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RESUMO

Introdugao: As medidas de avaliagdo da qualidade em Unidades de Terapia Intensiva
Pediatricas (UTIP) sdo geralmente relacionadas a parametros clinicos. Contudo, a
satisfacdo dos pais também é considerada um indicador importante. Pesquisas de
satisfacdo ja sdo realizadas com frequéncia, porém os questionarios ndo sao
avaliados em relagao a validade e a confiabilidade. Na Holanda, foi desenvolvido o
questionario Empowerment of Parents in the Intensive Care 30 (EMPATHIC-30) para
avaliar a satisfacédo dos pais em UTIP. No Brasil, ndo foram encontrados questionarios
validados para este fim, desta forma, nosso objetivo € traduzir, adaptar culturalmente
e validar o conteudo do EMPATHIC-30 para avaliar a satisfacdo dos pais em UTIP
brasileiras.

Métodos: a tradugao e adaptagao cultural foi realizada conforme protocolo do grupo
de traducdo e adaptacdo cultural da Sociedade Internacional para Pesquisas
Farmacoecond6micas — ISPOR 2005. A validagdo do conteudo foi realizada por uma
comissao de especialistas. Apds foram calculadas a média e Desvio Padrao (DP) para
todos os itens, e o coeficiente de validade de conteudo (CVC) para cada item e para
o instrumento como um todo.

Resultados: na fase de adaptacgao transcultural, as frases foram adaptadas de acordo
com a sintaxe brasileira e sofreram poucas modificacdes. Na validacao de conteudo,
o CVC foi abaixo da média em trés itens, dois foram mantidos no instrumento e um foi
excluido.

Conclusao: o EMPATHIC-30 foi traduzido e adaptado culturalmente para a populacéo
brasileira. A validacdo demonstrou um CVC total acima da média, confirmando a

validade do contetido do instrumento.

Palavras-chave: Unidades de Terapia Intensiva pediatrica; Qualidade da Assisténcia

a Saude; Satisfacdo do Paciente; Estudos de Validagdo; Psicometria.




ABSTRACT

Introduction: Measures of quality assessment in Pediatric Intensive Care Units
(PICUs) are generally related to clinical parameters. However, parental satisfaction is
also considered an important indicator. Satisfaction surveys are already carried out
frequently, but the questionnaires are not evaluated in relation to validity and reliability.
In the Netherlands, the Empowerment of Parents in the Intensive Care 30
(EMPATHIC-30) questionnaire was developed to assess parental satisfaction in UTIO.
In Brazil, validated questionnaires were not found for this purpose, so our aim is to
translate, culturally adapt and validate the content of EMPATHIC-30 to evaluate
parents' satisfaction in Brazilian PICUs.

Methods: : the translation and cultural adaptation was carried out according to the
protocol of the translation and cultural adaptation group of the International Society for
Pharmacoeconomic Research - ISPOR 2005. The content validation was carried out
by a committee of experts. After that, the mean and standard deviation (SD) for all
items were calculated, and the content validity coefficient (CVC) for each item and for
the instrument as a whole.

Conclusion: EMPATHIC-30 was translated and adapted culturally to the Brazilian
population. Validation demonstrated a total above-average CVC, confirming the

validity of the instrument content.

Key Words: Intensive Care Units, Pediatric; Quality of Health Care; Patient Satisfac-

tion; Validation Studies; Psychometrics.
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Introdugdo

1 INTRODUGAO

Nas ultimas décadas, a qualidade dos servigos em saude tem recebido mais
atencao da populagdo em geral, tornando-se um assunto prioritario no ambito nacional
e internacional.(1) A falta de qualidade na saude manifesta-se de maneiras
multidimensionais, e reflete em diversos setores, sendo uma causa importante da

insatisfacdo dos usuarios e dos profissionais.(2)

A fim de melhorar a qualidade da saude de maneira geral, a Organizagao
Mundial da Saude (OMS) recomenda os programas de Acreditacdo Hospitalar, que
classificam as instituicbes em diferentes niveis de qualidade.(2) Estabelecer
estratégias de melhoria € importante para se alcangar o objetivo, sendo necessaria a

avaliagao dos servigcos de saude acerca de todas as complexidades do cuidado.(3)

Em Unidades de Terapia Intensiva Pediatricas (UTIP), as medidas de
avaliagao, na sua maioria, referem-se a parametros clinicos como mortalidade, tempo
de permanéncia e gravidade da doencga,(4) contudo a satisfacdo dos pais também é

considerada como um importante indicador de desempenho de qualidade.(5)

A permanéncia dos pais junto ao filho durante o periodo de hospitalizagao, bem
como durante os procedimentos meédicos deve ser estimulada pelos profissionais.(6)
No Brasil, o direito da crianga hospitalizada de ser acompanhada em periodo integral
por um dos pais ou responsavel é garantido pelo Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA).(7) A participagdo dos mesmos no cuidado ao paciente e a relagdo entre
criangas, pais e profissionais, desencadeiam novas formas de organizagdo da
assisténcia, com um foco ampliado. Visando o cuidado integral, é necessario
considerar o paciente de uma maneira global, atendendo as necessidades também
dos familiares,(8) considerando os cuidados centrados no paciente e na familia
(CCPF). Esse modelo de atendimento promove diversos beneficios, sendo um deles

a maior satisfagdo do paciente e da familia com seus cuidados.(6)

Instrumentos validados para avaliar a satisfacdo dos pais especificamente para
UTIP s&o escassos.(9) Sendo assim, apds uma pesquisa realizada com profissionais
de oito UTIP e de uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), foi elaborado

o questionario Empowerment of Parents in the Intensive Care (EMPATHIC) para estas
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unidades, com o objetivo de avaliar a satisfagdo dos pais, visando a melhoria da
qualidade dos cuidados as criangas e aos familiares na Holanda.(5) Este questionario
foi elaborado inicialmente com 65 questdes, e apds reduzido para 30 questdes
(EMPATHIC-30), no intuito de facilitar a aplicagdo do mesmo.(10)

O EMPATHIC e o EMPATHIC-30 ja foram traduzidos e validados em diversos
paises.(11-14) No Brasil, o EMPATHIC-N foi traduzido, adaptado e validado para
avaliar a satisfagcdo dos pais em UTIN. Contudo, instrumentos que avaliem a
satisfacao dos pais em UTIP n&o foram encontrados em publicagdes brasileiras, desta
forma, o objetivo deste trabalho € traduzir, adaptar culturalmente e validar o

EMPATHIC-30 para avaliar a satisfacdo dos pais em UTIP do Brasil.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 CUIDADOS CENTRADOS NO PACIENTE E NA FAMILIA

Na segunda metade do século 20, houve um crescente movimento de
conscientizacdo da importancia de atender as necessidades psicossociais e de
desenvolvimento das criangas, bem como a importancia da familia na promocéao da
saude e bem-estar das mesmas. Com a divulgacao de trabalhos que demonstravam
os efeitos da separacéo das criancas de suas familias, muitas instituicbes adotaram
politicas que incentivaram a permanéncia continua dos pais durante a hospitalizacao

e procedimentos médicos dos filhos.(15)

No intuito de reformular a assisténcia a saude visando a melhoria da qualidade,
o Comité de Qualidade de Saude do Instituto de Medicina (CQSIM) dos Estados
Unidos elaborou um relatorio que propde seis objetivos, dentre eles o cuidado
centrado no paciente (CCP), que visa o respeito as preferéncias, necessidades e

valores do paciente, as quais devem orientar as decisdes clinicas.(16)

Em pediatria, o cuidado deve ser centrado no paciente e na familia (CCPF),
considerando que os pais tém um maior envolvimento com o paciente.(17) As
perspectivas e informagdes decorrentes dos mesmos também sao importantes nas
tomadas de decisdes clinicas, tendo em vista que a familia é a principal fonte de forga
e apoio da crianga.(15) Além disso, os pacientes pediatricos ndo sao capazes de
verbalizar seus sintomas e desejos, seja em razdo da fase do desenvolvimento ou
pela situagao clinica, sendo assim, os pais tém o encargo de se comunicar em nome

do filho, tornando-se essencial a colaboragao entre pais e profissionais da saude.(18)

O CCPF é uma abordagem de planejamento, execucdo e avaliacdo dos
cuidados em saude, fundamentada na colaboracdo entre profissionais, familia e
paciente, visando o beneficio de todos.(19) Suas politicas, protocolos e estratégias de

cuidados s&o planejadas em torno de toda familia.(20)

O Institute for Family-Centered Care (IFCC) definiu quatro ideias basicas do

CCPF: 1. a dignidade e respeito, 2. compartilhamento de informacgdes, 3. participagao
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e 4. colaboragao.(19) Contudo, apesar deste modelo de cuidado ser uma pratica
crescente nos paises, seu conceito ndo € bem definido e ha uma bibliografia escassa
acerca do assunto. Em uma pesquisa sistematica na literatura,(21) encontraram que
os conceitos mais associados ao CCPF foram o de “parceria, envolvimento dos pais
e participagao dos pais”, definindo-a como "uma relacdo entre os profissionais de
saude e a familia, em que ambas as partes se envolvem em compartilhar a

responsabilidade pelos cuidados de saude da crianga (p. 1159) "

A American Academy of Pediatrics,(6) define seis principios fundamentais do
CCPF: 1. Ouvir e respeitar cada crianga e sua familia; 2. Garantir flexibilidade nas
politicas, procedimentos e praticas organizacionais; 3. Compartilhar informacdes
completas honestas e imparciais com o paciente e a familia; 4. Fornecer e garantir
apoio formal e informal para o paciente e para sua familia; 5. Colaborar com o paciente
e com a familia em todos os niveis de cuidados de saude e; 6. Reconhecer e

consolidar os pontos fortes da crianca e da sua familia.

Mesmo com a crescente pratica nas instituicdes de saude, ainda ha pouco
entendimento do que é o CCPF, como implementa-lo e como determinar os
cuidados.(17) Ainda ha divergéncias entre a teoria desta pratica e as experiéncias de
membros da familia na UTIP,(22) o que justifica a necessidade de pesquisas de

avaliacao, a fim de elaborar estratégias para melhorar a qualidade do atendimento.

2.2 AVALIACAO DA QUALIDADE EM SERVICOS DE SAUDE

A qualidade é definida como “o0 grau em que 0s servicos de saude para
individuos e populacdes aumentam a probabilidade de resultados de saude desejados
e sao consistentes com o conhecimento profissional atual’.(16) A avaliagdo da
qualidade € necessaria para auxiliar na elaboragéo de estratégias de melhorias,(23)
as medidas de qualidade sao utilizadas para avaliar a quantificar os processos,
resultados, percepcgdes dos pacientes, dentre outros aspectos do cuidado prestado.
(24)

Diversas medidas de avaliagao de qualidade sao relacionadas a dados clinicos,

como acidente de puncgéo, ulcera de decubito, pneumotdrax, etc.(25) Contudo deve-
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se considerar fatores relacionados ao gerenciamento de sintomas fisicos, psicologicos
e espirituais.(16) A Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) avalia a
qualidade dos cuidados em saude dos Estados Unidos a partir de seis areas
prioritarias: cuidados centrados no paciente e na familia; segurancga do paciente; vida
saudavel; efetividade do tratamento; coordenacdo dos cuidados; e acesso aos
cuidados.(26) Apesar de haver diversas medidas para avaliar a qualidade dos

cuidados, em pediatria elas nao sdo bem desenvolvidas.(27)

Além de resultados clinicos, a satisfagao do cliente também é considerada uma

medida de avaliagdo da qualidade e em pediatria, a satisfagao dos pais.(27, 28)

2.3 SATISFACAO DOS PAIS EM UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA
PEDIATRICAS

A satisfacao € definida como o atendimento as expectativas, necessidades ou
desejos em relagdo aos cuidados de saude.(29) O paciente pediatrico pode ser
incapaz de expressar suas necessidades e experiéncias, sendo importante a

avaliagao da satisfagdo dos pais.(30)

Ter um filho internado na UTIP pode provocar alteragdes psicologicas,
financeiras e de qualidade de vida, tornando-se uma experiéncia estressante. (31) Os
pais necessitam de uma reorganizagao pessoal e familiar, muitas vezes abdicando de
compromissos e até mesmo de necessidades fisioldgicas para acompanhar e cuidar
do filho no hospital. (32) Além de necessitarem renunciar ao seu papel de cuidador
exclusivo para compartilhar a responsabilidade com os profissionais. (21) Manter-se
informados e com uma boa interagdo com a equipe de saude, € um fator importante
para auxiliar os pais a lidarem com esse momento estressante,(31) além de receber

compaixao, apoio e compreensao da equipe.(18)

Um dos principais fatores determinantes da satisfagdo dos pais é a
comunicacdo.(33) O menor nivel de satisfagdo dos pais em UTIP esta relacionado a
falta de informagdes por parte da equipe em relacdo a rotinas,(34) a demora no
atendimento ao paciente, ao pouco tempo de permanéncia da equipe de enfermagem

no atendimento e pelas observacdes dos pais acerca das necessidades de seus filhos
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nao serem levadas em consideragado pelos profissionais.(35) J& um maior grau de
satisfagédo dos familiares esta relacionado a comunicagéo (36) e ao maior atendimento
as suas necessidades.(37) A quantidade de informagdes e a atengao constante séo
fatores determinantes para a tranquilizagao dos pais que acompanham o filho em uma
UTIP.(38) Além dos cuidados com o estado de saude da crianga, as relacdes
interpessoais devem receber atencdo, a fim de satisfazer as necessidades e

preferéncias dos pais e do paciente.(33)

E um dever do médico e da equipe de saude prestar informagdes ao paciente
e a sua familia, transmitindo noticias de maneira franca e empatica.(39) Trabalhos
relacionados ao CCPF estdo instituindo medidas para a melhoria de formas de

comunicagao na transmissao de informacdes de qualidade. (23)

Outro fator relacionado a satisfagao dos pais € o nivel de estresse destes diante
da hospitalizagao do filho. (40) O apoio emocional € um componente integrante dos
cuidados em saude,(15) e pais que buscaram apoio psicolégico em razéo do estresse

durante a hospitalizacdo da crianga sentiram-se mais satisfeitos com os cuidados.(40)

A possibilidade de permanecer perto do filho e de participar dos cuidados do
mesmo durante a hospitalizacdo, pode reduzir a ansiedade e aumentar a
autoconfianga dos pais,(40) além de promover seguranga e apoio emocional a

crianga.(32)

As medidas de satisfagao baseadas nas necessidades e experiéncias dos pais,
podem fornecer resultados mais abrangentes e orientar os profissionais na melhoria
do CCPF,(33) considerando que alguns aspectos do cuidado podem ser evitados,(25)
e agdes que atendam as necessidades dos pais e pacientes que dependem do
profissional, podem ser modificadas.(39)

2.4 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DA SATISFACAO DOS PAIS

A pesquisa de satisfacdo € comum em unidades de internagdes hospitalares,
porém, geralmente os questionarios ndo sao avaliados para validade, confiabilidade

ou especificidade para diferentes configuragcbes de internagcdo. Para fazer
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comparagdes confiaveis de satisfacdo em determinado ambiente hospitalar, a

pesquisa deve ser desenvolvida especificamente para tal.(41)

Poucos estudos que utilizam instrumentos de avaliagao da satisfagéo dos pais
em UTIP sdo documentos.(5) Na literatura, foram encontrados cinco instrumentos
validados no exterior. O Parental Satisfaction with Paediatric Intensive Care (PSPIC)
(Satisfacéo dos Pais com Cuidados Intensivos Pediatricos), em Bristol, Inglaterra.(42)
O Pediatric Family Satisfaction in the Intensive Care Unit 24 (PFS-ICU 24) (Satisfagao
Familiar Pediatrica na Unidade de Terapia Intensiva), em Los Angeles, Estados
Unidos. (43)O Parent Satisfaction Survey (PSS) (Pesquisa de Satisfagcao dos Pais)
em Houston, Estados Unidos;(41) o Pediatric Inpatient Survey (PIS) (Pesquisa do
Paciente Pediatrico Hospitalizado) em Buenos Aires, Argentina; (44) e o
Empowerment of Parents in the Intensive Care (EMPATHIC) (Empoderamento dos
pais nos Cuidados Intensivos) em Rotterdam, Holanda.(45) No Brasil, ndo foram

encontrados questionarios validados.

2.5 EMPATHIC: O EMPODERAMENTO DOS PAIS NA UTIP

O EMPATHIC foi elaborado considerando a importancia da satisfacao dos pais
para avaliar a qualidade do cuidado, e a escassez de instrumentos validados
especificamente para a avaliacdo da satisfacdo dos pais em UTIP na Holanda.(5) O
questionario resultou de um estudo multicéntrico e multifasico e até o momento foi

traduzido e validado em diversos paises.

A primeira fase foi a identificacado e selegao de indicadores de desempenho de
satisfacao para a elaboragao de um questionario preliminar. Na primeira etapa desta
fase, foi realizada uma pesquisa bibliografica, a fim de identificar os dominios, itens e
metodologias utilizadas em pesquisas de satisfagdo em UTIP, UTI adulto e UTIN.

Foram identificados 95 itens.(9)

Na segunda etapa, realizou-se uma pesquisa com profissionais de 08 UTIP da
Holanda, os quais identificaram a satisfacdo dos pais como um importante indicador
de desempenho de qualidade. Foi elaborado um questionario a partir da percegao

desses profissionais acerca da satisfacao dos pais e da identificagdo de dominios para
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categorizar os aspectos de cuidados, que resultou na formulagdo de 21 itens. Um
grupo de especialistas revisou os itens identificados na primeira (95) e na segunda
etapa (21), reformulou ou mesclou os mesmos, o0 que resultou em 66 questdes, que
foram agrupadas de acordo com a semelhanca em 05 dominos: 1. Informagao; 2.
Cuidados e tratamento; 3. Organizacdo; 4. Participagdo dos pais; e 5. Atitude
profissional.(4) A terceira etapa, foi a validacdo do conteudo realizada por 10
enfermeiros e um médico, onde foram excluidos dois itens e realizadas mudangas no
texto.(4)

Na segunda fase do estudo, médicos e enfermeiros avaliaram a importancia de
cada uma das 66 questdes em uma escala de 1 a 10, mais uma questao aberta. Apos,
foram avaliadas as respostas da questdo aberta e adicionados mais 14 itens,
resultando em um questionario de 78 elementos, sendo o instrumento avaliado

novamente pelos profissionais.(4)

Por fim, foi avaliada a confiabilidade dos itens e dominios através da
consisténcia interna pelo Alpha de Cronbach, onde os valores confirmaram a

confiabilidade do instrumento, variando entre 0,74 a 0,92.(4)

Na etapa seguinte, foi realizado um estudo de coorte prospectivo multicéntrico
em 07 UTIP da Holanda, onde os pais de pacientes admitidos responderam a um
questionario avaliando a importancia dos itens de satisfagdo do instrumento. Apés foi
realizada a analise fatorial confirmatéria (AFC) e a consisténcia interna. 17 lItens
tiveram a média abaixo de 8 com DP acima de 1,65. Os escores médios de todos os
dominios foram acima de 8. A analise fatorial mostrou que quatro itens nédo se
encaixavam aos dominios aos quais pertenciam. O dominio informacao era
bidimensional, com itens relacionados com dimensdes de cuidados e acessibilidade.
O alpha de Cronbach dos dominios mostrou confiabilidade dos mesmos.(46)

Também foi realizado um estudo qualitativo com pais de 41 criangas internadas
em UTIP para explorar suas experiéncias, onde a anadlise revelou 63 subtemas

divididos em 06 grandes temas.(47)

A ultima fase do estudo foi a estruturacédo do questionario e o teste psicométrico
do mesmo, onde avaliaram a modelagem de equacéo estrutural, a confiabilidade e a
validade. Primeiramente foram calculadas as medias e DP dos itens, onde quatro

deles, formulados negativamente, foram excluidos em razdo de mais de 75% dos pais
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classificarem-nos como nao aplicaveis, restando 72 itens para analise. Participaram
do estudo 1218 pais, divididos em duas coortes, a fim de avaliar a estabilidade do

instrumento ao longo do tempo.(45)

Na analise fatorial, sete afirmagdes foram removidas por ndo se enquadrarem
na estrutura empirica dos dominios, restando 65 itens. O teste psicométrico do
questionario indicou que o mesmo é confiavel e valido para medir a satisfagdo dos
pais em UTIP. As 65 declaragbes que representam cinco dominios fornecem uma

conceituagao abrangente da satisfagao dos pais.(45)

A partir do questionario original, de 65 questdes, os autores reduziram
estatisticamente itens redundantes através da analise de regressdo multipla (ARM),
resultando no instrumento com 30 itens, o EMPATHIC-30 (ANEXO A), mantendo-se
0os mesmos dominios. Houve uma forte correlagdo entre os dominios da versao
completa de 65 questdes e a versao de 30 questdes, indicando que o EMPATHIC-30
tem uma validade suficiente. A redugao no numero de questdes tornou o instrumento

mais aplicavel e propenso a aumentar a taxa de resposta.(10)

2.6 PROCESSO DE VALIDAGCAO DE INSTRUMENTOS DE PESQUISA

A traducgdo e adaptagao cultural de instrumentos de pesquisas ja existentes em
outros paises pode gerar economia de tempo e de recursos financeiros, bem como
proporcionar a comparagao de estudos de diversas culturas e linguas e da equidade
da avaliagdo.(48) Para um processo adequado de adaptagdo, é necessario seguir
uma metodologia especifica. Neste sentido, o grupo de traducéo e adaptagao cultural,
elaborou diretrizes e padrdes especificos para realizar tal processo.(49)

O processo de validacao de um instrumento é fundamental para a legitimidade

e credibilidade de uma pesquisa, pois reconhece a qualidade do mesmo.(50)

Diz-se que um teste é valido quando ele de fato afere o que se propde a
medir.(51) As formas de validade de um instrumento mais conhecidas s&o: validade
de conteudo, de critério e de constructo.(52) A validade de conteudo demonstra se os
itens do instrumento constituem uma amostra representativa do universo de itens do

constructo,(52) sendo realizada a partir da avaliagao de especialistas. Para quantificar
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e interpretar a avaliagdo dos mesmos acerca dos itens, € necessario calcular o
Coeficiente de Validade de Conteudo (CVC).(53)

A validade de critério demonstra o grau de eficacia do instrumento predizer um
desempenho especifico do sujeito.(51) A validade de constructo demonstra se o teste

é constituido de uma amostra que represente um dominio.(51)
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Traduzir, adaptar culturalmente e validar o conteudo do Empowerment of
Parents in the Intensive Care 30 (EMPATHIC-30) para avaliar a satisfacdo dos pais

de criangas hospitalizadas em Unidades de Terapia Intensiva Brasileiras.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Calcular a média e desvio padrao da avaliagdo dos especialistas sobre cada

item do questionario para a validagédo de conteudo;

Calcular o Coeficiente de Validade de Conteudo da avaliacdo dos especialistas

sobre cada item do questionario.
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4 METODOS

Este estudo foi realizado na UTIP do Hospital Sdo Lucas da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (HSL-PUCRS), a qual é composta por
12 leitos e admite pacientes de idade entre 29 dias e 18 anos, provenientes das
unidades de enfermaria, emergéncia e bloco cirurgico, ou reguladas de outros
hospitais e unidades de saude, tanto do Sistema Unico de Saude (SUS) quanto de
convénios e particulares. O HSL é o hospital da Escola de Medicina da PUCRS,
referéncia para a capital e para diversas cidades da regido metropolitana de Porto
Alegre/RS. Atende a diversas patologias clinicas, ndo sendo referéncia para
atendimento de trauma. No ano de 2017 houve 386 admissdes e 17 6bitos na UTIP.
A equipe multiprofissional desta unidade é composta por médicos intensivistas
pediatricos: 04 rotineiros e 10 platonistas, 06 médicos pediatras cursando residéncia
de 2 anos em medicina intensiva pediatrica, 02 médicos residentes em pediatria em
rodizio de 2 meses, 01 nutricionista, 02 fisioterapeutas, 01 residente de fisioterapia,
12 enfermeiros, 01 residente de enfermagem, 01 psicologa, 01 residente de
psicologia, 01 assistente social, 01 residente de assisténcia social, além de estudantes

dos curso de medicina e areas da saude.

4.1 TRADUGCAO E ADAPTACAO CULTURAL

A traducao e adaptacao cultural do EMPATHIC-30 foram realizadas de acordo
com o protocolo estabelecido pelo grupo de traducdo e adaptacao cultural da
Sociedade Internacional para Pesquisas Farmacoecondmicas - ISPOR em 2005,(49)
conforme sugerido pelo autor original do instrumento. Este protocolo propde a
tradugdo através das seguintes etapas: preparagao, tradugédo, reconciliagao,
retraducédo, revisao da retraducido, harmonizacgao, teste de compreensao, reviséo e

verséo final (Figura 1).
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Figura 1 - Método de tradugao e adaptacgao cultural - ISPOR, 2005.

{ Preparagao ]

i

Tradugéo
Duas versoes traduzidas por dois tradutores brasileiros fluente em inglés,
com experiéncia em tradugao

[ Vers&o 1 iL Versao 2

{5

Reconciliagao - Versao 3
Tradutor brasileiro, fluente em inglés e com experiéncia em tradugao

L

‘ Retradugao - Versao 4

Tradugéo do portugués para o inglés
Tradutor profissional, nativo da lingua inglesa e fluente em portugués

I

‘ Revisao da retradugao

Comparacao da retradugéo com a versao original

¥

Harmonizagao - Versao 5
Ajuste das diferencas entre as versoes

L

Teste de compreensao
Aplicagéo do questionario em um pequeno grupo
Teste de compreensao, interpretacao e relevancia cultural da tradugao

L

Revisao do teste de compreensao - Versao 6
Ajuste dos itens ndo compreendidos no teste de compreensao

>

Revisdo
Reviséo final, para corrigir qualquer erro de gramatica, digitagao e outros

I

Versao final - Versao 7

A preparacéo foi realizada a partir do contato prévio com o autor do instrumento
original, para solicitar sua autorizacdo para a realizacdo da tradugéo, adaptagao
transcultural e validacao do EMPATHIC-30 no Brasil (ANEXO B).

A traducgéao consistiu na elaboragéo de duas versdes (Versao 1 e Versao 2),
cada uma traduzida por tradutores independentes, brasileiros e fluentes em inglés. Na
etapa de reconciliagao, os autores revisaram as duas versoes e elaboraram um unico
questionario em portugués (Versao 3). As questdes foram também comparadas com
a traducdo do Empowerment of Parent in the Intensive Care Neunatology
(EMPATHIC-N),(54) traduzido e validado no Brasil. A tradug¢ao do portugués para o
inglés da Versao 3 foi realizada por um tradutor nativo na lingua inglesa e fluente na
lingua portuguesa, o qual n&o tinha conhecimento da versdo original. Esta etapa
resultou na Versdo 4, a qual foi encaminhada por e-mail ao autor original do
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EMPATHIC-30, que juntamente com os autores do projeto, realizou a comparagao

com a verséo original e a harmonizagédo, resultando entdo na versao 5.

Com a versao 5, foi realizado um teste de compreensdo com os pais dos
pacientes. O questionario foi aplicado em até 72 horas ap6s a alta da crianga da UTIP,
durante sua hospitalizagdo na unidade de internagdo pediatrica. Este tempo foi
determinado a fim de abranger os pacientes que tivessem alta no final de semana. O
questionario foi aplicado por duas pesquisadoras, apds a coleta da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) pelos sujeitos,
os quais foram selecionados por amostra consecutiva. Além do instrumento, os
participantes também preencheram um questionario de dados demograficos
(APENDICE B). Na etapa de revisdo do teste, foram analisadas as frases, expressodes
e palavras ndo compreendidas pelos participantes e realizadas as modificagdes
necessarias para a melhoria do instrumento, gerando entdo a Versao 6. Apos foi
realizada a revisao da ortografia e sintaxe do texto, resultando na verséo final, versao
7.

4.2 VALIDACAO DO CONTEUDO

A validacao do conteudo foi realizada por uma comissao de especialistas que
atuam na UTIP do HSL. Foram convidados a participar da comissao os profissionais
de ensino superior que atuam na unidade. A selecao foi feita por conveniéncia. A
pesquisadora foi a unidade uma vez por dia durante duas semanas, para entregar e

recolher os questionarios.

Os especialistas avaliaram a relevancia dos itens do questionario em uma
Escala Likert de 01 (muito irrelevante) a 05 (muito relevante), além de uma

consideragao qualitativa.

Foram calculadas a média e DP para todos os itens. Ap6s foi calculado o CVC
para cada item e para o instrumento como um todo, utilizado o critério CVC > 0,80

(Figura 2).(53) As analises foram realizadas no software Microsoft Office Excel.
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Figura 2 - Calculo CVC

Calculo para cada item da escala:

M
CVC, =~

mex

M = meédia; Vmax = valor maximo possivel para o item

Calculo de erro (Pe), para a polarizagao dos juizes:

J
Pe, =(] ]
J

Pe = polarizagédo (calculo de erro); J = numero de juizes

Calculo CVC total do questionario:
CVC, =CVC, - Pe,

CVCc = calculo de coeficiente de validade total

4.3 QUESTOES ETICAS

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
Catdlica do Rio Grande do Sul, sob o CAAE 72225317.2.0000.5336.

ApOs a autorizagado do autor original do instrumento, deu-se inicio ao processo

de tradugao, adaptacgao transcultural e validacdo do EMPATHIC-30 no Brasil.
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5 RESULTADOS

Na etapa da tradugao, houve poucas diferengas nas duas versdes, apenas o
uso de palavras distintas em quatro frases. A estrutura e a ordem das questdes foram
mantidas conforme o instrumento original, bem como os titulos dos dominios. Na fase
de reconciliacdo, foram utilizadas as palavras mais usuais na populacdo estudada.
Foram mantidos os tempos verbais e a ordem de algumas frases foi invertida, de
acordo com a sintaxe do portugués brasileiro. Algumas frases ja foram modificadas
nesta etapa, levando em consideragao a comparacao com a tradu¢cdo do EMPATHIC-

N, ja validado no Brasil (Quadro 1).

Quadro 1 — Apresentacao dos termos modificados na etapa de reconciliagéo

Traducgao Reconciliacédo
1. Tivemos conversas diarias sobre o 1. Todos os dias conversavamos com
cuidado e o tratamento do nosso filho com | os médicos sobre o cuidado e o
0s médicos tratamento do nosso filho
2. Tivemos conversas 2. Todos os dias conversavamos com
diarias sobre o cuidado e o os enfermeiros sobre o cuidado e o
tratamento do nosso filho tratamento do nosso filho

com os enfermeiros

4. Recebemos informacdes claras sobre 4. Recebemos informacdes claras
exames e testes sobre a realizacao e resultado dos
exames e testes

6. Os médicos e enfermeiros trabalharam | 6. Os médicos e enfermeiros
em estreita colaboracéo trabalharam em conjunto

7. Estavamos bem preparados para a alta | 7. A equipe médica nos preparou bem
do nosso filho pelos médicos para a alta do nosso filho

8. Estavamos bem preparados para a alta | 8. As enfermeiras nos prepararam
do nosso filho pelos enfermeiros bem para a alta do nosso filho

10. O conforto do nosso filho foi levado em | 10. Os médicos levaram em conta o
conta pelos médicos conforto do nosso filho
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11. O conforto do nosso filho foi levado em
conta pelos enfermeiro

11. Os enfermeiros levaram em conta
o conforto do nosso filho

12. Todos os dias sabiamos quem era o
responsavel pelo nosso filho, com relagao
aos médicos

12. Todos os dias sabiamos quem era
o0 médico responsavel pelo nosso filho

13. Todos os dias sabiamos quem era o
responsavel pelo nosso filho, com relacéo
aos enfermeiros

13. Todos os dias sabiamos quem era
a enfermeira responsavel pelo nosso
filho

19. Durante a nossa permanéncia, os
funcionarios perguntaram regularmente
sobre a nossa experiéncia

19. Durante a nossa permanéncia a
equipe perguntou regularmente sobre
como estavamos nos sentindo

20. Fomos ativamente envolvidos na
tomada de decisdes sobre cuidado e
tratamento do nosso filho

20. A equipe nos envolveu ativamente
na tomada de decisbes sobre cuidado
e tratamento do nosso filho

24. Mesmo durante procedimentos
intensivos, sempre pudemos permanecer
perto do nosso filho

24. Sempre pudemos permanecer
perto do nosso filho, mesmo durante
os procedimentos

30. Na admissao, fomos bem recebidos

30. Fomos bem acolhidos na chegada
a UTI

Legendas: UTI — Unidade de Terapia Intensiva

Nas etapas de revisdo da retraducao e de harmonizacao, ndo houve alteracdes

no questionario.

O teste de compreensao foi aplicado em quatorze sujeitos, todas maes, com
idade média de 30 anos. 43% (06) possuiam ensino médio incompleto, 21% (03)
ensino fundamental incompleto, 14% (02) ensino técnico, 14% (02) ensino médio e
7% (01) graduacéo. Seis delas eram do lar, uma era autbnoma e trabalhava em casa

e sete delas trabalhavam fora. A média da renda familiar calculada foi de R$ 2.036,71.

Onze das maes entrevistadas utilizaram numeros diversificados da Escala
Likert para responder as questdes, demonstrando compreender a mesma. Duas
responderam apenas a nota maxima e uma utilizou o 1 ou o 6, o que pode-se

considerar como uma falta de compreensao da utilizagdo da escala.

Na questdo “a UTI podia ser facilmente contatada por telefone”, 02 maes

responderam que nao entenderam, 01 que nunca precisou € 03 nao responderam.
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Seis atribuiram a nota 6, uma a nota 1 e uma nota 4. Na UTIP do HSL, ndo se transmite
informagdes por telefone, sendo assim, entendeu-se que as maes nao
compreenderam a questdo. Desta forma, a frase foi modificada para “Podiamos
facilmente obter informag¢des da UTIP por telefone quando necessario”. Também foi
acrescentada na Escala Likert a opgéo “0O — nao se aplica”, levando em consideragao
que a maioria dos pais permaneceu tempo integral com os pacientes durante a

internacéo na UTIP.

Ap0s, o questionario foi aplicado em mais cinco sujeitos para um segundo teste
de compreensao, todas mées, com idade média de 41,6 anos. O grau de formagéao de
20% (01) delas era ensino médio, 40% (02) ensino médio incompleto, 20% (01) ensino
fundamental incompleto, e 20% (01) ensino superior. Duas delas eram do lar e trés

trabalhavam fora. A média da renda familiar calculada foi de R$ 3.074,80.

Neste segundo teste, todas as maes responderam a escala corretamente e
demonstraram compreendé-la, assim como trés delas utilizaram o “0 — n&o se aplica”

em pelo menos uma das frases.

Na etapa de validagdo de conteudo pela comissdo de especialistas, foram
entregues 29 questionarios, dos quais 17 foram devolvidos. Foram incluidos
profissionais do corpo clinico e da equipe multidisciplinar, residentes multiprofissionais

e médicos e pesquisadores que atuam na unidade.

Dos 17 questionarios recolhidos, um foi excluido porque, quem respondeu, nao
fazia parte da equipe da unidade, e um por nao ter preenchido corretamente o

questionario, restando a avaliagdo de 15 especialistas (Tabela 1).
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Tabela 1 — lista dos especialistas

ESPECIALISTA N
Médicos do corpo clinico 02
Enfermeiras 03
Psicéloga 01
Fisioterapeutas 02
Nutricionistas pesquisadoras 02
Médicos residentes 04
Fisioterapeuta residente 01
Total 15

Destes 15 especialistas, 33% (05) possuiam pos graduagéo, 7% (01) doutorado

e 13% (02) mestrado, 27% (04) eram médicos que estavam cursando a residéncia em

medicina intensiva pediatrica, e os demais 20% (03) possuiam graduagao. A meédia

de tempo de experiéncia em UTIP era de 8,63 anos.

A partir das respostas dos especialistas, foram calculadas a média e o DP, bem

como o CVC (Tabela 2).




Resultados

31

Tabela 2 — Média, desvio padrao e coeficiente de validade de conteudo dos itens

. +
Item Questao M DP cvc
Todos os dias conversavamos com os médicos sobre o cuidado e o
01 . 4,9 , 0,99
tratamento do nosso filho
Todos os dias conversavamos com os enfermeiros sobre o cuidado e o
02 tratamento do nosso filho 45 11 089
03 (@) médig:o nos informou claramente sobre as consequéncias do tratamento do 50 00 1,00
nosso filho
04 eRteeZ?:Semos informagdes claras sobre a realizagao e resultado dos exames 49 03 099
05 Recebemos informagbes compreensiveis sobre os efeitos dos medicamentos 4,9 0,4 0,97
06 Os médicos e enfermeiros trabalharam em conjunto 47 0,6 0,93
07 A equipe médica nos preparou bem para a alta do nosso filho 48 0,6 0,9
08 As enfermeiras nos prepararam bem para a alta do nosso filho 47 1,0 0,93
09 A equipe estava atenta a prevencgao e ao tratamento da dor do nosso filho 46 08 0,92
10 Os médicos levaram em conta o conforto do nosso filho 50 0,0 1,00
11 Os enfermeiros levaram em conta o conforto do nosso filho 50 0,0 1,00
12 Todos os dias sabiamos quem era o médico responsavel pelo nosso filho 45 11 0,89
13 Todos os dias sabiamos quem era a enfermeira responsavel pelo nosso flho 4,5 1,1 0,89
14 A equipe trabalhou de forma eficiente 49 04 0,97
15 Podiam’o§ facilmente obter informagdes da UTIP por telefone quando 23 15 045
necessario
16 Havia espaco suficiente ao redor da cama do nosso filho 33 1,5 0,67
17 A UTI estava limpa 43 11 0,87
18 O barulho da UTI era abafado na medida do possivel 43 1,2 0,85
19 Dur?nte a nossa per_manéncia a equipe perguntou regularmente sobre como 46 05 092
estavamos nos sentindo
A equipe nos envolveu ativamente na tomada de decisdes sobre cuidado e
20 X 45 11 0,91
tratamento do nosso filho
21 Fomos incentivados a permanecer perto do nosso filho 47 05 0,95
22 Tinhamos confianga nos médicos 50 0,0 1,00
23 Tinhamos confianga nos enfermeiros 50 0,0 1,00
24 Semprc-_z pudemos permanecer perto do nosso filho, mesmo durante os 33 16 0,65
procedimentos
25 Recebemos apoio dos médicos 49 04 0,97
26 Recebemos apoio dos enfermeiros 49 04 0,97
27 A equipe trabalhou com higiene 45 11 0,89
28 A equipe respeitou a privacidade do nosso filho e a nossa 43 11 0,87
29 A equipe demonstrou respeito por nosso filho e por nés 50 0,0 1,00
30 Fomos bem acolhidos na chegada a UTI 49 03 0,9

Obteve-se o CVC acima do ponte de corte (CVC>0,8) na maioria dos itens,

como exposto na tabela 2. Apenas 10% (03) deles foram abaixo de 0,8, o item 15
(CVvC 0,45), 16 (CVC 0,67) e 0 24 (CVC 0,65). A média desses itens também foi baixa

e o DP alto. O item 16 (Havia espacgo suficiente ao redor da cama do nosso filho) foi

excluido do questionario por possuir um CVC abaixo do ponto de corte. Contudo, os

itens 15 (Podiamos facilmente obter informagdées da UTIP por telefone quando

necessario) e 24 (Sempre pudemos permanecer perto do nosso filho, mesmo durante
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os procedimentos) foram mantidos.

Na UTP do HSL nado € rotina fornecer informagdes por telefone para
familiares, priorizando a presenga e o contato pessoal com os pais na unidade,
contudo, considera-se que em outras UTIP do pais, esta conduta seja necessaria e
utilizada. Sugere-se que a questado “Sempre pudemos permanecer perto do nosso
filho, mesmo durante os procedimentos”, obteve um CVC baixo em razao de na UTIP
em questao, os pais serem solicitados a se retirar nos momentos dos rounds e quando
da necessidade de alguns procedimentos, entretanto, considerando a importancia da
avaliagdo da satisfacdo dos pais para a instituicdo de melhorias na qualidade do
atendimento e do cuidado centrado no paciente e na familia, bem como a
possibilidade desta pratica ser realizada em outras UTIP do pais, decidiu-se por

manter este item.

O CVC total da escala foi de 0,91, acima do ponto de corte, evidenciando

entdo a validade geral do conteudo do questionario.

5.1 LIMITAGOES

O processo de traducdo, adaptacdo e validagao foi realizado em
apenas uma UTIP de um hospital escola do Sul do Brasil, desta forma, a
diversidade cultural e socieconémica do pais pode influenciar na adaptacao

transcultural.

Este estudo apresenta a validagao do conteudo, ndo sendo realizadas
todas as etapas para a validagcao total e teste de confiabilidade do

instrumento.
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6 CONCLUSAO

Em nosso estudo, o instrumento EMPATHIC-30 foi traduzido e
adaptado transculturalmente para a populagao brasileira. A validagao do
conteudo demonstrou um CVC acima da média, confirmando a validade do
conteudo do instrumento. Com isto, possibilita-se a utilizagdo do questionario
EMPATHIC-30, o primeiro instrumento traduzido, adaptado e validado para

avaliar a satisfacdo dos pais em UTIP do Brasil.

Faz-se necessaria a avaliacdo completa das propriedades
psicométricas do instrumento, para desta forma, obter a validagado total do

instrumento.
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ANEXO A - APROVAGCAO DO CEP

PONTIFICIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DO RIO GRANDE Ww
DO SUL - PUC/RS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TRADUGAO, ADAPTAGAO TRANSCULTURAL E VALIDAGAO BRASILEIRA DO
EMPATHIC-30 - INSTRUMENTO DE AVALIAGCAO DA SATISFAGCAO DOS PAIS EM
UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA PEDIATRICAS

Pesquisador: Pedro Celiny Ramos Garcia

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 72225317.2.0000.5336

Instituicdo Proponente: UNIAO BRASILEIRA DE EDUCACAO E ASSISTENCIA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.414.808

Apresentacao do Projeto:

A qualidade dos servigos prestados em salde tem recebido mais atencdo da populagédo nas Ultimas
décadas, tornando necessaria a avaliagdo dos mesmos. As medidas de avaliagdo em Unidades de Terapia
Intensiva Pediatricas sao, na maioria das vezes, relacionadas a

parametros clinicos. Contudo, a satisfagao do cliente foi referida como uma importante medida de qualidade,
no caso de uma unidade pediatrica, a satisfacdo dos pais. Pesquisas de satisfagao ja séo realizadas nessas
unidades frequentemente, porém geralmente os questionarios nao sao avaliados em relagéo a validade e a
confiabilidade. No Brasil ndo ha instrumentos validados descritos na literatura para avaliar a satisfagdo dos
pais em

Unidades de Terapia Intensiva Pediatricas.

O estudo visa traduzir e validar o instrumento Empowerment of Parents in the Intensive Care 30 (EMPATHIC
-30) para avaliar a satisfacdo dos pais em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica na regiao Sul do
Brasil. O projeto é de um estudo de coorte prospectivo com responsaveis legais de pacientes que
internaram em uma Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica no sul do Brasil em um periodo de 5 meses. A
traducéo do instrumento serd realizada de acordo com o protocolo estabelecido pelo Grupo de Tradugéo e
Adaptacao Transcultural da Sociedade Internacional paraPesquisas Farmacoeconémicas - ISPOR em 2005.
Para a validagdo serao avaliadas a validade de conteldo, validade convergente e validade de constructo,
bem como a confiabilidade do
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PONTIFICIA UNIVERSIDADE
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DO SUL - PUC/RS

Continuagao do Parecer: 2.414.808

instrumento e
Andlise Fatorial.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Geral

Traduzir, adaptar transculturalmente e validar o Empowerment of Parents in
the Intensive Care 30 (EMPATHIC-30) para avaliar a satisfagdo dos pais de criangas
hospitalizadas em Unidades de Terapia Intensiva Brasileiras.

Objetivos Especificos

Avaliar a confiabilidade e a validade da versao em portugués do Empowerment

of Parents in the Intensive Care 30 (EMPATHIC-30).

Conhecer o grau de satisfagdo dos pais acerca do atendimento na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica
do Hospital Sdo Lucas da PUCRS a partir do EMPATHIC-30.

Avaliar a qualidade do servico em salde na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica

a partir da satisfagdao dos pais no Hospital Sdo Lucas da PUCRS a partir do EMPATHIC-30.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Riscos:
N&o apresenta riscos.

Beneficios:
Os beneficios esperados com o estudo séo contribuir para o conhecimento acerca da satisfacdo dospais e
auxiliar na elaboracéo de estratégias para melhoria dos cuidados em salde.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
A avaliagao da qualidade dos servigos em salde faz-se de extrema importancia,
levando em consideracéo a crescente exigéncia das organizagdes de salde, bem como dos
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Continuagao do Parecer: 2.414.808

usuarios dos servigos.

Ha auséncia de instrumentos validados para a avaliagdo da satisfacdo dos pais em Unidades de Terapia
Intensiva Pediatrica Brasileiras, o que justifica a traducéo e validagao de instrumentos ja utilizados em outros
locais do mundo. Deste estudo

pode resultar um novo instrumento de avaliagao de qualidade a partir da satisfagao dos pais em UTIP, bem
como os resultados de estudos posteriores podem auxiliar na elaboracao de estratégias de melhoria da
qualidade do servico prestado nessas unidades.

Uma das possiveis limitagdes do estudo é em relagcdo a representatividade dos resultados, ja que a
pesquisa sera realizada apenas em uma UTIP da Regido Sul do Brasil.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os termos foram apresentados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

O projeto esta aprovado.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

O CEP-PUCRS, de acordo com as suas atribuicées definidas na Resolugdo CNS n? 466 de 2012 e da
Norma Operacional n® 001 de 2013 do CNS, manifesta-se pela aprovacéo do projeto de pesquisa proposto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Bésicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 24/10/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 963493.pdf 16:44:54
Outros carta_resposta_pendencias.doc 24/10/2017 [ALESSANDRA Aceito

16:44:33 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Outros carta_resposta_pendencias.pdf 24/10/2017 [ALESSANDRA Aceito
16:43:57 |[RODRIGUES DIAS
LESSA
Projeto Detalhado / [Projeto.pdf 17/10/2017 [ALESSANDRA Aceito
Brochura 17:54:36 |RODRIGUES DIAS
Investigador LESSA
Outros termo_compromisso_utilizacao_de_dad | 17/10/2017 |ALESSANDRA Aceito
0s.pdf 17:52:04 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Outros carta_encaminhamento_apresentacao.p| 17/10/2017 [ALESSANDRA Aceito
df 17:51:20 | RODRIGUES DIAS
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Outros carta_encaminhamento_apresentacao.p| 17/10/2017 |LESSA Aceito
df 17:51:20
Outros documento_unificado_do_projeto_de_pe| 17/10/2017 |ALESSANDRA Aceito
squisa.pdf 17:50:14 |RODRIGUES DIAS
LESSA
TCLE/Termosde |TCLE.pdf 17/10/2017 |ALESSANDRA Aceito
Assentimento / 17:48:28 |RODRIGUES DIAS
Justificativa de LESSA
Auséncia
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 17/10/2017 [ALESSANDRA Aceito
17:48:11 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Outros Questionario_ EMPATHIC.pdf 21/07/2017 | ALESSANDRA Aceito
11:10:23 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Outros questionario_sociodemografico.pdf 21/07/2017 |ALESSANDRA Aceito
11:09:57 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Qutros Links_curriculos_lattes.docx 21/07/2017 [ALESSANDRA Aceito
11:05:47 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Outros autorizacao.pdf 21/07/2017 |ALESSANDRA Aceito
11:04:19 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Orgamento orcamento.pdf 21/07/2017 | ALESSANDRA Aceito
11:00:27 |RODRIGUES DIAS
LESSA
Cronograma cronograma.pdf 21/07/2017 | ALESSANDRA Aceito
11:00:04 |RODRIGUES DIAS
LESSA

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao

PORTO ALEGRE, 04 de Dezembro de 2017

Assinado por:
Paulo Vinicius Sporleder de Souza

(Coordenador)
Endereco: Av.lpiranga, 6681, prédio 50, sala 703
Bairro: Partenon CEP: 90.619-900
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3320-3345 Fax: (51)3320-3345 E-mail: cep@pucrs.br
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ANEXO B - QUESTIONARIO EMPATHIC-30 EM IDIOMA INGLES.

Appendix

APPENDIX: Supplementary material, Table 51: Domains and statements EMPATHIC-30

Information

W had daily talks about our child’s care and treatment with the doctors

Wi had daily talks about our child’s care and treatment with the ourses

The doctor clearly informed us about the conseguences of our child’s treatment
We received clear information about the examinations and tests

W received understandable information about the effects of the drugs

Care & Treatment

The doctors and murses worked closely together

W were well prepared for our child's discharge by the doctors

W were well prepared for ouwr child’s discharge by the nurses

The teamn was alert to the prevention and treatment of pain in our child

Our child’s comfort was taken into account by the doctors

Our child’s comfort was taken into account by the nurses

Every day we knew who was responsible for our child, regarding the doctors

Every day we knew who was responsible for our child, regarding the nurses
Organization

The teamn worked efficiently

The IC-unit could easily be reached by telephone
There was enough space around our child’s bed
The IC-unit was clean

Moise in the [C-unit was muffled as good as possible

Parent Participation

During our stay the staff regularly asked for our experiences

We were actively involved in decision-making on care and freatment of our child
We were encouraged to stay close to our child

W had confidence in the doctors

We had confidence in the nurses
Even during intensive procedures we could always stay close to our child

Professional Attitude

We received sympathy from the doctors

We received sympathy from the nurses
The team worked hygienically

The team respected the privacy of our child's and of us
The team showed respect for our child and for us

At admission we felt welcome

score range 1-6 (1 = certainly no; 6 = certainly yes)
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ANEXO C - E-MAIL DO PROFESSOR JOS LATOUR, AUTOR ORIGINAL DO
QUESTIONARIO, CONCEDENDO A AUTORIZACAO PARA A REALIZACAO DA
TRADUGCAO, VALIDACAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO EMPATHIC-30.

Jos Latour <jos.latour@plymouth.ac.uk= @ 26 de jan .~ T
para Pedro, mim [~

-’EA inglés = » portugués >  Traduzir mensagem Desativar para: inglés x

Dear Pedro,
Great to hear from you again.

Sorry for the delay but while cleaning my email I found your email and I am unsure if I replied.
If not, I feel very sorry and please feel free next time to harass me with reminder emails.

Of course I am pleased to provide the EMPATHIC-30 instrument for your study about parental experiences and satisfaction in the PICU.

Attached are the following files:

I. EMPATHIC-30 questionnaire; the original Dutch version tested on validity and reliability;

2. EMPATHIC-30 questionnaire; the English version (in PDF and in Word file for your convenience), translated but not tested on validity;
3. the article of the EMPATHIC-30

4. article Wild et al 2005. Our suggested method for translation and cultural adaptation

I also have a template research protocol for the translation and validation. I will attach this and it might make it easy for you to use
Please feel free to use the template text

My advice is to use the method of translation and cultural adaptation described by Wild et al. 2005 (see attached).

The only requirement to use the EMPATHIC-30 questionnaire for your study is to reference the original article(s) of our work in all publications
that might appear from your study including presentations.

In case you have any questions, please feel free to contact me again or just give a call.

Best wishes (and sorry for being late, hope not too late),
Jos Latour

Want to be a clinical academic? Study an MClinRes at Plymouth University? See here for details about the application process
https:/f'www.plymouth .ac ulk/courses/postgraduate/melinres-clinical-research
I am happy to help support you with preparing your application so please get in touch.

Professor Jos M. Latour

Professor in Clinical Nursing

School of Nursing and Midwifery | Faculty of Health and Human Sciences | Plymouth University | 3 Portland Villasl Room 101 | Drake Circus,
Plymouth PL4 §AA | United Kingdom

Tel +44 (011752 586578 Mob +44 (0)7771 8820341 Email jos.latour@ plymouth.ac.uk
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Nés, Pedro Celiny Ramos Garcia e Alessandra Rodrigues Dias Lessa, responsaveis
pela pesquisa TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DO INSTRUMENTO
EMPOWERMENT OF PARENTS IN THE INTENSIVE CARE 30 (EMPATHIC-30) PARA
AVALIAR A SATISFACAO DOS PAIS DE CRIANCAS HOSPITALIZADAS EM UNIDADES DE
TERAPIA INTENSIVA PEDIATRICAS BRASILEIRAS, estamos fazendo um convite para vocé
participar como voluntario nesse estudo.

Esta pesquisa pretende avaliar a confiabilidade e a validade da versao em portugués
do Empowerment of Parents in the Intensive Care 30 (EMPATHIC-30); Conhecer o grau de
satisfacdo dos pais acerca do atendimento na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica do
Hospital Sdo Lucas da PUCRS a partir do EMPATHIC-30; e avaliar a qualidade do servigo em
saude na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica a partir da satisfacao dos pais no Hospital
Sao Lucas da PUCRS a partir do EMPATHIC-30.

Acreditamos que ela seja importante porque pode resultar um novo instrumento
de avaliagao de qualidade a partir da satisfacdo dos pais em UTIP, e os resultados de
estudos posteriores podem auxiliar na elaboracdo de estratégias de melhoria da
qualidade do servigo prestado nessas unidades.

Para sua realizacao sera feito o seguinte: tradu¢ao do instrumento inglés para
o portugués; adaptacgao cultural e validagdo do questionario.

Sua participacado constara em responder as 30 questbes do questionario acerca da
sua satisfagdo quanto a Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica.

Esta pesquisa n&o representa riscos a crianga nem a vocé. Vocé tem o direito
de pedir uma indenizagdo por qualquer dano que resulte da sua participagdo no
estudo.

Os beneficios que esperamos como estudo sdo contribuir para o conhecimento
acerca da satisfacdo dos pais e auxiliar na elaboracao de estratégias para melhoria
dos cuidados em saude.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé tem o direito de esclarecer qualquer
duvida ou pedir qualquer outro esclarecimento, bastando para isso entrar em contato,
com Alessandra Dias Lessa (51) 995465616, Pedro Celiny Ramos Garcia (51)
33152400 a qualquer hora.
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Em caso de algum problema relacionado com a pesquisa vocé tera direito a
assisténcia gratuita que sera prestada no Hospital Sdo Lucas da PUCRS.

Vocé tem garantido o seu direito de n&o aceitar participar ou de retirar sua
permissao, a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo ou retaliagao, pela sua
decisdo, bastando para isso informar aos pesquisadores.

Se por algum motivo vocé tiver despesas decorrentes da sua participagao neste
estudo com transporte e/ou alimentagao, vocé sera reembolsado adequadamente
pelos pesquisadores.

As informacgdes desta pesquisa serdo confidencias, e serao divulgadas apenas
em eventos ou publicacdes cientificas, ndo havendo identificagcao dos participantes, a
nao ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua
participacéao.

Caso vocé tenha qualquer duvida quanto aos seus direitos como participante
de pesquisa, entre em contato com Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (CEP-PUCRS) em (51) 33203345, Av.
Ipiranga, 6681/prédio 50 sala 703, CEP: 90619-900, Bairro Partenon, Porto Alegre —
RS, e-mail: cep@pucrs.br, de segunda a sexta-feira das 8h as 12h e das 13h30 as
17h. O Comité de Etica é um 6rgdo independente constituido de profissionais das
diferentes areas do conhecimento e membros da comunidade. Sua responsabilidade
€ garantir a protecado dos direitos, a seguranca e o bem-estar dos participantes por
meio da revisao e da aprovacao do estudo, entre outras acoes.

Ao assinar este termo de consentimento, vocé nao abre méao de nenhum direito
legal que teria de outra forma.

Ndo assine este termo de consentimento a menos que tenha tido a
oportunidade de fazer perguntas e tenha recebido respostas satisfatérias para todas
as suas duvidas.

Se vocé concordar em participar deste estudo, vocé rubricara todas as paginas
e assinara e datara duas vias originais deste termo de consentimento. Vocé recebera
uma das vias para seus registros e a outra sera arquivada pelo responsavel pelo

estudo.
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Eu, , apos a leitura deste documento e de ter tido a

oportunidade de conversar com o pesquisador responsavel, para esclarecer todas as
minhas duvidas, acredito estar suficientemente informado, ficando claro para mim que
minha participagao € voluntaria e que posso retirar este consentimento a qualquer
momento sem penalidades ou perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos
objetivos da pesquisa, dos procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis
danos ou riscos deles provenientes e da garantia de confidencialidade e
esclarecimentos sempre que desejar.

Diante do exposto expresso minha concordancia de espontanea vontade em

participar deste estudo.

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura de uma testemunha

DECLARAGAO DO PROFISSIONAL QUE OBTEVE O CONSENTIMENTO

Expliquei integralmente este estudo clinico ao participante ou ao seu cuidador.
Na minha opinido e na opinido do participante e do cuidador, houve acesso suficiente
as informacgdes, incluindo riscos e beneficios, para que uma decisdo consciente seja
tomada.

Dia de de 2018.

Alessandra Rodrigues Dias Lessa
Mestranda do Programa de P6s Graduagéao em
Pediatria e Saude da Crianca da PUCRS.
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APENDICE B - QUESTIONARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
Dados pessoais:

Sexo: () Masculino () Feminino
Idade:
Profisséo:

Escolaridade:

) Ensino fundamental incompleto
) Ensino fundamental completo

) Ensino médico incompleto

) Ensino médio completo

) Curso técnico

) Graduagéao

) outro

) prefiro ndo responder

(
(
(
(
(
(
(
(

Renda familiar:

Estado civil:

() Casado(a)

() Solteiro(a)

() Divorciado(a)

Cidade que reside:
Religido:

Parentesco com o paciente:
() mae

() pai

() avé materna

() avé materno

() avé paterna

() avd paterno

() tia

() tio

() outro. Qual?

Composicao familiar (pessoas que moram na mesma casa):
Descrever:

Recebeu atendimento psicolégico durante a internagéo na UTIP:

() Sim
() N&o
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() Prefiro nao responder
Quantos dias permaneceu com o paciente na UTIP:

() todos os dias
()___ dias por semana
() prefiro ndo responder

Quanto tempo permanece com o paciente enquanto esteve na UTIP:

tempo integral

um turno por dia
meio turno por dia
prefiro ndo responder

(
(
(
(

N— N N N
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APENDICE C - ARTIGO ORIGINAL

PAGINA DE ROSTO

TiTULO: TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DE CONTEUDO
NO BRASIL DO EMPOWERMENT OF PARENTS IN THE INTENSIVE CARE
(EMPATHIC-30): INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA SATISFACAO DOS PAIS EM
UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA PEDIATRICAS

Titulo abreviado: Adaptacéo e validacédo de conteudo brasileira do EMPATHIC-30

Autores:

- Alessandra Rodrigues Dias Lessa

Endereco eletronico: ale_rdias@yahoo.com.br

Lattes: http://buscatextual.cnpqg.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4671597D5

Contribuig&o: todos os processos do estudo
- Pedro Celiny Ramos Garcia: Doutor
Endereco eletronico: celiny@terra.com.br

Lattes: http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4787221J8

Contribuigdo: orientacdo de todo o processo, escrita e revisao final
- Caroline Abud Drumond Costa: Mestre

Endereco eletrdnico: carolabuddrumond@gmail.com

Lattes: http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4481418J7

Contribuicdo: coleta de dados e revisao final

- Paulo Roberto Einloft: Doutor

Endereco Eletronico: peinloft@pucrs.br

Lattes: http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4707518E6
Contribuig&o: Etapas do projeto, acompanhamento de pais e pacientes e coleta de dados

- Francisco Bruno: Mestre

Endereco Eletronico: fr_bruno@hotmail.com

Lattes: http://buscatextual.cnpg.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4708817A7
Contribuicdo: Etapas do projeto, acompanhamento de pais e pacientes e coleta de dados

- Humberto Holmer Fiori: Doutor

Endereco Eletronico: hfiori@pucrs.br

Lattes: http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4707095U2
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Contribuigéo: Etapas do projeto, acompanhamento de pais e pacientes e coleta de dados

- Cristian Tedesco Tonial: Mestre

Endereco Eletronico: cristiantonial@gmail.com

Lattes: http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4227326Z0
Contribuicdo: Etapas do projeto, acompanhamento de pais e pacientes e coleta de dados

Instituicdo de vinculo: Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul (PUCRS)/Programa de
Pbs Graduacdo em Pediatria e Saude da Crianga/Hospital Sdo Lucas da PUCRS

- lzadora P. Delenogare

Endereco eletronico: izadorapetruk@gmail.com

Lattes: http://buscatextual.cnpq.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K8821190E6
Contribuig&o: coleta de dados

Conflito de interesse: nada a declarar

Autor para correspondéncia: Alessandra Rodrigues Dias Lessa, Avenida Perimetral, n.° 291,
Engenho, Guaiba/RS/BR, (51) 995465616 € ale rdias@yahoo.com.br

Fonte financiadora: sem fonte fornecedora

Contagem total das palavras do texto: 2.614

Contagem total das palavras do resumo: 195

Numero de tabelas e figuras: 4

Porto Alegre, 04 de maio de 2018
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Titulo do manuscrito: Tradugdo, adaptacdo cultural e validacéo de contetdo no Brasil do EMpowerment

of PArents in THe Intensive Care (EMPATHIC-30): instrumento de avaliacdo da satisfacdo dos pais em

unidades de terapia intensiva pediatricas

Os autores do artigo acima asseguram que:

3)
b)

c)

d)

f)

9)

O artigo é original.

Nunca foi publicado e ndo sera publicado em outra revista.

Todos os autores participaram da concepcao do trabalho, da analise e interpretacdo dos
dados e de sua redagdo ou revisdo critica.

Todos os autores leram e aprovaram a versdo final.

N&o foram omitidas informacdes sobre quaisquer ligacdes ou acordos de financiamento
entre os autores e companhias ou pessoas que possam ter interesse no material abordado
no artigo.

Todas as pessoas que fizeram contribui¢cbes substanciais para o artigo, mas néo
preencheram os critérios de autoria, sao citados nos agradecimentos, para o que forneceram
autorizacdo por escrito.

Reconhecem que a Sociedade Brasileira de Pediatria passa a ter os direitos autorais quando
0 artigo for publicado.

Nome dos autores.

Alessandra Rodrigues Dias Lessa
Pedro Celiny Ramos Garcia

Caroline Abud Drumond Costa

Paulo Roberto Einloft, Francisco Bruno
Humberto Holmer Fiori

Cristian Tedesco Tonial
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Resumo

Objetivo: traduzir, adaptar culturalmente e validar o conteudo do EMPATHIC-30 para avaliar
a satisfacdo dos pais em Unidades de Terapia Intensiva Pediatricas (UTIP) brasileiras.
Método: estudo metodoldgico de tradugdo, adaptacdo cultural e validacdo de conteldo,
realizado em uma UTIP de um Hospital Escola. A tradugéo e adaptacdo foram realizadas a
partir do protocolo estabelecido pelo grupo de tradugéo e adaptacdo transcultural da Sociedade
Internacional para Pesquisas Farmacoecondmicas - ISPOR em 2005. A validacdo do contetdo
foi realizada por comissao de especialistas e apds foram calculadas a média, desvio padrédo
(DP) e o coeficiente de validade de contetdo (CVC) para cada item e, o Ultimo ,para o
instrumento como um todo.

Resultados: na fase de adaptacdo cultural, as frases foram adaptadas de acordo com a sintaxe
brasileira e sofreram poucas modificacdes. Na validacdo de contetdo, o CVC foi abaixo da
meédia em trés itens, dois foram mantidos no instrumento e um foi excluido. O CVC total foi
acima da média estabelecida (>0,8).

Conclusbes: o EMPATHIC-30 foi traduzido e adaptado culturalmente para a populacdo
brasileira. A validacdo demonstrou um CVC total acima da média, confirmando a validade de

contelido do instrumento.

Palavras-chave: Satisfacdo do Paciente; Qualidade dos cuidados de salde; pais; estudo de

validacdo como assunto; psicometria; cuidados criticos.
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Abstract

Aim: to translate, culturally adapt, and validate the content of EMPATHIC-30 to assess parental
satisfaction in the Brazilian Pediatric Intensive Care Unit (PICU).

Method: methodological study of translation, cultural adaptation and validation of content,
carried out in a PICU of a School Hospital. Translation and adaptation were carried out using
the protocol established by the International Society for Pharmacoeconomic Research (ISPOR)
translation and cross-cultural adaptation group in 2005. Validation of the content was carried
out by a committee of experts and the mean, standard deviation (SD) and the content validity
coefficient (CVC) for each item, and the latter, for the instrument as a whole.

Results: in the cultural adaptation phase, the phrases were adapted according to the Brazilian
syntax and underwent few modifications. In the validation of content, the CVC was below
average in three items, two were kept in the instrument and one was excluded. The total CVC
was above the established mean (> 0.8).

Conclusions: EMPATHIC-30 was translated and culturally adapted for the Brazilian
population. Validation demonstrated a total above-average CVC, confirming the validity of

instrument content.

Key words: Patient Satisfaction; Quality of Health Care; Parents; Validation studies as topic;

Psychometrics; Critical Care
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Introducéo

A satisfacdo dos pais é considerada um indicador de qualidade da assisténcia em
saude,(1) contemplando o Cuidado Centrado no Paciente e na Familia (CCPF), que é
fundamentado na colaboracdo entre profissionais, familia e paciente.(2). A falta de qualidade
na salde manifesta-se de diversas maneiras, e reflete em diversos setores, causando a
insatisfacdo dos usuarios e dos profissionais.(3)

A avaliacdo da qualidade possibilita a elaboracédo de estratégias de melhorias,(4) a partir
da quantificacdo dos processos, resultados, percepcdes dos pacientes, dentre outros aspectos do
cuidado prestado.(5)

A maioria dos questionarios de avaliacdo ndo possuem validade, confiabilidade ou
especificidade para diferentes configuracdes de internacdo. Para fazer comparacdes confiaveis
de satisfacdo em determinada unidade hospitalar, a pesquisa deve ser desenvolvida
especificamente para tal.(6)

Na Holanda, devido a escassez de instrumentos validados, foi desenvolvido o
questionario EMpowerment of PArents in THe Intensive Care 30 (EMPATHIC-30) para avaliar
a satisfacdo dos pais em UTIP.(7) No Brasil, ndo foram encontrados questionarios validados
para este tipo de pesquisa. Desta forma, nosso objetivo € a traducdo, adaptacdo cultural e

validacgdo de contedo do EMPATHIC-30 para avaliar a satisfagdo dos pais em UTIP do Brasil.

Métodos

Trata-se de um estudo metodoldgico de traducéo, adaptacdo cultural e validacdo de
contetido, aprovado pelo Comité de Etica da instituicdo. Este estudo foi realizado na UTIP de
um Hospital Escola do Sul do Brasil, a qual € composta por 12 leitos e admite pacientes de
idade entre 29 dias e 18 anos. O hospital atende a diversas patologias clinicas. No ano de 2017
houve 386 admissfes e 17 dbitos na UTIP. Atuam na equipe multidisciplinar do hospital
médicos intensivistas pediatricos, nutricionista, fisioterapeutas, enfermeiros, psicéloga,

assistente social, além de residentes e estudantes dos curso de medicina e areas da salde.
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Traducdo e adaptacdo cultural

A traducéo e adaptacéo cultural do EMPATHIC-30 foram realizadas de acordo com o
protocolo estabelecido pelo grupo de traducédo e adaptacéo cultural da Sociedade Internacional
para Pesquisas Farmacoeconémicas - ISPOR em 2005,(8) conforme sugerido pelo autor
original do instrumento. Este protocolo propde a traducdo através das seguintes etapas:
preparacgéo, traducéo, reconciliacéo, retraducéo, revisdo da retraducéo, harmonizacéo, teste de
compreensdo, revisdo do teste de compreensdo, revisao do questionario e versao final, conforme

figura 1.

Figura 1

A preparacdo foi realizada a partir do contato prévio com o autor do instrumento
original, para solicitar sua autorizacdo para a realizacdo da traducdo, adaptacdo cultural e
validacdo do EMPATHIC-30 no Brasil.

A traducdo consistiu na elaboragédo de duas versdes, cada uma traduzida por tradutores
independentes, brasileiros e fluentes em inglés. Na etapa de reconciliagdo, os autores revisaram
as duas versoes e elaboraram um unico questionario em portugués. As questdes foram também
comparadas com a traducdo do Empowerment of Parent in the Intensive Care Neunatology
(EMPATHIC-N),(9) traduzido e validado no Brasil. A traducdo do portugués para o inglés foi
realizada por um tradutor nativo na lingua inglesa e fluente na lingua portuguesa, o qual ndo
tinha conhecimento da versao original, e foi encaminhada por e-mail ao autor do EMPATHIC-
30, que juntamente com os autores do projeto, realizou a comparagdo com a versao original e a
harmonizacao.

Ap0s este processo, foi realizado um teste de compreensdo com os pais dos pacientes.
O questionario foi aplicado em até 72 horas apds a alta da crianca da UTIP, durante sua
hospitalizacdo na unidade de internagdo pediatrica. Este tempo foi determinado a fim de
abranger os pacientes que tivessem alta no final de semana. O questionario foi aplicado por
duas pesquisadoras, apos a coleta da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) pelos sujeitos, os quais foram selecionados por amostra consecutiva. Além do
instrumento, os participantes também responderam a um questionario sociodemografico. Na

etapa de revisdo do teste, foram analisadas as frases, expressdes e palavras ndo compreendidas




59
Apéndice C - Artigo Original

pelos participantes e realizadas as modificacfes necessarias para a melhoria do instrumento.
Apos foi realizada a revisao da ortografia e sintaxe do texto, resultando na versao final.

Validade de contetido

A validade de conteido foi realizada por uma comissdo de especialistas. Foram
convidados a participar da avaliagéo os profissionais de ensino superior que atuam na UTIP do
hospital em questdo. A selecdo foi feita por conveniéncia. A pesquisadora foi a unidade uma
vez por dia durante duas semanas, para entregar e recolher os questionarios.

Os especialistas avaliaram a relevancia dos itens do questionario em uma Escala Likert
de 01 (muito irrelevante) a 05 (muito relevante), além de uma consideracdo qualitativa.

Foram calculadas a média e DP para todos os itens. Apos foi calculado o CVC para cada
item e para o instrumento como um todo, utilizado o critério CVC > 0,80.(10) As analises foram

realizadas no software Microsoft Office Excel.

Instrumento

O EMPATHIC-30 foi elaborado a partir do instrumento original, EMPATHIC, o qual é
um instrumento autoaplicavel, que contém 65 questfes abordando a satisfacdo dos pais a partir
dos seguintes temas: informacéo, cuidado e cura, organizacao, participacao dos pais e atitude
profissional, além de um espaco livre para comentarios subjetivos dos pais. As respostas sdo
dadas em uma escala de seis pontos, a qual varia de 1 (certamente ndo) a 6 (certamente sim).(11)
Este instrumento ja foi traduzido e validado na Franca (12) e na Italia.(13)

O intuito da reducdo do nimero de questdes foi facilitar a aplicacdo e ampliar a taxa de
resposta. Houve uma forte correlacdo entre os dominios da versédo completa e a versao reduzida,
indicando que 0o EMPATHIC-30 tem uma validade suficiente.(7) O instrumento reduzido ja foi

traduzido e validado na Espanha (14) e na Australia.(15)

Resultados

Na etapa da tradugéo, houve poucas diferencgas entre as duas versdes, apenas o0 uso de
palavras distintas em quatro frases. A estrutura e a ordem das questdes foram mantidas
conforme o instrumento original, bem como os titulos dos dominios. Na fase de reconciliagéo,

foram utilizadas as palavras mais usuais na populacdo estudada. Foram mantidos os tempos
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verbais e a ordem de algumas frases foi invertida, de acordo com a sintaxe do portugués
brasileiro. Algumas frases ja& foram modificadas nesta etapa, levando em consideracdo a

comparagdo com a traducdo do EMPATHIC-N, ja validado no Brasil, conforme figura 2.

Figura 2

Nas etapas de revisdo da retraducdo e de harmonizacdo, ndo houve alteragdes no
questionario.

O teste de compreensdo foi aplicado em 14 sujeitos, todas mées, com idade média de
30 anos. 43% (06) possuiam ensino médio incompleto, 22% (03) ensino fundamental
incompleto, 14% (02) ensino técnico, 14% (02) ensino médio e 7% (01) graduacdo. Seis delas
eram do lar, uma era autbnoma e trabalhava em casa e sete delas trabalhavam fora. A média da
renda familiar calculada foi de R$ 2.036,71.

11 das mées entrevistadas utilizaram nameros diversificados da Escala Likert para
responder as questdes, demonstrando compreender a mesma. Duas responderam apenas a nota
méaxima e uma utilizou o0 1 ou 0 6, 0 que pode-se considerar como uma falta de compreenséo
da utilizacdo da escala.

Na questéo “a UTI podia ser facilmente contatada por telefone”, duas mées responderam
que ndo entenderam, uma que nunca precisou e trés ndo responderam. Seis atribuiram a nota 6,
uma a nota 1 e uma a nota 4. Na UTIP do nosso hospital, ndo se transmite informacdes por
telefone, sendo assim, entendeu-se que as maes nao compreenderam a questdo. Desta forma, a
frase foi modificada para ‘“Podiamos facilmente obter informacdes da UTIP por telefone
qguando necessario”. Também foi acrescentada na Escala Likert a opcéo “0 — ndo se aplica”,
levando em consideragdo que a maioria dos pais permaneceu tempo integral com os pacientes
durante a internagéo na UTIP.

Apds, o questionario foi aplicado em mais cinco sujeitos para um segundo teste de
compreensdo, todas mées, com idade media de 41,6 anos. O grau de formagéo de 20% (01)
delas era ensino médio, 40% (02) ensino médio incompleto, 20% (01) ensino fundamental
incompleto, e 20% (01) ensino superior. Duas delas eram do lar e trés trabalhavam fora. A
média da renda familiar calculada foi de R$ 3.074,80.

Neste segundo teste, todas as maes responderam a escala corretamente e demonstraram
compreendé-la, assim como trés delas utilizaram o “0 — n&o se aplica” em pelo menos um dos

itens.
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Na etapa de validacdo de contetido pela comisséo de especialistas, foram entregues 29
questionarios, dos quais 17 foram devolvidos. Foram incluidos profissionais do corpo clinico e
da equipe multidisciplinar, residentes multiprofissionais e médicos e pesquisadores que atuam
na unidade.

Dos 17 questionérios recolhidos, um foi excluido pois a profissional ndo fazia parte da
equipe da unidade, e um por ndo ter preenchido corretamente o questionario, restando a

avaliacdo de 15 especialistas, conforme tabela 1.

Tabela 1

Destes 15 especialistas, 33% (05) possuiam p6s graduacédo, 7% (01) doutorado e 13%
(02) mestrado, 27% (04) eram médicos que estavam cursando a residéncia em medicina
intensiva pediatrica, e os demais 20% (03) possuiam graduacdo. A média de tempo de
experiéncia em UTIP era de 8,63 anos.

A partir das respostas dos especialistas, foi calculada a média, o DP e o CVC de cada

item (TABELA 2), bem como o CVC total do instrumento, conforme demonstrado na tabela 2.

Tabela 2

Obteve-se 0 CVC acima do ponto de corte (>0,8) na maioria dos itens. Apenas 10%
(03) deles foram abaixo de 0,8. A média desses itens também foi baixa e o DP alto. O item 16
“Havia espaco suficiente ao redor da cama do nosso filho”, foi excluido do questionario por
possuir um CVC abaixo do ponto de corte. Contudo, os itens 15 “Podiamos facilmente obter
informacdes da UTIP por telefone quando necessario” e 24 0 “Sempre pudemos permanecer
perto do nosso filho, mesmo durante os procedimentos” foram mantidos.

N&o é rotina no nosso hospital fornecer informacdes por telefone para familiares,
priorizando a presenca e o contato pessoal com os pais na unidade, contudo, considera-se que
em outras UTIP do pais, esta conduta seja necessaria e utilizada. Sugere-se que a questao
“Sempre pudemos permanecer perto do nosso filho, mesmo durante os procedimentos”, obteve
um CVC baixo em razdo de na UTIP em questdo, os pais serem solicitados a se retirar nos
momentos dos rounds e quando da necessidade de alguns procedimentos, entretanto,
considerando a importancia da avaliacao da satisfacdo dos pais para a instituicdo de melhorias

na qualidade do atendimento e do cuidado centrado no paciente e na familia, bem como a
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possibilidade desta préatica ser realizada em outras UTIP do pais, decidiu-se por manter este
item.
O CVC total da escala foi de 0,91, acima do ponto de corte, evidenciando entdo a

validade geral do conteddo do questionario.

Discussao

No Brasil, os estudos em relacdo a avaliagdo dos pais em UTIP séo referentes a
pesquisas qualitativas, ndo sendo encontrados trabalhos publicados, até o momento, que
avaliem este indicador utilizando questionarios validados. O nosso estudo obteve o instrumento
EMPATHI-30 adaptado e com a validade de contetido adequada para a populacéo brasileira.

O processo de traducédo e adaptagéo cultural foi realizado a partir de uma metodologia
cientifica especifica (8) que foi sugerida pelo autor original do questionario, e também foi
utilizada nas tradugdes do instrumento em outros paises.(12, 13, 14, 15) Além de avaliar a
satisfacdo dos pais em UTIP, 0o EMPATHIC também foi elaborado pelo autor para ser utilizado
em Unidades de Terapia Intensiva Neonatais (UTIN).(16)

No nosso estudo, as mudancas realizadas nos itens do questionario no processo de
traducdo e adaptacdo cultural foram em relacdo a ordem das frases e a utilizacdo de palavras
mais usuais na nossa cultura, a fim de adequar a sintaxe do portugués. Essas adaptacdes foram
realizadas considerando, também, a traducdo e adaptacdo do EMPATHIC-N realizada no
Brasil.(9)

Na validacdo de contetido, assim como no estudo de Gomez (2017), o item que avalia
a acessibilidade de informacdes por telefone na unidade, ndo foi considerado relevante pelos
especialistas. Na Espanha, este item foi 0 que obteve a maior taxa de resposta “néo aplicavel”
de todo o instrumento (35%).(14) Considerando a diversidade cultural e socioecondmica do
nosso pais, o item também foi mantido no questionario, tendo em vista que em outros hospitais
esta conduta possa ser utilizada e necessaria.

A questdo que aborda a permanéncia dos pais durante todos os procedimentos na UTIP,
no nosso estudo também obteve uma resposta semelhante ao estudo realizado com o
EMPATHIC-N,(9) que adquiriu um resultado abaixo do ponto de corte para considerar a
validade de conteddo. A permanéncia dos pais junto ao filho durante o periodo de
hospitalizacdo, bem como durante os procedimentos médicos deve ser estimulada pelos

profissionais.(17) A participacdo dos familiares nos rounds € uma das praticas de CCPF. No
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estudo de Bhansali et al (2013), os pais estavam presentes em 72% dos rounds observados,
contudo os mesmos ndo foram envolvidos na maioria das vezes. Apesar de ser uma pratica
crescente em todo 0 mundo, ha uma grande discrepancia entre o modelo e a pratica dos CCPF,
sendo 0s pais muitas vezes tratados como visitantes.(19)

A pratica de permanéncia dos pais, na nossa UTIP, ndo é realizada em sua totalidade,
pois 0s mesmos séo solicitados a se retirar da unidade no momento dos rounds, bem como
durante alguns procedimentos, contudo, para efetivarmos ac¢des de melhorias no atendimento,
buscando aperfeicoar o CCPF, acreditamos ser necessaria obtermos a opinido dos pais em
relacdo a esta pratica. Assim como em nosso hospital, outras instituicdes também devem
considerar estas a¢des. Por este motivo, decidimos manter este item no questionario.

O Institute for Family-Centered Care (IFCC) definiu quatro ideias basicas do CCPF: 1.
adignidade e respeito, 2. compartilhamento de informacdes, 3. participacdo e 4. colaboracgéo.(2)
O EMPATHIC-30 aborda algumas questfes que permeiam esta pratica, avaliando a satisfacéo
dos pais a partir dos dominios de informacdo, cuidado e cura, organizacao, participacdo dos
pais e atitude profissional. Em um estudo qualitativo, Abib El Halal et al (2013) avaliaram a
qualidade do cuidado prestado as criancas em terminalidade e as suas familias nos ultimos dias
de vidana UTIP, e alguns resultados demonstraram deficiéncias nos cuidados, como a limitacao
da compreensédo da familia em razdo da utilizacdo de termos técnicos pela equipe, a limitacao
da participagéo dos pais na tomada de deciséo, que foram decididas baseadas nas perspectivas
médicas, atitudes médicas incompativeis e utilizacdo de tecnologia excessiva.

Em outros estudos, o menor nivel de satisfacdo dos pais em UTIP esta relacionado a
falta de informacGes por parte da equipe em relacéo a rotinas,(21) a demora no atendimento ao
paciente, ao pouco tempo de permanéncia da equipe de enfermagem no atendimento e a falta
de consideracdo das necessidades dos filhos pelos profissionais.(22) J& um maior grau de
satisfagdo dos familiares esta relacionado a comunicacdo (23) e ao maior atendimento as suas
necessidades.(24)

Acreditamos que a utilizagdo do EMPATHIC-30 no Brasil, contribuira para a avaliagio
da qualidade do atendimento prestado nas UTIP do pais. A partir dos resultados, espera-se que
processos e condutas que interfiram na satisfacdo dos pais, sejam reavaliados, buscando a
melhoria do cuidado centrado no paciente e na familia, bem como refor¢ando condutas corretas
e humanizadas.

Em nosso estudo, o instrumento EMPATHIC-30 foi traduzido e adaptado culturalmente

para a populacdo brasileira. A validacdo do conteudo demonstrou um CVC acima da média,
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confirmando a validade do contetdo do instrumento. Com isto, possibilita-se a utilizacdo do
questionario, o primeiro instrumento traduzido, adaptado e validado para avaliar a satisfacéo
dos pais em UTIP do Brasil.

O processo de traducdo, adaptacdo e validacdo foi realizado em apenas uma UTIP de um
hospital escola do Sul do Brasil, desta forma, a diversidade cultural e sociecondmica do pais pode
influenciar na adaptacdo transcultural. Este estudo apresenta a validagdo do conteldo, ndo sendo
realizadas todas as etapas para a validacgdo total e teste de confiabilidade
do instrumento. Faz-se necessaria a avaliagdo completa das propriedades psicométricas do instrumento,

para desta forma, obter a validacdo total do questionario.
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Tabela 1 - Relagéo de especialistas

Especialista N
Meédico do corpo clinico 02
Enfermeiro 03
Psicdlogo 01
Fisioterapeuta 2
Nutricionista pesquisador 02
Médico residente 04
Fisioterapeuta residente 01

Total

15
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Tabela 2 - Média, Desvio Padrdo e Coeficiente de Validade de Conteldo para cada item

Item Questéo M +DP CVC

1 Todos os dias conversavamos com os médicos sobre o cuidado 4.9 0.3 0,09
e o tratamento do nosso filho
Todos os dias conversdvamos com o0s enfermeiros sobre o

2 - - 4,5 11 0,89
cuidado e o tratamento do nosso filho
O medico nos informou claramente sobre as consequéncias do

3 tratamento do nosso filho 50 0.0 1,00

4 Recebemos informacdes claras sobre a realizagéo e resultado 4,9 0.3 0,99
dos exames e testes

5 Recebemos informagBes compreensiveis sobre os efeitos dos 49 04 097
medicamentos ' ' '

6 Os médicos e enfermeiros trabalharam em conjunto 4,7 0,6 0,93

7 A equipe médica nos preparou bem para a alta do nosso filho 4,8 0,6 0,96

8 As enfermeiras nos prepararam bem para a alta do nosso filho 4,7 1,0 0,93
A equipe estava atenta a prevencdo e ao tratamento da dor do

9 nosso filho 4.6 08 0,92

10 Os médicos levaram em conta o conforto do nosso filho 5,0 0,0 1,00

11 Os enfermeiros levaram em conta o conforto do nosso filho 5,0 0,0 1,00

12 Todos os dias sabiamos quem era o médico responsavel pelo 45 11 089
nosso filho ' ' '

13 Todos os dias sabiamos quem era a enfermeira responsavel pelo 45 11 089
nosso filho ' ' '

14 A equipe trabalhou de forma eficiente 4,9 0,4 0,97

15 Podiamos facilmente ot?te_r informacdes da UTIP por 23 15 0,45
telefone quando necessario

16 Havia espaco suficiente ao redor da cama do nosso filho 3,3 1,5 0,67

17 A UTlI estava limpa 43 11 087

18 O barulho da UTI era abafado na medida do possivel 4,3 1,2 0,85

19 Durante a nossa permanéncia a equipe perguntou regularmente 46 05 0,02
sobre como estdvamos nos sentindo

20 A equipe nos envolveu ativamente na tomada de decisdes sobre 45 11 0,01
cuidado e tratamento do nosso filho

21 Fomos incentivados a permanecer perto do nosso filho 4,7 0,5 0,95

22 Tinhamos confianca nos médicos 50 00 1,00
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23

24

25

26

27

28

29

30

Tinhamos confianca nos enfermeiros

Sempre pudemos permanecer perto do nosso filho, mesmo
durante os procedimentos

Recebemos apoio dos médicos

Recebemos apoio dos enfermeiros

A equipe trabalhou com higiene

A equipe respeitou a privacidade do nosso filho e a nossa

A equipe demonstrou respeito por nosso filho e por nés

Fomos bem acolhidos na chegada a UTI

5,0

3,3

49

4,9

4,5

4,3

5,0

4,9

0,0

1,6

04

0,4

11

11

0,0

0,3

1,00

0,65

0,97

0,97

0,89

0,87

1,00

0,99

Legenda: UTIP, Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica; M, Média; D, Desvio Pasdréo; CVC,

Coeficiente de Validade de Conteudo.
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Figura 1 Método de traducdo e adaptacdo cultural - ISPOR, 2005.

Preparagéo

1>

Tradugdo
Duas versdes traduzidas por dois tradutores brasileiros fluente em inglés,
com experiéncia em tradugao

Versao 1 JL Versao 2

Reconciliagao - Versdo 3
Tradutor brasileiro, fluente em inglés e com experiéncia em tradugéo

g

Retradugao - Versao 4
Tradugéo do portugués para o inglés
Tradutor profissional, nativo da lingua inglesa e fluente em portugués

>

Revisao da retradugao
Comparagao da retradugdo com a versao original

s

Harmonizagao - Versao 5
Ajuste das diferencas entre as versoes

L ®

Teste de compreensao
Aplicagao do questionrio em um pequeno grupo
Teste de compreensao, interpretagao e relevancia cultural da tradugéo

L

Revisao do teste de compreensao - Versao 6
Ajuste dos itens nao compreendidos no teste de compreensdo

W

Revisao
Revisao final, para corrigir qualquer erro de gramatica, digitagdo e outros

o

Versao final - Verséo 7
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Figura 2 - Apresentacdo dos termos modificados na etapa de reconciliagdo

Tradugdo

Reconciliagdo

1. Tivemos conversas diarias sobre o cuidado e o
tratamento do nosso filho com os médicos

1. Todos os dias conversavamos com os médicos
sobre o cuidado e o tratamento do nosso filho

2. Tivemos conversas didrias sobre
o cuidado e o tratamento do nosso
filho com os enfermeiros

2. Todos os dias conversavamos com os
enfermeiros sobre o cuidado e o tratamento do
nosso filho

4. Recebemos informacgdes claras sobre exames e testes

4. Recebemos informacdes claras sobre a
realizagdo e resultado dos exames e testes

6. Os médicos e enfermeiros trabalharam em estreita
colaboragdo

6. Os médicos e enfermeiros trabalharam em
conjunto

7. Estdvamos bem preparados para a alta do nosso filho
pelos médicos

7. A equipe médica nos preparou bem para a alta
do nosso filho

8. Estdvamos bem preparados para a alta do nosso filho
pelos enfermeiros

8. As enfermeiras nos prepararam bem para a alta
do nosso filho

10. O conforto do nosso filho foi levado em conta pelos
médicos

10. Os médicos levaram em conta o conforto do
nosso filho

11. O conforto do nosso filho foi levado em conta pelos
enfermeiro

11. Os enfermeiros levaram em conta o conforto
do nosso filho

12. Todos os dias sabiamos quem era o responsavel pelo
nosso filho, com relagdo aos médicos

12. Todos os dias sabiamos quem era o médico
responsavel pelo nosso filho

13. Todos os dias sabiamos quem era o responsavel pelo
nosso filho, com relagdo aos enfermeiros

13. Todos os dias sabiamos quem era a enfermeira
responsavel pelo nosso filho

19. Durante a nossa permanéncia, os funcionarios
perguntaram regularmente sobre a nossa experiéncia

19. Durante a nossa permanéncia a equipe
perguntou regularmente sobre como estavamos
nos sentindo

20. Fomos ativamente envolvidos na tomada de
decisdes sobre cuidado e tratamento do nosso filho

20. A equipe nos envolveu ativamente na tomada
de decisbes sobre cuidado e tratamento do nosso
filho

24. Mesmo durante procedimentos intensivos, sempre
pudemos permanecer perto do nosso filho

24. Sempre pudemos permanecer perto do nosso
filho, mesmo durante os procedimentos

30. Na admissao, fomos bem recebidos

30. Fomos bem acolhidos na chegada a UTI

Legenda: UTI, Unidade de Terapia Intensiva
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