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RESUMO

Introducdo: A presenca de um filho em ambiente de Unidade de Cuidados Intensivos
Neonatais (UCIN) pode levar a desequilibrio emocional nos pais, sendo importante que a
equipe de saude tenha atengdo as particularidades deste momento de crise na vida. Tendo em
vista a importancia da percepcédo dos pais quanto ao cuidado prestado a seus filhos, a satisfacdo
dos pais vem sendo usada como uma ferramenta de avaliacdo de qualidade do cuidado. Existem
questionarios que se propde a avaliar satisfacdo de pais em ambiente de UCIN, porém nenhum
validado na lingua portuguesa.

Objetivos: Realizar a traducdo do questionario EMPATHIC-N (EMpowermentofPArents in
THelntensiveCare-Neonatology) para o portugués brasileiro, adaptacdo transcultural e
validacao de conteudo.

Método: Foi realizada traducdo e adaptacdo transcultural do questionario, segundo protocolo
estabelecido e validacdo do conteido do questionario através de comité de especialistas.
Resultados:A traducdo e adaptacdo transcultural do questionario para o portugués brasileiro
foi realizada conforme o protocolo, seguindo as etapas de Preparacdo, Traducao,
Reconciliacdo, Retraducdo, Revisdo , Harmonizacdo, Teste de Compreensdo, Revisdo apos o
Teste de Compreensado, Revisdo Final e Relatorio Final. Foram realizadosdois testes pilotos até
conseguir compreensdo adequada do questionario, sendo necessario fazer algumas
modificacOes de termos por equivalentes de mais facil compreensdo. A validacdo do contetdo
foi realizada através de um comité de especialistas, sendo excluidos os itens 32 e 40 por
apresentarem média menor que 3,5. Foi calculado alfa de Cronbach dos dominios,
permanecendo acima de 0,7 em todos eles, mesmo apos exclusdo dos itens.

Conclusédo: O instrumento proposto traduzido e validado mostra-se adequado para avaliar
satisfacdo dos pais de recém nascidos internados em UCIN no Brasil.

Palavras-chave: Terapia Intensiva Neonatal; Qualidade da Assisténcia a Saude; Satisfacdo do

Paciente; Pais; Traducgdo (Produto), Estudo De Validacéo.



ABSTRACT

Introduction: The presence of a child in the Neonatal Intensive Care Unit environment (NICU)
potentially leads to emotional imbalance in parents. It is important that the health team has
attention to the particularities of this moment of crisis in the parent’s lives. Given the
importance of parent’s perception of the care provided to their children, parental satisfaction
has been used as a quality of care assessment tool. There are questionnaires that aim to assess
satisfaction of parents in the NICU environment, but no one is validated in Portuguese.
Objectives: To translate the EMPATHIC-N questionnaire (Empowerment of Parents in THe
Intensive Care-Neonatology) into Brazilian Portuguese, with cross-cultural adaptation and
validation.

Method: translation and cultural adaptation of the questionnaire was performed, according to
established protocol. Then the content of the questionnaire was validated through an expert
panel.

Results: The translation and cultural adaptation of the questionnaire for the Brazilian
Portuguese was performed according to a protocol, following the steps of Preparation,
Translation, Reconciliation, Back translation, Review, Harmonization, Comprehension Test,
Review after Comprehension Test, Review and Final Report. There have been two pilot tests to
achieve adequate understanding of the questionnaire, and some terms were changed by
equivalents that were easier to understand. The content validation was performed by a panel of
experts, excluding the items 32 and 40 for presentingfrequency less than 3.5. Cronbach's alpha
was calculated from the areas, remaining above 0.7 in all of them, even after excluding items.
Conclusion: The questionnaire proposed by this study is appropriated to assess satisfaction of
parents of newborns admitted to NICU in Brazil.

Keywords: Neonatal Intensive Therapy; Quality of Health Care; Patient Satisfaction; Parents;

Translation (Product), Validation Study.
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I. INTRODUCAO

A Unidade de Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN), por ser um meio onde
procedimentos complexos e invasivos sao frequentemente utilizados, pode ser percebidapelos
pacientes e seus familiares como um ambiente de dor e sofrimento. A presenca de um filho em
UCIN, tem o potencial de provocar desequilibrio emocional nos pais, sendo importante que a
equipe de satide tenha atencéo as particularidades deste momento na vida dos genitores.*

A percepcdo e a satisfacdo dos pais quanto aos cuidados prestados a seus filhos vem
sendo valorizadas como medidas de avaliacdo de qualidade do cuidado. Com esse objetivo,
foram criados varios questionarios que se propde a avaliar satisfacdo de pais em ambiente de
UCIN, porém nenhum validado para utilizac&o no Brasil. ?

Avancos crescentes na tecnologia e nas possibilidades terapéuticas inseridas no
contexto de cuidados intensivos neonatais permitem o aumento crescente na sobrevida
derecém-nascidos (RN), principalmente,no subgrupo de prematuros®*.Um estudo multicéntrico
que comparou a mortalidade em diferentes periodos, mostrou a reducdo da mortalidade antes da
alta hospitalar entre 1987/1988 e 1999/2000 de 66% para 45% em bebés que nasceram com peso
entre 501 a 750 g, de 34% para 12% nosnascidoscom 751 a 1000 g e de 13% para 7% naqueles com
peso entre 1001e 1500g4.

Apontam-se como medidas importantes para a diminuicdo da morbimortalidade desses
pacientes a administracdo de surfactante, as novas modalidades de assisténcia ventilatoria, a
prevencéo e o controle de infeccdo hospitalar e o adequado controle térmico e manejo hidrico®.
Além disso, a alimentacdo enteral com leite materno e a participacdo ativa dos pais nos

cuidados com os RN, sdo outros aspectos que devem sermencionados. °



Apesar dos grandes beneficios, os equipamentos que dao suporte a vida dos neonatos
acabam sendo geradores de entraves no relacionamento da familia com a crianca, além de
produzirem ruidos que podem repercutir na satide e na qualidade de vida dos mesmos.®A maior
sobrevida destes pacientes, tambémacompanha-se de excessivos procedimentos invasivose
tempo prolongado de permanéncia hospitalar. Estima-se que o RN internado em uma UCIN
seja submetido a procedimentos potencialmente dolorosos cerca de 5 a 15 vezes ao
dia.”Ademais, a dificuldade dos pais em interagir com a crianca pode levar a sentimento de
culpa e medo, prejudicando o estabelecimento da relagdo mae-bebé e inclusive o aleitamento
materno.®®

Em meio a estas dificuldades, o surgimento de distlrbios emocionais acaba setornando
um evento frequente. Um estudo australiano realizado em hospital terciario, aplicou uma escala
de depressdo em maes de RN com menos de 32 semanase identificou a presenca de sintomas
depressivos em 40% das mées. Em contrapartida, a maior percepcdo do suporte oferecido pela
equipe de enfermagem emaiores niveis de escolaridade materna,resultaram em menor
frequéncia destes sintomas.’® Em concordancia, outros estudosreiteram este achado
destacandoque a comunicacao entre os profissionais de salde e os pais, esclarecendo sobre a
doencae os procedimentosa serem realizados, aumenta a confianca e o bem-estar dos pais,
ampliando a participacdo dos mesmos nas decisdes médicas e no cuidado da crianca. *****

Desta forma, gestores da &rea da satde vémincentivando a inclusdo do cuidado centrado
no paciente e na familia na pratica dos profissionais desta area”.

Apesar de encontrar-se atualmente em discussdo, o conceito de medicina centrada no
paciente foi primeiramente abordado por Balint em 1969, sendo refor¢ado na década de 80 por
Harvey Picker*. Posteriormente foi ampliado com a incluséo de familiares no cuidado de
saude, sendo denominada “medicina centrada no paciente e na familia”. Uma defini¢do aceita

de ‘“cuidado centrado na familia e no paciente” ¢ de que seria uma abordagem para o



planejamento, execucdo e avaliacdo dos cuidados de saude que se baseia em parcerias
mutuamente benéficas entre os prestadores de cuidado de satide, os pacientes e a familia.*®

Os principios basicos da medicina centrada na familia e no paciente envolvem a
dignidade e respeito as diferencgas, a comunicacdo com os familiares e a sua participacdo no
cuidado e nas decisdes médicas.’® Esta abordagem, aplicada no ambiente de UCIN reduz o
tempo de internamento e os indices de readmissdes; amplia 0 sucesso na manutencdo do
aleitamento materno, diminui o estresse dos pais e fortalece a confianca no momento da alta.
Afora estes ganhos, a participacdo da familia no cuidado da crianca leva a maior satisfacdo dos
familiares com a experiéncia do cuidado de satde.'” Em vista de tais fatos, muitas instituicdes
que ainda ndo permitiam a permanéncia de familiares no ambiente hospitalar passaram a adotar

politicas de incentivo a sua presenca em tempo integral, inclusive durante procedimentos.'® *

20

Considerando-se a abordagem centrada na familia e no paciente como modelo de
cuidado, a avaliacdo da satisfacdo dos familiares e pacientes tem sido apontada como um
valioso indicador de qualidade do cuidado de satde.***

A satisfacdo de pacientesé um tema em constante investigacdo e evolucdo, vem sendo
estudada desde a década de 50,* sendo considerada um conceito complexo e

multidimencional .**

Apdbs décadas de pesquisa, ainda ndo ha um conceito universalmente
aceito, sendo as defini¢des usadas atualmente, baseadas em pesquisas realizadas na década de
8014

Para Ware et al.Seria uma funcdo de respostas subjetivas dos pacientes as experiéncias
com o cuidado, mediada por suas preferéncias e expectativas pessoais®** Uma revisdo

sistematica apontou como componentes da satisfacdo de pacientes: equidade no acesso ao

cuidado médico, disponibilidade de servicos e estruturas de saude, profissionais de salde



competentes, custos adequados, acesso a informacao, participacdo dos pacientes e integracdo
com a familia 2.

Na pediatria, no entanto, a avaliacdo sobre o cuidado é geralmente direcionada aospais,
ja que, a depender da idade, o paciente ndo consegueemitir sua opinido. A satisfacdo dos pais
de pacientes ja vem sendo estudada, porém ainda s&o poucos os estudos sobre o tema.>%*

Existem poucos instrumentos que abordam a satisfacdo de pais em UCIN®, quatro
questionarios foram encontrados em revisdo de literatura: a Escala NIPS (Neonatal Index
ofParentSatisfaction), o Questionario NICU-PSF (Neonatal IntensiveCare Unit -
ParentSatisfactionForm), a Escala PSS:NICO (Parental Stress Scale Neonatal IntensiveCare)
e 0 Questionario EMPATHIC-N (EMpowermentofPArent in THelntensiveCareNeonatology)®.

A escala NIPS, criada em 1996 no Canada teve seu contedo originado por revisdo de
literatura e opinido de 125 pais e 63 especialistas. Primeiramente o grupo de paisselecionou as
questdes mais relevantes quea seguir foram submetidas a um teste piloto visando garantir
clareza e aplicabilidade. O estudo resultou em um questionario com 27 itens, divididos em 3
dominios: qualidade de cuidado, comunicacdo e atitudes no cuidado/personalidade. Destes, 17
eram respondidos em uma escala comsete opcdes de escolha,variando de “nunca” a “sempre” e
0 restante, em escala de sete pontos variando a resposta de “pouco satisfeito” a “muito
satisfeito”. Apesar de ter sido validada adequadamente, é criticada por avaliar a frequéncia de
eventos na UCIN, mais do que a opini&o dos pais quanto ao cuidado. %

A NICU-PSF foi desenvolvida baseadaem revisdo de literatura e entrevistas com pais e
especialistas em neonatologia. Esta aborda os conceitos de satisfacdo geral, comunicagéo
continua, informac&o, preparo, participagdo no cuidado, suporte para a tomada de decisoes,
necessidades espirituais e proximidade no cuidado e acompanhamento. Foi estabelecido
validade de conteudo e consisténcia interna com confiabilidade > 0,7 em cinco de suas nove

escalas avaliadas. No entanto, é criticada por ter aplicado o teste piloto em uma amostra



pequena e homogénea, apresentando taxa de resposta de apenas 60%, o que pode ter interferido
na consisténcia dos resultados.’

O PSS:NICO é um questionario norte-americano desenvolvido para avaliar a percepcao
dos pais sobre 0 aumento de fatores estressores no ambiente de UCIN. A escala foi adaptada da
ParetalStressorScale: Pediatric ICU, realizando-se alteracGes baseadas revisdo de literatura,
consulta a experts e entrevista aos pais. Teve sua consisténcia interna avaliadacom a de
Cronbach maior que 0,7 em todas as subescalas e seu contetdo validado, no entanto, se propde
apenas a avaliar experiéncias de estresse nos pais.?®

Com a percepcdo de que os instrumentos disponiveis na literatura para avaliar a
satisfacdo dos pais apresentavam limitacbes importantes, um pesquisador holandés
desenvolveu 0 questionario EMPATHIC-N (EMpowermentofPArent in
THelntensiveCareNeonatology)®"?. A elaboracdo e validacdo do EMPATHIC-N foram
realizadas em diferentes etapas, contando com a participacdo de pais e profissionais da UCIN.
Inicialmente, o autor elaborou uma lista de 92 itens indicadores de satisfacdo dos pais com 0s
cuidados intensivos neonatais a partir de revisdo da literatura, mesclado a opinido de
especialistas obtida a partir de técnica Delphi. Esta lista foi submetida a julgamento de um
grupo de 81 especialistas, quanto a relevancia dos itens, sendo necessario realizar mais duas
rodadas. Posteriormente, foi avaliada por um grupo de pais e cuidadores, restando 67 itens
elencados como os mais importantes, que foram organizados em formato de questionario e
divididos em cinco dominios: informacdo, cuidado & tratamento, organizacao, participagao dos
pais e atitude profissional. Cada item deveria ser respondido utilizando uma escala de um (1),
“certamente ndo”, a seis (6), “certamente sim”, além da alternativa “ndo se aplica”. Também
foram acrescentadas quatro questes abertas para avaliagdo global da satisfacdo, uma se¢éo
para informacdes demograficas e um espago para 0s pais expressarem livremente a experiéncia

com a hospitalizacdo de seu filho?'.



Depois de elaborado o EMPATHIC-N, foram realizadas as validacdes, de face e de
conteudo, solicitando-se a cinco pais e cinco neonatologistas da UCIN averificarem a
compreensdo e clareza das afirmativas. Um estudo psicométrico da escala foi conduzido em
duas coortes de pais de pacientes em uma UCIN holandesa e, durante este processo, 10 itens
foram excluidos, restando 57. Foi avaliada consisténcia interna que obteve nivel de
confiabilidade acima do padrdo recomendado em todos os dominios com teste o de Cronbach
acima de 0,8. O teste de correlacdo de Spearman foi utilizado para analisar a validade
congruente entre o nivel do dominio e a satisfacdo global, sendo satisfatorio. Ainda, foi
verificado efeito ndo diferencial entre as variaveis demogréaficas e os dominios. Desta forma,
percebe-se que o0s testes psicométricos da escala foram escolhidos criteriosamente para
documentar sua validade e confiabiliade.?’

No Brasil, encontram-se alguns estudos qualitativos que avaliaram a percep¢do e
experiéncias das mdes de paciente de UCIN, identificando as dificuldades vivenciadas e
reforcando a importancia da permanéncia da mae com a crianca, de sua relagdo com o0s
cuidadores e insercdo no cuidado.*3? No entanto, quando se trata de avaliacio quantitativa de
qualidade do cuidado através da satisfacdo de pais em UCIN, observa-se a escassez de
instrumentos validados para este fim, na lingua portuguesa. Um estudo realizou a traducao,
adaptacdo transcultural e validacdo para lingua portuguesa do questionario ja citado
PSS:NICO, no entanto, esse estudo se limita a descrever a percepcdo de fatores estressores
pelos pais, ndo avaliando satisfacdo em si.>*2.

Desta forma, ainda sdo necessarios estudos que acrescentem instrumentos de qualidade
para avaliacdo da satisfacdo dos pais de recém-nascidos em ambiente de UCIN, possibilitando
assim conhecer a nossa realidade em relagédo a incorporacdo da assisténcia centrada na familia e
no paciente no dia-a-dia das UCIN. O presente estudo se propde adisponibilizar um

instrumento validado para a avaliacdo de satisfacdo dos pais em ambiente de UCIN no Brasil.



O EMPATHIC-N foi escolhido para tradugdo e adaptacdo transcultural por tratar-se de um
questionario adequadamente validado, destacando-se por seu rigor metodoldgico na sua
construcao original (ANEXO A). Dessa forma, possibilitara estudos futuros com a finalidade
de identificar falhas e dificuldades nos locais avaliados, instrumentalizando os gestores a

criacdo de propostas de mudancgas visando a melhoria na qualidade dos servicos de salde

neonatal.



1. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL
Realizar traducdo para o portugués brasileiro, adaptacdo transcultural e validacdo do
conteudo do questionario “EMPATHIC-N”, para avaliagdo de satisfacdo dos pais de pacientes

em UCIN.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e Descrever o processo da tradugdo de questiondrio “EMPATHIC-N”, do inglés para o
portugués brasileiro;
e Descrever a adaptagdo transcultural do questionario “EMPATHIC-N”;
e Realizar validacdo de contedo da versdo traduzida para o portugués brasileiro do
questionario “EMPATHIC-N”
e Analisar a confiabilidade através da consisténcia interna da versdo brasileira do

instrumento



111. METODOLOGIA

3.1. Desenho do estudo
Trata-se de um estudo metodoldgico de traducao, adaptagdo transcultural e validacao de

um instrumento de avaliag&o.

3.2. Local do estudo

O estudo foi realizado na UCIN do IMIP (Instituto de Medicina Integral Prof Fernando
Figueira), hospital terciario da cidade do Recife, que conta com equipe multiprofissional,
prestando assisténcia exclusivamente a criancgas nascidas na maternidade do servico.

Em 2013, a maternidade registrou um total de 6.107nascidos vivos, com grande
percentual de recém-nascidos de alto risco do estado. Destes, 23,4 % eram recém nascidos de
baixo peso, independente da idade gestacional, e, em média, 4% apresentaram indice de Apgar
menor do que 7 no 5° minuto, medida de vitalidade do recém-nascido.*®

A UCIN possui 50 leitos, com média diaria de ocupacdo de leitos de 100% e nimero
médio de admissdes mensais de 198 pacientes. O numero de 6bitos neonatais na UCIN em

2013 foi de 256 pacientes®.

3.3. Periodo do estudo
O estudo foi realizado de marco de 2013 a agosto de 2014. A realizacdo de traducéo e
adaptacdo transcultural do questionario foi realizada em 4 meses e a coleta de dados para a

validagdo de contetido em trés meses.

3.4. Populacéo do estudo
Participou do estudo na etapa de tradugdo, uma tradutora brasileira com experiéncia na

lingua inglesa e um britanico.



A populacdo do estudo para a etapa de adaptacdo transcultural foi composta por pais
ou responsaveis por bebés que estiveram internados na UCIN no periodo do estudo.

A etapa de validacdo do instrumento foi realizada com a populacdo de especialistas,
sendo considerados especialistas 0s componentes da equipe multiprofissional da UCIN do
IMIP, composta por 41 médicos neonatologistas, 9 enfermeiros, 2 psicélogas, 1 fonoauditloga

e 12 fisioterapeutas, totalizando 65 profissionais.

3.5 Tamanho da Amostra

A selecdo dos pais foi realizada por amostra consecutiva dos pais cujos filhos
estivessem internados na UCIN/IMIP no periodo da realizacdo da adaptacdo transcultural do
questionario.

Para a etapa de validacdo de conteudo do instrumento traduzido, a amostra foi
composta por todos os profissionais da equipe multiprofissional da UCINque preencheram os
critérios de inclusdo, obtendo-se o retorno de 40 profissionais (comité de especialistas). Uma
vez que estudos semelhantes utilizam um numero variavel de individuos para composi¢do de
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painel de especialistas entre 10 a 20 profissionais, considerou-se a amostra adequada.

3.6 Critérios de Elegibilidade

Critérios de Inclusao
Para os pais:

e Pais cujos filhos tenham permanecido tempo superior a 48 horas internados na UCIN do
IMIP;

e Para especialistas (na validacéo de contelido)

e Ser contratado da UCIN e que estivessem atuando durante o periodo do estudo.



Critérios de Exclusao

Pais ou responsaveis:
e Que se declarassem analfabetos;
e Cujos recém nascidos fossem a débito durante o estudo;
Para especialistas:
e Estar de férias ou licenca de qualquer natureza durante o periodo do estudo.

e Estar cursando programa de residéncia durante o estudo.

3.7Procedimento para coleta de dados

3.7.1 Processo de traducdo e adaptacao transcultural do instrumento

A traducdo e adaptacdo transcultural foi realizada pela técnica proposta pela
Translationand Cultural AdaptationGroup da InternationalSociety for
PharmacoecomonicsandOutcomesResearch - ISPOR (Grupo da Traducdo e Adaptacao
Transcultural da Sociedade Internacional para Pesquisas Farmacoecondmicas) em 2005,

conforme sugerido pelo autor do questionario original. O processo contou das seguintes etapas:

e Preparacdo (“Preparation”): Foi solicitado autoriza¢do do primeiro autor, Jos M. Latour
para adequar a lingua e cultura brasileira 0 Questionario EMPATHIC-N na sua forma
original. (ANEXO B)

e Tradugao (“ForwardTranslation”): Primeiramente foram realizadas duas traducgdes do
inglés para o portugués brasileiro através de dois tradutores, sendo geradas as versdes 1

e2(V1ieV2).



e Reconciliagdo (“Recociliation”): as V1 e V2 foram analisadas em conjunto pelos
tradutores para criar uma versdo Gnica (V3). (APENDICE A)

e Retraducdo (“Back Translation”) Em seguida, a V3 foi traduzida por dois tradutores,
um brasileiro e um cuja lingua nativa era a da versdo original, originando a versdo
retraduzida (V4).

e Revisdo da Retradugdo (“Back TranslationReview”):a V4foi comparada com a versao
original em lingua inglesa pelos pesquisados, avaliando semelhancas e diferengas entre
elas.

e Harmonizacao (“Harmonization”): as diferencas entre V3 e V4 formam discutidas,
avaliando necessidades de ajustes na V3, elaborando a versdo 5 (V5) em portugués.

e Teste de Compreensdo (“CognitiveDebriefing”): foram realizadas entrevistas com 0s
pais, utilizando a V5, para avaliar a compreensao do questionario.

e Revisdo apos o Teste de Compreensido (“ReviewofCognitiveDebriefing™): as respostas
dos pais foram analisadas pelo pesquisador e o questionario sofreu alteracdes para
possibilitar uma adequada compreenséo, resultando na verséo 6 (\V6).

e Revisdo Final (“Proofreading”): para ajustes referentes a erros de digitacdo, gramaticais
ou outros erros, além de ajustes na diagramacao do questionario.

e Relatorio Final (“Final Report™): sera descrito nos Resultados.

3.7.2 Processo de Validacao de Conteudo

Apesar de possuir diferentes definigcdes, a validade de contetdo é conceituada,
de forma mais abrangente, como sendo a avaliacdo do grau em que cada elemento de um
instrumento de medida é relevante e representativo de um objeto especifico, com o propoésito
particular de avalia-10.>***Apesar de seu carater subjetivo, é parte fundamental no processo

de desenvolvimento e adaptacdo de instrumentos de medidas e avaliagdo.**Este processo foi



realizado ap6s a tradugdo e adaptagdo transcultural do questionario “EMPATHIC-N”, sendo
feita mediante a técnica de consenso de especialistas.**

Segundo a literatura, a validacdo de conteudo pode ser avaliada por um comité de
especialistas, preferencialmente, composto por equipe multidisciplinar quando se trata de um
processo de traducdo e adaptacéo transcultural®.

Dessa forma, a partir da versdo criada apds os testes piloto (V6), foi adaptado um
questionarioautorresponsivopara avaliacdo de especialistas, usando escala Likert com cinco
pontos de escolha, de muito relevante (5) a muito irrelevante (1).0O questionario foi entregue
em maos, apds a explicacdo dos objetivos e assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) ANEXO C.Apoés a andlise destas respostas, foi elaborada a versao final

(V7).

3.8 Instrumento de coleta de dados

Para a fase de validacdo do contetdo o instrumento da coleta de dados constou de um
questionario estruturado com 57 itens a serem avaliados numa Escala Likert quanto a
relevancia de estarem contidos no instrumento para avaliar a satisfacdo dos pais de recém

nascidos em UCIN. A lista de itens foi retirada da VV6.(APENDICE B)



Figura 1. Traducdo Adaptacao Transcultural e Validacdo de Conteudo
PREPARACAO: solicita¢io da autorizagdo(Autor: Jos M Latour)

1l
TRADUCAO (Inglés pa;a portugués brasileiro)
I’ 4
VERSAO 1 VERSAO 2
~a <

RECONCILIAGCAO (elaboragdo da versdo 3 - V3)

v

RETRADUCAO (elaboracio da versio retraduzida - V4)

'

REVISAO DA RETRADUCAO (comparagio com versdo original)

v

HARMONIZACAO ( das diferencas entre a versio original e retraduzida)

'

TESTE DE COMPREENSAO (de V5 por um grupo piloto)

v

REVISAO DO TESTE PILOTO (ajustes do questionario)
REVISAO FINAL (elaboracio da V6)

;

VALIDACAO DE CONTEUDO (elaboracéo de V7)

3.9Processamento e Andlise dos dados

A anélise das respostas dos pais ou responsaveis no teste compreenséo foi realizada por
analise qualitativa das respostas pelo pesquisador, comparando o que entenderam com o que de
fato o questionario estava perguntando, seguido de ajustes dos itens ndo compreendidos.

Os dados da etapa de validagédo de contetdo do instrumento, referentes ao questionario
aplicado aos especialistas, foram digitados em dupla entrada no software Excel 7 e validados

no Epiinfo 3.5.3, corrigindo os erros de preenchimento. Os dados foram analisados com



autilizacdo do STATA 12, obtendo distribuicdo de frequéncias, média, desvio padrdo e alfa de
Cronbach por cada dominio.

Foram mantidos no questionario os itens com média das respostas maior ou igual a 3,5.
Foi calculado o coeficiente alfa de Cronbach para avaliacdo da consisténcia interna dos itens e

confiabilidade do instrumento de coleta.

3.10Aspectos éticos

O estudo foi elaborado considerando os aspectos éticos, de acordo com a Resolugdo N°
466/12 do Conselho Nacional de Satde.>’O projeto de pesquisa e 0 TCLEforam submetidos e
aprovados pelo Comité de Etica em Pesquisa do IMIP (CAE) sob o niimero 3644-13. ANEXO
D

Os pesquisadores identificaram o risco de constrangimento para 0s pais e responsaveis
que respondessem o questionario. Para minimizar esse risco, foi providenciado um local
reservado para as entrevistas com os pais, garantindo o anonimato das respostas. Além disso,
foi garantido, independentemente de aceitar ou ndo participar do estudo, queo paciente
continuaria a receber toda assisténcia necessaria a sua recuperacdo. O TCLE foi lido para os
pais, sendo assinado pelos mesmos se aceitassem participar do estudo. ANEXO E

Por considerar a pequena possibilidade de causar sofrimento ou desencadear distirbio
emocional no respondente, decorrente da lembranca de vivéncias desagradaveis durante o
internamento do recém nascido na UCIN, foram excluidos os pais ou responsaveis cujos recem
nascidos evoluiram a 6ébito. No entanto, diante da possibilidade de ocorréncia de disturbios
emocionais mesmo naqueles pais ou responsaveis cujos recém nascidos estivessem bem, foi-
Ihes garantido acompanhamento com psicologa do setor da neonatologia.

Os pesquisadores néo identificaram riscos aos especialistas que participaram do estudo.

Informamos ainda que ndo houve conflito de interesses a serem declarados.



IV- RESULTADOS
4.1 Traducdo

A traducdo do questionario original para o portugués brasileiro foi realizada por dois
pesquisadores com fluéncia na lingua inglesa, tendo o portugués como lingua-mae. Cada uma
traduziu individualmente, dando origem a versao 1 (V1) e verséo 2 (V2). Em seguida, V1 e V2
foram analisadas e comparadas em conjunto, havendo consenso entre as tradutoras, dando
origem a uma versdo 3 (APENDICE A).

Na elaboracdo de V3 foiinvertida a ordem de algumas frases de acordo com a sintaxe do
portugués brasileiro e alterado o tempo verbal para terceira pessoa do pretérito imperfeito por
ser 0 mais habitual na linguagem informal, sendo julgado pelas tradutoras, como a mais
adequada a populacdo do estudo. Dentre 0s termos que apresentavam sinénimos,por consenso
entre as tradutoras,optou-sepelo mais usual.

A V3 foi submetida aretraducdo para a lingua inglesa,pordois tradutores, um nativo
britdnico e uma brasileira com mais de 10 anos de residéncia na Inglaterra com experiéncia nas
duas linguas, ambos sem conhecimentosobre o tema, resultando na versao retraduzida (\V4).

Esta versdo (V4) foi avaliadaem conjunto por pesquisadoras e tradutoresquanto
aequivaléncia semantica,comparando-a com a original. A maior parte das afirmativas manteve o
sentido com a retraducdo. Alguns termos foram traduzidos por sindbnimos do original como
“immediately’” no lugar de “rightaway’’, “comprehensive’’ ao invés de “understandable’’,

“worked as a team’’ substituindo “workedcloselytogether ”, conformeesposto no quadro 1.



Quadro 1. Termos originais, traducéo e retraducéo.

ORIGINAL TRADUCAO (V3) RETRADUCAO (V4)
Rightaway Imediatamente Immediately
Understandable Claras Comprehensive
Brochure Panfleto Leaflet
Closelytogether Em conjunto. As ateam

Real Verdadeiros Truly

On time No horério certo At theright time
Developmental Desenvolvimento Progress
Worsened Havia piora Deterioreted
Takecareof Bem atendidas Attendedto
Everyday Todo dia Eachday
Respondedwell Atenderam bem Attendedwell

Acutesituations

Situacdes graves

Criticalsituations

Staff

Profissional

Professional

Activelyinvolved

Participamos ativamente

Activelyparticipated

Hadconfidence

Tivemos confianca

Trusted

Stimulated Encorajados Encoureged

Reached Acessada Accessed

(Noise) wasmuffled (sons) Eram abafados (The noises) Were kept down
Function Funcéo role

Pleasent Agradavel nice

Intoaccount Em consideracgéo In consideration

A afirmativa de numero 47 foi modificada apds comparacdo com a retraducao.
Considerando que ‘’Sympathy’’ poderia ser traduzido como “compaixdo”, “solidariedade”,
“compreensdo”, foi considerado mais adequado traduzir a frase para “Os médicos e
enfermeiros foram solidarios.”

Na avaliacdo final foi traduzido “Howwouldyou rate our performance in general?”’

para “Que nota vocé daria ao desempenho da nossa unidade de modo geral?’’ para deixar mais

claro ao entrevistado que se trata da atuagdo dos profissionais no servigo do estudo.



O instrumento foi mantido no formato original na mesma ordem e divisao por topicos.
Dessa forma, com as referidas modificac6es, foi originada a quinta versdo (V5) em portugués

que foi usada no teste piloto.

4.2 Teste piloto

Foi realizado teste piloto em agosto de 2013, entrevistando oitoméaes de recém-nascidos
internados na UCIN do IMIP para avaliacdo da compreensdo. Foi entregue o questionario
traduzido (V5) e ap6s responder o questionario a sés, a participante foi levada a uma sala
reservada, onde o pesquisador leucada item e em seguida, solicitou quea participante dissesse
com suas proprias palavras o que havia compreendido.

Essa etapa foi muito esclarecedora, gerando questionamentos relevantes no contexto
deste estudo, além de permitir moldar o instrumento para uso na populacdo estudada. Através
das entrevistas pode-se observar que as maes demonstravam interesse em avaliar o0 servico,
verbalizando queixas e elogios. Durante as entrevistas, muitas vezes foi preciso relembra-las de
que o que estava sendo avaliado era a sua compreensao acerca das questdes. Apesar disso,
algumas continuaram fazendo observacgdes pessoais dos topicos, emitindo sua opinido quanto a
sua satisfacdo na UCIN. Com isso, percebeu-se que uma avalia¢do quantitativa poderia ter sido
valida, porém ndo estava no planejamento do estudo ndo foi prosseguida.

Observou-se, também, que a maioria das genitoras apresentava dificuldade em
distinguir osenfermeiros dostécnicos em enfermagem, o que poderia modificar a avaliacdo. Na
nossa realidade sdo as técnicas de enfermagem que lidam diretamente com o bebé na rotina dos
cuidados gerais e na administracdo de medicamentos, portanto, sdo os profissionais mais
presentes junto as maes, diferentemente do pais de origem do questionario. Tal fato poderia

gerar davida nas maes, caso os profissionais ndo se identificassem apropriadamente.



Além disso, houve predominancia nas respostas extremas (1 ou 6), o que foi atribuido a
dificuldade das entrevistadas em utilizar a escala de certamente sim (1) a certamente nao(6).
Para tentar minimizar esse possivel viés, optou-se por modificar a escala Likert, adicionando-se
caracteres, com faces expressando satisfacdo ou insatisfacdo conforme a escala, o que foi
informado e aceito pelo autor do questionario original.

Observou-se que duas questbes (41 e 63) ndo foram respondidas com coeréncia. A
questdo 41 abordava o recebimento de folheto informativo, porém na UCIN estudadando ha o
fornecimento deste material, inviabilizando a avaliacdo deste item. J& a questdo 63 abordava a
“formagdo cultural” que também nado foi compreendida pelas entrevistadas por ndo ser
compativel com nosso contexto.

As mdes apresentaram, ainda, dificuldade na compreensdo de alguns itens, sendo
optado por substituir palavras ou expressdes por equivalentes de mais facil compreensdo ou
modificar a ordem das frases. Em alguns itens, ao invés de mudar as frases, foram adicionados
exemplos, conforme o quadro 2. Como critério para ser considerado de dificil compreenséo, foi
estabelecido que SE mais de 15% das maes referissem ndo entender a pergunta ou explicassem
de maneira equivocada o significado da afirmativaesta seria modificada.

Foi substituido o termo UCIN por UTI por ser o termo mais usado em no estado.



Quadro2. Termos antes e apds modificacdo no primeiro teste piloto.

VERSAO 5

APOS PILOTO 1

(1)Diariamente

Todos os dias

(3) Semelhantes

Parecidas

(4)”(sempre que havia)
piora das condicdes clinicas..”

“(sempre que)
nossa crianga piorava..”

(6) “(nos informavam)
as consequéncias do tratamento’’

“(nos informavam)
sobre os efeitos do tratamento”

(9) “resultados esperados (na saude de
nossa crianca).”’

“sobre a evolucdo esperada (na salde de
nossa crianga)’’

(11)”(informacdes) compreensiveis”’.

“(informacdes) faceis de entender.’’

(12) davam informag0es sinceras.

Nao escondiam a verdade.

(17) “conheciam a histéria clinica de nossa
crian¢a”’

“conheciam a historia da doenca de nossa
crianga”.

(18) desenvolvimento de nossa crianca

Adicionados crescimento,

ganho de peso

exemplos:

(19)“Piora das
crianc¢a’’

condicoes de nossa

“Piora das condicbes de saude de nossa
crianga’’

(20)°’as necessidades de nossa crianca
foram bem atendidas’’

“as necessidades (dificuldades) de nossa
crianga foram bem atendidas’’.

(21) “nos davam apoio emocional’’

“nos davam apoio quando estdvamos
tristes.”’

(25) “atenderam bem as nossas proprias
necessidades’’

“nos atenderam bem quando tivemos
alguma necessidade.”’

(27)Durante as situagdes agudas

as situacdes de piora do quadro de nossa
crianca

(29) A transferéncia do cuidado do
profissional da UCIN para colegas da
enfermaria pediatrica ocorreu bem.

Tudo ocorreu bem quando o cuidado de
nossa crianca foi transferido dos
profissionais da UTI para os colegas de
outro setor.

(30) encorajados

estimulados

(33) a ajudar nos cuidados com a nossa
crianca

Adicionado ex.: ajudar a trocar fralda, a
dar a dieta...

(36) nos treinavam em aspectos especificos
dos cuidados com o recém-nascido.

Adicionado ex.: treinar como posicionar,
como dar a dieta, dar banho...)

(40) trabalhava com eficiéncia

Com competéncia

(41) A UTI poderia ser facilmente acessada
por telefone

Era facil falar na UTI por telefone.

(49) respeitava a privacidade da crianca

respeitava a privacidade da crianga e a
nossa (nossos momentos a s6s com a
crianca).

(57) situacadosimilar

situacédo parecida.




Depois de realizadas as modificacbes no questionario e submetido aos tradutores, esta
versdao foi submetida ao segundo teste piloto com mais cinco maes.

Nesta etapa, antes da entrega do questionario foi esclarecida a diferenca entre os
profissionais, técnico de enfermagem, enfermeiro e medico,e suas funcdes para todas as méaes
que aceitaram participar, deixando claro que o interesse do estudo era em relacdo aos medicos e
enfermeiros. Também foi reforcada a explicacdo sobre a utilizacdo da escala likert.

No segundo piloto as méaes compreenderam todos os itens. Além disso, observou-se

uma melhor compreensdo e utilizacdo da escala Likert.

4.3 Validacdo do contetido

A validade de conteddo foi avaliada através de um comité de especialistas, com
questionario autorresponsivo.Dos 65 profissionais, 10 foram excluidos por serem residentes,
sendo entregues 55 questionarios, dos quais 40 (72,7%) foram devolvidos, sendo composto por
21 médicos neonatologistas, nove (9) enfermeiros, uma psicéloga,umafonoaudiéloga e oito (8)
fisioterapeutas.Apesar de haver um espaco livre para observacdes e sugestdes, apenas um
preencheu.

Foram calculadas frequéncia, média e DP (desvio padrdo) das respostas, conforme
tabela 1.

Os itens 32 e 40 foram excluidos por obterem média menor que 3,5.

4.4 Consisténcia Interna

Os itens foram avaliados quanto a consisténcia interna atraves docalculo do coeficiente
alfa de Cronbach. Todos os dominios obtiveram valores superiores a 0,7, conforme a tabela 2.

Ap0s exclusdo dos itens 32 e 40, foi recalculado o alfa de Cronbach dos subgrupos,
permanecendo acima de 0,7 em todos eles. Dessa forma, a traducdo, adaptacédo transcultural e

validago do conteudo resultaram na V7(APENDICE C).



V- DISCUSSAO

Este trabalho realizou a traducédo, adaptacéo transcultural para o portugués brasileiro e
validou um questionario para avaliar a satisfacdo dos pais de recém-nascidos em cuidados
intensivos. AplOs passar por todas as etapas propostas, o EMPHATICH-N, de origem
holandesa, encontra-se disponivel na versdo brasileira, suprindo uma lacuna na literatura.
Destaca-se a importancia de um instrumento dessa natureza pela sua capacidade de avaliar a
satisfagdo, que é considerada um dos atributos da qualidade em satde®.

E consenso que a simples traducéo, por mais bem realizada que seja, ndo é considerada
o suficiente para tornar um instrumento apto a ser utilizado em outro pais com diferencas
linguisticas e culturais®®. Tendo em vista a grande variedade de protocolos propostos para
realizacdo de uma traducdo e adaptacdo transcultural, nesse estudo optou-se por utilizar o
método sugerido pelo proprio autor do questionario original, conforme relatério da
ISPOR2005%°,

Dentre as etapas, foi submetido a teste piloto com pais para avaliar o grau de
compreensdo dos itens, realizando as modificacbes necessarias. Considerando um estudo
realizado no IMIP em 2008, que avaliou fatores socioecondémicos maternos, foi observado que
35,7% dos RNPT tinham genitoras com até 7 anos de estudo, e que 21,4% possuiam renda
inferior a 1 salario minimo®. Portanto, foi identificado que o baixo nivel socioeconémico
dessas méaes poderia dificultar a aplicacdo do questiondrio uma vez que o mesmo é auto-
responsivo e foi desenvolvido na Holanda. Este pais, apresenta diferente perfil socioecondmico
e cultural, pois trata-se de um pais com alta escolaridade, boas condi¢des sociais e com facil
acesso aos servigos de saude. (referencia)

Pelas caracteristicas de nossa populacdo, ecem—baixa—escolaridade—e—nivel
socioecondmico, durante teste piloto optamos por simplificar ao méaximo a linguagem,

modificando alguns termos, alterando o tempo verbal e adicionando uma escala com



expressOes faciais “carinhas” para indicar as alternativas em escala Likert. Conforme
esperado, a compreensao melhorou no segundo Teste Piloto.

Destaca-se ainda a diversidade cultural do local no qual o questionario original foi
desenvolvido, com presenca de populacdo imigrante. Estudos mostram que diferencas culturais
e a barreira de linguagem no ambiente de UCIN, se ndo forem adequadamente contornadas,
levam a aumento do stress materno®*.

Apesar da importancia comprovada desse tema, evidenciou-se no teste piloto que a
questdo 55 “Nossa formacéo cultural foi levada em consideracdo” ndo foi compreendida pelas
entrevistadas. E provavel que isso tenha ocorrido devido ao fato de que ndo ha grandes
diferencas culturais internas no Nordeste do Brasil, o que pode ter confundido as entrevistadas.
E possivel que aconteca em outras Regides brasileiras, a exemplo da regido Norte, onde ha
populacdes indigenas de etnias diferentes ou Sudeste onde had maior nimero de imigrantes.
Dessa forma, por sua inadequacdo em nossa realidade, foi decidido excluir esta afirmativa.

Durante a etapa de validacdo por Comité de Especialistas, todos os dominios
apresentaram alfa de Cronbach maior que 0,7, considerado adequado pela literatura. Foi
avaliada a média de respostas da escala Likert de cada item, optando-se por excluir os itens
com média menor que 3,5, conforme usado em estudos semelhantes 2. Dessa forma, foram
excluidas duas questdes.

Sabe-se que apesar de muitas entidades médicas apoiarem a presenca de familiares
durantes momentos criticos, € um costume frequente ndo permitir a permanéncia dos pais
neste cenario***. A American Heart Association orienta que seja uma decisdo do familiar
estar ou ndo presente no momento da reanimacdo cardiovascular. Um dos itens excluidos
aborda justamente a permanéncia de pais em procedimentos invasivos, mostrando que ainda é

um tema bastante negligenciado e com a pratica discordante do defendido pela literatura.



O item “Era facil falar na UTI por telefone” foi avaliado negativamente, provavelmente
pelo fato de que em nosso servigo ndao é comum dar informacdes sobre o quadro clinico do
paciente por telefone, com o objetivo de estimular a presenca dos pais e evitar compreensdo
inadequada das informacdes via telefone.

A comunicacao entre os profissionais da UCIN e os pais é um dos pilares da medicina
centrada na familia e no paciente que defende o compartilhamento das informacdes de forma
honesta e completa, visando estimular a participacdo dos pais nas decisGes a serem tomadas.
No entanto, ainda encontram-se dificuldades na pratica, sendo muitas vezes realizada de
forma néo satisfatéria *>. Um estudo realizado em UCIN dinamarquesa em 2007 identificou a
falta de clareza na informacdo fornecida aos pais. Utilizando questionario eletrénico em
entrevista com 780 pais, identificaram que aperas 65% deles sentiam-se bem informados®.
Na etapa de avaliacdo pelo comité de especialistas do presente estudo foi identificada a
valorizacdo da comunicacdo na-avaliacae-da-satisfacdo-dos-pais, ja que em todos os itens do
grupo “Informacdes ” foram avaliados com 70% ou mais de respostas 4-e4-5, sendo mantidos

todos os subitens.



VI- CONSIDERACOES FINAIS

O “empoderamento” dos pais dentro do ambiente de UCIN ¢, sem duvida, benéfico tanto
para 0 recém-nascido como para os familiares e leva a maior satisfacdo dos pais quanto ao
cuidado da UCIN.

A avaliacdo da satisfacdo dos pais pode ser um ponto de partida para criticas construtivas e

mudangcas positivas no ambiente de UCIN. Desta forma, o presenteestudorealizou a traducéao e

adaptacdo transcultural do instrumento ENPATICH-N com e-objetivo-de-obterum-guestionario

contetido: No entanto, paragquesejautilizado, deve-se ainda avaliar suas propriedades

psicométricas em estudos posteriores. Alem disso, atenta-se para as particularidades
regionais que podem influenciar a adaptacdo transcultural, portanto, estudos em diferentes

regibes podem necessitar de nova adaptacéao.



VIII- RECOMENDACOES

Propor e programar treinamento de sensibilizacdo dos profissionais de satde da
UCIN quanto aos temas deste estudo.

Confecgdo e distribuicdo de um panfleto explicativo para os pais com
informacdes que poderiam ser relevantes para 0 melhor convivio na unidade,
além de trazer o sentimento de acolhimento na chegada a UCIN.

Prosseguir com a avaliacdo psicométrica do questionario, a fim de permitir sua

aplicacdo na rotina da unidade neonatal.
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Tabela 1. Média, desvio padrdo e frequéncia de respostas 4 ou 5 por item da versdo traduzida do questionario
EMPATHIC-N aplicada aos especialistas.

Item F4+5 Média SD
1. Todos os dias os médicos e enfermeiros 95 4,65 +-0,69
conversavam conosco sobre os cuidados e
tratamentos de nossa crianca.

2. Os médicos e enfermeiros respondiam claramente 95 4,78 +-0,69
nossas perguntas.

3. Asinformacoes dadas pelos médicos e enfermeiros 75 4,1 +-1,12
sempre eram parecidas.

4. Sempre que nossa crianga piorava, 0s médicos e 90 4,58 +-0,74
enfermeiros nos informavam imediatamente.

5. Os médicos e enfermeiros sempre davam 90 4,58 +-0,90
informacdes claras sobre a doenca de nossa
crianga.

6. Os médicos sempre nos informavam claramente 85 4,43 +-0,90

sobre os efeitos do tratamento de nossa crianca.

7. Os médicos e enfermeiros davam informagdes 87,5 4,53 +-0,93
compreensiveis ao examinar a crianga.

8. Os médicos e enfermeiros davam informagdes 70 3,88 +-1,18
compreensiveis sobre os efeitos das medicagdes.

9. Os médicos nos informavam sobre a evolugéo 85 4,35 +-0,89
esperada na saude de nossa crianga.

10. Os médicos e enfermeiros davam informacdes 90 4,65 +-0,66
faceis de entender.

11. Os médicos e enfermeiros davam informagdes 87,5 4,5 +-0,78
sinceras. N&o escondiam a verdade.

12. Os médicos e enfermeiros trabalhavam em 80 4,45 +-1,01
conjunto.
13. A equipe estava atenta a prevencéo e tratamento 82,5 4,48 +-0,98

da dor de nossa crianca.

14. Os médicos e enfermeiros sdo verdadeiros 70 4,03 +-1,36
profissionais: sabem o que estéo fazendo.

15. A medicacdo correta sempre foi dada no horéario 77,5 4,25 +-1,16
certo.
16. Os médicos e enfermeiros conheciam a histéria da 67,5 4,00 +-1,21

doenca de nossa crianga na chegada a UTI.

17. Os médicos e enfermeiros prestavam atengéo ao 77,5 4,25 +-0,95
desenvolvimento de nossa crianca. (ex:



18.

19.

20.

21,

22,

23.

24,

25,

26.

27,

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

crescimento, ganho de peso).

Quando havia piora das condigdes de saude de
nossa crianca, os médicos e enfermeiros agiam
imediatamente

As necessidades (dificuldades) de nossa crianga
foram bem atendidas.

A equipe tinha um objetivo em comum: dar o
melhor cuidado e tratamento a nossa crianca € a
nds mesmos.

Os médicos e enfermeiros levavam em conta o
conforto de nossa crianca.

Todo dia sabiamos quem era 0 médico e o
enfermeiro responsavel pela nossa crianga

Os médicos e enfermeiros nos davam apoio quando
estavamos tristes.

De formal geral, os médicos e enfermeiros nos
atenderam bem quando tivemos alguma
necessidade.

A equipe era cuidadosa com nossa crianga e
€ONO0SCO.

Durante as situac@es de piora do quadro de nossa
crianga, sempre tivemos uma enfermeira para nos
ajudar.

Enguanto nossa crianca estava na incubadora ou
no berco sempre foi bem cuidada pelas enfermeiras

Tudo ocorreu bem quando o cuidado de nossa
crianca foi transferido dos profissionais da UTI
para os colegas de outro setor.

Nos participamos ativamente na tomada de decisao
sobre os cuidados e tratamento de nossa crianca.

Fomos estimulados a ficar préximo de nossa
crianga.

Tivemos confianca na equipe

Mesmo durante os procedimentos invasivos,
sempre pudemos ficar préximos a nossa crianca.

As enfermeiras nos estimulavam a ajudar nos
cuidados com a nossa crianca. (exemplo: ajudar a
trocar fralda, a dar a dieta...)

As enfermeiras nos ajudavam a criar lagos com a
nossa crianca

As enfermeiras nos treinavam em aspectos
especificos dos cuidados com o recém-nascid o. (ex:
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4,63
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+-0,35

+-0,807

+-1,03

+-1,00
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+-1,06

+-0,97
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+-0,98

+-0,95

+-1,14

+-1,15
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+-1,37
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36. Antes da alta, mais uma vez discutiram conosco 90 4,65 +-0,83
sobre os cuidados com nossa criancga.

38. A incubadora ou berco de nossa crianca era limpa 80

40. Era facil falar na UTI por telefone.

42. AUTI eralimpa 85 4,48 +-0,96

44, O ambiente da UTI era bom e amigavel 80 4,20 +-1,13

46. Os médicos e enfermeiros eram solidarios. 80 4,30 +-1,04

48. A equipe respeitava a privacidade da crianga e a 85 4,38 +-0,74
nossa (N0ssos momentos a s6s com a crianga).

50. Ao lado do leito, a discussao entre médicos e 72,5 3,90 +-1,31
enfermeiros era apenas sobre a nossa crianca.

52. Nos nos sentimos acolhidos pela equipe.

54. Para os médicos e enfermeiros, a satide de nossa 90 4,58 +-0,98
crianca sempre esteve em primeiro lugar.

56. Recomendariamos essa UTI Neonatal a qualquer 90 4,73 +-0,64
pessoa que estivesse enfrentando situagao parecida.



*F4+5 = frequéncia de respostas 4 ou 5. **SD = desvio padrdo

Tabela2.  Alpha de

Dominio Alpha Alphaapés  Cronbachantes e apos
exclusdo exclusdo dos itens por
de itens. dominio.

INFORMACAO (11) 0,86 0,86

CUIDADO E TRATAMENTO 0,90 0,90

PARTICIPACAO DOS PAIS 0,70 0,72

ORGANIZACAO DOS PAIS 0,88 0,89

ATITUDE PROFISSIONAL 0,84 0,84

EXPERIENCIA GLOBAL 1,00 1,00



APENCIDE A - VERSAO 3

Instrumento para Avaliacio da Satisfagéo dos Pais de Bebés em Unidade de Cuidados

N° do questionario[ [ [ | Data: /
N Certamente
Informacéo NAO
1. Diariamente os médicos e enfermeiros conversavam conosco sobre 0s
cuidados e tratamentos de nossa crianca. 00O od
2. Os médicos e enfermeiros respondiam claramente nossas perguntas. O 00 0O
3. As informacdes dadas pelos médicos e enfermeiros sempre foram
semelhantes. O oo
4. Sempre que havia piora das condices clinicas de nossa crianga, 0s O 000
médicos e enfermeiros nos informavam imediatamente.
5. Os médicos e enfermeiros sempre davam informagdes claras sobre a O 000
doenga de nossa crianca.
6. Os médicos sempre nos informavam claramente as consequéncias do O 000
tratamento de nossa crianca.
7. Os médicos e enfermeiros davam informacdes compreensiveis ao
examinar a crianga. oo
8. Os médicos e enfermeiros davam informacdes compreensiveis sobre 0s 0000
efeitos das medicacGes.
9. Os médicos nos informavam sobre os resultados esperados na saude de O 000
nossa crianga.
10. Recebemos um folheto com informagdes completas e claras. 00O 0O 0O
11. Os medicos e enfermeiros davam informagGes compreensiveis. O 00O 0O
12. Os medicos e enfermeiros davam informages sinceras. 00O 0O 0O
Certamente
Cuidados & Tratamento NAO
13. Os médicos e enfermeiros trabalhavam em conjunto. 00O 0O 0O
14. A equipe estava atenta a prevencao e tratamento da dor de nossa crianga. 00O 0O 0O
15. Os medicos e enfermeiros sdo verdadeiros profissionais; sabem o que
estdo fazendo oo
16. A medicacdo correta sempre foi dada no horario certo 00O 0O 0O
17. Na admissdo, os médicos e enfermeiros conheciam a historia clinica de
O O O O

Intensivos Neonatal (UCIN).Latour, et al.(2010)

nossa crianga

Certamente

SIM

O doodobodoOooQdgn

O Odoo0dodgodgo d

[

Certamente
SIM

0 O
O O
0 O
O O
0 O

Né&o se
aplica

O

O Odoodoodogod

[

Na&o se
aplica

]

0
0
0
0



18.

19.

20.

21.

22,

Os médicos e enfermeiros prestavam atengdo ao desenvolvimento de nossa
crianca

Quando havia piora das condi¢des de nossa crianca, 0s médicos e
enfermeiros agiam imediatamente

As necessidades de nossa crianca foram bem atendidas

A equipe tinha um objetivo comum: dar o melhor cuidado e tratamento a
nossa crianga e a nés mesmos.
Os médicos e enfermeiros levavam em conta o conforto de nossa crianca.

O O o o d

00O o0dd
O 0Oo0dad
Oo0Oo0dad
O 0Oo0dad
O0O0ddd

O O o o d



23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Todo dia sabiamos quem era 0 médico e o enfermeiro responsavel pela
nossa crianga
Tivemos apoio emocional dos médicos e enfermeiros

Os médicos e enfermeiros atenderam bem as nossas proprias
necessidades
A equipe era cuidadosa com nossa crianga e conosco.

Durante as situa¢des graves sempre tivemos uma enfermeira para nos
apoiar

Enquanto nossa crianga estava na incubadora ou no berco sempre foi

bem cuidada pelas enfermeiras

A transferéncia do cuidado do profissional da UCIN para colegas da

enfermaria pediatrica ocorreu bem.

Participacao dos Pais

30.

3L

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Nos participamos ativamente na tomada de decisdo sobre os cuidados e
tratamento de nossa crianca.
Fomos encorajados a ficar proximo de nossa crianca.

Tivemos confianca na equipe

Mesmo durante os procedimentos invasivos, sempre pudemos ficar
préximos a nossa crianga
As enfermeiras nos estimulavam a ajudar nos cuidados com a nossa

crianca
As enfermeiras nos ajudavam a criar lagos com a nossa crianga

As enfermeiras nos treinavam em aspectos especificos dos cuidados com
0 recém-nascido
Antes da alta, mais uma vez discutiram conosco sobre os cuidados com

nossa crianga

Organizacao

38.

39.

40.

41.

42,

43.

44,

45,

46.

47.

Sentimos seguranca na UTI Neonatal
A incubadora ou bergo de nossa crianga era limpa
A equipe trabalhava com eficiéncia

A UTI poderia ser facilmente acessada por telefone

Haviaespacosuficienteemtorno da incubadoraouberco de nossacrianca
A UTI era limpa

Na UTI os barulhos eram abafados na medida do possivel

O ambiente da UTI era bom e amigavel

As enfermeiras e médicos sempre se apresentavam pelo nome e

funcao. _ _ .
Os médicos e enfermeiros eram solidarios.
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48. A equipe trabalhava com higiene. O O0O000 [
49. A equipe respeitava a privacidade da crianca e a nossa O OO0O0OO0 0
50. A equipe mostrava respeito para com nossa crianga e conosco 0 000000 0
51. Aolado do leito, a discussdoentremédicos e enfermeiros era
apenassobre a nossacrianca u 0o oo u
52. O clima era agradavel entre os profissionais O 0000 O 0
53. Sentimo-nos acolhidos pela equipe O 0000 O 0
54. Apesar da carga de trabalho, a equipe dava atencgéo suficiente a
nossa crianca e a nos bOoog O
55. Nossa formacdo cultural foi levada em consideracéo [ | e N O I L]
56. Para os médicos e
enfermeiros, a salide de nossa crianca sempre esteve em O boboodd O
57. Os médicos e enfermeirossempretinham tempo para nosouvir. U bbb =
. Certamente Certamente Né&o se
Experiéncia Global NAO SIM aplica
58. Recomendavamos essa UTI Neonatal a qualquer pessoa que O0O0O000 0O 0
estivesse enfrentando situacdo similar com sua crianca
59. Se outra vez estivermos O] Od O O O

na mesma situacao, gostariamos de voltar a essa UTI Neonatal

Que nota vocé daria ao desempenho da nossa unidade de modo geral?

Muito ruim 1 2 3 45 6 7 8 9 10 Excelente
e  Meédicos Oo0dodogddgoaod
e Enfermeiros L OO O OMOOQO QO O



Ficariamos agradecidos se nds pudéssemos aprender com sua experiéncia.
Por favor, sinta-se livre para escrever sua historia abaixo.

Suas experiéncias durante o periodo de ADMISSAO

Suas experiéncias durante o periodo de PERMANENCIA

Suas experiéncias na ALTA da UTI

Sua experiéncia GERAL




APENDICE B — CONSENSO DE ESPECIALISTAS

Data da coleta: / /

Instrumento para Avaliacédo da Satisfacdo dos Pais de Bebés em Unidade de Cuidados

Intensivos Neonatal (UCIN). Adaptado de Latour, et al.(2010)

Nome:

Cargo: Médico Neonatologista

FonoaudiologaFisioterapeuta

Enfermeira Psicol§ga

T 1] Nimero

INFORMACAO Muito Muito
Irrelevante Relevante
1) Todos os dias os médicos e enfermeiros conversavam conosco sobre 0s
cuidados e tratamentos de nossa crianca. 1 2 41 | 5
2) Os médicos e enfermeiros respondiam claramente nossas perguntas 1 5 4 c
3) Asinformagdes dadas pelos médicos e enfermeiros sempre eram
parecidas. 1 2 4 5
4) Sempre que nossa crianca piorava, os médicos e enfermeiros nos
informavam imediatamente. 1 2 4 5
5) Os médicos e enfermeiros sempre davam informacoes claras sobre a
doencga de nossa crianca. 1 2 4 5
6) Os médicos sempre nos informavam claramente sobre os efeitos do
tratamentode nossa crianca. 1 2 4 5
7) Os médicos e enfermeiros davam informagdes compreensiveis ao
examinar a crianca. 1 2 4 5
8) Os médicos e enfermeiros davam informagdes compreensiveis sobre 0s
efeitos das medicagdes. 1 2 4 5
9) Os meédicos nos informavam sobre a evolugdo esperada na satde de nossa
crianga. 1 2 4 5
10) Os médicos e enfermeiros davam informacdes faceis de entender. n 2 A -
11) Os médicos e enfermeiros davam informacdes sinceras. Nao escondiam a
verdade. 1 2 4 5
CUIDADO E TRATAMENTO Muito Muito
Irrelevante Relevante
12) Os médicos e enfermeiros trabalhavam em conjunto. , 5 -
13) A equipe estava atenta a prevencao e tratamento da dor de nossa crianca. 1 ) c
14) Os médicos e enfermeiros sdo verdadeiros profissionais: sabem o que estao
fazendo. 1 2 5
15) A medicagéo correta sempre foi dada no horario certo. 1 > -




16) Os médicos e enfermeiros conheciam a histéria da doenca de nossa
crianca na chegada a UTI. 1 2 4 5
17) Os medicos e enfermeiros prestavam aten¢ao ao desenvolvimento de nossa
crianca. (ex: crescimento, ganho de peso). 1 2 4 5
18) Quando havia piora das condicdes de salde de nossa crianga, os médicos e
enfermeiros agiam imediatamente 1 2 4 5
19) As necessidades (dificuldades) de nossa crianca foram bem atendidas. 1 ) 4 c
20) A equipe tinha um objetivo em comum: dar o melhor cuidado e
tratamento a nossa crianga e a NGs mesmos. 1 2 4 5
21) Os médicos e enfermeiros levavam em conta o conforto de nossa crianca. 1 ) 4 c
22) Todo dia sabiamos quem era 0 médico e o enfermeiro responsavel pela
nossa crianca 1 2 4 5
23) Os médicos e enfermeiros nos davam apoio quando estadvamos tristes. 1 ) 4 c
24) De formal geral, os médicos e enfermeiros nos atenderam bem quando
tivemos alguma necessidade. 1 2 4 5
25) A equipe era cuidadosa com nossa crianga e conosco. 1 ) 4 c
26) Durante as situacdes de piora do quadro de nossa crianca, sempre tivemos
uma enfermeira para nos ajudar. 1 2 4 5
27) Enquanto nossa criancga estava na incubadora ou no berco sempre foi bem
cuidada pelas enfermeiras 1 2 4 5
28) Tudo ocorreu bem quando o cuidado de nossa crianca foi transferido dos
profissionais da UTI para os colegas de outro setor. 1 2 4 5
PARTICIPACAO DOS PAIS Muito Muito
Irrelevante Relevante
29) Nos participamos ativamente na tomada de deciséo sobre os cuidados e
tratamento de nossa crianga. 1 2 5
30) Fomos estimulados a ficar proximo de nossa crianca. 1 ) c
31) Tivemos confian¢a na equipe
1 2 5
32) Mesmo durante os procedimentos invasivos, sempre pudemos ficar
préximos a nossa crianca 1 2 5
33) As enfermeiras nos estimulavam a ajudar nos cuidados com a nossa
criancga. (exemplo: ajudar a trocar fralda, a dar a dieta...) 1 2 5
34) As enfermeiras nos ajudavam a criar lagos com a nossa crianca 1 2 -
35) As enfermeiras nos treinavam em aspectos especificos dos cuidados com o
recém-nascido. (ex: treinar como posicionar, como dar a dieta, dar 1 2 5

banho...)




36) Antes da alta, mais uma vez discutiram conosco sobre 0s cuidados com
nossa crianca. 1 2 3 4 5
ORGANIZACAO Muito Muito
Irrelevante Relevante

37) Sentimos seguranca na UTI Neonatal

38) A incubadora ou bergo de nossa crianca era limpa

39) A equipe trabalhava com competéncia.

40) Era facil falar na UTI por telefone.

41) Havia espagco suficiente em torno da incubadora ou berco de nossa
crianga 1 2 3 4 5

42) AUTI era limpa

43) Na UTI os barulhos eram abafados na medida do possivel

44) O ambiente da UTI era bom e amigavel

ATITUDE PROFESSIONAL Muito Muito
Irrelevante Relevante

45) As enfermeiras e médicos sempre se apresentavam pelo nome e fungao. 1l 3 A -

46) Os médicos e enfermeiros eram solidarios.
111 2 3 4 5

47) A equipe trabalhava com higiene.

48) A equipe respeitava a privacidade da crianca e a nossa (N0ssos momentos a
sGs com a crianca). 111 2 3 4 5
49) A equipe mostrava respeito para com nossa crianga e conosco.

50) Ao lado do leito, a discusséo entre médicos e enfermeiros era apenas sobre a
nossa crianca. 11 2] 3 4 5

51) O clima era agradavel entre os profissionais.

52) N6s nos sentimos acolhidos pela equipe.

53) Apesar de terem muito trabalho, a equipe dava atencéo suficiente a nossa
crianca e a nos. 11} 211 3 4 5

54) Para os médicos e enfermeiros, a salde de nossa crianga sempre esteve em
primeiro lugar. 111 2 3 4 5




55) Os médicos e enfermeiros sempre tinham tempo para nos ouvir.

Experiéncia Global

56) Recomendariamos essa UTI Neonatal a qualquer pessoa que estivesse
enfrentando situacdo parecida.

57) Se algum dia estivermos na mesma situacéo, gostariamos de voltar a essa
UTI Neonatal

Obrigada!

SUGESTOES




APENDICE C - QUESTIOARIO FINAL (V7)

Data da coleta: / /

Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN).Latour, et al.(2010)

Numero:

Instrumento para Avaliacao da Satisfacdo dos Pais de Bebés em Unidade de

DADOS GERAIS

IDADE: SEXO: FEM  [] w™mAasc []
RACA Parda [] Preta [] Branca |[] Amarela [] Indigena [_]
ESCOLARIDADE:  Sem Fundamental I’ (5*a  [] Superior 1
escolaridade 82 série) incompleto
Fundamental Ensino Médio ] Superior ]
1"(12 a 42 série) completo
INFORMACAO Certamente N&o se
SIM Certamente aplica
NAO
1) Todos os dias os médicos e enfermeiros conversavam

2)
3)

4)

5)

6)
7
8)

9)

10)

11)

conosco sobre os cuidados e tratamentos de nossa crianca.
Os médicos e enfermeiros respondiam claramente nossas
perguntas.

As informacdes dadas pelos médicos e enfermeiros sempre
eram parecidas.

Sempre que nossa crianga piorava, os medicos e enfermeiros
nos informavam imediatamente.

Os médicos e enfermeiros sempre davam informacgdes claras
sobre a doenga de nossa crianga.

Os médicos sempre nos informavam claramente sobre os
efeitos do tratamento de nossa criancga.

Os médicos e enfermeiros davam informacées
compreensiveis ao examinar a crianga.

Os médicos e enfermeiros davam informacdes
compreensiveis sobre os efeitos das medicacdes.

Os médicos nos informavam sobre a evolugéo esperada na
saude de nossa crianca.

Os médicos e enfermeiros davam informacgdes faceis de
entender.

Os médicos e enfermeiros davam informacgdes sinceras.
N&o escondiam a verdade.

@e

@@

B

o)

@®

B

o]

(2 ()] ()

@e

B

o]

——

@@

@@

@@

+FEE R

B

o]

@@

B

o)

()(2) ()|

@®

B

o]

@e

(%) [(?)

@ RO B BEEE

@@

CUIDADOS & TRATAMENTO

Certamente
SIM

N&o

Certamente se
aplica




12) Os médicos e enfermeiros trabalhavam em conjunto.

13) A equipe estava atenta a prevengéo e tratamento da dor de
nossa crianca.

14) Os médicos e enfermeiros sdo verdadeiros profissionais:
sabem o que estdo fazendo

15) A medicagéo correta sempre foi dada no horéario certo

16) Os médicos e enfermeiros conheciam a histéria da doenca
de nossa crianga na chegada a UTI.

17)Os médicos e enfermeiros prestavam atencdo ao
desenvolvimento de nossa crianga. (ex: crescimento, ganho

de peso)
18) Quando havia piora das condicfes de salde nossa crianca,

0s médicos e enfermeiros agiam imediatamente.

19) As necessidades (dificuldades) de nossa crianga foram bem
atendidas.

20) A equipe tinha um objetivo em comum: dar o melhor cuidado
e tratamento a nossa crianca e a n0s mesmos.

21) Os médicos e enfermeiros levavam em conta o conforto de
nossa crianga.

22) Todo dia sabiamos quem era o médico e o enfermeiro
responséavel pela nossa crianca

23) Os médicos e enfermeiros nos davam apoio quando
estavamos tristes.

24) De formal geral, os médicos e enfermeiros nos atenderam
bem quando tivemos alguma necessidade.

25) A equipe era cuidadosa com nossa crianga e conosco.

26) Durante as situacfes de piora do quadro de nossa crianca,
sempre tivemos uma enfermeira para nos ajudar.

27) Enquanto nossa crianga estava na incubadora ou no bergo
sempre foi bem cuidada pelas enfermeiras
28) Tudo ocorreu bem quando o cuidado de nossa criancga foi

transferido dos profissionais da UTI para os colegas de outro
setor.
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Certamente

PARTICIPACAO DOS PAIS

29) NGs participamos ativamente na tomada de deciséo sobre os
cuidados e tratamento de nossa crianga.

30) Fomos estimulados a ficar proximo de nossa crianga.
31) Tivemos confianca na equipe

32) As enfermeiras nos estimulavam a ajudar nos cuidados com a
nossa crianca. (ex.: ajudar a trocar fralda, a dar a dieta...)

33) As enfermeiras nos ajudavam a criar lagos com a nossa crianca

34) As enfermeiras nos treinavam em aspectos especificos dos
cuidados com o recém-nascido. (ex: treinar como posicionar,
como dar a dieta, dar banho...)

35) Antes da alta, mais uma vez
discutiram conosco sobre os cuidados com nossa crianca.

®
©E e @ -

Certamente
NAO

N&o se
aplica

@lt)

@]

@l ]

@l

@]t

@l )

@e

ORGANIZACAO Certamente Nao
SIM se
aplica
36) Sentimos seguranca na UTI Neonatal. @ | ‘0‘ u
37) A incubadora ou berco de nossa crianca era limpa @ ‘ 0‘ m
38) A equipe trabalhava com competéncia. @ | ‘OI u
39) Havia espaco suficiente em torno da incubadora ou bergo de | ‘0‘ ‘
nossa crianca
40) A UTI eralimpa @ | o \g‘
41) Na UTI os barulhos eram abafados na medida do possivel @ | ‘0‘ u
42) O ambiente da UTI era bom e amigavel @ | ‘OI u
ATITUDE PROFESSIONAL Certamente Certamente Né&o se
NAO SIM aplica

43) As enfermeiras e médicos sempre se apresentavam pelo
nome e funcéo.

44) Os médicos e enfermeiros agiam com compaixao.

45) A equipe trabalhava com higiene.
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46) A equipe respeitava a privacidade da crianca e a nossa
(nossos momentos a sGs com a crianga).

47) A equipe mostrava respeito para com nossa crianca e
CONOSCO.

48) Ao lado do leito, a discussado entre médicos e enfermeiros
era apenas sobre a nossa crianca.

49) O clima era agradavel entre os profissionais.
50) Nés nos sentimos acolhidos pela equipe.

51) Apesar de terem muito trabalho, a equipe dava atencao
suficiente a nossa crianga e a nos.

52) Para os médicos e enfermeiros, a salde de nossa crian¢a
sempre esteve em primeiro lugar.

53) Os médicos e enfermeiros sempre tinham tempo para nos
ouvir.
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EXPERIENCIA GLOBAL
54) Recomendariamos essa UTI Neonatal a qualquer pessoa que
estivesse enfrentando situacdo parecida.

55) Se algum dia estivermos na mesma situagéo, gostariamos de voltar
a essa UTI Neonatal.

Certamente
SIM

Certamegte Nao se
NAO aplica

e

2@ e

De modo geral, como vocé avaliaria nosso desempenho ?
Muito ruim 1 2 3 4 5 6

\I

8 9

10 Excelente

medics [ O O O O O O O O O
O O 0O O 0O

oenfermeiras [ 1 [1 1 1 L[]

Comentarios e experiéncias:

APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA

PROFISSIONAIS DE SAUDE

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa “Avaliacdo da satisfacio dos pais de pacientes
internados em unidade de cuidados intensivos neonatal: traducdo, adaptacéo transcultural e validacdo de
guestionario.Recife-PE”. Esta pesquisa estd sendo realizada pela pesquisadora Dafne Barcala Coutinho do
Amaral Gomez para obtencéo do titulo de mestre em Cuidados Intensivos, estando vinculada a residéncia do

Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP).



O objetivo desta pesquisa é realizar a traducdo e adaptacédo transcultural do questionario de avaliacdo da
satisfagdo dos pais de bebés em Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais, EMPATHIC-N
(EMpowermentofPArents in THelntensiveCare-Neonatology) para o0 portugués brasileiro e validacdo de seu
conteudo.

Apoés a traducdo e adaptagdo transcultural, o questiondrio originado serd submetido a opinido de
especialistas, que consiste na aplicacdo de questionario autorresponsivo para especialistas em rodadas até a
obtencdo de consenso. Apos as entrevistas serdo selecionados os itens de maior relevancia, que permanecerdo no
questionario, para ser aplicado aos pais e responsaveis de recém nascidos internados na Unidade de Cuidados
Intensivos do IMIP.

Para isso, vocé esta sendo convidado a responder um questionario, atribuindo um valor entre 1 e 5 para
cada item de acordo com a relevancia, onde 1 é considerado MUITO IRRELEVANTE e 5 considerado MUITO
RELEVANTE. O questionario sera entregue em maos.

Os pesquisadores estdo certos de que uma vez elaborado, este instrumento servird para avaliacdo da
satisfagdo de pais de criancas em UCIN.

Vocé ndo é obrigado a participar do estudo, e sua recusa ndo acarretara nenhum énus a sua pessoa como
individuo ou profissional. Uma vez aceitando participar do estudo vocé podera desistir de colaborar com 0 mesmo
a qualquer momento.

Se vocé tiver alguma ddvida quanto ao preenchimento do questionério ou referente a pesquisa podera
tira-las com o pesquisador que estiver convidando-o a participar da pesquisa ou atraves dos telefones e emails dos
pesquisadores envolvidos (0s meio para contato encontram-se no final deste termo e ficard em via impressa com
voceé).

Se vocé desejar saber mais sobre 0s instrumentos nos quais esta pesquisa baseou-se favor marcar esta
opcdo no final deste termo e a pesquisadora responsavel enviard por email cdpias digitalizadas de fontes ou
artigos, além de outras referéncias. VVocé poderé solicitad-los, mesmo que ndo aceite participar do estudo, caso
deseje aprofundar-se no tema.

Se vocé aceitar participar deste estudo pedimos que preencha os dados abaixo fornecendo seu
consentimento. Se desejar escreva seu email, no espaco reservado, para que ao final do estudo possamos enviar-
lhe o resultado da nossa pesquisa para sua apreciagao.

Eu, , RG , aceito
participar desta pesquisa e confirmo que recebi todas as informacdes necessarias por parte do pesquisador
responsavel.

Email:
o Eu desejo receber mais informagdes sobre o tema desta pesquisa.
(assinatura)

Informac@es dos pesquisadores

Pesquisador 1:

Nome: Dafne Barcala Coutinho do Amaral Gomez

Rua Francisco da Cunha 654 Boa viagem CEP 51020050
Telefone (81)8818 0808

Email: dafnebarcala@hotmail.com

Testemunha 1;

Testemunha 2:

Pesquisador:
Recife [/ |

Comité de Etica em Pesquisa IMIP: Av. dos Coelhos, 300 Boa Vista - Recife - PE - Brasil. CEP 50070-550. Tel.
(81) 2122.4100 - Fax: (81) 2122.4703 - E-mail: imip@imip.org.br - Caixa Postal 1393



mailto:dafnebarcala@hotmail.com

Orientadora: Suely Arruda Vidal, membro do colegiado da pos-graduagdo do IMIP, coordenadora do
ambulatério geral de pediatria do IMIP, telefone: 81-21224107 (IMIP) e 81- 88251279, email:

suely@imip.org.br.

APENDICE E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PAIS OU RESPONSAVEIS DE RECEM NASCIDOS ATENDIDOS NA UNIDADE
NEONATAL DO IMIP

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa “Avaliacio da satisfacio dos pais de pacientes
internados em unidade de cuidados intensivos neonatal: traducdo, adaptacéo transcultural e validagdo de
questionario. Recife-PE”. Esta pesquisa esta sendo realizada pela pesquisadora Dafne Barcala Coutinho do


mailto:suely@imip.org.br

Amaral Gomez para obtencdo do titulo de mestre em Cuidados Intensivos, estando vinculada a residéncia do
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP).

O objetivo desta pesquisa é realizar a tradugdo de um questionario de avaliagdo da satisfacdo dos pais de
pacientes em Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais, EMPATHIC-N (EMpowermentofPArents in
THelntensiveCare-Neonatology) para o portugués brasileiro e validagao deste questionario.

Apobs a traducdo do questionario, ele sera aplicado a um pequeno grupo de pais ou responsaveis de recém
nascidos atendidos no IMIP, do qual o Sr./Sra. fard parte. O questionario devera ser lido e respondido por voce.
Sera perguntado a vocé se entendeu todas as perguntas. Além das perguntas do questionario, vocé respondera
perguntas sobre sua idade, género, renda e escolaridade.

A sua participacédo é voluntaria. Vocé tem o direito de se recusar a participar do estudo sem dar nenhuma
razdo para isso e a qualquer momento, sem que isso afete de alguma forma a atencdo que vocé recebe dos
profissionais de saide envolvidos com o cuidado a sadde de seu filho(a).

Vocé e 0 seu bebé ndo serdo submetidos a intervencfes ou exames. Poderd haver risco de
constrangimento, o qual tentaremos minimizar aplicando o questionario em ambiente isolado, e garantindo que
ninguém além do pesquisador saberd o contetdo de suas respostas. Se vocé mesmo assim se sentir constrangido
Ou ansioso com a resposta ao questionario, vocé podera pedir ao pesquisador que solicite uma consulta com a
psic6loga da nossa unidade neonatal.

Vocé e os futuros participantes poderdo se beneficiar com os resultados desse estudo. Os resultados irdo
possibilitar a avaliacio da satisfacdo dos pais de criancas internadas em unidades neonatais, acarretando melhorias
na qualidade do cuidado e na relagdo dos pais com os cuidadores em ambiente de unidades neonatais.

Se vocé tiver alguma duvida quanto ao questionério ou referente a pesquisa podera tird-las com o
pesquisador que estiver convidando-o a participar da pesquisa ou através dos telefones e emails dos pesquisadores
envolvidos (os meios para contato encontram-se no final deste termo e ficara em via impressa com voceé).

Eu, : RG , aceito
participar desta pesquisa e confirmo que recebi todas as informacdes necessarias por parte do pesquisador
responsavel.

Informaces dos pesquisadores

Pesquisador 1:

Nome: Dafne Barcala Coutinho do Amaral Gomez

Rua Francisco da Cunha 654 Boa viagem CEP 51020050
Telefone (81)8818 0808

Email: dafnebarcala@hotmail.com

Testemunha 1:

Testemunha 2:

Pesquisador:
Recife [/ [

Comité de Etica em Pesquisa IMIP: Av. dos Coelhos, 300 Boa Vista - Recife - PE - Brasil. CEP 50070-550. Tel.
(81) 2122.4100 - Fax: (81) 2122.4703 - E-mail: imip@imip.org.br - Caixa Postal 1393

Orientadora: Suely Arruda Vidal, membro do colegiado da po6s-graduacdo do IMIP, coordenadora do
ambulatério geral de pediatria do IMIP, telefone: 81-21224107 (IMIP) e 81- 88251279, email:
suely@imip.org.br.

ANEXO A - Questionéario Original


mailto:dafnebarcala@hotmail.com
mailto:suely@imip.org.br
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Intensive Care Neonatologie

NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

Your experience counts



Dear parents,

With this questionnaire ‘Your experience counts’ we would like to learn how you
experienced your child’s stay in our neonatal intensive care unit.

The questionnaire starts with a few general questions. Next, you will be asked to
respond to statements concerning the care of your child and yourself during your stay
at our neonatal intensive care unit.

If you agree with a statement, you should tick a box more to the right. If not, you should
tick a box more to the left (see example).

Certain statements may not apply to your situation. If so, please tick the box in the ‘not
applicable’ column.

Example:
certainly certainly not
NO YES applicable
We were given a cup of coffee every day ddddgd X L]
We could always lock away our valuables OO X OO O ]
We could always find a space in the parking OO0 00 O X

On the final page you are invited to write your experiences and make suggestions for
improvements.

On behalf of all nurses, nurse practitioners and doctors in the neonatal intensive care

unit we thank you for your cooperation.

Jos Latour
Nurse scientist




PART 1: GENERAL

Who is completing this questionnaire? mother
father
mother and father together
otherwise:......c.ccooveevr e cceiniinenne
What is the cultural background of your family? Dutch

(more than one answer possible) Moroccan (change according to your national situation)
Turkish (change according to your national situation)
Surinamese (change according to your national situation)
Antillean (change according to your national situation)

Other, namely: .......cccooeeveiiiinnene

I v

Other characteristics may be added

(can be used for coding)




PART 2: YOUR EXPERIENCES

In this part we invite you to rate your experiences on the statements related to the care of the Neonatal
Intensive Care Unit (NICU).

If you agree with a statement, you should tick a box more to the right. If not, you should tick a box more to
the left. Certain statements may not apply to your situation. If so, please tick the box in the ‘not applicable’
column.

not

. certainly certainly applicabl
Information NO YES

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

[
[

Our questions were clearly answered by the doctors and the nurses

The information given by the doctors and nurses was always the same

We were always informed right away when our child’s physical condition
worsened

We were given clear information about our child’s disease by the doctors and
nurses

The doctor clearly informed us about the consequences of our child’s treatment

The doctors and nurses gave understandable information about the
examinations and tests

We received understandable information about the effects of the drugs by the
doctors and nurses

The doctor informed us about the expected health outcomes of our child

The information brochure we received was complete and clear

O o oodoododgod
O Odoodoodogod

The information provided by the doctors and nurses was understandable

O 00000 d
O 0000 o0O4-godogoogood
O 00000 d
O 0000 o0O4-godogoogood
O 0O 0000000040 de

[
[

The doctors and nurses gave honest information to us

not
certainly certainly applicabl

Care & Treatment NO YES

[
[

The doctors and nurses worked closely together

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

The doctors and nurses are real professionals; they know what they are doing
The correct medication was always given on time

At admission, our child’s medical history was known by the doctors and nurses

Attention was paid to our child’s developmental by the doctors and nurses

When our child’s condition worsened, action was immediately taken by the
doctors and nurses

Our child’s needs were well taken care of

O 0O000o0gdd

O 0O000000oggd
OO0 0000ogdg ™
O 0O000000oggd
OO0 0000ogdg ™
O 0O 0000-d™d

O 0O 0000004 Oe

The team had a common goal: the best care and treatment for our child and
ourselves



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

Care & Treatment (continued)

Every day we knew who of the doctors and nurses was responsible for our child
We were emotionally supported by the doctors and nurses

The doctors and nurses responded well on our own needs

The team was caring to our child and to us

During acute situations there was always a nurse to support us

Our child was always well taken care of by the nurses while in the

]

certainly

NO

[

O 0O 0 0 0
O 0O 0004dg d
O 00000 >d
O 0O 0004dg d
O 00000 >d

incubator/bed

The transfer of care from the NICU staff to colleagues in the pediatric ward had u
gone well

certainly

Parental Participation

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

We had confidence in the team

Even during intensive procedures we could always stay close to our child

The nurses stimulated us to help in the care of our child

The nurses helped us in the bonding with our child

The nurses had trained us the specific aspects of newborn care

Before discharge, the care for our child was once more discussed with us

Organization

The NICU made us feel safe

Our child’s incubator or bed was clean

The team worked efficiently

The unit could easily be reached by telephone

There was enough space around our child’s incubator/bed
The NICU was clean

Noise in the unit was muffled as good as possible

There was a nice and friendly atmosphere in the NICU

NO

[

0O 0O 0o04d d
O 0O000o0ogdg d
O 00 000-d ™
O 0O000o0ogdg d
O 00 000-d ™

[

certainly

NO

[

O 0O 0004dd

O O oodod g
OO oo0ododd g
O O oodod g
OO oo0ododd g
OO o0Oo0dgod

[l

[l

certainly
YES

]

OO 0O o d

]

certainly
YES

]

OO o0ood g

[l

certainly
YES

]

]

not applic

]

OO o0ood g

not applic

]

OO o0ood g

[

not applic

]

OO o0Oo0dgod



Professional Attitude

Nurses and doctors always introduced themselves by name and function
We received sympathy from the doctors and nurses

The team worked hygienically

The team respected the privacy of our childand of us

The team showed respect for our child and for us

At our bedside, the discussion between the doctors and nurses was only about our
child

There was a pleasant atmosphere among the staff

We felt welcomed by the team

In spite of the workload, sufficient attention was paid to our child and to us by the
team

Our cultural background was taken into account
Our child’s health always came first for the doctors and nurses

The doctors and nurses always took time to listen to us

Overall Experience
We would recommend this NICU to anyone facing a similar situation

If ever we would get in the same situation again, we would like to come back
to this NICU

How would you rate our performance in general?

verybad 1 2 3 4 5 6 7 8 9 ! excellent

coocos 1O OO0 000000
s OO0 0000000

certainly

NO

]

N e ) I I
O 00000 d
O 0000 o0O4-godogoogood
O 00000 d
O 0000 o0O4-godogoogood

[
[

certainly
NO

0O O
0 O

0 O

certainly
YES

[

O Odoodoodogod

certainly
YES

0 O
0 O

not
applicabe

[
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We would be pleased to learn from your experiences. Please feel free to write your story

below.

Your experiences during the ADMISSION period

Your experiences during the actual STAY

Your experiences regarding DISCHARGE from the NICU

Your GENERAL experiences

Please return the questionnaire using the prepaid envelope (no stamp needed).
On behalf of the staff of the neonatal intensive care unit, thank you for your kind

cooperation.




ANEXO B - Autorizacéo do autor do questionario original

Dear Dafne Barcala,

Thank you very much for the interest in our work.

Please find attached the validated EMPATHIC-N questionnaire measuring parent satisfaction in the Neonatal Intensive Care Unit.
I have attached a PDF file and a Word file of the EMPATHIC-N questionnaire to make it easier for you to do the translation.
Also attached the related article.

And as a suggested scientific process for the translation | copy the article of Wild et al 2005. He describes a 10 step process which we
do follow when translating the EMPATHIC questionnaires into other languages.

Our group has also developed and validated the EMAPTHIC questionnaire to measure parent satisfaction in the Pediatric Intensive
Care Unit.

(see attached the EMPATHIC questionnaire and related publication) You might be interested to translate this also. This tool looks
from content a bit different as the one for the NICU.

Basically we think that this tool also fits to the pediatric wards and we try to set up a study to look at this.

Concerning the correctness of translation, we recommend use the translation process as described by Wild et al 2005. For your
convenience | will attached the related paper.

In case you need any help, please feel free to contact me again.
Best regards,

Jos Latour

Dr. Jos M. Latour

Onderzoeker

Erasmus MC - Sophia

Kamer SK-0150

Postbus 2060

3000 CB Rotterdam

Tel: 010 - 7037174

Jos M. Latour RN, PhD

Nurse Scientist

Erasmus MC - Sophia Children's Hospital
Room SK-0150

P.O. Box 2060

3000 CB ROTTERDAM




The Netherlands
Tel: +31 10 7037174

From: Jos Latour [mailto:jos.latour@planet.nl]  Sent:maandag 29 oktober 2012 20:28 To: J.M.
Latour Subject: FW: Brazilian study

Van: Dafne barcala[mailto:dafnebarcala@hotmail.com] Verzonden:zondag 28 oktober 2012
23:46 Aan:jos.latour@planet.nl Onderwerp: Brazilian study

Dear Mr. Latour,

My name is Dafne Barcala, | am a physician at the first year of pediatric residency program at a
hospital in northeastern of Brazil. Recently I met your work and | was amazed by your studies about
parent satisfaction in pediatric intensive care unitis. I'm starting a master's degree and would love to be
able to conduct a survey that addressed the satisfaction of parents in the neonatal ICUs in my reality.
Would you allow me to adapt your questionnaire for my language and use it in a neonatal ICU of my
hospital (IMIP - Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira)?

I'd certainly be much grateful and would add your name in my research.
Thank you very much,

Dafne Barcala
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ANEXO C-Autorizacio do Comité de Etica do IMIP




