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RESUMO

ANDRADE, R.C. Adaptacao cultural e avaliacdo da fidedignidade do Needs of Parents
Questionnaire (NPQ) para uso no Brasil. 2016. 167 f. Dissertacdo (Mestrado) — Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

Evidéncias disponiveis na literatura afirmam que a presenca dos pais, durante a hospitalizacéo
de seus filhos, embora contribua para amenizar as repercussdes desse processo, pode
desencadear uma série de necessidades, como de informacéo, apoio, confianca, participacao
nos cuidados da crianga, dentre outras. Entretanto, nem todos os profissionais de satde estdo
atentos e preparados para cuidar dos pais e atender a essas necessidades. O instrumento Needs
of Parents Questionnaire (NPQ), desenvolvido pela islandesa Gudrin Kristjansdottir e
vastamente difundido na literatura internacional, mostrou-se valido e confiavel para avaliar a
percepcao dos pais sobre suas necessidades, a importancia delas e sua satisfacdo, durante o
periodo de hospitalizacdo de seus filhos. O objetivo geral deste trabalho foi realizar a
adaptacdo cultural e a avaliacdo da fidedignidade da versao adaptada do NPQ, para seu uso no
Brasil. Trata-se de um estudo metodoldgico, de delineamento transversal, fundamentado no
método desenvolvido pelo Grupo DISABKIDS®. Foram realizadas as etapas de traducdo,
avaliacdo por um Comité de Especialistas, retrotraducéo, validagdo semantica e estudo-piloto.
As coletas de dados referentes as etapas de validacdo semantica e estudo-piloto foram
realizadas na Unidade de Internacdo Pediatrica de um hospital pablico universitario, com pais
ou responsaveis que acompanhavam seus filhos, durante o periodo de internacdo. A validagédo
semantica foi realizada inicialmente com 24 pais, distribuidos conforme os grupos de questdes
e 0 grau de escolaridade. Nessa fase, 14 itens precisaram ser readequados e reavaliados com
outros seis participantes, a fim de tornar as frases do instrumento mais claras e simplificadas e
facilitar a sua compreensao pela populagéo-alvo. Ao final dessa etapa, as 51 questdes foram
compreendidas pela maioria dos participantes, sendo consideradas vélidas e prontas para
serem testadas na etapa posterior do processo de validacdo. O estudo-piloto foi realizado com
outros 59 pais, e a fidedignidade do instrumento foi avaliada, apresentando resultados de alfa
superiores a 0,70. Para o desenvolvimento do estudo de campo, que se constitui na finalizacdo
do processo de validacdo do NPQ para o Brasil, o instrumento devera ser aplicado em uma
amostra representativa da populacdo-alvo. A verséo adaptada do NPQ para o Brasil mostrou-
se confiavel, de modo que, quando disponivel, o instrumento podera ser Util para acessar as
necessidades de pais de criancas e adolescentes hospitalizados e qualificar o cuidado de
enfermagem.

Palavras-chave: Crianca Hospitalizada. Pais. Cuidador. Necessidades. Estudos de Validacao.
Enfermagem Pediatrica.



ABSTRACT

ANDRADE, R.C. Cultural adaptation and reliability assessment of the Needs of Parents
Questionnaire (NPQ) for use in Brazil. 2016. 167 p. Master’s Thesis — University of Sao
Paulo at Ribeirdo Preto College of Nursing, Ribeiréo Preto, 2016.

Evidence available in the literature affirms that, although the parents’ presence during their
children’s hospitalization contributes to mitigate the repercussions of this process, it can
trigger a series of needs, such as information, support, trust, participation in care for the child,
among others. Nevertheless, not all health professionals are alert and prepared to take care of
the parents and respond to these needs. The Needs of Parents Questionnaire (NPQ),
developed by Gudrin Kristjansdéttir from Iceland and widely disseminated in the
international literature, has revealed to be a valid and reliable tool to assess the parents’
perception of their needs, their importance and their satisfaction in the course of their
children’s hospitalization period. The general objective in this study was to develop the
cultural adaptation and assess the reliability of the adapted version of the NPQ for use in
Brazil. A methodological study with a cross-sectional design was undertaken, based on the
method developed by the DISABKIDS® Group. The translation, expert committee
assessment, back-translation, semantic validation and pilot study were undertaken. The data
for the semantic validation and pilot study were collected at the Pediatric Inpatient Unit of a
public teaching hospital, involving parents or responsible caregivers who accompanied their
children during the hospitalization. Initially, the semantic validation included 24 parents,
distributed according to the groups of questions and the level of education. In this phase, 14
items had to be readapted and reassessed with six other participants, in order to make the
phrases in the questionnaire clearer and simpler and facilitate their understanding by the target
population. At the end of this phase, most participants understood the 51 questions, which
were considered valid and ready for testing in the subsequent phase of the validation process.
The pilot study involved 59 other parents and the reliability of the questionnaire was assessed,
with alpha coefficients superior to 0.70. To develop the field research, which is the final phase
of the validation process of the NPQ for Brazil, the questionnaire should be applied in a
sample representing the target population. The adapted version of the NPQ for Brazil showed
to be reliable. When available, the questionnaire can be used to discover the needs of parents
of hospitalized children and adolescents and qualify nursing care.

Key words: Child, Hospitalized. Parents. Caregiver. Needs. Validation Studies. Pediatric
Nursing.



RESUMEN

ANDRADE, R.C. Adaptacion cultural y evaluacion de la fiabilidad del Needs of Parents
Questionnaire (NPQ) para uso en Brasil. 2016. 167 h. Disertacion (Maestria) — Escuela de
Enfermeria de Ribeirdo Preto, Universidad de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

Evidencias disponibles en la literatura afirman que la presencia de los padres durante la
hospitalizacién de sus hijos, aunque contribuya para amenizar las repercusiones de ese
proceso, puede desencadenar una serie de necesidades, tales como de informacion, apoyo,
confianza, participacion en los cuidados del nifio, entre otras. Sin embargo, ni todos los
profesionales de salud estan atentos y preparados para cuidar de los padres y atender a esas
necesidades. El instrumento Needs of Parents Questionnaire (NPQ), desarrollada por la
islandesa Gudrin Kristjansdottiry vastamente difundido en la literatura internacional, se
mostré valido y confiable para evaluar la percepcion de los padres sobre sus necesidades, su
importancia y su satisfaccion, durante el periodo de hospitalizacion de sus hijos. El objetivo
general de este trabajo fue desarrollar la adaptacién cultural y evaluar la fiabilidad de la
version adaptada del NPQ para su uso en Brasil. Se trata de un estudio metodoldgico, de
disefio trasversal, fundamentado en el método desarrollado por el Grupo DISABKIDS®.
Fueron llevadas a cabo las etapas de traduccion, evaluacion por un Comité de Especialistas,
retrotraduccion, validacion semantica y estudio-piloto. Los datos referentes a las etapas de
validacion semantica y estudio-piloto fueron recolectados en la Unidad de Internacion
Pediatrica de un hospital publico universitario con padres o responsables que acompariaban
sus hijos durante el periodo de internacion. La validacion semantica fue desarrollada
inicialmente con 24 padres, distribuidos segin los grupos de preguntas y el grado de
escolaridad. En esa fase, 14 items necesitaron ser readecuados y reevaluados con otros seis
participantes para dejar las frases del instrumento mas claras y simplificadas y facilitar su
comprension por la poblacion-blanco. Al final de esa etapa, las 51 preguntas fueron
comprendidas por la mayoria de los participantes, siendo consideradas validas y listas para ser
testadas en la etapa posterior del proceso de validacion. El estudio-piloto fue desarrollado con
otros 59 padres, y la fiabilidad del instrumento fue evaluada, presentando resultados de alfa
superiores a 0,70. Para el desarrollo del estudio de campo, que corresponde al final del
proceso de validacion del NPQ para Brasil, el instrumento debera ser aplicado en una muestra
representativa de la poblacion-blanco. La version adaptada del NPQ para Brasil se mostro
confiable, de manera que, cuando disponible, el instrumento podra ser Gtil para acceder a las
necesidades de padres de nifios y adolescentes hospitalizados y cualificar el cuidado de
enfermeria.

Palabras-clave: Nifio Hospitalizado. Padres. Cuidador. Necesidades. Estudios de Validacion.
Enfermeria Pediatrica.
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Introducdo 17

A familia € composta por um conjunto de vinculos afetivos, sociais e econémicos que
possuem uma dindmica especifica, sujeita a mudancas em diversos momentos da vida,
exigindo que estratégias sejam utilizadas para reequilibrar as relacdes entre seus membros
(SILVA et al., 2010). A hospitalizacdo de uma crianga constitui-se em um evento estressante,
que certamente acarreta mudancas na estrutura e organizacdo familiar (BURNS-NADER,;
HERNANDEZ-REIF; PORTER, 2014; WALKER-VISCHER;HILL; MENDEZ, 2015).

Quando admitida em um hospital, a crianca € exposta a um ambiente hostil, onde se
torna alvo de estimulos dolorosos e potencialmente traumaticos. Para os pais, além desse
ambiente desconhecido, desagradavel e vastamente técnico, a simples nocdo de ter uma
crianga doente, somada as incertezas e insegurancas em relacdo a essa situacdo, torna-se
angustiante (FEEG et al., 2015), fazendo com que se sintam cada vez mais impotentes
(VERWEY; JOOSTE, 2006). Sentimentos como medo, ansiedade, incerteza frente ao
diagndstico e prognostico, sofrimento diante da separacdo, perda de controle da situacdo e a
dor provocada pela doenca e pelos procedimentos na crianga, passam a fazer parte do
cotidiano da familia (FERREIRA et al., 2010; HOCKENBERRY; WILSON, 2006).
Hockenberry e Wilson (2006) também refere que, além desses sentimentos, 0s pais costumam
apresentar respostas consistentes ao processo de hospitalizacdo de seus filhos, podendo agir
inicialmente com descrenca e ap6s a idealizacdo da doenca, apresentarem raiva e culpa,
questionando sua capacidade como cuidadores e suas a¢Ges ou omissdes que possam ter
evitado ou provocado a doenca da crianca.

Além disso, durante esse periodo, ndo s a rotina da crianca é alterada, mas todos os
membros da familia precisam readaptar-se as inumeras mudangas que ocorrem,
principalmente no que diz respeito as prioridades, valores e papéis de cada um
(VERWEY;JOOSTE, 2006). Isso pode levar a perda de autonomia e aumento da ansiedade
nesses familiares (SILVEIRA et al., 2012; TORQUATO et al., 2012; VERWEY; JOOSTE,
2006), causando um profundo impacto na familia e trazendo a tona inUmeras necessidades,
que devem ser prontamente identificadas e atendidas pela equipe de saude (JANSEN;
SANTOS; FAVERO, 2010; SCOTT, 1998).

N&o ha duvidas de que a permanéncia de referéncias significativas, inclusive dos pais,
durante 0 momento da hospitalizacdo da crianga, seja essencial a sua recuperacdo, pois
minimiza os fatores estressantes, auxiliando-a no enfrentamento do medo e da dor,
desencadeados por esse processo (RANGEL, 2012), visto que 0s pais conhecem as
necessidades de seus filhos e sabem como elas podem ser satisfeitas (VERWEY; JOOSTE,
2006).
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Nesse sentido, o conceito de participacdo e envolvimento dos pais nos cuidados a
crianga hospitalizada tem sido um principio central na enfermagem pediatrica (VERWEY;
JOOSTE, 2006), de modo que a dinamica e a organizacdo das equipes nas enfermarias de
pediatria tém sofrido alteracdes significativas. A partir da publicacdo do Relatério sobre a
privacdo materna como fator etiolégico perturbador da saude mental, em 1951, pela
Organizagdo Mundial da Saude, e a publicacdo do Relatério Platt, em 1959, revelou-se uma
nova Otica em relacdo a hospitalizacdo das criancas (BEDELLS; BEVAN, 2016; DAVIES,
2010; MINISTRY OF HEALTH, 1959; ZHOU et al., 2012;).

Além destes marcos na histdria do cuidado a crianca hospitalizada, em 13 de julho de
1990, o direito a um acompanhante nas enfermarias de pediatria no Brasil tornou-se
obrigatorio pela lei promulgada n° 8069, que regulamenta o Estatuto da Crianca e do
Adolescente e dispde, no seu Artigo 12, que (...) "os estabelecimentos de salde devem
proporcionar condi¢bes para a permanéncia, em tempo integral, de um dos pais ou
responsavel, nos casos de internacéo de criancas e adolescentes” (BRASIL, 1991, p.16).

Desde entdo, a presenca dos pais em tempo integral nas enfermarias tem sido um
grande desafio para a equipe de saude, que agora, além da crianca, passa a ter os pais
inseridos em sua rotina de cuidados. Shields et al. (2006) define o Cuidado Centrado na
Familia como aquele que é planejado em torno de toda a familia e ndo apenas da crianca, de
modo que todos sejam alvos do cuidado. Assim, faz-se crucial a compreensdo do significado
dessa filosofia de cuidados pelo profissional de enfermagem, de modo a viabilizar a
reorientacdo da assisténcia (ROSSI; REGO; RODRIGUES, 2010), que deve ser
fundamentada em referenciais teoricos.

No contexto da pediatria, os cuidados centrados na familia sdo uma forma de criar
uma parceria entre 0s pais, a crian¢a e a equipe de satde, promovendo um intercambio de
informagdes (WALKER-VISCHER; HILL; MENDEZ, 2015). A comunicagao entre 0s pais e
a equipe € essencial para desenvolver uma relagéo de apoio entre eles (VERWEY; JOOSTE,
2006; ZHOU et al., 2012) e estabelecer objetivos mutuos para o cuidado da crianca adoecida,
uma vez que os pais esperam que os profissionais os ajudem a desenvolver ferramentas para
apoiar seus filhos em situacdes dificeis e ameacadoras (FEEG et al., 2015).

Além disso, a saude psicossocial dos pais é determinante para a saude fisica e mental
de seus filhos, e suas atitudes diante da doenca da crianca, principalmente durante a
hospitalizacdo, podem influenciar a sua adesdo ao tratamento e o impacto que essa doenca
trara (COMMODARI, 2010). Os pais precisam desenvolver estratégias de enfrentamento para
ajustar e gerenciar suas emocdes e a sua experiéncia de hospitalizacao, visto que o nivel de
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ansiedade da crianca hospitalizada pode ser menor quando seus pais desenvolvem e utilizam
essas estratégias (BURNS-NADER; HERNANDEZ-REIF; PORTER, 2014).

Sentimentos de frustracdo estdo, com frequéncia, relacionados a falta de informacao
guanto aos procedimentos e ao tratamento que a crianga receberd, a falta de conhecimento das
normas e rotinas do servigo, a sensacao de rejeicdo por parte da equipe de salude e ao receio
em esclarecer suas davidas. Esses tipos de sentimentos podem ser aliviados
consideravelmente quando os pais sabem o que esperar da equipe e 0 que € esperado deles por
parte desta e quando sdo incentivados a envolverem-se no cuidado de seus filhos, sendo
considerados atores imprescindiveis nesse processo (ANDRADE et al, 2015;
HOCKENBERRY; WILSON, 2006).

Entretanto, embora desempenhe um papel importante na avaliacdo e na formulacéo de
um plano de cuidados, com base nas necessidades da crianca e de seus familiares (ZHOU et
al., 2012), a literatura mostra que os profissionais de salde nem sempre estdo atentos e
preparados para cuidar dos pais e atenderem as suas necessidades sob a perspectiva filosofica
dos cuidados centrados na familia (FEEG et al., 2015), por ndo conhecerem exatamente quais
sdo o0s sentimentos e necessidades desses pais (MAJDALANI; DOUMIT; RAHI, 2014). Isso
faz com que as necessidades percebidas pelos profissionais sejam, em muitas das vezes,
incongruentes aquelas que os pais realmente sentem, dificultando a relacdo entre eles e
aumentando ainda mais o estresse vivenciado por esses pais (SCOTT, 1998).

E essencial que os profissionais de enfermagem estejam instruidos para exercer uma
pratica fundamentada nos cuidados centrados na familia (CRUZ; ANGELO, 2011),de modo a
facilitar a identificacdo dessas necessidades e eleger intervencées que se alinhem a elas, visto
que a sua ades@o a este modelo de assisténcia ird depender de suas crencas, atitudes e,
especialmente, de seu conhecimento (FEEG et al., 2015).

Dado que o uso de classificagOes, escalas e instrumentos de avaliagdo padronizados
tem sido fortemente integrado a pesquisa em enfermagem e a pratica clinica (STREINER;
KOTTNER, 2014) por exercerem grande influéncia nas decisdes sobre o cuidado e as
intervengdes em saude (CANO; HOBART, 2011), buscou-se um instrumento que auxiliasse
os profissionais de salde e os pesquisadores no acesso e avaliagdo dessas necessidades.
Segundo Bragadottir (1998), indicadores que apresentem em que grau as necessidades dos
pais tém sido encontradas, além de fornecer uma imagem descritiva sobre o estado da arte,
ajudam a direcionar os profissionais de satde na identificacdo de intervencGes que venham de

encontro a essas necessidades.
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N&o foi encontrado um instrumento especifico e validado para o Brasil, que atendesse
a esse objetivo. Entretanto, na literatura internacional, o Needs of Parents Questionnaire
(NPQ) (KRISTJANSDOTTIR, 1991), desenvolvido pela islandesa Gudrin Kristjansdéttir, na
década de 80, mostrou-se um instrumento relevante, visto que abrange as principais
necessidades apresentadas pelos pais que acompanham seus filhos durante a hospitalizacdo, é
aplicavel a qualquer grupo de pais de criangas hospitalizadas, independente do motivo de
internacdo ou diagndstico e, finalmente, possibilita a avaliacdo da percepcao desses pais sobre
suas proprias necessidades quanto ao grau de importancia, de satisfacdo, e a sua
independéncia em relagio ao hospital para satisfazé-las (KRISTJANSDOTTIR, 1991, 1995).

Além disso, o NPQ tem sido utilizado em diversos paises, que tém desenvolvido
pesquisas relacionadas a essa tematica, como Islandia (BRAGADOTTIR, 1999
KRISTJIANSDOTTIR, 1991, 1995), Suécia (SHIELDS; KRISTENSSON-HALLSTROM,
O’CALLAGHAN, 2003), Inglaterra (SHIELDS; HUNTER; HALL, 2004), Australia
(SHIELDS; YOUNG; MCCANN, 2008), Grécia (KYRITSI et al., 2005), Mocambique
(SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008) e Portugal (FERREIRA et al., 2010; REIS, 2007),
o0 que reafirma sua relevancia e importancia a nivel global.

Segundo Kristjansdéttir (1995), o instrumento NPQ fornece aos enfermeiros uma
visdo geral sobre alguns dos aspectos que eles precisam incluir na sua rotina de cuidados em
pediatria. Diante disso, acredita-se que a enfermagem brasileira podera beneficiar-se com a
disponibilizacdo desse instrumento para sua utilizacdo no contexto da pratica clinica para a
avaliacdo das necessidades dos pais de criancas hospitalizadas, visto que possibilitara que as
equipes de saude compreendam as experiéncias desses pais e elejam intervencbes adequadas
as suas expectativas. Para tanto, este trabalho constitui-se da adaptacdo cultural e avaliacdo da

fidedignidade da consisténcia interna do NPQ para uso no Brasil.

1.1 Revisao da literatura

A partir da tematica das necessidades dos pais de criangas hospitalizadas, realizamos
uma revisdo integrativa da literatura, entre os anos de 2002 e 2014, com o objetivo de
identificar nas evidéncias disponiveis as principais necessidades sentidas por esses pais e
sintetizar o conhecimento produzido acerca desse assunto (ANDRADE et al., 2015). Na
sequéncia, apresentaremos uma sintese dos artigos incluidos na referida revisaio (ANDRADE

Andrade, R.C.



Introducdo 21

et al., 2015), acrescida da atualizacdo da literatura até 31 de dezembro de 2015, embora neste
ano, ndo tenham sido identificados novos estudos que atendessem aos critérios de selecéo.

Para o desenvolvimento da revisdo, foram percorridas as seis etapas apresentadas por
Mendes, Silveira e Galvdo (2008) e utilizadas as bases de dados: PubMed,
CINAHL,PsycINFO, Web of Science, LILACS, e Scopus e as palavras-chave e descritores:
crianga hospitalizada, pais, necessidades, determinacdo das necessidades de cuidados de
satde e NOT newborns.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: artigos provenientes de estudos
primarios, independente da abordagem metodoldgica; disponiveis nas linguas portuguesa,
inglesa e espanhola; publicados entre 01/01/2002 a 31/12/2015, com resumos indexados nas
bases de dados supracitadas; cuja populacdo estudada fosse pais de criancas e adolescentes,
com idades entre 29 dias a 18 anos, hospitalizados, independente do motivo da internacao;
com objetivo focado nas necessidades dos pais de criancas e adolescentes hospitalizados,
apresentadas na propria perspectiva desses pais.

Foram excluidos estudos de revisdo; aqueles que consideravam as necessidades apenas
sob o ponto de vista dos profissionais de salde; artigos que ndo tinham o objetivo primario
voltado para as necessidades dos pais; estudos realizados com pais de criangas hospitalizadas
em unidades de cuidados intensivos, servigos de urgéncias, de psiquiatria, de internagéo
ambulatorial e perioperatério; artigos que objetivavam a comparacdo das percepcdes das
necessidades dos pais com as da equipe de saude.

Inicialmente, foram selecionados 591 artigos; apds excluir os artigos que
apresentavam duplicidade, foi encontrado um total de 364 estudos e, apds a leitura dos
resumos, foram incluidos 43 estudos para a leitura na integra. Ao final desse processo, foram
selecionados 17 artigos.

A extracdo dos dados foi realizada com a utilizagdo de um instrumento, elaborado
pelos autores e os dados foram analisados através da analise de contetdo do tipo tematica
(WEBER, 1990). Dentre os 17 artigos selecionados, dois haviam sido publicados em lingua
portuguesa e 15 na lingua inglesa; em relacdo aos peridédicos em que foram publicados,
1lestavam disponiveis em periodicos relacionados a area de enfermagem e seis na area
pediatrica, sendo que 16 estudos foram produzidos por pesquisadores enfermeiros e um por
assistentes sociais.

Do total de artigos incluidos, cinco eram estudos com abordagem metodoldgica
quantitativa, do tipo descritivo, sendo quatro transversais € um comparativo retrospectivo.
Foram realizados no Brasil, Grécia, Suécia, Australia e Mocambique e o0 numero de
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participantes variou de 50 a 120 (KYRITSI et al., 2005; MCCANN, 2008; OJMYR-
JOELSSON et al., 2006; SABATES; BORBA, 2005; SODERBACK; CHRISTENSSON,
2008).

Dos 12 artigos com abordagem qualitativa dos dados, trés estudos foram
desenvolvidos nos EUA; trés na China; dois na Inglaterra, e um estudo em cada um dos
paises: Australia, Alasca, Ird e Portugal (AVIS; REARDON, 2008; CHAN et al., 2007;
DUDLEY;CARR, 2004; GIAMBRA et al., 2014; JACKSON et al., 2007; KOPACZ;
PREDEGER; KELLEY, 2013; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; LEE; LAU, 2013;
MELO et al., 2014; REEVES; TIMMONS;DAMPIER, 2006; SALMANI, ABBASZADEH,;
RASSOULLI, 2014;STRATTON, 2004).

Dentre as necessidades citadas pelos estudos, a mais apontada pelos pais das criancas
hospitalizadas foi a necessidade de informacdo, sendo referida em 80% das pesquisas
quantitativas analisadas (KYRITSI et al., 2005; OJMYR-JOELSSON et al., 2006; SABATES;
BORBA, 2005; SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008;) e em 83% dos estudos com
abordagem qualitativa (AVIS; REARDON, 2008; CHAN et al., 2007; GIAMBRA et al.,
2014; JACKSON et al., 2007; KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013; LAM; CHANG;
MORRISSEY, 2006; LEE; LAU, 2013; MELO et al., 2014; SALMANI; ABBASZADEH,;
RASSOULLI, 2014; STRATTON, 2004), principalmente com relacdo as informacGes sobre
diagnostico, progndstico e tratamento das criancas (CHAN et al., 2007; SABATES; BORBA,
2005; LAM; CHANG;KYRITSI et al.,, 2005; LEE; LAU, 2013; MELO et al., 2014;
MORRISSEY, 2006; OJMYR-JOELSSON et al., 2006; SALMANI; ABBASZADEH,;
RASSOULLI, 2014; STRATTON, 2004).

Além disso, o tipo de informacdo desejada pelos pais variou desde saber sobre o0s
cuidados necessarios ap6s a alta de seus filhos (MELO et al., 2014), como poderiam se
envolver nos cuidados durante a hospitalizagdo e 0 que a equipe de saude gostaria que 0s pais
fizessem naquele momento (DUDLEY; CARR, 2004; GIAMBRA et al., 2014; SABATES;
BORBA, 2005;), aprender mais sobre a condicao clinica da crianca na internacdo(CHAN et
al., 2007; KYRITSI et al., 2005; MELO et al., 2014; SODERBACK; CHRISTENSSON,
2008) e sobre a sua patologia, incluindo sinais e sintomas da doenga (KOPACZ;
PREDEGER; KELLEY, 2013) e os principais motivos pelos quais a crianca era submetida a
procedimentos  desconfortaveis e  dolorosos (RASSOULI, 2014; SALMANI;
ABBASZADEH; STRATTON, 2004).

Atrelada a necessidade de informacéo, a necessidade de comunicagdo com a equipe de
salde também foi bastante citada nos estudos (JACKSON et al., 2007; KYRITSI et al., 2005;
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LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; LEE; LAU, 2013; MELO et al., 2014; STRATTON,
2004). Para que essa comunicacdo fosse efetiva, foi de fundamental importéncia que os pais
compreendessem as informacGes que lhes eram transmitidas, de modo que elas ndo fossem
demasiadamente técnicas (SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULI, 2014; STRATTON,
2004) e lhes permitissem compreender melhor a situacdo em que a crianga se encontrava
(SABATES; BORBA, 2005) e a dindmica de funcionamento do servico de satide (JACKSON
etal., 2007).

Além de uma comunicacdo clara e eficaz, os pais participantes dos estudos também
manifestaram uma necessidade de confiar na equipe de satde e de que lhes fosse assegurado
um cuidado de qualidade (GIAMBRA et al., 2014; REEVES; TIMMONS; DAMPIER, 2006;
SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008; SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULLI, 2014;
STRATTON, 2004). Também esperavam que os profissionais de satde fossem honestos com
eles (JACKSON et al., 2007) e possuissem habilidades, como competéncia e experiéncia, para
cuidar de seus filhos (RASSOULI, 2014; REEVES; TIMMONS; DAMPIER, 2006;
SALMANI; ABBASZADEH) e executar procedimentos e tratamentos com seguranca
(CHRISTENSSON, 2008; GIAMBRA et al., 2014; SODERBACK; STRATTON, 2004).

Ainda em relacdo a equipe de salde, foi apontado que 0s pais desejavam que 0S
profissionais melhorassem sua interagdo com as criangas (GIAMBRA et al., 2014; JACKSON
et al., 2007; LEE; LAU, 2013; MELO et al., 2014) e estivessem mais proximos dos seus
familiares (SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULLI, 2014), disponibilizando mais tempo a
eles durante a jornada de trabalho (LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006) e tendo uma
informacdo de qualidade sobre a crianca em todos os aspectos, condi¢do clinica, cuidado e
prognostico (JACKSON et al., 2007).

Além de interagir com a equipe, 0s pais também desejavam receber apoio desta para
lidarem com as dificuldades e sentimentos agregados a essa fase (AVIS; REARDON, 2008;
JACKSON et al., 2007; KYRITSI et al., 2005; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; LEE;
LAU, 2013; MCCANN, 2008; REEVES; TIMMONS; DAMPIER, 2006; SALMANI;
ABBASZADEH; RASSOULI, 2014; STRATTON, 2004), de modo que os profissionais
demonstrassem compaixdo a todos envolvidos no processo de hospitalizagdo da crianga
(AVIS; REARDON, 2008; GIAMBRA et al., 2014; JACKSON et al., 2007; KOPACZ,
PREDEGER; KELLEY, 2013; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; LEE; LAU, 2013;
MELO et al, 2014; SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULLI, 2014; STRATTON, 2004) e
solidariedade, preocupacgdo e reconhecimento para com suas familias (STRATTON, 2004).
As conversas reconfortantes (SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULLI, 2014) e a seguranca

Andrade, R.C.



Introducdo 24

transferida pela equipe a esses pais através de sua presenga constante nas enfermarias
(MCCANN, 2008) foram apontadas como muito importantes. Os apoios financeiro e
espiritual (SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008) também foram citados como relevantes
no cuidado de toda a familia.

Os pais manifestavam uma série de sentimentos que surgiam ao longo do processo de
hospitalizacdo da crianca e, diante disso, também apresentavam a necessidade de manejar
esses sentimentos. Eram eles: inseguranca em relacdo ao quadro clinico de seus filhos
(STRATTON, 2004), culpa, estresse (YAEL KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013),
medo, preocupacdo, ansiedade, amor, envolvimento, zelo, defesa, responsabilidade
(DUDLEY:; CARR, 2004), méagoa, desamparo, nervosismo, impoténcia e tristeza (LEE; LAU,
2013), e necessidade de manter a esperanca (SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULLI,
2014) e ndo desistir do cuidado da crianca doente (DUDLEY; CARR, 2004).

Né&o se pode esquecer que além de tentar manejar os sentimentos diante do contexto
hospitalar, 0 membro da familia que estava como acompanhante possuia outros compromissos
relacionados ao trabalho, casa e ao papel que exercia na familia, apresentando também uma
necessidade de adaptar-se a tudo isso (CHAN et al., 2007; DUDLEY; CARR, 2004,
KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006). Essa
necessidade de adaptacdo também foi referida como resiliéncia (DUDLEY; CARR, 2004) e
trouxe para a familia o desejo de resgatar a normalidade prévia a doenca e/ou hospitalizacdo
(AVIS; REARDON, 2008; KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013).

Outra necessidade que se destacou muito dentre 0s pais que assumiam o papel de
acompanhante da crianca doente foi a necessidade de estar ao lado dela o tempo todo,
independente do contexto em que se encontrava (CHAN et al., 2007; GIAMBRA et al., 2014;
KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013; MCCANN, 2008; LAM; CHANG; MORRISSEY,
2006; LEE; LAU, 2013; MELO et al., 2014; REEVES; TIMMONS; DAMPIER, 2006;
SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008; STRATTON, 2004), ou seja, serem vigilantes para
que a crianga se sentisse segura (GIAMBRA et al., 2014; LAM; CHANG;MELO et al., 2014;
MORRISSEY, 2006; STRATTON, 2004).

Os pais também apresentavam o desejo de manter o controle da situagcdo ou somente
de estarem presentes (KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013; MELO et al.,, 2014;
STRATTON, 2004), visto que percebiam uma mudanca positiva no comportamento de seus
filhos durante a sua presenca (AVIS; REARDON, 2008; CHAN et al., 2007; DUDLEY;
CARR, 2004; GIAMBRA et al, 2014; JACKSON et al., 2007; KOPACZ
PREDEGER;KELLEY, 2013; KYRITSI et al., 2005; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006;
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LEE; LAU, 2013; MCCANN, 2008; MELO et al., 2014; OJMYR-JOELSSON et al., 2006;
REEVES; TIMMONS; DAMPIER, 2006; SABATES; BORBA, 2005; SALMANI;
ABBASZADEH; RASSOULLI, 2014; SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008; STRATTON,
2004). Para muitos dos pais, ser acompanhante da crianca implicava também em estarem
presentes durante os procedimentos que causassem medo ou dor a crianca (SODERBACK;
CHRISTENSSON, 2008), e de manterem o seu papel de cuidador como faziam fora do
contexto hospitalar (STRATTON, 2004).

Nesse sentido, a necessidade de participar e/ou prestar o cuidado a crianca doente
também foi bastante apontada pelos pais (GIAMBRA et al., 2014; JACKSON et al., 2007
KYRITSI et al., 2005; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; LEE; LAU, 2013; MELO et al.,
2014; REEVES; TIMMONS; DAMPIER, 2006; SALMANI; ABBASZADEH; RASSOULI,
2014; SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008), que queriam envolver-se nos cuidados, no
planejamento destes (GIAMBRA et al., 2014; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; MELO
et al., 2014) e nas tomadas de decisdes (SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008). Mais uma
vez 0s sentimentos afloram, e neste caso é um sentimento dubio, pois a0 mesmo tempo em
qgue querem se envolver no cuidado da crianca, 0s pais se apresentam desorientados e
confusos quanto aos seus papéis nesse cenario de cuidados (SABATES; BORBA, 2005;
STRATTON, 2004; LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006). Nesse sentido, os pais relataram
em muitas das vezes ndo saberem o que era esperado deles por parte da equipe e qual o papel
desta Gltima no cuidado de sua crianga (LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006), necessitando
também de negociar o cuidado com esses profissionais e de conhecer o seu papel no hospital
(GIAMBRA et al., 2014; MELO et al., 2014).

Por fim, os pais apresentaram algumas necessidades relacionadas a estrutura do
servico de saude, como por exemplo, necessidade de conforto (CARR, 2004; CHAN et al.,
2007; DUDLEY; JACKSON et al., 2007; KOPACZ; PREDEGER; KELLEY, 2013; LAM;
CHANG; MORRISSEY, 2006; MELO et al., 2014). Dentro dessa necessidade, inseriam-se 0s
cuidados de higiene pessoal (LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; MELO et al., 2014); a
possibilidade de se alimentar juntamente com a crianca, ndo precisando ausentar-se da
enfermaria (MELO et al., 2014); e ter um local com mais conforto para passar a noite, onde
houvesse siléncio e fosse possivel descansar (LAM; CHANG; MORRISSEY, 2006; MELO et
al., 2014).

Um dos estudos, que foi realizado na Australia (MCCANN, 2008), com 120 pais ou
responsaveis de criancas de 10 dias a 15 anos, avaliou especificamente a experiéncia do sono
durante o periodo de acompanhamento na hospitalizacéo dos filhos, e encontrou relagédo entre
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os fatores ambientais e a qualidade do sono. Esses fatores foram: a falta de siléncio, o
desconforto das cadeiras e temperatura inadequada do ar condicionado, que prejudicaram a
qualidade do sono dos acompanhantes.

Em suma, os achados dessa revisdo comprovam que 0S pais apresentam inumeras
necessidades durante a hospitalizacdo de seus filhos, necessidades estas, que estdo atreladas as
acOes da equipe e as condi¢des disponibilizadas pelos servicos de saude. Desse modo, pode-se
concluir que é necessaria uma mobilizacdo por parte destas instancias no sentido de melhor
atender a essas necessidades apresentadas pelos pais e considera-los como parte integrante e
também alvos do cuidado.

Os achados também reforcam a importéncia de se disponibilizar um instrumento como
o NPQ, que auxilie os profissionais na identificacdo dessas necessidades e, inclusive, das que
sdo consideradas mais importantes, de modo que se possam eleger intervencdes prioritarias
nesse contexto. Além disso, espera-se que, com os resultados deste trabalho, os servigos
tenham um panorama da satisfacdo dos pais em relacdo a essas necessidades e de sua
dependéncia para satisfazé-las, o que podera sensibilizar gestores e profissionais quanto aos

investimentos e melhorias nessa area.

1.2 O Instrumento “Needs Of Parents Questionnaire”

O instrumento “Needs of Parents Questionnaire” foi construido pela islandesa
Kristjansdottir (1991), a partir de um estudo descritivo exploratorio, que buscou identificar e
explorar as necessidades dos pais de criangas hospitalizadas. Foram entrevistados cinco pais
de criancas na faixa etaria de dois a seis anos, que estavam hospitalizadas em dois hospitais
no nordeste dos Estados Unidos. A partir de uma analise de conteudo dessas entrevistas,
foram construidas afirmacdes com base nas necessidades, preocupacdes, sentimentos e ideias
que esses pais tinham a respeito do servico em que seus filhos estavam hospitalizados. As
entrevistas realizadas foram guiadas por questdes que abordavam as maiores preocupacoes e
necessidades dos pais durante esse periodo, 0 que era mais importante para eles naquele
momento, se havia alguma coisa que eles sentiam falta e gostariam de ter no hospital, como
eles achavam que as coisas poderiam ser melhores e o que eles gostariam que fosse diferente
durante a hospitalizacio de seus filhos (KRISTJANSDOTTIR,1991).
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Também foram entrevistados profissionais de saude que trabalhavam em dois hospitais
do nordeste dos Estados Unidos. Desses, dois eram enfermeiros especialistas em pediatria,
uma era enfermeira chefe de uma unidade de pediatria, um era pediatra, uma era assistente
social e a outra era terapeuta ocupacional. Os profissionais foram questionados com relacao
aos tipos de servicos que eles achavam que deveriam estar disponiveis para os pais durante a
hospitalizacdo de seus filhos, quais ja estavam disponiveis, como 0s pais reagiam a esses
servicos e, finalmente, quais eram as necessidades e preocupacgdes que eles percebiam nos
pais, a que elas estavam relacionadas e o que eles consideravam mais importante para os pais
durante esse periodo (KRISTJANSDOTTIR,1991).

Além das entrevistas, foi realizada uma extensa revisdo da literatura, focando
especialmente em pais de criancas na faixa etaria de dois a seis anos. Os dados analisados
nesta revisdo mostraram que as principais necessidades apresentadas pelos pais durante a
hospitalizacdo de seus filhos dividiam-se em seis categorias: necessidade de confiar,
necessidade de ser confiavel, necessidade de informacdo, necessidade de apoio e orientacéo,
necessidades relativas a recursos fisicos e humanos e necessidades da crianca e de outros
membros da familia (KRISTJANSDOTTIR,1991).

Finalmente, a partir dos resultados obtidos nas entrevistas e revisdo da literatura, foi
desenvolvida uma lista com 43 afirmacfes representativas sobre essas necessidades, que
foram distribuidas entre as seis categorias de necessidades criadas pela autora (Quadro 1).
Essa lista foi apresentada a um grupo de cinco pais, para que avaliassem cada frase, fazendo
comentarios e criticas sobre seu contelldo e compreensdo. Esse processo resultou na revisao
de dez afirmacBes. Além disso, dois outros pais islandeses, que entendiam inglés, foram
convidados a ler os resultados obtidos nas entrevistas com os pais e profissionais dos Estados
Unidos, e comentar ou adicionar algum item na lista de necessidades. Entretanto, nenhuma
alteracdo foi realizada (KRISTJANSDOTTIR,1991).

A avaliacdo das afirmacdes pelos profissionais de saude foi feita por duas enfermeiras
que haviam trabalhado em uma unidade de satde, mas ndo estavam atualmente empregadas
na mesma. Uma delas tinha um filho que havia sido hospitalizado varias vezes. Foi pedido a
elas que comentassem sobre a relevancia das afirmacgdes do instrumento e adicionassem ou
removessem itens conforme fosse necessario. Nenhuma alteracdo foi realizada e ambas as
enfermeiras consideraram que as frases estavam adequadas ao objetivo do estudo
(KRISTJANSDOTTIR,1991).

O instrumento foi estruturado primeiramente na lingua inglesa e s6 entdo traduzido para
0 islandés e retrotraduzido novamente para o inglés a fim de garantir que ambas as versoes
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fossem idénticas e os estudos islandeses pudessem ser facilmente publicados em inglés.
Embora o instrumento inicial tenha sido construido com 43 afirmacbes de necessidades,
foram acrescentadas, posteriormente, pela autora, mais oito afirmacdes a sua versdo original,
de modo que a versdo final é composta por 51 afirmacdes (KRISTJANSDOTTIR,1991).
Quadro 1- Distribuicéo das afirmac6es do questionario conforme a categoria de necessidades.
Ribeir&o Preto, S&o Paulo, Brasil, 2016

CATEGORIAS AFIRMACOES

A - Necessidade de confiar (NC) 4,32

B - Necessidade de sentir que sdo confiaveis | 18, 26, 34, 40

(NSCS)

C - Necessidade de informacdo (NI) 6, 8, 15, 19, 24, 29, 31, 38, 43, 49

D - Necessidade de suporte e orientagdo (NSO) | 2, 3,7, 9, 11, 13, 16, 17, 36, 42, 44,
50,51

E - Necessidade de recursos fisicos e humanos | 1, 5, 10, 12, 14, 21, 33, 35, 37, 39,

(NRFH) 41, 45, 46, 47

F - Necessidades relacionadas a crianca doente e | 20, 22, 23, 25, 27, 28, 30, 48

aos outros membros da familia (NCO)

Fonte: Adaptado de Reis (2007)

O instrumento esta estruturado em trés partes. A primeira parte inclui perguntas que
expressam aspectos sobre necessidades dos pais. Para cada afirmacdo de necessidades, ha trés
questdes correspondentes a trés subescalas (A- Importdncia; B- Satisfacdo e C-
Independéncia).

- A subescala de Importancia (A), esta relacionada ao grau de importancia que os pais
de criancas hospitalizadas atribuem aos diferentes tipos de necessidades apresentadas nas
afirmacgdes. Cada uma das afirmacdes foi pontuada numa escala tipo Likert, apresentando as
possiveis respostas: muito importante (4); importante (3); ndo muito importante (2); sem
importancia (1); ndo se aplica (0).

-A subescala de Satisfacdo (B), é referente ao grau de satisfacdo desses pais em
relacdo as necessidades apresentadas. Também se utiliza uma escala tipo Likert, que inclui as
possiveis respostas: sempre (4), quase sempre (3), as vezes (2), raramente (1); nunca (0).

- A subescala relativa a Independéncia dos pais (C), busca identificar a percepcao de
independéncia dos pais em relacdo ao hospital para satisfazer essas necessidades. Esta escala

apresenta uma resposta dicotdmica: sim ou néo.
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A segunda parte do instrumento € constituida por perguntas sobre o prdprio
instrumento (como impressdo dos participantes ao respondé-lo) e duas questdes abertas para
obter informac6es adicionais sobre as necessidades dos pais.

A terceira parte do instrumento € composta por perguntas relacionadas aos dados
sociodemogréficos dos participantes do estudo.

O instrumento foi utilizado inicialmente pela autora em um hospital islandés com 34
pais de criancas hospitalizadas com idade entre dois e seis anos (KRISTJANSDOTTIR,
1995). Nesse estudo, o Unico teste estatistico realizado por ela para descrever as
caracteristicas psicométricas do instrumento foi o Alfa de Cronbach para avaliacdo da
consisténcia interna, tendo sido obtidos os resultados de 0.92 para a primeira subescala
(importancia), 0.95 para a segunda subescala (satisfacdo) e 0.91 para a terceira subescala
(independéncia).

Embora tenha sido desenvolvido inicialmente para avaliar as necessidades dos pais de
criangas hospitalizadas sob a perspectiva dos pais, alguns anos ap6s ter sido criado,Shields e
seus colegas adaptaram o instrumento para uma versdo de avaliacdo das necessidades dos pais
para ser respondido por profissionais de salde. A partir dessa segunda versdo, outros estudos
foram realizados na Suécia (SHIELDS; KRISTENSSON-HALLSTROM; O’CALLAGHAN,
2004), Inglaterra (SHIELDS; HUNTER; HALL, 2004) e Australia (SHIELDS; YOUNG;
MCCANN, 2008) com a finalidade de avaliar e comparar as percep¢des dos pais com a dos
profissionais de salde. Entretanto, o foco do presente estudo é a validacdo da versdo

destinada aos pais.
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2.1 Objetivo Geral

Realizar a adaptacdo cultural e avaliacdo da fidedignidade da versdo adaptada do Needs of

Parents Questionnaire (NPQ) em uma amostra de pais de criancgas hospitalizadas no Brasil.

2.2 Objetivos Especificos

o Realizar a traducdo e a retrotraducéo do instrumento Needs of Parents Questionnaire;

o Avaliar a validade de face da versdo adaptada do NPQ por meio da analise de um
Comité de Especialistas e da validagcdo semantica;

o Avaliar a fidedignidade da versdo adaptada do NPQ, no que se que refere a

consisténcia interna segundo a estatistica de Alfa de Cronbach.
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A Psicometria apresenta-se como a teoria e a técnica de medida do comportamento do
organismo por meio de processos mentais, de modo que o nimero torna-se uma representacao
de contetdo psicologico (PASQUALI, 2009; 2011). Dessa forma, ela busca descrever o
sentido das respostas dadas pelos individuos a um conjunto de tarefas, que também podem ser
chamadas de itens, caracterizando-se por uma medida quantitativa de um constructo subjetivo
(SANTOS, 2009), ou seja, um conceito abstrato, representado por uma varidvel latente
(FAYERS; MACHIN, 2007).

Diante da complexidade no desenvolvimento de instrumentos de mensuracdo de
constructos subjetivos em salde, a traducdo, adaptacdo cultural e validagdo de instrumentos ja
consolidados tém sido uma alternativa consideravel, visto que auxilia na economia de tempo e
de custos, além de permitir a comparacdo dos resultados em diversos paises e contextos
socioculturais (DEON, 2009; GALDEANO et al., 2012; GUILLEMIN, BOMBARDIER E
BEATON, 1993).

Contudo, embora menos complexo que o desenvolvimento de um novo instrumento, o
processo de adaptacao cultural e linguistica ndo deixa de exigir dos pesquisadores um grande
rigor metodoldgico (GUILLEMIN, BOMBARDIER E BEATON, 1993; REIS, 2007;
RIDDLE et al., 2006). Desse modo, torna-se necessario que as propriedades psicométricas
desse instrumento sejam testadas, a fim de se verificar se o instrumento mede, de fato, aquilo
que se propde a medir (PASQUALLI, 2009; WALTERS, 2009; 2011). O processo de validagédo
consiste em obter mais e mais evidéncias de que o instrumento ou escala sdo sensiveis e se
comportam da maneira prevista (FAYERS; MACHIN, 2007). Para isso, 0s pesquisadores
lancam mao de testes que avaliam algumas propriedades basicas de medida.

3.1 Fidedignidade

O teste de fidedignidade é aquele que mede algo de uma forma consistente, passivel de
repeticdo e reprodutibilidade. Em termos estatisticos, a fidedignidade de uma escala é
aumentada incluindo-se e averiguando-se um numero de itens, onde cada item é associado a
um termo de erro aleatério independente. A palavra fidedignidade pode ser usada em dois
tipos diferentes de validacdo de escala: no que se refere a fidedignidade interna, também

conhecida como consisténcia interna, que utiliza a correlagdo entre os itens para avaliar a
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homogeneidade das escalas; ou também pode ser usada para descrever aspectos de
reprodutibilidade e estabilidade das medidas (FAYERS; MACHIN, 2007).

A consisténcia interna é uma das técnicas empregadas para se verificar a adequacao da
representacdo do constructo pelo teste, consistindo no célculo da correlacdo existente entre
cada item do teste e o restante dos itens ou escore total. I1sso implica em que os itens estejam
intercorrelacionados, de modo que se encontrem altos valores de correlagbes entre eles
(PASQUALLI, 2011). O coeficiente de alpha de Cronbach é a medida de confiabilidade de
escalas multi-itens. (FAYERS; MACHIN, 2007) e o coeficiente de Kuder Richardson, que é a
medida utilizada para respostas dicotomicas (DIAS E VENDRAMINI, 2008; PINHO,
CUSTODIO et al, 2009). Outras duas propriedades importantes na avaliacio de um
instrumento sdo a sensibilidade, que diz respeito a capacidade do instrumento para detectar
diferencas entre grupos, e a responsividade, que se relaciona a habilidade da escala em
detectar mudancas. Enquanto a sensibilidade € utilizada em estudos transversais, a
responsividade restringe-se a estudos longitudinais, nos quais se espera que mudancas
ocorram ao longo do tempo. Quanto mais sensivel um instrumento é, menor serd o tamanho

da amostra necessaria para detectar diferencas significativas (FAYERS; MACHIN, 2007).

3.2 Efeitos Floor e Ceiling

Segundo Fayers e Machin (2007) e Terwee et al. (2007), efeitos ceiling ocorrem
qguando um grande ndmero de respondentes escolhem o escore méaximo de uma escala ou
instrumento e os efeitos floor, quando ocorre uma concentracdo excessiva das respostas(mais
de 15%) no escore minimo. A ocorréncia desses efeitos indica que os itens tém um baixo

poder discriminativo, o que reduz sua sensibilidade e responsividade.

3.3 Validade

Como um parametro de medida tipicamente discutido no contexto das ciéncias
psicossociais, a validade esta relacionada a congruéncia da medida em relagéo a propriedade
mensurada dos objetos, ou seja, a sua consisténcia e a extensdo na qual o instrumento é capaz
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de medir o que se destina a medir (PASQUALLI, 2009; WALTERS, 2009) e se ele é util para o
propdsito ao qual foi designado (FAYERS; MACHIN, 2007). Testes psicométricos de
validade sdo frequentemente baseados em analises da estrutura de correlacdo entre os itens e
sdo imprescindiveis para demonstrar a correspondéncia entre traco latente e sua representacéo
fisica (FAYERS; MACHIN, 2007; PASQUALI 2011). A validade divide-se em trés
principais aspectos:

3.3.1 Validade de face e contetido

A validade de face atenta-se a quanto um instrumento demonstra estar medindo aquilo
que se prop6s a medir, enquanto que a validade de contetdo atenta-se mais detalhadamente
aos itens do instrumento e ao grau em que esses itens abrangem todos os aspectos da
dimensdao de interesse (WALTERS, 2009). Quando um teste compBe uma amostra
representativa de um grupo finito de comportamentos, diz-se que ele possui validade de
conteudo, sendo aplicavel em situacBes nas quais esse conjunto de tracos latentes pode ser
delimitado incialmente (PASQUALI, 2011). A validade de contetdo utiliza a definicdo
conceitual do constructo que esta sendo avaliado e consiste em rever o instrumento visando a
garantir sua sensibilidade e abrangéncia de todas as questBes relevantes. Ela envolve uma
avaliacdo critica da estrutura basica do instrumento, uma revisao das etapas e procedimentos
envolvidos no seu desenvolvimento e a consideracdo da sua aplicabilidade diante da questédo
de pesquisa (FAYERS; MACHIN, 2007). J& a validacdo de face verifica 0o quanto um
instrumento demonstra abranger os topicos intencionados de maneira clara e evitando
ambiguidades. Esse tipo de validade esta relacionado a uma revisdo do instrumento apos a sua
construcdo, e pode ser avaliado através da opinido de experts na area e dos proprios sujeitos
de pesquisa (FAYERS; MACHIN, 2007).

3.3.2 Validade de critério

O nivel de eficacia de um teste em predizer um determinado desempenho de um
sujeito é avaliado pela validade de critério (PASQUALLI, 2011), ou seja, a extensdo em que
uma escala estad associada ou correlacionada a um critério externo, assim como outras
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medidas ou instrumentos estabelecidos (FAYERS; MACHIN, 2007; WALTERS, 2009). Essa
validade pode ser preditiva, quando os dados relacionados ao critério sdo coletados apés a
coleta da informacdo sobre o teste (PASQUALLI, 2011), ou seja, esta relacionada a habilidade
do instrumento em prever eventos futuros (FAYERS; MACHIN, 2007); ou concorrente,
quando essas coletas ocorrem quase que simultaneamente (PASQUALI, 2011), de modo que
o0 instrumento é comparado com valores obtidos de outros instrumentos bem estabelecidos. Se
a concordancia entre os instrumentos é considerada pobre, logo, havera um baixo grau de
validade concorrente (FAYERS; MACHIN, 2007).

3.3.3 Validade de Constructo

A validade de constructo pode ser considerada a maneira mais importante de se avaliar
a validade de instrumentos psicoldgicos, visto que possibilita ao pesquisador a verificacdo da
hipbtese de legitimidade da representacdo comportamental dos tracos latentes, ou seja, ela
busca averiguar se o teste representa adequadamente o constructo (PASQUALI 2011). Este
tipo de validade envolve a construcdo de um modelo teérico que descreve 0s constructos que
estdo sendo avaliados e as relagdes que se espera obter entre eles e com as escalas hipotéticas,
tornando-se uma maneira de aprender mais sobre este constructo, fazendo-se novas previsoes
e testando-as (FAYERS; MACHIN, 2007; WALTERS, 2009).

Segundo Walters (2009) e Fayers e Machin (2007), a validade de constructo
normalmente divide-se em trés grupos: validade entre grupos conhecidos, na qual se assume
gue um determinado grupo de sujeitos apresenta escores diferentes de outros grupos, de modo
que o instrumento avaliado seja sensivel a essas diferencgas; validade convergente, que
demonstra se a dimensdo pressuposta correlaciona-se sensivelmente com as dimensdes
sugeridas pela teoria; e validade divergente, que admite que algumas dimensdes devam ser
relativamente indiferentes umas as outras, de modo que suas correlagdes sejam baixas. Para se
verificar a existéncia dessas validades, utiliza-se a anélise multitraco-multimétodo.

Outra técnica usada na verificacdo da adequacdo da representacdo do constructo € a
analise fatorial que visa verificar o niUmero de constructos comuns necessarios para justificar
as intercorrelagfes dos itens. Sendo assim, esse tipo de analise representa o percentual de
relacdo entre a varidvel e o fator, indicando se ela representa adequadamente o traco latente
(PASQUALLI, 2011).
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A utilizacdo de instrumentos € vastamente difundida, porém nem sempre estes estdo
disponiveis no idioma e para a cultura de interesse. Segundo Beaton et al (2000, 2002), o
termo "adaptacdo cultural” engloba ambos os processos de traducdo do idioma e de adaptagéo
do instrumento para que ele seja utilizado em um pais e cultura diferentes, e visa produzir
equivaléncia e garantir que haja consisténcia nas validades de face e contetdo entre as verses
original e adaptada do instrumento.

A fundamentacdo metodologica para o desenvolvimento deste estudo foi uma
adaptacdo do preconizado pelo Grupo DISABKIDS® (2004), um grupo europeu que busca
melhorar a qualidade de vida e a independéncia de criangas com condigdes cronicas e suas
familias. Para isso, o grupo tem desenvolvido uma série de instrumentos na area da satde, que
avaliam a qualidade de vida em termos do bem-estar fisico, mental e social de criancas sob
sua perspectiva e a de seus pais (DEON, 2009). Atualmente o projeto é coordenado pelo
centro de estudos da Universidade de Hamburgo, em parceria com pesquisadores de sete
paises europeus (Austria, Franca, Reino Unido, Holanda, Suécia, Grécia e Alemanha) e com o
Brasil (DISABKIDS, 2004; 2015).

Como os instrumentos desenvolvidos pelo grupo tém sido difundidos por muitos
paises e traduzidos para serem utilizados em outros idiomas, o grupo desenvolveu um método
de traducdo e adaptacdo de instrumentos, método este que, devido ao seu rigor e consagracao
nas literaturas nacional e internacional, também tem sido utilizado por pesquisadores
brasileiros em diversos cenarios (BORTOLI, 2011; DEON, 2009; PAN et al, 2014; SANTOS
et al, 2013; 2014). Esse método consiste nas etapas de traducdo, retrotraducdo, validacdo
semantica, teste piloto e estudo de campo (DISABKIDS, 2004).

Embora tenhamos sido norteados pela fundamentacdo metodoldgica do referido grupo
para o desenvolvimento da nossa pesquisa, optamos por acrescentar as etapas citadas
anteriormente, a avaliacdo por um Comité de Especialistas proposto por Guillemin (1993).
Este comité foi acrescentado com vistas a ampliar o rigor no processo de adaptagéo cultural,
considerando as equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e cultural. Desse modo, as
etapas para adaptacdo cultural e validagcdo do NPQ para uso no Brasil consistiram na tradugéo,
avaliacdo pelo Comité de Especialistas, retrotraducdo, validacdo semantica, teste piloto em
uma amostra da populacdo de interesse e estudo de campo (que sera realizada em estudo

posterior). A seguir, estdo descritas detalhadamente as etapas desse processo.
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4.1 Tradugao

De acordo com o DISABKIDS® (2004), o processo de traducdo deve ser feito, em
primeira instancia, por dois tradutores independentes. Esses tradutores devem ser falantes
nativos da lingua para a qual o instrumento estd sendo traduzido e com experiéncia na lingua
e cultura do instrumento original, além de possuirem experiéncia no desenvolvimento de
pesquisas relacionadas a tematica abordada. Em seguida, esses tradutores deverao reunir-se
com um membro do grupo de pesquisa para analisar as duas versdes produzidas e construir
uma traducdo consensual, levando em consideracao a equivaléncia conceitual entre as versoes
traduzida e original (DISABKIDS, 2004).

4.2 Comité de Especialistas

O Comité de Especialistas avalia a versdo consensual traduzida para que seja testada
semanticamente em etapa posterior. De acordo com Guillemin (1993), o comité devera rever
todas as partes do instrumento, incluindo a introducdo, as instrucdes e as escalas de respostas
para cada item, mantendo a equivaléncia das medidas nas escalas tipo likert (GUILLEMIN et
al, 1993). Ele é responsavel por tomar decisdes criticas e cada uma dessas decisdes e suas
justificativas devem ser cuidadosamente documentadas (BEATON et al, 2000).

De acordo com Guilllemin (1993), em cada uma das decisdes do comité devem ser
consideradas: equivaléncia semantica, que garante que as palavras utilizadas na versdo
traduzida manterdo o mesmo significado; equivaléncia idiomatica, que garante que expressoes
idiomaticas e coloquiais especificas do pais de origem do instrumento serdo traduzidas com
expressdes equivalentes; equivaléncia cultural ou empirica, que garante que as situacoes
evocadas ou retratadas na versao original serdo cabiveis no contexto para o qual estdo sendo
traduzidas e que, se ndo o forem, deverdo ser adaptadas conforme a cultura, costumes e
experiéncias deste pais; e finalmente, a equivaléncia conceitual, que garante que as palavras e
expressdes ndo serdo traduzidas apenas de acordo com o seu significado, mas levando-se em

conta o conceito que possuem de acordo com 0s eventos vivenciados naquela cultura.
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4.3 Retrotraducéo

Segundo o DISABKIDS® (2004), a retrotraducdo tem o papel de avaliar a
equivaléncia conceitual entre a versdo traduzida consensual e a versdo original do
instrumento. Ela deve ser realizada por um falante nativo do idioma do instrumento original,
que conheca bem o idioma e a cultura do pais para o qual esta sendo traduzido. Além disso, é
importante que esse tradutor, embora conhecedor da tematica abordada, ndo tenha tido
contato prévio com o instrumento em quest&o.

Ap0s este processo, as duas versdes do instrumento deverdo ser comparadas a fim de
gue se garanta que a traducdo esteja simples, clara, concisa e que ndo haja discrepancias
conceituais da versdo original. S6 entdo os autores do instrumento original serdo contatados

para avaliacdo e aprovacéo desta versdo (DISABKIDS, 2004).

4.4 Validacao semantica

A finalidade da validacdo seméntica é verificar 0 quanto os itens do instrumento sdo
aceitaveis e compreensiveis pela populacdo-alvo. Ela é fundamental na identificacdo de
problemas, como por exemplo, compreensdo inadequada dos itens, confusdo com relacdo ao
seu significado geral e erros de interpretacdo de termos ou conceitos individuais
(DISABKIDS, 2004).

Para esta fase do processo de adaptacédo cultural, o grupo DISABKIDS® (2004) propde
um modelo com base na realizacdo de entrevistas cognitivas, em que se pede aos respondentes
para explicar a sua percepgdo acerca dos itens com suas proprias palavras, imediatamente
apos responderem ao instrumento. Essa técnica € utilizada para permitir que o pesquisador
avalie o grau de compreensao dos respondentes e se eles estdo entendendo os itens da maneira
esperada, além de revelar palavras ou expressées mais claras que possam substituir as de
dificil compreensdo. Além disso, também é utilizado um questionario de avaliagdo geral, no
qual os respondentes sdo questionados acerca de sua opinido geral sobre o instrumento, se 0s

itens estdo compreensiveis e claros e se houve alguma dificuldade para respondé-los.
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4.5 Piloto

Ap0s a etapa de validacdo semantica e realizacdo dos ajustes finais da versdo adaptada
do instrumento, é recomendado pelo grupo DISABKIDS® (2004) que se faca um estudo-
piloto, a fim de se obter maiores informacdes sobre as propriedades psicométricas do
instrumento nessa nova versdo e comparar seus valores aos do instrumento original. De
acordo com Sapnas e Zeller (2002), para representar e avaliar as propriedades psicométricas
de medidas de constructos sociais seria adequado utilizar uma amostra com pelo menos 50 e

ndo mais que 100 sujeitos.
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5.1 Tipo de estudo

Estudo metodoldgico, de delineamento transversal, que objetiva realizar a adaptacéo
cultural do NPQ para o portugués do Brasil e a avaliagcdo da consisténcia interna, de modo a
disponibilizar um instrumento adaptado e fidedigno para as etapas subsequentes do processo
de validacéo.

O estudo metodoldgico envolve a investigacdo dos métodos de obtengéo e organizagéo
de dados, abordando o desenvolvimento, a validacéo e a avaliagdo de instrumentos e métodos
de pesquisa, por meio do qual o pesquisador tem como meta a elaboracdo de um instrumento
fidedigno, preciso e utilizavel, que possa ser empregado por outros pesquisadores e outras
pessoas (POLIT; BECK, 2011).

O estudo transversal fornece um retrato de como as variaveis estdo relacionadas em
um determinado momento (PEREIRA, 1995), sem que seja feito um periodo de
acompanhamento e, por ndo haver acompanhamento, ndo ocorrem perdas no estudo. Os
delineamentos transversais ainda sdo Uteis para descrever as varidveis e seus padrbes de
distribuicdo (HULLEY et al., 2003).

5.2 Local da pesquisa

5.2.1 Traducdo e retrotraducéo

As etapas de tradugdo e retrotraducdo foram desenvolvidas nas dependéncias da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, por meio de reunides periddicas, e por meio de
correio eletrénico e postal, trocados entre os pesquisadores e 0os membros do Comité de

Especialistas.

Andrade, R.C.



Método 44

5.2.2 Validagdo Semantica e Estudo-Piloto

A coleta de dado referente as etapas de validagdo semantica e estudo-piloto foram
realizadas na Unidade de Internacdo Pediatrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo (HCFMRP/USP), situada no
Campus da Universidade de Sdo Paulo (USP). A unidade situa-se no 7° andar do hospital,
possui 40 leitos de internacdo e esta sob o gerenciamento do Departamento de Puericultura e
Pediatria da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo
(FMRP/USP). Além de Pediatria Geral, sdo atendidas as seguintes especialidades:
Pneumologia, Reumatologia, Imunologia, Cardiologia, Gastroenterologia, Endocrinologia,
Nefrologia, Oncologia e Hematologia. A unidade atende criancas na faixa etéria de 28 dias a
18 anos, com diagndsticos diversos, principalmente condi¢des cronicas.

Durante o periodo de internacdo, é permitida a presenca de um acompanhante (acima
de 18 anos) por crianga, sendo disponibilizados para esse acompanhante uma cadeira
reclindvel para sua acomodagdo; um banheiro por género com um chuveiro, pia e sanitério, e
as trés principais refeicdes diarias (café da manha, almoco e jantar). Para as acompanhantes
que amamentam seus filhos, h4 o acréscimo de outras duas refei¢fes: lanche da tarde e ceia.
Além do acompanhante, também sdo permitidas visitas (uma pessoa por vez) durante o
periodo das 14h as 20h.

5.3 Participantes

5.3.1 Comité de Especialistas

Convidamos para compor o Comité de Especialistas profissionais experts na area de
enfermagem pediatrica e da enfermagem familiar, com experiéncias académicas e/ou clinicas,
e que tivessem o dominio do idioma utilizado no instrumento original (inglés). Optamos por
convidar um numero impar de integrantes para compor o comité, a fim de evitar o empate das

respostas entre oS membros.
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5.3.2 Validagdo Semantica e Estudo-Piloto

Em concordancia com os critérios estabelecidos pela autora do instrumento original,
foram convidados para participar da coleta de dados referente as etapas de validagdo
semantica e estudo-piloto, pais de criancas hospitalizadas na Clinica Pediatrica do
HCFMRP/USP, que estivessem acompanhando seus filhos durante a hospitalizacdo e que
participassem ativamente no cuidado da crianga doente. Embora a autora do instrumento
original tenha considerado em sua amostra, apenas os pais das criancas hospitalizadas, foi
acordado com ela que, aqui no Brasil, devido as diferentes dindmicas de organizacdo dos
nacleos familiares, seriam considerados, além dos pais bioldgicos e adotivos, pessoas com
outro tipo de vinculo de afinidade, mas que assumissem o papel de cuidadores principais,
responsaveis pelas criancas. Dessa forma, para facilitar a apresentagdo dos resultados e
discussdo dessa pesquisa, de agora em diante, serd utilizada apenas a palavra “pais”,
considerando-se que, todas as vezes que a utilizarmos, estaremos nos referindo a todo o grupo
de participantes, que abrange 0s principais responsaveis pela crianca.

Para cada uma das fases dessa investigacdo, foi selecionada uma amostra, a partir dos
seguintes critérios estabelecidos:

Critérios de incluséo:

-Pais e/ou cuidadores de criancgas entre zero e 18 anos, que estivessem acompanhando
seus filhos durante a hospitalizacdo, independente do motivo da internagéo;

-Pais e/ou cuidadores de criangas que estivessem internadas na enfermaria de pediatria
a pelo menos 48 horas;

-Pais e/ou cuidadores que acompanhassem seus filhos na enfermaria por um periodo
superior a 6 horas diérias;

Critérios de excluséo:

-Pais e/ou cuidadores menores de 18 anos;

-Pais e/ou cuidadores que ndo demonstrassem habilidades minimas para a
compreensdo do instrumento, avaliada pela observacdo dos pesquisadores e mediante consulta
a equipe de saude, e ndo pela aplicacdo de qualquer instrumento de avaliacdo dessa

compreenséo.
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5.4 Consideragdes Eticas

5.4.1 Obtencao da autorizacédo da autora do instrumento

Nossa primeira providéncia para o desenvolvimento dessa pesquisa foi obter a
autorizacdo da pesquisadora Gudrun Kristjansdéttir (ANEXO A), autora da sua versdo
original do NPQ, para a sua adaptacdo cultural. Essa comunicagdo com a autora vem
acontecendo via correio eletronico, desde 2012, de modo que ela tem acompanhado e
apresentado parecer favoravel em todas as etapas do processo de pesquisa.

5.4.2 Comité de Etica em Pesquisa

Considerando-se que ha envolvimento com seres humanos, submetemos o protocolo
de pesquisa & apreciacéo ética e acompanhamento do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Séo Paulo,
instituicdo proponente da pesquisa, e ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP, institui¢do
coparticipante, em cumprimento & Resolu¢do CNS 196/96 (Brasil, 1996), vigente na época da
submissdo do protocolo de pesquisa ao sistema CEP/CONEP via Plataforma Brasil; dos
preceitos éeticos da nova Resolugcdo CNS 466/2012, e da observancia dos cuidados éticos das
pesquisadoras envolvidas. Em ambas instancias, o projeto de pesquisa foi aprovado (Of.
166/2013) (ANEXOS B e C).

O processo de elaboragdo dos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A e APENDICE B) para cada um dos participantes nas distintas etapas da
pesquisa foi cuidadosamente realizado, de modo que foi sempre preservado o anonimato dos
participantes (sigilo de suas identidades), bem como solicitada a assinatura do TCLE, em duas

vias originais, antes do inicio da coleta dos dados, como etapa final do processo de obtencédo
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do consentimento. Também foi garantida uma via original do TCLE assinada pelas
pesquisadoras a cada participante.

5.5 Procedimentos para coleta de dados

5.5.1 Traducao

Inicialmente, o instrumento foi traduzido, de maneira independente, por dois
integrantes do nosso grupo de pesquisa, brasileiros e com conhecimento da lingua inglesa, o
idioma do instrumento original, e com experiéncia na validagdo de instrumentos e no
desenvolvimento de pesquisas na tematica abordada. Posteriormente, foi construida a
primeira traducdo conciliada do instrumento (TRADUGCAO 1), a partir de encontros e
discussbes entre os pesquisadores e a orientadora. Esse processo ocorreu entre abril e

setembro de 2013, enquanto eu me preparava para ingressar no mestrado.

5.5.2 Comité de Especialistas

A avaliagdo da verséo traduzida do instrumento, denominada de TRADUCAO |, foi
feita por um Comité de Especialistas, que envolveu profissionais com conhecimento
académico e clinico nas areas de pediatria e enfermagem familiar, referéncias em suas areas
de atuacdo e com dominio da lingua inglesa.

O convite aos membros do Comité de Especialistas foi feito via correio eletronico e
foram enviados para cada participante: o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)
(APENDICE B), o instrumento original (ANEXO D), a carta convite com as explicagdes de
como eles deveriam proceder para avaliar o instrumento (APENDICE C), o instrumento
traduzido versdio TRADUCAO | (APENDICE D) e o formulério de avaliagdo (APENDICE
E). Foi acordado com os participantes que eles teriam um periodo de 30 dias para avaliar a
versdo TRADUCAO | do instrumento e nos retornar o formulario de avaliagdo preenchido,
via correio eletrénico, postal ou pessoalmente. Caso houvesse necessidade, este prazo poderia

ser prorrogado.
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Como ja apresentado no referencial teérico-metodoldgico, esta etapa de avaliacdo pelo
Comité de Especialistas, proposta por Guillemin (1993), foi acrescentada a metodologia
roposta pelo Grupo DISABKIDS® para aumentar ainda mais o rigor no processo de validagdo
do instrumento. Embora Guillemin (1993) utilizem o Comité de Especialistas ap0s a etapa de
retrotraducdo, para otimizar recurso e tempo, optamos por utilizar a retrotraducdo apos a
avaliacdo pelo Comité de Especialistas, visto que, nesta Ultima, poderiam ter sido
acrescentados, retirados e ou sugeridos palavras e/ou conceitos, de acordo com a cultura local,
0 que demandaria a realizacdo de um novo processo de retrotraducao.

O Comité de Especialistas utilizou um formulario (APENDICE E) elaborado por
pesquisadores do nosso grupo, baseado nos pressupostos de Herdman et al. (1998),
Hasselmann e Reicheim (2003) e Moraes et al. (2002), para ampliar a avaliacdo das
equivaléncias entre as versdes original e traduzida do instrumento. Este formulario considera
0S seguintes pressupostos para a avaliagéo:

a) Equivaléncia conceitual: refere-se a equivaléncia do conceito na cultura original em
comparacdo a cultura-alvo.

b) Equivaléncia de itens: indica se os itens que compdem a escala estimam 0s mesmos
dominios e se sdo relevantes nas duas culturas.

c) Equivaléncia semantica: consiste na traducdo do instrumento original ndo so
conservando o significado das palavras entre dois idiomas diferentes, como também buscando
atingir o mesmo efeito em culturas distintas.

d) Equivaléncia operacional: visa manter as caracteristicas operacionais do universo
original, por intermédio de medidas empregadas antes e durante a aplicacdo da escala, tais
como: mesmo numero de questbes; mesmas opc¢des de respostas ordinais utilizadas no
instrumento original; e a elaboragdo de um instrumento para orientar o preenchimento do
instrumento pelos sujeitos.

e) Validade de conteddo: refere-se ao grau em que o contetdo ou 0s dominios de um
instrumento de mensuracgéo séo relevantes e representativos do construto-alvo.

O Comité de Especialistas avaliou todos os itens do instrumento separadamente, de
acordo com as cinco propriedades anteriormente citadas, e marcou com um X no espago
correspondente, seguindo os seguintes critérios: -1 = ndo equivalente (ndo concorda com a
traducdo); 0 = indeciso; +1 = equivalente (concorda com a traducgdo). Caso atribuissem os
conceitos -1 ou O, era-lhes solicitado que fizessem comentarios e sugestdes nas linhas

disponiveis abaixo de cada item do instrumento.
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5.5.3 Retrotraducéo

Nesta etapa, outra pessoa bilingue, com conhecimento profundo da lingua inglesa e do
portugués do Brasil, e que ndo havia tido nenhum contato prévio com o instrumento, realizou
a retrotraducfo do NPQ, ou seja, sua traducéo da versdo em portugués (versio TRADUCAO
I) novamente para o inglés. Apds esse processo, as versdes original e retrotraduzida foram
entdo comparadas por um dos pesquisadores e a coordenadora do projeto, orientadora dessa
pesquisa, para se confirmar a equivaléncia conceitual entre essas versdes. O instrumento
retrotraduzido foi entdo encaminhado para a autora da verséo original, para que ela tomasse
conhecimento e o avaliasse e, caso fosse necessario, oferecesse sugestfes a fim de atingir uma
versdo consensual para a lingua portuguesa do Brasil (versio TRADUCAO 1) (APENDICE
F). Além do instrumento, também foi enviada a autora uma sintese que apresentava as
principais alteragdes realizadas e suas respectivas justificativas.

O desenvolvimento das etapas do processo de Traducdo e Retrotraducdo do

instrumento esté ilustrado na figura 1.
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Figura 1 — Fluxograma que descreve o processo de Traducdo e Retrotraducdo inseridos nesta

pesquisa

Versdo

Original
/

Traducio A l

(tradutor A) ST
Versio
\ traduzida /
conciliada
(Traducdo I)

:
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Comparacido entre as versdes
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!

Versio consensual
(Traducao III)

Traducio B
(tradutor B)

Fonte: Figura adaptada de BORTOLI (2011).

5.5.4 Validagdo Semantica

A operacionalizagdo da coleta de dados para a validagdo semantica desenvolveu-se da
seguinte forma: apoOs responder as questbes de caracterizacdo sociocultural, conforme
questionario elaborado pelas proprias pesquisadoras (APENDICE G), cada participante
recebeu o instrumento NPQ completo traduzido para a lingua portuguesa, com os 71 itens. Foi
solicitado aos participantes que observassem o instrumento, lessem e respondessem ao
questionario integralmente, com sinceridade, tendo sido esclarecido que ndo havia resposta
certa ou errada. Também foi pedido que eles fizessem um “X” nos itens que encontrassem

dificuldade para compreender.
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ApoOs responderem ao instrumento, os participantes foram entrevistados pela
pesquisadora utilizando dois formularios desenvolvidos pelo Grupo DISABKIDS® para a
fase de validacdo semantica: um para avaliar as impressdes gerais do instrumento (ANEXO
E) e outro para avaliar a aceitacdo, relevancia e compreensdo dos itens designados para cada
grupo (ANEXO F). Os formulérios foram utilizados ap6s autorizacdo formal, por escrito, de
um dos membros e representante do Grupo DISABKIDS® no Brasil (APENDICE H). As
entrevistas foram gravadas, ap0s consentimento dos participantes, e transcritas na integra para
posterior andlise. A coleta de dados foi realizada na Clinica Pediatrica da instituicdo
selecionada para o desenvolvimento da pesquisa.

Segundo o manual do Grupo DISABKIDS® (2004), a etapa de validacdo semantica
deve ser realizada tanto com as criancas e adolescentes (versdo self) como com o0s seus
respectivos pais (versdo proxy), de modo que os participantes sejam distribuidos em grupos,
conforme a faixa etaria das criancas e adolescentes. Entretanto, como o NPQ tem como
sujeitos de pesquisa e respondentes apenas 0s pais das criancas hospitalizadas, optamos por
distribuir esses pais em grupos, semelhante ao proposto pelo DISABKIDS® (2004), mas
conforme o seu nivel de escolaridade. Desse modo, o instrumento a ser validado foi dividido
em subconjuntos de itens e, para cada subconjunto, consideramos dois niveis de escolaridade
dos pais (ensino fundamental — que incluiu pais desde um ano de estudo aqueles que
completaram os oito anos — e ensino médio — que incluiu desde os pais que cursaram pelo
menos um ano do ensino médio aqueles que concluiram o ensino superior), sendo que cada
um dos subconjuntos formados tiveram um ndmero minimo de trés pais, conforme orientacao
no manual DISABKIDS® (2004). Cada grupo respondeu de 12 a 13 questdes, tendo sido
convidados 24 pais para o0 primeiro momento da etapa da validacdo semantica. (Tabela 1).
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Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes do estudo segundo subconjunto de itens e nivel de
escolaridade, Ribeirdo Preto, SP, 2014

ESCOLARIDADE

Subconjunto de itens TOTAL
Ensino fundamental Ensino médio
A-l1lal2 3 3 6
B-13a25 3 3 6
C-26a38 3 3 6
D-39a51 3 3 6
TOTAL 12 12 24

Fonte: Elaboracéo prépria da autora.

5.5.5 Estudo-Piloto

Nesta fase, foi realizado um pré-teste dessa Ultima versdo traduzida e adaptada para o
portugués do Brasil (teste piloto), versdo denominada de Instrumento de Necessidades dos
Pais INP-Brasil, com objetivo de realizar uma descricdo das caracteristicas psicométricas do
instrumento, simulacdo do campo de estudo e andlise para aperfeicoamento da versdo final do
instrumento.

Para esta etapa, foram entrevistados 59 pais, considerando-se as orientacfes
estabelecidas por Sapnas & Zeller (2002), que definem 50 como o nimero minimo adequado

de participantes para a avaliacdo das caracteristicas psicométricas iniciais de um instrumento.

Andrade, R.C.



Método 53

5.6 Analise dos dados

5.6.1 Tradugéo

Apols a traducdo do instrumento para o portugués do Brasil, as duas versdes
independentes foram analisadas pela coordenadora da pesquisa e por outros colaboradores,
membros do grupo de pesquisa em que os investigadores desse estudo estdo inseridos, que

realizaram uma conciliagio das tradugdes, definida como versdo TRADUCAO 1.

5.6.2 Comité de Especialistas

As validades de face e contetdo foram avaliadas pela concordancia entre os membros do
Comité de Especialistas, apresentadas por meio dos formularios preenchidos e dos
comentarios e sugestdes de cada um deles, tendo sido atendidas as modificacbes que
obtiveram consenso de pelo menos 80% dos especialistas (PASQUALI, 1999). Apds esse
processo, essa versdo conciliada do instrumento foi devolvida aos especialistas, para nova

analise e aprovacéo.

5.6.3 Validagdo Semantica

Os resultados da validagdo semantica foram analisados e discutidos com a
coordenadora deste estudo e demais pesquisadores para que, apds esta etapa, fossem
realizadas modificacGes no instrumento para sua melhor compreensdo pelos participantes,
contando que o objetivo e a estrutura inicial do instrumento ndo fossem alterados e que
qualquer modificagdo proposta fosse comunicada a autora da versdo original.

As respostas dos participantes aos questiondrios de avaliagdo semantica e de
caracterizacdo dos participantes foram inseridas em um banco de dados no Excel (Microsoft

Office 2010) para a codificacdo das variaveis. Foi utilizada a técnica de dupla digitacéo a fim
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de minimizar possiveis erros no processamento dos dados. Em seguida, os dados foram
exportados para o software estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS),
versdo 16.0, a fim de processar a analise estatistica dos dados. Foram realizadas analises
descritivas de frequéncia simples para variaveis categoricas e de medidas de tendéncia central

e variabilidade para as varidveis continua, relativas aos dados socioculturais.

5.6.4 Estudo-Piloto

O banco de dados foi, inicialmente, estruturado em uma planilha do software EXCEL
(Microsoft Office) para a codificacdo das varidveis. A técnica de dupla digitacdo foi
novamente utilizada para que possiveis erros de digitacdo dos dados fossem minimizados.
Posteriormente, os dados foram exportados para o software estatistico Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS), versdo 16.0, a fim de processar a analise estatistica dos
dados.Foram realizadas analises descritivas de frequéncia simples para variaveis categoricas e
de medidas de tendéncia central (média e mediana) e variabilidade (desvio padrdo) para as
variaveis continua, relativas aos dados socioculturais.

O método estatistico utilizado para calcular a propriedade psicométrica relativa a
fidedignidade da versdo traduzida do instrumento foi por meio da consisténcia interna com 0s
testes Alfa de Cronbach para as variaveis multi-itens e Kuder Richardson para as variaveis
dicotébmicas, tendo sido considerados validos, valores superiores a 0,70,conforme defendido

por Terwee et al. (2007).
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6 RESULTADOS
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6.1 Traducéo

Apo6s o processo de traducdo por dois tradutores independentes, foi construida a
primeira versdo traduzida conciliada do instrumento NPQ (TRADUCAO ).

6.2 Comité de Especialistas

Participaram do Comité de Especialistas cinco pesquisadoras, sendo elas enfermeiras e
docentes, com experiéncia nas tematicas de pediatria e enfermagem familiar, académica e/ou
clinica, e com dominio da lingua inglesa. Embora tenha sido acordado entre os membros do
comité que eles teriam um periodo maximo de 30 dias para avaliar a versdo traduzida do
instrumento (TRADUCAO 1) e nos retornar o formulério de avaliagio preenchido, apenas
dois dos participantes retornaram o formulario dentro deste periodo, de modo que o tempo
médio gasto neste processo foi de 50 dias.

Quanto aos formularios, todos foram preenchidos conforme orientacdo da
pesquisadora, tendo sido trés enviados via correio eletrbnico, um via correio postal e um
entregue pessoalmente. Embora tenha havido concordancia entre os membros do comité de
que a traducgéo do instrumento estava adequada, foram feitas algumas sugestfes de alteracdes
na traducdo, referentes a semantica e contexto sociocultural de nossa populacao.

Alguns dos especialistas propuseram alteracGes nos mesmos itens, embora suas
sugestdes tenham sido diferentes, como por exemplo: a expressdo does not concern me, que
representava uma das opgoes de respostas da sub escala A, referente ao grau de importancia
atribuido pelos pais as necessidades apresentadas, havia sido traduzida inicialmente como:
“ndo se aplica”. No entanto, um dos especialistas sugeriu que se traduzisse como: “ndo me diz
respeito” e outro sugeriu: “ndo me preocupa’. ApoOs andlise e discussdo entre os
pesquisadores, foi acatada a primeira sugestdo, ficando esta expressao traduzida como “nao
me diz respeito”.

Outro exemplo, que representava uma das opcOes de respostas da sub escala B,
referente ao grau de satisfacdo atribuido pelos pais as necessidades apresentadas foi a
expressao most of the time, traduzida inicialmente como “quase sempre”. Para esta expressao,

as sugestbes de traducdo foram: “a maior parte do tempo” e “na maioria das vezes”.
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Entretanto, apds discussdo entre os pesquisadores e busca na literatura, optamos por
permanecer com a tradugao inicial.

Foram feitas sugestGes para permanéncia de vocabulos traduzidos com a semantica
literal do instrumento original, como por exemplo, a palavra unit que foi inicialmente
traduzida como “pediatria” na afirmagao 1: To have a special place in the unit where parents
can be for themselves. Dois dos especialistas sugeriram que o termo “unidade” fosse mantido,
da mesma forma que nas afirmacgdes 2, 10, 11, 20, 36, 40, 45 e 46, e que ndo fosse
especificado o local de aplicacdo do instrumento, visto que 0 mesmo poderia ser aplicado em
outras unidades. Um terceiro especialista sugeriu que, nesta mesma afirmacdo, o vocabulo
special, traduzido por nds por “proprio”, fosse substituido por “separado”. Ambas as
alteracdes sugeridas foram acatadas.

Por outro lado, os especialistas foram unanimes na opinido de que o termo health care
center na afirmacdo 22: That a nurse (e.g. from a health care center) does a follow up on my
child after discharge, considering health safety in connection with previous hospitalization,
que havia sido traduzido como “posto de saude”, ficaria melhor como “unidade basica de
saude”. Esta sugestdo também foi considerada.

Outras sugestdes referiram-se ao uso de expressdes mais comuns do nosso idioma,
como por exemplo, nas frases em que havia o termo my child, sugeriu-se que este fosse
traduzido como “meu filho (minha filha)”, ao invés de “minha crianca”, sendo aceita a
sugestao.

Na afirmacdo 50, a expressdo that | do not feel hopeless, havia sido inicialmente
traduzida como “que eu ndo me desespere”. No entanto, um dos especialistas traduziu esta
expressao como ‘“‘que eu ndo me sinta sem esperanga” € 0 outro como ‘“que eu nao me sinta
desesperado(a)”, sendo esta ultima escolhida por nds para a alteragao.

Em alguns momentos os especialistas sugeriram que certos termos fossem detalhados
e explicados, buscando facilitar a compreenséo dos pais, como o termo dine (have meals) na
afirmacéo 45: That | can dine (have meals) with my child on the unit, que havia ficado como
“comer”. Os especialistas sugeriram, e nds acatamos, que se mantivesse a explicagdo entre
parénteses, como na frase original, de modo que esta expressdo foi traduzida como “fazer as
refei¢cdes (comer)”.

Outra alteracdo relevante se deu na afirmacgéo 56: Please, add anything that was not
represented in the statements and you feel is important for you in connection with your child’s
hospitalization, traduzida inicialmente como: “Por favor, acrescente qualquer informagao que
nao foi incluida nas afirmagdes do instrumento e que ¢ importante para vocé€”, na qual, por
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solicitagdo dos especialistas, foi incluida a expressdo “informagdo relacionada a
hospitalizag¢do de seu filho(a)”, pois esse aspecto estava contemplado na versao original.

Ap0s avaliar os instrumentos preenchidos pelos especialistas e cada um dos seus
comentarios e sugestdes e decidir por aceita-las ou ndo, a nova versdao do instrumento
traduzido foi retornada via correio eletronico para todos eles, a fim de que procedessem a uma

nova avaliacdo desta Ultima versdo do instrumento (TRADUCAO I1), a qual foi aprovada.

6.3 Retrotraducdo e retorno a autora do instrumento original

Ap0s a retrotraducdo do instrumento que demandou aproximadamente um més, a nova
versdo do instrumento foi enviada a autora da versdo original, que nos respondeu prontamente
e aprovou a versdo retrotraduzida, sem sugerir alteracdes, dando-nos permissdo para

prosseguir com a validacdo semantica.

6.4 Validagdo Semantica

6.4.1 Caracterizacao sociocultural dos participantes

A primeira etapa da validagcdo semantica desenvolveu-se no periodo de fevereiro a
julho de 2015, tendo sido utilizado trés meses para a coleta e trés meses para a analise dos
dados. Foram entrevistados 24 pais de criangas ou adolescentes que estavam hospitalizados na
unidade de pediatria do hospital selecionado. Dos participantes, 91,7% eram mées e 8,3%
pais. Com relacdo ao estado civil, 83,3% dos participantes eram casados ou viviam com um
companheiro em unido estavel. Quanto a religido, 45,8% declararam-se evangélicos e 41,7%
catolicos; 70,8% disseram serem praticantes da sua religido. A ocupacdo predominante foi a
de dona de casa, com 54,2% dos participantes. A grande parte dos pais (95,8%) era

procedente do estado de Sdo Paulo, com 20,8% vivendo na cidade de Ribeirdo Preto.
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Tabela 2 - Distribuicdo dos valores da média, mediana, desvio padrdo, minimo e maximo para
idade, escolaridade, tempo de acompanhamento do filho hospitalizado e nimero de filhos dos
participantes do estudo, Ribeirdo Preto, 2015

Pais Idade (anos) Escolaridade N° de Tempo de acompanhamento
(anos de estudo) filhos (dias)
Média 33,3 8,8 2,3 8
Mediana 33,5 9,0 2,0 4,00
Desvio 7,9 3,8 1,2 15
Padréo
Minimo 19,3 1,0 1,0 2
Maximo 52,2 16 6 76

Fonte: Elaboragéo prépria da autora

Com relacgdo as criancas e adolescentes, filhos dos participantes do estudo que estavam
hospitalizados na unidade de pediatria, 66,7% eram do sexo masculino e 33,3% do sexo
feminino, sendo que 41,7% delas haviam sido hospitalizadas por pelo menos cinco vezes. Os
diagndsticos apresentados pelas criancas eram bastante diversificados, entretanto, os mais
frequentes no grupo estudado foram as Doencgas Renais Crénicas (20,8%) e as Doencas

oncologicas (20,8%).

Tabela 3 - Distribuicdo dos valores da média, mediana, desvio padrdo, minimo e maximo para
idade e duracdo da internacdo das criancas e adolescentes, filhos dos participantes do estudo,
Ribeirdo Preto, 2015

Criancas Idade Tempo de internacdo (dias)
(meses)
Meédia 55,5 8,2
Mediana 24,30 4,0
Desvio Padréo 61,2 14,9
Minimo 2,2 2,0
Maéximo 199,9 76

Fonte: Elaboragéo prépria da autora
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Embora todos os participantes do estudo tenham respondido os 71 itens do NPQ, a
validacdo semantica foi realizada somente na primeira parte do instrumento, que consiste nas
primeiras 51 questfes. As segunda e terceira partes, contendo perguntas sobre o instrumento e
questdes de caracterizacdo sociocultural, respectivamente, ndo foram validadas
semanticamente, visto que eram questdes ja utilizadas rotineiramente em nossa populacéo e
de sua compreensao e dominio, como por exemplo, a questdo 52: “O(a) senhor(a)entendeu os
itens deste instrumento?” e a questdo 60: “Sua data de nascimento é....”.A autora do
instrumento original manifestou concordancia acerca dessa deciséo.

O questionario original NPQ foi construido para ser autoaplicavel, tendo sido utilizado
desse modo inicialmente. Entretanto, apo6s ter sido respondido por uma amostra de
aproximadamente dez pais, nos deparamos com uma grande dificuldade dos participantes em
aceitar esse tipo de aplicacdo. Muitos deles queixaram-se pelo pequeno tamanho da letra,
alguns alegavam ter esquecido os 6culos em casa e, dessa forma, ndo conseguiam visualizar o
que estava escrito; uns até comegaram a responder, mas ndo conseguiram compreender a
disposicdo e o design do questionario, de modo que, quase sempre, nos pediam para gque
Iéssemos as questBes em voz alta. Esses resultados levaram-nos a concluir que, devido ao fato
de na cultura brasileira as pessoas ndo estarem habituadas a participar de pesquisas e inclusive
pela grande extensdo do questionario NPQ, no contexto brasileiro, seria mais adequado que
ele fosse aplicado por um pesquisador ou profissional capacitado para isso, ao invés de ser
autoaplicavel. A partir destas conclusdes, reiniciamos a fase de validacdo semantica com
outros novos pais, de modo que 0 questionario passou a ser integralmente aplicado pelos
pesquisadores a todos os participantes do estudo.

Apos responderem ao NPQ, foram utilizados os dois formulérios elaborados pelo
grupo DISABIKIDS®, ja apresentados na descri¢do do método, que, embora também tenham
sido desenvolvidos para serem autoaplicaveis, foram aplicados por meio de entrevista pelos
pesquisadores a todos os participantes pelos mesmos motivos citados anteriormente e para
que nenhuma informacdo importante fosse perdida. Os participantes responderam
primeiramente as questdes do formulario de impressdo geral do instrumento e, em seguida, ao
formulario especifico, conforme o conjunto de itens do instrumento que lhes havia sido
designado aleatoriamente para avaliacdo. Cada conjunto possuia de 12 a 13 itens. Nesse
momento, as entrevistas foram todas gravadas, transcritas e ouvidas varias vezes pelas
pesquisadoras, para uma analise posterior. Cada participante levou em média 33 minutos para
responder ao instrumento NPQ e mais outros 10 minutos para responder as questdes do
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formulério de avaliacdo seméntica do instrumento. Houve apenas um encontro entre a

pesquisadora e cada participante, com uma duracao que totalizou, em média, 59 minutos.

6.4.2 Avaliagdo geral do instrumento

Quanto ao questionario que avaliou as impressdes gerais que 0s participantes tiveram
sobre o instrumento, 41,7% deles avaliaram o instrumento como muito bom e 54,2%
consideraram-no bom. Quanto ao grau de dificuldade de compreensdo das questdes, 45,8%
avaliaram todas elas como faceis de entender, enquanto os outros 54,2% afirmaram que
algumas das questbes haviam sido dificeis de entender. Em relacdo as categorias de resposta,
75% negou dificuldade para usa-las, 25% disse ter tido algumas dificuldades. Finalmente, no
que dizia respeito a relevancia das questdes para a condicdo de salde/doenca da crianca
hospitalizada, 87,5% dos participantes considerou as questdes muito importantes e 12,5%
considerou que as vezes as questdes eram importantes.

Nas questdes dissertativas deste mesmo questionario de impressdes gerais, 100% dos
participantes disseram que ndo gostariam de mudar algo no instrumento e 4,1% gostariam de
acrescentar algo. A sugestdo dada foi a de acrescentar itens relacionados as condi¢es de
limpeza e higiene do hospital. Apenas 12,5% dos participantes disseram ter encontrado no

instrumento algum item que ndo quiseram responder por dificuldade de compreenséo.

6.4.3 Avaliacéao especifica do instrumento

O formulério de avaliacdo semantica especifico foi respondido por cada participante,
de acordo com os itens que haviam sido designadas para cada subgrupo. As respostas estdo
representadas no Quadro 2.

Com relacéo a relevancia de cada item, todas foram consideradas importantes ou as
vezes importantes pela maioria dos participantes, exceto a afirmacdo 1 — “Ter um local
separado, na unidade que o meu filho (a minha filha) estiver internado(a), onde os pais
possam ficar sozinhos ou a vontade”, que foi considerada sem importancia por 100% dos
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participantes que a avaliaram. As afirmagOes 5; 6; 11; 12; 14; 17 e 22 foram consideradas
importantes apenas por 50% dos respondentes.

Em relacdo as dificuldades relativas a compreensao das afirmacdes, encontramos que
em 44 itens, 80% ou mais dos participantes referiram ndo ter encontrado dificuldade de
compreensdo. Em 11 itens (3, 5, 6, 33, 34, 37, 38, 40, 41, 42, 50), 16,7% dos participantes
referiram dificuldade; no item 14, 33,3% dos participantes referiram dificuldade; no item 9,
83,3% dos participantes referiram dificuldades e em apenas 2 itens (15 e 16), 100% dos
respondentes referiram dificuldade de compreensao.

Para verificar se os participantes haviam compreendido corretamente o sentido das
afirmac0es, foi-lhes pedido que explicassem, com suas prdprias palavras, o que entendiam de
cada item. Os participantes explicaram quase todas as afirmacdes, entretanto, houve
momentos em que alguns deles disseram que, embora houvessem compreendido a afirmacao,
ndo encontravam palavras para expressar suas ideias e, por isso, preferiam passar para o
proximo topico. As explicagdes foram gravadas e, apds terem sido transcritas na integra,
foram analisadas pelas pesquisadoras e classificadas como correta ou incorreta.

A analise desses dados revelou que apenas 21 itens (41,17%) haviam sido explicados
corretamente por 100% dos participantes; 16 itens (31,37%) haviam sido explicados
corretamente por 80% ou mais dos participantes. Os outros 14 itens (9, 10, 11, 13, 14, 16, 17,
20, 22, 23, 34, 37, 40 e 51), que correspondem a 27,46% do numero total de itens, foram
explicadas corretamente por menos de 80% dos participantes. Estas afirmaces aparecem
destacadas em negrito no quadro 2. A partir destes dados, verificamos que, embora poucos
participantes tenham referido dificuldade na compreensdo dos itens do instrumento, nem
sempre eles, de fato, compreenderam corretamente o significado desses itens.

Visto que, neste trabalho, optamos por considerar validadas semanticamente as
afirmacdes que fossem explicadas corretamente por pelo menos 80% dos entrevistados,
decidimos reavaliar a traducdo dos 14 itens que ndo alcancaram a porcentagem estabelecida, a
fim de melhora-los e testa-los novamente em outro grupo de participantes, com as mesmas

caracteristicas pré-estabelecidas.
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Quadro 2 - Distribuicdo dos itens do instrumento, conforme as respostas dos participantes. Ribeirdo Preto, 2015

Isso é importante para a sua Vocé tem (Explicou
Item situacdo? dificuldade corretamente o
(%) para entender significado da
essa questdo? guestéo?)
(%) (%)
Sim | Asvezes | Nao Sim Nao Sim N&o
1 | Ter um local separado, na unidade que o meu filho (a minha filha) estiver internado (a), onde os pais 0 0 100 0 100 83,3 16,7
possam ficar sozinhos ou a vontade.
2 | Ter encontros agendados com outros pais unidade que o meu filho (a minha filha) estiver internado (a), | 66,7 16,7 16,7 0 100 100 0
para compartilhar e discutir suas experiéncias sobre a hospitalizacdo de suas criangas.
3 | Que a equipe de salde incentive os pais a fazer perguntas e buscar respostas. 83,3 16,7 0 16,7 83,3 83,3 16,7
4 | Que eu possa confiar que, embora eu ndo esteja presente, o meu filho (a minha filha) receberd o melhor | 100 0 0 0 100 100 0
cuidado de enfermagem.
5 | Que eu consiga descansar o suficiente ou tenha um sono adequado. 50 33,3 16,7 16,7 83,3 83,3 16,7
6 | Que eu possa conversar com a assistente social para obter informages sobre ajuda financeira, por causa 50 33,3 16,7 16,7 83,3 83,3 16,7
da hospitaliza¢do, do meu filho (a minha filha).
7 | Que eu possa conhecer pais que tenham uma crianga doente e com experiéncias semelhantes. 83,3 16,7 0 0 100 100 0
8 | Que eu receba informagdes por escrito sobre o estado de saide do meu filho (da minha filha), para que 100 0 0 100 0 83,3 16,7
eu possa rever mais tarde (ex. motivo da internagdo, diagnosticos, nomes dos medicamentos e dos
exames e explicacOes simples sobre tudo isso).
9 | Que eu possa perguntar aos enfermeiros e médicos sobre como explicar a doenca e/ou exames para | 83,3 16,7 16,7 83,3 16,7 50 50
meu filho (minha filha).
10 | Que o trabalho na unidade que meu o meu filho (minha filha) estiver internado(a) seja flexivel de | 83,3 16,7 39,3 66,7 33,3 66,7 33,3
acordo com as necessidades dos pais.

Continua
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Continuagdo

Isso é importante para a sua Vocé tem (Explicou
Item situacdo? dificuldade corretamente o
(%) para entender significado da
essa questao? questdo?)
(%) (%)
Sim | Asvezes | N&o Sim Nao Sim Nao
11 | Ter alguém (enfermeiro ou médico), na unidade onde meu filho (minha filha) esta internado(a), 50 0 50 0 100 66,7 33,3
gue seja responsavel por cuidar e atender as necessidades dos pais.
12 | Que eu tenha oportunidade de conversar em particular com um médico ou enfermeiro sobre meus 50 33,3 16,7 0 100 83,3 16,7
préprios sentimentos.
13 | Que eu seja informado sobre os cuidados do meu filho (minha filha) no preparo para sua alta. 100 0 0 0 100 66,7 33,3
14 | Que eu possa tomar a decisdo final sobre o tratamento que o meu filho (a minha filha) iré receber, 50 0 50 33,3 66,7 50 50
depois de ter sido informado por médicos ou enfermeiros sobre as propostas de tratamentos.
15 | Que eu seja informado sobre o que podera acontecer no futuro com o meu filho (a minha filha) em 100 0 0 100 0 100 0
relagdo a doenca dela.
16 | Que eu seja incentivado pela equipe de saude a vir e ficar com o meu filho (a minha filha). 100 0 0 100 0 66,7 33,3
17 | Que um enfermeiro me ajude a reconhecer minhas préprias necessidades como, por exemplo, 50 16,7 33,3 0 100 50 50
comer e dormir.
18 | Sentir que confiam em mim para cuidar do meu filho (minha filha) também no hospital. 100 0 0 0 100 100 0
19 | Que eu seja informado sobre todos os tratamentos que o meu filho (a minha filha) vai receber. 100 0 0 0 100 100 0
20 | Ter uma pessoa, na unidade em que meu filho (a minha filha) estiver internado(a), que seja | 66,7 33,3 0 0 100 50 50
especialmente responsavel por cuidar das suas necessidades.

Continua
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Continuagdo

Isso é importante para a sua Vocé tem (Explicou
Item situacdo? dificuldade corretamente o
(%) para entender significado da
essa questao? questao?)
(%) (%)
Sim | Asvezes | N&o Sim Nao Sim Nao
21 | Que eu tenha um lugar para dormir no hospital. 100 0 0 0 100 83,3 16,7
22 | Que um enfermeiro (ex: da unidade basica de saiide) acompanhe o meu filho (a minha filha) apds 50 50 100 50 50
a alta, considerando a sua saude a partir da Gltima hospitalizagdo.
23 | Que eu possa participar dos cuidados de enfermagem do meu filho (da minha filha). 100 0 0 0 100 66,7 33,3
24 | Aprender e ser informado sobre como a doenca e o tratamento afetam o crescimento e desenvolvimento | 100 0 0 0 100 100 0
das criancas.
25 | Que eu possa ficar com meu filho (minha filha) 24 horas por dia, se eu quiser. 100 0 0 0 100 100 0
26 | Sentir que eu ndo sou culpado pela doenga do meu filho (da minha filha). 100 0 0 0 100 100 0
27 | Poder cuidar do meu filho (da minha filha).Ex. dar banho, alimentar, e medir a temperatura. 100 0 0 0 100 83,3 16,7
28 | Que eu seja capaz de explicar sobre a hospitalizagdo do meu filho (da minha filha)para meus outros | 100 0 0 0 100 83,3 16,7
filhos, parentes e amigos.
29 Que eu seja preparado para o dia da alta do meu filho (da minha filha) e que eu seja informado sobre 100 0 0 0 100 100 0
qualquer mudanca desta data.
30 Que eu tenha tempo para ficar com meu(s) outro(s) filho(s). 66,7 16,7 16,7 0 100 100 0

Continua
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Continuagdo

Item

Isso é importante para a sua
situacdo?
(%)

Vocé tem
dificuldade
para entender

essa questao?

(Explicou

corretamente o

significado da

questao?)

(%)
Sim | Asvezes | N&o Sim Nao Sim Nao
31 Que eu seja informado, assim que possivel, sobre os resultados de exames do meu filho (da minha 100 0 0 0 100 100 0
filha).
32 | Que eu possa confiar que, embora eu ndo esteja presente, meu filho (minha filha) tera o melhor cuidado | 100 0 0 0 100 83,3 16,7
médico.
33 | Que os enfermeiros reconhegam e compreendam os sentimentos dos pais. 83,3 16,7 0 16,7 83,3 100 0
34 | Que os enfermeiros falem comigo e perguntem sobre os cuidados de enfermagem necessarios ao | 100 0 0 16,7 83,3 50 50
meu filho (& minha filha).
35 | Sentir que minha contribui¢cdo é importante para o bem estar do meu filho (da minha filha). 100 0 0 0 100 83,3 16,7
36 | Saber que eu posso entrar em contato com unidade onde meu filho (minha filha) esta internado(a) depois 100 0 0 0 100 100 0
da sua alta.
37 | Que eu receba assisténcia e apoio para reconhecer e entender as minhas proéprias necessidades | 83,3 0 16,7 16,7 83,3 50 50
(Ex: ansiedade e cansago).
38 | Que eu receba a informacdo correta sobre o estado de satde do meu filho (da minha filha). 100 0 0 16,7 83,3 100 100
39 | Que eu me sinta menos ansioso(a). 66,7 16,7 16,7 0 100 83,3 16,7
40 | Sentir que eu sou necessario na unidade onde meu filho (minha filha) esta internado(a). 83,3 0 16,7 16,7 83,3 33,3 66,7
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Continuagdo

Isso é importante para a sua Vocé tem (Explicou
Item situacdo? dificuldade corretamente o
(%) para entender significado da
essa questao? questao?)
(%) (%)
Sim | Asvezes | N&o Sim Nao Sim Nao
41 | Que eu possa dormir no quarto com o meu filho (a minha filha). 100 0 0 16,7 83,3 100 0
42 | Que eu receba ajuda para reconhecer as necessidades do meu filho (da minha filha). 100 0 0 16,7 83,3 83,3 16,7
43 | Que eu seja informado(a) sobre tudo que esta sendo feito pelo meu filho (minha filha) e o porqué. 100 0 0 0 100 100 0
44 | Que eu possa manter minha esperanca. 100 0 0 0 100 100 0
45 | Que eu possa fazer refeicdes (comer) com o meu filho (a minha filha), na unidade onde ele(a) esta | 100 0 0 0 100 100 0
internado(a).
46 | Que na unidade onde meu filho (minha filha) est4 internado(a) haja banheiros com chuveiros para 0s 100 0 0 0 100 100 0
pais.
47 | Saber que o meu filho (a minha filha) tera atividades escolares e estimulo para ndo se atrasar nos estudos | 100 0 0 0 100 83,3 16,7
e no seu desenvolvimento.
48 | Que o meu filho (a minha filha) seja cuidada pelos mesmos enfermeiros na maioria das vezes, para | 100 0 0 0 100 100 0
termos a experiéncia da continuidade do cuidado de enfermagem.
49 | Que uma pessoa (enfermeiro) coordene o servigo e as informagdes que recebemos no hospital. 100 0 0 33,3 66,7 83,3 16,7
50 | Que eu ndo me sinta desesperado. 100 0 0 16,7 83,3 83,3 16,7
51 | Que um professor me ajude a estimular o meu filho (a minha filha) a manter seu desenvolvimento 100 0 0 16,7 83,3 66,7 33,3
e aprendizagem.

Fonte: ETaboracdo propria da autora
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6.4.4 Readequacéo dos itens na etapa de Validacdo Semantica

Devido aos resultados obtidos num primeiro momento na etapa de validagédo
semantica, os 14 itens que ndo haviam sido bem compreendidos por um namero significativo
de participantes foram reformulados, por meio de reunides de discusséo e avaliacdo entre os
membros do nosso grupo de pesquisa, com a finalidade de que se tornassem mais
simplificados e compreensiveis pelos participantes. A partir de entdo, o novo instrumento
(TRADUCAO |1l - APENDICE 1) foi respondido por mais seis pais de criancas ou
adolescentes que estavam hospitalizadas na mesma unidade ja citada, porém distintos dos que
foram entrevistados anteriormente, seguindo os mesmos critérios de inclusao e exclusdo e de
distribuicdo das validacdes dos itens. As 14 afirmacdes reformuladas foram avaliadas por
cada um deles. Deste modo, os seis participantes foram divididos em dois grupos: ensino
fundamental e ensino médio, sendo que todos responderam o questionario de validacdo
semantica referente ao mesmo grupo dessas 14 questdes. Esse segundo momento na etapa de
validacdo semantica desenvolveu-se no periodo de setembro a outubro de 2015, incluindo o
tempo para andlise dos dados. Nesse momento, todos os participantes foram maes; cinco
referiram morar junto com o companheiro em unido estavel e uma participante era casada. Em
relacdo a religido, 66,6% declararam-se evangélicos e 44,4% referiram ndo possuir religido.
Dona de casa foi a ocupacao de 66,6% das participantes e, do total de participantes, 83,3% era
procedente do estado de Sdo Paulo. Os participantes apresentaram uma média de trés filhos e
oito anos de estudo.

Os filhos dos participantes que estavam hospitalizados eram 66,7% do sexo masculino
e ja haviam sido hospitalizados, em média, 3,7 vezes. O diagndstico mais frequente neste

grupo de criangas também estava relacionado a doencas renais crénicas (33,33%).

6.4.5 Readequacéo dos itens para reaplicacdo do NPQ

A reformulacdo das 14 afirmacdes passou por um processo de analise detalhada e
exaustiva pelos pesquisadores, para que elas pudessem ser reformuladas de modo a torna-las
mais claras e facilitar a sua compreensdo por parte dos participantes, porém sem que fosse
alterado o sentido proposto pela autora do instrumento original. Além de modificacGes na
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estrutura e inversdo da ordem das palavras nas frases, palavras pouco conhecidas ou de dificil
compreensdo foram substituidas por palavras mais simples e adequadas ao contexto cultural.
As modificacdes foram realizadas a partir das sugestdes dos proprios participantes, visto que,
sempre gue eles revelavam alguma dificuldade na compreensdo de determinado item, Ihes era
solicitado que dissessem, com suas proprias palavras, como eles expressariam aquela
afirmacdo de uma maneira mais facil. Por exemplo, no item 55, “Que um professor me ajude
a estimular o meu filho (a minha filha) a manter seu desenvolvimento e aprendizagem”, a
palavra estimular foi substituida pela palavra incentivar e a expressao “manter Sseu
desenvolvimento e aprendizagem” foi substituida por ‘“continuar se desenvolvendo e
aprendendo enquanto ele (a) estiver internado (a).”, de modo que o item foi reformulado
para: “Que um professor lhe ajude a incentivar o(a) seu filho (sua filha) a continuar se
desenvolvendo e aprendendo enquanto ele(a) estiver internado(a)”.

Outro exemplo de alteragcdo foi no item 22, “Que um enfermeiro (ex.: da unidade
bésica de saude) acompanhe o meu filho (a minha filha) apds a alta, considerando a sua
saude a partir da ultima hospitalizacdo”, que foi reformulada para: “Que quando o seu filho
(sua filha) receber alta e for para casa, algum enfermeiro (ex.: do posto de salde) continue

acompanhando e cuidando da saude dele(a)”.

6.4.6 Avaliacdo geral do instrumento ap6s readequacao

Nesta segunda etapa da validagéo, no questionario de avaliagdo das impressdes gerais,
33,3% dos participantes avaliaram o instrumento como bom e 66,7% consideraram-no muito
bom, 66,6% avaliaram os itens como faceis de entender e 33,3% afirmaram que alguns dos
itens haviam sido dificeis de entender.

Em relacdo a utilizacdo das categorias de resposta, 83,3% negou dificuldade. Sobre a
relevancia dos itens para o contexto da crianca hospitalizada, 100% dos participantes
consideraram os itens muito importantes.

Nas questdes dissertativas de impressdes gerais, 100% dos participantes disseram que
ndo gostariam de mudar ou acrescentar algo no instrumento. Apenas um dos participantes néo

respondeu a um item por possuir dificuldade em entendé-la.
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6.4.7 Avaliacdo especifica do instrumento apds readequacao

Sobre a relevancia de cada item, nove de 51 itens do instrumento (17,64% do total)
foram considerados importantes por 100% dos participantes. Dois dos 51 itens foram
considerados ‘““as vezes importantes” por 16,7% dos entrevistados. Os itens 17 e 37 foram
consideradas ‘ndo importantes’ por 50% dos pais.

Somente as afirmagbes 10, 11, 20 e 34 foram citadas como aquelas em que 0s
entrevistados apresentaram alguma dificuldade de compreensédo, porém quando analisamos 0s
dados das explicacdes dos participantes para cada item, tivemos o seguinte resultado:

- Afirmacgbes 11, 14, 17, 22, 23, 37, 40 e 51 foram compreendidas por 100% dos
participantes ap6s a modificacdo e reaplicacdo nesta segunda etapa.

- Afirmagdes: 9, 13, 16 e 20 foram explicadas corretamente por 83,3% dos
participantes.

- Os itens 10 (Que o trabalho dos profissionais na unidade que o seu filho (sua filha)
estiver internado(a) seja adaptado para as necessidades dos pais) e 34 (Que os enfermeiros
falem com o(a) senhor(a) e perguntem sobre os cuidados de enfermagem que o(a) senhor(a)
acha que o seu filho (minha filha) esta precisando) foram explicados corretamente por 66,7%
dos participantes. O Quadro 3 apresenta a distribuicdo das afirmag6es reformuladas conforme
as respostas dos participantes.

Apos a readequacdo dos 14 itens que faltavam, finalmente os 51 itens do instrumento
foram considerados validos. Embora duas das 51 afirmacgdes do instrumento tenham sido
explicadas corretamente por 66,6% dos participantes (uma porcentagem inferior a 80%),
optou-se, apds analise cuidadosa e discussao com grupo de pesquisa e profissional estatistico,
experiente na utilizacdo do método selecionado para a pesquisa, por também considerar
validas estas afirmacdes, visto que este percentual representa um valor significativo (maioria)
e que esses dois itens representam apenas 3,9% do numero total de itens do instrumento.

Durante as aplica¢des do instrumento, percebemos que, sempre que os pais escolhiam
a op¢do “ndo se aplica a sua situacdo” na sub-escala A, consequentemente, eles referiam
dificuldade para responder as sub-escalas B e C, ja que ndo haviam vivenciado aquele tipo de
necessidade. Esse item foi levado a autora do instrumento, que nos orientou que,

especialmente nesse caso, 0s pais poderiam decidir se queriam ou ndo responder as questdes
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das sub-escalas B e C, 0 que passou a ser dito aos participantes juntamente com as instrucoes
iniciais do instrumento.

Ao término das analises das etapas de entrevistas que compuseram a Validacdo
Semantica, encaminhamos essa Ultima versdo do instrumento para nova retrotraducédo e
posteriormente & autora do instrumento original, para que esta pudesse dar-nos o seu aval.
Também foi solicitado a autora que nos autorizasse a utilizar apenas a primeira parte do
instrumento, que contém os 51 itens sobre necessidades, visto que nas outras duas partes, no
que se refere a parte de avaliacdo do instrumento, entendemos que, em nosso contexto, essas
questBes ndo teriam aplicabilidade, visto que ja haviam sido coletados dados semelhantes
durante a validacdo seméntica do instrumento, com o objetivo especificamente de verificar a
opinido dos participantes sobre os itens do instrumento. Além disso, durante a validacdo
semantica, 0 numero de respostas a essas questfes foi extremamente baixo, pois mais uma
vez, além do baixo nivel de escolaridade de nosso pais - em 2014, 43,6% dos brasileiros
maiores de 25 anos haviam estudado entre quatro a sete anos ou menos (IBGE, 2016) - aqui
as pessoas ndo estdo habituadas a ler e escrever (BOMENY, 2009), de modo que possuem
muita dificuldade em elaborar respostas a questdes dissertativas. Na terceira parte, referente a
caracterizacdo dos participantes, adotamos um instrumento de avaliacdo sociocultural que

vem sendo amplamente utilizado pelo nosso grupo de pesquisa.
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Quadro 3 - Distribuicdo dos itens do questionario, conforme as respostas dos participantes - Readequacéo. Ribeirdo Preto, 2015

Item Isso é importante para a Vocé tem (Explicou corretamente
sua situacao? (%) dificuldade para o significado da
entender essa questdo?) (%)
questdo? (%)
Sim | Asvezes | Ndo | Sim N&o Sim N&o
9 Que vocé possa perguntar aos médicos e enfermeiros sobre como explicar ao seu filho sobre a | 100 0 0 0 100 83,3 16,7
doenca dele e 0s exames
10 | Que o trabalho dos profissionais na unidade que o seu filho (sua filha) estiver internado(a) seja | 83,3 0 16,7 50 50 66,7 33,3
adaptado para as necessidades dos pais.
11 | Ter alguém (enfermeiro ou médico), na unidade onde seu filho (sua filha) esta internado(a), que seja | 33,3 0 66,7 33,3 66,7 100 0
responsavel por cuidar dos pais e ajuda-los naquilo que eles precisarem.
13 | Que o(a) senhor(a) seja informado(a) sobre como devera cuidar do seu filho(sua filha) em casa | 100 0 0 0 100 83,3 16,7
quando estiverem se preparando para a alta.
14 | Que os enfermeiros e médicos Ihe expliquem sobre os tipos de tratamento possiveis para o seu filho | 66,7 16,7 16,7 0 100 100 0
(sua filha) e Ihe deixem decidir qual serd o melhor.
16 | Que a equipe de saude lhe incentive a vir ao hospital e ficar junto como o seu filho (a minha filha) | 100 0 0 0 100 83,3 16,7
enquanto ele (a) estiver internado(a).
17 | Que um enfermeiro lhe ajude a identificar suas prdprias necessidades como, por exemplo, comer e 50 0 50 0 100 100 0
dormir, enquanto o(a) senhor(a) estiver acompanhando seu filho (sua filha) no hospital.
20 | Que na unidade em que seu filho (sua filha) estiver internado(a), haja uma pessoa que seja | 100 0 0 33,3 66,7 83,3 16,7
responsavel por cuidar das necessidades dele (a).
22 | Que quando o seu filho (sua filha) receber alta e for para casa, algum enfermeiro (ex: do posto de | 100 0 0 0 100 100 0
saude) continue acompanhando e cuidando da satde dele(a).
TN T T s s it s e s —=f-—gem do(a) seu filho (sua filha) enquanto | 100 0 0 0 100 100 0
Continua
|

Andrade, R.C.




Resultados 73
Continuacéo

34 | Que os enfermeiros falem com o(a) senhor(a) e perguntem sobre os cuidados de enfermagem que | 100 0 0 16,7 83,3 66,7 33,3
o(a) senhor(a) acha que o seu filho (minha filha) esta precisando.

37 | Que o(a) senhor(a) receba ajuda para identificar e entender as suas proprias necessidades (Ex: | 33,3 16,7 50 0 100 100 0
ansiedade e cansaco).

40 | Sentir que o(a) senhor(a) € importante na unidade onde o(a) seu filho (sua filha) esta internado(a). 100 0 0 0 100 100 0

51 | Que um professor lhe ajude a incentivar o(a) seu filho (sua filha) a continuar se desenvolvendo e 100 0 0 0 100 100 0
aprendendo enquanto ele(a) estiver internado(a).
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6.5 Estudo-Piloto

6.5.1 Operacionalizacio da coleta de dados

A etapa de desenvolvimento do estudo-piloto ocorreu no periodo de janeiro a maio de
2016, tendo sido utilizados trés meses para a coleta e dois meses para a analise dos dados. A
coleta de dados foi realizada por mim e outra pesquisadora, membro do nosso grupo de
pesquisa, ambas com familiaridade na tematica abordada e participes do projeto de adaptacéo
do NPQ desde a sua fase inicial. Nessa etapa, os participantes eram convidados a participar do
estudo e, apds o seu consentimento verbal e escrito (TCLE), respondiam as questBes de
caracterizagdo sociocultural, conforme questionario elaborado pelas préprias pesquisadoras, ja
citado anteriormente.

Em seguida, uma das pesquisadoras posicionava-se ao lado do participante, de modo
que ambos pudessem visualizar simultaneamente a versdo brasileira do NPQ com as 51
questdes contidas na primeira parte do instrumento. Assim, a pesquisadora orientava 0s
participantes quanto ao modo de preenchimento do instrumento e lia em voz alta as instrugdes
e os exemplos contidos na primeira pagina, para s6 entdo, iniciar a leitura do instrumento
propriamente dito, item por item e das questdes de cada subescala, marcando com um “X” a
resposta escolhida pelo participante. Caso o participante ndo compreendesse algum dos itens,
a pesquisadora relia-o em voz alta e pausadamente por no méaximo duas vezes. A duracao
média de cada entrevista foi de 38 minutos, com o tempo minimo de oito minutos e maximo
de 116 minutos.

Nesta fase, por prezarmos pelo rigor metodologico e seguirmos todos os critérios de
incluséo e exclusdo estabelecidos, tivemos dificuldade em compor a amostra de participantes,
visto que muitas das criangas que permanecem internadas na enfermaria escolhida para o
desenvolvimento desta pesquisa possuem doencgas cronicas e permanecem hospitalizadas por
um longo periodo de tempo, 0 que gera uma baixa rotatividade dessas criancas e de seus pais
acompanhantes. Além disso, muitos dos pais que acompanhavam seus filhos no momento da
coleta de dados do estudo-piloto, ja haviam sido recrutados em umas das fases anteriores
desta pesquisa, o0 que dificultou ainda mais a captacdo de novos participantes e estendeu o

periodo de coleta de dados.
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Dessa forma, foram convidados a participar desta etapa 65 pais, porém dois deles
decidiram interromper a entrevista porque precisavam cuidar de alguma questao relacionada a
crianca hospitalizada e ndo quiseram dar continuidade em outro momento. Duas mées nao
puderam ser incluidas no estudo porque tinham idade inferior a 18 anos e duas outras maes
ndo foram capazes de responder aos itens do instrumento, devido a uma limitagdo cognitiva,
percebida somente apds o inicio da entrevista e, por isso, elas mesmas solicitaram que a
entrevista fosse interrompida. Sendo assim, o estudo-piloto foi realizado com uma amostra 59

pais de criancas que estavam hospitalizadas na unidade de pediatria do hospital selecionado.

6.5.2 Caracterizacao sociocultural dos participantes

Dos participantes, 79,7% eram maes, 11,9% pais e 8,5% eram cuidadores principais
com outro grau de parentesco. Com relacdo ao estado civil, 66,1% dos participantes eram
casados ou viviam com um companheiro em unido estavel; os restantes eram solteiros,
divorciados ou vilvos. Quanto a religido, 49,2% eram catélicos e 35,6% declararam-se
evangélicos; 72,9% disseram serem praticantes ativos da sua religido. A ocupacdo
predominante foi a de dona de casa, com 49,2% dos participantes. A grande parte dos pais
(93,2%) era procedente do estado de Sdo Paulo, com 30,5% vivendo na cidade de Ribeirdo

Preto.

Tabela 4 - Distribuicdo dos valores da média, mediana, desvio padrdo, minimo e maximo
para idade, escolaridade, numero de filhos e tempo de acompanhamento dos participantes do
estudo, Ribeirdo Preto, 2016.

Pais Idade (anos) Escolaridade N° de Tempo de acompanhamento
(anos de estudo)  filhos (dias)

Média 34,0 8,9 2,4 11,5

Mediana 34,0 10,0 2,0 2,0

Desvio 8,8 3,9 1,9 33,7

Padréo

Minimo 18,0 1,0 1,0 2,0

Maximo 54,0 19,0 9,0 235,0

Fonte: Elaboragéo prdpria da autora
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Com relacdo aos filhos dos participantes do estudo, que estavam hospitalizados na
unidade de pediatria, 54,2% do sexo feminino e 45,8% eram do sexo masculino, sendo que
44,1% das criancas haviam sido hospitalizadas por pelo menos cinco vezes. Os diagnosticos
apresentados pelas criangas eram bastante diversificados, entretanto, os mais frequentes no
grupo estudado foram: Sindrome do Intestino Curto, Fibrose Cistica, Cardiopatias Congénitas
e Diabetes Mellitus tipo I, apresentando um percentual de 5,1 cada.

Tabela 5 - Distribuicdo dos valores da média, mediana, desvio padrdo, minimo e maximo para

idade e duracéo da internacdo das criancas envolvidas no estudo, Ribeirdo Preto, 2016

Criancas Idade Tempo de internacdo (dias)
(anos)

Média 6,4 24,6

Mediana 5,00 2,0

Desvio Padréo 5,7 74,6

Minimo 0,0 2,0

Méaximo 17,0 368,0

Fonte: Elaboragéo prépria da autora

6.5.3 Fidedignidade

ApoOs a dupla digitacdo e analise dos dados, foi verificada a fidedignidade do
instrumento, no que diz respeito a sua consisténcia interna, usando o Alfa de Cronbach para as
subescalas “IMPORTANCIA” (0=0, 83) e “SATISFACAO” (a= 0,95), cujas opgdes de
resposta estavam disponiveis em escala tipo likert e o teste de Kuder Richardson para a
subescala “INDEPENDENCIA” (o= 0,83), que apresentava opgdo de resposta tipo
dicotébmica.

Tambem foi calculado o escore atribuido a cada subescala, conforme cada categoria de

necessidades, por meio da media dos valores atribuidos (Tabela 4).
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Tabela 6 - Distribuicdo dos escores médios de importancia e satisfacdo, conforme a categoria
de necessidades e 0 nimero das questdes, Ribeirdo Preto, SP, 2016

CATEGORIAS DE AFIRMACOES ESCORE MEDIO ESCORE MEDIO

NECESSIDADES “IMPORTANCIA” “SATISFACAO”
A - Necessidade de 4,32 3,70 3,41
confiar (NC)
B - Necessidade de sentir 18, 26, 34, 40 3,55 3,26
que confiam em si
(NSCS)
C - Necessidade de 6, 8, 15, 19, 24, 3,74 3,16
informacéao (NI) 29, 31, 38, 43,
49
D - Necessidade de 2,3,7,9, 11, 13, 3,49 3,01
suporte e orientacio 16, 17, 36, 42,
(NSO) 44,50,51
E - Necessidade de 1,5, 10, 12, 14, 3,30 2,86
recursos fisicos e 21, 33, 35, 37,
humanos (NRFH) 39, 41, 45, 46,
47
F - Necessidades relativas 20, 22, 23, 25, 3,37 3,04

a crianca doente e aos 27, 28, 30, 48
outros membros da
familia (NCO)

Fonte: Elaboragdo propria da autora
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A busca por um questionario ja existente e vastamente utilizado no mundo deveu-se ao
fato de nédo ter sido encontrado na literatura brasileira registro de algum instrumento que
contemplasse 0 mesmo objetivo e avaliasse as necessidades dos pais de criangas
hospitalizadas. Além disso, validar um instrumento ja existente, ao invés de criar um novo,
auxilia na economia de tempo e de custos e possibilita a comparacdo dos resultados com
outros estudos desenvolvidos em contextos diferentes (GALDEANO et al., 2011). Contudo,
além de ser um processo complexo, a adaptacdo cultural e linguistica requer rigor
metodoldgico para que o instrumento validado possa realmente avaliar o que se propde
(DANTAS, 2007; REIS, 2007; RIDDLE et al., 2006).

A fundamentacdo metodoldgica para o desenvolvimento deste estudo foi uma
adaptacdo do preconizado pelo Grupo DISABKIDS®, um método consolidado mundialmente
(DISABKIDS®, 2004; 2015). Esse método apresenta potencialidades que o diferem de outros,
como por exemplo, a inclusdo e operacionalizacdo da fase de validagdo semantica,
respeitando as questbes €ticas e considerando aspectos relevantes referentes ao objeto de
pesquisa, tais como faixa etaria, sexo e escolaridade. Além disso, 0 acréscimo da etapa de
avaliacdo pelo Comité de Especialistas aumentou o rigor no processo de adaptacdo cultural,
considerando as equivaléncias seméantica, idiomatica, conceitual e cultural. Nesse sentido, o
processo de validagédo do instrumento foi descrito detalhadamente, com vistas a nortear outros
estudos de validag&o e trabalhos nessa teméatica (BORTOLI, 2011).

O Needs of Parents Questionnaire (NPQ) foi desenvolvido pela islandesa Gudrin
Kristjansdottir (KRISTJANSDOTTIR, 1991) e é utilizado em diversos paises, como Islandia
(BRAGADOTTIR, 1999; KRISTJANSDOTTIR, 1991, 1995), Suécia (SHIELDS;
KRISTENSSON-HALLSTROM, 2004), Inglaterra (SHIELDS; HUNTER; HALL, 2004),
Australia (SHIELDS; YOUNG; MCCANN, 2008), Grécia (KYRITSI et al., 2005),
Mocambique (SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008) e Portugal (FERREIRA et al., 2010;
REIS, 2007), o que reafirma sua relevancia a nivel internacional. Segundo Bragadottir
(1998),indicadores que apresentem em que grau as necessidades dos pais tém sido
encontradas, além de fornecer uma imagem descritiva sobre o estado da arte, ajudam a
direcionar os profissionais de salde na identificacdo de intervencGes que venham ao encontro
dessas necessidades.

Quando utilizado na lingua portuguesa em Mocambique, S6derbéck e Christensson
(2008) referem ter aplicado um instrumento baseado no NPQ e modificado para a cultura
mocgambicana, de modo que questdes foram acrescentadas ou removidas conforme avaliacéo
destes pesquisadores. Segundo eles, o instrumento foi traduzido para a lingua portuguesa por
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um tradutor autorizado, tendo sido avaliada a validade de face dessa nova versdo. Em seguida,
dois professores enfermeiros, especialistas em pediatria, revisaram a tradugdo e foram
realizadas outras modificacbes na linguagem do instrumento, ap0s discussdo entre esses
especialistas e um pesquisador bilingue com vasta experiéncia na assisténcia hospitalar
mogambicana. Para testar o grau de consisténcia da informacéo, foi realizado um piloto com
trés cuidadores familiares de criangas hospitalizadas e, embora ndo tenha sido realizada
nenhuma mudanca no instrumento apds esse momento, 0s autores relataram ter encontrado
dificuldades para obter o consentimento dos participantes e para superar os problemas na
linguagem.

Embora a op¢do metodoldgica de Soderback e Christensson (2008) para a adaptacdo
cultural do instrumento NPQ seja diferente da escolhida para o desenvolvimento da nossa
pesquisa, é possivel encontrar semelhancas nos resultados obtidos por esses autores.
Sdderbéack e Christensson (2008) referem ter encontrado muita dificuldade com relacdo a
linguagem do questionéario, semelhante ao que encontramos no Brasil. Possivelmente essa
questdo esteja associada ao nivel socioeconémico e de escolaridade da populagédo, que possui
caracteristicas semelhantes em ambos os paises. Outra questdo a ser considerada é que, assim
como nos, os pesquisadores em Mogambique também incluiram como participantes, além dos
pais bioldgicos, os familiares responsaveis pela crianca. Esse também é um aspecto que se
assemelha em ambos os paises, onde encontramos 0s mais diversos arranjos familiares e,
principalmente, muitos avds e parentes mais préximos assumindo a responsabilidade do
cuidado da crianca, o que pode estar ligado a fatores socioeconémicos e culturais.

No estudo realizado em Portugal, (FERREIA, et al.,2010; REIS, 2007), apds obterem
a autorizacdo formal da autora da versdo original, os autores recorreram ao meétodo de
traducOes e retrotraducOes sucessivas por dois tradutores independentes, que tinham o
portugués como lingua materna e eram fluentes na lingua inglesa, até construirem a versao
consensual. Esse método de traducdo e retrotraducéo foi semelhante ao que usamos no nosso
estudo. Entretanto, para a validacdo de face e de contetdo da verséo traduzida, diferindo da
nossa escolha metodoldgica, 0s autores portugueses optaram por utilizar um teste cognitivo
com dois grupos, um com seis peritos, profissionais da area de pediatria, e outro com seis
leigos, pais de criangas hospitalizadas.

Nesta fase, embora algumas palavras tenham sido traduzidas nos dois paises de forma
semelhante, devido a diversidade cultural e expressfes particulares de cada pais, ao serem
comparadas, as versdes portuguesa e brasileira apresentaram diferencas significativas no
vocabulario e formulacdo das frases. Percebemos que, enquanto na versdo portuguesa
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algumas sentencas foram sintetizadas, na verséo brasileira, houve necessidade de descrevé-las
mais detalhadamente. Certamente essa questdo também estd associada aos niveis
socioeconémico e de escolaridade nesses paises, que também diferem, além das
particularidades da propria cultura e lingua brasileira.

Os autores da versdo portuguesa (FERREIA, et al.,2010; REIS, 2007) apresentaram
um panorama previo das facilidades e dificuldades encontradas por eles durante esse percurso.
Uma das dificuldades relatadas foi com relacao a interrupcao das entrevistas devido a diversos
fatores intrinsecos as enfermarias de pediatria, como por exemplo, os profissionais que
adentravam os quartos para realizar procedimentos, as crian¢as que queriam chamar a atencao
dos pais e ficavam falando ou chorando durante 0 momento da entrevista, ou até mesmo o
ruido dos equipamentos, como as bombas de infusdo, que alertavam com sinais sonoros
diante de algum problema ou ao final das infusdes.

Embasadas nesses relatos, iniciamos as entrevistas mais sensiveis para essa questdo e
adotamos a postura de oferecer aos participantes a opgdo de interromper a entrevista por
alguns minutos ou até que estivessem prontos para retoma-la, se fosse do seu desejo.
Percebeu-se que, com isso, 0s pais tiveram uma maior adesao a pesquisa e se sentiram mais a
vontade diante do fato de poderem permanecer ao lado de seus filhos e realizar cuidados
necessarios a eles, mesmo durante 0s nossos encontros. Também houve momentos em que
tomamos a conduta ética de interromper a entrevista diante da avaliacdo da impossibilidade de
continuar ou a pedido do participante, remarcando a continuacdo da entrevista para um
momento mais apropriado, caso houvesse interesse por parte deles.

Bragadottir (1998) foi a primeira pesquisadora a utilizar o instrumento NPQ em uma
amostra que abrangia pais de criangas com idade superior a seis anos, na Islandia, ampliando
a faixa etaria do estudo original, que era de dois a seis anos. Embora tenha realizado, antes do
estudo de campo, um piloto com oito desses pais, Bragadottir (1998) referiu que ndo houve
necessidade de qualquer alteracdo no conteddo do questionario. Em seu estudo, oS
instrumentos foram enviados aos participantes via correio postal, de modo que ndo houve
contato direto entre pesquisadores e participantes. Segundo essa mesma autora, esse tipo de
coleta de dados foi uma limitagdo para o estudo, visto que os pais ndo tiveram a oportunidade
de fazer perguntas e discutir alguma questdo com o0s pesquisadores. Ela ainda refere que o
instrumento € muito complexo e, por isso, 0s pais podem precisar de uma informacéo verbal e
um direcionamento para que este seja preenchido completamente, assim como foi feito pela
autora do instrumento original (KRISTJANSDOTTIR, 1995).
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Kristjansdottir (1995) tambem realizou um pré-teste do instrumento, no qual dois pais
foram convidados a preencher o questionrio e fazer comentarios sobre sua estrutura, clareza
dos itens e dificuldades e facilidades no seu preenchimento. Segundo ela, os pais nao
referiram nenhuma dificuldade, dizendo que o questionario era facil de ser preenchido e que
representava bem as suas necessidades. Kyritsiet al. (2005) também encontraram 0s mesmos
resultados em seu pre-teste com cinco pais na Grécia.

Shields, Kristensson-Hallstrom e O’Callaghan (2003) utilizaram o NPQ na Suécia,
como parte de um estudo transcultural que avaliou as necessidades dos pais na Australia,
Suécia e Inglaterra. Segundo eles, o instrumento NPQ foi inicialmente testado em inglés, em
um grupo de dez pais de criangas hospitalizadas na Australia, tendo sido solicitado que eles
preenchessem o0 questionario procurando por discrepancias e dificuldades. Apds esse
procedimento, foram realizadas algumas pequenas correces e o instrumento foi traduzido
para a lingua sueca, e sua nova versdo foi verificada por uma enfermeira sueca fluente na
lingua inglesa. Em seguida, o instrumento foi novamente testado com dez pais na Suécia e
foram realizadas novas corre¢des. Durante o estudo de campo, apenas 1% dos participantes
referiram ndo ter compreendido todas ou a maioria dos itens do instrumento.

Quando foi utilizado na Inglaterra, como parte deste mesmo estudo transcultural,
Shields, Hunter e Hall (2004) referiram que, devido as similaridades entre as culturas inglesa
e australiana e ao fato de o instrumento NPQ estar sendo amplamente utilizado em diversos
paises hd um longo periodo, o estudo-piloto realizado na Australia foi considerado suficiente
para a utilizacdo do instrumento na Inglaterra.

Os resultados dos pré-testes realizados por esses autores (BRAGADOTTIR, 1999;
KYRITSlet al., 2005; KRISTJANSDOTTIR, 1991, 1995;SHIELDS; HUNTER; HALL,
2004;SHIELDS;  KRISTENSSON-HALLSTROM,0’CALLAGHAN, 2003)  diferem
notoriamente dos achados do nosso estudo, visto que muitos dos nossos participantes na fase
de validagdo semantica, embora tenham achado que a maioria das questbes fossem
importantes e representativas da sua condicdo, tiveram dificuldade para compreender a
estrutura e os itens do instrumento. Como ja referido anteriormente, entendemos que, talvez
essa seja uma caracteristica da populacdo brasileira, que estd relacionada ao baixo nivel de
escolaridade em nosso pais (IBGE, 2016). Além disso, os autores referidos néo
predeterminaram um namero minimo de participantes nos pilotos realizados, de modo que as
amostras utilizadas podem néo ter sido suficientes para a expressdo das dificuldades das
populagdes de um modo geral.
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Embora a autora da versdo original tenha utilizado o instrumento inicialmente com
uma amostra de pais de criancas na faixa etaria entre dois e seis anos (KRISTJANSDOTTIR,
1995), os estudos posteriores entrevistaram pais de criancas com diversas faixas etarias, como
por exemplo: dois a 12 anos (BRAGADOTTIR, 1998); desde o nascimento até 18 anos
(SHIELDS; KRISTENSSON-HALLSTROM; O’CALLAGHAN, 2003; SHIELDS; YOUNG;
MCCANN, 2008), desde o nascimento até 16 anos (SHIELDS; HUNTER; HALL, 2004) e de
dois meses a 14 anos (KYRITSI et al., 2005) e todos obtiveram valores do Alfa de Cronbach
semelhantes ao do estudo original, demonstrando que o instrumento pode ser utilizado com
pais de criancas em diferentes faixas etarias.

Bragadottir (1998) também relata que, dos 32 pais que participaram do seu estudo de
campo, apenas oito responderam a todas as questdes nas trés partes do instrumento. Segundo
ela, muitos pais omitiram suas respostas nas questdes sociodemograficas. Além disso, esta
mesma autora percebeu que, quando os pais escolhiam a op¢ao “ndo se aplica a sua situacio”
na subescala de “importincia”, consequentemente, tornava-se irrelevante responder as
subescalas de ‘“‘satisfacao” e “independéncia”. Esse relato da autora condiz com os N0OSS0S
achados durante o desenvolvimento das etapas de validacdo semantica e piloto do
instrumento, visto que, na maioria das vezes em que 0s participantes diziam que uma
afirmagdo ndo se aplicava a sua situacdo, eles mesmos afirmavam ndo serem capazes de
responder com relacdo a satisfacdo e independéncia, ja que ainda ndo haviam experienciado
aquele tipo de necessidade. Ao entrarmos em contato com a autora do NPQ para abordar
sobre essa questdo, ela nos confirmou que, especialmente nesse caso, 0s pais teriam a opgao
de responder ou ndo as questdes referentes as subescalas B e C, de modo que ndo fosse uma
regra, mas uma opcao.

Com relacdo a fidedignidade do instrumento, verificada através da sua consisténcia
interna, os valores do alfa de Cronbach e Kuder Richardson obtidos foram semelhantes aos da
autora do instrumento original para cada uma das subescalas e todos superiores a 0,70,
conforme defendido por Terwee et al. (2007), o que assegura a fidedignidade da versao
brasileira do instrumento. Abaixo apresentamos uma tabela 5 que compara 0s nossos valores

aos obtidos pela autora da versao original do NPQ e pelos pesquisadores portugueses.
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Tabela 7 - Distribuicdo dos valores de Alfa de Cronbach conforme os diferentes
pesquisadores que utilizaram o instrumento, Ribeirdo Preto, SP, 2016

DOMINIOS VALORES ALFA DE CRONBACH
ANDRADE, R.C. KRISTJANSDOTTIR, G. REIS, G.
A 0,83 0,92 0,93
B 0,95 0,95 0,94
C 0,83 0,91 0,96

Fonte: Elaboracéo prépria da autora.

Embora existam diversos testes de avaliacdo das propriedades psicométricas de
mensuracdo de um instrumento, até o presente momento do processo de validacdo, foram
verificadas as validades de face e conteldo e a fidedignidade da versdo adaptada do
instrumento NPQ em termos de consisténcia interna, visto que este foram o0s Unicos aspectos
apresentados pela autora da versdo original (KRISTJANSDOTTIR, 1991) e pelos outros
autores que utilizaram o instrumento (BRAGADOTTIR, 1999; SHIELDS; KRISTENSSON-
HALLSTROM, 2004; SHIELDS; HUNTER; HALL, 2004; SHIELDS; YOUNG; MCCANN,
2008; KYRITSI et al., 2005; SODERBACK; CHRISTENSSON, 2008; FERREIRA et al.,
2010; REIS, 2007). Além disso, dependendo da intencéo da aplicacdo, algumas propriedades
sdo mais importantes do que outras para serem verificadas. Sendo assim, podemos afirmar
que os resultados dos alfas de Cronbach e Kuder Richardson confirmam a adequacdo da
representacdo do constructo e a existéncia de uma correlacdo entre 0s seus itens.

Com relagdo aos efeitos floor e ceiling, Bragadottir (1998) referiu que ja esperava
encontrar uma assimetria nos resultados de seu estudo quando utilizou o NPQ, visto que todas
as afirmacfes do questionario foram construidas com base em necessidades ja identificadas
em estudos anteriores como importantes para os pais de criangas hospitalizadas. Desse modo,
ja seria esperado que uma grande parte dos pais considerasse como “muito importante” a
maioria das afirmacdes, indicando que seria irrelevante verificar a existéncia desses efeitos no
presente estudo. Bragadottir (1998) afirma que essa pode ser considerada uma limitacdo do
instrumento NPQ, que levou a uma baixa variagdo na distribuicdo dos valores.

Segundo Fayers e Machin (2007), para variaveis causais, como sintomas, ha diferentes
consideraces em relacdo a esses efeitos. No caso de efeito ceiling, se um sintoma é muito

frequente para determinada condicdo clinica, por exemplo, e todos os respondentes
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descreverem seus problemas como “em grande intensidade”, o item tera um valor limitado no
sentido discriminativo em estudos como ensaios clinicos. Contudo, este item ainda podera ser
de extrema importancia para fins descritivos e avaliativos, no sentido de alertar a equipe de
salde com relacdo a extensao dos problemas e sintomas apresentados pelos pacientes.

Shields, Hunter e Hall (2004) verificaram em seu estudo que, embora tenha utilizado
as categorias de necessidades da maneira como a autora do instrumento Kristjansdottir (1995)
o fez, alguns itens pareciam alocados inapropriadamente em algumas dessas categorias.
Embora ndo tenha apresentado em seu estudo dados estatisticos que demonstrassem essa
inadequacao, Shields, Hunter e Hall (2004) sugeriram que uma analise mais aprofundada
dessa distribuicdo dos itens poderia conferir resultados interessantes. Nesse sentido,
esperamos que, durante o desenvolvimento do estudo de campo, etapa final do processo de
validacdo do NPQ para uso no Brasil, a partir de uma amostra representativa da populacéo-
alvo, seja possivel realizar testes estatisticos que melhor avaliem os itens do instrumento e

essa categorizagéo.
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Este trabalho percorreu as etapas de traducdo, comité de especialistas, retrotraducao,
validacdo semantica e teste piloto, inseridas no processo de adaptacéo cultural e avaliacdo da
fidedignidade do instrumento NPQ. Foram verificadas as validades de face e contetdo e
avaliada a consisténcia interna da versao traduzida e adaptada desse instrumento para seu uso
no Brasil, conforme proposto nos objetivos.

Cada uma dessas etapas foi percorrida com extremo rigor metodologico, o que confere
credibilidade a pesquisa. Os resultados obtidos demonstram que a versdo adaptada do NPQ
para o Brasil é valida e fidedigna para a avaliacdo das necessidades dos pais de criancas e
adolescentes hospitalizados. Contudo, ainda é necessario que essa versdo seja testada em uma
amostra representativa da populacgdo, por meio do estudo de campo, para que a validagdo do
instrumento seja concluida e, s6 entdo, possa ser disponibilizado para uso no contexto
brasileiro.

Além disso, visto que o contexto social e cultural do Brasil pode influenciar no
processo de validacdo de instrumentos de mensuragdo, devido a sua dimensdo territorial
(DEON, 2009), para a utilizacdo do NPQ em outras regides do pais, sugere-se que a fase de
validacdo semantica seja realizada novamente, de modo que o questionario seja adaptado para
0 contexto sociocultural da populagédo-alvo (PAN et al., 2014).

Espera-se que, quando disponibilizado para aplicacdo, a verséo brasileira validada do
instrumento NPQ adaptado amplie as possibilidades de acesso as necessidades dos pais de
criancas hospitalizadas pelos enfermeiros e demais profissionais de saude, de modo a priorizéa-
las e subsidiar a implementacdo de intervencdes que possam satisfazé-las, qualificando o

cuidado dessa clientela.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

COMITE DE ESPECIALISTAS

ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DO INSTRUMENTO NEEDS OF
PARENTS QUESTIONNAIRE (NPQ) PARA O PORTUGUES DO BRASIL: fase |

Prezado(a) Senhor(a),

Por meio deste termo, gostariamos de informa-lo(a) sobre o objetivo e procedimentos da pesquisa “Adaptacdo
cultural e validagéo do instrumento Needs of Parents Questionnaire (NPQ) para o portugués do Brasil” e convida-lo(a)
para participar deste estudo.

Meu nome é Rosyan Carvalho Andrade e estou regularmente matriculado no curso de pés-graduagao da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo/EERP/USP. Sou responsavel por esta
pesquisa, sob a orientagdo da Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento, cujo objetivo geral € validar o instrumento
Needs of Parents Questinnaire, que foi construido originalmente na lingua inglesa, para avaliar as necessidades dos
pais que tem seus filhos hospitalizados. Esse instrumento foi desenvolvido pela Dra. Gudrun Kristjansdattir,
professora da University of Iceland, Islandia. Todos os cuidados éticos em relagéo a autorizagéo para utilizagdo do
instrumento foram cuidadosamente obtidos por nés.

Convidamos vocé para participar desta pesquisa, em virtude de seu reconhecimento na area, conhecimento
metodoldgico e habilidades na lingua inglesa. Caso concorde em participar, vocé devera ler a vers&o original e a
traduzida do instrumento e verificar a concordancia dos termos de acordo com a equivaléncia semantica, idiomatica,
cultural e conceitual, de acordo com as instrugdes fornecidas a vocé em anexo. Se ndo concordar com algum termo,
favor fazer sugestdes para podermos adequar o instrumento para sua utilizagdo no contexto brasileiro. Vocé nao sera
identificado(a) [anonimato] e as informagdes fornecidas n&o serdo relacionadas a sua pessoa [sigilo das informages].
Caso vocé néo queira participar do estudo, néo tera qualquer prejuizo. Se concordar em participar desta pesquisa,
vou pedir para que assine duas vias originais deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Vocé recebera uma
copia desse Termo assinada por mim e pela minha orientadora. Se tiver alguma ddvida, podera nos perguntar ou ligar
ou mandar um e-mail pelo enderego ou telefone que esta escrito logo abaixo.

N&o esperamos causar qualquer risco com a sua participacao, mas vocé pode ter o desconforto de néo saber
avaliar alguma parte do instrumento ou de se cansar, pela sua extensdo. Caso isso ocorra, vocé podera interromper
sua participagao e continuar depois, se for do seu desejo. Vocé também n&o terd nenhum beneficio direto, nesse
momento, pela sua participagdo. Quando terminarmos esta pesquisa, o resultado final podera ser divulgado em
revistas cientificas e apresentado em encontros cientificos. Sua participagao é completamente voluntaria e ndo havera
custos para vocé por estar participando. O tempo necessario para fazer a avaliagdo e revisao do instrumento é
variavel e depende de um conjunto de fatores, como sua habilidade com a lingua inglesa e sua experiéncia na area. O
instrumento tem 71 questdes e estimamos que sua colaboragéo leve por volta de trés horas. A data de entrega do
material revisado esta descrita na carta de instrugdes, mas vocé podera entrar em contato conosco se necessitar de
mais tempo.

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP (EERP/USP), instituicdo proponente da pesquisa, e pelo CEP do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP, instituigdo coparticipante, pois respeita as
questdes éticas necessarias para a sua realizagdo. O CEP também tem a finalidade de proteger as pessoas que
participam da pesquisa e preservar seus direitos. Assim, se for necessario, entre em contato com o CEP da
EERP/USP pelo telefone (16)3602-3386 ou pelo seu enderego, no horario das 8 as 17h. Caso deseje falar conosco ou
com o CEP, vocé podera nos encontrar por meio do telefone (16) 3602-3435 (pesquisadora responsavel) ou procurar-
nos na Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, Avenida Bandeirantes, 3900 -
Campus Universitario, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-902.

Obrigado pela colaborag&o.

Ribeirao Preto, de de 201__.

Pesquisadora responsavel:
Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento
E-mail: lucila@eerp.usp.br
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VERSO DO TCLE

Apos ter conhecimento sobre como poderei colaborar com esta pesquisa, concordo com a minha

participagéo, que decidi por livre e espontéanea vontade.

Eu, ,

aceito participar desta pesquisa, contribuindo com a minha avalia¢do sobre as questdes do instrumento
apresentadas. Estou ciente de que quando eu ndo quiser mais participar, eu posso desistir sem
qualquer prejuizo. Sei, também, que ao final desta pesquisa, 0 meu nome serd mantido em segredo.
Recebi uma via original deste Termo, assinada por mim e pelas pesquisadoras responsaveis, e tive a
oportunidade de discuti-lo com, pelo menos, uma delas.

Rosyan Carvalho Andrade Participante
Pesquisadora

Pesquisadora Responsavel/Orientadora
Lucila Castanheira Nascimento
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APENDICE B
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

VALIDACAO SEMANTICA

ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DO INSTRUMENTO NEEDS OF
PARENTS QUESTIONNAIRE (NPQ) PARA O PORTUGUES DO BRASIL: fase |

Prezado(a) Senhor(a),

Por meio deste termo, gostariamos de informa-lo(a) sobre o objetivo e procedimentos da pesquisa “Adaptagdo
cultural e validagdo do instrumento Needs of Parents Questionnaire (NPQ) para o portugués do Brasil” e convida-
lo(a) para participar deste estudo.

Meu nome é Rosyan Carvalho Andrade, sou enfermeira e membro do grupo que esta realizando esta pesquisa,
coordenada pela Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento, docente da EERP/USP. Esta pesquisa tem como objetivo
disponibilizar um instrumento para avaliar as necessidades de pais de criangas hospitalizadas. Para entender melhor as
necessidades desses pais, nés partimos de um instrumento que foi construido na lingua inglesa, com 71 questdes e com
0 mesmo objetivo, e o traduzimos para o portugués do Brasil. E esse instrumento que pretendemos colocar a
disposicao dos profissionais de saude para utilizar em clinicas pediétricas.

Convidamos o(a) Senhor(a) para participar deste estudo. O(a) Senhor(a) respondera, no maximo, a 20 questdes
do instrumento, justamente para ndo tornar esta atividade cansativa, e apds o preenchimento, avaliara se as perguntas
sdo importantes, se estdo faceis de entender e bem formuladas, de acordo com a linguagem e a cultura brasileira.
Poderéa nos ajudar também com qualquer sugestdo de mudanca no instrumento. Todo o processo devera durar de 30
minutos a uma (1) hora e acontecerd no servigo em que seu filho esta hospitalizado, em um Unico encontro. O(a)
Senhor(a) estara acompanhado por uma das pesquisadoras e avaliaré as questdes por escrito, utilizando os formularios
que estdo sendo apresentados, sendo que podera conversar conosco se tiver dividas, quiser sugerir alguma mudanca ou
fazer algum comentério sobre o instrumento. Se preferir, poderemos escrever para o(a) Senhor(a) no formulério. Se
concordar em participar da pesquisa, vou pedir para assinar duas vias originais deste documento que estamos
entregando ao(&) Senhor(a), que se chama Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O(A) Senhor(a) recebera uma
via desse Termo assinada por mim e pela minha orientadora. Se tiver alguma divida, mesmo depois que terminarmos
nosso encontro, podera nos perguntar ou ligar ou mandar um e-mail pelo endereco ou telefone que esta escrito logo
abaixo.

Se o(a) Senhor(a) também concordar, solicitamos autorizagdo para gravar, em gravador digital, 0s comentérios
do(a) Senhor(a) sobre o instrumento e as sugestdes que quiser nos dar, além da autorizagdo para coletar dados no
prontuario do seu filho, tais como, data da internacdo e diagndstico. Esclarecemos que nossa conversa ficara guardada
em local seguro, sob a minha responsabilidade e da minha orientadora, e também serdo utilizadas somente para essa
pesquisa. Ao final da pesquisa, seu nome ndo ira aparecer e se vocé ndo quiser avaliar alguma questdo, ndo terd
qualquer problema. Sabemos que falar sobre a experiéncia de acompanhar a hospitalizagéo de seu filho e sobre o que
o(a) Senhor(a) necessita ou j& necessitou durante esses periodos pode trazer lembrangas de situagfes ou momentos
dificeis, e este pode ser um risco por participar da pesquisa. Caso isso ocorra, poderemos interromper nossa conversa e
continuar depois, se o(a) Senhor(a) assim o desejar. Nesse momento, eu estarei pronta pra ouvir o(a) Senhor(a) e
apoia-lo(a). Sua participacdo nesta pesquisa € voluntaria e ndo havera custos por isso. Se o(a) Senhor(a) desistir de
participar da pesquisa, a qualquer momento, ndo tera qualquer problema, inclusive para o atendimento do seu filho
neste hospital. Os resultados dessa pesquisa ndo trardo beneficios diretos para o(a) Senhor(a) nesse momento, mas sua
participacdo serd importante para tornarmos o instrumento mais compreensivel e para que ele fique pronto para avaliar,
futuramente, as necessidades de pais que tenham seus filhos hospitalizados. N6s poderemos aprender muito com as
experiéncias que nos forem contadas, melhorando o cuidado que os enfermeiros e outros profissionais de salide podem
oferecer aos pais de criangas e adolescentes internados.

Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP (EERP/USP), institui¢do proponente da pesquisa, e pelo CEP do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP (HCFMRP/USP), instituicdo coparticipante, pois respeita as
questBes éticas necessarias para a sua realizacdo. O CEP também tem a finalidade de proteger as pessoas que
participam da pesquisa e preservar seus direitos. Assim, se for necessario, entre em contato com o CEP da EERP/USP
pelo telefone (16)3602-3386 ou pelo seu enderego, no horério das 8 as 17h. Caso deseje falar conosco ou com o CEP,
vocé podera nos encontrar por meio do telefone (16) 3602-3435 (pesquisadora responsavel) ou procurar-nos na Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo, Avenida Bandeirantes, 3900 - Campus Universitario,
Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-902.

Agradecemos a sua colaboragdo.

Ribeirdo Preto, de de 201 .

Pesquisadora responsavel:
Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento (E-mail: lucila@eerp.usp.br)
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VERSO DO TCLE

Apbs ter conhecimento sobre como poderei colaborar com esta pesquisa, concordo com a

minha participagéo, que decidi por livre e espontanea vontade.

Eu, ,

aceito participar desta pesquisa, contribuindo com a minha avaliacdo sobre as questfes do instrumento
apresentadas e autorizagdo para coletar dados no prontuario do meu filho, tais como, data da
internacdo e diagnostico. Estou ciente de que quando eu ndo quiser mais participar, eu posso desistir
sem qualquer prejuizo, para mim ou para meu filho que se encontra hospitalizado. Sei, também, que ao
final desta pesquisa, 0 meu nome serd mantido em segredo. Recebi uma via original deste Termo,
assinada por mim e pelas pesquisadoras responsaveis, e tive a oportunidade de discuti-lo com, pelo
menos, uma delas.

Rosyan Carvalho Andrade Participante
Pesquisadora

Participante Testemunha imparcial
Impressdo Dactiloscdpica
(se aplicavel)

Pesquisadora Responsavel/Orientadora
Lucila Castanheira Nascimento

Ribeirdo Preto, de de 201 .
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APENDICE C
CARTA CONVITE AO COMITE DE ESPECIALISTAS

Formulario para avaliacdo das equivaléncias entre as versoes original e traduzida do Needs of
Parents Questionnaire (NPQ)

Prezado Dr. (nome do membro do comité de especialistas)

Considerando o seu amplo conhecimento e experiéncia na tematica deste estudo e sua proficiéncia na
lingua inglesa, vimos convida-la a participar no julgamento da traduc¢do do instrumento Needs of Parents
Questionnaire (NPQ),foco do projeto de pesquisa denominado: Adaptacdo cultural e validacdo do
instrumento Needs Of Parents Questionnaire (NPQ) para o portugués do Brasil: Fases I, 11, e IlI.
Oobjetivo geral deste estudo € disponibilizar um instrumento valido e confiavel para avaliar as necessidades
de pais de criancas hospitalizados, no contexto brasileiro.

Trata-se de um estudo unicéntrico, cujos produtos dardo origem, dentre outros, a um trabalho de
conclusdo de curso de aluno regularmente matriculado no Curso de Bacharelado em Enfermagem da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo e uma dissertagdo de mestrado.

O instrumento é original da Islandia, de autoria de Gudrin Kristjansdottir, e possui em sua versao
original (51 itens) com a finalidade de avaliar as necessidades de pais durante o periodo de hospitaliza¢do de
suas criancas, além de outras 20 questdes de caracterizacdo sociodemograficas e referentes a internacdo da
crianga ou adolescente, totalizando 71 questdes.

A relevancia e a justificativa da proposta fundamentam-se na auséncia de instrumento, validado em
nossa lingua e cultura, dirigido para avaliar as necessidades dos pais de criangas hospitalizadas. Para o
desenvolvimento da pesquisa, utilizaremos o percurso metodolégico preconizado pelo Grupo DISABKIDS®
(DEON, 2011), com o acréscimo de uma etapa preconizada por Gullemin (1993), que compreendem:

1. Tradug&o para lingua portuguesa do Needs of Parents Questionnaire (NPQ)

2. Primeiro consenso da versdo traduzida

3. Avaliacdo pelo Comité de Especialistas — aqui se encontra a sua participagao e colaboracéo
4. Retrotraducéo

5. Obteng&o do consenso das versdes em inglés

6. Avaliacdo semantica dos itens

7. Pré-teste

8. Andlise das propriedades de medida

Considerando seu conhecimento, experiéncia, atuagdo na tematica deste estudo, habilidade no
reconhecimento de expressdes na lingua inglesa e dominio da lingua portuguesa do Brasil, gostariamos de
contar com a sua inestiméavel colaboragdo neste estudo procedendo & andlise da traducdo do Needs of
Parents Questionnaire (NPQ) para lingua portuguesa do Brasil, avaliando as equivaléncias: conceitual, de
itens, semantica/idiomatica e operacional, bem como sua validade de contetdo.

A seguir encontram-se as instrugdes para auxilia-la nas etapas da avaliacéo.

Agradecemos antecipadamente pela atencdo e colocamo-nos a disposicdo para quaisquer outros
esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Atenciosamente,

Rosyan Carvalho Andrade Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento
Aluno de Pés-Graduacdo EERP-USP Pesquisadora Responsavel/Orientadora
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Instrucdes para avaliacdo das equivaléncias entre as versodes original e traduzida do Needs of
Parents Questionnaire (NPQ)

O instrumento original é composto por 51 itens, que constituem 6 categorias:
Categoria A: necessidade de confiar;

Categoria B: necessidade de ser confiavel;

Categoria C: necessidade de informacao;

Categoria D: necessidade de apoio e orientagéo;

Categoria E: necessidades relativas a recursos fisicos e humanos;

Categoria F: necessidades da criancga e de outros membros da familia;

Para realizar o processo de avaliacdo das equivaléncias entre as versoes original e traduzida do Needs
of Parents Questionnaire (NPQ), solicitamos que considere as orientaces que seguem:

Como juiz, sua opinido em concordancia ou ndo com a afirmativa proposta deve ser imparcial, e a
realizagéo do seu procedimento de avaliagdo, deve considerar os seguintes critérios:

a) Equivaléncia conceitual: refere-se a equivaléncia do conceito na cultura original em comparacdo a
cultura-alvo.

b) Equivaléncia de itens: indica se os itens que comp8em a escala estimam os mesmos dominios e se
sdo relevantes nas duas culturas.

c) Equivaléncia semantica/idiomética: consiste na traducdo do instrumento original ndo so6
conservando o significado das palavras entre dois idiomas diferentes, como também buscando atingir o
mesmo efeito em culturas distintas.

d) Equivaléncia operacional: visa manter as caracteristicas operacionais do universo original, por
intermédio de medidas empregadas antes e durante a aplicacdo da escala, tais como: mesmo nimero de
questdes; mesmas opcOes de respostas ordinais utilizadas no instrumento original; mesmo tempo de
aplicagdo quando usado no pais de origem; treinamento dos aplicadores se necessario, e a elabora¢éo de um
instrumento para orientar o preenchimento do instrumento pelos sujeitos.

e) A validade de Conteldo refere-se ao grau em que o conteido ou os dominios de um instrumento de
mensuracdo sdo relevantes e representativos do construto-alvo.

Todos os itens do instrumento deverdo ser avaliados separadamente, de acordo com as cinco
propriedades, marque com um X no espago correspondente, seguindo o seguinte critério:
-1 = n&o equivalente (n&o concorda com a traducéo)
0 = indeciso
+1=equivalente (concorda com a traducéo)
Quando forem atribuidos os conceitos -1 ou 0, por favor, faga seu comentério e sugestdes nas linhas
disponiveis abaixo de cada item do instrumento.
Com o intuito de subsidiar o processo de avaliagdo, seguem em anexo:
e Instrumento original
e Instrumento traduzido
e Instrumento de avaliacdo da traducéo

Todo o processo de avaliagdo sera realizado via Internet, pelos e-mails: rosyancarvalho@hotmail.com
e lucila@eerp.usp.br. Solicitamos a sua confirmacao e disponibilidade em participar como juiz nesta fase do
estudo, considerando que sua avaliagdo deve ser devolvida até 30 dias a partir do recebimento deste convite.
Caso vocé queira participar, mas precise de um periodo maior, por favor, entre em contato conosco.
Agradecemos a sua colaboracao.

Rosyan Carvalho Andrade Profa. Dra. Lucila Castanheira Nascimento
Aluno de Pos-Graduagio EERP-USP Pesquisadora Responsavel/Orientadora
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104

APENDICE D

VERSAO NPQ - TRADUCAO |
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NPQ — QUESTIONARIO DE NECESSIDADES DOS
PAIS INSTRUCOES PARA OS PAIS

Por Favor, leia cuidadosamente as instrucdes abaixo. Elas indicam como responder aos
questionarios.

No material que vocé estd recebendo, existem dois questionarios. O primeiro inclui
perguntas para responder, de acordo com diferentes afirmacdes; o segundo tem
perguntas para vocé avaliar o préprio questionério e informacgdes adicionais sobre vocé e
a hospitalizacao da sua crianca.

Quando responder as perguntas de mudltipla escolha, faga um “x” no quadrado da
resposta que vocé escolher em cada linha. As perguntas abertas deverdo ser
respondidas com suas proprias palavras.

Saiba que ndo ha respostas certas ou erradas. Por favor, responda cada questdo com

sinceridade.

A seguir, estdo alguns exemplos de perguntas de multipla escolha e
as
respostas. Observe como a resposta escolhida estd indicada com um “X”

para
cada
questao.
EXEMPLOS
A. O quanto vocé =, QEUEND VS Sbiﬁ%gug
considera importante nzzzis?clij; d?; hospital deveria

ser responsavel
por satisfazer as

as seguintes

. - reocupacdes ou
afirmacdes sobre a p pag

servicos citados nas

PERGUNTAS hospitalizacéo de afirmacoes estio necessidades
sua crianga? sendo rgs citados? citadas nas
P ’ afirmacoes?

Muito importante
Importante
Pouco importante
Sem importancia
Nao se aplica
Totalmente
Quase sempre
Parcialmente
Raramente
Nunca

Sim

AFIRMACOES

1. Ter um parque ao ar
livre com
escorregador para X X X
as criangas.

2. Terum parque em
area coberta com
escorregador para as X X
criangas.
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Por favor, note que neste questionario, para cada afirmacao sobre necessidades, h&a

trés perguntas (A, B e C) e, portanto, trés respostas.

3. Em média, eu frequento parques:
3.1 [_] diariamente
3.2 semanalmente (menos que diariamente)
3.3 I mensalmente (menos que semanalmente)
3.4 [_] menos que uma vez ao més
3.5 [Jnunca

Obrigado por participar deste estudo!
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PERGUNTAS

AFIRMACOES

. Ter um local préprio na
pediatria onde os pais possam
ficar sozinhos ou a vontade.

Ter encontros agendados com
outros pais na pediatria, para
compartilhar e discutir suas
experiéncias sobre a
hospitalizagdo de suas criangas.

. Que a equipe de saude
incentive os pais a fazer
perguntas e buscar respostas.

Que eu possa confiar que,
embora eu nao esteja presente,
a minha crianga recebera o
melhor cuidado de enfermagem.

Que eu consiga descansar o
suficiente ou tenha um sono
adequado.

. Que eu possa conversar com a
assistente  social para  obter
informacgdes sobre ajuda
financeira, por causa da
hospitalizagdo de minha crianca.

. Que eu possa conhecer pais que
tenham uma crianga doente e
com experiéncias parecidas.

Que eu receba informacdes por
escrito sobre o0 estado de
salde de minha crianga, para
gue eu possa rever mais tarde
(ex. motivo da internacao,
diagnésticos, nomes dos
medicamentos e dos exames e
explicagBes simples sobre eles).

A. O quanto vocé
considera importante

as seguintes

afirmag6es sobre a
hospitalizacéo de

sua crianga?

NN

I

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmac6es estéo
sendo respeitados?

NN

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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PERGUNTAS

AFIRMACOES

9. Que eu possa perguntar aos
enfermeiros e médicos sobre
como explicar a doenga e/ou
exames para minha crianga.

10. Que o trabalho na pediatria
seja flexivel de acordo com
as necessidades dos pais.

11. Ter alguém na pediatria
(enfermeiro  ou  médico)
responsavel para cuidar e
atender as necessidades
dos pais.

12. Que eu tenha oportunidade de
conversar em particular com um
médico ou enfermeiro sobre
meus proprios sentimentos.

13. Que eu seja informado sobre
os cuidados da minha crianca
no preparo para sua alta.

14. Que eu possa tomar deciséo final
sobre o tratamento que minha
crianca ir4 receber, depois de ter
sido informado por médicos ou
enfermeiros sobre as propostas
de tratamentos.

15. Que eu seja informado sobre o que
podera acontecer no futuro com a
minha crianca em relagdo &
doenca dela.

16. Que eu seja incentivado pela
equipe de salde a vir e ficar
com minha crianca.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmaces sobre a
hospitalizacéo de sua
crianca?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmac6es estéo
sendo respeitados?

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?




109

7.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que um _enfermeiro_me ajude a
reconhecer  minhas  proprias
necessidades como, por exemplo,
comer e dormir.

Sentir que confiam em mim para
cuidar da minha crianca
também no hospital.

Que eu seja informado sobre
todos os tratamentos que minha
crianga vai receber.

Ter uma pessoa na pediatria
especialmente responsavel para
cuidar das necessidades da
minha crianca.

Que eu tenha um lugar para
dormir no hospital.

Que um enfermeiro (ex: do posto
de saude) acompanhe a minha
crianca apoés a alta,
considerando a sua saude a
partir da Ultima hospitalizagéo.

Que eu possa participar dos
cuidados de enfermagem da
minha crianca.

Aprender e ser informado sobre
como a doenga e o tratamento
afetam o crescimento e
desenvolvimento das criangas.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacg6es sobre a
hospitalizacdo de sua
crianga?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que eu possa ficar com minha
crianca 24 horas por dia, se eu
quiser.

Sentir que eu ndo sou culpado
pela doenca da minha crianca.

Poder cuidar da minha crianca.
Ex. dar banho, alimentar, e
medir a temperatura.

Que eu seja capaz de explicar
sobre a hospitaliza¢cdo da minha
crianca para meus outros filhos,
parentes e amigos.

Que eu seja preparado para o
dia da alta de minha crianca e
que eu seja informado sobre
qualquer mudanca desta data.

Que eu tenha tempo para ficar
com meu(s) outro(s) filho(s).

Que eu seja informado, assim
que  possivel,  sobre  os
resultados de exames da minha
crianca.

Que eu possa confiar que,
embora eu ndo esteja presente,
minha crianga tera o melhor
cuidado médico.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmag6es sobre a
hospitalizacdo de sua
crianga?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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PERGUNTAS

AFIRMACOES

33. Que os enfermeiros reconhecam
e compreendam 0s
sentimentos dos pais.

Que o0s enfermeiros me
informem e me consultem
sobre os cuidados de
enfermagem necessarios a
minha crianca.

34.

35. Sentir que eu sou importante
ao contribuir para o bem estar

de minha crianca.

36. Saber que eu posso entrar em
contato com a pediatria depois

da alta da minha crianga.

37. Que eu receba assisténcia e
apoio para reconhecer e
entender as minhas préprias
necessidades (Ex: ansiedade e
cansaco).

38. Que eu receba a informacéo
correta sobre o estado de
salide da minha crianga.

39. Que eu me sinta menos
ansioso(a).

40. Sentir que eu sou necessario

na pediatria.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmag6es sobre a
hospitalizacdo de sua
crianga?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que eu possa dormir no quarto
com minha crianga.

Que eu receba ajuda para
reconhecer as necessidades da
minha crianca.

Que eu seja informado(a) sobre
tudo que esta sendo feito pela
minha crianga e o porqué.

Que eu possa manter

minha esperanca.

Que eu possa comer com minha
crianga, na pediatria.

Que na pediatria tenha
banheiros com chuveiros para
0s pais.

Saber que minha crianca tera
atividades escolares e estimulo
para ndo se atrasar nos estudos
e no seu desenvolvimento.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacg6es sobre a
hospitalizacdo de sua
crianga?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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48.

49.

50.

51.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que minha crian¢a seja cuidada
pelos mesmos enfermeiros na
maioria das vezes, para termos
a experiéncia da continuidade
do cuidado.

Que uma pessoa (enfermeiro)
coordene 0 servico e as
informagfes que recebemos no
hospital.

Que eu ndo me desespere.

Que um professor me ajude a
estimular minha crianca a

manter seu desenvolvimento e
aprendizagem.

A. O gquanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmag6es sobre a
hospitalizacdo de sua
crianga?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Nasua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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Data:
D. 52. Vocé entendeu os itens deste questionario?
52.1 [ _]Todos
52.2 [] A maioria
52.3 [_]Alguns
52.4 [ ] Poucos
52.5 [_] Nenhum
E. 53. O quanto vocé considera que as afirmagdes falaram de suas necessidades em
relacdo a hospitalizacdo de sua crianca?
53.1 []Muito
53.2 [_] Pouco
53.3 [_] Muito Pouco
53.4 [_] Quase nada
54. O quanto vocé considera que as afirmacdes do questionério
refletiram suas expectativas em relagdo ao hospital?
54.1 [ ] Muito
54.2 [ ] Pouco
54.3 [_] Muito Pouco
54.4 [ ] Quase nada
55. O quanto vocé considera que as suas respostas refletiram a sua satisfagdo com os
servicos do hospital? O quanto vocé considera que as suas necessidades atendidas
refletem a sua satisfagdo com os servi¢cos do hospital?
55.1 [_]Muito
55.2 [ ] Pouco
55.3 [_] Muito pouco
55.4 [_] Quase nada
F. 56. Por favor, acrescente qualquer informacéo que néo foi incluida nas afirmacdes do

guestionario e que é importante para voceé.

G. 57. Por favor, compartilhe suas ideias sobre como podemos atender a outras necessidades
que vocé possa ter.




58.

58.1

58.2
58.2

59.

50.1
59.2
59.3
59.4
59.5

61.

61.1
61.2
61.3
61.4
61.5
61.6
61.7
61.8
61.9

61.10
61.11|:|

63.

63.1
63.2

65.

67.

67.1
67.2
67.3
67.4

68.

68.1
68.2

Eu sou:

[ ] A mée da crianca
1o pai da crianca
[ ] Outro (especifique):

Eu sou:
[ lcasado(a)
[ ldivorciado(a)
[ |solteiro(a)
[ Jvivo com meu companheiro(a)

[ ]viGvo(a)

Minha escolaridade é:

[ ] Analfabeto

[] Ensino infantil completo

[_] Ensino infantil incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino fundamental incompleto
Ensino médio completo

] Ensino médio incompleto

] Ensino superior completo

O] Ensino superior incompleto
Pés Graduacéo completa

Pés graduacao incompleta

A internacdo da minha crianca foi:

[] N&o Planejada
[ ] Planejada

A duracéo desta hospitalizacdo da minha
criangca tem um periodo de:

2-7 dias

8-14 dias
] mais de 14 dias

62.
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60. Minha data de nascimento é:
/ /

A data de nascimento da minha crianca
hospitalizada é: / /

64. A doenca que causou a hospitalizacdo da

minha crianca

64.1
64.2
64.3

[ ] Nao é grave

[ ] Egrave
[ ] E muito grave

66. Estaéa vez que minha

crianca é hospitalizada.

Minha experiéncia anterior de ter uma crian¢a hospitalizada foi:

[] com esta crianca

com esta e com minha(s) outra(s) crianca(s)

[ ] com minha(s) outra(s) crianca(s)
[ ] nenhuma

Além desta crianca que esta hospitalizada:

[_]Eu néo tenho outra crianga

] Eu tenho criangas, com as
idades: , ; ' ,
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69. Por que a sua crianga esté internada? Qual a doenca (diagnéstico) de sua crianca?
70. Eu moro na cidade estado
71. Minha crianca esta hospitalizada na:

[ ] Enfermaria (Ex. 702)

[ ] Onco-hematologia pediatrica CTI

[] Pediatrico

[ ] Unidade de Emergéncia
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APENDICE E

FORMULARIO DE AVALIACAO PELO COMITE DE ESPECIALISTAS



APENDICE E

INSTRUMENTO PARA AVALIACAO PELO COMITE DE ESPECIALISTAS
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Equivaléncia Equivaléncia Equivaléncia Equivaléncia Validade de
Conceitual De itens Semantica/ Operacional Conteldo
idiomatica

Frase original

Tradugdo -1 | 0 |+1 |-1 | 0 |41 | -1 | 0 [+1 | -1 | O |+1 | -1 | 0 | +1
Sugestdes

Frase original

Tradugdo 1|0 [+1|-1 |0 |+1 | -1 |0 |+1 |-1 | 0 |+1|-1 | 0 |+1
Sugestdes

Frase original

Tradugdo -1 |0 |+1 |-1 |0 |41 | -1 | 0 [+1 | -1 | 0 |+1 | -1 | 0 | +1
Sugestdes

Frase original

Tradugdo 1|0 [+1|-1 |0 |+1 ]| -1 |0 |[+1 |-1 | 0 |+1|-1 | 0 |+1
Sugestdes

Frase original

Tradugdo -1 |0 |+1 |-1 |0 |41 | -1 | 0 [+1 | -1 | 0 |+1 | -1 | 0 | +1
Sugestdes

Frase original

Tradugdo 1| 0 |+1|-1 |0 [+1 -1 |0 |+1 |-1 | 0 |+1 | -1 | 0 | +1
Sugestdes

Frase original

Tradugéo 1|0 |+1 -1 |0 |+1|-1 |0 |[+1 -1 |0 |[+1]-1 | 0 |+1

Sugestdes
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QNP — QUESTIONARIO DE NECESSIDADES DOS PAIS
INSTRUCOES PARA OS PAIS

Por Favor, leia cuidadosamente as instrugdes abaixo. Elas indicam como responder aos
guestionarios.

No material que vocé estd recebendo, existem dois questionarios. O primeiro inclui
afirmacbes para vocé avaliar e responder; o segundo tem perguntas para vocé avaliar o
préprio questionario e informacdes adicionais sobre vocé e a hospitalizacdo do seu filho (sua
filha).

Quando responder as perguntas de multipla escolha, faga um “x” no quadrado da resposta
gue vocé escolher em cada linha. As perguntas abertas deverdo ser respondidas com suas
préprias palavras.

Saiba que ndo ha respostas certas ou erradas. Por favor, responda cada questdo com
sinceridade.

A seguir, estdo alguns exemplos de perguntas de multipla escolha e as respostas.
Observe como aresposta escolhida esta indicada com um “X” para cada questéo.

EXEMPLOS
- B. O quanto vocé = En} sua
A. O quanto vocé opiniéo, o
. . acha que as . :
considera importante ; hospital deveria
necessidades,

ser responsavel
por satisfazer as

as seguintes

PERGUNTAS afirmacgdes sobre a preocupacoes ou

servigos citados nas

sou tiho (o finayy | cfmagdesest@o (TSRS
’ sendo respeitados? : -
afirmacgdes?

2 @]
=
s . %
[0)) j
£ g e g 0
I c () =
£ E 8 3 2
8 ¢ o 5 3 g o
= | = o ) (%] [
E 8 3 g v o U @ -
~ S £ E £ E s ¢ B E S £ s
AFIRMACOES 2 2 o £ o € © > 8 g 2 z
> I= T [} T 5} > %) © >S5
= £ =z n =2 n O < x Z
1. Terum parque ao ar
livre com
escorregador para X X X
as criangas.

2. Terum parque em
area coberta com
escorregador para as X X
criancas.
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Por favor, note gue neste questionario, para cada afirmacao sobre necessidades, ha

trés perguntas (A, B e C) e, portanto, trés respostas.

3. Em média, eu frequento parques:
3.1 [_] diariamente
3.2 semanalmente (menos que diariamente)
3.3 I mensalmente (menos que semanalmente)
3.4 [_] menos que uma vez ao més
3.5 [Jnunca

Obrigado por participar deste estudo!
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PERGUNTAS

AFIRMACOES

Ter um local separado, na unidade
que o meu filho (a minha filha)
estiver internado(a), onde os pais
possam ficar sozinhos ou a
vontade.

Ter encontros agendados com
outros pais unidade que o meu filho
(a minha filha) estiver internado(a),
para compartilhar e discutir suas
experiéncias sobre a hospitalizacéo
de suas criancas.

Que a equipe de salde incentive os
pais a fazer perguntas e buscar
respostas.

Que eu possa confiar que, embora
eu ndo esteja presente, o meu filho
(a minha filha) receberd o melhor
cuidado de enfermagem.

Que eu consiga descansar o
suficiente ou tenha um sono
adequado.

Que eu possa conversar com a
assistente  social para  obter
informacgbes sobre ajuda financeira,
por causa da hospitalizacdo , do
meu filho (a minha filha).

Que eu possa conhecer pais que
tenham uma crianga doente e com
experiéncias semelhantes.

Que eu receba informagdes por.
escrito sobre o estado de saude do
meu filho (da minha filha), para que
eu possa rever mais tarde (ex.
motivo da internacdo, diagndsticos,
nomes dos medicamentos e dos
exames e explicagbes simples sobre
tudo iSS0).

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

LI

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmac6es estéo
sendo respeitados?

NN

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que eu possa perguntar aos
enfermeiros e médicos sobre como
explicar a doengca efou exames
para meu filho (minha filha).

Que o trabalho na unidade que meu
o meu filho (minha filha) estiver
internado(a) seja flexivel de acordo
com as necessidades dos pais.

Ter alguém (enfermeiro ou médico),
na unidade onde meu filho (minha
filha) estd internado(a), que seja
responsavel por cuidar e atender as
necessidades dos pais.

Que eu tenha oportunidade de
conversar em particular com um
médico ou enfermeiro sobre meus
préprios sentimentos.

Que eu seja informado sobre os
cuidados do meu filho (minha filha)
no preparo para sua alta.

Que eu possa tomar decisdo final
sobre o tratamento que o meu filho
(a minha filha) ira receber, depois de
ter sido informado por médicos ou
enfermeiros sobre as propostas de
tratamentos.

Que eu seja informado sobre o que
podera acontecer no futuro com o
meu filho (a minha filha) em relacéo
a doenga dela.

Que eu seja incentivado pela equipe
de salde a vir e ficar com o meu
filho (a minha filha).

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmac6es estéo
sendo respeitados?

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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17

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

PERGUNTAS

AFIRMACOES

. Que um enfermeiro me ajude a
reconhecer minhas préprias
necessidades como, por exemplo,
comer e dormir.

Sentir que confiam em mim para
cuidar do meu filho (minha filha)
também no hospital.

Que eu seja informado sobre todos
os tratamentos que o meu filho (a
minha filha) vai receber.

Ter uma pessoa, na unidade em
que meu filho (a minha filha) estiver
internado(a), que seja
especialmente  responsavel  por
cuidar das suas necessidades.

Que eu tenha um lugar para dormir
no hospital.

Que um enfermeiro (ex: da unidade
basica de saude) acompanhe o
meu filho (a minha filha) apés a
alta, considerando a sua salde a
partir da Ultima hospitalizag&o.

Que eu possa participar dos
cuidados de enfermagem do meu
filho (da minha filha).

Aprender e ser informado sobre
como a doenca e o tratamento
afetam o] crescimento e
desenvolvimento  das  criancas.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

L

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

L

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmac6es?

[ |




126

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que eu possa ficar com meu filho
(minha filha) 24 horas por dia, se eu
quiser.

Sentir que eu nao sou culpado pela
doenca do meu filho (da minha
filha).

Poder cuidar do meu filho (da
minha filha).Ex. dar banho,
alimentar, e medir a temperatura.

Que eu seja capaz de explicar
sobre a hospitalizagdo do meu filho
(da minha filha)para meus outros
filhos, parentes e amigos.

Que eu seja preparado para o dia
da alta do meu filho (da minha filha)
e que eu seja informado sobre
qualguer mudanca desta data.

Que eu tenha tempo para ficar com
meu(s) outro(s) filho(s).

Que eu seja informado, assim que

possivel, sobre os resultados de
exames do meu filho (da minha
filha).

Que eu possa confiar que, embora
eu nao esteja presente, meu filho
(minha filha) ter& o melhor cuidado
médico.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que os enfermeiros reconhegam e
compreendam os sentimentos dos
pais.

Que os enfermeiros falem comigo
e perguntem sobre os cuidados de
enfermagem necessarios ao meu
filho (& minha filha).

Sentir que minha contribuicdo é
importante para o bem estar do
meu filho (da minha filha).

Saber que eu posso entrar em
contato com unidade onde meu
filho (minha filha) esta internado(a)
depois da sua alta.

Que eu receba assisténcia e apoio
para reconhecer e entender as
minhas proprias necessidades (Ex:
ansiedade e cansago).

Que eu receba a informagéo correta
sobre o estado de saide do meu
filho (da minha filha).

Que eu me sinta menos ansioso(a).

Sentir que eu sou nhecessario
unidade onde meu filho (minha
filha) esta internado(a).

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que eu possa dormir no quarto com
o meu filho (a minha filha).

Que eu receba ajuda para
reconhecer as necessidades do
meu filho (da minha filha).

Que eu seja informado(a) sobre tudo
que esta sendo feito pelo meu filho
(minha filha) e o porqué.

Que eu possa manter minha
esperanca.
Que eu possa fazer refeicbes

(comer) com o meu filho (a minha
filha), na unidade onde ele(a) esta
internado(a).

Que na unidade onde meu filho
(minha filha) esta internado(a) haja
banheiros com chuveiros para os
pais.

Saber que o meu filho (a minha
filha) ter4 atividades escolares e
estimulo para ndo se atrasar nos
estudos e no seu desenvolvimento.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

L

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

L

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?

[ |
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48.

49.

il

PERGUNTAS

AFIRMACOES

Que o meu filho (a minha filha) seja
cuidada pelos mesmos enfermeiros
na maioria das vezes, para termos a
experiéncia da continuidade do
cuidado de enfermagem.

Que uma pessoa (enfermeiro)
coordene o servigo e as informagdes
que recebemos no hospital.

50. Que eu ndo me sinta desesperado.

Que um professor me ajude a
estimular o meu filho (a minha filha)
a manter seu desenvolvimento e
aprendizagem.

A. O quanto vocé
considera importante
as seguintes
afirmacdes sobre a
hospitalizagéo de
seu filho (sua filha)?

B. O quanto vocé
acha que as
necessidades,
preocupacdes ou
servigos citados nas
afirmacoes estéo
sendo respeitados?

C. Em sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por satisfazer
as
necessidades
citadas nas
afirmagbes?
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Data:
D. 52. Vocé entendeu os itens deste questionario?
52.1 [ _]Todos
52.2 [] A maioria
52.3 [_]Alguns
52.4 [ ] Poucos
52.5 [_] Nenhum
E. 53. O quanto vocé considera que as afirmacdes representaram as suas necessidades em
relagdo a hospitalizagao do seu filho (da sua filha)?
53.1 [ ] Muito bem
53.2 [_]Bem
53.3 [_] Nao muito bem
53.4 [_] Quase nada
54. O quanto vocé considera que as afirmacdes do questionario
refletiram suas expectativas em rela¢do ao hospital?
54.1 [ ] Muito bem
54.2 [ ]Bem
54.3 [ ] N&ao muito bem
54.4 [ ] Quase nada
55. O quanto vocé considera que as suas respostas refletiram a sua satisfagcdo com os
servicos do hospital? O quanto vocé considera que as suas necessidades atendidas
refletem a sua satisfagdo com os servi¢os do hospital?
55.1 [ ] Muito bem
55.2 [ ]Bem
55.3 [ ] N&o muito bem
55.4 [ _]Quase nada
F. 56. Por favor, acrescente qualquer informagéo relacionada a hospitalizagéo do seu filho

(da sua filha), que néo foi incluida nas afirmacées do questionario e que seja importante

para vocé.

G. 57. Por favor, compartilhe suas ideias sobre como podemos atender a outras necessidades
gue vocé possa ter.




58.

58.1

58.2
58.2

59.

50.1
59.2
59.3
59.4
59.5

61.

61.1
61.2

61.2.
61.2.

61.3

61.3.
61.3.

61.4

61.4.
61.4.

63.

63.1
63.2

65.

67.

67.1
67.2
67.3
67.4

68.

68.1
68.2

Eu sou:

[ ]Amaeda crianca
1o pai da crianca
[ ] Outro (especifique):

Eu sou:
[ ] casado(a)/vivo com meu companheiro
[ ] divorciado(a)
[] solteiro(a)
vivo com meu companheiro(a)

O] vilvo(a)

Minha escolaridade é: 62.

[ ] Analfabeto
Ensino fundamental

Completo
Incompleto
Ensino médio
Completo
Incompleto
Ensino superior
1[ ] Completo

2[ ] Incompleto

0
2

1
2

A internacdo do meu filho (da minha filha) foi:

[] N&o Planejada
[ ] Planejada

Meu filho esta internado nesta unidade ha
dias.
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60. Minha data de nascimento é:
/ /

A data de nascimento do meu filho (da minha filha)
que esta internado(a) é: / /

64. A doenca que causou a hospitalizacdo da

do meu filho (da minha filha)

64.1
64.2
64.3

[ ] Nao é grave
[ ] Egrave

[ ] E muito grave
66. Estaéa vez que meu filho
(minha filha) é hospitalizado(a) desde
nasceu.

Minha experiéncia anterior de ter filho(a) hospitalizado(a) foi:

com este(a) filho(a)
[] com este(a) filho(a) e com meus outros filhos
[ ] com meus outros filhos ou filhas
[ ] nenhuma

Além desta crianga que esté hospitalizada:

[ ]Eu nao tenho outro filho(a).

|:| Eu tenho filhos, com as
idades: , , , )
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69. Por que a sua crianga estéd internada? Qual a doenca (diagnéstico) do seu filho (da sua
filha)?
70. Eu moro na cidade estado

71. Meu filho (minha filha) esta internado(a) na unidade de: (ex. Pediatria, CTI, e
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APENDICE G

QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO SOCIOCULTURAL (ELABORACAO
PROPRIA DA AUTORA)

Caracterizacdo Sociocultural

Nome do Aluno: Data da Coleta:_ / [/
Hora Inicio: Hora Final:
Preenchimento Questionério: a
Dados dos pais:
1. Nome do participante:

Data de nascimento: /__/

Grau de parentesco com a crianca: ( ) mde ( ) pai ( ) outro Especifique:

Estado civil:
Escolaridade (Estudou até qual série)?
Religido: Praticante: ( ) sim ( ) ndo

Ocupacado (profissao):

N° de filhos:

Desde quando estd acompanhando a crianga (nesta internacao)?
. Procedéncia (onde mora?)
. Contato telefonico Celular: (___) Fixo: (__) -

LN R WN

=
o

[y
[N

Dados da crianca
1. Nome da crianga:

Registro:
Data de Nascimento da crianca: / /
Sexo: ( ) feminino ( ) masculino

Data da internagao:
Quantas vezes ja foi hospitalizada?
Diagnéstico principal e data (prontuario):

Nouhs~wnN

8. Unidade de internacdo (leito, quarto e ala):
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APENDICE H

AUTORIZACAO DO REPRESENTANTE DO GRUPO DISABKIDS PARA UTILIZACAO
DO FORMULARIO
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UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Centro Colaborador da Organizago Mundai da Sadde Avenida Bandeirantes, 3800 - RibairBo Prato » S0 Paulo - Brasil - CEP 14040-902
para o Desenvolvimento di Pasquisa em Enfermagem Fone: 55 16 3602.3362 - 55 16 3602.3381 - Fax: 55 16 3602.0518
WWw.0erp.usp.br - eerp@edu.usp.br

Ribeiréo Preto, 08 de Abril de 2014.

Prezada Senhora,

Atualmente, oriento uma pos-graduanda, nivel mestrado, vinculada ao Programa de Pos-
Graduagéo Enfermagem em Salde Pablica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP, a qual
esta desenvolvendo um projeto de validagdo de um instrumento, desenvolvido pela Profa. Dra. Gudrun
Kristjansdottir, na Islandia, na década de 80. O projeto intitula-se “Adaptagdo cultural e validagdo
do instrumento NEEDS OF PARENTS QUESTIONNAIRE (NPQ) para o portugués do Brasil: fases Il e
Il e seu objetivo & disponibilizar um instrumento valido e confiavel para avaliar as necessidades dos pais
de criancas e adolescentes hospitalizados, no contexto brasileiro. Apos a tradugao, retrotradugao e a
aprovagao da versao traduzida pela autora, estamos partindo para a etapa de validagdo semantica desta
versdo do instrumento.

Tendo em vista a sua participagdo como pesquisadora-colaboradora junto ao Grupo
DISABKIDS®, particularmente nos estudos de validago nos contextos do Brasil e México, atuando como
representante deste Grupo no Brasil, realizo este contato com o objetivo de solicitar a autorizago para
utilizar os dois formulérios do referido Grupo destinados ao desenvolvimento da validag3o seméantica, a
saber: formularios de IMPRESSAO GERAL e o FORMULARIO DE VALIDACAO SEMANTICA, especifico
para avaliar a aceitago, relevancia e compreensao dos itens.

Esclarecemos nosso compromisso no manuseio dos formularios, mengao desta autorizagao no
método da pesquisa e observancia de todos os preceitos éticos que orientam o desenvolvimento de
pesquisa com seres humanos, conforme Resolugdo CNS 466/12. Informamos, ainda, que esta pesquisa
foi aprovada pelos Comités de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, tanto pela instituigdo proponente
guanto pela coparticipante.

Certa de contar com seu apoio, antecipadamente agradego, colocando-me & disposigdo para

quaisquer outros esclarecimentos.

Atenciosamente,
Profa, Dra. Lucila nheira Nascimento
Professor Associado - Orientadora da Pesquisa
Departamento de Enfermagem Materno Infantil e Satde Piblica da Escola de Enfermagem de Ribeir3o Preto - USP

lima. Sra.
Claudia Benedita dos Santos
Representante do Grupo DISABKIDS® no Brasil

& )
De acordo: ( L,U W, ) O -
= Cléudia Benedita dos Sanitos
Professor Associada - EERP/USP - Representante do Grupo DISABKIDS® no Brasil

Departamento de Enfermagem Materno-infantil e Satide Piblica - DEMISP
3602 33 91 - 3602 3466 / misp@eerp.usp.br
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APENDICE |

VERSAO NPQ - TRADUCAO lIl
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QNP — QUESTIONARIO DE NECESSIDADES DOS
PAIS
INSTRUCOES PARA OS PAIS

Por Favor, leia cuidadosamente as instru¢des abaixo. Elas indicam como responder
aos questionarios.

No material que o(a) senhor(a) esta recebendo, existem dois questionarios. O
primeiro inclui afirmacdes para o(a) senhor(a) avaliar e responder; o segundo tem
perguntas para o(a) senhor(a) avaliar o préprio questionario e informacdes adicionais
sobre o(a) senhor(a) e a hospitalizacdo da sua crianca

Quando responder as perguntas de multipla escolha, faga um “x” no quadrado da
resposta que o(a) senhor(a) escolher em cada linha. As perguntas abertas deverao
ser respondidas com suas proprias palavras.

Saiba que ndo héa respostas certas ou erradas. Por favor, responda cada questdo

com sinceridade. .

A seguir, estdo alguns exemplos de perguntas de multipla escolha e as
respostas. Observe como a resposta escolhida esta indicada com um “X” para
cada questao.

EXEMPLOS
C. Na sua
A. O quanto o(a) B.hO quantt? ) opinido, o
senhor(a) considera Sent Y at‘i a qltj? hospital deveria
importante esta es r? dqures aoiteséa ser responsavel
PERGUNTAS questéo sobre a sendo respeitada por atender a

o ital?
hospitalizagéo da s o iy esta

sua crianga? necessidade?

Sim
Nao

QUESTOES

N&o muito importante

Muito importante
Importante

Sem importancia
N&o se aplica a sua
situacao

Sempre

Quase sempre

As vezes
Raramente

Nunca

1. Ter um local ao ar
livre no hospital,
onde as criangas
possam passear e
brincar.

x
x
x

2. Ter um local, na
unidade onde seu filho
(sua filha) esta X X
internado(a), com
brinquedos e jogos
apropriados para as
criangas brincarem.
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Por favor, note que neste questionario, para cada afirmacao sobre
necessidades, ha trés perguntas (A, B e C) e, portanto, trés respostas.

3. Em média, o(a) senhor(a) frequenta parques:
3.1[] diariamente
3.2 semanalmente (menos que diariamente)
3.3 mensaimente (menos que semanalmente)
3.4 Imenos gue uma vez ao més
3.5 Inunca

Obrigado por participar deste estudo!



C. Na sua
B. O quanto o(a)

A. O quanto o(a) opini&o, o
senhor(a) considera senhor(2) a(iha que hospital

PERGUNTAS importante esta esta questdo esta deveria ser
~ i avel

EEER salbim & sendo respe_ltada responsave
hqospitalizagéo i neste hospital? por ate?der a

. esta

sua crianca? necessidade?

QUESTOES |

1. Ter um local especifico no hospital,
onde o(a) senhor(a) possa passar
um tempo sozinho(a) para

descansar, sem a sua crianga.

2. Ter encontros agendados com
outros pais na unidade que a sua
crianga estiver internada, para
compartilhar e  discutir  suas
experiéncias sobre a hospitalizacéo

de suas criangas.

3. Que a equipe de saude incentive os
pais a fazerem perguntas e a
buscarem respostas.

4. Que o(a) senhor(a) possa confiar
que, embora o(a) senhor(a)ndo
esteja presente, a sua crianga
receberd o melhor cuidado de

enfermagem.

5. Que o(a) senhor(a) consiga
descansar o suficiente ou tenha um
sono adequado.

6. Que o(a) senhor(a) possa conversar
com a assistente social para obter
informacdes sobre ajuda financeira,
por causa da hospitalizacéo da sua
crianga.

7. Que o(a) senhor(a) possa conhecer
pais que tenham uma crianca
doente e com  experiéncias

semelhantes.

8. Que o(a) senhor(a) receba
informagcBes por escrito sobre o
estado de salde da sua crianga,
para que vocé possa rever mais
tarde (ex. motivo da internacao,
diagndsticos, nomes dos
medicamentos e dos exames e

explicagcbes simples sobre tudo
i-:cn)
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9.

PERGUNTAS

QUESTOES

Que VvOCcé possa perguntar aos
médicos e enfermeiros sobre como
explicar ao seu filho sobre a doenca
dele e os exames.

.10. Que o trabalho dos profissionais na

11.

12.

13.

14.

15.

16.

unidade que o seu filho (sua filha)
estiver internado(a) seja adaptado
para as necessidades dos pais.

Ter alguém (enfermeiro ou médico),
na unidade onde seu filho (sua
filha) esta internado(a), que seja
responsavel por cuidar dos pais e
ajuda-los  naquilo que eles
precisarem.

Que o(a) senhor(a) tenha
oportunidade de conversar em
particular com um médico ou
enfermeiro sobre seus préprios
sentimentos.

Que o(a) senhor(a) seja informado(a)
sobre como deverd cuidar do seu
filho(sua filha) em casa quando
estiverem se preparando para a alta.

Que os enfermeiros e meédicos |lhe
expliguem sobre os tipos de
tratamento possiveis para 0 seu
filho(sua filha) e lhe deixem decidir
qual sera o melhor.

Que o(a) senhor(a) seja
informado(a) sobre o que podera
acontecer no futuro com a sua
crianga em relagéo a doenca dela.

Que a equipe de saude |he incentive
a vir ao hospital e ficar junto como o
seu filho (a minha filha) enquanto
ele(a) estiver internado(a).

A. O quanto o(a)
senhor(a) considera
importante esta
questdo sobre a
hospitalizagéo da
sua crianca?

B. O quanto o(a)
senhor(a) acha que
esta questdo esta
sendo respeitada

neste hospital?

C. Na sua
opiniéo, o
hospital
deveria ser
responsavel
por atender a
esta
necessidade?




17.

18.

20.

21.

22.

23.

24.

PERGUNTAS

QUESTOES

Que um._ enfermeiro lhe ajude a
identificar suas préprias
necessidades como, por exemplo,
comer e dormir, enquanto o(a)
senhor(a) estiver acompanhando
seu filho (sua filha) no hospital.

Sentir que confiam no(a) senhor(a)
para cuidar da sua crianga também
no hospital.

19.Que o(a) senhor(a) seja informado(a)

sobre todos os tratamentos que que
a sua crianca vai receber.

Que na unidade em que seu filho
(sua filha) estiver internado(a),
haja uma pessoa que seja
responsavel por cuidar das
necessidades dele (a).

Que o(a) senhor(a) tenha um lugar
para dormir no hospital.

Que quando o seu filho (sua filha)
receber alta e for para casaa, algum
enfermeiro (ex: do posto de saude)
continue acompanhando e cuidando
da saude dele(a).

Que o(a) senhor(a) possa ajudar nos
cuidados de enfermagem do(a) seu
filho (sua filha) enquanto vocés
estiverem aqui no hospital.

Aprender e ser informado sobre
como a doenca e o tratamento
afetam o} crescimento e
desenvolvimento das criangas.

A. O quanto o(a)
senhor(a)
considera

importante esta

questdo sobre a

hospitalizagéo da

B. O quanto o(a)
senhor(a) acha que
esta questdo esta
sendo respeitada

neste hospital?

C. Na sua
opinidéo, o
hospital
deveria ser
responsavel
por atender a
esta
necessidade?

sua criania?
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26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

PERGUNTAS

QUESTOES

. Que o(a) senhor(a) possa ficar com
sua crianca 24 horas por dia, se
o(a) senhor(a) quiser.

Sentir que o(a) senhor(a) ndo é
culpado pela doencga da sua crianca.

Poder cuidar da sua crianga. Ex. dar
banho, alimentar, e medir a
temperatura.

Que o(a) senhor(a)seja capaz de
explicar sobre a hospitalizagdo da
sua crianga para seus outros filhos,
parentes e amigos.

Que o(a) senhor(a) seja
preparado(a) para o dia da alta da
sua crianga e que o(a) senhor(a)
seja informado(a) sobre qualquer
mudanca desta data

Que o(a) senhor(a) tenha tempo
para ficar com suas outras criangas.

Que o(a) senhor(a) seja
informado(a), assim que possivel,
sobre os resultados de exames da
sua crianca.

Que o(a) senhor(a) possa confiar
que, embora o(a) senhor(a) nao
esteja presente, sua crianga tera o
melhor cuidado médico.

A. O quanto o(a)
senhor(a) considera
importante esta
guestao sobre a
hospitalizagéo da
sua crianga?

B. O quanto o(a)
senhor(a) acha que
esta questédo esta
sendo respeitada

neste hospital?

C. Na sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por atender a
esta
necessidade?
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33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

PERGUNTAS

QUESTOES

Que os enfermeiros reconhecam e
compreendam os sentimentos dos
pais.

Que os enfermeiros falem com o(a)
senhor(a) e perguntem sobre os
cuidados de enfermagem que o(a)
senhor(a) acha que o seu filho
(minha filha) esta precisando.

Sentir que a sua contribuicdo é
importante para o bem estar da sua
crianga.

Saber que o(a) senhor(a) pode
entrar em contato com a unidade
onde sua crianga esta internada
depois da sua alta.

Que o(a) senhor(a) receba ajuda
para identificar e entender as suas
préprias necessidades (Ex:
ansiedade e cansago).

Que o(a) senhor(a) receba a
informacédo correta sobre o estado
de salde da sua crianga.

Que o(a) senhor(a) se sinta menos
ansioso(a).

Sentir que o(a) senhor(a) é
importante na unidade onde o(a)
seu filho (sua filha) esta

A. O quanto o(a)
senhor(a) considera
importante esta
guestdo sobre a
hospitalizagdo da
sua crianga?

B. O quanto o(a)
senhor(a) acha que
esta questéo esta
sendo respeitada

neste hospital?

C. Nasua

opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por atender a
esta
necessidade?

et PIRY
TeETauu(d).
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41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

PERGUNTAS

QUESTOES

Que o(a) senhor(a) possa dormir no
guarto com a sua crianga.

Que o(a) senhor(a) receba ajuda
para reconhecer as necessidades
da sua crianga.

Que o(a) senhor(a) seja
informado(a) sobre tudo que esta
sendo feito para a sua crianga e o
porqué.

Que o(a) senhor(a) possa manter
a sua esperanca.

Que o(a) senhor(a) possa fazer
refeicdbes (comer) com a sua
crianga, na unidade onde ela esta
internada

Que na unidade onde sua crianga
esta internada haja banheiros com
chuveiros para os pais.

Saber que a sua crianga tera
atividades escolares e estimulo para
ndo se atrasar nos estudos e no seu
desenvolvimento.

A. O quanto o(a)
senhor(a) considera
importante esta
guestao sobre a
hospitalizagéo da
sua crianga?

B. O quanto o(a)
senhor(a) acha que
esta questédo esta
sendo respeitada

neste hospital?

C. Na sua
opinido, o
hospital
deveria ser
responsavel
por atender a
esta
necessidade?

. [ [
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48.

49.

50.

il

PERGUNTAS

QUESTOES

Que a sua crianca seja cuidada
pelos mesmos enfermeiros na
maioria das vezes, para termos a
experiéncia da continuidade do
cuidado de enfermagem.

Que uma pessoa (enfermeiro) seja
responsavel por organizar o trabalho
e as informagdes que o(a) senhor(a)
recebe no hospital.

Que o(a) senhor(a) ndo se sinta
desesperado.

Que um professor lhe ajude a
incentivar o(a) seu filho (sua filha) a
continuar se desenvolvendo e
aprendendo enquanto ele(a) estiver
internado(a).

A. O quanto o(a)
senhor(a) considera
importante esta
questao sobre a
hospitalizagéo da
sua crianga?

B. O quanto o(a)
senhor(a) acha que
esta questéo esta
sendo respeitada

neste hospital?

C. Na sua
opiniéo, o
hospital
deveria ser
responsavel
por atender a
esta
necessidade?
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Data:
D. 52. O(a) senhor(a)entendeu os itens deste questionario?
52.1 [_]Todos
52.2 [] A maioria
52.3 [ _]Alguns
52.4 [_]Poucos
52.5 [_]Nenhum
E. 53. A partir da hospitalizac&o da sua crian¢a, o quanto o(a) senhor(a) considera que as
guestdes deste questionario representaram as suas necessidades?
53.1 [_] Muito bem
53.2 [_]Bem
53.3 [_] N&omuito bem
53.4 [_] Quase nada
54. O quanto o(a) senhor(a) acha que as questfes deste questionario
mostram o que o(a) senhor(a) espera do hospital?
54.1 [_] Muito bem
54.2 [ ]Bem
54.3 [_] Nao muito bem
54.4 [_] Quase nada
55. O quanto o(a) senhor(a) considera que as suas respostas e as suas necessidades
apresentadas neste questionario mostram a sua satisfacao com os servigos do hospital?
55.1 [_] Muito bem
55.2 [ _]Bem
55.3 [_] N&o muito bem
55.4 [_] Quase nada
F. 56. Por favor, acrescente qualquer informacao relacionada a hospitalizagcao da sua

crianca, que néo foi incluida nas afirmacgfes do questionario e que seja importante para

o(a) senhor(a).

G. 57. Por favor, compartilhe suas ideias sobre como podemos atender a outras necessidades
que o(a) senhor(a) possa ter.




58. Of(a) senhor(a) é:

58.1 [_]A m3eda crianga

582 [Jo pai da crianca
58.2 [ ] Outro (especifique):

59. Of(a) senhor(a) é:

59.1 [ | casado(a)/vivo com meu companheiro
59.2 [ _]divorciado(a)

59.3 [ ] solteiro(a)

59.4  [] vivo com meu companheiro(a)

59.5 ] vilvo(a)

61. Sua escolaridade é:

61.1 [_]Analfabeto

61.2 Ensino fundamental
61.2.1[_]Completo

61.2.2[ _]Incompleto

61.3 Ensino médio
61.3.1[_]Completo
61.3.2[_]Incompleto

61.4 Ensino superior
61.4.1[_] Completo
61.4.2[ | Incompleto

63. Ainternacdo da sua crianca foi:

63.1 [_] N&o Planejada
63.2 [_]Planejada
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60. Sua data de nascimento é:
/ /

A data de nascimento da sua crianga que esta
internada é: / /

64. A doenca que causou a hospitalizacao da
sua crianga:

64.1 [_] Nao égrave
64.2 [ ] Egrave
64.3 [_] E muito grave

65. Sua crianga esta internada nesta unidade ha 66. Estaéa___ vezque seu filho (sua filha)
dias. € hospitalizado(a) desde que nasceu.
67. Sua experiéncia anterior de ter uma crianca hospitalizada foi:

67.1 [_]com esta crianca

67.2 [_] com esta crianga e com seus outros filhos

67.3 [_] com seus outros filhos ou filhas
67.4 [ _] nenhuma

68. Além desta crianca que esta hospitalizada:

68.1 [ _]O(a) senhor(a) ndo tem outro filho(a).

68.2 [ ] O(a) senhor(a) tem filhos, com as
idades: , , , ,

{ 1 {
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69. Por que a sua crianca esta internada? Qual a doenca (diagndstico) dela?

70. O(a) senhor(a) mora na cidade estado

71. Sua crianga esté internada na unidade de: (ex. Pediatria, CTI, emergéncia ou outro).
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ANEXOS
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ANEXO A

EMAIL DE AUTORIZACAO DA AUTORA DO INSTRUMENTO

---------- Forwarded Message-----------
From: Gudran Kristjansdottir<gkrist@hi.is>

To: Lucila Castanheira
Nascimento<lucila@eerp.usp.br>Sent: Thu,
12Apr201212:45:25 +0000

Subject: Re: NPQ_asking permission toc onduct a research in Brazil

Dear Dr.Nascimento,

Thank you for your interest in the NPQ.| am happy to grant you permission to translate and validate the
instrument into your culture. | would appreciate to have a short abstract on your research proposal and |
will gladly look at the back translation. Also | will need to have a report on how things are going and
please contact me on any support you might need.| tried to attach some information and papers that
could help you with your work but they would not be accepted by your mail box.| will keep trying.

Yours

Dr. Gudrun Kristjansdottir, professor

Dean

Faculty of Nursing University of Iceland

gkrist@hi.is

OnApril11, 2012,at2:01AM,Lucila Castanheira Nascimento wrote:

Dear Dr.Gudrun Kristjansdottir,

Greetings from Brazil. | am Lucila Nascimento ,an Associate Professor of the University of Sao Paulo at
Ribeirao Preto College of Nursing. One of my great interests of research focuses on children with
chronic conditions, at home or hospitalized, and their family. Through a literature search and contacts
with my colleagues in Portugal | end edup knowing about the Needs of Parents Questionaire-NPQ and
its applicability in a pediatric setting. The reason lam contacting you is because | am interested in
validating the NPQ to the Brazilian culture. | would like to ask for your permission to conduct this
research. | also would like to say that | have former experience of validating other instruments, using a
consolidated method. Insummary, | follow the steps: translation, backtranslation, expert group,semantic
validation, pilot test, and final application of the adapted instrument. | assure you that you will be
informed of the completion of each phase and | will ask for your agreement of the backtranslation
version of the instrument .If it is necessary, | will be happy to give more detailed information about my
research and colleagues working with me.

Looking for ward to hearing from you,

My kindest regards,

Lucila Nascimento.

Lucila Castanheira Nascimento,RN,PhD

Associate Professor

University of SdoPaulo at RibeirdoPreto College of Nursing
Department of Maternal-Infant and Public Health Nursing

WHO Collaborating Centre for Nursing Research Development
Avenida Bandeirantes,3900

Ribeiréo Preto- SdoPaulo 150;BRAZIL-14040-902
Phone:011-55-16-3602-3435/Fax: 011-55-16-3602-0518

Escola de Enfermagem de RibeiraoPreto(http://www.eerp.usp.br
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ANEXO B

APROVACAO COMITE DE ETICA DA INSTITUICAO PROPONENTE — EERP/USP

N
2 )\ln‘#“ﬁ

ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAC PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAQ PAULO

Cemro Colabaredor da Omamza(; a0 Mundizl da Saw'e para o Dewnvol nmr‘nla dd p(‘aqul"t‘ em Enfermagam

Avnsidn Sanderastes, 3007 - ftelrde Proto « 550 Pauls « Smesi - CEP 4’
- geipidedu v b

3381 . Fax: 55 16 36020518

80z Fam “lf» W2 3387 - 5 § 3902

WO U

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP
Of CEP-EERP/USP — 166/2013

Ribeirdo Preto, 27 de junho de 2013

Prezada Senhora,

Comunicamos que as mudangas no projeto de pesquisa, abaixo especificado,
foram analisadas e consideradas APROVADAS AD REFERENDUM pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto da Universidade de
Sao Paulo, em 27 de junho de 2013.

Protocolo CAAE: 16149913.1.0000.5393

Projeto: Adaptagdo Cultural e Validagdo do Instrumento Needs Of Parents
Questionnaire (Npq) para o Portugués do Brasil: Fases |, Il e lI..

Pesquisadores: Lucila Castanheira Nascimento
Em atendimento & Resolugao 466/12, devera ser encaminhado ao

CEP o relatorio final da pesquisa e a publicagdo de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua

interrupc¢ao.
7 Atenciosamente,
f,/ A l
[ Ao l;u-" ISP
Prof. D, Claudla Benedita’ dos Santos
Coordenadora do CEP-EERP/USP
lima. Sra.

Prof*, Dr®, Lucila Castanheira Nascimento
Departamento de Enfermagem Materno-Infantit e Salide Piblica
Escola de Enfermagem de Ribeirdao Preto - USP
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ANEXO C

APROVACAO COMITE DE ETICA DA INSTITUICAO COPARTICIPANTE — HCFMRP/USP

5 A=
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA

» Pem
DE RIBEIRAO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO  myump.yyep

RINCIRAD PRCTO

Ribeirdo Preto, 18 de junho de 2013

Projeto de pesquisa: “Adaptagio cultural ¢ validago do instrumento Needs Of Parents
Questionnaire (NPQ) para o portugués do Brasil: fases [, 11 ¢ [1I™

Pesquisador responsavel: Prof* Dr* Lucila Castanheira Nascimento

Instituicio Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirio Preto - ISP

“0 CEP do HC ¢ da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitido pelo CEP da Instituigdo
Proponente, que cumpre as Resolugdes Fticas Brasileiras. em especial a Resolugiio CNS 466/12.
Diante disso. 0 HCFMRP-USP. como institui¢iio co-participante do referide projeto de pesquisa,
estd ciente de suas co-responsabilidades e de seu compromisso no resguardo dis seguranga e bem-
estar dos sujeitos desta pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessdria para a garantia de tal
seguranga ¢ bem-estar,

Ciente ¢ de acordo:

p s v P
g()!a% n .= 7‘," ) N o /'/
MO E N puse. (S &
" Dr Marcia Guimardes Villanova Prof. Dr. José Alexandre de Souza Crippa
Coordenadora do Comité de Etica Coordenador Téenico Cientifico da Unidade
em Pesquisa - HCFMRP-LISP de Pesquisa Clinica — HCFMRP-USP
Campus Uriversitan - Monte Alegre Comita de Eica em Pesqusa do HCRFP e FMRE.LSP
AMS-S00  Ribekdo Preto 5P FWA-C0002733; IRB-00002186 &
Regsteo Flatalomma BrasiWCONEP n' 5440
(016} 3602:2228
ocepiphenp usp.be

www.herp.usp.br
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ANEXO D

INSTRUMENTO NPQ ORIGINAL

LINGUA INGLESA
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NPQ — NEEDS OF PARENTS QUESTIONNAIRE
INSTRUCTIONS TO PARENTS

Please read the following instructions thoroughly. They tell you how to answer the
guestionnaires.

There are two different questionnaires in this package: one that includes questions to
respond to according to different statements and another that includes direct questions
concerning the questionnaire and questions for additional information about you and your
child’s hospitalization.

When answering the multiple choice questions you put an “x” in the appropriate box or line
to your choice of answer. The open ended questions you answer in your own words.

Please notice that there are no right or wrong answers to the questions. Kindly answer

each question honestly and wholeheartedly.
Following are examples of multiple choice questions and answers.

EXAMPLES
C. In your
A. How much opinion,
importance do you =5 'I;ouv;lgsllt tﬁ);ttetrr]]tedc should the
attach to the Y hospital be

QUESTIONS following statements TEEES, CUNHETTES OF responsible

] services referred to il i
concerning the the statement are for satisfying

hospitalization of being respected? the needs
your child? g resp ’ referred to in
the
statements?

IS
8 o
S g . =
b= e c [0}
S - = 8 <
g— SINENS =
£ o o .
STATEMENTS $ E 2 5 E e =& & 2 > 2
1. To have an outdoor
swimming pool with
a slide for the
children. X X X

2. To have an indoor
swimming pool with
slide for the children. X X
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Please notice that to each need statement in this questionnaire there are three

guestions (A, B and C) and therefore three answers.

3. On the average | use the towns
3.1 __ daily
3.2 _x_ weekly (less than daily)
3.3 __monthly (less than weekly)
3.4 ___less than montly

3.5 __ never

Thank you for participating in this study!
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QUESTIONS

STATEMENTS

To have a special place in the
unit where parents can be for
themselves.

To have a planned meeting
with parents on the unit where
they can share and discuss
their experience of their
children’s hospitalization.

That staff encourages parents
to ask questions and seek
answers to them.

To be able to trust that though
I am not present my child will

get the best available nursing
care.

That | get sufficient rest or
adequate sleep.

To be able to see a social
worker to get information
about financial assistance
because of my child's
hospitalization.

To be able to meet with
parents with similar
experience of an ill child.

That | receive written
information about my child's
health status to be able to
review later (e.g. reason for
hospitalization, diagnostical
terms, names of medications
and tests, and simple
explanations of these).

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

LI

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

NN

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this
statement?
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9.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

QUESTIONS

STATEMENTS

To be able to consult nurses
and doctors about how to
explain the illness and/or tests
to my child.

That there is flexibility in the
work of the unit according to
parent's needs.

To have a person in the unit
(a nurse or a doctor)
especially assigned to care
about and to respond to
parents needs.

That I get an opportunity to
speak private with a doctor or
a nurse about my own
feelings.

That | get advice about the
care of my child in preparation
for my child's discharge.

That I be permitted to have
final decision about the
treatment my child will receive
after having been informed
about proposed treatments by
doctors and nurses.

That | be informed about all
known health prognoses of
my child.

To be encouraged by staff to
come and stay with my child.

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this
statement?
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17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

QUESTIONS

STATEMENTS

That a nurse assists me to
recognize my own needs e.g.
meals, sleep.

To feel that | am trusted for
the care of my child also in
the hospital.

That | be informed about all
treatment that my child will
receive.

To have a person in the unit
especially assigned to take
care of the needs of my child.

That | have a place to sleep in
the hospital.

That a nurse (e.g. from a
health care center) does a
followup on my child after
discharge, considering health
safety in connection with
previous hospitalization

To be able to participate in
the nursing care of my child.

To learn and be informed
about how illness and its
treatment affects children's
growth and development.

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

L

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

L

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this
statement?

[ |
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

QUESTIONS

STATEMENTS

That | can stay with my child
24 hours a day if | wish.

To feel that | am not blamed
for my child's illness.

To be able to do physical
care for my child e.g. wash,
take temperature.

That I be able to explain
things in connection with my
child's hospitalization to my
relatives, friends, and to my
other child/children.

That I be prepared for
expected day of my child' s
discharge and informed about
any change in that date.

That | have time to be with my
other child/children.

That | be informed as soon as
possible about results from
tests made on my child.

To be able to trust that though
I am not present my child will
get the best available medical
care.

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

L

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

L

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this
statement?

[ |
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33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

QUESTIONS

STATEMENTS

That nurses recognize and
know the feelings of parents.

That nurses contact and
consult me about the care
that is needed for the nursing
care of my child.

To feel that I am important in
contributing to my child' s
well-being.

To know that I can contact the
unit after my child has been
discharged.

That I get assistance and
support to recognize and
understand my own needs
e.g. anxiety, fatique.

That | get exact information
about my child's condition.

That | feel less anxious.

To feel that I am needed in
the unit.

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

L

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

L

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this
statement?

[ |
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41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

QUESTIONS

STATEMENTS

To be able to room in with my

child.

That | get assistance to

recognize the needs of my

child.

To be told about everything
that is being done tof/for my

child and why.

That I can retain my hope.

That I can dine (have meals)

with my child on the unit.

That on the unit there are
special hygiene facilities for

parents (e.g. shower).

To know that my child will get

apropriate education and

stimulation not to get behind

in school work or
development.

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

L

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

L

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this
statement?

[ |
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48.

49.

50.

51.

QUESTIONS

STATEMENTS

To experience continuity in
the nursing care of my child
(that the same nurses take
care of my child most of the
time).

That one person (a nurse)
coordinates the services and
the flow of information we
receive in the hospital.

That | do not feel hopeless.

That a teacher helps me
stimulate my child to maintain
his/her development and
learning.

A. How important do
you perceive the
following statements
are for you in relation
to your child's
hospitalization?

B. The need, concern,
or service presented
in the statement: how
well and to what
extent do you feel it is
being met?

C. Is it your
opinion that
the hospital
should help
you to fulfill
the
particular
needs that
you have
perceived
from this

statement?
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52. Did you understand the items in the questionnaire?

521 __ all
522 ____ _most
523 ___ _some
525 __ few
526 ___ _none

53. How well did the statements cover your needs as you perceive them in relation to your

child’s hospitalization?

531 __ verywell

53.2 ___ somewhat well
53.3 ___ nottoo well

53.4 __ notvery well at all

54. How well did the statements reflect your expectations to the hospital?

541 __ verywell

54.2 ___ somewhat well
54.3 ___ nottoo well

544  __ notvery well at all

55. To what extent did your answers reflect your satisfaction with the services in the
hospital? How well did the extent to which you perceive your needs are met reflect your

satisfaction?

551 __ verywell

55.2 __ somewhat well
55.3 ___ nottoo well

55.4 __ notvery well at all

56. Please add anything that was not represented in the statements and you feel is

important for you in connection with your child’s hospitalization?

57. Please share your ideas about how to meet particular needs?
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58. | am the child’'s
58.1 __mother
58.2 __ father
59. I am
59.1 _ married/cohabiting 60. | am
59.2  _ divorced 60.1 _ 16-20 years old
59.3 __not married/not cohabiting 60.2 _ 21-30 years old
59.4  __ widow(er) 60.4 _ 31-40 years old
60.4 _ over 40 years old
61. My highest education is 62. My hospitalized child’s age is
61.1 _ compulsory school/high school 62.1 _ 0-2 yearsold
61.2 _ non academic specialty education 62.2 _ 3-6yearsold
61.3 __junior college 62.3 __ 7-11yearsold
61.4  __university 62.4 _ 12-16 yearsold
63. My child’s admission to the hospital was 64. My child’s illness that cause
63.1 __unplanned this hospitalization is
63.2 _ planned 64.1 _ not severe
64.2 __severe
64.3 __ verysevere
65. The length of this hospital stay is now 66. This is the time my child is
65.1 __ 2-7 days hospitalized
65.2 __ 8-l4 days
65.3 _ _morethan 14 days
67. My former experience of having a hospitalized child is
67.1  __ with this child
67.2 __ withthis and my other child/children
67.3  __ with my other child/children
67.4 __none
68. Additionally to my hospitalized child |
have 69. OPTIONAL
68.1  _ no other child W hat caused the hospitalization of your child/
68.2 __one child what is your child’s medical diagnosis/illness?
68.3 __2-3 children
68.4 4 or more children
70. | am living
70.1  __ within a daily traveling distance from the hospital
70.2  __ outside a daily traveling distance from the hospital

71. My child is hospitalized in unit
711 __1(12-EA)
71.2 __2(12EB)
71.3 _3(13-EC)
714 __4(13-ED)




166

ANEXO E

(Formulario sobre impressao geral, para avaliar o instrumento como um todo)
IMPRESSAO GERAL: PAIS OU CUIDADORES (Grupo DISABKIDS)

Por favor, marque uma opcao

muito bom
bom
regular / mais ou menos

1. O que vocé acha do nosso instrumento
em geral?

Todas foram faceis de
entender

Algumas foram dificeis de
entender (quais)

Todas foram dificeis de
entender

2. O que vocé achou das questdes?

H B BN EEN

Sem dificuldades
Algumas dificuldades
Muitas dificuldades

3. Sobre as categorias de resposta, vocé
teve alguma dificuldade em uséa-las? Por
favor, explique:

LI

4. As guestdes sdo importantes para a [_! Muito importante
condicdo de saude/doenca sua (ou de sua )

: As vezes importantes
crianga)?

[_! Nada importantes

5. Vocé gostaria de mudar algo no instrumento?

6. Vocé gostaria de acrescentar algo no instrumento?

7. Houve alguma questdo que vocé nao quis responder? Se sim, por qué?

Obrigado por sua colaboracéo!
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FORMULARIO DE VALIDACAO SEMANTICA PARA PAIS DE CRIANCAS HOSPITALIZADAS, ESPECIFICO PARA AVALIAR

A ACEITACAO, RELEVANCIA E COMPREENSAO DOS ITENS (Grupo DISABKIDS)

Validagio Semantica — Subconjunto

Vocé tem As opcoes de Como vocé Vocé poderia me dizer, em suas
Item Isso é importante dificuldade respostas estdo falaria/expressaria isso? palavras, o que essa questéo
para a sua situacao? para significa para vocé?
entender consistentes (de
essa acordo) com a
questao? questao?
Secdo Sim | Asvezes | Ndo | Sim Néo Sim Néo Reformulagéo

Descricéo / Significado




