que, embora esta
medicacdo ndo interfira diretamente na capacidade de engravidar, ela € um reconhecido
agente teratogénico, sendo contraindicado conceber durante seu uso. Dessa forma, a
hormonioterapia impde um adiamento significativo no inicio da tentativa de engravidar,
estreitando a “janela reprodutiva” (tempo durante o qual seria possivel conceber) desse

grupo de mulheres.
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Outros tipos de cancer incidentes nessa populacdo mais jovem, como tumores do
sistema nervoso central ou da tiredide, também podem levar a infertilidade transitoria,
por disrupcdo no eixo hormonal fisiolégico ou por gonadotoxicidade da terapia com
radioisotopos?®, respectivamente.

Um ponto adicional a ser levado em conta é o fato de que as op¢bes para
preservacdo da fertilidade ap0s o tratamento do cancer estdo melhor estabelecidas para os
homens, geralmente incluindo a criopreservacdo do sémen, coletado antes do inicio da
terapia proposta. Para as mulheres, as diretrizes baseadas em revisdes sistematicas da
literatura tracam recomendacdes para preservacao da fertilidade de acordo com a idade
da paciente, o tipo do cancer, o tipo de tratamento, a presenca de um parceiro, 0 tempo
disponivel para realizacao das intervencdes necessarias para preservacao da fertilidade e
a probabilidade de metéstases para os ovarios'®!!,

Métodos estabelecidos para preservacdo da capacidade reprodutiva incluem a
criopreservacao de embrides e odcitos, através de técnicas empregadas rotineiramente na
medicina reprodutiva; a transposicao dos ovarios, a qual pode ser oferecida a mulheres
que receberdo radioterapia pélvica; e a supressdo da funcdo ovariana durante a
quimioterapia, através do uso associado de medicamentos como a Goserelina. Esta
medicacdo seria hipoteticamente capaz de reduzir o dano ovariano, embora seu emprego
com esse proposito ainda n&o tenha validade confirmada?®. A criopreservacgdo do cortex
ovariano ainda é considerada experimental e inclui a necessidade de intervengéo
cirurgica para retirada do tecido. Seu uso soO seria cabivel em um contexto no qual os
métodos tradicionais ndo pudessem ser empregados (meninas ou adolescentes muito
jovens, por exemplo), ou nos casos em que 0 atraso imposto pelos procedimentos de

coleta de Ovulos fosse muito prejudicial. Assim, as medidas para preservacdo da
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fertilidade das mulheres sdo, em geral, complexas, demandam intervencdes adicionais e

impdem o gasto de tempo e de recursos financeiros?.

4.2.1 Conceito de Preocupacles reprodutivas ap0s o cancer: controvérsias e
limitacoes.

Desde o final da década de 90, existe uma incerteza na literatura se a infertilidade
constituiria uma injdria adicional ao sofrimento gerado pelo diagnostico do cancer,
causando uma dose dupla de desconforto emocional, ou se 0s pacientes com cancer
lamentariam menos a perda da fertilidade, porque seu significado perderia importancia
em contraste com o fato de terem sobrevivido a uma doenca grave?s.

Mais de duas décadas depois, as evidéncias sugerem gue, a0 mesmo tempo em
que existe um status objetivo de fertilidade ap6s o tratamento, parece haver uma
percepcdo subjetiva da infertilidade e de outras preocupacBes reprodutivas, com
repercussdes sobre o bem-estar e a qualidade de vida das mulheres®.

Desta forma, as categorias do construto “preocupag¢ao reprodutiva apds o cancer”
parecem ainda ndo estar completamente definidas e subsistem controvérsias na literatura,
sobretudo com relacdo a abrangéncia do conceito. Para alguns autores, ele se refere
somente a fertilidade, enquanto para outros, abarca temas que envolvem relacionamentos
e prole?®. Além disso, nota-se certa sobreposicdo de nomenclatura, com referéncias ao
tema da preocupagao reprodutiva usando termos como “preocupacdes com a fertilidade”,
ou ainda, “motiva¢des negativas a maternidade apos o cancer®. Ainda assim, ao longo
dos ultimos 20 anos, houve um esforgo académico no sentido de se explorar esse conceito
com mais profundidade®®.

Dessa forma, o interesse e as motivacdes para se ter filhos ap6s o cancer tém sido

estudados, empregando metodologias e focos diferentes sobre 0 assunto. Com a proposta
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de integrar resultados sobre as intencGes reprodutivas e as motivacgdes (incentivos e
preocupacOes) para parentalidade em sobreviventes jovens do cancer, Schmidt e
colaboradores (2013)8 conduziram uma revisdo sistematica sobre o tema, incluindo 8
estudos quantitativos, dez estudos qualitativos e 2 com métodos mistos. Sessenta e sete
por cento da amostra total dos 20 estudos era composta por mulheres.

Os autores observaram que de 68 a 78 % dos sobreviventes em idade reprodutiva
referiram que suas intengdes reprodutivas ndo mudaram com relacdo ao periodo pré-
diagnostico, sendo o desejo de ter filhos mais importante nos individuos mais jovens e
sem filhos. Entre as motivacdes positivas, ou incentivos, para ter filhos ap6s o cancer
destacaram-se: a importancia dada a parentalidade, o retorno a um senso de normalidade,
a realiza¢do de um projeto de vida, o foco no positivo e na alegria e o desejo de “fechar
o livro do cancer”.

Por outro lado, motivacdes negativas a maternidade também foram descritas, tais
como aquelas caracterizadas por preocupacdes relativas: a habilidade de conceber e levar
a gestacdo a seu termo; a uma recorréncia da doenca encurtar a sobrevida da mulher e
impedi-la de acompanhar o crescimento dos filhos; ao risco percebido da gestacdo
deflagrar uma recidiva; a chance dos filhos virem a desenvolver cancer; as questdes
financeiras®.

Assim, uma vez que a maioria dos sobreviventes jovens e sem filhos
demonstraram intengdes reprodutivas ap0s o cancer, a literatura mostra que as
consequéncias psicossociais podem ser substanciais quando essas inten¢Ges néo
conseguem ser concretizadas, com evidéncias de que as preocupacdes reprodutivas séo
capazes de causar sofrimento ou dano psicoldgico mesmo anos apos o diagnostico®°3232,

Se, por um lado, alguns autores se aproximam do construto “preocupagao

reprodutiva apos o cancer” com base nas motivagdes negativas para a maternidade apos
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a doenca®**, por outro lado, existem autores que abordaram a questio a partir das
incertezas geradas pelo adoecimento e pelo tratamento, levantando pontos em comum
entre os estudos, pertinentes ao conceito®!.

Halliday e colaboradores (2011)%, em uma revisio da literatura de estudos
quantitativos, qualitativos ou de metodologia mista, exploraram questdes em torno da
incerteza quanto a fertilidade, a reproducdo e a maternidade, em mulheres jovens ap6s o
cancer. Partindo do principio de que apenas uma parcela das mulheres apds o cancer tem
o diagndstico da infertilidade definido, os autores argumentaram que a maior parte delas
navega na incerteza ou na ambiguidade, quando trilha os caminhos rumo a maternidade.
Para algumas mulheres, essa incerteza é acompanhada por um senso de esperanca de que
conseguirdo conceber no futuro, no entanto, para outras, ela produz sofrimento ou
preocupacao, pela possibilidade da ndo realizacdo da maternidade bioldgica, sobretudo
guando o desejo de ter (mais) filhos esta presente.

Parte das evidéncias coletadas pelos autores, foi usada para elaboracdo de um
diagrama, resumindo as diferentes fontes de incerteza que podem afetar as mulheres
sobreviventes ao cancer. Foi observado que essas incertezas envolviam tanto a capacidade
de conceber, quanto a capacidade do corpo de sustentar uma gestacao até o final, a satde
do concepto, 0 sucesso das técnicas de preservacao de fertilidade, a possibilidade de
recidiva do cancer devido a gestacdo, a transmissdo genética do cancer para a prole e a

sobrevida materna para cuidar dos filhos (Figura-1).
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causado pela preservagao
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Figura-1. Areas de incerteza sobre a fertilidade, reproducéo e maternidade ap6s
o tratamento do cancer em mulheres jovens. — adaptado de Halliday et al (2011)

Os autores também destacaram o papel do profissional de salude, que deveria
fornecer informacdes adequadas e alternativas para preservacao da fertilidade, desde o
inicio do diagndstico. Eles discutiram que, se a paciente desconhece os efeitos potenciais
do tratamento e a incerteza relativa a futura maternidade, ela fica privada da sua
capacidade de autodeterminacdo, e, assim, oportunidades para reproducdo no futuro
podem ser perdidas, causando desgaste adicional e arrependimento. Mesmo para as
mulheres encaminhadas para emprego de técnicas para reproducao assistida também nao

havia garantias de sucesso. De fato, a incerteza relativa a infertilidade s6 conseguiria ser
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resolvida ao engravidar, embora a capacidade de conceber ndo equacionasse todos 0s
medos, pois subsistiam davidas relativas ao impacto da gestacao sobre a satde da mulher
e da crianca por nascer.

Os autores concluiram que os fatores com maior influéncia sobre a incerteza das
pacientes com cancer seriam a comunicacao e o suporte fornecido pelos profissionais da
area de saude, pois informacgdes contraditorias e duvidas ndo respondidas acerca da
doenca, sua evolucdo e tratamento, promoveriam 0 aumento da incerteza nos
sobreviventes®,

Uma revisao sistematica dos estudos sobre atitudes e decisfes reprodutivas em
mulheres jovens ap6s o cancer de mama, realizada por Goncgalves e colaboradores
(2013)**, traz resultados que corroboram as definicBes apresentadas por Halliday e
colaboradores (2011), além de descrever conclusdes adicionais. Nessa revisdo, foram
levantados 10 estudos com informacdes acerca das atitudes e decisdes sobre gravidez e
maternidade, além dos riscos e beneficios percebidos de se ter um filho apds o cancer de
mama (3 estudos quantitativos, 5 qualitativos e 2 com metodologia mista).

Os autores observaram que o0s riscos percebidos pela populacdo dos estudos
constituiam motivacdes negativas para engravidar. Dentre elas destacaram-se 0 medo da
gestacdo impactar negativamente na satde da mulher, reduzindo sua sobrevida, e o receio
de que a saude de seus futuros filhos pudesse ser afetada pelo seu histérico médico.

As mulheres relataram preocupagdes com a possibilidade do estimulo hormonal
da gestagdo favorecer a recorréncia do cancer de mama, ou das mudancas fisicas
impossibilitarem a detec¢cdo de uma recaida local, ou ainda, da presenca do feto impedir
a realizacdo de mamografias de rotina. O medo da recaida fez com que algumas mulheres
se questionassem se seria moralmente aceitavel ter um filho ap6s o céncer, ou se essa

deciséo teria um carater egoista®*.
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Com relacdo a saude da prole, as mulheres expuseram receios de que seus filhos
tivessem maiores chances de defeitos congénitos, por conta da exposi¢do materna prévia
a quimioterapia e/ou radiacao, ou de que apresentassem maior susceptibilidade ao cancer,
pelo risco genético transmitido pela mae®.

Em contrapartida, foram evidenciados beneficios ou motivacoes para se ter filhos
apos o cancer de mama, como, por exemplo, concretizar o desejo de ser mae, encontrar
uma razdo para permanecer forte e saudavel, resgatar uma percepcdo de normalidade e
reconectar-se aos seus pares. Além disso, engravidar resgataria um senso de feminilidade
e sexualidade normais, e aumentaria a autoestima. Essa revisdo reforca a necessidade de
discussOes francas entre os profissionais de saude e as mulheres, uma vez que muitas
atitudes e visbes estdo baseadas em informacdes equivocadas sobre os riscos de se
engravidar apos o cancer®,

A abrangéncia do conceito das preocupacdes reprodutivas apos o cancer foi
melhor explorada em estudos com metodologia qualitativa, envolvendo adultos jovens
(predominantemente mulheres) sobreviventes, convidados a discutir a fertilidade e a
paternalidade ap0s o cancer.

Gorman e colaboradores (2011)*® conduziram, nos Estados Unidos, entrevistas
semiestruturadas com 20 mulheres jovens com passado de cancer de mama. Sua proposta
era explorar como as preocupagdes com a fertilidade, incluindo valores pessoais e
expectativas, poderia afetar a tomada de decisédo com relagdo ao tratamento.

Os autores identificaram grande variacdo no grau de preocupagdo com a
fertilidade. Para aquelas mulheres que tinham planos mais imediatos de iniciar ou
aumentar sua familia, a fertilidade era uma consideracdo importante, capaz de influenciar,
inclusive, decisoes relativas ao tratamento. Por outro lado, um grupo de mulheres relatou

que o diagndstico de cancer ocorreu em uma etapa da vida em que a fertilidade néo era
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uma prioridade. Para ambos os grupos, no entanto, a fertilidade foi colocada, em geral,
como secundaria em relacdo a chance de ficar curada. Os principais temas levantados
pelas entrevistas incluiram a priorizacdo da cura, a ideia de que as preocupagdes com a
fertilidade séo diferentes para cada mulher e o papel do profissional de saide. Nesse
ultimo caso, algumas mulheres destacaram o médico como parte fundamental do seu
processo de cura, enquanto outras expressaram tristeza por ndo terem recebido as
informagdes necessarias no momento correto®®.

As mulheres preocupadas com a fertilidade relataram ter conversado com seus
médicos, pesquisado o0 assunto na internet e falado com outras sobreviventes do cancer
de mama sobre o assunto. A maioria delas sentia, no entanto, que tinha recebido as
informacBes quando ja era tarde demais, e geralmente ndo havia mais tempo para tomar
decises conscientes sobre seu tratamento e técnicas de preservacéo da fertilidade®®.

Especificamente, as participantes demonstraram interesse em armazenar
embrides, em esquemas alternativos de quimioterapia que tivessem menor impacto
negativo sobre sua fertilidade, e no uso de medicamentos para supressao ovariana. Além
disso, elas também discutiram o impacto negativo que a infertilidade poderia ter sobre a
vida de uma sobrevivente jovem do cancer de mama, reforcando que as questbes da
fertilidade deveriam ser uma matéria prioritaria no cuidado com as pacientes®®.

A mesma autora identificou temas semelhantes em outro estudo, conduzido
através de 7 grupos focais, com 22 mulheres sobreviventes de varios tipos de cancer, com
idades entre 18 e 34 anos. Entre os temas destacados por elas estavam as preocupacdes e
esperangas relativas a fertilidade; a frustracdo pela falta de escolha ou controle sobre as
questdes reprodutivas; o desafio de trazer a discussdo da potencial infertilidade para os
relacionamentos com os parceiros; o desejo de receber informac6es adequadas sobre seu

potencial de fertilidade e de ter um plano de cuidado coordenado entre os médicos; a



34

dificuldade de tomar decis@es reprodutivas. Nesse ultimo tema foram destacadas barreiras
praticas e emocionais a maternidade apds o cancer.

Entre as barreiras praticas, foram citadas a necessidade de alcancar estabilidade
financeira para cobrir os custos para criacdo de um filho, e o curto espaco de tempo
restante para conseguir engravidar, por conta da “janela de fertilidade estreitada pelos
tratamentos. Do ponto de vista emocional, os principais impedimentos relatados foram o
receio de que a prole apresentasse maior risco de cancer e de que uma possivel futura
recidiva da doenca impossibilitasse a criagdo dos filhos?.

Outro estudo, conduzido na Australia por Kirkman e colaboradores (2014)%, teve
como objetivo aprofundar a compreensdo do que significaria, para a mulher, ter que lidar
com a fertilidade e a maternidade nos anos seguintes ao diagndstico de cancer de mama.
Dez mulheres, cujo diagnostico ocorreu entre 0s 25 e 41 anos de idade, participaram de
entrevistas semiestruturadas. Os autores identificaram temas que abordavam o
“diagnostico como evento fundamental” e “ter sido privada de tempo e escolha”. A partir
dessas colocacdes, eles demonstraram que o impacto de ser diagnosticada com cancer de
mama era tamanho, e a pressdo para decidir e iniciar o tratamento com urgéncia era de tal
grandeza, que muitas vezes a decisdo para preservar ou discutir a fertilidade ndo
conseguia ser feita no primeiro momento.

Os autores também exploraram outro tema, abrangendo o “significado da
fertilidade”, no qual era destacada a importancia dada pelas mulheres a questdo. Eles
descreveram a tristeza diante da infertilidade, experimentada por aquelas mulheres que
n&o tinham filhos, mesmo quando n&o havia um desejo claro de ser mae®.

Outro tema levantado foi “ser mae” apos o cancer de mama, com as participantes

relatando suas decisdes quanto ao estilo de cria¢do dos filhos (por exemplo, estimula-los
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a ser mais independentes desde cedo, por conta do risco do falecimento da mae), e seus
receios com relacéo a hereditariedade do cancer®.

Outro estudo qualitativo, conduzido por Benedict e colaboradores(2016)%,
buscou explorar as questdes relativas a fertilidade em adolescentes e adultos jovens com
cancer. Para tanto, foram conduzidas entrevistas individuais e grupos focais com 43
jovens norte-americanos sobreviventes de varios tipos de cancer (25 mulheres), entre 16
e 24 anos. Trés temas principais emergiram apos analise de conteido: preocupacdes com
a fertilidade, emocdes levantadas pela discussdo da fertilidade, e estratégias utilizadas
para lidar com as preocupacdes com a fertilidade.

As preocupac6es com a fertilidade relatadas incluiram ter que acomodar a questéo
de uma possivel infertilidade em um relacionamento, a necessidade de rever seus projetos
de vida e as ameagcas percebidas a satde. Entre essas Ultimas destacou-se o medo de passar
0 risco genético de cancer a prole, descrito igualmente por homens e mulheres. Além
disso, os sobreviventes refletiam sobre a situacdo de seus pais e se imaginavam passando
pela mesma experiéncia, somada ao fato de se sentirem responsaveis pelo diagnéstico de
um filho com cancer. Para muitos participantes, essas preocupacdes diminuiam seu desejo
de ter um filho bioldgico, apesar de receberem informacdes de seus médicos de que esses
medos, em geral, seriam infundados®’.

Os autores observaram ainda que parte do grupo relatou um sentimento de
angustia (mais pronunciado nas mulheres) e de sobrecarga emocional por ter que lidar
com decisdes relativas a fertilidade ao mesmo tempo que o diagnostico de cancer. Outra
parcela dos participantes, no entanto, expressou sentimentos de esperanca e de aceitacéo.
Alguns discutiram tentativas de promover a aceitacdo de uma vida sem filhos no futuro,

ao focar em outros papéis e relacionamentos importantes, enquanto outros lidavam com
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a incerteza reprodutiva deixando para refletir sobre o0 assunto quando estivessem prontos
para ter filhos®’.

Portanto, a literatura pertinente demonstra que as preocupacdes reprodutivas apos
0 cancer ndo se limitam a incerteza ou ao sofrimento ligados a fertilidade residual apds
os tratamentos. Questdes relacionais envolvendo parceiros afetivos e membros da equipe
responsavel pelo cuidado médico também estdo presentes, assim como o medo de que 0
cancer possa afetar a familia, seja através do adoecimento de um filho por conta da
transmisséo genética do cancer, seja pela recidiva da doenga comprometendo a sobrevida
da mae. Todas essas questdes impactam, em maior ou menor grau, nas decisdes
reprodutivas das mulheres sobreviventes, e por isso parecem estar englobadas sob o

mesmo conceito.

4.2.2 Escalas para avaliacdo das preocupacdes reprodutivas ap6s o cancer

Diante da realidade da preocupacdo reprodutiva apds o cancer em mulheres em
idade reprodutiva, e da necessidade de se dimensionar as possiveis oportunidades de
intervencdo em salde, surgiu a demanda para desenvolvimento de escalas que fossem
capazes de rastrear mulheres com diferentes graus de preocupacdes reprodutivas. Assim,
em 2005, foi desenvolvida a escala Reproductive Concerns Scale (RCS) por Wenzel e
colaboradores® e, posteriormente, em 2014, foi criada a escala Reproductive Concerns
After Cancer Scale (RCAC) por Gorman e colaboradores'?.

Assim, Wenzel e colaboradores (2005) conduziram um estudo caso-controle, com
0 objetivo de medir as preocupagdes reprodutivas e relacioné-las com a qualidade de vida.
Foram incluidas 231 mulheres jovens sobreviventes de tumores ginecoldgicos ou linfoma

e 148 controles. Para mensuracdo das preocupagdes reprodutivas, 0s autores
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desenvolveram um instrumento especialmente para emprego no estudo, a Reproductive
Concerns Scale (escala RCS).

O marco teorico adotado pelos autores, para o desenvolvimento da escala, baseado
em revisdo de literatura e entrevistas cognitivas com nove especialistas em questdes
femininas (profissionais da saude e sobreviventes), adotou um conceito de preocupacéo
reprodutiva focado nas questGes pertinentes a possivel infertilidade. O resultado foi uma
escala de 14 itens, abrangendo as questdes relativas a perda do controle sobre o futuro
reprodutivo e a tristeza devida a infertilidade em potencial, com a proposta de uma
estrutura unidimensional. Cada item assumiu uma pontuacdo de 0 a 4, a partir de um
padrdo de respostas tipo Likert, no qual O correspondia a “de forma alguma” e 4
correspondia a “muitissimo”. Dessa forma, quanto maior a pontuag¢do, maior o grau de
preocupacao reprodutiva (amplitude da escala= 0 - 56).

Apds ser testada na amostra de 231 mulheres jovens sobreviventes do cancer, a
consisténcia interna (alfa de Cronbach) da escala RCS foi de 0,91. As mulheres
sobreviventes expressaram significativamente mais preocupacdes reprodutivas que as do
grupo controle (escore das sobreviventes: Média= 9,76 + 11,64; escore dos controles:
Média =4,23 + 5,78 p<0,001). Nao foram realizadas analises para verificacdo da estrutura
dimensional da escala ou da sua estabilidade temporal, bem como néo foi definido ponto
de corte que estabelecesse diferentes graus da preocupacao reprodutiva.

Ap0s sua elaboracgéo, a escala RCS foi empregada em mais 7 estudos, que visaram
validar e/ou mensurar a preocupacgdo reprodutiva em mulheres sobreviventes do cancer
(Quadro-1).

O primeiro deles, publicado em 2007 por Gershenson e colaboradores, utilizou a
escala RCS para mensuracdo da preocupacéo reprodutiva em sobreviventes de tumores

germinativos de ovario. Os autores encontraram diferencas significativas entre os escores
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médios de preocupacOes reprodutivas entre o grupo das sobreviventes (Média= 15,7 +
12,1) e dos controles (Média= 8,5 + 7,1) (p< 0,001)%.

Em 2010, Carter e colaboradores empregaram a escala para mensurar as
preocupac0es reprodutivas em 172 mulheres ap6s o cancer ginecoldgico e transplante de
medula 6ssea. Foi observado que os escores médios de preocupacdo reprodutiva nao
apresentaram diferencas significativas entre o grupo das mulheres com tumores
ginecologicos (n=50 Média= 26,8 1C95% 23,4 — 30,2) e apos transplante de medula 6ssea
(n=68 M= 25,3 1C95% 22,7 — 27,9), comparativamente ao grupo controle (n=49 Média=
27,2 1C95% 24,9 — 29,5) (p=0,54)%,

Também no ano de 2010, Gorman e colaboradores utilizaram a escala RCS em
um estudo com 131 sobreviventes do cancer de mama. ApoOs analise univariada,
encontraram uma distribuicdo enviesada na direcdo de escores mais baixos. A partir da
transformacéo logaritmica dos escores, definiram categorias de baixa e alta preocupacgéo
reprodutiva. Foi considerada como portadora de alto grau de preocupacao a mulher que
tivesse um valor acima da média do escore logaritmico (dado numérico nao informado).
Nesse grupo (n= 73), a amplitude do escore ndo transformado variou entre 7 e 45, com
mediana de 162,

Ja em 2012, Canada e colaboradores aplicaram a escala em 240 mulheres com
diagndstico prévio de cancer de mama ou linfomas. O grupo de 38 mulheres com
infertilidade primaria (desejavam conceber e seguiram sem filhos) apresentou escore
médio significativamente maior na escala de preocupacdes reprodutivas, comparado ao
das 39 mulheres com infertilidade secundaria (que ja tinham pelo menos 1 filho mas néo
conseguiram conceber outra crianca desejada) (Média= 18,11 + 11,04 versus Média=
7,85 + 8,16, respectivamente. p <0,001). O escore medio do total da amostra do estudo

ndo foi fornecido®.
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Na Australia, Quinn e colaboradores (2012 e 2013), desenvolveram uma verséo
da escala RCS condensada para 10 itens e adaptada para uso em adolescentes com cancer,
e realizaram seu pré-teste em duas amostras distintas. Primeiro, em 2012, com 14
adolescentes e um de seus pais, e, posteriormente, em 2013, com 25 adolescentes
saudaveis abordados atraves de grupos focais. Embora tenham julgado o instrumento
adaptado para adolescentes adequado para uso, até 0 momento, ndo ha publicacdes de
estudos que tenham utilizado essa versdo em amostras maiores para sua validagio®%,

Embora a escala RCS tenha sido usada em diferentes populacbes, o idioma
permaneceu aquele da escala original, que é o inglés. Assim, em 2015, Garvelink e
colaboradores*! realizaram a adaptagdo transcultural e validagdo da escala RCS para o
holandés, em uma populacdo de 90 mulheres com cancer de mama, 227 mulheres com
problemas de fertilidade e 198 mulheres saudaveis (n=515). A analise fatorial dos eixos
principais sugeriu uma estrutura com um fator, com 11 itens. A consisténcia interna (alfa
de Cronbach) da escala traduzida foi de 0,87 no grupo das pacientes com cancer de mama,
e de 0,89 no grupo das mulheres com problemas de fertilidade. Foi observado que o maior
grau de preocupacdes reprodutivas foi relatado pelas mulheres com infertilidade
(Média=21,8 + 9,6), seguido pelas mulheres com cancer de mama (Media=14,8 + 10,0)
e pelas do grupo controle (Média= 6,4 + 7,0). A conclusdo dos autores foi de que a RCS

pareceu ser um instrumento valido para avaliar as preocupacdes reprodutivas.
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Autor / ano de | Desenho / objetivo do estudo Numerode | Alfade
publicacdo participantes | Cronbach
Gershenson et al | Seccional / Comparacdo das alteracGes 132 0,85
/2007 sexuais e reprodutivas entre sobreviventes | sobreviventes
de tumores germinativos do ovario e de tumores
controles pareados germinativos
de ovario,
137 controles
pareados
Carter et al / Seccional / Avalia¢do do impacto 122 Né&o
2010 psicossexual da infertilidade em mulheres | sobreviventes | descrito no
apos cancer ginecoldgico e transplante de | inférteis, estudo
medula dssea 50 controles
com
infertilidade
Gorman et al / Longitudinal / Correlagéo entre 131 0,81
2010 preocupac0es reprodutivas recordadas e sobreviventes
sintomas depressivos de longo prazo ap6s | de cancer de
cancer de mama mama
Canadaetal / Seccional / Avaliagdo do impacto 240 Néo
2012 psicolégico da infertilidade apds o cancer | sobreviventes | descrito no
em sobreviventes de cancer de mama e de céancer de estudo
linfomas. mama
Quinnetal / Pré-teste da versdo condensada (10 itens) | 14 pares de N&o se
2012 e adaptada para adolescentes, e avaliacdo | adolescentes aplica
da congruéncia das preocupagoes com cancer e
reprodutivas entre pais e filhos pais
Quinn et al/ Pré-teste da versdo condensada (10 itens) | 25 N&o se
2013 e adaptada para adolescentes adolescentes aplica
saudaveis
Garvelink et al/ | Estudo de validagdo da versdo adaptada 515 mulheres | 0,87 no
2015 para o holandés da escala RCS (90 com grupo com
cancer de cancer de
mama) mama

Até 0 ano de 2014, a escala RCS era o unico instrumento disponivel para

mensuracdo da preocupacéo reprodutiva em mulheres com cancer. Embora esta escala
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apresentasse a vantagem de apresentar uma boa consisténcia interna nos estudos que a
utilizaram (alfa de Cronbach > 0,85), ainda havia duvidas com relacdo a sua validade de
conteudo, no emprego em mulheres ap6s o cancer. Os dados, resultantes dos estudos
qualitativos com sobreviventes de cancer em idade fértil, levantavam duvidas se todo o
espectro da preocupacao reprodutiva desse grupo seria coberto pela escala RCS, por conta
do seu foco apenas no sofrimento pela infertilidade. Outra limitacdo importante foi que,
até 2014, sua validade dimensional n&o havia sido avaliada, assim como sua estabilidade
temporal. Apenas em 2015, essas questdes foram analisadas, com resultados satisfatorios,
no estudo de adaptacdo transcultural para o holandés, conduzido por Garvelink e
colaboradores (2015)%L,

Assim, em 2014, Gorman e colaboradores desenvolveram a escala RCAC
(Reproductive Concerns After Cancer Scale), a partir das criticas as limitacdes percebidas
na escala RCS, e a partir das reflexes levantadas por uma primeira etapa de pesquisa
qualitativa abordando questfes de fertilidade e maternidade, numa amostra de mulheres
jovens com historia pregressa de cancer.

Nesse primeiro estudo, foram conduzidos 7 grupos focais, com um total de 22
participantes, com idades entre 18 e 34 anos. Dentre os temas destacados pelas mulheres
estavam as preocupacdes e esperancas relativas a fertilidade; a frustracdo pela falta de
controle sobre as questdes reprodutivas; a dificuldade de trazer a discussdo da
potencial infertilidade para o relacionamento com 0s parceiros; o receio de que a
prole apresentasse maior risco de cancer e de que uma possivel futura recidiva
impossibilitasse a criagédo dos filhos.

As participantes também auxiliaram na elaboracdo e revisao de perguntas que
fossem capazes de avaliar suas preocupacgdes reprodutivas apos o cancer, resultando na

criagédo de 46 itens. Posteriormente, nove mulheres deste grupo inicial foram convidadas
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para participar individualmente de entrevistas cognitivas, para refinamento dos itens e
pré-teste da plataforma digital (instrumento originalmente criado para aplicacdo pela
internet). Uma das consequéncias desta primeira etapa qualitativa foi a observacdo de que
o construto de “preocupacao reprodutiva apds o cancer” provavelmente abarcaria mais de
uma dimensdo, sendo mais amplo do que apenas a questdo da preocupacdo com a
potencial perda da fertilidade.

A segunda etapa de construcdo da escala RCAC foi realizada em 204 mulheres,
entre 18 e 35 anos, recrutadas da comunidade por meio de midias digitais. Através de um
site na internet, apds esclarecimentos e fornecimento de consentimento, as mulheres eram
direcionadas para uma plataforma na qual respondiam a uma pesquisa incluindo questdes
sobre seu diagnostico de cancer, sua historia reprodutiva, suas preocupacdes reprodutivas
(itens propostos para a escala RCAC), seu desejo de ter filhos e desfechos psicossociais.
Além dos itens propostos para a escala RCAC, foram aplicadas outras escalas para
analise: de apoio social (MOS - Medical Outcomes Study social support survey); de
satisfacdo com a vida (SWLS - Satisfaction With Life Survey); de qualidade de vida
relacionada com a saude (HRQOL-4 - Health Related Quality of Life Assessment); da
presenca de depressdo (PHQ-9 - Patient Health Questionnaire Assessment of
Depression).

A amostra do estudo foi composta por mulheres com média de idade de 28,3 anos
(+ 4,5), predominantemente brancas (80%), com menos de 5 anos de diagnostico (65%),
que estavam em um relacionamento estavel ou eram casadas (60%), sendo que a maioria
daquelas acima de 30 anos tinha estudado até o ensino superior (82%). Somente 17% das
mulheres tinham filhos biolégicos*?.

Apo6s uma primeira fase de reducdo dos 46 itens propostos pelas mulheres na etapa

qualitativa, restaram 37 itens, os quais foram submetidos a Analise de Componentes
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Principais (ACP), a fim de identificar a estrutura fatorial subjacente e itens adicionais
para eliminacdo. Encontrou-se uma solucdo com 6 fatores, os quais foram responsaveis
por 65,5% da variancia total (esse achado veio ao encontro dos da etapa qualitativa, a
qual sugeria que o construto era composto por mais de uma dimensao). O fator de menor
carga era 0,59 e todos o0s outros estavam acima de 0,69. Posteriormente, a rotacéo obliqua
foi realizada para avaliar as correlacdes entre os fatores. Itens com cargas menores que
0,60 e aqueles que carregavam em um segundo fator com 0,30 ou mais foram removidos.
Vinte e seis itens remanescentes foram submetidos a uma segunda ACP, sendo
selecionados os 3 itens com maiores cargas de cada fator para serem incluidos na escala
final de 18 itens, distribuidos igualmente em seis dimensdes.

Dessa forma, a partir das questdes colocadas pelas mulheres nos grupos focais e
dos resultados da analise fatorial, a escala RCAC aborda preocupac@es que envolvem a
capacidade reprodutiva (Potencial de fertilidade); comunicar a infertilidade ao parceiro
(Discussdo sobre a infertilidade com o parceiro); o risco de transmissdo genética do
cancer para a prole atual ou futura (Saude dos filhos); viver o suficiente para criar 0s
filhos atuais ou futuros (Saude pessoal); a aceitacdo da infertilidade (Aceitacdo); novas
tentativas de engravidar (Nova gestacdo). Cada uma destas dimens@es levantadas oferece
oportunidade para atendimento e aconselhamento das pacientes no contexto clinico'?.

Ao final da andlise, foi elaborada a escala RCAC, cujas respostas tem pontuacao
variando de 1 a 5, a partir de um padrdo tipo Likert, na qual 1 corresponde a “discordo
totalmente”, 2 a “discordo”, 3 a “nem concordo nem discordo”, 4 a “concordo” ¢ 5 a
“concordo totalmente” (com exce¢do dos itens 5, 10 e 15, constituintes do subdominio de
aceitacdo, os quais tém pontuacéo reversa). Dessa maneira, a amplitude do escore total
da escala varia de 18 a 90, com maiores valores totais indicando maior grau de

preocupacao, porém sem pontos de corte estabelecidos. As seis dimensdes, cada uma com
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seus 3 itens componentes, a pontuacdo média obtida pelas pacientes e a consisténcia

interna medida pelo alfa de Cronbach, estdo apresentadas no Quadro-2:

Quadro-2. Validagédo da escala RCAC (alfa de Cronbach= 0, 82), segundo suas
dimensdes.

Dimenséao Fator Itens Meédia do Alfa de
escore (+ DP) Cronbach

Potencial de Fator 1 Itens 1,8 e 17 3,59 (+ 1,09) o=0,86

fertilidade

Discussdo sobre | Fator 2 Itens 3, 7e 16 3,15 (+ 1,22) o=0,88

a fertilidade com

0 parceiro

Saude dos filhos | Fator 3 Itens 2,9¢e 18 3,66 (+1,17) 0=10,88

Saude Fator 4 ltens 4,11e13 | 3,32 (+1,13) o=0,83

Pessoal

Aceitacdo Fator 5 Itens 5,10e 15 | 2,70 (+ 0,97) 0=0,82

Nova Fator 6 Itens 6, 12e 14 | 3,09 (+ 0,95) 0=0,78

Gestacdo

Fonte: Gorman et al, 2014

A validade convergente e divergente da escala foi avaliada através da analise da
relacdo entre os escores da escala RCAC e os escores das 4 escalas também aplicadas. As
hipdteses foram de baixa a moderada associa¢ao negativa com as escalas MOS (Medical
Outcomes Study social support survey) e SWLS (Satisfaction With Life Survey), e
associacOes positivas com a HRQOL-4 (Health Related Quality of Life Assessment) e
PHQ-9 (Patient Health Questionnaire Assessment of Depression). O coeficiente de

correlagcdo de Pearson foi empregado para essa analise. Foram observadas correlagdes
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baixas a moderadas na direcdo esperada entre o escore total da escala RCAC e as 4
medidas: suporte social (r= -0, 25), qualidade de vida (r= 0, 32), satisfacdo com a vida
(r= -0, 32), e depressao (r= 0, 37). Dessa forma, em concordancia com as hipdteses
levantadas, os escores totais foram positivamente associados com depressao e qualidade
de vida (escores maiores indicando pior qualidade de vida), e negativamente associados
com suporte social e satisfacdo com a vida. A repetibilidade da escala ndo foi avaliada
nesse estudo.

Em um estudo posterior conduzido por Gorman e colaboradores (2015), visando
correlacionar o grau de preocupacéo reprodutiva com a presenca de depressao, os autores
utilizaram um ponto de corte criado a partir da média do escore total ou dos dominios
(variacdo de 1 a 5 em uma escala continua). A partir deste estudo foram definidas as
categorias de preocupacdo como alta (média do escore maior que 4), moderada (entre 3 e
4) e baixa (menor que 3)%,

Desde sua criacdo, a escala RCAC foi utilizada em estudos transversais para
avaliacdo dos fatores relativos ao emprego de tratamentos para fertilidade*? e ao interesse
na adogdo®’, e da associacdo entre a preocupacdo reprodutiva e a depressio®,
aproveitando os dados coletados das 204 participantes recrutadas no estudo que deu
origem & escala?. A consisténcia interna da escala, nestes estudos, foi de 0,82, e 0 escore
total médio da escala RCAC, na amostra de participantes, foi de 58,3 + 10,9.

Recentemente, Benedict e colaboradores (2016)* empregaram a escala RCAC em
um estudo com 346 mulheres norte-americanas, sobreviventes de varios tipos de cancer.
As principais preocupagfes reprodutivas observadas na amostra foram relativas ao
potencial de fertilidade e a saude da prole (Média do escore= 3,2 + 0,65). A média do

escore total ndo foi informada.
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Em 2016, Qiao e colaboradores®®, visando validar uma versio em chinés da escala
RCAC, desenvolveram um estudo baseado na metodologia de adaptacéo transcultural da
organizacdo FACIT (Functional Assessment of Cancer Therapy)* em uma amostra de
800 mulheres entre 18 e 40 anos, sobreviventes de diversos tipos de cancer
(predominando tumores do colo uterino, mama e tiredide). Embora os escores da
preocupacao reprodutiva apos o cancer nessa amostra ndo tenham sido apresentados, 0s
autores observaram que o indice de validade de contetdo foi alto (0,89) para a escala
traduzida como um todo, apds apreciacdo por um grupo de 9 especialistas. A
confiabilidade foi avaliada pela medida da consisténcia interna, calculada pelo coeficiente
alfa de Cronbach, o qual variou de 0,71 a 0,81 nas subescalas (global=0,73), e pela analise
da repetibilidade (teste-reteste com 50 mulheres), por meio do calculo do coeficiente de
correlacdo intraclasse (variando de 0,82 a 0,89 nas subescalas - global= 0,95). A estrutura
fatorial foi confirmada por meio de anélise fatorial, evidenciando os mesmos 6 fatores
observados na escala original. A validade convergente foi considerada aceitavel apés
correlagdes com a escala PHQ-9 (Patient Health Questionnaire Assessment of
Depression), e FACT-G (Functional Assessment of Cancer Therapy — General). A
conclusdo dos autores foi de que a versdo chinesa da escala RCAC constituia um
instrumento valido e confiavel para mensuracdo das preocupacdes reprodutivas naquela

populacdo®®,



Quadro-3. Estudos que empregaram a escala RCAC
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chinés e validagéo da versao traduzida da
escala RCAC

sobreviventes

Autor / ano de | Desenho / objetivo do estudo Numerode | Alfade
publicacdo participantes | Cronbach
Gorman et al / Seccional / Estudo da associacdo entre as | 204 0,82
2015 preocupacdes reprodutivas e a depressdo | sobreviventes
do céncer
Kimetal / 2016 | Seccional / Investigacdo dos fatores 204 0,82
associados a procura por tratamento sobreviventes
especializado para fertilidade apds o do céncer
cancer
Gorman et al / Seccional / Avaliacdo do interesse e das 204 0,82
2017 preocupacOes referentes a adogdo apés 0 | sobreviventes
tratamento do cancer do cancer
Benedictetal / | Seccional / Avaliacdo da contribuicdo da | 346 0,83
2016 falta de informacdo e das preocupacdes sobreviventes
reprodutivas sobre conflitos de decisdo do cancer
com relagéo aos tratamentos de fertilidade
Qiao et al/ 2016 | Estudo para adaptacéo transcultural para o | 800 0,73

Dessa forma, a escala RCAC apresenta a vantagem de ter sido elaborada a partir

de um esforco tedrico-conceitual, que incluiu a realizacdo de um estudo qualitativo com

grupos focais, demonstrando que o construto da “preocupacao reprodutiva apos o cancer”

é um conceito multidimensional, em contraposicao ao apresentado pela escala RCS (que

se baseou apenas no construto “infertilidade’). Além disso, a escala tem demonstrado boa

validade interna nos estudos nos quais foi empregada, e sua estrutura multidimensional

foi corroborada nas andalises conduzidas na amostra de 800 mulheres de estudo de

validacdo da versdo adaptada para o chinés, o qual também confirmou sua estabilidade

temporal®.
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4.2.3 Efeitos das preocupaces reprodutivas apos o cancer no estado de saude
global e fatores associados.

Ao longo dos ultimos anos, diversos estudos avaliaram a presenca das
preocupacOes reprodutivas no grupo das mulheres sobreviventes ao cancer, por vezes
buscando encontrar fatores associados e desfechos relacionados. A maior parte desses
estudos empregou a escala RCAC® ou a escala RCAC*2,

Anteriormente a publicacdo das escalas, um dos primeiros estudos quantitativos a
abordar o tema das preocupacdes reprodutivas apds o cancer, conduzido no Dana-Farber
Cancer Institute, em Boston, utilizou uma plataforma na internet para pesquisar, via
email, questdes relativas a fertilidade. As participantes deveriam ser mulheres com
historico de cancer de mama, que estivessem na pré-menopausa e com menos de 40 anos
ao diagnostico, e suas respostas deveriam se remeter ao que sentiram a época do
tratamento inicial.

A amostra foi composta por 647 mulheres, com idade mediana (ao diagndstico)
de 32,9 anos. A grande maioria delas era de cor branca (90%), com nivel superior (72%)
e doenca em estadios | e Il (74%). As mulheres respondiam a um questionario simples
sobre questdes relativas a fertilidade, que incluia a pergunta do quéo preocupada a mulher
estava em ter se tornado infértil apés o tratamento, com 4 opcbes de respostas,
posteriormente dicotomizadas em 2 categorias: menos preocupadas (nem um pouco ou
um pouco preocupadas), ou mais preocupadas (um tanto ou muito preocupada). Ao final,
57% das mulheres na amostra foram categorizadas como mais preocupadas com a
fertilidade ao inicio do tratamento, e 29% delas relataram que estas preocupacdes tiveram
impacto nas suas decisdes com relacéo ao delineamento do seu plano terapéutico.

Na analise multivariada, foi observada uma associag@o entre maior preocupacéao

com a fertilidade e 0 nimero de gestagdes anteriores (OR=0, 78; p < 0,01) e a histdria de
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dificuldades prévias para engravidar (OR = 1,86; p < 0,08 caso sim, e OR= 3,15; p<
0,0001 caso “ndo aplicavel”, indicando que a mulher ndo havia tentado conceber
anteriormente)*®.

Um dos primeiros trabalhos a ser capaz de estabelecer uma ligacdo entre
preocupacOes reprodutivas e qualidade de vida, apés o tratamento do cancer, foi
conduzido por Wenzel e colaboradores (2005)°, que avaliaram a relagdo entre a
preocupacao reprodutiva a qualidade de vida geral e cancer-especifica pelos instrumentos
SF36 (Short Form Health Survey) e QOL-CS (Quality of Life-Cancer Survivorship),
respectivamente; o nivel de stress psicoldgico, através da subescala de salde mental do
SF36 e especifico do cancer pela Impact of Events Scale (IES); o grau de suporte social;
a funcdo sexual; a infertilidade autorrelatada. Para mensuracdo das preocupacdes
reprodutivas, os autores empregaram a escala RCS, desenvolvida especialmente para este
estudo. Tratou-se de um estudo caso-controle, multi-institucional, envolvendo Estados
Unidos e Reino Unido, incluindo 231 mulheres entre os 18 e 0s 45 anos, diagnosticadas
e tratadas 5 a 10 anos antes, com cancer do colo uterino (n=51), neoplasia trofoblastica
gestacional (n=111) ou linfoma (n=69), e 148 controles. O recrutamento foi populacional,
feito pelo correio, e as entrevistas foram conduzidas por meio de telefone ou carta.

Os autores observaram que, mesmo ap6s controlar para doenca e variaveis
psicossociais, a preocupacao reprodutiva continuou significativamente relacionada com
a qualidade de vida em longo prazo. Entre as sobreviventes, ter mais preocupacdes
reprodutivas esteve significativamente associado a: menores escores de salide mental e
fisica no SF-36 e no Quality of Life-Cancer Survivorship (QOL-CS) (p<0,001); mais
problemas ginecologicos (p<0,01); mais sofrimento especifico ao cancer na Impact of

Events Scale (p<0,001); menos suporte social (p<0,001). A magnitude da correlagéo de
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cada medida com a escala RCS, calculada através do coeficiente de correlacdo de Pearson,
variou entre 0,26 e 0,38, sugerindo uma relacdo modesta, porém significativa.

Além disso, os autores observaram ainda que as mulheres autorreferidas como
inférteis relataram significativamente mais prejuizos na saude mental (p<0,05), mais
sofrimento especifico ao cancer (p<0,01) e apresentavam niveis menores de bem-estar
global (p<0,001), fisico (p<0,01) e psicologico (p<0,001), do que aquelas que néo
referiam problemas com a fertilidade®.

Em 2010, Carter e colaboradores®® conduziram, no Memorial Sloan-Kettering
Cancer Center em Nova lorque, um estudo com 122 sobreviventes inférteis de cancer
(ap0s tratamento contra tumores ginecoldgicos ou apos transplante de medula dssea), e
50 mulheres inférteis sem cancer. Um dos seus objetivos foi descrever o funcionamento
emocional e sexual, as preocupaces reprodutivas e a qualidade de vida nas mulheres com
infertilidade relacionada ao cancer, comparando-as com mulheres inférteis sem cancer.

A escala RCS foi empregada para mensuracdo das preocupacoes reprodutivas, e
ambos 0s grupos obtiveram pontuacdo média mais elevada que a descrita em estudos
anteriores. As sobreviventes do cancer apresentaram maior grau de disfuncdo sexual e
pior pontuacdo média no dominio fisico da escala de qualidade de vida, comparadas ao
grupo de mulheres inférteis sem cancer. No entanto, ndo houve diferencas significativas
nos escores médios de preocupacdo reprodutiva entre o grupo das mulheres com tumores
ginecoladgicos (n=50 Média= 26,8 1C95% 23,4 — 30,2) e apos transplante de medula dssea
(n= 68 Média= 25,3 1C95% 22,7 — 27,9), comparativamente ao grupo controle (n=49
Média= 27,2 1C95% 24,9 — 29,5) (p= 0,54). Uma das observacgdes dos autores foi a de
que a perda da fertilidade € uma experiéncia emocionalmente desafiadora para as

mulheres, independentemente das suas causas®.
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Ja no ano de 2012, Canada e colaboradores® empregaram a escala RCS em um
estudo transversal, conduzido para avaliar o impacto em longo prazo da infertilidade ndo
resolvida, que selecionou mulheres através do registro de tumores do M. D. Anderson
Cancer Center, da Universidade do Texas. O estudo incluiu mulheres diagnosticadas com
cancer entre os 14 e 40 anos de idade, no periodo de 1992 a 1997 (tempo médio de
diagnostico de 9,9 anos), sem recidiva documentada ao recrutamento. Do total de 240
participantes, a maior parte era casada (82%), de origem caucasiana (80%) e tinha pelo
menos educacao de nivel superior (55%). O cancer de mama foi o diagndstico mais
frequente (55%), seguido pelos linfomas (37%) e carcinoma do colo uterino (8%).

Foram realizadas entrevistas, por telefone, para coleta de dados demogréaficos e
clinicos, e medidas de qualidade de vida (SF-12), de sintomas pds-traumaticos relativos
a infertilidade (Impact of Events Scale - IES), sintomas fisicos (Brief Symptom Inventory-
18), sintomas de menopausa, e preocupacgdes reprodutivas (Reproductive Concerns
Scale). Além desses instrumentos, foram formuladas questdes de multipla escolha para
relatar as intencdes reprodutivas a época do diagndstico e a influéncia do cancer sobre
elas, a histdria reprodutiva e preocupacdes com infertilidade e com a prole.

Os autores observaram que setenta e sete mulheres que desejavam ter filhos
bioldgicos na época do diagndstico ndo conseguiram conceber posteriormente (38
continuaram sem filhos e 39 ndo conseguiram aumentar sua familia). Apds controlar para
outros fatores demogréaficos e médicos, esse grupo apresentou maior sofrimento relativo
a infertilidade (medido pela escala RCS) (p<0,001), e mais sintomas pos-traumaticos
relativos a infertilidade (medidos pela IES) (p<0,001), comparado ao das mulheres
restantes da amostra. Nao houve diferencas na qualidade de vida entre os dois grupos

apos controlar a analise para as covariaveis.
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Adicionalmente, com relacdo as respostas aos itens de multipla escolha, na
analise bivariada, as mulheres que ndo conseguiram conceber também estavam mais
preocupadas que o tratamento do cancer tivesse interferido na sua fertilidade (p<0,001) e
que pudesse comprometer a saude de sua prole (p<0,001), e, ainda, que a gestacdo
pudesse deflagrar uma recorréncia da doenca (p<0,01). Quando comparado ao grupo de
mulheres com infertilidade secundaria (ja tinham pelo menos 1 filho mas néao
conseguiram conceber outra crianga desejada), o grupo de 38 mulheres com infertilidade
primaria (desejavam conceber e seguiram sem filhos) apresentou pontuacao
significativamente maior na escala de preocupacdes reprodutivas (com Média = 7,85 +
8,16 versus 18,11 + 11,04 p<0,001). Ndo foram encontradas diferencas de pontuacdo
entre os diferentes tipos de tumor. Os resultados apontam para a necessidade de atengédo
diferenciada e aconselhamento para as mulheres sem filhos que tiveram o seu desejo
frustrado, e para a necessidade de aumentar a oferta de acesso para técnicas de
preservacao da fertilidade®.

A relacdo entre as preocupacdes reprodutivas e os sintomas depressivos foi
avaliada em dois estudos distintos, ambos conduzidos por Gorman e colaboradores®?22,
utilizando instrumentos de mensuracéo diferentes. O primeiro deles, incluiu uma parcela
das participantes de um grande estudo norte-americano, multi-institucional, para
avaliacdo de intervencdo dietética sobre a taxa de recidiva do cancer de mama, 0 Women'’s
Healthy Eating and Living Survivorship Study. A amostra foi composta por 131
participantes que tinham menos de 40 anos de idade, e um tempo médio de diagnostico
de 1,5 anos, no momento do recrutamento. Elas foram avaliadas cerca de 11,9 anos apds
sua entrada no estudo, com relacdo as suas preocupacdes reprodutivas recordadas (como

percebidas a época do diagndstico), utilizando a escala RCS. A presenca de sintomas
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depressivos havia sido medida 6 vezes, pelo instrumento de 8 itens CES-Dsf (Centers for
Epidemiologic Studies Depression Scale), ao longo desse periodo transcorrido.

A maior parte da amostra foi composta por mulheres brancas (88%), casadas
(76%), com alto grau de instrucdo (62% tinham nivel universitario ou mais alto). Ao
diagnostico, 75% delas tinham entre 35 e 40 anos, e 32% néo tinham filhos. Um modelo
de regressdo hierarquica identificou que um maior grau de preocupacgdes reprodutivas
recordadas era um fator preditivo independente para sintomas depressivos consistentes,
mesmo apos controlar tanto para suporte social quanto para saude fisica (B = 0,02, SE =
0,01 p = 0,04). Em analises bivariadas, ser nulipara ao diagnostico e relatar desejo de ter
filhos, antes ou apos o diagndstico, esteve relacionado aos sintomas depressivos (p=0,03),
porém essa associa¢do ndo se manteve apos controle para outras variaveis. Os autores
apontaram a necessidade de estudos adicionais, com um nimero maior de participantes,
com poder suficiente para confirmar esse Gltimo achado®.

O segundo estudo, também realizado nos Estados Unidos, com abrangéncia
nacional, recrutou, através de midias sociais, mulheres sobreviventes ao cancer, entre 18
a 35 anos, com pelo menos 1 ano de diagndstico. Foi empregado questionario
autoaplicavel, via internet, coletando informacgdes demograficas, sobre o diagndstico e
tratamento do cancer, a histéria reprodutiva (incluindo tentativas de engravidar,
nascimentos, abortos e infertilidade) e indicadores de qualidade de vida. Foram
empregadas a escala RCAC, para mensuragédo das preocupacdes reprodutivas, e a escala
de depressdo do questiondrio PHQ-9 (Patient Health Questionnaire 9), para avaliar
sintomas depressivos. Vinte e dois por cento da amostra relatava depressdao moderada a
severa, definido a partir de um escore de 10 pontos ou mais na escala PHQ-9.

Para conducéo das analises exploratdrias, as participantes foram categorizadas, a

partir da média de pontuacdo global na escala RCAC ou em suas subescalas, como
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portadoras de preocupagéo reprodutiva elevada (escore >4), moderada (escore entre 3 e
4) ou baixa (escore menor que 3). Ao final da analise exploratéria ndo ajustada, 10% das
mulheres tinham escore elevado, 55% moderado e 35% baixo. As médias dos escores da
escala PHQ-9 ao longo destas categorias da escala RCAC foram 11,2 + 6,1 para a
categoria de alta preocupacéo reprodutiva, 6,1 + 5,1 para a de moderada preocupacao e
4,2 + 4,2 para a de baixo nivel de preocupacéo reprodutiva (p < 0,001), demonstrando a
relacdo entre um nivel elevado de preocupacdo reprodutiva e depressdo moderada a
severa. No modelo de regresséo logistica multivariada, para cada elevagdo de 5 pontos
no escore total da escala RCAC, a chance de depressdo moderada a severa era 1,3 vezes
maiores (IC 95% 1,06 -1,6).

Desta forma, os estudos sugerem uma associacdo entre a depressdo e niveis
elevados de preocupacdo reprodutiva, faltando confirmar quais 0s grupos mais
vulneraveis e que mais carecem de intervencdo, ou quais as intervencfes seriam mais
eficientes. Uma das hipoteses levantadas para a associacdo entre preocupacdes
reprodutivas e depressao seria a presenca de necessidades de informagio n3o atendidas®.

Mais recentemente, Benedict e colaboradores (2016)*, conduziram um estudo
transversal, envolvendo 346 mulheres, entre 18 e 35 anos, sobreviventes de varios tipos
de cancer. Seu objetivo era caracterizar as necessidades de informacéo sobre fertilidade
apos tratamento, as preocupacdes reprodutivas e o conflito de decisdo sobre opc¢des
futuras de preservacdo de fertilidade. Os autores utilizaram 5 questdes com respostas
dicotomizadas (sim/n&o) criadas para o estudo, abordando as necessidades de informacéo
sobre fertilidade; a escala RCAC para mensuracdo das preocupacfes reprodutivas; a
Decisional Conflict Scale para avaliacdo do conflito decisional. O preenchimento foi

através de uma plataforma na internet.
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Com relacdo as informac6es nao atendidas, a maioria das respondentes acreditava
ndo ter recebido informacdes suficientes sobre seu risco de infertilidade (58%), risco de
menopausa precoce (60%), opcOes para avaliar fertilidade (62%), opcdes para preservar
a fertilidade (51%), e opcdes para alternativas para construir uma familia (43%). Na
analise bivariada, maior conflito esteve associado a ter mais informacdes ndo atendidas
(r= 0,47 p< 0,001) e maiores preocupacdes reprodutivas no escore total da escala RCAC

(r= 0,26 p= 0,001)*.

4.3 Adaptacao transcultural de instrumentos de afericdo em saude

O processo de adaptacdo transcultural de um instrumento multidimensional para
afericdo na area da salde é composto por uma série de etapas, cujo objetivo final €
alcancar a equivaléncia funcional*®. A equivaléncia funcional é uma conclusdo de que o
instrumento adaptado é acurado o suficiente para mensurar o construto a que se propde.
Entretanto, para compreensdo adequada desse processo, em primeiro lugar faz-se
necessaria uma definicao dos tipos de equivaléncia.

Em artigo de revisdo, visando examinar as definicdes dos varios tipos de
equivaléncia descritos na literatura sobre qualidade de vida relacionada a sadde, e elucidar
areas de confusdo, Herdman (1997)* exp6s a falta de coeréncia nas definicdes dos tipos
de equivaléncia relatados, chegando a contabilizar 19 tipos diferentes. Constavam, entre
0s mais comumente destacados, a equivaléncia conceitual, semantica, funcional, técnica,
operacional, escalar ou métrica, no entanto, suas descri¢des apresentavam graus variaveis
de precisdo e de superposicdo de conceitos. Herdman sugeriu que essa confusdo de
definicBes fosse devida, pelo menos em parte, ao emprego de trés diferentes modelos de

abordagem para adaptacao transcultural: o absolutista, o relativista e o universalista.
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O modelo de abordagem absolutista assumiria que o contexto cultural teria
impacto minimo no construto sendo medido, o qual seria praticamente invariavel nas
diferentes culturas. Como consequéncia, em termos metodologicos, bastaria a atencéo aos
elementos linguisticos, com énfase nas traducbGes e retrotraducbes, para que um
questionario desenvolvido para uso em uma cultura fosse adequado para emprego em
outra, numa “ética imposta” de defini¢do do construto. Na opinido de Herdman, naquele
momento, boa parte das propostas de adaptacdo seguia esse modelo.

A partir de uma visdo oposta, 0 modelo relativista assumiria que a influéncia da
cultura no comportamento humano seria preponderante, a ponto de impossibilitar que
instrumentos desenvolvidos em contextos diversos pudessem passar por adaptacdes. Sob
essa Otica, somente instrumentos desenvolvidos no local de seu emprego seriam
aceitaveis. Neste caso, ndo haveria busca possivel pela equivaléncia®’.

Por sua vez, o modelo de abordagem universalista proporia que 0s construtos nao
sdo os mesmos em culturas diferentes. Dessa forma, seria preciso avaliar em que grau um
conceito teria as mesmas dimensdes, e as mesmas inter-relagdes entre essas dimensoes,
em contextos distintos, antes de se proceder a traducdo do instrumento e posteriores
avaliagdes de equivaléncia. “A abordagem universalista objetiva extrair aqueles aspectos
do conceito que sdo genuinamente universais através das culturas, e usar nos instrumentos
em desenvolvimento apenas aqueles que possam ser capazes de medir o conceito em
diferentes culturas™®.

Embasado na abordagem universalista, Herdman apresentou, em 1998, um
modelo de adaptacdo cultural de instrumentos de qualidade de vida, incluindo passos e
estratégias para alcancar 6 tipos de equivaléncia, ilustrando as relagdes entre elas e em

que ordem deveriam ser testadas. Esse modelo foi corroborado e detalhado por
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Reichenheim em 2007, como proposta para “operacionalizagao de adaptagao transcultural
de instrumentos de aferi¢do usados em epidemiologia”4.

Resumidamente, os tipos de equivaléncia incluidos no modelo proposto por
Herdman (1998)*8 e detalhado por Reichenheim (2007), e as estratégias para alcanca-
las seriam as seguintes:

- equivaléncia conceitual: implica em explorar as diferentes maneiras que as
populagdes conceituam o construto e suas dimensdes, bem como os pesos que dao a cada
uma delas, antes de adaptar um instrumento. “A equivaléncia conceitual ndo existe no
nivel do item, (...) mas em um nivel mais alto e mais abstrato, ou seja, aquele no qual o
conceito é organizado e expresso nas diferentes culturas™’.

Essa avaliacdo pode ser levada a cabo através da revisdo da literatura pertinente,
da consulta aos especialistas na area de interesse e da entrevista de representantes da
populacdo-alvo (individualmente ou em grupo). Essa ultima opcdo é especialmente
relevante quando ha pouco material publicado a respeito do tema, ou quando o assunto
corresponde a uma area relativamente nova e pouco explorada de pesquisa. A avaliacdo
da equivaléncia de conceito, indispensavel sob a 6tica universalista, é a primeira etapa a
ser realizada, a fim de definir se o instrumento que se pretende adaptar para outra lingua
é, de fato, relevante e representativo do construto e seus dominios, conforme estes se
apresentam na cultura-alvo. A analise psicométrica a ser conduzida posteriormente,
tomara como base de referéncia esta primeira analise conceitual. O dado frio ou “duro”
da psicometria serd interpretado a luz do entendimento tedrico do construto na populacéo-
alvo.

- equivaléncia de itens: é alcancada quando os itens estimam 0S mesmos

parametros do traco latente™, e sdo igualmente relevantes e aceitaveis em ambas as

*1 A Teoria de Resposta ao Item é uma teoria do trago latente, aplicada primariamente a testes de habilidade
ou de desempenho, que relaciona varidveis observaveis (itens de um teste, por exemplo) e tracos hipotéticos
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culturas. Da mesma forma que na avaliacdo da equivaléncia conceitual, especialistas na
area e membros da populacdo-alvo sdo chamados a colaborar. Além dessa investigacdo
qualitativa, a equivaléncia dos itens também ¢é avaliada através da analise das
propriedades psicométricas de cada um deles, apos aplicacdo do instrumento adaptado na
populagéo-alvo.

- equivaléncia semantica: refere-se a manutencéo do significado entre a versao
original e a traduzida. Segundo Reichenheim (2007, p.668)*, consiste na “capacidade de
transferéncia de sentido dos conceitos contidos no instrumento original para a versao,
propiciando um efeito nos respondentes semelhante nas duas culturas”.

Nessa etapa, sdo realizadas as traducdes e retrotraducdes (traducdes reversas) do
instrumento, bem como a concilia¢do das traducdes para obtencdo de uma verséo final,
que possa ser aplicada na populacdo-alvo. O ultimo passo da avaliacdo da equivaléncia
semantica corresponde ao pre-teste, no qual o instrumento traduzido é apresentado a
membros da populacdo-alvo para avaliacdo da compreensdo de cada item, bem como da
sua aceitabilidade e do seu impacto emocional, com o auxilio de técnicas de entrevista
cognitiva. A interpretacdo dos seus resultados € um exercicio qualitativo,
consequentemente sujeito a variagcdes de interpretacéo.

As entrevistas sdo conduzidas até que ndo surjam novos problemas de
interpretacdo ou criticas (saturacdo ou redundéncia), o que geralmente se da apds a
inclusdo de 8 a 15 participantes, em geral®®. Ajustes na formulagdo dos itens s&o

realizados com base no material levantado no pré-teste, levando a uma nova rodada de

ndo observaveis ou aptiddes, estes Ultimos responsaveis pelas respostas ou comportamentos emitidos pelo
sujeito (que sdo as variaveis observaveis). Assim, temos um estimulo (item) que é apresentado ao sujeito e
este responde a ele. A resposta que o0 sujeito da ao item depende do nivel que o sujeito possui no trago
latente. Dessa forma, o trago latente ¢ a causa e a resposta do sujeito é o efeito.*°
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entrevistas e analises, repetidas quantas vezes forem necessarias, até que se alcance um
percentual pré-estabelecido de entendimento de todos os itens, por exemplo, 90%*4,

- equivaléncia operacional: objetiva avaliar se a eficacia do instrumento se
mantém na populacdo-alvo, mesmo que haja modificagdes no formato das questdes e das
instrucdes, no modo de aplicacdo ou no cenario operacional. Aqui também é necessaria
uma discussdo sobre o espaco do desfecho (opcdes de resposta) e como adequa-lo a
populacgéo ou cultura-alvo.

Essa avaliacdo pode ser feita através da participacdo de especialistas, embora
varias dessas caracteristicas do instrumento adaptado também possam ser avaliadas no
pré-teste com a populacéo-alvo. Segundo Reichenheim (2007, p.669)!: «...na perspectiva
de acdo, avaliacdes de equivaléncia operacional entre situacdes de aplicacdo encontradas
a concepcdo do instrumento na cultura-fonte e as preponderantes na cultura-alvo
requerem inicialmente uma apreciacdo eminentemente qualitativa sobre a possibilidade
de éxito”.

Além disso, a equivaléncia operacional de um instrumento adaptado também pode
ser atestada apds realizacdo das analises psicométricas, uma vez que a documentacao de
equivaléncia psicométrica entre a escala original e a traduzida reforca a ideia de que a
operacionalizacdo foi adequada.

- equivaléncia de mensuragcao: Ultima etapa de avaliacio de equivaléncia a ser
realizada, pressupde a analise das propriedades psicométricas do instrumento adaptado,
incluindo medidas para avaliagdo da validade dimensional e adequacdo dos itens
componentes, da confiabilidade, da validade de construto e da validade de critério, tendo
como objetivo a comparacdo desses resultados com os apresentados pelo instrumento

original.
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As principais etapas para avaliacdo da equivaléncia transcultural de instrumentos

de afericdo, segundo a proposta de Reichenheim (2007), estéo listadas no Quadro-4.

Quadro-4. Principais etapas para avaliacdo da equivaléncia transcultural de instrumentos

de afericao

Aspecto avaliado

Estratégia para avaliacao

Equivaléncia conceitual

Revisdo bibliogréafica envolvendo publicacdes da
cultura do instrumento original e da populagéo-alvo
Discussdo com especialistas

Discusséo com a populagdo-alvo

Equivaléncia de itens

Discussdo com especialistas
Discusséo com a populagdo-alvo

Equivaléncia semantica

Tradugdes

Retraducdes

Avaliacdo da equivaléncia seméantica entre as
retraducdes e o original

Discussdo com a populagéo-alvo

Discussdo com especialistas para ajustes finais
Pré-teste da versdo

Equivaléncia operacional

Avaliacéo pelo grupo de pesquisa quanto a
pertinéncia e adequacéo do:

- Veiculo e formato das questBes/instruces.
- Cenério de administragdo.

- Modo de aplicagéo.

- Modo de categorizacéo.

Equivaléncia de mensuragéo

Estudos psicométricos

- Enfoque 1: Avaliagéo de validade dimensional e
adequacdo de itens componentes.

- Enfoque 2: Avaliagéo de confiabilidade.

- Enfoque 3: Avaliagéo de validade de construto e de
validade de critério

Equivaléncia funcional

Dada pelas equivaléncias identificadas nas demais
etapas de avaliagéo

Retirado de Reichenheim “operacionalizagdo de adaptacdo transcultural de instrumentos de
aferi¢do usados em epidemiologia”, 2007

Outros autores também propuseram modelos para adaptacdo transcultural,

contendo algumas variagbes na sua condugdo, mas, em geral, compartilhando as
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recomendacdes de multiplas tradugdes e retrotraducdes, participacdo de comités de
especialistas, pré-teste da versdo traduzida e subsequentes estudos para anélise

psicométrica®>>1:°2,
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5. METODOLOGIA

O presente estudo ¢ um subprojeto do projeto intitulado ‘“Preocupagdes
reprodutivas e qualidade de vida em mulheres em idade reprodutiva com cancer
ginecoldgico e de mama”, submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto

Nacional do Cancer.

5.1 Delineamento do estudo

O presente estudo € composto por etapas interligadas e por vezes simultaneas,
com o objetivo de realizar os primeiros passos do processo de adaptacao transcultural da
escala de preocupaces reprodutivas apds o cancer (Reproductive Concerns After Cancer
Scale - RCAC), para a construcdo de uma versdo em portugués brasileiro. Embora o
desenho do processo de traducdo tenha seguido modelo descrito por Eremenco e
colaboradores® da organizacdo FACIT, as etapas seguidas para adaptagdo do instrumento
basearam-se nas recomendacdes de Reichenheim (2007)*. Assim, a adaptacéo
transcultural pretendida por este estudo incluiu as seguintes etapas: (1) traducéo,
retrotraducdo e compatibilizacdo da escala RCAC do inglés para o portugués brasileiro;
(2) Avaliacdo da equivaléncia de conceito; (3) Avaliacdo da equivaléncia semantica; (4)

Avaliacdo da equivaléncia operacional da escala traduzida.

5.1.1 Etapa de traducéo, retrotraducao e compatibilizacdo da escala RCAC do
inglés para o portugués brasileiro:

O processo de traducgéo consistiu nas seguintes fases, seguindo modelo descrito
por Eremenco e colaboradores (2005) (Figura-2):

Fase-1: traducdo do questionario original, em inglés, para o portugués, com a

participacao de dois tradutores profissionais independentes.
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Fase-2: conciliagdo de ambas as versdes traduzidas por um terceiro tradutor
(autora deste estudo), dando origem a uma versdo Unica (conciliada).

Fase-3: traducdo reversa da versao conciliada do portugués para o inglés por um
nativo de lingua inglesa, com fluéncia em portugués (nesta fase houve a participacéo de
uma enfermeira norte-americana que vive no Brasil).

Fase-4: controle de qualidade da traducao feito através da comparacao do produto
da traducdo reversa com a versdo original em inglés (documento fonte), para avaliacdo
de equivaléncia com o documento fonte, levantando as divergéncias de significados. Esta
comparacdo foi realizada pela autora deste projeto, que contou com a colaboracdo da
criadora da escala para esclarecimento do significado original dos itens, através de
contatos por correio eletronico.

Fase-5. Avaliacdo do material de todo o processo de traducdo da escala e dos
comentarios do controle de qualidade por uma equipe de quatro especialistas bilingues,
atuando como revisores independentes, 0s quais avaliaram cada item da escala fazendo
comentarios e traducdes alternativas, quando necessario. Este grupo de especialistas foi
composto por profissionais de saide (uma oncologista clinica, duas psicélogas, e um
cirurgido oncologico especializado em Mastologia) que atuam diretamente na assisténcia
de mulheres com cancer.

Fase-6: Analise de todo o material traduzido e dos comentérios dos especialistas
da fase 5 para confeccdo da versdo final da escala em portugués. A versdo da escala
adaptada para o portugués brasileiro encontra-se no Apéndice-1.

Fase-7: Realizagdo do pré-teste da versdo conciliada e revisada.

Fase-8: A partir das questdes apresentadas pelas participantes da etapa 7, 0s

coordenadores do processo de tradugéo propuseram os ajustes finais nos itens traduzidos.
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Figura-2. Modelo de metodologia de traducdo transcultural (Fonte: Eremenco et al,

2005)
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5.1.2 Etapa de avaliacdo da equivaléncia de conceito

A avaliacdo da equivaléncia de conceito da escala foi realizada por meio da
revisao da literatura e realizacdo de entrevistas semiestruturadas com a populacgéo alvo,
que ocorreram de forma independente, com posterior analise e discussao articulada dos
resultados.

Durante a realizacdo das entrevistas foi tomada a decisdo de considerar as
mulheres entrevistadas como “especialistas” sobre as tematicas que compdem o0s
dominios da escala, optando-se por dispensar a formacdo de um painel formal de
especialistas técnicos e/ou académicos. Para tanto, adotou-se o entendimento apresentado
por Kelly (2012, p. 309)%:

“Na pesquisa em Saude, pode ser preciso que os pesquisadores suspendam seu
préprio conhecimento clinico e julgamento a fim de que seja evidenciado o
conhecimento do dia-a-dia, a experiéncia e 0 julgamento da pessoa sendo
entrevistada. A pesquisa relacionada a Saude geralmente envolve a justaposi¢cdo
das perspectivas do “especialista” e do “leigo”, embora esses conceitos possam
ser pensados como invertidos, de tal forma que a pessoa sendo entrevistada seja
entendida como um “especialista” com relagdo a sua experiéncia e
compreensdo.”? (tradugdo da pesquisadora)

1°) Revisédo de literatura:

A partir da reviséo da literatura, buscou-se identificar as defini¢des do construto
“preocupagdo reprodutiva apds o cancer’, bem como as dimensdes propostas e
representadas na escala RCAC. Foram realizadas buscas no PUBMED usando 0s
descritores: Fertilility OR Reproductive concerns OR motherhood AND cancer (AND

scale). Tanto estudos quantitativos quanto qualitativos foram selecionados, bem como

2 “In Health research, this may entail researchers suspending their own clinical knowledge and judgement
in order to elicit the everyday knowledge, experience and judgement of the person being interviewed.
Healt care-related research often involves the juxtaposition of ‘expert’ and ‘lay’ perspectives, although
these concepts can be thought of as reversed such the person being interviewed is understood to be the
‘expert’ with regard to their experience and understanding.”%®
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revisdes sobre o tema, publicados nos Gltimos 20 anos. Outra estratégia de busca foi
verificar as referéncias dos principais artigos encontrados. Por se considerar que a
dimensao de “Saude pessoal” poderia estar vinculada a outros conceitos relacionados a
preocupacdo feminina com sua saude, em funcdo da maternidade, optou-se por também

incluir o unitermo “maternidade e cancer” na busca bibliografica.

2°) Realizacdo de entrevistas com a populacgéo alvo:

Considerando o objetivo do estudo, e a importancia de se ouvir mulheres em idade
fértil com historico de cancer sobre as tematicas abordadas pelos dominios da escala,
optou-se nessa etapa de pesquisa por se utilizar uma abordagem qualitativa. Para tal, foi
construido um acervo de falas, a partir de entrevistas semiestruturadas, sendo proposta
uma analise de contetido tematico®.

Partindo da conceituagdo de Bardin (2016, p. 44)>, que concebe a analise de
contetdo como “um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes que utiliza
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contetido das mensagens”, os
trechos das falas das entrevistas foram analisados, considerando o contexto narrativo em
que estavam inseridos.

A andlise do material foi realizada em 3 etapas: (i) pré-andlise, que consistiu na

transcricdo e organizacdo, apds leitura e releitura(s) do texto, sendo definidas como

unidades de registro as “frases”; (ii) exploracdo do material, quando foram redefinidas as

categorias de analise e, (iii) tratamento dos resultados, etapas de inferéncia e

interpretacdo®.
Cada um desses passos possui funcéo especifica e correlacionada. Segundo Bardin
(2016, pag 45): “Se a descrigdo (a enumeragéo das caracteristicas do texto, resumida apos

tratamento) € a primeira etapa necessaria, e se a interpretacao (a significacdo concedida
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a estas caracteristicas) € a Ultima fase, a inferéncia € o processo intermediario, que vem

permitir a passagem, explicita e controlada, de uma a outra”.

Populacéo e local do estudo:

A populacéo do estudo foi composta por mulheres em idade reprodutiva (18 a 40
anos), com diagnostico prévio de cancer ha pelo menos 1 ano. As mulheres com doenca
metastatica ou segundo tumor primario; incapacidade de ler e preencher o questionario
foram excluidas do estudo.

As mulheres foram recrutadas em dois hospitais de referéncia para o cancer do
Rio de Janeiro, pertencentes ao Instituto Nacional do Cancer. Os hospitais incluidos
foram o Hospital do Cancer Il, que conta com os Ambulatérios dos Servigos de Oncologia
Clinica (especializado no atendimento de tumores ginecologicos, da pele e do tecido
0sseo-conectivo) e de Ginecologia; e o Hospital do Cancer Ill, que conta com 0s
ambulatorios dos Servicos de Oncologia Clinica (especializado no atendimento de

tumores de mama) e de Mastologia.

Estratégia de recrutamento da amostra e processo da entrevista semiestruturada:

As participantes foram recrutadas durante comparecimento ao hospital para
consulta médica ambulatorial de rotina, previamente agendada como parte do seu
acompanhamento clinico. Uma busca ativa de pacientes cujo perfil atendesse aos critérios
de inclusdo no estudo foi realizada, através da verificacdo dos agendamentos e
prontudrios.

Com uma semana de antecedéncia, as agendas dos servigos de Oncologia Clinica,
Mastologia e/ou Ginecologia foram rastreadas em busca de mulheres cujo nascimento

fosse a partir de 1976, e que tivessem consultas marcadas para os dias em que a
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pesquisadora estivesse nos hospitais. Em termos gerais, no Hospital do cancer Il, havia
por volta de 80 a 100 mulheres agendadas por dia, sendo que aquelas abaixo de 40 anos
correspondiam a cerca de 10- 15% do total. Ja no Hospital do Cancer 111, em geral, menos
que 10% do total de cerca de 70-80 mulheres agendadas por dia tinha menos que 40 anos.

Apos a verificacdo da idade, o prontuério eletrdnico das pacientes selecionadas
era analisado, buscando informacgdes sobre o diagnostico e o estaddio da doenca. As
mulheres com doenca em atividade, ou com diagnéstico ha menos de um ano, foram
excluidas. Estes dois ultimos critérios eliminavam boa parte das possiveis participantes.
No Hospital do Cancer Il, a maior parte das pacientes jovens era de mulheres recém-
diagnosticadas e, no Hospital do cancer Ill, a marcacéo das agendas priorizava mulheres
com doenca ativa, por conta da grande demanda por atendimento. Dessa forma, somente
cerca de 2 a 3 mulheres com o perfil de recrutamento do estudo foram encontradas, no
méaximo, por dia.

Nos dias selecionados, antes do inicio atendimento ambulatorial, as mulheres
elegiveis foram abordadas pela pesquisadora, visando a exposi¢do do projeto e a descricdo
dos procedimentos da entrevista, convidando-as a participar. Embora nenhuma das
mulheres abordadas tenha demonstrado descontentamento pelo tema, uma parte delas
(nimero exato ndo documentado) negou-se a participar, usando como justificativa para
recusa, em geral, a necessidade de atender a outros compromissos fora do Hospital. Entre
as gque aceitavam o convite para participar do estudo, sua concordancia era formalizada
pela assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice-2).

Apos a assinatura do TCLE, as mulheres foram entrevistadas, antes ou depois do
atendimento médico, de acordo com sua disponibilidade de horario e o tempo de espera
estimado para a consulta. Nessa etapa do estudo, antes do comego da entrevista, dois

gravadores foram ligados e posicionados entre a pesquisadora e a participante. No inicio
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da conversa, a participante foi identificada por um nimero associado a etapa de entrevista
semiestruturada.

Para definicdo do numero total de participantes, a saturacdo foi empregada como
critério de finalizacdo da amostragem. Empregou-se a definicdo de saturacdo como a
“suspensao de inclusdo de novos participantes quando os dados passam a apresentar, na
avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou repeticdo, ndo sendo considerado
relevante persistir na coleta de dados” (Fontanella, 2008, p.17)*®. Na amostra do estudo,
a saturacdo passou a ser percebida entre a 10 a 122 entrevistas e, dessa forma, decidiu-se
por concluir essa etapa quando se chegou a um total de 14 entrevistadas.

As 5 primeiras entrevistas tiveram um carater exploratorio, pautadas pelas
dimensGes da escala RCAC, colaborando para o desenvolvimento do roteiro
semiestruturado em mdédulos tematicos (que utilizou os itens da escala RCAC como guia
para formulacdo dos tdpicos), empregado na conducdo das entrevistas subsequentes
(Apéndice-3).

Os moédulos temaéticos do roteiro foram baseados nas dimensdes da escala RCAC
e nos itens que a compdem: (1) “Fertilidade”, (2) “Comunicagdo com o parceiro”, (3)
“Nova gestacao”, (4) “Saude pessoal”, (5) “Saude da prole” e, (6) “Aceitagdo”. A
entrevista tinha inicio com um médulo introdutério, composto por perguntas sobre a idade
da mulher, seu estado civil e sobre seu adoecimento, cuja finalidade foi favorecer o
estabelecimento de um contexto favoravel a entrevista, e entre a pesquisadora e a
entrevistada. A pesquisadora produziu anotagdes adicionais, para pontuar ou marcar
momentos importantes, ou reacdes, que talvez ndo fossem captadas pela gravacdo. A
duracéo do encontro foi registrada pelos gravadores e anotada pela entrevistadora.

Na conclusdo da entrevista, com 0 objetivo de caracterizar a amostra de estudo,

informacdes sociodemogréaficas, epidemiologicas e de histdria reprodutiva foram
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coletadas através de ficha préopria. Além disso, dados como data do diagndstico, estadio
da doenca e tratamentos realizados, foram levantados, através de pesquisa direta nos
prontudrios médicos apos o término das entrevistas (Apéndice-4).

Posteriormente, o conteudo das gravacdes foi transcrito, mantendo o anonimato
da mulher, identificada pelo seu nimero no estudo. Foi anexada, junto com a transcrigdo
da entrevista, uma breve descricdo das caracteristicas da participante, com o objetivo de

contribuir no momento da analise.

5.1.3 Etapa de avaliacéo da equivaléncia semantica

Na etapa de avaliacdo da equivaléncia semantica foi realizado um pré-teste da
versdo traduzida da escala RCAC, numa amostra de 16 mulheres da populacao-alvo do
estudo, com o objetivo de avaliar a compreensao dos itens, e da escala como um todo. O
numero de participantes desta etapa também foi determinado a partir da saturacdo das
duvidas e comentérios das mulheres incluidas. Baseada nas observacbes feitas pelas
mulheres que participaram do pré-teste foi efetuada a avaliacdo da equivaléncia semantica

entre a versdo traduzida e a original da escala RCAC.

Populacéo e local do estudo:

Os critérios de inclusdo e exclusdo do estudo foram iguais aos da etapa de

avaliacdo da equivaléncia de conceito, assim como o local onde foi conduzido.

Estratégia de recrutamento da amostra e processo do pré-teste:

Para conducéo das entrevistas do pré-teste foi seguido 0 mesmo procedimento de
recrutamento empregado nas entrevistas semiestruturadas. Apds a apresentagdo da

pesquisa e de seus procedimentos, as mulheres interessadas em participar foram levadas
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para uma sala separada, com privacidade, para apresentacdo e assinatura do TCLE
(Apéndice-5).

Na sequéncia, cada mulher foi deixada sozinha na sala para responder a versao em
portugués da escala RCAC, com a explicacdo de que as instrugdes para preenchimento
estavam no cabecalho da folha do questionario. A participante foi orientada a completar
0 questionario por si s6 inicialmente, a fim de permitir a avaliacdo da adequacdo do
instrumento traduzido para autoaplicacéo, reproduzindo o contexto do estudo original. O
tempo gasto no preenchimento foi cronometrado e registrado de maneira aproximada em
minutos. No caso da mulher ndo sinalizar o término em 10 minutos, a pesquisadora
retornava a sala para verificar se havia alguma dificuldade ou necessidade de
esclarecimentos.

Apds o término do preenchimento do questionario, a pesquisadora procedia a uma
entrevista, através de roteiro sistematizado (Apéndice-6), para que a participante avaliasse
a escala, com perguntas abrangendo a impressdo sobre a adequacao da apresentacéo, do
cabecalho, das opcdes de resposta, bem como dos sentimentos percebidos ap6s o contato
com o instrumento. Em seguida, cada item era abordado individualmente, para avaliacdo
de sua compreensao, aceitabilidade e impacto emocional.

A compreensdo dos itens da escala foi avaliada através de técnicas de entrevista
cognitiva, a qual seria, segundo Kefl (2008)°’, uma “forma distinta de entrevista
qualitativa, utilizada para identificar uma variedade de problemas potenciais com os itens
de instrumentos padronizados”. A autora descreve que uma das técnicas mais utilizadas
na entrevista cognitiva ¢ a “sondagem verbal” (verbal probing, no original), a qual é
empregada apos as respondentes terem completado o preenchimento do questionario,
com o pesquisador perguntando questdes adicionais sobre como os itens foram

interpretados e as bases para as respostas dos participantes. Os respondentes podem ser
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solicitados a fornecer suas interpretacdes a respeito de palavras ou frases especificas,
fornecendo evidéncias sobre a extensdo em que o item esta sendo compreendido dentro
do seu significado originalmente proposto®’.

A autora também expde que, fortemente relacionada a sondagem verbal, estd a
técnica de parafrasear o item. Seu emprego conjunto seria Util para a identificacdo da
compreensdo global do item e para destacar problemas relativos a ambiguidade ou
palavras consideradas ofensivas®’.

De acordo com essa orientacdo, as participantes da entrevista foram requisitadas
a emitir comentarios a respeito de cada item, provendo interpretacdes que permitiriam
avaliar a equivaléncia semantica e identificar problemas na traducdo ou redacao.
Adicionalmente, foram estimuladas a reformular cada item com suas proprias palavras e
a parafrasea-lo, se possivel. Perguntas de acompanhamento também foram utilizadas,
para esclarecimento de termos ou expressdes que foram se mostrando problematicos
conforme as entrevistas eram conduzidas (por exemplo, as entrevistadas eram
perguntadas sobre o que entendiam da expressdo “tomo cuidado” no item 13, pois foi
percebida ambiguidade).

A compreensdo do item foi avaliada como “boa”, “parcial” ou “divergente do
significado proposto”, apds analise das respostas da participante, feita pela pesquisadora.
O item foi considerado de boa ou parcial compreensdo quando a entrevistada alcangava
de forma plena ou parcial, respectivamente, a ideia expressa na questdo. A compreensdo
foi considerada “divergente do significado proposto” quando a respondente, ao tentar
explicar o sentido da questéo, se afastava da ideia que o item deveria captar.

A aceitabilidade foi avaliada como “sim” ou “ndo”, sendo que o item foi
considerado bem aceito (“sim”) quando a entrevistada relatava que o mesmo nao lhe

ofendia ou causava constrangimento. O impacto emocional do item foi avaliado como
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“baixo”, “moderado” ou “alto”, de acordo com o relato da intensidade da reacdo
emocional provocada pelo contato com a questao.

As participantes também tiveram liberdade de abordar outras questdes que
percebessem relacionadas ao tema. Parte da fala das mulheres foi anotada de forma literal
pela pesquisadora. Essa etapa, do pré-teste, ndo foi gravada.

Todas as respostas e observac6es foram documentadas em folha prépria criada
para a entrevista do pre-teste (Apéndice-6). A folha com a versdo em portugués da escala
RCAC preenchida pela mulher serviu como referéncia para leitura dos itens, e para
relembra-la de suas respostas, facilitando sua interpretacdo e comentarios. No entanto,
sua pontuacdo ndo foi levada em conta durante a entrevista. O tempo total da entrevista
foi cronometrado e registrado.

Por fim, informacgdes soOciodemogréaficas, epidemiologicas e de historia
reprodutiva foram coletadas junto a mulher (Apéndice-4). Dados como data do
diagnostico, estadio da doenca e tratamentos realizados foram coletados diretamente dos
prontudrios fisicos e eletrdnicos.

As respostas das participantes foram agrupadas por item, a fim de permitir a
identificacdo de padrdes de interpretacdes, de criticas ou de comentérios. O material
organizado dessa forma foi entdo confrontado com o item original em inglés e com o item
traduzido para o portugués, com o objetivo de verificar em que pontos a tradugédo
precisaria de ajustes, a fim de alcancar a equivaléncia seméntica. Para aqueles itens cuja
redacdo foi considerada problematica, uma alternativa foi sugerida, usando como

referéncia as necessidades reveladas pelo pré-teste.
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5.1.4 Etapa de avaliacdo da equivaléncia operacional da escala RCAC traduzida

A avaliacéo da equivaléncia operacional foi realizada durante a entrevista no pré-
teste, a partir da andlise das respostas obtidas nos itens da entrevista que solicitavam a
opinido da mulher sobre a apresentacdo do instrumento, as instru¢bes contidas no
cabecalho e as opcgbes de resposta. A partir das respostas das participantes e das
observacdes feitas pela pesquisadora, foi realizada uma discussdo acerca das diferencas
do cenério operacional. Levou-se em consideracdo que o instrumento original foi
desenvolvido para emprego através de plataforma na internet, e esta adaptacdo utilizou
uma versdo em portugués impressa em papel A4, para autoaplicacdo, dentro de uma

unidade hospitalar, com a proximidade da pesquisadora.

5.2 Variaveis analisadas

Foram coletadas informacdes sociodemogréficas (idade, escolaridade, cor da pele,
situacdo conjugal, renda familiar, ocupacéo e religido); historia reprodutiva (nimero de
gestacdes, numero de partos, nimero de abortos, namero de filhos bioldgicos e adotivos,
status de menopausa, desejo de ter filhos, importancia de ter filhos bioldgicos, aceitacdo
da adocdo como alternativa a maternidade biolégica); informac6es clinicas (diagnostico
clinico e patoldgico de base, estadiamento, tratamentos efetuados, data do diagnostico

oncoldgico). Os possiveis valores para cada variavel encontram-se no Quadro-4.



Quadro-5. Variaveis coletadas e seus possiveis valores
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Variaveis Coletadas

Variavel

Tipo de Variavel

Valores

Informac0es sociodemograficas

Idade (em anos) Discreta Néo se aplica
Nivel de escolaridade
(n° de anos completos Discreta
de estudo) . .
N&o se aplica
Branca
Cor da pele Parda
Nominal
(autorreferida) Negra
Indigena
Casada/unido estavel
Solteira
Situacdo conjugal
Categorica Vilva
Divorciada
<lSM
>=1e<2SM
Renda familiar
Categorica >=2e<3SM
(n° de salarios min.)
>=3e<4SM
>=4 SM
Ocupacio Nominal Trabalho que realiza atualmente
Catdlica
Evangélica
Religido Nominal Espirita

Sem religido mas cré em Deus

Atéia
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Variaveis reprodutivas

, . Discreta N&o se aplica
NUmero de nascidos P
Vivos

Numero de abortos Discreta N&o se aplica
Filhos adotivos Dicotomica Sim/ Néo
Historia de

infertilidade? Dicotdmica Sim / Nao
Idade da prole Discreta Néo se aplica
Deseja ter (mais) filhos? | Dicotdmica Sim/Néo

Ter filhos biolégicos € | Dicotdbmica Sim/ N&o
muito importante para

VOCé?

Aceitaria adogdo como | Dicotdmica Sim/Néo
alternativa?

Informagdes sobre diagnostico e tratamento.

Mama

Diagnéstico  clinico . Colo uterino

local do t Nominal

(local do tumor) Ovério
Neoplasia trofobléstica gestacional
Mama: carcinoma ductal ou lobular
infiltrante; sarcomas
Colo uterino: carcinoma epidermdide ou

Diagnostico adenocarcinoma

Nominal

patoldgico Ovério: carcinomas epiteliais, tumores
germinativos, tumores do cordéo sexual
Neoplasia trofoblastica gestacional: ndo se
aplica tipo histoldgico




77

Estadiamento Categorica L, I,V

Cirurgia e/ou

Radioterapia e/ou

Tratamento realizado Categorica
Quimioterapia e/ou
Hormonioterapia
Data do diagndstico Data N&o se aplica

5.3 Analise dos dados

Para caracterizagao da populacdo do estudo e para apresentagédo dos resultados da
entrevista realizada no pré-teste da escala, foi efetuada uma analise descritiva dos dados,
utilizando medidas de tendéncia central e dispersdo das varidveis continuas, e de
frequéncias absoluta e relativa das variaveis categoricas.

Com relacdo a etapa qualitativa de avaliacdo da equivaléncia de conceito, 0
material oriundo da transcricdo das entrevistas semiestruturadas foi submetido a analise
de conteudo tematica, desdobrada nas 3 etapas anteriormente descritas: pré-analise,

exploragdo do material e tratamento dos resultados.
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6. ASPECTOS ETICOS

Este estudo cumpre as exigéncias da Resolucdo n°® 196/96, revisada pela resolugéo
466/12 e suas complementares, tendo sido submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do
INCa e sido aprovado (Anexo-1). Foi obtido o consentimento informado de todas as
mulheres que concordaram em participar, sendo formalizado pela assinatura do TCLE.
Todas as fichas, formularios, questionarios, gravacoes e transcri¢des das entrevistas do
estudo estdo mantidos em local seguro, com acesso restrito aos pesquisadores envolvidos

no estudo.

Para realizacdo do presente estudo, foi obtido o termo de autorizagdo se uso de
banco de dados do investigador principal do projeto matriz (Anexo-2). Os dados do
estudo serdo publicados de forma agregada de modo que impossibilite a identificacdo das

participantes do mesmo.
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7. RESULTADOS E DISCUSSAO

7.1 Etapa de traducdo, retrotraducdo e compatibilizacdo da escala

RCAC do inglés para o portugués brasileiro

Essa etapa foi levada a cabo nos primeiros meses de 2016, e correspondeu ao
primeiro esfor¢co no sentido de se alcancar a equivaléncia semantica entre a versao
original e a traduzida para o portugués. As duas primeiras versdes da tradugdo foram
efetuadas por duas tradutoras profissionais independentes, cuja lingua materna é o
portugués. A traducdo reversa foi feita por uma enfermeira (nurse practitioner) com
proficiéncia em portugués, cuja lingua materna é o inglés. Todo o processo de traducao
foi coordenado pela mestranda e sua orientadora peincipal.

A equipe de revisores para avaliacdo das versoes traduzidas foi composta por 4
profissionais especializados no atendimento de mulheres com cancer: um mastologista,
uma oncologista clinica e duas psicélogas. A autora da escala RCAC contribuiu, através
de comunicacdo por email, com esclarecimentos sobre os significados propostos para
determinados itens, cuja interpretacdo foi mais dificil.

O resultado das etapas de traducdo para o inglés, conciliacdo das versfes

traduzidas e traducdo reversa da versao conciliada estdo expostas no Quadro-6.



Quadro-6. Etapa de traducédo da escala RCAC — traducgdes, conciliagéo e tradugéo

reversa

Escala RCAC | Versdo em Versdo em Versédo em Versdo em

em inglés portugués portugués portugués inglés da

(original) tradutor 1 tradutor 2 conciliada traducéo
reversa

1. lam afraid I | Tenho medo Tenho medo de | Tenho medo de | | am afraid of

won’t be able | de ndo ter a ndo poder ter ndo poder ter not being able to

to have any possibilidade | (mais) filhos. (mais) filhos. have (more)

(more) de ter (mais) children.

children. filhos.

2. 1 am worried | Tenho medo Tenho medo de | Tenho medo de | | am afraid of

about passing | de transmitir o | passar um fator | passar um risco | passing on a

on a genetic
risk for cancer
to my children.

risco genético
do cancer aos
meus filhos.

de risco
genético de
cancer para 0s
meus filhos.

genético de
cancer para 0s
meus filhos.

genetic risk of
cancer to my
children.

it if I’m unable
to have (more)
children.

aceitar o fato
de ndo poder
ter (mais)
filhos.

ter (mais)
filhos, sou
capaz de
aceitar esse
fato.

aceitar se ndo
for capaz de ter
(mais) filhos.

3. l worry Tenho receio | Tenho receio Tenho receio de | | fear telling my
about telling em contar ao | de contar ao contar ao meu (future)
my (potential) | meu (futuro) meu (possivel) | (possivel) husband/partner
spouse/partner | marido/ marido/ marido/ that I may not
that I may be parceiro que companheiro companheiro be able to have
unable to have | talvez ndo que talvez eu que talvez ndo | children.
children. possa ter ndo possa ter possa ter filhos.

filhos. filhos.
4.1amscared | Tenho medo Tenho medo de | Tenho medo de | | am afraid that
of not being de um dia ndo | ndo estar por um dia ndo estar | one day I won’t
around to take | estar mais perto para mais por aqui be here to take
care of my aqui para cuidar dos para cuidar dos | care of my
children poder tomar meus filhos. meus filhos. children.
someday. conta dos

meus filhos.
5.1 can accept | Consigo Se ndo puder Eu consigo I can accept if |

am unable to
have (more)
children.
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6. 1am A ideia de Fico A ideia de The idea of
overwhelmed | tentar angustiada tentar trying to
by the thought | engravidar com aideia de | engravidar (de | conceive (again)
of trying to get | (novamente) é | tentar novo) é um is a weight for
pregnant um peso para | engravidar peso para mim. | me.
(again). mim- (novamente).
7. 1am Tenho medo Tenho receio Tenho receio | fear that my
concerned that | de que meu gue meu gue meu (future)
my (potential) | (futuro) (possivel) (possivel) husband/partner
spouse/ partner | marido / marido/ marido/ will become
will be parceiro fique | companheiro companheiro disappointed if |
disappointed if | decepcionado | fique fique am not able to
I can’t get se eu ndo decepcionado | decepcionado se | conceive.
pregnant. conseguir se eu ndo eu ndo
engravidar. puder conseguir

engravidar. engravidar.
8. 1 am worried | Preocupo-me | Estou Estou I am worried
about my comaminha | preocupada preocupada com | about my ability
ability to get capacidade em | com as minhas | a minha to conceive
pregnant engravidar chances de capacidade de (again).
(again) novamente. engravidar engravidar

(novamente). (novamente).
9. lam worried | Tenho receio | Fico Estou I am afraid that
about how my | sobre como 0 | preocupada em | preocupada my family
family history | meu histérico | como meu como meu history may
might affect familiar histérico histoérico affect the health
my children’s | poderd afetar a | médico familiar poderd | of my children.
health. salde dos familiar pode afetar a saide

meus filhos. afetar a sadde | dos meus filhos.

dos meus

filhos.
10. 1 will be Ficarei Serei feliz se Ficarei satisfeita | 10. I will be
happy with life | satisfeita tanto | puder ou ndo tendo ou néo satisfied having
whether or not | se tiver quanto | ter (mais) (mais) filhos or not having
I have (more) se ndo tiver filhos no algum dia. (more) children
children mais filhos futuro. some day.
someday. algum dia.
11. Having Ter mais Ter (mais) Ter (mais) 11. Having
(more) filhos me filhos vai me filhos vai me (more) children
children will deixara mais deixar mais deixar mais will cause me to
make me more | preocupada preocupada em | preocupada em | worry more
nervous about | quanto a ter ter cancer ter cancer about having
getting cancer | cancer novamente. novamente. cancer again.
again. novamente.
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12. 1 worry Temo que Receio que Receio que 12. ’'m worried
that getting engravidar engravidar engravidar that getting
pregnant (novamente) (novamente) (novamente) pregnant (again)
(again) would | exija muito exija muito exija muito will require too
take too much | tempo e tempo e tempo e much time and
time and effort. | esforco esforco. esforco. effort.

13. lam Previno-me Tenho cuidado | Tomo cuidado 13. I am careful
cautious about | quanto a ter em ter (mais) para ndo ter not to have
having (more) | (mais) filhos filhos porque (mais) filhos (more) children
children porque talvez | posso ndo estar | porgue posso because I won’t
because | ndo esteja viva | por perto para | ndo estar por be able to be
might not be para crid-los. | cria-los. perto para crid- | there to raise

around to raise
them.

los.

them.

14. 1tis Pensar sobre E estressante E estressante 14. It’s stressful
stressful to tentar pensar em pensar em tentar | to think about
think about engravidar é tentar engravidar trying to

trying to get estressante engravidar (novamente). conceive
pregnant para mim. (novamente). (again).

(again).

15. 1 will feel Sera bom para | Me sentirei Vou me sentir 15. | would be
contentif Ido | mimse eundo | satisfeita se satisfeita se ndo | satisfied if |

not have engravidar ndo tiver tiver mais didn’t have
(more) (novamente). | (mais) filhos. filhos. more children.
children.

16. The Sinto-me A ideia de A ideia de 16. The idea of
thought of desconfortavel | contar ao meu | contar ao meu telling my
telling my com a ideia de | (possivel) (possivel) (future)
(potential) contar ao meu | marido / marido/ husband/partner
spouse /partner | (futuro) companheiro companheiro that I may not
that I may be marido/ que talvez eu que talvez eu be able to have

unable to have
children makes
me

uncomfortable.

parceiro que
talvez eu néo
seja capaz de
engravidar.

n&do possa ter
filhos me deixa
desconfortavel.

n&o possa ter
filhos me deixa
desconfortavel.

children makes
me
uncomfortable.

82



17. lam Tenho receio | Estou Estou 17. 1 am worried

concerned that | de ndo poder | preocupada preocupada com | that | may not

I may not be ter (mais) como fatode | o fato detalvez | be able to have

able to have filhos talvez ndo ndo poder ter (more) children.

(more) poder ter (mais) filhos.

children. (mais) filhos.

18. I am afraid | Temo que Tenho medo Tenho medo 18. | am afraid

my children meus filhos gue meus gue meus filhos | that my children

would have a | tenham uma filhos possuam | tenham uma will have a

high chance of | chance maior | mais chances chance maior de | greater chance

getting cancer. | de terem de ter cancer. ter cancer. of having
cancer. cancer.
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As opinides dos revisores sobre os itens traduzidos da escala RCAC e a versdo

final definida pelas coordenadoras do processo de tradugdo estdo apresentados no

Quadro-7.

Quadro-7. Etapa de traducdo do questionario — revisdo e versao final

traducao

Versao apoés controle
da qualidade da

Observacéo / versdo dos revisores

Versao final para
aplicacé@o no pré-teste

Item 1. Tenho medo de
nado poder ter (mais)

Revisor 1 — Tenho medo de ndo
poder ter (mais) filhos.

Item 1. Tenho medo de ndo
poder ter (mais) filhos.

filhos.

preocupacdo de passar
um risco genético de
cancer para 0S meus

0 risco genético de cancer aos meus
filhos.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

filhos. .
Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.
Revisor 3 — Concordo.
Revisor 4 — OK.
Item 2. Tenho Revisor 1 — Me preocupo em passar | Item 2. Me preocupo em

passar o risco genético de
cancer para os meus filhos.
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Item 3. Tenho receio
de contar ao meu
(possivel) marido/
companheiro que
talvez ndo possa ter
filhos.

Revisor 1 — Tenho receio de contar
ao meu (futuro)
esposo/companheiro que talvez eu
n&o possa ter filhos.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo diante da
versdo em inglés, porém a palavra
receio pode ndo ser bem
compreendida dependendo do
publico. Neste sentido eu veria a
possibilidade de trocar por
preocupacéo apesar da sutil
diferenca conceitual.” Tenho
preocupacéo de contar ao meu
(possivel) marido/ companheiro
que talvez ndo possa ter filhos."

Revisor 4 — Acho que empregar
"preocupado” seria melhor do que
utilizar "receio™." Tenho
preocupacéo de contar..."

Item 3. Fico preocupada em
contar ao meu (futuro)
esposo/companheiro que
talvez eu ndo possa ter
filhos.

Item 4. Tenho medo de
um dia ndo estar mais
por aqui para cuidar
dos meus filhos.

Revisor 1 — Me assusta que um dia
eu possa nao estar por perto para
cuidar dos meus filhos.

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — "Scared" para mim,
denota uma sensagdo maior que 0
medo. Algo que assusta, apavora.
Acho que a intengdo original seria
essa. "Fico assustada de um dia ndo
estar por perto para cuidar de meus
filhos."

Item 4. Fico assustada de
um dia ndo estar por perto
para cuidar de meus filhos.

Item 5. Eu consigo
aceitar se nao for
capaz de ter (mais)
filhos.

Revisor 1 — Eu consigo aceitar se
um dia eu ndo possa ter mais filhos.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

Item 5. Eu consigo aceitar
se um dia eu ndo puder ter
(mais) filhos.
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Item 6. A ideia de
tentar engravidar (de
noVOo) € um peso para
mim.

Revisor 1 — A idéia de tentar
engravidar (novamente) me
angustia.

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

Item 6. A idéia de tentar
engravidar (hovamente) me
angustia.

Item 7. Tenho receio
que meu (possivel)
marido/ companheiro
fique decepcionado se
eu ndo conseguir
engravidar.

Revisor 1 — Tenho medo de que
meu (futuro) esposo/companheiro
se decepcione comigo caso eu ndo
possa engravidar.

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo. Porém
considerando 0 mesmo
guestionamento levantado sobre a
palavra receio no item 4."Tenho
preocupacdo que meu (possivel)
marido/ companheiro fique
decepcionado se eu ndo conseguir
engravidar.

Revisor 4 — Acho que receio gera
uma sensacdo de existir um medo
associado, j& preocupagdo ndo. "I
am concerned..." poderia ser
substituido por " Estou preocupada
que meu...."

Item 7. Estou preocupada
que meu (futuro)
esposo/companheiro se
decepcione comigo caso eu
ndo possa engravidar.

Item 8. Estou
preocupada com a
minha capacidade de

Revisor 1 — Me preocupo em ser
capaz de engravidar (novamente).

Revisor 2 — Concordo com 0

Item 8. Estou preocupada
com a minha capacidade de
engravidar (novamente).

‘(agc?\r/g\rlrzgﬁie). controle de qualidade.
Revisor 3 — Concordo.
Revisor 4 — OK.
Item 9. Estou Revisor 1 — Eu tenho preocupacdes | Item 9. Estou preocupada

preocupada como meu
histérico familiar de

cancer poderé afetar a
saude dos meus filhos.

de como minha histéria familiar
podera afetar a satde dos meus
filhos.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade. Embora ndo
haja a meng&o ao cancer na versao
original, considero que sua
explicitagdo pode evitar confusdo

como meu histérico
familiar de cancer podera
afetar a satide dos meus
filhos.
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com outras interpretagdes possiveis
sobre "historico familiar".

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

Item 10. Serei feliz se
tiver ou ndo ter (mais)
filhos no futuro.

Revisor 1 — Eu estarei feliz com a
vida podendo ou néo ter (mais)
filhos no futuro.

Revisor 2 — N&o concordo. Acho
que a afirmacao "serei feliz" é
muito forte e d& margem a
ambiguidades. Prefiro a versdo
conciliada.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — Acho que seria melhor:
"Eu viverei feliz tendo ou ndo
filhos no futuro"

Item 10. Eu viverei
satisfeita tendo ou ndo
(mais) filhos algum dia.

Item 11. Ter (mais)
filhos me deixaria
mais preocupada em
ter cAncer novamente.

Revisor 1 — Ter (mais) filhos me
deixard mais preocupada se terei
cancer de novo.

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

Item 11. Ter (mais) filhos
me deixara mais
preocupada se terei cancer
de novo.

Item 12. Receio que
engravidar
(novamente) exija
muito tempo e esforgo.

Revisor 1 — Me preocupo se
engravidar (de novo) poderia exigir
muito tempo e esforco.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.

Revisor 3 — Me preocupo que
engravidar (novamente) exija muito
tempo e esforgo.

Revisor 4 — OK.

Item 12. Receio que
engravidar (novamente)
exija muito tempo e
esforco.
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Item 13. Tomo
cuidado para néo ter
(mais) filhos, porgque
pOsso N&o estar aqui
para cria-los.

Revisor 1 — Eu tenho cuidado
guanto a ter (mais) filhos porgue eu
posso nao estar por perto para cria-
los.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.
Revisor 4 — OK.

Item 13. Tomo cuidado
para ndo ter (mais) filhos,
porque posso nao estar aqui
para cria-los.

Item 14. E estressante
pensar em tentar
engravidar
(novamente).

Revisor 1 — E estressante para mim
pensar em tentar engravidar
(novamente).

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

ltem 14. E estressante
pensar em tentar engravidar
(novamente).

Item 15. Pra mim esta
tudo bem se nao tiver
(mais) filhos.

Revisor 1 — Ficarei contente se eu
ndo puder ter (mais) filhos.

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo

Revisor 4 — Acho que mesmo a
traducdo final sendo diferente da
original, conseguiu manter o
sentido idéntico da vers&o original e
sendo de bom entendimento para as
pacientes.

Item 15. Pra mim esta tudo
bem se ndo tiver (mais)
filhos.

Item 16. Néo fico a
vontade com a ideia de
contar ao meu
(possivel) marido/
companheiro que
talvez eu ndo possa ter
filhos.

Revisor 1 — Pensar em ter que
contar ao meu (possivel) marido/
companheiro que eu talvez ndo
possa ter filhos me deixa
desconfortavel.

Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.

Item 16. Néo fico a vontade
com a ideia de contar ao
meu (futuro) marido/
companheiro que talvez eu
néo possa ter filhos.




88

Revisor 4 — Acho melhor " A ideia
de contar ao meu (possivel) marido/
companheiro que talvez eu ndo
possa ter filhos me deixa
desconfortavel "

Item 17. Estou Revisor 1 — Item 17. Estou preocupada
preocupada com o fato com o fato de que talvez eu

de que talvez eu ndo Eu ﬁ.C(.) preocupada coma ndo possa ter (mais) filhos.
possa ter (mais) filhos possibilidade de poder ndo ter
" | (mais) filhos.

Revisor 2 — Concordo com 0
controle de qualidade.

Revisor 3 — Concordo.
Revisor 4 — OK.

Item 18. Tenho medo | Revisor 1 — Tenho medo de que os | Item 18. Tenho medo que
gue meus filhos meus filhos tenham riscos maiores | meus filhos tenham um alto
tenham um alto risco de ter cancer. risco de ter cancer.

de ter cancer. i
Revisor 2 — Concordo com o
controle de qualidade.
Revisor 3 — Concordo.

Revisor 4 — OK.

7.2 Etapa de avaliacdo da equivaléncia de conceito

Com vistas a explorar o campo conceitual sobre “preocupagdes reprodutivas apos
o cancer” apresentado na escala RCAC, realizou-se uma andlise temética de contetdo.
Um critério para escolha dessa técnica foi privilegiar a interagdo entre as entrevistadora e
entrevistada sobre o conceito que sustenta a escala, representado em suas maultiplas
dimensoes.

O acervo utilizado se constituiu a partir da transcricdo das 14 entrevistas e das

notas de campo da pesquisadora.
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7.2.1 Caracterizacao da amostra do estudo quanto aos fatores sociodemograficos,
clinicos e reprodutivos

Entre 17/11/2016 e 01/02/2017, 14 mulheres, 8 (57,2%) com cancer de mamae 6
(42,8%) com tumores ginecologicos, participaram das entrevistas semiestruturadas desta
etapa. As caracteristicas sociodemograficas, clinicas e reprodutivas da amostra estdo
descritas em tabelas no Apéndice-7.

A idade média do grupo avaliado foi de 31,9 (+ 5,1), cerca de 70% eram pardas
ou negras (71,4%), a maioria delas era casada ou em uma unido estavel (71,4%), todas
tinham concluido o segundo grau (50,0%) ou tinham feito curso de nivel superior
(50,0%), e mais da metade tinha renda mensal maior ou igual a 3 salarios-minimos. A
maioria era da religido catdlica (50,0%), seguida pelas que somente acreditavam em Deus
(28,6%).

Com relacdo as caracteristicas clinicas da amostra, o tempo médio do diagnostico
de céancer foi de 2,5 anos (+ 1,3) e os principais tipos foram o cancer de mama (57,2%) e
de ovério (28,4%). No grupo como um todo, predominaram os estadios avancados (71,4%
de estadios Il e 1V), e mais de 90% das mulheres foram tratadas com cirurgia e
quimioterapia. Entre as mulheres com cancer de mama, 75% ainda estavam em uso da
terapia hormonal.

Quanto a histéria reprodutiva, o nimero médio de filhos da amostra como um todo
foi de 0,8 (+ 1,2). Pouco mais da metade das mulheres (57,2%) nunca tiveram filhos, e
quase 30% delas havia ficado estéril apds o tratamento. Tomando o grupo como um todo,
oito mulheres (57,2%) expressaram o desejo de ter filhos, nove (64,3%) relataram
valorizar muito ter um filho bioldgico, e onze (78,6%) considerariam a ado¢do como uma

alternativa para concretizacao do desejo de ser mée.
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7.2.2 Avaliacdo da equivaléncia de conceito — resultados e discussdo das entrevistas
semiestruturadas

As respostas oriundas de entrevistas semiestruturadas, mesmo em amostras que
atenderam ao critério da intencionalidade, tendem a ser variadas e demandam uma
organizacdo que permita a sistematizacao dos dados. Para sua classificacdo deve-se estar
atento a trés regras basicas: “(...) (a) o conjunto de categorias deve ser derivado de um
unico principio de classificacédo; (b) o conjunto de categorias deve ser exaustivo; e (c) as
categorias do conjunto devem ser mutuamente exclusivas.” (Seltiz, 1967, p.441 apud Gil,
1999, p.169)%.

Recomenda-se também a defini¢do de uma categoria “residual” que permita
abarcar elementos esporadicos, se evitando um grande nimero de categorias®®. Nesse
estudo, como se partiu de um instrumento padronizado, a escala RCAC, as respostas
foram agrupadas em seis categorias analiticas relacionadas as dimensdes do instrumento.
No entanto, foi identificado um conjunto de temas que compuseram uma categoria
emergente: “Comunicacdo com a equipe de saude”.

A analise e a interpretacdo buscaram ampliar o conhecimento, sob a perspectiva
das mulheres entrevistadas (“‘especialistas”) sobre o conceito e suas conectividades
tematicas, articulando-o com a literatura. Essa etapa é considerada intrinsecamente

criativa, envolvendo o raciocinio “indutivo” do pesquisador™®.

Categoria 1. Fertilidade

Nessa categoria, encontram-se temas referentes a preocupacdo com a
fertilidade; ao otimismo diante da incerteza da fertilidade; a influéncia do tempo e
das circunstancias de vida sobre a preocupacdo com a fertilidade; a tristeza pela

perda do controle sobre a decisdo reprodutiva.
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A preocupacdo com a fertilidade foi expressa de maneira espontanea pelas

entrevistadas e a possibilidade da infertilidade foi referida como causa de tristeza,

apreensdo, inadequacéo e distanciamento de um modelo de normalidade que associa a
maternidade a uma aspiracao feminina. As entrevistas analisadas reforcam a ideia de que
as mulheres que ndo desejam ter filhos seriam consideradas excegdes. Apesar dessa
compreensdo ter predominado, encontramos mulheres que se posicionaram de maneira
oposta, afirmando que a realizacdo dos seus objetivos de vida ndo dependia da
maternidade, e que essa ideia ja era presente mesmo antes do diagndstico de cancer.

Um quarto das mulheres entrevistadas reconhecia ser estéril apos os tratamentos
efetuados. No entanto, para o restante do grupo, que tinha potencial reprodutivo,
predominava a incerteza com relacéo a sua capacidade de engravidar. Essa incerteza,
para algumas mulheres, era associada a angustia e a tristeza, gerando preocupacéo, porém,
em outras, sobretudo as mais jovens, era acompanhada por um sentimento otimista de
que conseguiriam lograr o desejo de ser mae. Uma entrevistada ressaltou que a incerteza
quanto a fertilidade e a infertilidade confirmada constituiriam situagdes muito distintas, e
que a incerteza seria preferivel pois ela comportaria a esperanca de tentar.

Outra ideia associada a compreensdo dessa postura otimista perante o futuro

apareceu nas falas de algumas entrevistadas que levantaram diferencas entre virem a ter

filhos e engravidar. A expressao de que o desejo de ser mée néo seria frustrado por uma

possivel infertilidade foi manifestada, com a argumentacdo de que ser mae seria mais
abrangente, reproduzindo o conceito popular de que “mae ndo € quem gera, mas quem
cria, quem ama”. Boa parte das participantes demonstrou uma postura favoravel a adogdo
como alternativa para realizacdo desse objetivo, embora houvesse também a percepcéo
de alguns impedimentos, como o reconhecimento das dificuldades inerentes a esse

processo no Brasil, a preocupacgéo de que o historico de cancer pudesse interferir na sua
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aprovacao para adocao, o medo de vir a faltar para o filho adotivo caso a doenca volte,
bem como uma necessidade de conciliar a visdo do parceiro sobre esse tema.

A influéncia da passagem do tempo sobre as preocupacdes com a fertilidade
apareceu entre as entrevistadas de maneiras distintas. Para algumas mulheres, no

momento do diagndstico, o impacto emocional era tamanho, e o desejo de sobreviver de

tal forma preponderante, que a preocupacdo com uma possivel infertilidade se tornava
secundaria. Esse fato foi expresso no relato de duas mulheres que recusaram a sugestédo
de buscar meios de preservacao de embrides, a fim de ndo atrasar o inicio do tratamento,
ou no de uma terceira, cujo medo de morrer era tdo intenso que ela ndo tinha condictes
de “pensar em mais nada” além de ficar curada. Essa ultima mulher demonstrava certo
arrependimento por ndo ter conseguido se concentrar nisso ao inicio do tratamento.
Algumas entrevistadas, por outro lado, relataram que o sofrimento com uma

possivel infertilidade foi mais intenso_no inicio do tratamento, agravado pela fragilidade

fisica imposta pela quimioterapia contra o cancer de mama e que, com o passar do tempo,
sua intensidade havia diminuido, a medida que se sentiam mais lucidas e fortes.
A influéncia das circunstancias de vida sobre as preocupacbes com a

fertilidade ficou evidente nas entrevistas. Encontramos mulheres, em geral as mais

jovens e solteiras, para as quais a fertilidade ndo constituia uma preocupacao imediata,

embora relatassem o desejo de ter filhos posteriormente. A fala desse grupo néo
transparecia sofrimento com o tema, mas uma visdo otimista de que realizariam seu
desejo de ser méde, mesmo que ndo fossem capazes de gestar uma crianca. Parecia haver
um deslocamento da preocupacdo com essa questdo para o futuro, para um outro
momento da vida no qual a questdo de engravidar, constituir sua familia, pudesse vir a

ganhar um protagonismo.
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No outro extremo, encontramos mulheres que estavam planejando ter (mais)
filhos em um futuro proéximo, vivendo um relacionamento “estavel”, e que tiveram seus
planos frustrados ou interrompidos pelo adoecimento e tratamento. Embora referindo
graus variaveis de tristeza pela interferéncia no seu projeto de engravidar, em um periodo
mais proximo ao diagnostico e ao tratamento, todas seguiram as prescricdes do
tratamento, priorizando a cura e 0 aumento da sobrevida ap6s o cancer. Uma Unica mulher
expressou grande impacto emocional e pessoal com a possibilidade de néo ter filhos apos
o0 tratamento de um cancer de mama, chegando a buscar varios médicos diferentes até que
um deles concordasse em modificar o esquema e a duracdo da medicacao
(hormonioterapia), de forma que ainda houvesse uma “janela de fertilidade” aberta para
ela.

Tambeém foi identificado que, mesmo nas mulheres que haviam decidido néo ter
filhos, a impossibilidade de estar no comando das suas decisfes reprodutivas trouxe
sofrimento. Como no caso da mulher que ja havia optado por uma vida sem filhos, mas
sentiu “um baque” com a informacdo de que ficaria estéril apos radioterapia pélvica para
tratamento de um tumor do colo uterino. Outro relato foi o de uma mulher que nao queria
ter mais filhos, mas lamentava ndo ter a opcdo de dar ou ndo um irmao para seu Unico
filho, apds o tratamento do cancer de mama. Ambas afirmaram que seu desconforto ndo
era pela infertilidade em si, mas por terem sido privadas da possibilidade de escolher,
expressando a tristeza causada pela perda do controle sobre a decisdo reprodutiva.

Percepcdes semelhantes as das entrevistadas da pesquisa foram descritas por
Dryden e colaboradores (2014)%° apds analisarem as falas de 8 mulheres sem filhos,
sobreviventes de diferentes tipos de cancer, com a proposta de explorar a construcao da

fertilidade ap6s a doenca e a interacdo com os profissionais da area de saude.
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Em sua analise, os autores perceberam que uma das posturas das mulheres diante
da incerteza quanto a fertilidade era a de se sentirem inadequadas, por conta da aceitagédo
dos pressupostos do “mandato da maternidade”, o qual se baseia na premissa de que as
mulheres terdo filhos e que aquelas que nédo o fazem, de alguma forma, se desviam de um
curso “natural”. As mulheres que assumiam uma posi¢do sinérgica a esse pressuposto,
descreviam sentimentos de medo, preocupagao, devastagado, “coragao partido” e perda ao
encarar uma possivel infertilidade, além de referirem “sentir-se menos mulher” e “ser
deixada para tras” na comparagio com seus pares®’.

Por outro lado, os autores também identificaram mulheres que resistiam a esse
discurso, e que realizavam investimentos que ndo se concentravam na idealizacdo da
maternidade como Unica esfera de realizacdo, focando em outras areas das suas vidas das
quais retiravam satisfacdo, como seu trabalho, relacionamentos e praticas religiosas,
desenvolvendo um senso de identidade que ndo estava ligado estritamente a maternidade
ou a fertilidade®.

Consequéncias negativas diante da incerteza reprodutiva ap0s o cancer, como
diminuicdo da qualidade de vida, depressdo e outros marcadores de sofrimento
emocional, também foram relatadas em estudos adicionais, com varios desenhos
metodoldgicos, envolvendo mulheres com diferentes tipos de cancer?®, exclusivamente
com cancer de mama®233846 gy tumores ginecoldgicos®, ou mesmo em trabalhos com
grupos mistos de homens e mulheres’,

Outro tema, descrito por Gorman e colaboradores (2012)%°, diz respeito a “uma
abordagem esperangosa, mas preocupada, com relacdo a fertilidade e maternidade” (p.
202). Nesse estudo, as participantes relataram que esperariam até 0 momento em que seria
adequado engravidar para descobrir quais seriam suas possibilidades e opcdes, e que

encontravam razdes para otimismo com relacdo ao futuro quando olhavam para a
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experiéncia de outras mulheres em situacdes parecidas. Estes achados estdo de acordo
com um dos temas levantados apds analise das entrevistas, o do “otimismo perante a
incerteza da infertilidade

A influéncia da passagem do tempo e das circunstancias da vida as preocupacdes
reprodutivas, também identificada na analise das entrevistas conduzidas, foi abordada em
diferentes estudos descritos na literatura. Apos a conducdo de entrevistas com 10
mulheres com passado de cancer de mama, Kirkman e colaboradores identificaram que o
diagnostico era um evento de tal maneira fundamental, que muitas vezes a decisdo para
preservar a fertilidade ndo conseguia ser tomada no primeiro momento. Muitas vezes, as
implicacdes do tratamento para a fertilidade so seriam reconhecidas posteriormente®.

De forma coerente com esses relatos, a0 empregar entrevistas semiestruturadas,
conduzidas em 3 tempos diferentes, ao longo de 12-18 meses, com 13 mulheres com
cancer de mama, Connel e colaboradores (2006)%* notaram que a preocupacio com a
infertilidade permaneceu constante em algumas delas. Para outras, no entanto, que
inicialmente ndo consideraram essa questdo importante, houve uma mudanca de
perspectiva, com surgimento de arrependimento por ndo terem utilizado tecnologia para
preservacdo de embrides.

A conclusdo dos autores foi que, em mulheres ap6s o cancer de mama, ha indicios
de que o padrdo da preocupacdo muda com o tempo, sugerindo que a incerteza sobre a
infertilidade ndo é uma experiéncia fixa ou estatica. Pelo contrario, ela dependeria de
fatores como as respostas ao tratamento, as tentativas para preservacao da fertilidade e
outras questdes relativas a saude®?.

Também em consonancia com as entrevistas, alguns estudos descreveram que, na
mulher infértil apos tratamento, pode haver tristeza mesmo quando existia uma decisao

prévia de ndo engravidar, porque a possibilidade de escolher lhe foi tirada. O estresse
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psicolégico observado poderia resultar, entdo, ndo apenas da perda da habilidade fisica
para conceber, mas também da perda simbdlica da opcdo da fertilidade,
independentemente se a mulher empreenderia o projeto de maternidade ap6s o cancer>.
Estudo que incluiu mulheres que ndo desejavam ter filhos no futuro também apresentou
que estas relataram sentimento de impoténcia e sofrimento pela perda do controle sobre
a capacidade reprodutiva, sendo a perda do controle, em si, considerada o evento critico®?.

Ao analisar a dimensdo “potencial de fertilidade™ da escala RCAC que serviu de
base para as proposicdes do roteiro de entrevistas associadas essa categoria tematica,
nota-se que ela representa boa parte das ideias expressas pelas entrevistadas e descritas
na literatura, no que concerne ao sofrimento pela possivel infertilidade.

No entanto, outras questdes surgiram nas entrevistas, sendo algumas delas ligadas
a influéncia da passagem do tempo, que ndo poderiam ser avaliadas pela escala, pois ela
se propOe a realizacdo uma medida pontual, referente aos sentimentos da mulher no
momento do preenchimento do questionario. Também surgiram questdes relativas as
circunstancias de vida e motivacdes para determinadas posturas frente a incerteza da
fertilidade, ndo abordadas pela escala.

Quanto a tristeza pela perda do controle sobre a decisdo reprodutiva em mulheres
que ndo desejavam ter filhos, ndo representada na escala, essa parece ser uma questdo
bastante especifica para determinados grupos de mulheres e, provavelmente, sua
avaliacdo ndo seria prevista em um instrumento desenvolvido para capturar as
preocupacOes mais frequentes das mulheres jovens apds o cancer.

Dessa forma, os itens componentes da dimensdao “Potencial de fertilidade” da
escala RCAC parecem abranger apenas as preocupacgdes com a capacidade reprodutiva e
a realizacdo do desejo de ser mée, sem representar 0s outros temas levantados nas

entrevistas e na literatura.
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Categoria 2. Comunica¢do com o parceiro

Nessa categoria, foram identificados os seguintes temas: Discussdo sobre a
(in)fertilidade com o parceiro (posturas e expectativas) e Necessidade de discussoes
mais abrangentes que a da fertilidade.

As mulheres ndo relataram problemas na comunicagdo com os parceiros sobre as
questdes reprodutivas. No entanto, ao serem perguntadas sobre o tema, reconheceram que
é relevante dentro do contexto social em que estdo inseridas e fizeram vérias referéncias
a situacdes presenciadas.

Dentro do tema da discusséo sobre a (in)fertilidade com o parceiro, notou-se
que, nas entrevistas, a priorizacdo da saude apareceu ndo somente como base para
aceitacdo de uma possivel infertilidade, mas também como o discurso que motivava tanto
um posicionamento tranquilo e firme da mulher perante o parceiro, quanto, na méo
inversa, uma postura acolhedora do homem diante da situacéo.

Ao falarem de si mesmas, as mulheres solteiras e sem filhos, fizeram afirmacdes
como “eu sempre pensei muito em mim” e “a saude em primeiro lugar” para justificar
porque ndo escolheriam como parceiro um homem que ndo aceitasse sua condi¢do. Elas
também demonstraram elaboracdo prévia para abordagem do assunto em um
relacionamento futuro pds cancer.

As mulheres que estavam casadas ou viviam junto com um companheiro,
relataram que as conversas sobre a fertilidade aconteceram naturalmente, por vezes
associadas a outros temas que precisavam ser discutidos pelo casal. Segundo seus relatos,
o0 teor predominante nas falas dos homens era a valorizacéo da vida, do relacionamento
do casal e, quando era o caso, da familia que ja haviam constituido, mesmo para aqueles

que queriam ter (mais) filhos.



98

Apesar dessa postura inicialmente positiva quanto a tematica, quando estimuladas
a refletir sobre a situacdo de outras mulheres com cancer, as entrevistadas abordaram os
temas: as expectativas sociais quanto a maternidade, a rejeicao, o abandono e a violéncia
por parte do parceiro, a partir do que observavam das experiéncias de outras mulheres.

Apenas uma das mulheres falou do distanciamento do marido ap6s o diagnostico
do céncer de mama e seu tratamento, de suas dificuldades de conversar sobre a incerteza
quanto a capacidade de engravidar, e de que percebia que ele usava “uma capa” para
encobrir o fato de ndo estar bem.

Outra mulher, que por muitos anos tentou engravidar sem sucesso, antes de ficar
estéril apos cirurgia para um cancer de ovario, contou que a comunicagdo com seu marido
foi facil, pois a conscientizacdo da infertilidade havia acontecido gradualmente. No
entanto, ao final de sua fala, deixou transparecer certa preocupacdo de que ele pudesse
“vacilar”, ou trai-la, por ela ndo poder corresponder, entdo de forma definitiva, ao desejo
dele de ser pai.

Além das questdes relativas aos temas relacionados a fertilidade, as mulheres
entrevistadas falaram sobre a necessidade de compartilhar questdes com seus
parceiros que abrangiam mais do que uma possivel incapacidade de conceber. As
mudancas fisicas impostas pelo tratamento foram referidas como tema na pauta desses
dialogos, causando 0 mesmo ou maior grau de preocupacdo do que a fertilidade. Sintomas
da menopausa induzida pelo tratamento, incluindo diminuigdo do desejo sexual e
mudancas de humor; alteracfes corporais, como cicatrizes e deformidades na mama, eram
expostas, por vezes associadas a um receio de que ndo pudessem ser aceitas.

Aspectos relacionados a sexualidade também apareceram como estando em jogo
nessa comunicagcdo com o parceiro, sugerindo a necessidade de negociacdo em funcao

das mudangas fisicas impostas pelo adoecimento da mulher e pelos efeitos colaterais do
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tratamento. Uma dupla impossibilidade, relacionada a fertilidade e a sexualidade, mesmo
que muitas vezes transitdria, que colocava a relacéo a prova, e fazia a mulher questionar
sua feminilidade.

Com relacdo a eventualidade de iniciar um novo relacionamento, as mulheres
comentaram sobre a importancia de revelar, desde o inicio, sua condigdo aos parceiros,
numa atitude franca, mas também de autoprotecdo, pois ndo queriam se apegar a alguém
incapaz de acolher suas peculiaridades.

Um dos receios alegados por elas foi o da rejeicdo, por conta da percepcao do
corpo com cicatrizes, alterado apds o tratamento do cancer, ndo se encaixar nos padrdes
desejaveis, o que poderia ndo corresponder as expectativas do parceiro. Uma das
entrevistadas, por sua vez, falou sobre precisar expor que era diferente das demais
mulheres, uma vez que carregava uma “dupla responsabilidade”, pois seu adoecimento
prévio implicaria num encargo adicional para um futuro esposo.

A ideia de que a discussdo com o parceiro sobre uma possivel ou definitiva
infertilidade faz parte das preocupacdes reprodutivas ap0s o0 cancer esta presente nos
estudos sobre o tema. Ao aborda-la, Dryden e colaboradores (2014)%°, apresentam que,
no geral, a fertilidade foi construida pelas mulheres participantes do seu estudo como um
componente fundamental para o funcionamento saudavel de uma relacdo romantica,
como algo de natureza transacional, que a mulher espera dar ao homem sob circunstancias
normais. Mulheres com essa compreensdo ndo viam a fertilidade como uma conquista
conjunta do casal, mas como fonte de antigas e futuras dificuldades de relacionamento,
por conta das limitagdes dos seus corpos “defeituosos”. Por isso, temiam ser rejeitadas,
enganadas ou se tornar um fardo para seus parceiros.

Percepcbes de que a infertilidade tornaria a mulher menos atraente para

relacionamentos duradouros, acarretando o risco de ser abandonada pelo companheiro,
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ou preterida em um futuro relacionamento, também foram relatadas por outros
autores®’%2,

Em estudo com mulheres sobreviventes de varios tipos de cancer, Gorman e
colaboradores (2012)%° relataram que “o diagnodstico do cancer e os problemas de
fertilidade relacionados introduzem desafios nos relacionamentos” (p. 205). As mulheres
que ndo estavam dentro de uma relacdo estavel relataram que o primeiro desafio seria o
de contar ao futuro parceiro sobre seu diagndstico de cancer. Adicionalmente, a
necessidade de falar sobre uma possivel incapacidade de conceber tornaria essa discussao
ainda mais complicada.

Considerando a andlise dessa categoria tematica, entende-se que a dimensdo
original da escala RCAC “Discussdo sobre a fertilidade com o parceiro” foi capaz de
representar, em seus itens constituintes, o tema da comunica¢do com 0 parceiro de

maneira satisfatoria.

Categoria 3. Saude dos filhos

Essa categoria refere-se as apreensdes e aos medos expressos pelas mulheres que
tiveram cancer de que seus filhos possam vir a desenvolver a doenca no futuro. A analise
das entrevistas possibilitou a identificacdo de dois temas principais: Preocupacdo com a
transmissao hereditaria do cancer; Medidas para minimizar o risco dos filhos terem
cancer.

Com relagéo a preocupacédo com a transmissao hereditaria do cancer, poucas
mulheres relataram de maneira espontanea esse medo. Para estimular a reflexdo sobre o
tema, o roteiro que empregamos continha a seguinte pergunta “O fato de ter tido o
diagnostico de cancer fez vocé pensar sobre a sadde de seus filhos (atuais ou futuros) de

alguma forma diferente?” Mesmo ap0S essa proposicdo, parte das mulheres,
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indiscriminada quanto a ter ou ndo filhos, referiu preocupacdes com o assunto. Para as
entrevistadas que afirmaram ndo ter pensado nada diferente, ndo foi aprofundada a
questdo, por uma preocupacao ética.

Naquelas que demonstravam apreensdo com o risco genetico ou familiar, esses
receios foram intuitivos, pois nenhuma relatou ter sido informada por algum profissional
de salde a esse respeito. Além disso, 0s recursos usados para dirimir a preocupacgéo
foram, em geral, conseguidos por conta prépria, dependendo, em grande parte, de
informacdes veiculadas na imprensa ou em midias sociais. Também foi possivel perceber
que, apesar das entrevistadas possuirem historicos de tumores exclusivamente femininos,
a preocupacdo com o risco de transmissdo hereditaria se estendia a descendéncia
masculina de forma indistinta. Cabe ressaltar que nenhuma das entrevistadas referiu que
esses receios influenciariam sua decisao de ter um filho biologico.

A compreensdo sobre as informacGes, buscadas muitas vezes por conta propria,
nem sempre se deu de maneira bem-sucedida. Uma concepcéo equivocada sobre 0 risco
genético ficou evidente na entrevista de uma mulher com forte histéria familiar de cancer
de mama entre parentes de primeiro grau, que estava convencida de que sua doenca era
de carater esporadico, ligada a fatores ambientais, pois havia lido, em diversas fontes, que
esse era 0 caso na maioria das vezes. Embora essa posic¢ao possa ter sido causada por um
mecanismo psiquico de negacdo sobre 0 assunto, caberia refletir sobre a falta de preparo
dos profissionais encarregados dos atendimentos de rotina para fornecer essas
informacdes, além da falta de alternativas para referenciar 0s casos suspeitos para
atendimento genético especializado.

Algumas das entrevistadas relataram ter passado a adotar algumas medidas para
minimizar o risco dos filhos terem cancer, ou terem se tornado hipervigilantes.

Independentemente da questdo familiar ou genética, as mulheres que ja eram maées
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afirmaram ter ficado mais cautelosas com a alimentacdo dos filhos, identificando a

associacdo do cancer com alguns tipos de alimentos. Além disso, elas referiram estarem
mais atentas a algum eventual sintoma apresentado por eles. Duas relataram prestar
atencdo especial aos machucados ou contusdes, reproduzindo uma crenca popular de que
0 cancer aparece apés trauma fisico.

Uma entrevistada, sem filhos, contou sobre a experiéncia de uma amiga, também
diagnosticada com céancer de colo uterino, que estava disposta a “vender sua casa”, se
fosse preciso, para que a filha fosse vacinada contra o HPV. Nesse caso, embora nédo
houvesse risco genético, havia a percepcdo de vulnerabilidade pelo fato da filha ser
mulher, sujeita as mesmas exposi¢des ambientais e relacionais que a mée.

De forma coerente com o relato das nossas entrevistadas, varios autores tém
identificado o medo da transmissdo genética do cancer como parte do relato das mulheres
sobreviventes?®%, constituindo uma preocupagdo adicional e uma das “barreiras
emocionais a maternidade” nesse grupo?.

Kirkman e colaboradores (2014)% identificaram que a preocupacdo em transmitir
um gene defeituoso seria capaz de influenciar a decisdo reprodutiva das mulheres que
desejavam a maternidade bioldgica, desestimulando-as ou fazendo com que buscassem
alternativas como a adocéo.

Em outro estudo qualitativo foi descrito que, dentre as ameacas a salide percebidas
por um grupo de 43 adolescentes e jovens norte-americanos sobreviventes de varios tipos
de cancer (25 mulheres), a principal foi a de passar o risco genético de cancer a prole,
descrito igualmente por homens e mulheres. Além disso, os sobreviventes refletiam sobre
a situacao de seus pais e se imaginavam passando pela mesma experiéncia, somada ao

fato de se sentirem responsaveis pelo diagnostico de um filho com céncer. Para muitos



103

participantes, essas preocupac6es diminuiam seu desejo de ter um filho bioldgico, apesar
de receberem informagcdes de seus médicos de que esses medos seriam infundados®’.

A dimensao da escala RCAC relacionada a “Satde da prole” aborda o medo de
que os filhos tenham maior risco de desenvolver cancer, incluindo também referéncias a
influéncia da historia familiar e a transmissao genética. Essa dimenséo foi confirmada no
relato das mulheres entrevistadas e encontra ressonancia na literatura, como parte das

preocupac0es reprodutivas ap0s o0 cancer.

Categoria 4. Filhos e medo da morte

O cerne dessa categoria reside no medo de vir a falecer pela doenca e deixar 0s
filhos sem o amparo que as entrevistadas identificaram associados a si. Os seguintes
temas emergiram da analise das entrevistas: Medo de faltar aos filhos; O medo de
morrer e a decisdo reprodutiva; Prole como fonte de estimulo.

Na conducdo das entrevistas, as mulheres foram inicialmente convidadas a falar
sobre o periodo do diagnostico do cancer e do comeco do tratamento, com o objetivo de
introduzir uma conversacao, mas também com a intencdo de verificar se algumas das
preocupacOes surgiriam de forma espontanea. Para algumas mulheres com filhos
dependentes, a fala sobre o “medo de morrer” e deixa-los desassistidos surgiu, muitas
vezes, entremeada a lembranga do momento exato em que receberam o diagnostico. O
primeiro impacto da noticia vinha carregado da ideia de que o cancer estaria ligado a
morte e, dessa forma, associado ao medo de faltar aos filhos quase de imediato.

Apesar de reconhecerem o papel do pai e outras pessoas que poderiam se
responsabilizar ou participar dos cuidados da crianca na sua auséncia, algumas mulheres

expressaram a convic¢do de que seriam insubstituiveis para seu filho, partindo de
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questionamentos como “Sera que alguém vai cuidar como eu cuido?” e “Sera que vai
entender como eu entendo?”

Além da preocupacdo com a criacdo da prole, as entrevistadas também
transpareceram um certo pesar ao imaginarem nao poder estar presentes nas diferentes
etapas da vida dos filhos. Nesse aspecto, o sofrimento parecia ser por suas préprias perdas,
pela possibilidade da sua morte, e ndo pelas consequéncias da sua falta para o filho.

Embora a maioria das entrevistadas sem filhos tenha declarado se sentir tranquila
com relacdo a esse tema, 0 medo de morrer e faltar a prole ndo foi exclusivo das mulheres
que ja eram mdes. Este foi relatado também por mulheres sem filhos, interferindo,
inclusive, na decisdo quanto a engravidar. Uma mulher, cuja mée falecera de um cancer
de mama quando ela tinha 11 anos, contou sobre a sua opcao prévia por nao ter filhos,
motivada pelo medo que sentia de ndo conseguir acompanhar o crescimento deles,
posteriormente reforcado pelo seu proprio diagnostico de cancer. Ao falar sobre o0 sonho
de ter filhos e o diagnostico de cancer, ela classificou esse desejo como egoista, trazendo
argumentacdo adicional a sua decisao. Esse relato exemplifica que o medo de faltar aos
filhos seria capaz de influenciar as decisfes reprodutivas da mulher.

Apesar do medo de morrer e vir a faltar aos filhos, as mulheres que ja eram maes
também fizeram colocacdes sobre o papel positivo que a prole desempenhou durante o
periodo de adoecimento. O desejo de se curar para cuidar dos filhos dependentes foi
referido como uma das motivacdes para encarar as dificuldades do tratamento. Alem
disso, o papel da crianga como fonte de alegria e afeto para a mae também foi destacado
como um estimulo para seguir em frente. Uma das entrevistadas descreveu a primeira
visita dos filhos, durante uma internagao prolongada, como uma “injecao de animo”, um
divisor de aguas, que contribuiu para sua recuperacao, com cada encontro posterior sendo

ansiosamente aguardado. Dessa forma, os relatos demonstram que, se por um lado, o
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medo de faltar aos filhos € uma preocupacao relevante nesse grupo de mulheres, por outro
lado, a presenca da prole é fonte de estimulo para superar as dificuldades inerentes a
situacao.

Os estudos que exploraram a questao da preocupacéo reprodutiva ou das decisdes
reprodutivas apos o cancer abordaram de maneira paralela e, por vezes, superficial, o
medo de ndo sobreviver para cuidar dos filhos.

Gorman e colaboradores (2012)% identificaram que esse medo seria uma das
“barreiras emocionais a maternidade apos o cancer”, relatando que as mulheres jovens
estdo preocupadas com a sua saude e a sua sobrevida a longo prazo, e com a forma como
isso pode impactar na sua familia. Preocupacdes similares foram descritas por outros
autores®®.

De forma conexa com a fala de uma das nossas entrevistadas, Connel e
colaboradores (2006)%!, ao entrevistar sobreviventes de cancer de mama, descreveram
uma mulher que julgava “ser egoismo ter outro filho quando vocé ndo tem certeza se sua
sobrevida esta comprometida” (p. 101). Os mesmos autores apontaram uma relacao desse
tema com o do receio da gestacdo desencadear uma recidiva, a partir dos relatos de
mulheres com prole que desistiram de aumentar sua familia, por temerem que uma nova
gravidez pudesse comprometer sua sobrevida e, dessa forma, o cuidado com os filhos ja
existentes®.

Os temas do medo de faltar a prole e sua influéncia sobre a decisao
reprodutiva sio representados na dimensdo de “Satde pessoal” da escala RCAC. Nas
entrevistas e na literatura pertinente, foram encontradas representacdes desses temas,
embora de forma menos extensa comparativamente a outros associados a preocupagéo

reprodutiva feminina apds o cancer.
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Por conta disso e pela natureza dos relatos, questionou-se se essa interface, medo
da morte e de faltar a prole, estaria englobada dentro do conceito norteador da escala
RCAC ou se estaria relacionado apenas ao medo de morrer que acomete individuos apés
o diagnostico de cancer. No entanto, apds analise das maltiplas dimensdes da escala e
suas inter-relacdes, julgou-se pertinente que essa dimensao seja entendida como parte do
conceito das preocupacdes reprodutivas apds o cancer, uma vez que as mulheres relatam
que esse receio influencia suas decisdes reprodutivas, desestimulando-as a terem filhos

apos a doenca.

Categoria 5. Aceitacdo da infertilidade

Na andlise das entrevistas, os relatos sobre a aceitacdo da infertilidade néo
apareceu limitado a uma questdo de “sim” ou “ndo”, mas enveredou pelos caminhos do
“porqué” e do “como”. Uma das explicagdes para isso reside na maneira como a categoria
foi abordada nas entrevistas. As mulheres foram solicitadas a tecer comentarios sobre a
afirmacédo correspondente ao item 5 da escala RCAC “Eu consigo aceitar se um dia ndo
puder ter mais filhos”, de tal forma que essa talvez tenha sido a questdo com possibilidade
de resposta mais aberta de todo o roteiro, justamente pela dificuldade de transpor o
conteddo do item para uma indagacdo através de uma pergunta mais estruturada.

As entrevistas demonstraram um espectro de intensidade sobre essa afirmativa.
Desde a impossibilidade de aceitar néo ter filhos, e o sofrimento decorrente disso, até uma
postura completamente conformada. Na analise, foram identificados dois temas:
Aceitagdo da infertilidade e seus motivos e, Impossibilidade de aceitar a
infertilidade.

A maioria das entrevistadas, julgou a aceitacdo da infertilidade como algo

viavel, ainda que ndo de imediato, dependendo de um processo que envolveria diferentes
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motivos e mecanismos. A ideia de aceitar néo ter filhos vinha atrelada a contrapartida da
cura, o que foi colocado, inclusive, como parte do discurso médico recordado. Diante da
gravidade da doenca e do risco de morrer, a infertilidade foi compreendida como um
preco aceitavel a ser pago em troca da possibilidade de aumentar as chances de cura.

Em outros casos, a aceitacdo da infertilidade era admissivel mediante o
reconhecimento de alternativas a maternidade bioldgica, sendo a adoc¢éo a principal delas.
A convivéncia com criancas no ambiente familiar, social ou mesmo profissional, e o foco
em realizacOes e projetos pessoais, também foram colocados como fontes de satisfacdo
em substituicdo a experiéncia da maternidade.

Por estar intimamente ligada, mesmo que no sentido inverso, a preocupa¢do com
a fertilidade, a aceitacdo também sofreu influéncia da passagem do tempo e de fatores
externos. Algumas mulheres com cancer de mama afirmaram que sé saberiam da sua
verdadeira aceitacdo da situacdo, quando fossem confrontadas com a realidade apds o
término da hormonioterapia e, por ora, teriam uma aceitacdo (ou uma negacao)
temporaria, quase uma trégua com prazo para ser revista. Para outras, a aceitacdo seria
fruto de um processo longo de reflexdo, com espaco inclusive para ajuda de profissionais.

Fatores associados a historia de vida da mulher, independente do adoecimento,
como a idade, jater tido filhos, ou ndo desejar ter filhos ou mais filhos, assim como fatores
associados a experiéncia ligada a doenca, como o impacto fisico de tratamentos
debilitantes, a postura do parceiro, e a comunicacdo adequada com os profissionais de
saude, também interferiram na capacidade de aceitar. Apenas uma mulher dentre as
entrevistadas fez mengao a motivos religiosos, reconhecendo a “vontade de Deus” como
razdo para aceitacao.

Por outro lado, algumas mulheres afirmaram que a aceitacdo era apenas aparente,

“da boca para fora” ¢ que, quando confrontadas com uma definitiva incapacidade de
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conceber, a aceitacao seria impossivel. Para elas, a aceitacdo representaria uma espécie
de mascara publica, usada para encobrir sentimentos profundos de tristeza e
inconformismo, uma vez que a resignacao seria um sentimento considerado socialmente
mais adequado.

O tema da aceitacdo da infertilidade foi abordado em estudos qualitativos, em
geral concebidos para discutir as percepc¢des sobre a fertilidade apos o tratamento do
cancer e suas consequéncias. A priorizacao da cura foi descrita como um dos principais
mecanismos para superacdo do sofrimento causado pela perda da capacidade
reprodutiva®>%®, o que estd em consonancia com os relatos das entrevistadas. Outros
estudos apontaram que a idade mais avancada, na qual a perda da fertilidade ja passaria a
ser esperada, e ja ter tido filhos®, assim como o emprego de um discurso mistico ou
espiritual acerca do destino ou dos designios de Deus®%%2, também seriam facilitadores da
aceitacdo.

Estudo, conduzido com jovens norte-americanos sobreviventes de diferentes tipos
de cancer, descreveu que alguns deles tentavam promover a aceitacdo de uma vida sem
filhos no futuro, focando em outros papéis e relacionamentos importantes. Outros, no
entanto, lidavam com a incerteza reprodutiva, deixando para refletir sobre o assunto
quando se julgassem prontos para ter filhos®’. Esses dados também correspondem a
pontos em comum com o discurso das mulheres entrevistadas.

A partir das falas das entrevistadas e dos dados apontados na literatura, o tema da
aceitacdo da infertilidade parece compor o conceito das preocupacgdes reprodutivas apos
o cancer, podendo representar a “outra face da moeda” do sofrimento pela perda da
fertilidade. Uma vez que na escala RCAC a ideia da aceitacao esta representada em itens

que tém apenas a capacidade de demonstrar a presenca ou a auséncia desse traco na
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respondente, independentemente das razGes subjacentes, € questionavel o quanto eles

acrescentam em termos de mensuracao da preocupacao reprodutiva.

Categoria 6. Nova Gestacao

Na andlise dessa categoria, a partir da dimensdao “Nova gesta¢dao”, foram
encontrados os seguintes temas: Medo das repercussdes da gravidez e Nova gestacao
como evento positivo.

No transcorrer das entrevistas, quando estimuladas a refletir sobre uma possivel
gestacdo, as mulheres se distanciavam da questdo da infertilidade e da dificuldade para
conceber e concentravam suas falas nos medos relativos as repercussdes da gravidez,
sobretudo quanto as mudancas fisicas e hormonais inerentes ao processo.

Uma percepcéo interna de vulnerabilidade perante as transformac6es corporais
fisioldgicas da gravidez transpareceu nas falas das mulheres. Especificamente para
aquelas com passado de cancer de mama, havia o receio de gque 0 aumento das mamas
pudesse dificultar a rotina de seguimento clinico, mascarando o crescimento de um novo
tumor, atrasando seu diagnéstico e agravando os progndésticos. Além disso, a
compreensdo da presenca do feto como contraindicacdo para a realizacdo das
mamografias de acompanhamento anual, foi considerada como muito importante pelas
mulheres. Houve ainda relatos espontaneos sobre o temor de que as alteragdes hormonais
da gestacdo pudessem aumentar o risco de uma recidiva da doenca, comprometendo a
sobrevida da mulher.

Embora ndo haja embasamento cientifico para fundamentacdo desse medo,
fragmentos relembrados das falas dos médicos, ou do que a mulher compreendeu dessa
fala, também foram relatados, reforcando o receio de uma recaida causada pelas

mudancas hormonais de uma gravidez. Uma das entrevistadas com cancer de mama
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contou ter sido orientada por seu ginecologista a ndo engravidar mais, pois sua gestacdo
seria considerada de alto risco por conta do seu historico médico. Esses relatos poderiam
refletir uma falta de informacéo dos proprios profissionais ou falhas no processo de
comunicacdo, ou mesmo estarem embasados em crencas dessas mulheres que néo
puderam ser revistas por multiplos fatores presentes na experiéncia de adoecimento.

Outro aspecto observado foi a reacdo emocional da mulher desencadeada pela
expectativa das mudancas corporais decorrentes de uma gestacdo. Uma das entrevistadas,
jovem e sem filhos, curada de um céncer de ovario em estagio avancado, ao ser
questionada se desejava ter filhos, relatou que “ficava meio apavorada” ao imaginar que
0 aumento do abdome pela gravidez seria associado ao mesmo sofrimento fisico que o
causado pela doenca a época do seu diagnostico. A contra-argumentacao, levantada por
ela propria, baseou-se na rememoracdo da fala de sua mde, esclarecendo que os
desconfortos da distensdo abdominal pela gestacdo sdo amenizados pelo entendimento de
que ali estd acontecendo uma “coisa boa”, e ndo “algo ruim” como um céncer.

Outro tema que emergiu a partir das entrevistas foi o da gestacdo como evento
positivo. Para algumas mulheres uma gravidez ndo era entendida como uma ameaca, mas
como um acontecimento bem-vindo, identificado como um sinal de superacdo da doenca
ou a realiza¢do de um projeto de vida. Expressdes como “uma vitoria”, “um presente”,
“uma felicidade”, foram utilizadas para descrever como a mulher se sentiria ao
engravidar.

O relato das entrevistadas encontra ressonancia em alguns resultados descritos na
literatura. Parte dos estudos dedicados a abordar as questfes da preocupacéo reprodutiva
apos o cancer se debrugou sobre as motivacOes negativas e positivas para ter filhos apds
o cancer. De forma coerente com a fala das mulheres entrevistadas, o0 medo de que a

gestacdo seja capaz de desencadear uma recidiva do céncer, ou possa inviabilizar a
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realizacdo dos exames de acompanhamento, ou ainda, comprometer a sobrevida da
mulher/mée (pelo entendimento delas de ser uma gravidez de alto risco), sdo descritos na
literatura como “incentivos negativos” ou ‘“barreiras emocionais” a gestacdao ap0S 0
cancer?0:3L:34,

De forma semelhante, estudos que abordaram as razfes para ter filhos apos o
cancer descreveram que, para um grupo de sobreviventes, gerar um filho representaria a
realizacdo de metas pessoais, a volta a normalidade ou um sinal de saide. Além disso,
engravidar resgataria um senso de feminilidade e sexualidade entendido pelas mulheres
como dentro de um padrio de normalidade, e melhoraria a auto-estima®34%2,

Com relacdo a escala RCAC, na sua concepcao original, a dimensdo de “Nova
gestacao” esta bastante ligada a da preocupacdo com a fertilidade. Ela trata dos
sentimentos da mulher com relacdo as tentativas de engravidar, ou mesmo de ser frustrada
nesse processo, ou, ainda, ao entendimento de que talvez precise de auxilio de técnicas
de fertilizacdo in vitro. Aborda o receio de ter que vivenciar um processo longo e
desgastante para tentar e, conseguir ou ndo, conceber, por conta de limitacdes da
fertilidade. O fato de que essa categoria se refere as tentativas de conceber, e ndo ao
processo da gestacao, foi confirmado em comunicacao direta com a autora da escala.

O conceito da frustracdo com tentativas para engravidar, usando técnicas de
reproducdo assistida ou ndo, € bem menos explorado que o da preocupacdo com a
infertilidade em si. Apenas uma referéncia foi encontrada nos estudos qualitativos,
envolvendo sobreviventes de cincer de mama®2.

De todas as categorias pré-definidas relacionadas as dimensdes, essa foi a menos
representada nas falas das entrevistadas. Quando convidadas a refletir sobre uma possivel
(nova) gestacdo, conforme descrito anteriormente, elas se afastaram da questdo da

infertilidade e da dificuldade para conceber, para discorrer sobre os medos relativos as
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mudancgas fisicas e hormonais impostas pela gravidez, ou sobre o significado positivo de
uma nova gestacao.

Algumas razdes para a auséncia desse tema podem ser ponderadas. Em primeiro
lugar, as entrevistadas tinham um tempo médio de diagndstico de cerca de 2 anos e meio,
0 que € coerente com o recrutamento empregado, de base intra-hospitalar, envolvendo
mulheres ainda em acompanhamento. A maior parte das mulheres com histérico de cancer
de mama (75%) ainda estava em curso de hormonioterapia e, dessa forma, proibida ou
impossibilitada de engravidar naquele momento. Das seis mulheres com cancer
ginecologico, somente duas, sem filhos, ainda retinham potencial reprodutivo, mas ainda
ndo tinham feito tentativas para conceber, por conta de sua idade e projetos de vida
(solteiras, buscando concretizar metas pessoais antes de engravidar). Sendo assim, grupo
de entrevistadas, ndo havia a experiéncia de tentativas frustradas de concepcdo ou de
emprego de tecnologias de reproducdo assistida.

Outra possibilidade para a falta de representatividade desse tema nas entrevistas
diz respeito ao instrumento de coleta utilizado. Revendo o roteiro desenvolvido e
empregado, foi percebido que esse tema foi abordado a partir das questdes “Quando vocé
pensa em tentar engravidar ou estar gravida, como vocé se sente?” e “De que formas o
fato de ter tido cancer poderia influenciar na experiéncia de engravidar, ou nos seus
sentimentos com relacao a isso?”

A impressdo, apds a analise das entrevistas, é a de que as perguntas deram margem
a outras possiveis interpretacdes, que se distanciavam do sentido das tentativas de
concepcao, referindo-se aos sentimentos relativos ao processo da gestacéo.
Possivelmente, as perguntas foram formuladas dessa forma devido a influéncia dos
resultados das entrevistas cognitivas do pré-teste, iniciadas antes, nas quais poucas

mulheres identificaram o sentido das questdes do dominio como relativas a infertilidade.
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Houve, naquela etapa do estudo, falas das mulheres a respeito de seus sentimentos perante
uma nova gestacdo, abordando seus receios e desgastes inerentes ao gestar uma crianca
por nove meses e cuidar dela apds o nascimento. Na elaboracdo do roteiro para as
entrevistas semiestruturadas, a analise do pré-teste ainda nao estava concluida, e é
possivel que tenha faltado clareza de que esse dominio se referia especificamente as
tentativas para conceber.

As limitacGes descritas acima justificam, ao menos em parte, a néo
representatividade do tema da frustracdo nas tentativas de concepcao nas entrevistas e a
emergéncia dos temas do medo das repercussdes da gravidez e da nova gestacdo como
evento positivo.

No entanto, tomando como base os dados da literatura, parece haver uma lacuna
na construcdo da escala RCAC no que diz respeito aos receios experimentados pelas
mulheres com relacdo aos efeitos da gestacdo. Esses temores parecem configurar
preocupacOes reprodutivas capazes de impactar, inclusive, na tomada de decisdo de
engravidar apds o cancer, e ndo estdo representados em nenhum item da escala.

No Quadro-8 estdo apresentadas as das categorias de andlise, sua relacdo com as

dimensoes da escala RCAC e os temas encontrados.
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Quadro-8. Dimensdes, categorias analiticas, temas e unidades de analise

DIMENSAO
CATEGORIA TEMA MATERIAL EMPIRICO
ANALITICA UNIDADE DE ANALISE
ORIGINAL TRADUGAO (TEMATICA) (FRASES)
“(...) se tivesse que tirar as minhas mamas, que tirasse as duas, mas que preservasse
Preocupacéo com a fertilidade 0s meus ovarios e o meu Gtero, justamente por conta da minha vontade de poder ser
mae.”
“E porque eu tenho uma vida como se eu tivesse dois ovarios. Eu menstruo normal,
Otimismo diante da incerteza da sinto normal, s6 mesmo que eu n&o sei. Acredito que eu tenho possibilidade de ter,
Fertility Potencial de Fertilidade fertilidade sim, filhos. (...
potential fertilidade “(...) gragas a Deus eu consegui ter o meu filho antes de ficar doente, entéo isso dai
Influéncia do tempo e das nao me abalou tanto. Eu acho que teria me abalado se eu ndo tivesse filho nenhum,
circunstancias de vida sobre a tivesse que esperar esse tempo todo para engravidar.”
preocupacao com a fertilidade
“(...) aguela questéo de vocé ser negado alguma coisa, porque até entdo eu tinha a
Tristeza pela perda do controle opgéo de néo ter, e agora eu ndo tenho mais essa opgao.”
sobre a decisdo reprodutiva
“Falar ndo é, ndo é facil ndo. Eu falei porque, eu penso assim, é melhor falar no
Discussdo sobre a (in)fertilidade inicio porque eu ndo sofro. Se eu me apegar, eu vou sofrer, ele vai sofrer.”
Partner’s Discussao com o parceiro (posturas e

disclosure of
fertility status

sobre a

fertilidade com

Comunicagdo com o

parceiro

expectativas)

“Nd&o tem vontade de transar, ndo tem vontade de nada, fica muito ressecada nas

0 parceiro Necessidade de discusses mais partes intimas e tudo mais. Eu acho que seria bom conversar sobre isso também
abrangentes que a da fertilidade porque tem parceiros que ndo entendem, o0 meu marido, pelo menos, ele entendia.”
“No meu caso a gente d4 uma balangada. ‘Caramba, ja pensou se mais tarde, algum
Preocupagdes com a transmissao dos meus filhos tiver um cancer? Como é que vai ser? Porque eu tive (...)”
hereditaria do cancer
Child’s health Satde dos Satde da prole “Fico com esse receio. Fico sempre tentando controlar, ndo pode comer isso, ndo
filhos Medidas para minimizar o risco pode fazer aquilo. Se machucar tem que falar, porque as pessoas falam que as vezes

dos filhos terem cancer

leva um machucado e ai vira ndo sei o qué.”

Medo de faltar aos filhos

“Néo pensei em ninguém mais, nem em mim, nem na minha vida, ndo, pensei nele.
Quando vocé ja tem um filho, ainda mais, pequeno, vocé fica pensando na hipétese
de morrer, deixar o teu filho.”

Personal Sade pessoal Filhos e medo da
health morte “(...) eu ndo queria ter um filho pra deixar o meu filho no mundo, sozinho, apesar
Medo de morrer e a deciséo de ter o pai, essa coisa toda, mas eu sempre tive essa quest&o, entéo eu optei por
reprodutiva néo ser mée.”
“Os meus filhos foram a base de tudo, de tudo, eu n&o desisti em nenhum momento
Filhos como fonte de estimulo pelos meus filhos, meus filhos foram a minha forca e inspiragéo pra tudo.”
“Desde o inicio eu sempre aceitei essa possibilidade por causa do tratamento, eu
Aceitagao da infertilidade e seus nunca pensei em ndo me tratar por ter filhos, por querer ter filhos, ndo, primeiro era
Acceptance Aceitacdo Aceitacdo da motivos 0 tratamento e eu aceitaria sim, se eu ndo pudesse ter filho futuramente.”
infertilidade
“Mentira. Eu também falo isso hoje, mas e depois? A gente vai envelhecendo, vai
Impossibilidade de aceitar a vendo a vida passar, ndo vai ter um filho? (...) Eu consigo aceitar isso hoje, mas
infertilidade assim, porque estou tomando remédio e ndo posso. Agora, Vocé ter a certeza que
néo vai engravidar, pd, ja é outra coisa. Imagina vocé ter isso na sua cabeca?”
“(...) minha ginecologista e ela falou comigo: ‘Olha, se eu fosse vocé, eu ndo
Medo das repercussdes da tentava ter outro filho porque vai mexer com os seus hormonios e tal, e a gente ndo
gravidez sabe o que pode acontecer (...)”
Becoming
pregnant Nova gestagdo Nova gestagdo “Agora, quando vocé passa por um problema de satide, nossa, se vocé puder ser

Gestagdo como evento positivo

mae, se vocé ficar curada e puder ser mae, é um presente, € uma coisa divina

mesmo.”
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Os resultados descritos e discutidos acima se referem as categorias analiticas,
propostas a partir das seis dimensdes constituintes da escala RCAC. No entanto, ao longo
da andlise das entrevistas foi identificada uma sétima categoria, relacionada a
comunicacdo das mulheres com os profissionais de satde. Considerando também sua
representatividade na literatura sobre as preocupacdes reprodutivas apds o cancer, esta

categoria foi acrescentada a discussdo dos resultados.

Categoria Emergente: Comunicacdo com os profissionais de saude

A literatura sobre as questbes relativas a fertilidade e o cancer reforca a
importancia da interagdo com a equipe de saude. Letourneau e colaboradores (2012)%
documentaram que as mulheres adequadamente aconselhadas por seus oncologistas, as
encaminhadas para consultas com especialistas na area da fertilidade, e as que tomaram
providéncias para preservacdo da capacidade reprodutiva, tinham melhor qualidade de
vida e menos sofrimento psiquico do que as que nao tiveram acesso a essas medidas.
Outro efeito positivo relatado na literatura foi a percep¢do que alguns pacientes tinham
que, ao propor métodos para preservar a fertilidade, os médicos estavam demonstrando
acreditar que eles tinham um futuro®®.

Outro estudo, conduzido por Dryden e colaboradores®, descreveu que algumas
mulheres adotavam a postura de “pacientes satisfeitas”, quando relatavam ter sido
adequadamente informadas sobre as questdes da fertilidade antes de serem submetidas ao
tratamento, construindo suas interagbes com os profissionais como experiéncias
positivas. A maioria das mulheres que descreviam si mesmas dessa forma referiam ter
tido um papel ativo nas decisdes de tratamento com seus médicos, 0 que trazia

implicagdes emocionais positivas.
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Outras mulheres colocaram que foram tratadas como “recebedoras passivas” dos
cuidados pelos profissionais de salde, expressando insatisfacdo com isso e, algumas
vezes, apresentando resisténcia a esse papel, assumindo uma postura ativa e
questionadora. Esse estudo mostrou que, ainda que a adocao da postura de paciente ativa
ndo garantisse que a mulher receberia toda a informacéo de que ela necessitava a respeito
da fertilidade, esse posicionamento estava associado a desfechos benéficos sobre sua
subjetividade®.

Inimeras barreiras que impedem os médicos de discutir a preservacdo da
fertilidade com as pacientes com cancer foram descritas: a falta de treinamento, o
desconhecimento das opc¢des para preservacdo da fertilidade e dos locais para
encaminhamento, a falta de familiaridade com as diretrizes internacionais sobre o tema,
seu tempo de préatica e sua especialidade®’.

Fatores pertinentes ao paciente que inibiriam as discussdes pelo médico
compreenderiam o género (feminino mais dificil de abordar que o masculino), o nimero
de filhos, o estagio da doenca, além da impossibilidade de adiar o inicio do tratamento
para tomar as medidas necessarias para preservacao.

Outras questBes, descritas como inerentes ao sistema de Salde, abarcariam o
tempo inadequado de consulta para abranger a discussao da preservacdo da fertilidade
com pacientes recém-diagnosticados (quando o foco da visita era no diagndéstico e no
tratamento), e o alto custo dos procedimentos para preservacdo, sem cobertura pelos
seguros de satide®’.

As diferencas entre 0s géneros quanto ao fornecimento de informacédo sobre a
fertilidade apds o cancer também foram explicitadas em estudos envolvendo homens e
mulheres. Armuand e colaboradores (2015)%? concluiram que as mulheres estavam em

situagdo mais vulneravel que os homens ao encarar o risco da infertilidade apos o
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tratamento, enfatizando o papel do médico nessa disparidade. Uma das conclusdes desse
estudo foi de que os médicos muitas vezes partiriam de pressupostos sobre os desejos das
mulheres, para decidir quem mereceria, ou ndo, receber aconselhamento sobre
infertilidade®?.

Na analise das entrevistas dessa dissertacdo foram identificados relatos de
satisfacdo com a comunicacdo, assim como também de insatisfacéo.

As mulheres demonstraram interesse em discutir a fertilidade ap6s o cancer e
julgaram que o assunto deveria ser tratado como parte dos temas pertinentes a consulta
médica, da mesma forma que as propostas terapéuticas e seus efeitos colaterais. A maior
parte acreditava que o melhor momento para abordar o tema era antes do inicio do
tratamento, embora algumas declarassem que ndo conseguiriam lidar com o assunto logo
apos o diagnostico.

A insatisfacdo com a comunicacdo com os profissionais de saude foi relatada,

sobretudo entre mulheres com cancer de mama. Parte delas se queixou de nao ter recebido
esclarecimentos suficientes sobre uma possivel infertilidade, ou sobre os procedimentos
e alternativas para preservacao da fertilidade. Dessa forma, a capacidade de participar das
decisbes sobre seu plano terapéutico ficou comprometida.

Uma entrevistada desse grupo, com um intenso desejo de ter um filho bioldgico,
relatou que, estimulada por mulheres em situagcdes semelhantes através de plataformas
digitais, buscou informacdes por conta propria, passando por varios oncologistas, até
conseguir que um deles concordasse em ajustar seu tratamento hormonal para um formato
que ainda lhe permitisse tentar engravidar no futuro. O relato do seu desgaste nas
interacdes com a equipe medica apareceu indissociavel ao do sofrimento por temer ndo

concretizar o sonho da maternidade bioldgica.
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Outras mulheres falaram sobre a impressé@o de que os profissionais de salde ndo
estavam suficientemente preparados para atendé-las nessa necessidade especifica, pois
transpareciam incerteza e inseguranca, fornecendo informacdes contraditorias entre si.
Uma explicacdo possivel para a inseguranca percebida seria a dificuldade de definir a
fertilidade residual de uma mulher ap06s os tratamentos contra o cancer de mama.

O pouco preparo de alguns médicos pode ser percebido na rememoracéao de duas
participantes que contaram ter sido desaconselhadas a engravidar, por causa do risco da
gestacdo deflagrar uma recidiva da doenca, o que, at¢é o momento, as evidéncias
cientificas ndo demonstraram.

Outra questao relatada foi a percepcdo da falta de disponibilidade de alguns
médicos para retomar a discussao da fertilidade nas consultas de acompanhamento. Uma
mulher em uso de Tamoxifeno, conhecedora da contraindicacdo temporaria para
engravidar decorrente da medicacdo, relatou que as tentativas de discutir suas davidas
sobre a fertilidade residual apds o tratamento eram rechacadas com veeméncia pelos
médicos, que assumiam uma postura rispida ao relembra-la que ndo era 0 momento para
conceber.

Outra faceta dessa postura foi exemplificada por uma participante com tumor do
colo uterino que tinha a decisdo prévia de uma vida sem filhos, cujo diagndstico e
tratamento foram atrasados por discussdes e desacordos sobre medidas para preservacéo
da fertilidade, levantados pelas profissionais que lhe atenderam. Ao buscar auxilio no
INCA, precisou ressaltar, em mais de uma ocasido, para diferentes profissionais, que nao
queria ter filhos e que ndo gostaria que seu tratamento fosse modificado ou prejudicado
por conta disso, pois percebia que todos tinham uma ideia pré-concebida sobre o que ela

desejava.
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Por outro lado, parte das mulheres referiu estar satisfeita com a comunicacdo com
os profissionais de salde, sentindo-se acolhida e adequadamente instruida sobre sua
doenca e os efeitos dos tratamentos sobre a fertilidade. Esse discurso foi predominante
no grupo das entrevistadas com cancer ginecoldgico, as quais relataram interacdes
positivas com os profissionais que lhes atenderam, percebendo que a comunicagdo sobre
a fertilidade residual apos os tratamentos foi feita de maneira franca, segura, € no
momento adequado. Uma possivel explicacdo para a comunicac¢ao mais clara quanto aos
efeitos do tratamento sobre a capacidade reprodutiva, nesse grupo, seria a maior
objetividade em se definir a fertilidade residual ap6s os tratamentos contra o cancer
ginecologico.

No caso de uma participante com cancer de mama que buscou rediscutir seu
tratamento hormonal para atender ao seu desejo de engravidar no futuro, a experiéncia
positiva relatada foi o alivio de ter encontrado, por fim, uma médica que acatasse sua
vontade, o que contribuiu para diminuir sua angustia com o tema.

O desconhecimento da capacidade reprodutiva residual apds o tratamento e dos
métodos para sua preservacdo, os medos relativos a uma nova gestacdo e o receio da
transmissdo genética do cancer sdo fontes de incerteza e sofrimentos que poderiam ser
minimizadas através da informacdo correta, fornecida no momento adequado,
demonstrando a importancia da comunicacdo com os profissionais de satde.

Em resumo, ao levar em conta o conjunto dos resultados das entrevistas que
conduzimos, consideramos que o conceito da preocupagéo reprodutiva ap0s o cancer,
conforme proposto pela escala RCAC, exibe equivaléncia na nossa cultura.

Considerando a literatura pertinente avaliada em conjunto com 0s nossos dados,
estamos de acordo que o conceito € composto por temas que abarcam a possibilidade da

infertilidade apds o cancer e suas consequéncias, as preocupacoes relacionadas a prole e
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as questdes relacionais envolvendo os parceiros afetivos e a equipe responsavel pelo
cuidado da mulher. Este ultimo ponto, de interacdo com a equipe de salde, foi
considerado por nés como parte integrante do conceito, pela extensdo dos relatos nas

entrevistas e nos estudos, embora ndo tenha sido representado pela escala RCAC.

7.3 Etapa de avaliacdo da equivaléncia semantica e operacional

7.3.1 Caracterizacdo da amostra do estudo quanto aos fatores sociodemogréaficos,
clinicos e reprodutivos

Entre 30/09/2016 e 23/01/2017, 16 mulheres, 10 (62,5%) com tumores
ginecoldgicos e 6 (37,5%) com cancer de mama, participaram do pré-teste da versao em
portugués da escala RCAC. As caracteristicas sociodemograficas das participantes estdo
descritas na Tabela-1. A média de idade do grupo avaliado foi de 33,5 anos (DP= 5,4),
metade delas era branca, e a maior parte era casada ou vivia com um companheiro
(62,5%), tinha completado pelo menos parte do ensino médio (62,5%), e referia renda
familiar entre 1 e 3 salarios minimos (68,7%). As mulheres de religiGes catdlica,

evanggélica, espiritas e que apenas creém em Deus, estdo representadas nesta amostra.
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Tabela-1. Caracteristicas sociodemograficas de uma amostra de mulheres com cancer
ginecologico e de mama, Rio de Janeiro (2016-2017)

Variavel Total Localizacdo
Ginecoldgico Mama
N (%) N (%) N (%)
Idade (média + DP) 335+54 33,7+59 332+5,1
Cor da pele
Branca  8(50,0) 5 (50,0) 3(50,0)
Parda 6 (37,5) 4 (40,0) 2(33,3)
Negra 2 (12,5) 1(10,0) 1(16,7)
Estado Civil
Solteira sem namorado 4 (25,0) 2 (20,0) 2 (33,3)
Solteira com namorado 2 (12,5) 0(0,0) 2 (33,3)
Casada / unido estavel 10 (62,5) 8 (80,0) 2 (33,4)
Escolaridade (anos de estudo)
3a7anos 2(125) 2 (20,0) 0 (0,0
8 allanos 12(62,5) 6 (60,0) 4 (66,7)
>1lanos 4 (25,0) 2 (20,0) 2(33,3)
Religido
Catolica 4 (25,0) 1(10,0) 3(50,0)
Evangélica 7 (43,7) 4 (40,0) 3 (50,0)
Espirita 2 (12,5) 2 (20,0) 0 (0,0
CréemDeus 3(18,8) 3 (30,0) 0(0,0)
Renda (n° de SM)
<1 1(6,3) 1(10,0) 2(33,3)
>=1e<2 6(37,5) 4 (40,0) 1(16,7)
>=2e<3 5(31,2) 4 (40,0) 2(33,3)
>=3e<4 2(12)5) 1(10,0) 1(16,7)
>=4  2(12,5) 0(0,0) 0 (0,0)

*SM: Salario Minimo

As caracteristicas clinicas da populacdo do estudo estdo apresentadas na Tabela-
2. O tempo médio de diagnostico do cancer foi de 2,6 anos (DP= 1,0), e os principais
tipos de cancer apresentados foram do colo uterino (37,5%) e da mama (37,5%). As 4
possibilidades de estadiamento (1 ao 1V) estdo representados na amostra de mulheres com
cancer ginecoldgico, enquanto as mulheres com cancer de mama apresentavam tumores
nos estadios I a I11. Todas as modalidades de tratamento estdo representadas na populagdo
do estudo, exceto braquiterapia para as mulheres com cancer de mama e hormonioterapia

entre as com tumores ginecoldgicos.
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Tabela-2. Caracteristicas clinicas de uma amostra de mulheres com cancer ginecoldgico

e de mama, Rio de Janeiro (2016-2017)

Variavel Total Localizagdo
Ginecoldgico Mama
N (%) 10 (%) 6 (%)
Diagnostico
Colo uterino 6 (37,5) 6 (60,0)
Ovario 3(18,8) 3(30,0)
NTG* 1(6,2) 1 (10,0)
Mama 6 (37,5) 6 (100,0)
Diagnostico patoldgico
Carcinoma epidermdide 5(31,1) 5 (50,0)
Adenocarcinoma do colo 1(6,3) 1(10,0)
Carcinoma ovariano 1(6,3) 1(10,0)
Tumor germinativo/cordao sexual 2 (12,5) 2 (20,0)
NTG 1(6,3) 1(10,0)
Carcinoma mama 4 (25,0) 4 (66,7)
Sarcoma mama 2 (12,5) 2 (33,3)
Estadiamento
I 5(31,2) 3(30,0) 2 (33,3)
I 2 (12,5) 2 (20,0) 0 (0,0
" 7 (43,8) 3(30,0) 4 (66,7)
v 2 (12,5) 2 (20,0) 0 (0,0
Tp. de diagnostico ** (média + DP) 26+10 25+1,.2 2,67+0,8
Tratamento realizado
Cirurgia
Sim 11 (68,8) 5 (50,0) 6 (100,0)
Né&o 5(31,2) 5 (50,0) 0 (0,0
Radioterapia
Sim 8 (50,0) 4 (40,0) 4 (66,7)
Né&o 8 (50,0) 6 (60,0) 2(33,3)
Braquiterapia
Sim 4 (25,0) 4 (40,0) 0 (0,0
Néao 12 (75,0) 6 (60,0) 6 (100,0)
Quimioterapia
Sim 11 (68,8) 7 (70,0) 4 (66,7)
Néao 5(31,2) 3(30,0) 2 (33,3)
Hormonioterapia
Sim 4 (25,0) 0 (0,0 4 (66,7)
Nao 12 (75,0) 10 (100,0) 2 (33,3)

*NTG: Neoplasia Trofoblastica Gestacional; ** Tp. de diagnéstico: tempo de diagnostico
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Na amostra de mulheres com cancer ginecoldgico e de mama do estudo, 0 nimero
médio de filhos foi de 1,4 (+ 1,1). Mulheres nuliparas (25%) e multiparas (75%), com e
sem amenorreia apds os tratamentos e aquelas com e sem histérico de infertilidade estdo
representadas nessa amostra. Duas mulheres ja eram avds. Em relacdo a representacao
das diferentes atitudes em relacdo a reproducdo, na amostra estdo mulheres com e sem
filhos adotivos, com desejo ou ndo de ter filhos, que valorizam ou néo ter filhos, e que

considerariam a ado¢do como uma alternativa para ter filhos (Tabela-3).

Tabela-3. Caracteristicas da histéria reprodutiva de uma amostra de mulheres com
cancer ginecolégico e de mama, Rio de Janeiro (2016-2017)

Variavel Total Localizacdo
Ginecologico Mama
N (%) 10 (%) 6 (%)
NUmero de gestagdes (média + DP) 16+1,3 19+14 1,0+0,9
Numero de filhos (média + DP) 14+11 1,7+1,2 1,0+0,9
Nulipara
Sim 4 (25,0) 2 (20,0) 2 (333
Né&o 12 (75,0) 8 (80,0) 4 (66,7)
Amenorréia
Sim 10 (62,5) 8 (80,0) 2 (333
Né&o 6 (37,5) 2 (20,0) 4 (66,7)
Infertilidade prévia
Sim 2 (12,5) 2 (20,0) 0(0,0)
Né&o 14 (87,5) 8 (80,0) 6 (100,0)
Filho adotivo
Sim 1(6,3) 1(10,0) 0 (0,0
Né&o 15 (93,7) 9 (90,0) 6 (100,0)
Deseja ter filho?
Sim 6 (37,5) 4 (40,0) 2 (33,3)
Né&o 10 (62,5) 6 (60,0) 4 (66,7)
Valoriza filho biolégico?
Sim 10 (62,5) 7 (70,0) 3(50,0)
Né&o 3(18,7) 1(10,0) 2 (333
N&o sabe 3(18,8) 2 (20,0) 1(16,7)
Consideraria ado¢éo?
Sim 9(53,2) 5 (50,0) 4 (66,6)
Né&o 5(31,3) 4 (40,0) 1(16,7)

Niosabe 2 (12,5) 1(10,0) 1(16,7)
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7.3.2 Avaliacdo da equivaléncia semantica da versao traduzida para o portugués
da escala RCAC

Os resultados das avaliacdes das participantes com relacdo a aceitabilidade,
compreensdo e impacto emocional dos itens da escala RCAC estdo apresentados no
Quadro-9.

De acordo com esse quadro, 50% (n= 9) das perguntas apresentaram 100% de
aceitabilidade e todas elas se referiam as questdes relativas a fertilidade e a preocupacdes
com a saude dos filhos. A questdo com menor aceitabilidade (87,5%) foi “Nao fico a
vontade com a ideia de contar ao meu (futuro) marido/companheiro que talvez eu
nao possa ter filhos”. No entanto, essa questdo teve uma boa compreensao (93,7%) e um
baixo impacto emocional (93,7%).

Em relagao ao critério de “compreensdo”, o item com maior percentual de
compreensdo divergente (81,3%) foi “Receio que engravidar (novamente) exija muito
tempo e esforco”. As demais questdes nas quais a compreensdo foi divergente, nessa
amostra, foram “E estressante pensar em tentar engravidar (novamente)” (50%), “A
ideia de tentar engravidar (novamente) me angustia” (43,7%), “Tenho medo de ndo
poder ter (mais) filhos” (18,8%) e “Ter (mais) filhos me deixara mais preocupada se
terei cincer de novo” (18,7%).

A maioria das questdes apresentou baixo impacto emocional, embora 25% da
amostra tenha demonstrado alto impacto emocional com o item “Fico assustada de um
dia néo estar por perto para cuidar dos meus filhos”, e 0 item “Tomo cuidado para
nao ter (mais) filhos porque posso ndo estar aqui para cria-los” tenha apresentado

18,7% de alto impacto emocional nessa amostra de estudo.



Quadro-9. Distribuicdo da avaliacdo da Aceitabilidade, Compreensdo e Impacto Emocional dos itens da escala RCAC traduzida.

Item da escala Aceitabilidade Compreensao Impacto Emocional
Boa Ruim Boa Parcial | Divergente Baixo Moderado Alto
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
1 - Tenho medo de nao poder ter | 16 (100,0) | 0(0,0) 13 (81,2) 0 (0,0) 3(18,8) 14 (87,5) 2 (12,5) 0(0,0)
(mais) filhos.
2 - Me preocupo em passar o risco | 16 (100,0) | 0(0,0) 15 (93,7) 0(0,0) 1(6,3) 14 (87,5) 1(6,2) 1(6,3)
genético de cancer aos meus filhos.
3 - Fico preocupada em contar ao | 15 (93,7) 1(6,3) 12 (75,0) | 2(12,5) 2 (12,5) 15 (93,7) 0(0,0) 1(6,3)
meu (futuro) esposo/companheiro
que talvez eu ndo possa ter filhos.
4 - Fico assustada de um dia ndo estar | 16 (100,0) | 0 (0,0) 15 (93,7) 0(0,0) 1(6,3) 11 (68,8) 1(6,2) 4 (25,0)
por perto para cuidar de meus filhos.
5 - Fico assustada de um dia ndo estar | 16 (100,0) | 0(0,0) 15 (93,7) 0(0,0) 1(6,3) 14 (87,5) 0(0,0) 2 (12,5)
por perto para cuidar de meus filhos.
6 - A idéia de tentar engravidar | 15 (93,7) 1(6,3) 8 (50,0) 1(6,3) 7(43,7) 15 (93,7) 0 (0,0 1(6,3)
(novamente) me angustia.
7 - Estou preocupada que meu | 15(93,7) | 1(6,3) 14 (87,5) | 0(0,0) 2 (12,5) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3)
(futuro)  esposo/companheiro  se
decepcione comigo caso eu ndo possa
engravidar.
8 - Estou preocupada com a minha | 15(93,7) | 1(6,3) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3) 13(81,2) | 2(12,5) 1(6,3)
capacidade de engravidar
(novamente).
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9 - Estou preocupada como meu | 16 (100,0) | 0 (0,0) 14 (87,5) | 1(6,2) 1(6,3) 14 (87,5) | 0(0,0) 2(12,5)
historico familiar de cancer podera

afetar a saude dos meus filhos.

10 - Eu viverei satisfeita tendo ou ndo | 15(93,7) | 1(6,3) 11 (68,7) | 3(18,8) 2 (12,5) 16 (100,0) | 0 (0,0) 0 (0,0
(mais) filhos algum dia.

11 - Ter (mais) filhos me deixara mais | 16 (100,0) | 0 (0,0) 12 (75,0) | 1(6,3) 3(18,7) 16 (100,0) | 0 (0,0) 0 (0,0
preocupada se terei cAncer de novo.

12 - Receio que engravidar | 15(93,7) | 1(6,3) 3(18,7) 0 (0,0 13 (81,3) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3)
(novamente) exija muito tempo e

esforgo.

13 - Tomo cuidado para ndo ter | 16 (100,0) | 0 (0,0) 12 (75,0) | 4 (25,0) 0 (0,0 13(81,3) | 0(0,0) 3(18,7)
(mais) filhos, porque posso néo estar

aqui para cria-los.

14 - E estressante pensar em tentar | 15 (93,7) | 1(6,3) 4 (25,0) 4 (25,0) 8 (50,0) 14 (87,5) | 0(0,0) 2 (12,5)
engravidar (novamente).

15 - Para mim esta tudo bem se nao | 16 (100,0) | 0 (0,0) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3) 15(93,7) | 1(6,3) 0(0,0)
tiver (mais) filhos.

16 - Nao fico a vontade com a ideiade | 14 (87,5) | 2 (12,5) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3)

contar ao meu (futuro) marido/
companheiro que talvez eu ndo possa
ter filhos.
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17 - Estou preocupada com o fato de | 15(93,7) | 1(6,3) 15(93,7) | 0(0,0) 1(6,3) 15(93,7) | 1(6,3) 0 (0,0
que talvez eu ndo possa ter (mais)

filhos.

18 - Tenho medo que meus filhos | 16 (100,0) | 0 (0,0) 15(93,7) | 1(6,3) 0 (0,0 14 (87,5) | 0(0,0) 2(12,5)

tenham um alto risco de ter
cancer.
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Os resultados relativos a avaliacdo semantica dos itens da versdo em portugués da
escala RCAC, avaliados pelas mulheres da amostra da pesquisa atraves das entrevista do
pré-teste, estdo apresentados no Quadro-10, agrupados dentro da dimensdo a qual

pertencem.



Quadro-10. Avaliagdo semantica dos itens da escala RCAC (versédo em portugués), segundo as dimensdes propostas na escala original.
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Acharam parecida com o item 6 (2 comentarios).

Achou esse item diferente do item 1, pois a expressao “tenho medo” tem mais a ver com
sentimentos, € o termo “preocupada” seria mais leve.

Dimensao Item da escala RCAC Comentarios das participantes
1 - “Tenho medo de ndo Entenderam a questdo mas ndo quiseram parafrasear (5 comentarios).
poder ter (mais) filhos.” y ) o
N&o mudariam nada na frase (5 comentérios).
“Fala sobre infertilidade.”
“A pessoa com cancer fica com medo de ter filhos.”
8 - “Estou preocupada Entendeu que a palavra “capacidade” transmite uma ideia da fungao social da mulher, de
com a minha capacidade | expectativa ou obrigac@o. “Se ela ndo consegue engravidar ela ndo ¢ capaz de mais nada.”
de engravidar N . _
(novamente).” Estou preocupada em néo conseguir engravidar.
POtel_’]?lal de “Fico pensando sobre a minha capacidade de engravidar”
fertilidade

17 - “Estou preocupada
com o fato de que talvez
ndo possa ter (mais)
filhos.”

Achou que a palavra “talvez” faz diferenca na frase.
Acharam muito parecida com o item 8 (4 comentarios).
“Estou com medo... estou assustada.”

Achou “preocupada” diferente de “ter medo”.
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Discussao sobre a
fertilidade com o
parceiro

3 - “Fico preocupada em
contar ao meu (futuro)
esposo/companheiro que
talvez eu nédo possa ter
filhos.”

Julgaram a pergunta clara mas nao fizeram comentarios (6 mulheres).

Achou que essa questdo de dividir com o parceiro é valida porque se vocé ndo consegue ter filhos
e tem um companheiro, isso passa a ser um problema da familia.“Ela [a mulher] se sente
incompetente.”

Por conta da palavra “talvez”, julgou a pergunta especifica e acha que s6 deveria ser aplicada para
algumas mulheres, como aquelas que tém davidas sobre sua fertilidade ap6s o tratamento. Para
mulheres como ela, que sabe que esta infértil, achou a pergunta sem sentido (2 comentarios).

Perceberam redundancia em relagdo aos outros itens da dimenséo (2 comentarios).

7 - “Fico preocupada que
meu (futuro)
esposo/companheiro fique
decepcionado comigo
€aso eu ndo consiga
engravidar.”

Acharam igual ao item 3 (7 comentarios)

“Ela esta preocupada em agradar ao outro”

“... [fica preocupada] se ela vai estar decepcionando ele como reprodutora, como mulher.”
“Esta pensando no futuro, caso ndo consiga engravidar, € o marido fique decepcionado”
“Casais fazem planos e o homem também se decepciona”

“E uma coisa que acontece, ndo so porque [a mulher] ndo consegue engravidar, mas porque, com
o cancer, 0 homem pode deixar de ver a mulher como mulher, ainda mais se ela ndo puder
engravidar”

16 - “Nao fico a vontade
com a ideia de contar ao
meu  (futuro)  esposo/
companheiro que talvez eu
ndo possa ter filhos.”

Julgaram redundante em comparagao aos outros itens da dimensdo (13 comentarios).
“Por que perguntaram isso de novo?”’

Por conta da redundancia observada entre este item e o item 3, sugeriu que este fosse removido,
para ndo ficarem muitas perguntas.
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Saude dos filhos

2 - “Me preocupo em
passar o risco genético de
cancer aos meus filhos.”

Entenderam bem o sentido e ndo mudariam a formulagéo do item (10 comentarios).
“...se algum dia poderia passar esse risco para eles.”

Falaria em “heranca de familia” ou em “doenca de heranca de familia” pois julga o termo “risco
genético” muito complicado para a maioria das mulheres.

Achou que talvez o termo “risco genético”seja pouco acessivel para algumas pessoas.

Percebeu como meng&o a historia da familia.

9 - “Estou preocupada
como meu historico
familiar de cancer podera
afetar a satde dos meus
filhos.”

Julgaram redundante, sobretudo em comparagéo ao item 2 (8 comentarios).
“S6é mudou os termos.”

Achou a expressao “historico familiar” ambigua. Ficou em divida se seria o proprio historico ou o
de casos na familia.

18 - “Tenho medo que os
meus filhos tenham um
alto risco de ter cancer.”

Julgaram redundante na comparagdo com o0s outros itens dessa dimens&o (7 comentarios).
“Passa as mesmas ideias que as anteriores, tanto que as respostas foram as mesmas.”

Julgaram esse item com maior intensidade do que os outros dessa dimensao, por causa da palavra
“medo” (3 comentarios).

“Tenho medo gue meus filhos tenham um historico de cancer como eu.”
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Saude pessoal

4 - “Fico assustada de um
dia ndo estar por perto
para cuidar de meus
filhos.”

“Fico apreensiva de um dia ndo estar por perto para cuidar dos meus filhos.”
“...se um dia vier a falecer e ndo puder cuidar deles.”
“A pergunta fala sobre morte. Se eu morrer, quem vai cuidar dos meus filhos?”

Acha que a ideia ndo € exclusiva para pacientes com diagndstico de cancer, mas que qualquer
mulher tem medo de faltar para seus filhos.

Julgaram “assustada” e “preocupada” termos de intensidade similar (5 comentarios).

11 - “Ter (mais) filhos me
deixard mais preocupada
se terei cancer de novo.”

“Ter mais filhos me deixara mais atenta a possibilidade de ter cancer de novo.”
“Ter mais filhos me deixara preocupada de que a gravidez possa fazer o cancer voltar.”

“Ter mais filhos” deixaria a mulher preocupada, do ponto de vista fisico, dos 6rgaos estarem mais
expostos ao cancer durante uma gravidez.

Achou que h&a ambiguidade. Preocupada porque o processo de engravidar aumentaria o risco da
doenca voltar ou preocupada porque vai ter o filho pra criar?

“Ter mais um filho dentro de casa me deixard mais preocupada”

13 - “Tomo cuidado para
nao ter (mais) filhos
porgue posso ndo estar
por aqui para crié-los.”

Entenderam a expressao “tomo cuidado” como o uso de medidas de contracepgao (12
comentarios).

“Se previne porque tem medo.”

u ui u ivo, S u vou ui
Entendeu “tomo cuidado” como usar preservativo, mas também entendeu como “vou me cuidar
para a doencga nao voltar”.

“Se cuidar, alimentag@o, esporte, cuidar de si mesma.”
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Aceitacao

5 - “Eu consigo aceitar se
um dia ndo puder ter
(mais) filhos.”

Entenderam o sentido do item e ndo fariam mudangas. (15 comentérios)
“Esta conformada.”

“Vou discordar. Eu ndo vou aceitar, eu vou entrar em desespero.”

10 - “Eu viverei satisfeita
tendo ou ndo (mais) filhos
algum dia.”

Acha que “satisfeita” ndo € a palavra certa, pois “satisfeita uma mulher ndo pode ficar com esta
situagdo.”

“A mulher que quer ter filhos nao fica satisfeita.”

Achou a palavra “satisfeita” pesada, pois a mulher que quer filhos ndo vai ficar satisfeita. “Sé de
estar com a doenga vocé ja ndo esta satisfeita, ainda mais se houver outros prejuizos”.

“Eu compreenderia caso pudesse ou ndo ter (mais) filhos algum dia.”
“Eu viverei em paz tendo ou ndo (mais) filhos algum dia.”

“Vou ficar bem tendo ou nao (mais) filhos algum dia.”

15 - “Pra mim esta tudo
bem se ndo tiver (mais)
filhos.”

Compreendeu. “Esta clara”.

“Se ndo tem pra onde correr, entdo esta bom.”
“Ideia de paz, tranquilidade.”

“Conformada, satisfeita.”

“Passa uma certeza de que ndo podera ter filhos mas esta tudo bem.”




134

Nova Gestacao

6 - “A ideia de tentar
engravidar (novamente)
me angustia.”

“A mulher tem medo do que pode acontecer com o bebé”
“A mulher que fica tentando [engravidar] e ndo consegue”
“Angustia do cancer voltar em mim e passar alguma coisa para a crianga”

“A pessoa passou por um tratamento muito longo e muito sofrido e néo vai saber se a gravidez vai
ser boa ou sofrida”.

“A ideia de tentar e ndo conseguir. Sofrer por pensar em nao poder fazer o que vocé tem desejo.”

Achou ambiguo. Nao conseguiu diferenciar se fala sobre o processo de estar gravida ou sobre
infertilidade.

“A ideia de tentar engravidar (novamente) me apavora”.

12 - “Receio que
engravidar (novamente)
exija muito tempo e
esfor¢o.”

Entende “tempo e esfor¢co” como o trabalho de cuidar de uma crianga.
“O tempo da gestacdo, de estar gravida, com barriga por 9 meses.”

Entendeu “receio” como sinénimo de “preocupacgdo”. Porém achou que a pergunta “nio faz
sentido” ja que toda gravidez demandaria tempo e esforco, tendo a mulher tido cancer ou ndo.
N&o seria uma preocupacdo s6 das mulheres com cancer.

Achou que houve ambiguidade na expressao “tempo e esfor¢o” — ndo entendeu se fazia mencéao a
ideia dos 9 meses “pesadissimos” ou ao tratamento, ou custo de um tratamento para engravidar.
Percebeu que o item faz mencdo a infertilidade.

“Tentar e ndo conseguir.”

“Conciliar o tratamento ¢ a vontade de ter o filho. Esperar acabar e adiar.”
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Nova Gestacao

14 - “E estressante pensar
em tentar engravidar
(novamente).”

“E estressante ficar tentando. Vamos tentar... atrasar... fazer teste.”
“Se vai ser facil... se vai ser diferente porque vai ter que acompanhar a mama também.”
Achou que passa a mesma ideia que o item 6. “Angustia da stress.”

Achou “estressante” uma palavra 6tima para a questdo. Achou diferente do item 6 porque angustia
tem mais a ver com preocupa¢do de ndo conseguir engravidar, enquanto que “estressante” tem a
ver com o “depois que nasce a crianga, os estresses...”

“Ela nem quer ter filhos”. “Esta estressada”. “Ja esta sem paciéncia”.
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A anélise das informac@es levantadas pela entrevista do pré-teste focou no item
como unidade de analise. Apds revisdo de todos os dados coletados sobre cada um dos
itens da escala RCAC, foi realizada uma discussao sobre a equivaléncia seméantica entre
0s originais em inglés e os traduzidos para o portugués, associada a propostas para
manutencdo, delecdo ou revisdo do item. Esta discussdo é descrita abaixo, organizada de

acordo com as dimensdes que compdem o instrumento.

Dimenséo de potencial de fertilidade - Itens 1, 8 e 17

Item 1 - “Tenho medo de nio poder ter (mais) filhos.”

A maioria das respondentes compreendeu o sentido do item, referente a
infertilidade, e julgou a frase clara, sem proposta para substitui-la. Por conta da impresséo
de que a equivaléncia semantica foi preservada na traducéo, a redacao desse item poderia
ser mantida no mesmo formato.

Item 8 - “Estou preocupada com a minha capacidade de engravidar
(novamente).”

A maior parte das entrevistadas mostrou boa compreensdo e manteria a redagéo
desse item. Além disso, quando questionadas, uma parcela delas conseguiu perceber
diferencas de intensidade entre esse item e 0 nimero 1, pertencentes & mesma dimens&o.
Duas mulheres consideraram-no redundante com relagéo ao item 6, no qual esta colocado
“A i1deia de tentar engravidar (novamente) me angustia”.

No geral, também consideramos que o significado original foi preservado apds a

traducéo, e, dessa forma, a formulacdo do item poderia ser mantida.
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Item 17 - “Estou preocupada com o fato de que talvez nio possa ter (mais)
filhos.”

Este item foi considerado redundante, de forma espontanea, por uma parcela das
que emitiram opinido (6 de 13 mulheres), quando comparado aos itens anteriores. Mesmo
apos serem solicitadas a procurar por diferengas de significado ou de intensidade, a
maioria das entrevistadas continuou sem perceber diferencas. Adicionalmente, algumas
mulheres ndo entenderam que a palavra “talvez” estava incluida na frase para trazer a
ideia de incerteza.

Dessa forma, este item merece reformulacéo para que fique mais clara a ideia da
incerteza quanto ao potencial reprodutivo, a qual parece ser o ponto central que se
pretende avaliar. Adicionalmente, uma nova redacéo do item deveria buscar solucdes para
o0 problema da redundéancia, além de realgar as diferencas de intensidade entre ele e 0

ndamero 1.

Dimenséo de Discussao sobre a fertilidade com o parceiro - Itens 3, 7 e 16

Item 3 “Fico preocupada em contar ao meu (futuro) esposo/companheiro que
talvez eu nao possa ter filhos.”

A maioria das respondentes compreendeu o item e ndo prop6s modificagdes. No
entanto, uma delas sugeriu a retirada do termo “futuro” (esposo/companheiro), pois néo
conseguiu entender que poderia se aplicar a mulheres diferentes dela, que ndo estivessem
casadas nagquele momento.

A redacdo do o item poderia ser mantida, pois parece ter sido alcancada
equivaléncia semantica apds sua traducao.

Item 7 - “Fico preocupada que meu (futuro) esposo/companheiro fique

decepcionado comigo caso eu nao consiga engravidar.”
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Esse item foi considerado redundante, de forma espontanea, pela metade das
mulheres que emitiram opinido (7 de 14 mulheres), em relacdo ao item ndmero 3. Trés
mulheres, no entanto, conseguiram perceber diferencas entre os itens, por julgar que este
se remeteria a um acontecimento futuro ou traduziria maior intensidade.

O traco que se pretende abordar através desse item é a preocupacdo em
decepcionar o parceiro. Pra que essa ideia seja discriminada com mais nitidez, desfazendo
a percepcéo de redundancia, ele provavelmente mereceria revisdo e reformulacéo.

Item 16 - “Nao fico a vontade com a ideia de contar ao meu (futuro) esposo/
companheiro que talvez eu nio possa ter filhos.”

A maioria das mulheres que emitiu opinido (13 de 15), também considerou esse
item redundante em relacdo aos itens 3 e/ou 7, de maneira espontanea. Mesmo apds serem
estimuladas a buscar diferencas de significado ou intensidade, a maioria continuou
julgando-o repetitivo.

Por conta dessas criticas, consideradas pertinentes por nés ao avaliarmos a redacéo
do item, tanto em inglés quanto na sua versdo em portugués, entendemos que ele precisa
passar por ampla reformulagdo, ou mesmo ser suprimido da escala, a fim de resolver a

redundancia.

Dimensé&o de Saude dos filhos - Itens 2, 9 e 18

Item 2 - “Me preocupo em passar o risco genético de cancer aos meus filhos.”

A maioria das respondentes compreendeu o sentido do item, referente a
preocupacdo com a saude da prole, e ndo prop0s substituicdo. Duas respondentes
sugeriram trocar a expressao “risco genético” por ‘“historia familiar”, o que mostra alguma

sobreposicao de ideias com o item 9.
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Por conta da boa compreensao do seu sentido pela maioria das mulheres, esse item
poderia ter sua redagéo inalterada.

Item 9 - “Estou preocupada como meu historico familiar de cincer podera
afetar a satude dos meus filhos.”

Este item foi considerado redundante, de forma espontanea, pela maioria que
emitiu opinido (8 de 14 mulheres), em relacdo ao item numero 2. Houve dificuldade de
discriminar “risco genético” de ‘“historia familiar de cancer”, mesmo para aquelas que
ndo tinham casos da doenca na familia além do seu. Uma das explicacfes possiveis para
isso, apontada pelas préprias participantes da entrevista do pré-teste, seria a dificuldade
de compreensdo do termo “risco genético”, considerado complexo.

Esse item precisaria passar por elaboracdo mais cuidadosa a fim de conseguir
discriminar melhor a diferenca entre risco genético e histdria familiar de cancer.

Item 18 - “Tenho medo que os meus filhos tenham um alto risco de ter
cancer.”

Este item foi considerado redundante, de forma espontanea, por uma parcela das
que emitiram opinido (7 de 14 mulheres), em relacdo aos itens anteriores, constituintes
dessa dimensdo. Uma oitava mulher parafraseou a questdo oferecendo uma alternativa
que era semelhante ao item 2. Trés mulheres conseguiram perceber uma diferenga na
intensidade deste item, comparado aos outros dois, por conta da palavra “medo”.

Este item merece reformulagédo para melhorar sua capacidade discriminante.

Dimensao de Saude Pessoal - Itens 4, 11 e 13
Item 4 - “Fico assustada de um dia nfo estar por perto para cuidar de meus

filhos.”
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Este item foi 0 de maior impacto emocional entre as respondentes (6 mulheres
referiram moderado e alto impacto emocional, dentre elas uma nulipara). A maioria
mostrou boa compreenséo, entendendo a ideia da possibilidade da morte ou da falta, e o
sentimento gerado a partir dessa ideia.

Quando solicitadas a buscarem alternativas a palavra “assustada”, das 12 mulheres
que forneceram sindnimos, 6 usaram a palavra “preocupada”, o que demonstra uma certa
dificuldade em perceber a diferenca de intensidade entre os termos. Quatro julgaram a
palavra “assustada” mais intensa que “preocupada” e ofereceram como sinénimos:

b9 b9

“desesperada”, “angustiada”, “apavorada”. As outras duas restantes usaram termos de
menor intensidade como “pensativa”, “insegura” ou “apreensiva” como substitutos.

A fim de manter a intensidade da questdo, esse item provavelmente merece
reformulagdo, com substitui¢do da palavra “assustada” por outra que ndo gere duvidas
quanto a isso.

Item 11 - “Ter (mais) filhos me deixara mais preocupada se terei cancer de
novo.”

Os comentérios das mulheres mostraram que esse item deu margem a certa
ambiguidade. Embora a maioria que opinou (8 de 14 mulheres) tenha se remetido a
possibilidade do cancer voltar com a gestacdo, duas entenderam que a preocupacao era
referida ao fato de ter (mais) filhos para criar. Uma terceira interpretacdo foi levantada
por outra mulher, que parafraseou o item dizendo “preocupada de nao conseguir aguentar
levar a gravidez até o final”. Além disso, algumas mulheres simplesmente nao o
compreenderam.

O significado original desse item precisa ser revisto, junto aos autores da escala,

para confirmacdo de que a ideia central nele contida seria a do medo de faltar a prole

(ponto central dessa dimens&o) ou, se, por outro lado, seria a de que a mulher se preocupa
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com a possibilidade da gestacdo aumentar as chances do cancer voltar. Confirmando seu
sentido, sera necesséaria reformulacao para desfazer a ambiguidade percebida.

Item 13 - “Tomo cuidado para nio ter (mais) filhos porque posso niio estar
por aqui para crié-los.”

Esse item também deu margem a certa ambiguidade, por outras raz6es. Embora a
maioria das mulheres que opinou (12 de 16) tenha se remetido a ideia de “evitar a gravidez
porque tem medo”, 4 mulheres (incluindo 2 que deram ambas as opg¢Ges como
interpretagdo do item) entenderam a expressao “tomo cuidado” como referente a saude
pessoal.

A redacdo desse item também precisaria ser alterada a fim de resolver a
ambiguidade, reforcando a ideia da influéncia do medo de vir a falecer sobre a deciséo de

engravidar, de maneira coerente com a dimens&o.

Dimenséo Aceitacdo da infertilidade - Itens 5, 10 e 15

Item 5 - “Eu consigo aceitar se um dia nao puder ter mais filhos.”

Item 15 - “Pra mim esta tudo bem se nao tiver (mais) filhos.”

A maioria das mulheres mostrou boa compreensao do sentido desses itens e ndo
sugeriu modificagOes na sua redagdo. Uma das entrevistadas referiu que ficava curiosa de
saber as razes que fazem a mulher concordar ou discordar com a afirmagéo do item 5,
mas entendia que o formato do questionario ndo permitia explorar isso. Curiosamente,
apesar da aparente completa sobreposicdo de ideias entre os itens, ndo houve queixas
quanto a redundancia.

A partir das colocacdes das entrevistadas, a impressdo é de que houve
equivaléncia de sentido apos a traducdo e, dessa forma, a formulacdo dos itens poderia

ser mantida.
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Item 10 - “Eu viverei satisfeita tendo ou nao (mais) filhos algum dia.”

As mulheres conseguiram compreender a ideia central desse item, a da aceitacéo.
No entanto, houve 5 criticas espontaneas a palavra “satisfeita”, considerada inadequada
para o contexto. Também houve, em menor grau, alguma dificuldade de compreenséo da
expressao “tendo ou ndo (mais) filhos”.

Varias propostas de reformulagdo foram apresentadas, como “Eu viverei em paz
tendo ou ndo (mais) filhos algum dia” ou “Eu compreenderia caso pudesse ou néo ter
(mais) filhos algum dia”.

Revendo o item original em inglés, percebemos que houve um problema na
tradugdo, a partir da escolha do termo “satisfeita”. Esse item claramente precisa passar
por reformulagdo, substituindo a palavra “satisfeita”, podendo ser aproveitada alguma das
frases propostas pelas participantes. Também caberia rever se hd um termo mais claro

para substituir a expressdo “tendo ou nao”.

Dimenséo Nova Gestacéao - Itens 6, 12 e 14

Todos os 3 itens que compdem essa dimensdo apresentaram problemas com
relacdo a sua compreensdo. Em esclarecimento prestado pela autora, durante os
procedimentos de traducdo, foi elucidado que os itens originalmente criados em inglés
referiam-se a tentativa de conceber, embora a expressdo ‘“tentar engravidar” tenha sido
escolhida como substituta, por ser mais suave e soar menos como um termo médico.

Com relagdo a ambiguidade levantada pela expressdo “tentar engravidar” ou
“engravidar”, observada nos itens 6, 12, 14 — ela ocorreu porque as mulheres nédo
conseguiram captar de forma consistente a ideia de preocupacdo com a capacidade de
conceber, que ficou mesclada ou sobrepujada pelas ideias de preocupacao a respeito da

gravidez em si ou da criacdo dos filhos. Todos os itens dessa dimensao precisariam ser
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reformulados a fim de se reaproximarem do sentido original proposto pelos autores da
escala, ou seja, 0 das tentativas de conceber.

Item 6 - “A ideia de tentar engravidar (novamente) me angustia.”

Pelas razbes expostas acima, esse item deu margem a ambiguidade. Parte das
respondentes (n= 4) percebeu que ele fazia mencéo a infertilidade, enquanto outra parte
(n=5) entendeu que se referia ao sofrimento causado pela doenca e riscos ao bebé. Uma
mulher opinou que ambas as interpretaces seriam possiveis.

Item 12 - “Receio que engravidar (novamente) exija muito tempo e esforco.”

Este item também se afastou do sentido original proposto pelos autores da escala.
As entrevistadas, em sua maioria, ndo pensaram em termos de concepc¢do, mas no
processo da gestacdo, parto, e o trabalho de criar um filho. Trés mulheres com cancer de
mama entenderam como o tempo para terminar o tratamento e esperar para engravidar, e
somente duas delas falaram sobre o tempo e o esforgco empregados em tentativas para
conceber. Por ndo entender a proposi¢édo original do item, uma parcela das entrevistadas
chegou a colocar que este tipo de preocupacgdo ndo seria exclusividade das mulheres ap6s
0 cancer.

Item 14 - “E estressante pensar em tentar engravidar (novamente).”

Embora ndo tdo bem explorado no pré-teste quanto o nimero 6, esse item também
parece ter dado margem a uma certa ambiguidade, pelas mesmas razdes.

Outro problema encontrado foi a falta de acordo sobre o emprego e o significado
da palavra “estressante”, a qual deu margem a varias interpretacdes que se distanciaram
da ideia original. Também caberia revisao se a palavra “estressante” consegue, de fato,
trazer uma ideia diferente quando comparado ao item 6, ou se ela também mereceria

substituig&o.
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7.3.4 Avaliacéo da equivaléncia operacional da versdo traduzida para o portugués
da escala RCAC:

Nessa etapa de avaliacdo da equivaléncia operacional, foram empreendidos
esforgos no sentido de criticar as diferencgas, impostas pela adaptacéo a nossa realidade,
na aplicacdo da escala RCAC na amostra de estudo, comparada ao emprego original. A
maior parte dessas criticas foi proveniente das avaliagdes realizadas pelas 16 participantes
do pré-teste. Outra parte foi derivada das observacdes realizadas ao longo do processo.

Cabe ressaltar, no entanto, que um atestado mais definitivo da adequacéo da
operacionalizacdo da escala sO seria alcancavel através dos resultados de analises
psicométricas em uma amostra maior. Isso se deve ao fato de que um resultado positivo
na equivaléncia psicométrica entre a versao original e a adaptada corresponderia a um
marcador robusto de que a equivaléncia operacional foi obtida. No entanto, como a
psicometria estd além da abrangéncia desse estudo, ndo sera possivel emitir uma
conclusdo mais definitiva sobre a equivaléncia operacional entre as duas versdes, a
original e a adaptada. Dessa forma, apenas as impressdes sobre o tema seréo expostas, a
partir da apresentacao e discussédo dos resultados dessa etapa.

Em primeiro lugar, com relagcdo ao cenario operacional, as entrevistas foram
conduzidas em ambiente hospitalar, ao contrario do instrumento original, autoaplicado
através de plataforma na internet. Essa mudanca foi necessaria a fim de se adequar a
realidade de um servico de satde publico brasileiro, onde seria esperado que uma parcela
das pessoas atendidas experimentasse ainda a excluséo digital. Dessa forma, a abordagem
das participantes a partir de entrevistas presenciais poderia reduzir o viés de selecao,
permitindo a representacdo de mulheres com menor nivel social e sem acesso as

plataformas digitais.
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Por outro lado, essa mudanca de cenario pode ter introduzido algum viés de
informacdo ndo diferencial no momento de responder, pois, apesar dos cuidados tomados
para garantir que nenhuma participante fosse interrompida durante o preenchimento da
escala, questdes como o ruido da sala de espera e dos autofalantes podem ter atrapalhado
sua concentragéo.

Além disso, embora um dos critérios de recrutamento tenha sido o de somente
incluir pacientes com mais de um ano transcorrido desde o diagndstico, e sem evidéncias
de recidiva da doenca, o estado de espirito das mulheres parecia ser influenciado pelo
ambiente, pelo resultado da consulta recém realizada, ou pela ansiedade de aguardar pela
consulta que estava prestes a ocorrer.

Por exemplo, uma das participantes afirmou ter ficado emocionada ao entrar na
sala do ambulatério da Oncologia Clinica para participar da entrevista, pois nesse local
havia feito sua primeira consulta no INCA, 3 anos antes. Outra mulher, quando
questionada como se sentia ao final do preenchimento do questionério, disse que estava
bem porque j& tinha passado pela consulta com o ginecologista e tinha sido informada
de que ndo havia alterac¢des nos seus exames. Percebe-se, dessa forma, que o simples fato
de estar dentro do ambiente hospitalar poderia trazer a tona lembrangas e sentimentos
capazes de influenciar o estado emocional da mulher, e, consequentemente, seu padréo
de respostas.

Com relacdo a apresentacdo em papel da versdo traduzida para o portugués
(Tabela-4), a maioria das entrevistadas julgou o nimero de questdes adequado e 0 tempo
para preenchimento satisfatorio. Poucas se queixaram do formato do instrumento no
papel, sugerindo que a “letra poderia ser maior” ou “a disposi¢do dos itens mais clara”.

Adicionalmente, uma questdo referente a apresentacdo da escala foi percebida

durante a conducdo das entrevistas do pré-teste. Em relacdo a interacdo das mulheres com
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0 instrumento em papel, foi observado que elas consultavam os itens previamente
respondidos, a fim de justificar suas respostas e criticar as questdes formuladas, sugerindo
que esse tipo de apresentacdo poderia ser capaz de introduzir alguns erros de medida.
Embora ter o questionario disposto em papel para sua aplicacdo, seja uma alternativa
barata e de simples execucdo, apropriada para locais com poucos recursos, o fato de ter
todos os itens dispostos em uma mesma folha permite a consulta as respostas anteriores.
Isso possibilitaria que a participante escolhesse padrdes similares de resposta, com 0
objetivo de manter uma certa consisténcia ou acelerar o processo de preenchimento do
questionario.

Essas e outras estratégias utilizadas para responder a questionarios impressos no
papel foram descritas por Streiner (2015). Esse autor discute que as escalas do tipo “papel
e caneta” permitiriam que 0S sujeitos vissem quantos itens existem e ajustassem seu ritmo
de resposta. Além disso, esse formato possibilitaria que itens fossem pulados, ao invés de
respondidos em sequéncia. Outro fato ¢ que os respondentes poderiam aproveitar o “ir e
vir” para as questoes previamente respondidas a fim de modificar suas opgdes de resposta,
ou checar sua consisténcia®.

Outro problema percebido foi que, entre as 16 participantes do estudo, 10 (62,5%)
referiram alguma dificuldade no preenchimento do questionario. Seis mulheres marcaram
errado as opc¢des de resposta, 0 que foi evidenciado através do encontro de rasuras ou de
duas respostas assinaladas para 0 mesmo item. Além disso, outras trés participantes néo
conseguiram completar o preenchimento da escala. Uma destas, por iniciativa propria,
usou o verso da folha de papel para escrever suas impressdes sobre o tema, uma vez que
0 assunto lhe interessava mas ela ndo conseguia expressar sua opinido atraves da escala.

Criticas adicionais, relativas ao preenchimento, foram direcionadas a
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Com relacdo a redundancia, algumas participantes colocaram essa questdo de
forma esponténea, por exemplo, quando questionadas se a escala era clara, e uma parte
respondeu de forma negativa, por julgarem-na repetitiva. Outras mulheres foram
apontando a redundancia a medida que avangavam no roteiro da entrevista do pré-teste,
explorando os itens de maneira sequencial. Quase 20% das participantes (n= 3) julgou
que a redundancia tornava a escala confusa, dificultando seu preenchimento.

Uma das explicacBes possiveis, para essa percep¢do da redundancia pela amostra
de estudo, é que a utilizacdo desse formato alternativo de aplicacdo da escala permite a
consulta da(s) questdo(Bes) anterior(es). Gorman e colaboradores (2014)!2 n&o
mencionaram se as mulheres do seu estudo identificaram a quest&o da redundéncia. Isto
pode ter ocorrido provavelmente porque a aplicacéo da escala em uma plataforma digital,
pelo computador, impossibilitou o retorno as questdes anteriores para revisdo de suas
respostas. J4 em um formulario de papel, onde os itens estdo todas reunidos, esse processo
seria facilitado.

Cabe ressaltar que a redundancia observada poderia estar relacionada com as
escolhas dos itens componentes, feitas durante o processo de construcdo da escala. A
apresentacdo em papel ndo é sua causa, ela apenas a revela. Atualmente, entre 0s
especialistas no desenvolvimento de escalas, ha o pensamento de que os itens devam ser
moderadamente correlacionados entre si. Se um item parece ser altamente correlacionado
com um outro, entdo provavelmente a segunda questdo acrescentaria pouca informagéo
adicional sobre o respondente. Se a correlagdo entre eles for muito alta, ocorre
redundéncia e perda de validade de contetido®.

Em relacdo as opc¢des de resposta (espaco de desfecho), houve queixas sobretudo
com relagé@o ao escalonamento das op¢Oes, de modo que varias participantes apontaram

dificuldades em graduar seus sentimentos/atitudes e impressfes desde “concordo
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totalmente” até “discordo totalmente”. Assim, as participantes julgaram as opcdes de
resposta confusas e de dificil interpretacdo (n= 6) e o numero de 5 opc¢des de resposta
excessivo (n= 6), com as criticas se concentrando sobre a necessidade (ou ndo) dos
extremos de opinido ou da opcdo intermediaria. Duas mulheres chegaram a sugerir a
realizacdo de entrevistas abertas ou semiestruturadas, pois acreditavam que ndo seria
possivel responder as questdes dentro dos limites definidos pelo espago de desfecho.

Talvez uma das razdes para a rejeicao do numero de opcdes de resposta seja uma
manifestagdo de um fendémeno conhecido como “end aversion bias”, ou “viés de
tendéncia central”, o qual seria definido como a propensao das pessoas a evitarem marcar
as opcodes situadas nos extremos. Streiner discute, em seu livro “Health Measurement
Scales” (2015), que a relutancia de algumas pessoas em usar as categorias extremas de
respostas seria devida a sua dificuldade em fazer julgamentos absolutos, uma vez que
raramente existem circunstancias sem fatores atenuantes ou agravantes associados. A
consequéncia negativa desse tipo de viés é que, ao reduzir a margem de respostas
possiveis, existe a possibilidade de ocorrerem perdas na sensibilidade e na confiabilidade
da escala®.

Criticas adicionais foram feitas quanto ao espaco de desfecho, mais
especificamente a pontuacdo da escala. A primeira delas diz respeito ao emprego do
escore total da escala, ou da sua média, obtidos a partir da soma da pontuacao de cada um
dos 18 itens, para efeitos de mensuracdo da preocupacdo reprodutiva. Na maioria das
areas que utilizam instrumentos de medida, a soma simples da pontuacao nos diferentes
itens &, de fato, o indice mais sensivel. Entretanto, esse modelo de abordagem linear so
funciona se todos os itens estiverem medindo 0 mesmo traco. Se os itens estdo medindo

atributos diferentes, como no caso de instrumentos multidimensionais, ndo seria l6gico
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soma-los para formar um Gnico escore. O escore e seus pontos de corte deveriam ser
relatados de acordo com cada dimenséo, separadamente®°.

A outra questdo relativa ao espaco de desfecho, considerada fundamental, esteve
relacionada a decisdo dos autores de conferir uma pontuacdo definida (3 pontos) para a
opcéo intermediéria “Eu nem concordo, nem discordo”. Revendo o padrdo de respostas
das participantes e suas colocagdes com relacdo a cada item individualmente, observou-
se uma imperfeicdo na construcdo da escala, envolvendo a pontuacdo definida para a
opcéo intermedidria. Nas instrucfes contidas no cabecalho da escala RCAC, esta descrito
que “se vocé achar que a afirmativa ndo tem nada a ver com o que vocé sente, vocé pode
escolher a opgao: eu nem concordo e nem discordo”. Isso indicaria que ela se aplica a
mulher que é indiferente a ideia abordada pelo item, ou que ndo tem preocupagdo com
aquele assunto.

Dessa forma, se considerarmos uma mulher que opte por essa resposta em todos
os itens, ela apresentaria um escore médio de preocupacdes reprodutivas equivalente a 3
pontos. Assumindo os critérios de pontos de corte estabelecidos pelos autores em um
estudo posterior ao da concepgao da escala, essa mulher teria um grau intermediario de
preocupacdo reprodutiva, ainda que ndo se sentisse afetada por nenhuma das questfes
apresentadas.

Por exemplo, a participante nimero 13 do pré-teste ja tinha a decisdo prévia de
ndo engravidar mais, consolidada, inclusive, por uma laqueadura tubarea realizada ap0s
0 nascimento de seu segundo filho. As questBes relativas a perda da fertilidade, a
comunicagdo com o parceiro, a uma nova gestacdo eram-lhe, portanto, todas indiferentes,
e por isso elegeu a op¢éo intermediaria como resposta. Padrao semelhante foi observado
nas respostas da primeira participante, a qual havia recebido radioterapia sobre o Utero e

sabia ser infértil. Dessa forma, ela marcou a opg¢éo intermediaria para os todos os itens
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das dimensdes de fertilidade, de nova gestacdo e de comunica¢do com o parceiro (nesta
ultima dimens&o todos os itens deixam a infertilidade apenas como uma possibilidade e
ndo uma certeza), pois para ela essa questdo ja estava definida e superada. Porém,
conforme apontado, essa op¢do gera 3 pontos no escore do dominio ou no total e, dessa
forma, as mulheres exemplificadas acima tiveram um escore alto, muito acima de quem
respondesse “discordo totalmente” (o que também seria uma opgao de desfecho para elas,
pois traduziria uma falta de preocupagéo).

Em suma, a op¢ao “eu nem concordo ¢ nem discordo” deveria ser tratada como
uma opc¢do neutra, a ser utilizada quando a mulher ndo se sente implicada naquela
questdo, uma vez que essa ela ndo significa “concordo mais ou menos”. Pelo contrario,
essa opgdo indica indiferenga e, portanto, seu valor deveria ser zero na soma da
pontuacdo. A resultante desse erro de medida é a superestimagdo do traco ou do
problema na populacdo estudada, e corresponde a um dos principais problemas
identificados na construgédo da escala RCAC. Portanto, para correcdo desse erro, ou seria
necessario definir como zero o valor atribuido a essa opcao de resposta, ou modificar a
expressdo utilizada para que seu significado traduzisse uma intensidade intermediaria que
fosse, de fato, coerente com o valor atribuido igual a 3.

As criticas as instrucdes contidas no cabecalho foram, em geral, dirigidas a sua
incapacidade de explicar adequadamente as opcOes de resposta apresentadas. No entanto,
diante da extensdo das dificuldades observadas na nossa amostra com relagdo ao padréo
de resposta (espaco de desfecho), é questionavel se qualquer modificacdo implementada

no cabecalho seria capaz de corrigir esse problema.



Tabela-4. Avaliacdo da equivaléncia operacional — resultados do pre-teste

Variavel N ( %)
Tempo de preenchimento em minutos (média + DP) 6,2 + 3,3
NUmero de perguntas do questionario
Adequado 13 (81,3)
Redundante 2 (12,5)
Excessivo 1 (6,2)
Apresentacdo do questionario
Boa 13(81,2)
Confusa  3(18,8)
Tamanho da fonte
Boa 14 (87,5)
Pequena 2 (12,5)
Tempo de preenchimento
Bom 15(93,8)
Insuficiente 1 (6,2)
Instrucdes do cabecalho
Esclarecedoras 9 (56,3)
Confusas 6 (37,5)
Dispensaveis 1 (6,2)
Opcdes de resposta
Claras/adequadas 4 (25,0)
Confusas 6 (37,4)
Opcéo do meio desnecessaria 3 (18,8)
Opcoes dos extremos desnecessarias 3 (18,8)
Dificuldade para preenchimento
Sim 10 (62,5)
Ndo 6 (37,5)
Razbes para dificuldade de preenchimento
Opcoes de respostas ruins 7 (43,7)
Redundancia de alguns itens 3 (18,8)
Dificuldade de compreensdo dos itens 2 (12,5)

7.3.5 Questdes adicionais levantadas pelas participantes do pré-teste
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Questdes adicionais relativas a escala RCAC, ndo necessariamente relacionadas

com a avaliagdo da equivaléncia semantica ou operacional, foram identificadas pela
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entrevista do pré-teste. As participantes emitiram vérias opinides acerca dos itens e da
escala como um todo, e alguns pontos merecem destaque como elementos
complementares as andlises de equivaléncias verificadas anteriormente, pois poderiam
contribuir na avaliacdo da adequacdo do emprego da escala RCAC.

O primeiro ponto diz respeito as mulheres sabidamente inférteis. Algumas
mulheres ficaram estéreis ap6s o tratamento, enquanto outras j& haviam passado por
procedimento de laqueadura tubarea. Embora, no seu conjunto, tenham respondido de
forma coerente, marcando as opg¢des “eu nem concordo, nem discordo” ou “discordo
totalmente” nas questdes que abordavam engravidar, uma delas expressou desagrado com
os itens, julgando inaceitavel que Ihe fizessem tais perguntas (diante da sua infertilidade).
Outras, mesmo que menos contrariadas, consideraram confuso ter que responder essas
questdes.

A escala RCAC foi construida com a intencdo de ser aplicada em mulheres jovens
apos qualquer tipo de cancer, submetidas a qualquer tipo de tratamento, o que inclui,
portanto, mulheres estéreis'?. No entanto, as colocagdes das mulheres entrevistadas, que
eram sabidamente incapazes de conceber, levantam a duvida se o seu emprego seria
adequado nesse subgrupo.

Outro ponto se refere a opinido das mulheres sobre a abrangéncia da escala. Salvo
uma participante que julgou os itens da dimensdo de comunicagdo com o parceiro
preconceituosos e ndo pertinentes ao conceito, as mulheres perceberam as questdes como
relevantes e, em diversos casos, se identificaram com as proposi¢oes dos itens.

Ao final da entrevista, as mulheres eram estimuladas a opinar se sentiam falta de
alguma questéo relativa ao tema que néo tivesse sido representada nos itens da escala.
Apenas duas emitiram opinido a esse respeito. Uma delas sugeriu a inclusao de itens que

abordassem se a mulher tinha davidas sobre o emprego de métodos contraceptivos apds
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0 céancer, pois julgou esse tema pertinente as preocupacfes reprodutivas no grupo das
sobreviventes.

Outra falou que sentia falta de algum item que questionasse se a mulher havia sido
informada sobre o risco de infertilidade antes de comecar o tratamento, pois identificava
a caréncia de informacgdes como motivo de sofrimento para ela, assim como para outras
mulheres. Essa ultima sugestdo apresenta coeréncia com os resultados da avaliacdo de
equivaléncia de conceito, na qual a questdo da comunicacdo com a equipe de salde

emergiu como um tema pertinente, apos analise do discurso das entrevistadas.
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8. CONCLUSOES

O objetivo principal desse estudo foi realizar as primeiras etapas para adaptacao
transcultural da escala RCAC para o portugués brasileiro, envolvendo a avaliacdo das
equivaléncias de conceito, semantica e operacional.

A partir da andlise de conteddo tematico das entrevistas, associada a uma
discussdo com a literatura, os pressupostos da escala RCAC foram confrontados, e a
equivaléncia de conceito foi avaliada. Observou-se que, embora o conceito da
preocupacdo reprodutiva ap0s 0 cancer pareca conter questdes relacionadas a incerteza
quanto a capacidade reprodutiva ou ao sofrimento causado pela infertilidade, ele ndo
estaria restrito a estes pontos.

As decisbes reprodutivas mostraram ser influenciadas pela ideia de
vulnerabilidade fisica causada pela gestacdo, pelo temor de vir a morrer pela doenca e
deixar seus filhos 6rfdos e, também, pelo receio de que o cancer fosse transmitido por via
genética a descendéncia. Assim, 0s resultados sugerem que tais tematicas devam estar
incluidas dentro da abrangéncia do conceito.

Por conta da sua relevancia nas falas das mulheres entrevistadas, assim como nas
evidéncias apresentadas na literatura, a questdo da comunicagdo com os profissionais de
Saude deve ser considerada como mais um elemento constituinte do conceito de
preocupaces reprodutivas ap6s o cancer. Devido ao reconhecimento da pertinéncia desta
tematica, optou-se por sua inclusdo como uma categoria emergente na secdo dos
resultados sobre avaliagdo de conceito.

Durante a etapa de avaliacdo de equivaléncia semantica, os resultados das
entrevistas cognitivas do pré-teste explicitaram dificuldades na transmissdo do sentido
original de alguns itens, provavelmente derivadas de problemas no processo de traducao.

Dessa forma, a fim de se alcancar a equivaléncia semantica, seria necessaria a revisao e
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correcdo dos itens identificados como problematicos, e a realizacdo de uma nova “rodada”
de pré-teste.

Durante a avaliacdo da equivaléncia operacional foram identificadas varias falhas
na construcdo da escala RCAC, algumas de dificil resolucdo. A aplicacdo da escala no
formato impresso em papel evidenciou a redundancia de alguns itens, o que contribuia
para que o instrumento fosse considerado confuso, ou pouco claro, na hora do
preenchimento. A redundancia observada n&o foi julgada como decorrente dos
procedimentos da tradugdo, mas, sim, como derivada de equivocos na construcdo da
escala, que provavelmente empregou itens altamente correlacionados entre si.

Outro problema identificado referiu-se as opgdes de resposta dos itens (espago de
desfecho da escala), pois varias mulheres mostraram-se desconfortaveis diante do padréo
tipo Likert com 5 opgOes de resposta. As razGes para essa dificuldade poderiam estar
relacionadas a natureza do conceito que se pretendia mensurar, ou a pouca familiaridade
das participantes com um instrumento padronizado de mensuracdo. As instrugdes
contidas no cabecalho da escala ndo pareceram contribuir para minimizar essa questéo
para as mulheres que apontaram essas dificuldades.

No entanto, as falhas consideradas mais limitantes, envolveram o padrédo de
pontuacéo (escore) da escala. O primeiro aspecto foi relativo ao emprego de um escore
total da escala (ou da sua média), a partir da soma da pontuacéo em cada um dos 18 itens,
considerada uma pratica inadequada por alguns especialistas na area de instrumentos de
mensuracdo de qualidade de vida, por se tratar de uma escala multidimensional. Por outro
lado, uma vez que cada dimenséo da escala € composta por apenas 3 itens, restam duvidas
se estes seriam suficientes para mensurar o trago de cada dominio de modo extenso e
profundo suficiente, no caso da pontuacdo ser realizada separadamente em cada

dimensao.
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O segundo problema, entendido como de maior importancia, envolveu a
atribuicdo do valor de 3 pontos a opgao de resposta “eu nem concordo, nem discordo”,
que deveria ser escolhida pelas mulheres que ndo se sentissem implicadas com a
proposicéo do item. A partir desse encaminhamento, considerou-se que a escala apresenta
uma tendéncia a superestimar a preocupacéo reprodutiva.

Dessa forma, apesar da base teorico-conceitual adequada, a escala RCAC
apresentou imperfei¢des na sua construcao que colocam em divida a sua validade como
instrumento de mensuracdo. A correcdo das falhas apontadas implicaria na reviséo da
estrutura dimensional da escala, do seu espaco de desfecho e das suas regras de
pontuacgdo. Assim, diante da natureza e do volume das alteracdes necesséarias, optou-se
por ndo prosseguir com a adaptacéo transcultural da escala RCAC para o portugués, no
ambito desse estudo.

Dessa maneira, 0 melhor instrumento, ou o melhor formato, para mensurar as

preocupacOes reprodutivas apds o cancer na nossa populacdo ainda precisa ser definido.
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Apéndice-1. Versdo da escala RCAC adaptada para o portugués.
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Considerando a sua opinido neste momento sobre ter (mais) filhos biolégicos algum dia, por
favor, assinale se vocé discorda totalmente, discorda, nem concorda nem discorda, concorda ou
concorda totalmente com cada uma das frases. Se vocé acha que a frase ndo se aplica vocé,

marque “nem concordo nem discordo”.

dizscando
ttalmenie

discorda

nem concirda
nem discards

coneirda

canemrda
totalmenie

1. Tenho meda de ndo poder ter (mais)
filhios.

2. Me preocupe em passar o risco genética
de céncer para os meus filhos.

3, Fico preccupada em contar 3o meu
{futuro] esposo) companheiro gue talvez ew
nio possa ber filhos,

4, Fico assustada de um dia ndo estar por
perto para cuidar dos meus filhos,

5, Eu consigo aceitar s¢ um dia eu nda puder
ter (mals) filhos.

&, A ideia de tentar engravidar (novamente)
me angustia.

¥, Estou preccupada que meuw (fubutro)
esposo/ companheiro se decepcione comigo
CAS0 EU NS0 possa engravidar.

&, Estou preocupada com a minha
capacidade de engravidar (novamente).,

9, Estou preccupada coma meu histdrico
familiar de cincer podera afetar a saldde dos
meus filhos,

18. Eu viversi satisfeita tendo ou ndo [mais)
filhos algum dia.

11. Ter {mais] filhos me deixaré preccupada
s terei cincer de novo,

12. Receio que engravidar [novamente) exija
miito tempo e esforgn,

13, Temo cuidado para ndo ter (mais) filhos
pofque posso ndo estar por agul para crid-
los.

14, E estressante pensar em tentar
engravidar (novamente].

15. Pra mim esta tudo bem se ndo tiver
{mizis] filhos,

16. Mo fico a vontade com a ideia de contar
ao meu (fututra) maride/companheiro gue
talvez eu ndo possa ter filhos,

17. Estou preccupada com o fato de que
talvez ndo possa ter (mais) filhos.

1E. Tenho medo que meus filhos tenham wm
alto risco de ter cancer.
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Apéndice-2. TCLE para realizagdo das entrevistas semiestruturadas.

MINISTERIO DA SAUDE www.ince. gov.br

o
(INCA

INSTITUTE) HACINNAL DF CANCFR

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Preccupacdes reprodutivas e qualidade de vida em mulheres com cancer
ginecoldgico e de mama — etapa de entrevista semi-estruturada

Vocé estd sendo convidada a participar de uma pesquisa porque foi atendida
ou esta sendo atendida nesta instituicdo e teve diagnostico de cAncer. Para que
vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os
riscos e as consequéncias pela sua participacdo.

Este documente & chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
e tem esse nome porgue vocé so deve aceitar participar desta pesquisa depois de
ter lido e entendido este documento. Leia as informagdes com atencdo e converse
com o pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer
dividas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé ndo entenda,
converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para maiores
esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos & com a equipe médica
antes de fomar uma decisdo. Se vocé tiver dividas depois de ler estas informagdes,
entre em contato com o pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informagdes, e fodas as davidas forem esclarecidas,
vocé podera fomecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Com esta pesquisa queremos entender como as mulheres jovens que tiveram
diagnostico de cancer do colo do dtero, cu do ovario, ou da mama, se sentem com
relagdo a possibilidade da doenca ou do seu tratamento interferirem na sua
fertilidade (capacidade de ter filhos). Além disso, queremos saber se elas tém outras
preocupacdes relacionadas a este assunto, e como isto pode mudar com o passar
do tempo.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
Paginaideb
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MINISTERIO DA SAUDE waw. inca.gov.br

N
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(HSTITUTE) RACIDNAL OF CAKCFR

Porem, em primeiro lugar, precisamos adaptar para a nossa lingua um
questionario desenvolvido em inglés e traduzido por nds para o portugués, para
medir as preocupacdes reprodutivas de mulheres jovens com gualquer tipo de
cancer. Isto se chama adaptacdo transcultural.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Para nos ajudar a realizar a adaptacdo transcultural do questionario de
preocupacdes reprodutivas apds o cancer, precisaremos que vocé participe de 1
encontro com a nossa equipe.

Meste encontro, vocé sera entrevistada pela pesquisadora responsavel,
respondendo perguntas que abordam as preocupacdes reprodutivas de mulheres
que tiveram cancer. A entrevista funcionara como uma conversa, com o objetivo de
falar sobre fertilidade e matemnidade apos o diagnostico de céncer. Isso
provavelmente ndo levara mais que 1 hora. Sera solicitada autorizacdo para
gravacdo desta enfrevista, para que ela possa ser franscrita para o papel
posteriormente, com a garantia de que sua identidade permanecera andnima. Além
disso, faremos outras perguntas, para que vocé nos forneca algumas informacdes
sobre vocd e sua histdria reprodutiva (por exemplo, se tem ou deseja ter filhos).
Também solicitaremos sua autorizacdo para gque possamos pesquisar seu histdrico
médico diretamente no seu prontuario.

BENEFiCIOS

O beneficio principal da sua participagdo & possibilitar que no futuro, com os
resultados alcangados com esta pesquisa, outras mulheres que estejam passando
pela mesma situacdo que vocé enfrenta agora, sejam tratadas de uma maneira mais
completa e tenham melhor qualidade de vida.

Vocé ndo sera remunerado por sua participacdo e esta pesquisa podera néo
oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar com o uso de suas

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
Pagina 2 de 5
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MINISTERIO DA SAUDE www.ince.gov.br
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informacdes & necessario esclarecer que vocé ndo tera quaisquer beneficios ou
direitos financeiros sobre eventuais resultados decomentes desta pesquisa.

RISCOS

Vocé ndo fera prejuizos ou riscos diretos em participar deste estudo, no
entanto, caso alguma pergunta lhe cause constrangimento, vocé podera recusar-se
a responder. Se ao final da entrevista vocé se sentir triste ou deprimida, vocé sera
encaminhada para atendimento no servico de psicologia da sua unidade.

CusTOS

Vocé ndo tera quaisquer custos ou despesas (gasios) pela sua participacao
nessa pesquisa. Se vocé precisar comparecer ao Hospital especificamente para
participar desta pesquisa, seus gastos com transporte serdo reembolsados, no valar
equivalente a duas passagens de dnibus

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes sobre a sua
salde e seus dados pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa.
Todas as entrevistas, as gravages e as informacgdes colhidas no prontugrio serdo
estritamente confidenciais, ou seja, ninguém, além de vocé e dos pesquisadores
envolvidos saberdo as suas respostas ou detalhes da sua doenca. Os resultados
desta pesquisa serdo publicados de forma agregada (em forma de graficos e
tabelas) de modo que ndo seja possivel saber que vocé faz parte dela

BASES DA PARTICIPAGAQ

A sua participac&o & voluntaria e a recusa em autorizar a sua participagdo ndo
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito,
ou mudanca no seu tratamento e acompanhamento médico nesta instituicdo. Vocé
podera retirar seu consentimento a qualguer momento sem qualquer prejuizo. Em

Rubriza do participante ou Rubriza do investigador
representante legal responsavel
Fagina3de 5
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caso de vocé decidir interromper sua participacdo na pesquisa, a equipe de
pesquisadores deve ser comunicada.

ACESSO AQ RESULTADOS DA PESQUISA
Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se
vocé tiver interesse, vocé podera receber uma copia dos mesmos.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido lhe explicou claramente o contetido destas informacgées e se colocou &
disposicdo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas dividas. Vocé
tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para a Dr®* Flavia Sant'Anna
Bolivar, no telefone (21) 3207-2940 (telefone da secretaria da Oncologia Clinica do
Hospital do Céncer II), de segunda a sexta-feira, das 8 s 16h (recados com a Sr®
Keila, secretaria). Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do INCA, que esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam
0s projetos de pesguisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a
seguranca e o bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam & participar
destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé
pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203,
de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556,
ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com
vocé e outra serd arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO
Li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitagdo de permissao

para o uso das informacgdes contidas no meu registro médico e nas respostas ao
questionario. Também entendi que o encontro sera gravado para que a

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel
Paginad de 5
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pesquisadora possa transcrevé-lo depois para o papel. Tive a oportunidade de fazer
perguntas e todas foram respondidas

Ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos
€ a garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacdc & isenia de despesas e que
tenho garantia do acessc aos dados e de esclarecer minhas dividas a qualquer
tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar o meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o
meu consentimento a qualgquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

I

Nome e Assinatura do participante Data

I

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Data

Imparcial (quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquel completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima efou pessoa autorizada para consentir pelo
mesmo. Declaro que cbtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre
e Esclarecido deste paciente para a participacdo desta pesquisa.

! !
Nome e Assinatura do RESDOHSéVEl pela obtengﬁo do Termo Data
Rubrica do participante ou Rubriza do investigador

representante legal responsavel
FaginaSde 5
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Apéndice-3. Roteiro para as entrevistas semiestruturadas.

Roteiro para entrevista semiestruturada sobre preocupacdes reprodutivas em
mulheres jovens sobreviventes ao cancer

Madulo Introdutorio

- Vamos comegar confirmando e atualizando alguns dados seus.

1. Qual sua idade neste momento?

2. E na época do diagnostico de cancer?

3. Vocé esta em algum relacionamento afetivo neste momento?
4. Vocé definiria este relacionamento como estavel?

5. E na época do diagndstico e tratamento?

6. Vocé definiria esse relacionamento como estavel?

7. Vocé tem filhos? Caso positivo, qual 0 sexo e a idade deles?

8. Vocé pode me contar como foi na época que vocé adoeceu?

Maédulos relacionados as dimensdes da Escala de Preocupacdes Reprodutivas Apos
o Céncer

1) Fertilidade

1.1. Alguém da equipe de saude que Ihe atendeu até hoje conversou com vocé sobre a
possibilidade da doenca ou do tratamento interferir na sua fertilidade? (esta pergunta
precisara ser ajustada de acordo com o contexto clinico da paciente)

1.2. O que foi conversado?
1.3. Quando esta conversa aconteceu?

1.4. Como vocé se sentiu?
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NOTA: para entrevistadas cujo tratamento n&o interferiu na fertilidade.

* No caso daquelas mulheres nas quais a doenca ou o tratamento tém o potencial de
interferir na fertilidade, como vocé acha que elas se sentem?

NOTA: para ambos os grupos de mulheres.

1.5. Em sua opinido, esta informag&o deveria ser fornecida por quem e em que
momento?

1.6. O que vocé acha sobre discutir este assunto?

2) Comunicagdo com 0 parceiro:

NOTA: para paciente com relacionamento estavel atual ou a época do tratamento.

2.1. Vocé conversou com seu parceiro sobre a possibilidade da doenca e/ou do
tratamento interferir na sua fertilidade?

2.2. Como foi?

2.3. Como vocé se sentiu?

NOTA: para mulheres sem relacionamento estavel.

*QO que vocé pensa sobre a mulher dividir ou discutir com seu parceiro sobre a
possibilidade da doenca e/ou do tratamento afetar sua fertilidade?

** Como vocé pensa em agir em um futuro relacionamento?

3) Possivel gestacédo

NOTA: Para mulheres com expectativa de fertilidade preservada.

3.1. Vocé deseja ter (mais) filhos?

3.2. Vocé pensa em tentar engravidar?




170

3.3. Em caso afirmativo, como se sente a esse respeito?
3.4. E sobre se imaginar gravida?

3.5. De que formas o fato de ter tido cancer poderia influenciar na experiéncia de
engravidar, ou nos seus sentimentos com relagéo a isso?

NOTA: para mulheres sabidamente inférteis apds tratamento.

* Embora saibamos que ndo € o seu caso, gostaria de sua opinido sobre um assunto,
caso voceé se sinta a vontade para responder. Sobre aquelas mulheres que ainda podem
engravidar ap0s o tratamento, de que formas vocé acha que o fato de ter tido cancer
poderia influenciar na experiéncia de engravidar, ou nos sentimentos da mulher com
relacédo a isso?

4) Saude pessoal / medo da morte para mulher com filhos

NOTA: para mulheres que tém filhos.
4.1. Como foi para vocé e seus filhos quando vocé adoeceu?

4.2. Em que aspectos o fato de ter filhos pode ter influenciado no seu comportamento ou
sentimentos enquanto estava doente ou, mesmo agora, quando recuperou sua saude?

NOTA: para mulheres que néo tém filhos.

* Embora saibamos que ndo é o seu caso, gostaria de sua opinidao sobre um assunto,
caso Voceé se sinta a vontade para responder. Em que aspectos o fato de ter filhos
poderia influenciar no comportamento ou sentimentos da mulher que a diagnosticada
com cancer, durante e apés o tratamento?

4.3. Vocé acha que a experiéncia de adoecer é diferente para quem néo tem filhos? De
gue maneiras?

5) Saude da prole

5.1. O fato de ter tido o diagndstico de cancer fez vocé pensar sobre a salde de seus
filhos (atuais ou futuros) de alguma forma diferente?

6) Aceitacdo




171

Vocé poderia comentar 0 que acha da seguinte afirmativa?

6.1. “Eu consigo aceitar se um dia eu ndo puder ter (mais) filhos”.
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Apéndice-4. Ficha para coleta de dados epidemioldgicos, clinicos e da historia

reprodutiva.

Data: /
Formulario para entrevista:

Identificagdo

1.Identificagcdo (nimero no estudo):

2.Nome:

3.Matricula: 4.Naturalidade:

5.Data de nascimento: / / 6.Cor da pele:
7.Endereco:

8.Telefones para contato:

Histdria Social
9.Estado civil: ( ) casada ( ) unido estavel
( )solteira, com ( )ousem ( )um relacionamento estavel
( )viava, com( )ousem ( )um relacionamento estavel
( ) divorciada, com ( )ousem ( )um relacionamento estdvel
10.Escolaridade: ( ) sem estudo ( )1 -3 anos
( )4-8anos () 811 anos
() >11anos

11.0cupacao:

12.Religido:
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13.Renda familiar (em saldrios-minimos):
()<l ()>=1le<2

()>=2e<3 ()>=3e<4 () >=4
Diagnéstico

14.Localizacdo do tumor:

15.Tipo histoldgico:

16.Estadiamento:

17.Tratamento realizado:

18.Data do diagndstico: / /

Historia reprodutiva
19. Ainda menstrua? ( )Sim ( ) Nao
20.N2 de gestacoes: ( ) 21.N2 de nascidos vivos: ( ) 22.N2 de abortos: ( )
23.Idade da prole: sem filhos ( ) 1@ filho: 22 filho:
32 filho: Outros:
24 Histdria de infertilidade ou dificuldade para engravidar? ( )Sim ( ) Nao
25.Possui filhos adotivos? ( )Sim ( ) Nao
26.Deseja ter (mais) filhos? ( )Sim ( )Ndo ( ) N&o sei
27.Considera muito importante ter (mais) filhos bioldgicos? ( ) Sim ( )Ndo ( ) Ndo sei
28.Consideraria adotar uma crianga caso nao pudesse ter (mais) filhos bioldgicos?

( )Sim ( ) Nao ( ) N&o sei
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Preocupacdes reprodutivas e qualidade de vida em mulheres com cancer
ginecologico e de mama — etapa de entrevista cognitiva

Yocé esta sendo convidada a participar de uma pesquisa porgue foi atendida
ou esta sendo atendida nesta insfituicdo e teve diagnostico de cancer. Para que
vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, 0s
riscos e as consequéncias pela sua pariicipacdo.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre & Esclarecido
e tem esse nome porque vocé so deve aceitar participar desta pesquisa depois de
ter lido e entendido este documento. Leia as informagGes com atencéo e converse
com o pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer
duvidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé ndo entenda,
converse com a pessoa responsavel por obfer este consentimento, para maiores
esclarecimentos. Converse com os seus familiares, amigos e com a equipe médica
antes de tomar uma decisdo. Se vocé tiver ddvidas depois de ler estas informacgdes,
entre em contato com o pesquisador responsavel.

Apds receber todas as informacdes, e todas as davidas forem esclarecidas,
vocé podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Com esta pesquisa queremos entender como as mulheres jovens que tiveram
diagndstico de céncer do colo do Utero, ou do ovario, ou da mama, se sentem com
relagdo a possibilidade da doenca ou do seu tratamento interferirem na sua
fertilidade (capacidade de ter filhos). Além disso, queremos saber se elas tém outras
preocupacdes relacionadas a este assunto, € como isto pode mudar com o passar
do tempo.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Porém, em primeiro lugar, precisamos adaptar para a nossa lingua um
questiondrio desenvolvido em inglés e traduzido por nds para o portugués, para
medir as preocupacdes reprodutivas de mulheres jovens com qualquer tipo de
cancer. Isto se chama adaptacdo transcultural.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Para realizar a adaptacdo transcultural do questionario de preocupacdes
reprodufivas apds o cancer, precisaremos que vocé participe de 1 encontro com a
nossa equipe.

Neste encontro, vocé respondera sozinha ao questionario de preocupacdes
reprodutivas. Depois, vocé participara de uma entrevista para dar sua opinido sobre
0 questionario a fim de nos ajudar a compreender se ele esta adequado para ser
utilizado pelas mulheres brasileiras. Isso provavelmente ndo levara mais que 1 hora.
Além disso, faremos outras perguntas, para que vocé nos forneca algumas
informagdes sobre vocé e sua histéria reprodutiva (por exemplo, se tem ou deseja
ter filhos). Também solicitaremos sua autorizacdo para que possamos pesquisar seu
histdrico médico diretamente no seu prontuario.

BENEFICIOS

O beneficio principal da sua participacdo € possibilitar que no futuro, com os
resultados alcangados com esta pesquisa, outras mulheres que estejam passando
pela mesma situacdo que vocé enfrenta agora, sejam tratadas de uma maneira mais
completa e tenham melhor gqualidade de vida.

Vocé ndo sera remunerado por sua participacdo e esta pesquisa podera ndo
oferecer beneficios diretos a vocé Se vocé concordar com o uso de suas
informagdes & necessario esclarecer que vocé nao tera quaisquer beneficios ou
direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

RISCOS

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Yocé ndo tera prejuizos ou riscos diretos em participar deste estudo, no entanto,
caso alguma pergunta Ihe cause constrangimento, vocé podera recusar-se a
responder. Se ao final da entrevista vocé se sentir triste ou deprimida, vocé sera
encaminhada para atendimento no servigo de psicologia da sua unidade.

CUSTOS
Yocé ndo tera quaisquer custos ou despesas (gastos) pela sua participacdo
nessa pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacies sobre a sua
salde e seus dados pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa.
Todas as entrevistas, as respostas aos guestionarios e as informacdes colhidas no
prontuario serdo estritamente confidenciais, ou seja, ninguém, aléem de vocé e dos
pesquisadores envolvidos saberdo as suas respostas ou detalhes da sua doenga.
Os resultados desta pesquisa serdao publicados de forma agregada (em forma de
graficos e tabelas) de modo que ndo seja possivel saber que vocé faz parte dela.

BASES DA PARTICIPAGAO

A sua participacdo € voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo ndo
acarretara quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito,
ou mudanga no seu tratamento e acompanhamentoc medico nesta instituicdo. Vocé
poderd retirar seu consenfimento a qualquer momento sem qualguer prejuizo. Em
caso de vocé decidir intemomper sua participacdo na pesquisa, a equipe de
pesquisadores deve ser comunicada.

ACESSO AO RESULTADOS DA PESQUISA
Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se
vocé tiver interesse, vocé podera receber uma copia dos mesmos.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS
A pessoa responsavel pela obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido Ihe explicou daramente o contetido destas informacdes e se colocou 4
disposicdo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Vocé
tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para a Dr® Flavia SantAnna
Bolivar, no telefone (21) 3207-2940 (telefone da secretana da Oncologia Clinica do
Hospital do Cancer Il), de segunda a sexta-feira, das 8 as 16h (recados com a Sr2
Keila, secretaria). Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesqguisa
{CEP) do INCA, gue esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam
os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a
seguranca e o bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a participar
destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé
pode entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende N*128, Sala 203,
de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4356,
ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com
vocé e oufra sera arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o proposito da solicitacdo de permissdo

para o uso das informacdes contidas no meu registro médico e nas respostas ao

guestionario. Tive a oportunidade de fazer perguntas e fodas foram respondidas

Ficaram claros para mim quais sao procedimentos a serem realizados, riscos
e a garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro tambem que a minha participagdo € isenta de despesas e que
tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer
tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para
assegurar o meu anonimato.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidade ou prejuizo ou perda de qualguer beneficio que eu possa ter adquirido.

I

Mome e Assinatura do participante Data

I !

MNome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Data

Imparcial (quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima efou pessoa autorizada para consentir pelo
mesmo. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre
e Esclarecido deste paciente para a participacdo desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
PaginaSde 5
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Apéndice-6. Roteiro para a entrevista do pré-teste.

Roteiro para o pré-teste da escala RCAC traduzida

Data: / /
Identificacdo:

Cenario: Tempo gasto no
preenchimento:

Tempo de entrevista:

O que vocé achou:

- da quantidade de perguntas?

- da apresentacdo do questionario?

- do tamanho da letra? estd confortavel? ( )sim ( )ndo

- do tempo necessario para o preenchimento?

- das instrugdes contidas no cabecalho? Foram esclarecedoras? Podem melhorar em algum
sentido?

- das opgOes para resposta? Foram claras? A quantidade de opgdes Ihe parece adequada?

Alguma sugestdo para melhorar a
apresentagdo?

Vocé teve alguma dificuldade para responder / preencher? ( )sim ( )n3o

Caso positivo, qual (is)?
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Como vocé esta se sentindo apds ter respondido o questiondrio?

Vamos ver item por item agora:

Item 1” Tenho medo de ndo poder ter (mais) filhos”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 2 “Me preocupo em passar o risco genético de cancer para os meus filhos”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 3 “Fico preocupada em contar ao meu (futuro) esposo/ companheiro que talvez eu ndo
possa ter filhos”

Aceitabilidade ( )boa ( )ruim
Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:




Item 4 “Fico assustada de um dia ndo estar por perto para cuidar dos meus filhos”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdao ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:
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Item 5 “Eu consigo aceitar se um dia eu ndo puder ter (mais) filhos”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdao ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 6 “A ideia de tentar engravidar (novamente) me angustia”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 7 “Estou preocupada que meu (fututro) esposo/ companheiro se decepcione comigo caso

eu ndo possa engravidar”

Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:
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Item 8 “Estou preocupada com a minha capacidade de engravidar (novamente)”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdao ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 9 “Estou preocupada como meu histdrico familiar de cancer podera afetar a saude dos
meus filhos”

Aceitabilidade ( )boa ( )ruim
Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 10 “Eu viverei satisfeita tendo ou ndo (mais) filhos algum dia”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 11 “Ter (mais) filhos me deixard preocupada se terei cancer de novo”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:
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Item 12 “Receio que engravidar (novamente) exija muito tempo e esfor¢o”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdao ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 13 “Tomo cuidado para ndo ter (mais) filhos porque posso ndo estar por aqui para cria-
los”

Aceitabilidade ( )boa ( )ruim
Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 14 “E estressante pensar em tentar engravidar (novamente)”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 15 “Pra mim esta tudo bem se nao tiver (mais) filhos”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:
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Item 16 “N3o fico a vontade com a ideia de contar ao meu (fututro) marido/companheiro que
talvez eu ndo possa ter filhos”

Aceitabilidade ( )boa ( )ruim
Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim
Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 17 “ Estou preocupada com o fato de que talvez ndo possa ter (mais) filhos”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:

Item 18 “Tenho medo que meus filhos tenham um alto risco de ter cancer”
Aceitabilidade ( )boa ( )ruim

Compreensdo ( )boa ( )moderada ( )ruim

Impacto emocional ( )baixo ( )moderado ( )alto

Parafraseando:
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Apéndice-7. Tabelas para caracterizacdo da amostra das participantes das entrevistas

semiestruturadas.

Tabela de caracteristicas sociodemograficas de uma amostra de mulheres com céancer
ginecoldgico e de mama, Rio de Janeiro (2016-2017)

Variavel Total Localizagdo
Ginecoldgico Mama
N (%) N (%) N (%)
Idade (média + DP) 319+5,1 29,7+ 2,7 336+2.2
Cor da pele
Branca 4 (28,6) 3(50,0) 1(12,5)
Parda 6 (42,8) 1(16,7) 5(62,5)
Negra 4 (28,6) 2 (33,3) 2 (25,0)
Estado Civil
Solteira sem namorado 2 (14,3) 2(33,3) 0(0,0)
Solteira com namorado 1(7,1) 1(16,7) 0(0,0)
Casada / unido estavel 10 (71,4) 2 (33,3) 8 (33,4)
Divorciada 1(7,1) 1(16,7) 0(0,0)
Escolaridade (anos de estudo)
3 a8anos 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)
8 allanos 7 (50,0) 4 (66,7) 3(37,5)
>11anos  7(50,0) 2(33,3) 5 (62,5)
Religido
Catolica 7 (50,0) 4 (66,6) 3(37,5)
Evangélica 3 (21,4) 1(16,7) 2 (25,0)
Espirita 0 (0,0 0(0,0) 0(0,0)
Apenas cré em Deus 4(28,6) 1(16,7) 3 (37,5)
Renda (n° de SM¥*)
<1 0 (0,0 0 (0,0 0 (0,0)
>=le<2 3(21,4) 1(16,7) 2 (25,0)
>=2e<3 3(21,4) 3(50,0) 0 (0,0)
>=3e<4 5(35,8) 2(33,3) 3(37,5)
>4 3(21,4) 0 (0,0 3(37,5)

*SM: Salério minimo
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Tabela de caracteristicas clinicas de uma amostra de mulheres com cancer ginecol6gico e
de mama, Rio de Janeiro (2016-2017)

Variavel Total Localizacdo
Ginecologico Mama
N (%) N (%) N (%)
Diagnostico
Colo uterino 1(7,2) 1(16,6)
Ovério 4 (28,4) 4 (66.8)
NTG* 1(7,2) 1(16,6)
Mama 8 (57,2) 8 (100,0)
Diagndstico patoldgico
Carcinoma epidermdide 1(7,2) 1(16,7)
Adenocarcinoma do colo 0 (0,0 0 (0,0
Carcinoma ovariano 1(7,2) 1(16,7)
Tumor germinativo/cordao sexual 3(21,4) 3 (50,0)
NTG 1(7,2) 1(16,6)
Carcinoma mama 7 (49,8) 7 (87,5)
Sarcoma mama 1(7,2) 1(12,5)
Estadiamento
I 1(7,2) 0 (0,0) 1(12,5)
I 3(21,4) 1(16,7) 2 (25,0)
" 7 (50,0) 2(33,3) 5(62,5)
v 3(21,4) 3(50,0) 0 (0,0
Tp. de diagnéstico ** (média + DP) 25+1.3 2,7+16 24+11
Tratamentos realizados
Cirurgia
Sim 13(92,9) 5(83,3) 8 (100,0)
Né&o 1(7,1) 1(16,7) 0 (0,0
Radioterapia
Sim 6 (42,8) 1(16,7) 5 (62,5)
Né&o 8 (57,2) 5(83,3) 3(37,5)
Braquiterapia
Sim 1(7,1) 1(16,7) 0 (0,0
Né&o 13 (92,9) 5(83,3) 8 (100,0)
Quimioterapia
Sim 13(92,9) 6 (100,0) 7(87,5)
Néao 1(7,1) 0 (0,0 1(12,5)
Hormonioterapia
Sim 6 (42,8) 0 (0,0 6 (75,0)
Néao 8 (57,2) 6 (100,0) 2 (25,0)

*NTG: Neoplasia Trofoblastica Gestacional; ** Tp. de diagnéstico: tempo de diagndstico
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Tabela de caracteristicas da historia reprodutiva de uma amostra de mulheres com cancer
ginecoldgico e de mama, Rio de Janeiro (2016-2017)

Variavel Total Localizacdo
Ginecologico Mama
N (%) N (%) N (%)
NUmero de gestagdes (média + DP) 1,0+17 12+24 09+10
Numero de filhos (média + DP) 08+1,2 10+1,7 0,6 +0,7
Nulipara
Sim 8 (57,2) 4 (66,7) 4 (50,0)
Né&o 6 (42,8) 2(37,3) 4 (50,0)
Amenorréia
Sim 4 (28,6) 3(50,0) 1(12,5)
Né&o 10 (71,4) 3(50,0) 7(87,5)
Infertilidade prévia
Sim 1(7,1) 1(16,7) 0 (0,0
Né&o 13(92,9) 5(83,3) 8 (100,0)
Filhos adotivos
Sim 0 (0,0 0(0,0) 0 (0,0
Ndao 14 (100,0) 6 (100,0) 8 (100,0)
Deseja ter filhos?
Sim 8 (57,2) 4 (66,7) 4 (50,0)
Né&o 3(21,4) 2 (33,3) 1(12,5)
Nao sabe 3(21,4) 0 (0,0 3(37,5)
Valoriza filho biolégico?
Sim 9 (64,3) 3(50,0) 6 (75,0)
Né&o 5(35,7) 3(50,0) 2 (25,0)
N&o sabe 0(0,0) 0 (0,0 0(0,0)
Consideraria adogéo?
Sim 11 (78,6) 4 (66,6) 7 (87,5)
Né&o 1(7,2) 1(16,7) 0(0,0)

N&o sabe 2 (14,3) 1(16,7) 1(12,5)
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ANEXOS

Anexo — 1. Parecer Consubstanciado do CEP.

"  INSTITUTO NACIONAL DE
{I NCA CANCER JOSE ALENCAR m“”‘“
GOMES DA SILVA - INCA
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DaDE Da EMEMNDA

Tiulo da Pesquisa: Preccupacdes reproduiivas @ qualidads de vida em muiherzs 2m ldade reprodutiva
oM cancer ginecoidgico & de mama

Pesquisador: Flavia Santdnna de 53 Canaho Bolvar
Area Tematica:

Wersdor 3

CAAE: 535985316.3.0000.5274

Ingttulg30 Proponents: Hespital do Cancer I
Patrocinagor Principal: Financamento Prapro

DADE DO PARECER

Mimero de Parecer: 1.727.203

Aprasantagio do Projsto:

- Proiedn de Pesguisa Apimwado peio Parecer Consubsianciado do CEP-INCA de ndmen 1.524.913, datado
de 02 de Maio de 2016,

- A presente Emenda frata da apresentagdo do Projeto modifcado com etapa qualiativa, Termo de
Conserimenio Lhe & Esclarecido efapa de envevista semi-esiniburada e Temo de Consenfimenio Lire &
Esclanecidd etapa de reallzagio de grupo focal, referentes 30 projeto adma citada. O InvesSgador Princpal
tomou diéncia e concoida oom 35 mformagdes contdas No doCUMEID, COm 0f saguintes arquivos:

. pojein CEP IMCA_com_stapa qualiistha.bo:

. TCLE_grupo_fiocaldoc

. TCLE entrevista_semi_estruturada doc

Obijativo da Pasquisa:

- A presents EMSnda ata 03 Spresentagdo 00 Projeto moaincaso oom e13pa qualiativa, Termo oe
Conserimenio Lhe & Esclarecido efapa de envevista semi-esiniburada e Temo de Consenfimenio Lire &
Esclanecidd etapa de reallzagio de grupo focal, referentes 30 projeto adma citada. O InvesSgador Princpal
tomou diéncia e concoida oom 35 mformagdes contdas No doCUMEID, COm 0f saguintes arquivos:

Erdetedn: RS DO RESENDE, 128 - SRLA IS
Balrsa: CENIRD CEP. SArsn-Den
UF: HS Nufksplo: RIO DE ANERD

Tebaform: [y 3aof4850 Fax: [a0jze0r-4o5a E-mali: copfincm gow b

P i 4



" ™\  INSTITUTO NACIONAL DE
(I NCA CANCER JOSE ALENCAR w
GOMES DA SILVA - INCA
Cordiramglia oo Perscar 1.727.208

. projeto_CEP_INCA_com_stapa_qualitatha,toc
.TCLE grupo_focaldoc

. TCLE entrevisia seml_esinuilada oo

Avallagao dos Rlscos & Banaficios:

- A presente Emenda frata da apresentacdo do Projelo modifcado com etapa qualkativa, Termo de
Conserimenio Lhe & Esclarecido etapa de enwesista semi-esiniiurada e Temo de Conseniimentn Lire e
Esclarecido etapa de realzago de grupo focal, referemies 30 projeto asma disdo. O ImvesSigador Princpal
tomou déncia e concoida oom 35 mformages contidas no doCUmEiD, SOM 05 seguinkes anquives:

. projeto CEP INCA_com_stapa_qualiiativa.doc

. TCLE grupo_fiocaldoc

. TCLE entrevista_semi_estruturada doc

Comantarios @ Conslderagies sobre 3 Pasquisa:

- A presente Emends frata da aoresentapdo oo Projeto modificado com eiaps qualiative, Termo de
Conserimenio Lhe & Esclarecido etapa de enwesista semi-esiniiurada e Temo de Conseniimentn Lire e
Esclanecid etapa de realizagio de grupo focal, referentes a0 projeto agma citada. O Investigador Principal
tomou déncia e concoida oom 35 mformages contidas no doCUmEiD, SOM 05 seguinkes anquives:

. projeto CEP INCA_com_stapa_qualiiativa.doc

. TCLE grupo_fiocaldoc

. TCLE entrevista_semi_estruturada doc

Conslderagdes sobre oa Termos de apressntagio obrigator:
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Anexo-2. Termo de autorizacdo de uso de banco de dados do investigador principal do
projeto original

— Instituto Nacional do Cancer

(INCA

Hospital do Cancer I1

A Pés-graduagdo em Pesquisa Aplicada a Saude da Crianca e da Mulher do instituto

Fernandes Figueira - Fiocruz

Prezada Pés-graduacdo

Visando dar continuidade ao projeto “Preocupacdes reprodutivas e qualidade de vida
em mulheres em idade reprodutiva com cancer ginecolégico e de mam”, submetido ao Comité
de ética em Pesquisa do Instituto Nacional do Cancer (CEP/INCA), autorizo a utilizagio do banco
de dados do referido projeto pela mestranda Flavia Sant’Anna de S. C. Bolivar, para o
desenvolvimento do subprojeto “Adaptacdo transcultural, vaildacio e avaliagio da confiabildade da escab de
reprodutiva com disgndstico de cincer ginecoldgico e demama”.

Colocamo-nos a disposicao para o esdaredmento de quatsquer divida que porventura oma, atraves dos telefones

(21) 3207-2940, (21) 958549143 ou pelo cormeio eletrdnioo fsscholvar@gmail.com.

L0 Jaush Bl ~_
Flavia Sant’Anna de Sa Carvalho Bolivar

Coordenadora Principal do Projeto
Oncologista Clinica do HC-11/INCA




