DANIELA FERNANDA DOS SANTOS ALVES

ADAPTACAO E VALIDACAO DO INSTRUMENTO
PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS - PIP
PARA A CULTURA BRASILEIRA

Campinas-SP
2009



DANIELA FERNANDA DOS SANTOS ALVES

ADAPTACAO E VALIDAGCAO DO INSTRUMENTO
PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS - PIP
PARA A CULTURA BRASILEIRA

Dissertagdo de Mestrado apresentada ao
Programa de Pds-Graduacdao em Enfermagem da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp para
a obtencéao do titulo de Mestre.

Area de Concentracdo: Enfermagem e Trabalho.

ORIENTADORA: Profa. Dra. Edinéis de Brito Guirardello

Campinas-SP
2009



FICHA CATALOGRAFICA ELABORADA PELA

BIBLIOTECA DA FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS DA UNICAMP
Bibliotecario: Sandra Licia Pereira — CRB-8* / 6044

Alves, Daniela Fernanda dos Santos

Al87a Adaptacdo e validag¢do do instrumento pediatric inventory for
parents — PIP para cultura brasileira / Daniela Fernanda dos Santos
Alves. Campinas, SP : [s.n.], 2009.

Orientador :Edinéis de Brito Guirardello
Dissertagdo ( Mestrado ) Universidade Estadual de Campinas.
Faculdade de Ciéncias Médicas.

1. Tradugdo. 2. Validacdo de método. 3. Estresse. 4. Cancer.
5. Enfermagem pediétrica. 6. Pais. 1. Guirardello, Edinéis de
Brito. II. Universidade Estadual de Campinas. Faculdade de
Ciéncias Médicas. III. Titulo.

Titulo em inglés : Adaptation and validation of the Pediatric Inventory for
Parents — PIP to brazilian culture

Keywords: e Translation
e Validation studies
e Stress
e Neoplasm
e Pediatric nursing
e Parents

Titulacao: Mestre em Enfermagem
Area de concentracao: Enfermagem e trabalho

Banca examinadora:

Prof2. Dré. Edinéis de Brito Guirardello
Profe. Dre. Neusa Maria Costa Alexandre
Prof2. Dr2. Andréa Yamaguchi Kurashima

Data da defesa: 11-12-2009

iv



COMISSAO EXAMINADORA DA DISSERTAGAO DE
' MESTRADO

DANIELA FERNANDA DOS SANTOS ALVES (RA: 991588)

Orientador(a) PROFA. DRA. EDINEIS DE BRITO GUIRARDELLO

Membros:

1. PROFA. DRA. EDINEIS DE BRITO GUIRARDELLO ‘%C(.i'w&u du 131'\/27 ,({\ibt,v../kma&iﬂ:"

S~

T o
2. PROFA. DRA. ANDREA YAMAGUCHI KURASHIMA (JMCJW% Lf/ KU —

0

3. PROFA. DRA. NEUSA MARIA COSTA ALEXANDRE  /lecoe e . ( Glley oot

Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade Estadual de Campinas

Data: 11 de dezembro de 2009




Dedico a todos os pals, que se fazem presentes na vida de seus filhos
€, COVA O VUOY, 0S tOYMAML ESPEFANGOSDS...

Na cevteza de vencerem no finall

Vi


http://www.paixaoeamor.com/mensagem/416_dedicatoria_de_amor_aos_pais.html

Agradecimentos

A Beus, por ter wme dado forga e corngem parn enfrentar os momentos de
dificuldade.

A0 e amore, Bmerson, gue trouxe o alegria ¢ a esperanga de volta ao
wmew corachio.

A mlnha whe, Neusa, que we apoloun, tncentivou e gue esteve presente
e todos os momentos da minha vioa.

Ao meeu Lrvadio Luls Felipe, que me aj wdou a construlr grandes sonhos.

A wminha familia, alicerce da vida, venovagho das forgas. Especialimente
Vb6 Maria, Giba, Drica ¢ Mara.

As minhas amioas, Jullana Marta e Letlela, gue estiveram comigo em
todos 0s momentos.

Aos wmeus awloos, Tiago, Alessandra, Carmen, Lucas ¢ Renata, que
compartilharam conhecimentos e estiveram ao wew lado wos momentos
dificels.

Aos pals, que me conflaram seus sentlmentos, alegrins e doves.

Aos tradlutores, juizes, professores e i Comissiio de Pos Graduagio oo
Departamento  de Enfermwagem oa uUnicamp que contribulram para o

construglio desse somho.



Agradecimentos

A minha orlentndora, Bdinéls, que me trouxe conheclmento e amizade
desde o primeiro dia.

As Professoras Andréa, Neusa, Cectlia, Luclana e Beatriz, pelas
contribuicdes comm este trabalho.

A minha chefe e amign, Rosell, que me lncentivou e me agitentou nos
mowmentos de duvida e de Lincerteza.

A Assoclaglio dos Pais e Amlgos das Criangas com ChAncer e Hemopatlas
(APACC), especlalmente o Carmen, Angela e qrast.

Ao Hospital A. C. Camargo (HACC), especiabmente i Cecllia, Thnia e
Fatbwma, que me receberam com mudto cartnho no anbulatorio de pediatria.

Ao professor Randl  Strelsand, por autorizar o  adaptacfio oo

LSt UMEINED.

Xi



“Renda-se, como-ew me rendi.

Mergulhe no-que vocé ndo- conhece como-ew mergulihed.
Ndo- se preocupe emv entender,

Viver ultrapassaw qualquer entendimento-”

(Clawice Lispector)

Xiii



SUMARIO

RESUMO XXVii
ABSTRACT XXXi
1. INTRODUCAO 35
2. OBJETIVOS 45
2.1.0bjetivo geral 47
2.2.0bjetivos especificos 47

3. CASUISTICA E METODO 49
3.1.Tipo de Estudo 51
3.2.Pediatric Inventory for Parents — PIP 51
3.3.Procedimento Metodoldgico de Adaptacao Cultural 52
3.3.1.Traducéo e Sintese 53
3.3.2.Retrotraducéao 53
3.3.3.Comité de Juizes 53
3.3.4.Pré-Teste 55
3.4.Avaliagédo das Propriedades Psicométricas 56
3.4.1.Locais do Estudo 56
3.4.2.Populacdo e Amostra 56
3.4.3.Instrumentos de Coleta de Dados 57

a) Caracterizagédo sociodemografica 57

b) Pediatric Inventory for Parents — PIP — versao brasileira 58

c) Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE-E) 58

d) Instrumento de avaliagdo da praticabilidade do PIP — versao brasileira 59
3.4.4.Procedimento de Coleta de Dados 59
3.4.5.Tratamento e Anélise dos Dados 60
3.4.5.1.Analise Descritiva 60
3.4.5.2.Escores do PIP - versao brasileira e as variaveis sociodemograficas 60
3.4.5.3.Confiabilidade 61
3.4.5.4 Validade 62
3.4.5.5.Praticabilidade 62

3.5.Aspectos Eticos 63

XV



4. RESULTADOS
4.1.Procedimentos de Adaptagéao Cultural do PIP
4.2.Avaliagéao das Propriedades Psicométricas
4.2.1.Caracterizacao dos Locais do Estudo e dos Sujeitos
4.2.2.Pediatric Inventory for Parents — PIP — versao brasileira
4.2.3.Confiabilidade
4.2.4 Validade
4.2.5.Praticabilidade
DISCUSSAO
CONCLUSAO
CONSIDERACOES FINAIS
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
ANEXOS
ANEXO 1
ANEXO 2
ANEXO 3
ANEXO 4
ANEXO 5
ANEXO 6
ANEXO 7
ANEXO 8
ANEXO 9
ANEXO 10
ANEXO 11
APENDICES
APENDICE 1
APENDICE 2
APENDICE 3
APENDICE 4

© N o o

XVii

65
67
76
76
78
83
84
87
89
99
103
107
115
117
120
121
123
125
127
129
131
132
133
135
137
139
153
155
156



Lista de Abreviaturas

APACC
Carc
CEP
CICI
CONEP
DP
HACC
IDATE
INCA
M

Max
Min

N

PAT
PECI
PIES
PIP
PIP-D
PIP-F
SAS
SNC
SNS
STAI
TCG
Tu

Associacao de Pais e Amigos das Criancas com Cancer e Hemopatias
Carcinomas

Comité de Etica em Pesquisa

Classificacao Internacional do Cancer na Infancia
Conselho Nacional de Etica em Pesquisa
Desvio-padréao

Hospital A.C. Camargo

Inventario de Ansiedade Traco-Estado
Instituto Nacional do Cancer

Média

Méaximo

Minimo

Numero de sujeitos

Psychossocial Assessment Tool

Parent Experience of Child lliness

Prior lliness Experience Scales

Pediatric Inventory for Parents

Pediatric Inventory for Parents — Difficult
Pediatric Inventory for Parents — Frequency
Statistical Analysis System

Sistema Nervoso Central

Sistema Nervoso Simpatico

State-Trait Anxiety Inventory

Tumores de Células Germinativas

Tumores

UNICAMP Universidade Estadual de Campinas

XiX



Lista de Tabelas

Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas dos pais ou responsaveis e criangas, no
pré-teste (N=30). Campinas, 2009. ........oooiiiii e 75

Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos pais ou responsaveis (N=101).
Campinas, 2009. ....cccoeieeeee s 77

Tabela 3 - Diagnostico médico das criangas por faixa etaria (N=101). Campinas,
2009, .. e 78

Tabela 4 - Média e desvio-padrao dos escores dos itens das escalas de Frequéncia
e Dificuldade do PIP - verséo brasileira (N=101). Campinas, 2009. ...............cc........ 80

Tabela 5 - Média e desvio-padrdo dos escores do PIP - versao brasileira (N=101).
Campinas, 2009. .....ccooeee e 82

Tabela 6 - Coeficiente de correlagdo de Spearman entre o PIP - verséo brasileira e
as variaveis sociodemograficas dos pais ou responsaveis e das criangas (N=101).
Campinas, 2009. ... 83

Tabela 7 - Consisténcia interna do Pediatric Inventory for Parents - PIP - versao
brasileira (N=101). Campinas, 2009.........ccooiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeee e 83

Tabela 8 - Correlagédo entre o PIP - versao brasileira e o IDATE-E (N=101).
Campinas, 2009. ... 85

Tabela 9 - Avaliacdo da praticabilidade do PIP - versdo brasileira em pais de

criangas com cancer, segundo a opinido dos entrevistados (N=101). Campinas,
20009, e e e e e ———eeee e e e e aa e ——————eaaaeaeaaa——————aaaaaaaaaaaannraaes 87

XXi



Lista de Quadros

Quadro 1 - Porcentagem de concordancia entre os juizes, considerando as
equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual entre as versdes original e

sintese do PIP. Campinas, 2009 .........ccooiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeee e

Quadro 2 - PIP, versbes original, sintese, pré-final resultante da reuniao com o
comité de juizes. Campinas, 2009. .........ooiiiiiiiii e 70

XXiii



Lista de Graficos

Grafico 1 - Diagrama de dispersdao dos escores do PIP — versao brasileira,
subescala PIP-F, e do IDATE-E (N=101). Campinas, 2009. .........ccccooceeeeeriiiiiiinnen 86

Grafico 2 - Diagrama de dispersao dos escores do PIP — versdo brasileira,
subescala PIP-D, e do IDATE-E (N=101). Campinas, 2009..........ccccooeeeeeerriiiiiinnnen. 86

XXV



RESUMO

XXVii



O diagnéstico do cancer interfere no bem-estar da familia devido as frequentes
hospitalizacbes e procedimentos dolorosos que a crianca € submetida e pode
desencadear sintomas de estresse e ansiedade nos pais. A investigacédo de fatores
psicossociais associados a vivéncia do cancer infantil tem se tornado relevante
diante das altas taxas de cura e sobrevida da crianga e 0 uso de instrumentos para
avaliar o impacto da doenca da crianca na vida dos pais tém sido valorizados.
Considerando a inexisténcia de instrumentos com esta finalidade em nossa cultura, o
presente estudo tem por objetivo traduzir e adaptar o Pediatric Inventory for Parents
— PIP para a cultura brasileira, bem como avaliar a sua confiabilidade, validade e
praticabilidade. O PIP é composto por 42 itens, distribuidos em quatro dominios:
comunicacéao, cuidados médicos, funcdo emocional e funcédo familiar. Os itens séao
avaliados quanto a frequéncia dos eventos na Ultima semana e a dificuldade
apresentada diante desses eventos. A escala de medida é do tipo Likert, com cinco
pontos, onde 1 = nada e 5 = muitissimo. As maiores pontuacdes indicam elevado
nivel de estresse. Para o procedimento de tradugcdo e adaptagéo cultural seguiram-
se as etapas de traducéo, sintese, retro-traducao, avaliacdo por um comité de juizes
e pré-teste com 30 pais de criancas com cancer. Para avaliacdo da consisténcia
interna, utilizou-se o coeficiente alfa de Cronbach. Para avaliacdo da validade, do
tipo convergente, correlaciou-se o instrumento adaptado com o Inventario de
Ansiedade Trago-Estado (IDATE-E). A praticabilidade foi verificada considerando-se
o tempo de preenchimento, a compreensao do instrumento e a forma de assinalar as
respostas. A verséo final foi denominada Pediatric Inventory for Parents — PIP —
versao brasileira e aplicada a uma amostra de 101 pais de criangcas com cancer. As
subescalas e dominios o PIP — versédo brasileira obtiveram coeficientes alfa de
Cronbach iguais ou superiores a 0,70. O coeficiente de correlacdo de Spearman
variou de +0,28 a +0,83, indicando correlacéo positiva entre o PIP — versao brasileira
e o IDATE-E. O tempo médio de preenchimento do instrumento foi 27,5 minutos, e foi
considerado simples e facil de ser preenchido. O procedimento de adaptacao cultural
foi realizado com sucesso e as propriedades psicométricas do PIP — versao brasileira
(validade, confiabilidade e praticabilidade) foram satisfatérias. Avaliacoes
psicométricas em outras populacbes sao recomendadas.

Palavras-chave: traducdo, estudos de validacdo, estresse, pais, cancer,
enfermagem pediatrica.
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ABSTRACT



The diagnosis of cancer interferes in the well-being of the family due to frequent
hospitalizations and painful procedures that the child undergoes and can unleash
symptoms of stress and anxiety in parents. The investigation of psychosocial factors
associated to the experience of childhood cancer has been rendered relevant in front
of high cure and survival rates of the child and the use of instruments to evaluate the
impact of the child’s disease on the life of the parents. Considering the inexistence of
instruments with this application in our culture, the present study had as objective the
translation and cross-cultural adaptation of the Pediatric Inventory for Parents (PIP)
for the Brazilian population, as well as evaluation of reliability, validity and usability.
PIP is composed of 42 items distributed in four domains of communication, medical
care, emotional function and role function. The items are evaluated as to the event
frequency in the last week and the difficulty presented during these events. A 5-point
Likert-type summative measurement scale was used, where 1 = none and 5 = very
high. Larger scores indicate an elevated level of stress. For the procedures of
translation and cross-cultural adaptation, the stages of translation, synthesis, back-
translation, evaluation by expert committee and pretest with 30 parents of children
with cancer were followed. For evaluation of internal consistency, Cronbach’s alfa
coefficient was applied. For evaluation of convergent validity, correlation between the
adapted instrument and the state portion of the State-Trait Anxiety Inventory (STAI-S)
was made. Usability was verified considering the time needed for filling out the
instrument, understanding of the instrument and the form of marking the answers.
The final version was named “Pediatric Inventory for Parents - Brazilian version” (PIP-
BV) and applied to a sample of 101 parents of children with cancer. The subscales
and domains of PIP-BV obtained Cronbach’s alfa coefficients equal or superior to
0.70. Spearman’s rank correlation coefficient varied from +0.28 to +0.83, indicating
positive correlation between PIP-BV and STAI-S. The mean time for filling out the
instrument was 27.46 minutes and was considered simple and easy to be filled out.
The procedure of cross-cultural adaptation was carried out with success and the
psychometric properties of validity, reliability and usability of PIP-BV were
satisfactory. Further psychometric evaluations in other populations are
recommended.

Keywords: translation; validation studies; stress, parents; neoplasms; pediatric
nursing
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O céancer pediatrico representa cerca de 0,5% a 3% de todos os tumores na
maioria das populagdes. Abrange um grupo heterogéneo de neoplasias, que diferem
dos tumores nos adultos, por apresentarem menores periodos de laténcia, por
crescerem mais rapido e serem mais invasivos e, também por responderem melhor
ao tratamento. Segundo a Classificagao Internacional do Cancer na Infancia (CICI,
0s tumores mais comuns sdo as leucemias, linfomas e os tumores do sistema

nervoso central (1).

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) estima que sédo esperados 9.890 casos
novos de cancer por ano para o biénio 2008/09 em criangas e adolescentes com até
18 anos. O cancer infantil constitui a segunda causa de morte, nos paises
desenvolvidos, em criancas de zero a 14 anos, 0 que pode ser explicado pelas
iniciativas isoladas de deteccdo precoce das neoplasias da infancia. No Brasil,
representa a segunda causa de morte em criancas e adolescentes de um a 19 anos,
perdendo somente para os dbitos por causas externas, como acidentes e violéncia.
Nos ultimos anos, a doenca tem alcancado o status de potencialmente curavel,

atingindo taxas de sobrevida superiores a 70% (2).

Considerando o céncer infantil uma doenga crénica com expectativa favoravel
de cura, a investigacao de fatores psicossociais relacionados ao tratamento torna-se
relevante nos estudos atuais. As pesquisas neste campo contemplam desde as
reacdes desencadeadas pelo diagndstico da doenca até as seqlielas ap6s o término

do tratamento (3).
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Ao receber o diagndstico do cancer, a familia, principalmente os pais, passam
a vivenciar com a crianga momentos dificeis, caracterizados por hospitalizagbes
frequentes, comunicados da equipe de saude, procedimentos invasivos e dolorosos
que alteram o cotidiano familiar (4,5). Neste sentido, o cuidado adequado a crianga
com cancer ndo inclui somente a busca de tratamentos menos dolorosos ou que
aumentem as taxas de sobrevida, mas também a preocupagdo com o papel que a

familia desempenha como agente de cuidados quando a crianga adoece (6).

O acompanhamento da crianga exige dos pais rapida mobilizacdo na tentativa
de administrar o medo, a incerteza e o sentimento de perda iminente, para que
possam assumir a funcao de colaboradores no cuidado a crianga (3). Os pais sofrem
intensamente e passam a exibir sintomas como perda do controle e da auto-estima,
depressdo, ansiedade, tristeza, distarbios do sono, revolta, inconformismo e
impoténcia, além do sentimento latente de culpa (7). Estas reagbes podem estar
muito presentes no relacionamento com a equipe de saude (3) e podem interferir no
nivel de compreensdo dos pais, na adesdo ao tratamento e influenciar

negativamente o comportamento da crianca (8).

Passado o momento do diagnéstico, a familia inicia o processo de
enfrentamento da doenca e a estrutura familiar pode contribuir para a adaptacao da
crianca a doenca e atenuar seus efeitos negativos, promovendo um ambiente
facilitador do processo de tratamento e do envolvimento da familia em atividades
sociais (6). A dificuldade em lidar com o filho doente é apontada pelos pais, que

passam a exibir comportamentos de superprote¢do, isolamento social e
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incapacidade de desempenhar o papel parental diante das reais necessidades da
crianga (5). Por outro lado, os pais podem se manter psicologicamente saudaveis,

firmes e fortes no provimento dos cuidados a crianga (9).

Estudos que apontam o impacto da doenga na vida dos pais apresentam
resultados controversos, ou seja, enquanto alguns referem bom ajustamento (10,11),
outros indicam altas taxas de estresse parental (8,12). Para alguns pesquisadores
esses achados discrepantes podem refletir, pelo menos em parte, a utilizacdo de
métodos pouco sensiveis para analisar as experiéncias dos pais de criangas com

doencas crénicas (8).

O interesse por esse tema partiu da vivéncia em um Centro de Oncologia
Infantil, em que cotidianamente o enfermeiro presencia o sofrimento dos pais que
acompanham seus filhos durante o tratamento oncolégico. Em muitos momentos, a
fragilidade da situacdo nao permite ao enfermeiro um efetivo planejamento da
assisténcia. Desta forma, a busca de um instrumento capaz de nortear o apoio da
equipe de saude a esses pais tornou-se uma necessidade. Um instrumento de facil
aplicacédo pode auxiliar o enfermeiro a planejar intervengdes para ajudar a familia na

mobilizacdo de recursos para lidar com a doenca.

Nos ultimos anos, tém sido desenvolvidos alguns instrumentos especificos
para avaliar o impacto da doenca crénica na familia das criancas como: Pediatric
Inventory for Parents - PIP (8); Psychossocial Assessment Tool - PAT (13); PedsQL -

Family Impact Module (14); Prior lliness Experience Scales — PIES (15); Parent
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Experience of Child lliness — PECI (6) e Psychossocial Assessment Tool — PAT 2.0

(16).

O PIP foi desenvolvido por Streisand et al., em 2001, no setor de oncologia do
Children’s Hospital of Philadelphia, motivado pela inexisténcia de um instrumento de
avaliacao multidimensional do estresse dos pais. Para construgéao do instrumento, os
autores partiram do pressuposto que o0 estresse vivenciado pelos pais diante da
doenca de seus filhos pode estar relacionado a varios fatores, exigindo uma
avaliacdo multidimensional. A versao final inclui 42 itens que avaliam quao
frequentes e dificeis sdo os eventos relacionados ao cuidado a crianga do ponto de
vista dos pais. Esses eventos incluem situagdes relacionadas a rotina hospitalar,
comunicacgao, papel dos pais e alteragdes emocionais, que sdo avaliados em uma
escala de resposta do tipo Likert. As maiores pontuacdes indicam elevado nivel de
estresse. As propriedades psicométricas foram verificadas em amostra composta por

pais de criangas com cancer e outras doengas crénicas (17-21).

O PAT avalia o risco potencial das familias em desenvolver sintomas de
depressao e ansiedade, durante o tratamento do cancer infantil. E composto por 20
itens, em 10 dominios: estrutura da familia, recursos da familia, suporte social,
conhecimento da crianga sobre o cancer, comportamento e emog¢des da crianca,
problemas conjugais e familiares, crencas da familia, frequéncia escolar, maturidade
da crianca e outros estressores. Os pais sdo convidados a assinalar os itens

estressores e 0 numero de itens assinalados pelos pais indica o escore total do PAT.
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Quanto mais itens assinalados, maior o risco de sofrimento durante o tratamento

(13).

O PedsQL- Family Impact Module avalia o impacto de doencas crbnicas no
funcionamento familiar e do cuidador. Composto por 36 itens, 28 itens referentes ao
cuidador distribuidos em seis dominios: funcionamento fisico, emocional, social,
cognitivo, comunicacéo e tristeza e, oito itens referentes ao funcionamento familiar,
em dois dominios: atividades diarias e relacionamento familiar. A escala de resposta
€ do tipo Likert e o escore total € obtido pela soma das respostas dividida pelo
namero de itens respondidos. As pontuagdes mais altas indicam melhor
funcionamento familiar. As propriedades psicométricas do instrumento foi verificada
em uma amostra de pais de criangas com doencgas incapacitantes como a paralisia

cerebral e os defeitos congénitos (14).

Prior lliness Experience Scales — PIES foi desenvolvido para avaliar a
experiéncia prévia da crianca e dos pais com o tratamento para o cancer e a
hospitalizagdo quando sdo submetidos ao transplante de medula 6ssea. Contém 17
itens distribuidos em trés dominios: sofrimento da crianca, adesdo da crianca e
sofrimento dos pais. A escala de medida é do tipo Likert. Apresenta validade e

confiabilidade satisfatérias (15).

O instrumento Parent Experience of Child llilness — PECI avalia a experiéncia
dos pais de criancas com uma doenca crénica. Composto por 25 itens distribuidos

em quatro dominios: tristeza, incerteza, sofrimento parental e recursos emocionais.
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Foi aplicado em uma amostra de pais de criangas com tumores de sistema nervoso

central e apresentou validade e confiabilidade satisfatorias (6).

PAT 2.0 é a segunda versdo do PAT (13), com o objetivo de avaliar o risco
potencial das familias em apresentar sintomas de depressdo e ansiedade. E
composto por 52 itens, distribuidos em sete dominios: estrutura e recursos familiares,
apoio social, problemas familiares, reagdes de estresse dos pais, crencas da familia,
problemas da crianca e problemas dos irmaos. Nao apresenta homogeneidade
quanto a escala de medida adotada, ou seja, apresenta trés tipos de escala de
medida: Likert, respostas dicotdmicas e respostas categéricas. A pontuacao total é
obtida pela soma das meédias ponderadas das pontuacbées em cada um dos
dominios. As propriedades psicomeétricas foram verificadas em amostras compostas

por pais de criangas com cancer (16).

O Pediatric Inventory for Parents — PIP tem a finalidade de avaliar o estresse
de pais de criancas com céancer e apresenta indices de validade e confiabilidade
avaliados em outros estudos (8,17-22) e a sua utilizagdo pelos profissionais de saude

possibilita direcionar o cuidado para as necessidades das criangas e seus familiares.

No entanto, no Brasil, ndo dispomos de instrumentos especificos para este fim
e a utilizagdo de instrumentos desenvolvidos em outras linguas requer
procedimentos metodolégicos de tradugdo e adaptacado cultural prévios a sua
aplicagdo. Para tanto, o instrumento deve ser submetido a um método que garanta
equivaléncia entre as versdes original e traduzida, por meio de um processo com

normas internacionalmente aceitas (23-25).
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As recomendagoes internacionais ampliam o foco da simples tradug¢ao para o
da adaptacéo cultural do instrumento, baseada no significado conceitual, na estrutura
lingUistica e na cultura da populagéo alvo. Além disso, enfatiza que a tradugéo literal
pode gerar confusdo e perda da compreensao do instrumento na lingua alvo (26) e
que a comparacgao de resultados obtidos em diferentes culturas exige a utilizagéo de

medidas equivalentes (23).
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2. OBJETIVOS
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2.1.0bjetivo geral

Traduzir e adaptar o instrumento Pediatric Inventory for Parents - PIP para a

cultura brasileira.

2.2.Objetivos especificos

o Verificar a correlacdo entre os escores do PIP-versdo brasileira e

variaveis sociodemograficas dos pais ou responsaveis e das criangas com cancer.

o Avaliar a confiabilidade do instrumento adaptado, por meio da

consisténcia interna.

. Avaliar a validade da versao brasileira do PIP, por meio da validade de

construto, do tipo convergente.

o Verificar a praticabilidade do instrumento adaptado.
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3. CASUISTICA E METODO
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3.1.Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo do tipo metodoldgico caracterizado pelo processo de
desenvolvimento e testagem do instrumento de coleta de dados. Esta pesquisa
aborda a mensuragdo e a estatistica que envolve os aspectos teoricos do
instrumento de coleta de dado, como a avaliacdo da confiabilidade e da validade

27).

3.2. Pediatric Inventory for Parents — PIP

O PIP contém 42 itens, agrupados em quatro dominios: comunicacao (9 itens),
funcado emocional (15 itens), cuidados médicos (8 itens) e funcao familiar (10 itens),
avaliados em duas subescalas: Frequéncia (PIP-F) com que vivenciou determinados
eventos na Ultima semana e, Dificuldade (PIP-D) para lidar com essas situacdes (8)

(ANEXO 1).

A escala de medida é do tipo Likert com cinco alternativas de respostas,
variando de 1 ponto (nada) a 5 pontos (muitissimo). Os escores nas subescalas PIP-
F e PIP-D sao obtidos separadamente para cada um dos dominios. A soma dos
escores dos dominios compdem o escore total de cada subescala, sendo que altos

escores indicam muita frequencia e grande dificuldade diante das situagdes (8).

O Pediatric Inventory for Parents tem sido utilizado em estudos para

verificagdo de sua validade junto a pais de criangas com diferentes doengas cronicas
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como: o impacto do transplante cardiaco nos pais e familiares de criangas (19), o
estresse dos pais de criangcas com baixa estatura (17) e com Diabetes Tipo 1 (18).
Foi adaptado e validado para a cultura espanhola com pais de criangcas com

hemofilia (20) e para a cultura holandesa com pais de criangas com cancer (21).

Nesses estudos a validade e a confiabilidade do PIP foram satisfatérias. Os
valores do alfa de Cronbach variaram de 0,94 a 0,96 para a subescala PIP-F e de
0,95 a 0,96 para a subescala PIP-D. Quanto a sua validade, estudos apontaram
correlacdo positiva do PIP com o State-Trait Anxiety Inventory — STAI, também,

denominado Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE) (8).

3.3. Procedimento Metodoldgico de Adaptacao Cultural

Para o procedimento de adaptagdo cultural seguiram-se as etapas de
traducao, retrotraducgéo, analise por um comité de juizes e pré-teste, recomendadas
pela literatura internacional (23-25). Estas etapas metodologicas tém sido
enfatizadas com o objetivo de garantir a qualidade do instrumento adaptado bem

como a sua equivaléncia com o instrumento original.

A aprovacgao para a tradugéo e adaptagéo do Pediatric Inventory for Parents —

PIP foi obtida junto ao Prof. Dr. Randi Streisand (ANEXO 2).
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3.3.1. Traducao e Sintese

A traducgéo do PIP da versao em inglés para a lingua portuguesa foi realizada
por dois tradutores, um linglista (ANEXO 3) e uma enfermeira (ANEXO 4), de forma
independente, e somente um deles foi informado a respeito dos objetivos do estudo.
As duas tradugbes foram avaliadas e comparadas por um terceiro tradutor, com
formagao em psicologia e fluéncia no idioma de origem do instrumento (inglés), que

produziu a versao sintese (ANEXO 5).

3.3.2. Retrotraducao

A sintese das duas traducgdes iniciais foi enviada para dois outros tradutores,
uma professora de linguas (ANEXO 6) e uma enfermeira (ANEXO 7), com fluéncia
no idioma alvo (portugués) e que tinham como lingua materna a lingua de origem do
instrumento, para produgdo de duas retrotraducdes. Esses tradutores nao tiveram
conhecimento do objetivo do estudo e dos conceitos explorados, nem tiveram acesso
ao instrumento original. A finalidade desta etapa foi avaliar a existéncia de

discrepancias entre a versao original e a versao traduzida do instrumento.

3.3.3. Comité de Juizes

A avaliacdo das versdes produzidas foi realizada por um comité de cinco

juizes, composto por quatro especialistas (um docente em linguas, um docente em
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enfermagem com experiéncia no processo metodologico, um docente em
enfermagem, um psicologo com experiéncia em oncologia pediatrica) e um

representante da populacao alvo.

Cada um dos membros do comité foi solicitado a analisar a versao proposta
quanto as equivaléncias: semantica, idiomatica, cultural e conceitual, sinalizando sua
concordancia para cada um dos itens. Para este procedimento, os membros do
comité receberam orientagdes por escrito com trés semanas de antecedéncia a
reunido, o instrumento original, as traducdes, retrotradugcées e um instrumento

especificamente desenvolvido para esta analise (APENDICE 1).

A equivaléncia semantica consiste na analise das palavras quanto ao
significado, transferindo para a versdo o sentido dos conceitos do instrumento
original. Na analise da equivaléncia idioméatica, os juizes foram convidados a verificar
expressdes ou palavras de uso coloquial. Quanto a equivaléncia cultural, esta se
refere a andlise de palavras que expressam situacdes ou atividades cotidianas. E na
analise da equivaléncia conceitual, os juizes analisaram as palavras com diferentes

conceitos entre as culturas.

A primeira etapa desta fase consistiu na analise quantitativa das respostas
individuais dos especialistas para cada um dos itens e determinou-se a taxa de
concordancia dos juizes com a versao sintese proposta. Essa taxa foi expressa em

porcentagem, para cada um dos itens, e calculada da seguinte forma:

% concordancia = nimero de juizes que concordaram com o item x 100

namero de juizes
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Os itens foram considerados adequados quando a taxa de concordancia entre
0s juizes foi superior a 80% (28).

Na etapa seguinte, em reunido para avaliagdo das discordancias entre a
versdo proposta e o instrumento original, realizou-se uma andlise qualitativa dos
itens e, por meio do consenso, 0s juizes indicaram as modificaces e caracteristicas
que deveriam ser consideradas na versao para pré-teste. Concluida esta etapa,
obteve-se a versdo pré-final do instrumento, denominada Pediatric Inventory for

Parents — PIP — versao brasileira (APENDICE 2).

3.3.4. Pré-Teste

O pré-teste consistiu na aplicagdo da versao pré-final a uma amostra de 30
sujeitos, pais de criangas com cancer, em uma casa de apoio no interior do Estado
de Sao Paulo. O objetivo desta etapa foi testar a compreensédo dos itens do
instrumento e avaliar o tempo necessario para sua aplicacdo. O instrumento foi
aplicado por meio de uma entrevista e os sujeitos foram questionados a respeito da

compreensao e clareza dos itens do instrumento.
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3.4. Avaliacao das Propriedades Psicométricas

3.4.1. Locais do Estudo

O estudo foi realizado em duas instituicbes: um hospital especializado em
oncologia (HACC), na capital do Estado de S&o Paulo, e uma instituicao de apoio
extra-hospitalar (APACC), no interior do Estado de Sao Paulo.

A instituicAdo hospitalar atende criangas e adolescentes de zero a 18 anos,
portadoras de neoplasias. A infra-estrutura conta com 235 leitos, ambulatérios,
central de quimioterapia, radioterapia, unidade de diagndstico por imagem,
laboratério de analises clinicas, centro cirurgico, anatomia patoldégica e pronto
socorro’.

A instituicdo de apoio extra-hospitalar atende criancas e adolescentes,
portadoras de neoplasias e doencas hematoldgicas, em um nucleo com capacidade
para hospedar 56 criangcas e seus acompanhantes, com o objetivo de promover

apoio psicossocial e qualidade de vida durante o tratamento®.

3.4.2. Populacao e Amostra

A populacao foi composta por pais ou responsaveis de criangas com cancer.
Para amostra foram considerados pais ou responsaveis 0s acompanhantes que

tinham legalmente a guarda pela crianga.

! www.hcancer.org.br

2 www.apacc-sp.org.br

Casuistica e Método
56



Foram incluidos no estudo os pais ou responsaveis de criangas com idade
entre zero e 18 anos, com diagndstico de neoplasia e em tratamento ou
acompanhamento. Os acompanhantes que nao possuiam a guarda legal pela
crianca e aqueles que por algum motivo demonstraram sentimentos exacerbados de
tristeza, como choro e outras reacdes emocionais, foram excluidos do estudo.

A amostra foi calculada conforme as recomendacdes de Streiner e Norman

(29) para estudos de validacao, minimo de 100 sujeitos, e obtida por conveniéncia.

3.4.3. Instrumentos de Coleta de Dados

Para a coleta dos dados foi utilizada uma ficha de caracterizacdo socio-
demogréfica (a) e trés instrumentos: Pediatric Inventory for Parents - PIP - versao
brasileira (b); Inventario de Ansiedade Traco-Estado (c) e Avaliacdo da
Praticabilidade do PIP-versao brasileira (d), que foram apresentados aos sujeitos

nesta ordem.

a) Caracterizacao sociodemografica

Composta por duas partes, A) caracterizagdo das criangas: contempla dados
como as iniciais, data de nascimento, sexo, data do diagndstico, diagndstico
(segundo a Classificacao Internacional do Cancer na Infancia) e se estda em
tratamento atualmente e, B) caracterizacdo dos pais, como a relacao de parentesco

com a crianga, data de nascimento, sexo, estado civil, nimero de filhos, situacao
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profissional, renda familiar, nUmero de pessoas que convivem com a renda, anos de
estudo e procedéncia. A ficha de caracterizacdo séciodemografica foi elaborada
pelas pesquisadoras e submetida a validade de conteudo por um grupo de juizes,

que avaliaram a clareza e a pertinéncia do contetido (APENDICE 4).

b) Pediatric Inventory for Parents — PIP — versao brasileira

Versédo final do processo de adaptacédo cultural do Pediatric Inventory for
Parents — PIP, que foi submetida ao processo de validagdao por meio da avaliagao da

sua confiabilidade e validade (APENDICE 2).

c) Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE-E)

O Inventario de ansiedade traco - estado (IDATE-E) (30), versao brasileira do
State-Trait Anxiety Inventory — STAl (31), tem a finalidade de avaliar dois
componentes da ansiedade: Ansiedade - Estado e Ansiedade - Traco. A escala de
estado de ansiedade (IDATE-E), refere-se a um estado emocional transitério
caracterizado por sentimentos subjetivos e variacbes de tensdo, de acordo com o
contexto. Contém 20 afirmagdes, onde o0s sujeitos sdo orientados a indicar como se
sentem naquele momento, em relagdo aos sintomas de ansiedade. A escala de
medida é do tipo Likert, com quatro pontos, onde um significa absolutamente nao e

quatro muitissimo, para cada um dos itens com afirmacbes sobre o estado de
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ansiedade atual. Quanto maior a pontuagédo, maior a ansiedade. O IDATE-E tem sido

utilizado para outros estudos de validagéo do PIP (8,17,20,21) (ANEXO 8).

d) Instrumento de avaliacao da praticabilidade do PIP — versao brasileira

O instrumento de avaliacdo da praticabilidade de instrumentos tem por
objetivo quantificar o tempo e a facilidade para se responder o PIP-versao brasileira.
E composto por trés itens, em uma escala de resposta do tipo Likert, com cinco
pontos, onde 1, significa discordo totalmente e 5, concordo totalmente (32) (ANEXO

9).

3.4.4. Procedimento de Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada no periodo de 27 de janeiro a 15 de junho de
2009, pela prépria pesquisadora. Na instituicdo hospitalar, obteve-se 0 agendamento
das criancas e ap0s selegéo prévia, considerando os critérios de incluséo, os sujeitos
foram abordados na recep¢édo do ambulatério de pediatria, antes da consulta médica.
Na instituicAio de apoio extra-hospitalar, obteve-se a lista de criancas e
acompanhantes e, apds verificacdo dos critérios de inclusdo, os sujeitos foram
abordados na recepc¢ao da casa de apoio.

Apés o esclarecimento dos objetivos do estudo, os sujeitos foram convidados

a participar da pesquisa e apds concordarem foram solicitados a assinar o Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE 3). Os instrumentos foram
preenchidos durante uma unica entrevista com os sujeitos, em local reservado para a

aplicacédo dos mesmos.

3.4.5. Tratamento e Analise dos Dados

Os dados foram organizados no programa Microsoft® Office Excel 2007 e
analisados com a assessoria do Servico de Estatistica da Faculdade de Ciéncias
Médicas da Universidade Estadual de Campinas por meio do programa Statistical

Analysis System (SAS — System for Windows®), verséo 9.1.3 — 2002/2003.

3.4.5.1. Analise Descritiva

Para descrever o perfil da amostra, segundo as varidveis em estudo, 0s
dados foram dispostos em tabelas de frequéncia para as variaveis categdricas, com
valores de frequéncia absoluta (n) e percentual (%), € medidas de posigdo (média,

minimo e maximo) e de dispersao (desvio-padrdo) das variaveis continuas.

3.4.5.2. Escores do PIP - versao brasileira e as variaveis
sociodemograficas

Os escores do PIP — versao brasileira foram correlacionados as variaveis

sociodemograficas das criancas e dos pais. Para as criangas, foram consideradas
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as variaveis idade e tempo de diagndéstico. Para os pais, idade, renda e anos de

estudo.

A correlagdo foi espressa pelo coeficiente de Spearman, obtido com a
correlacdo entre as médias dos escores do PIP — versdo brasileira e a média das
variaveis sociodemograficas. Os valores desse coeficiente indicam o grau de
correlagdo entre as duas escalas e podem variar de -1 a +1. Os valores mais
proximos a +1, indicam mais forte correlagéo (33). O nivel de significaAncia adotado

para os testes foi de 5% (p < 0,05).

3.4.5.3. Confiabilidade

A confiabilidade de um instrumento consiste em avaliar se um determinado
instrumento de medida é capaz de produzir resultados semelhantes em medidas
sucessivas, que pode ser avaliada pela estabilidade, equivaléncia e homogeneidade
do instrumento (27).

A confiabilidade da versdo brasileira do PIP foi avaliada por meio da
homogeneidade, em que as questdes do instrumento sdo testadas quanto a
coeréncia na medida do construto. Para tanto, utilizou-se a analise da consisténcia
interna e considerou-se alta consisténcia interna quando o valores do coeficiente alfa
de Cronbach foram maiores que 0,70 (34). Esse coeficiente foi calculado para cada

um dos dominios e para cada uma das escalas do PIP - versao brasileira.
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3.4.5.4. Validade

A validade de um instrumento é definida como a capacidade do instrumento
em refletir o conceito sob investigacdo. Os principais tipos de validade sao de
conteudo, de construto e relacionada com critério (27).

Para o PIP — verséao brasileira, a validade foi obtida por meio da validade de
construto, do tipo convergente. O indice de validade foi expresso pelo coeficiente de
Spearman, obtido com a correlacdo entre as médias dos escores do PIP — versao
brasileira e a somatodria dos escores do IDATE-E. Os valores desse coeficiente
indicam o grau de associagao entre as duas escalas e podem variar de -1 a +1. Os
valores entre 0,30 e 0,50 indicam correlagcdes de moderada magnitude e os valores
acima de 0,50, correlagdes de forte magnitude (33). O nivel de significancia adotado

para os testes estatisticos foi de 5% (p < 0,05).

3.4.5.5. Praticabilidade

A praticabilidade refere-se aos aspectos praticos da aplicacdo de um
instrumento e pode ser avaliada por meio do tempo e facilidade para sua aplicacao.
Para verificar a praticabilidade do PIP — versao brasileira utilizou-se um instrumento
especifico (32), em que o entendimento dos itens e a forma de assinalar as
respostas sao verificadas junto aos sujeitos em que o instrumento foi aplicado. As
respostas dos sujeitos foram apresentadas por meio de tabela com valores de

frequéncia absoluta (n) e percentual (%) para cada uma das alternativas de resposta.
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3.5. Aspectos Eticos

O projeto foi registrado no Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)
e submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias
Médicas da UNICAMP e foi aprovado por meio do parecer n® 763/2008 (ANEXO 9).
O projeto também foi submetido ao Comité de Etica do Hospital A. C. Camargo e foi

aprovado conforme parecer n® 1179/2008 (ANEXO 10).

Os sujeitos assinaram o Termo de Consetimento Livre e Esclarecido e foram
informados que as utilizagées anteriores do instrumento ndo apontaram riscos e que
em caso de desconforto ou mobilizagdo emocional seriam atendidos pela equipe de
saude mental dos locais de estudo. Os sujeitos também foram informados que sua

identidade permaneceria em sigilo e que sua participacao seria voluntaria.

Nas situacdées em que os pais e responsaveis demonstraram desinteresse em
continuar a participar da pesquisa, mesmo apdés seu consentimento, tiveram a
liberdade de sair do estudo sem que isso acarretasse em prejuizo ao tratamento do
seu filho. A pesquisa foi interrompida em situagdes de mobilizagdo emocional dos
pais e responsaveis, priorizando neste caso o atendimento do sujeito junto a equipe

de saude mental da instituigéo.
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4. RESULTADOS
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4.1. Procedimentos de Adaptacao Cultural do PIP
As etapas de traducdo e retrotraducdo foram realizadas com éxito e
resultaram na versao proposta, que foi submetida a analise das equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual a um comité de juizes. Esses juizes
indicaram sua concordancia com os itens, por meio de consulta a todas as versdes

produzidas e ao instrumento original.

Na andlise individual das avaliagbes realizadas pelos membros do comité,
obteve-se um percentual de concordancia igual ou superior a 80% para a maioria dos
itens do instrumento. Entretanto, as instrugbes de preenchimento, a escala de
medida e 15 itens (3, 4, 9, 15, 19, 20, 21, 26, 28, 33, 34, 35, 40, 41 e 42)

apresentaram percentual de concordancia inferior a 80% (Quadro 1).

Na reunidao entre os membros do comité, que teve duracdo de trés horas,
foram sugeridas altera¢des das instrugdes de preenchimento, da escala de medida e
de 15 itens do instrumento. Desses 15 itens, quatro itens (8, 17, 23 e 24) obtiveram
concordancia prévia entre os juizes superior a 80%. Por outro lado, os itens 9, 19, 28
e 34, apesar de atingirem um percentual de concordancia inferior a 80% na avaliagao
individual, durante a reunido com o comité de especialistas, ndo sofreram
modificacdes. O layout e 0 nome da versao final do instrumento foram mantidos
como no original — Pediatric Inventory for Parents — PIP — acrescido do termo verséao

brasileira, para facilitar o acesso cientifico internacional (Quadro 2).
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Quadro 1 - Porcentagem de concordancia entre os juizes, considerando as equivaléncias
semantica, idiomatica, cultural e conceitual entre as versdes original e sintese do PIP.
Campinas, 2009

. . Juizes
VERSAO SINTESE TC (%)
1 2 3 4 5

Pediatric Inventory for Parents — PIP — versao brasileira C C C C C 100,0
Abaixo ha uma lista de situacdes dificeis que os pais de criangas que tém (ou
tiveram) doencgas sérias enfrentam. Por favor, leia cada situagdo cuidadosamente
e faga um circulo ao redor do nimero que representa a freqiéncia com que a
situacdo ocorreu com vocé nos ultimos 7 dias, usando a escala de 5 pontos NC NC C NC C 40,0

apresentada abaixo. Em seguida, avalie o quao dificil cada situacao foi ou é para
vocé, utilizando também a escala de 5 pontos. Por favor, complete as duas
colunas para cada um dos itens.

Quéo Frequente? Quéo Dificil?

1 = Nunca 1 = Nem um pouco

2 = Raramente 2 = Um pouco

3 = Algumas vezes 3 = Até certo ponto NG NG C NC C 40,0
4 = Frequente 4 = Muito

5 = Muito frequente 5 = Extremamente

1 Dificuldade para dormir c ¢ € € ¢ 100,0
2. Discussdes com membros da familia C C C C NC 80,0
3. Trazendo meu filho/minha familia para o hospital ou clinica NC C NC NC NC 20,0
4. Receber noticias perturbadoras NC NC NC NC C 20,0
5. Nao conseguir ir trabalhar C C C C NC 80,0
6. Ver o humor de meu filno/minha filha mudar rapidamente C C C ¢ 100,0
7. Falar com o (a) médico (a) C C C ¢ 100,0
8. Observar que meu filho/minha filha tem dificuldades para comer C C C C NC 80,0
9. Esperar pelos resultados dos exames do meu filho/minha filha NC C C NC NC 40,0
10. Ter problemas financeiros C C C NC C 80,0
11. Tentar néo pensar nas dificuldades da minha familia C C C C NC 80,0
12. Sentir-me confuso (a) com as informagdes médicas C C C NC C 80,0
13. Ficar com meu filho/minha filha durante procedimentos médicos C C C NC 80,0
14. Saber que meu filho/minha filha esta sofrendo ou com dor C C ¢C C 100,0
15. Tentar atender as necessidades dos outros membros da familia NC C C NC C 60,0
16. Ver meu filho/minha filha triste ou com medo C C C ¢ 100,0
17. Gonversar com o (a) enfermeiro (a) C NC C ¢C 80,0
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Continua...

18. Tomar decisdes sobre cuidados médicos e sobre remédios C C C C NC 80,0
19. Pensar sobre o fato que meu filho/minha filha esta isolado (a) dos outros NC C NC C C 60,0
20. Estar afastado (a) da familia ou amigos NC C NC C C 60,0
21. Sentir-me amortecido/dormente por dentro NC NC NC NC 20,0
22. Discordar de algum membro da equipe de salde C C C C NcC 80,0
23. Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades de higiene pessoal C C C C C 100,0
24. Preocupar-me com o impacto a longo prazo que a doencga causa C C C C C 100,0
25. Ter pouco tempo para cuidar das minhas proprias necessidades C C € C ¢ 100,0
26. Sentir-me incapaz quanto as condi¢ées do (a) meu filho/minha filha NC NC C NC C 40,0
27. Sentir-me mal compreendido pela familia/amigos quanto a gravidade da
) . . C C C C NC 80,0
doencga do meu filho/minha filha
28. Lidar com as mudangas nas rotinas médicas diarias do (a) meu filho/minha
. NC C C NC NC 40,0
filha
29. Sentir incerteza quanto ao futuro C C C ¢C 100,0
30. Ficar no hospital nos finais de semana e feriados C C C NC 80,0
31. Pensar em outras criancas que estio seriamente doentes C NC C C 80,0
32. Falar com meu filho/minha filha sobre sua doenga C C C ¢ 100,0
33. Ajudar meu filho com os procedimentos médicos (por exemplo: dar injegoes,
. - . NC C C NC NC 40,0
engolir remédios, trocar curativos)
34. Sentir meu coragéo acelerado, suar ou sentir formigamentos C C C NC NC 60,0
35. Sentir-se inseguro (a) sobre se devo disciplinar meu filho/minha filha NC NC NC C NC 20,0
36. Sentir medo que meu filho/minha filha possa ficar muito doente ou possa
c ¢ € € ¢ 100,0
morrer
37. Falar com os membros da familia sobre a doenga do meu filho/minha filha 100,0
38. QObservar meu filho/minha filha durante visitas e/ou procedimentos médicos 100,0
39. Perder acontecimentos importantes na vida dos outros membros da familia NC 80,0
40. Preocupar-me sobre o modo como os amigos e parentes interagem com
' . . NC C C NC NC 40,0
meu filho/minha filha
41. Notar mudangas no relacionamento com meu parceiro/minha parceira NC C C NC NC 40,0
42. Passar uma boa parte do tempo em ambientes n&o familiares NC C NC ¢C 60,0
Layout C C C C 100,0
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Quadro 2 - PIP, versoes original, sintese, pré-final resultante da reuniao com o comité de juizes. Campinas, 2009.

Versao Original

Versao Proposta

Versao Pré-Final

Below is a list of difficult events which parents of children
who have (or have had) a serious illness sometimes face.
Please read each event carefully, and circle HOW OFTEN
the event has occurred for you in the past 7 days, using the
5 point scale below. Afterwards, please rate how
DIFFICULT it was/or generally is for you, also using the 5
point scale. Please complete both columns for each item.

Abaixo ha uma lista de situagdes dificeis que os pais de
criangas que tém (ou tiveram) doencas sérias enfrentam.
Por favor, leia cada situagdo cuidadosamente e faga um
circulo ao redor do nimero que representa a freqiiéncia
com que a situagdo ocorreu com vocé nos Ultimos 7 dias,
usando a escala de 5 pontos apresentada abaixo. Em
seguida, avalie o quéo dificil cada situagao foi ou é para
vocé, utilizando também a escala de 5 pontos. Por favor,
complete as duas colunas para cada um dos itens.

Abaixo ha uma lista de situagdes dificeis enfrentadas por
pais de criangas que tém ou tiveram doengas graves. Por
favor, leia cada situagdo cuidadosamente e faga um circulo
ao redor do nimero que representa a freqiiéncia com que a
situagcdo ocorreu com vocé nos Ultimos 7 dias, usando a
escala de 5 pontos apresentada abaixo. Em seguida, avalie
o grau de dificuldade de cada situagédo para vocé, utilizando
também a escala de 5 pontos. Por favor, responda as duas
questdes.

How Difficult?

1 =Not at all
2 = Alittle

3 = Somewhat
4 = Very much

5 = Extremely

Quao Dificil?

1 = Nem um pouco
2 = Um pouco

3 = Até certo ponto
4 = Muito

5 = Extremamente

Com que Dificuldade?

1 = Nenhuma
2 = Pouca

3 = Média

4 = Dificil

5 = Extremamente dificil

Bringing my child to the clinic or hospital

Trazendo meu filho (a) para o hospital ou clinica

Levar meu filho/minha filha a clinica ou ao hospital

Learning upsetting news

Receber noticias perturbadoras

Receber noticias ruins e inesperadas

Watching my child have trouble eating

Observar que meu filho/minha filha tem dificuldades para
comer

Ver que meu filho/minha filha tem dificuldade para comer

Trying to attend to the needs of other family members

Tentar atender as necessidades dos outros membros da
familia

Tentar cuidar das necessidades dos outros membros da
familia

Talking with the nurse

Conversar com o (a) enfermeiro (a)

Conversar com um dos membros da equipe de enfermagem

Being far away from family and/or friends

Estar afastado (a) da familia ou amigos

Ficar longe da familia e/ou amigos

Feeling numb inside

Sentir-me amortecido/dormente por dentro

Sentir-me perdido (“sem chao”)

Helping my child with his/her hygiene needs

Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades de
higiene pessoal

Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades de
higiene

Worrying about the long term impact of the illness

Preocupar-me com o impacto a longo prazo que a doenga
causa

Preocupar-me com o impacto da doenga a longo prazo

Feeling helpless over my child’s condition

Sentir-me incapaz quanto as condigbes do (a)
filho/minha filha

meu

Sentir-me sem apoio para lidar com as condi¢cbes do meu
filho/da minha filha

Helping my child with medical procedures (e.g. giving shots,
swallowing medicine, changing dressing)

Ajudar meu filho com os procedimentos médicos (por
exemplo: dar inje¢des, engolir remédios, trocar curativos)

Participar da rotina hospitalar ajudando meu filho/minha
filha durante os procedimentos (por ex.: tomar remédios,
tomar injecées e trocar curativos)

Feeling uncertain about disciplining my child

Sentir-se inseguro (a) sobre se devo disciplinar meu
filho/minha filha

Sentir-me inseguro/insegura sobre como disciplinar meu
filho/minha filha

Worrying about how friends and relatives interact with my
child

Preocupar-me sobre o modo como os amigos e parentes
interagem com meu filho/minha filha

Preocupar-me sobre como amigos e parentes interagem
com meu filho/minha filha

Noticing a change in my relationship with my partner

Notar mudancas no relacionamento
parceiro/minha parceira

com meu

Perceber mudangas no relacionamento
companheiro/minha companheira

com meu

Spending a great deal of time in unfamiliar settings

Passar uma boa parte do tempo em ambientes néo
familiares

Passar muito tempo em ambientes nao familiares
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As instrucbes de preenchimento foram modificadas para assegurar a
equivaléncia idiomatica com a substituicdo do termo “doencas sérias” por “doencas
graves’, do tempo verbal do verbo enfrentar (“enfrentam” por “enfrentadas”), do
termo “quéo dificil’ por “grau de dificuldade” e da orientagdo do preenchimento, com
a modificacado da frase “.. complete as duas colunas para cada um dos itens” para
“.. responda as duas questbes”. Por consequéncia, a subescala Dificuldade foi

modificada, bem como cada uma das alternativas de resposta referentes a essa

escala, como por exemplo, “1 = nem um pouco” para “1 = Nenhuma”.

Os itens 3, 15, 20, 21, 26, 41 e 42 foram modificados de modo a preservar a
equivaléncia idiomatica com o instrumento de origem. No item 3, o verbo trazer que
estava no gerundio (“trazendo”) foi substituido pelo verbo “levar” no infinitivo. No item
15, o verbo “atender’ foi excluido e optou-se por utilizar o verbo “cuidar’. A expressao
“estar afastado”, no item 20, foi alterada e substituida por “ficar longe”. O item 21
sofreu alteracdo do termo “amortecido/dormente por dentro’, com a inclusdo do

termo “perdido” acrescido da expressao “sem chao” para facilitar o entendimento do
item. No item 26, os juizes consideraram a expressao “sem apoio” como mais
adequada do que a expressao “incapaZz’ para formulagéo deste item, considerando a
equivaléncia idiomatica. O termo “notar’ foi alterado para “perceber’ por ser uma

expressdo mais comum na cultura brasileira. No item 42, o termo “boa parte” foi

substituido por “muito tempo” a fim de melhorar a equivaléncia idiomatica.

No item 4, foram acrescentadas expressdes de uso cotidiano na cultura

brasileira, com a substituicido da palavra “perturbadoras” para “ruins e inesperadas’,
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a fim de facilitar o entendimento do item. No item 33, os juizes consideraram que o0s
pais nao podem ajudar os filhos a “engolir remédios” e optaram pela reformulacéo do
item, que foi modificado de “Ajudar meu filho com os procedimentos médicos (por
exemplo: dar injeg¢bes, engolir remédios e trocar curativos)” para “Participar da rotina
hospitalar ajudando meu filho/minha filha durante os procedimentos (por ex.: tomar

remédios, tomar injegbes e trocar curativos)’.

No item 35, a expressao “sobre se devo” foi modificada para “sobre como”,
uma vez que o instrumento original transmite a idéia de duvida dos pais em relagédo a
forma de disciplinar o filho, e ndo se deve ou ndo disciplina-lo. No item 40, a
expressao “sobre o modo como” foi alterado para “sobre como”, para alcangar a

equivaléncia semantica.

Quanto ao item 8, os juizes consideraram que o instrumento original transmite
a idéia de que os pais acompanham a questao da alimentagcdo do filho de forma
muito préxima e que o verbo “observar’ nao é capaz de transmitir essa proximidade.
Desta forma, recomendaram a substituicdo do verbo “observar’ pelo verbo “ver’, por
transmitir maior proximidade dos pais com as dificuldades apresentadas pelos filhos

em relacdo a alimentagéo.

No item 17, “Conversar com o (a) enfermeiro (a)” os juizes sinalizaram a
alteracao do item, considerando que no Brasil além do enfermeiro, a classe
profissional é composta também por técnicos e auxiliares de enfermagem que

também sao responsaveis pela assisténcia ao paciente e sua familia. Apdés a

Resultados
72



sugestao dos juizes, o item foi modificado para “conversar com um dos membros da

equipe de enfermagem”.

Para o item 23, os juizes sugeriram a exclusdo da palavra “pessoal’ por
considerar desnecessaria para o entendimento do item, que trazia a expressao
‘higiene pessoal”. No item 24, os juizes sugeriram a alteracdo na ordem dos
componentes da frase para estabelecer adequada concordancia gramatical, com a
modificagdo da sentenca “o impacto a longo prazo que a doenga causa” para ‘o

impacto da doenga a longo prazo”.

Os juizes relataram dificuldade no entendimento do item 19: “Pensar sobre o
fato que meu filho/minha filha esta isolado/isolada dos outros”, uma vez que a
situacao nao define de quem a crianca esta isolada. O mesmo ocorreu com item 26:
“Sentir-me sem apoio para lidar com as condicbées do meu filho/da minha filha”, em
que o instrumento ndo especifica 0 que sao essas condicées. Diante das duvidas
apontadas pelos especialistas, o comité recomendou que fosse realizada uma
consulta ao autor do instrumento original, Prof. Dr. Randi Streisand. Ao ser
consultado, esclareceu que a expressdo “isolado/isolada”, esta relacionada a
qualquer pessoa que se aproxime da crianga e que a palavra “condigcées’, deve ser

compreendida como condi¢ao de doenca.

Participaram do pré-teste 30 pais ou responsaveis de criangcas com cancer,
com idade entre 23 e 51 anos, sendo que 80% eram maes, e 33,3% tinham apenas

um filho. A idade média das criancas foi 9,3 anos (DPx 5,9) e o tempo do diagndstico
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da doenga foi em média 12,3 meses (DP * 26,2), sendo que 90% das criangas
estavam em ftratamento no momento da entrevista. O tempo médio de
preenchimento do instrumento foi de 30 minutos. Os pais ndo sugeriram alteragoes e

relataram clareza e facil compreenséo dos itens do instrumento (Tabela 1).
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Tabela 1- Caracteristicas sociodemograficas dos pais ou responsaveis e criangas,
no pré-teste (N=30). Campinas, 2009.

Variaveis n (%) Média £ DP Minimo Maximo
Caracteristicas dos Pais ou Responsaveis
Sexo
Feminino 27 (90,0)
Masculino 3(10,0)
Idade
20 — 29 anos 10 (33,3)
30 — 39 anos 12 (40,0)
40 — 49 anos 7 (23,3)
= 50 anos 1(3,3)
Estado Civil
Casado 16 (53,3
Unido estavel 8 (26,7)
Solteiro 4 (13,3
Separado 1(3,3)
Viavo 1(3,3)
Escolaridade 9,5+4,1 3 17

Caracteristicas das Criancas

Sexo

Feminino 13 (43,3)
Masculino 17 (56,7)

Idade (anos) 9,3+5,9 <1ano 18
Em tratamento 27 (90,0)
Tempo do diagndstico (meses) 12,3 + 26,2 <1 més 144

Diagnostico

Leucemias 14 (4

Tumores do Sistema Nervos Simpatico 4 (

Retinoblastomas 2

Tumores Hepaticos 2
2
1
1
1

cwwwoo o wo
e

Neoplasias de Células Germinativas

Tumores do Sistema. Nervoso Central

Tumores Osseos

Sarcomas de Partes Moles

QOutros e Tumores Malignos Nao Especificados 3 (

DP = desvio-padrao
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4.2. Avaliacao das Propriedades Psicométricas

4.2.1. Caracterizacao dos Locais do Estudo e dos Sujeitos

A amostra foi composta por 101 pais/responsaveis de criangas com cancer,
sendo 57,4% do HACC e 42,6% da APACC. Foram excluidos do estudo 2 sujeitos,
em que a entrevista ndo pode ser concluida devido a mobilizagdo emocional, que
foram encaminhados para atendimento junto a equipe de saude mental da

instituicao.

Desses, 94,1% eram do sexo feminino e 87,1% mées. A média de idade dos
entrevistados foi de 36,0 anos (DP + 7,8). Em relacdo ao estado civil e ao numero de
filhos, 69,3% era casada e 36,6% tinham dois filhos. A atividade remunerada foi
relatada por 35% dos entrevistados como situagdo profissional, e 51,5% dos pais
estavam desempregados (25,7%) ou exerciam atividades no lar (25,7%). A renda
familiar dos entrevistados variou de zero a R$ 15.000,00, sendo que a renda per
capita mediana foi R$ 300,00. Em relagdo a escolaridade, a média de anos de

estudo foi 10,1 anos (DP £ 4,4, min = 2 e max = 20 anos) (Tabela 2).
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos pais ou
responsaveis (N=101). Campinas, 2009.

Variaveis n %
Local do Estudo
HACC 58 57,4
APACC 43 42,6
Sexo
Feminino 95 94 1
Masculino 6 5,9
Idade
20 — 29 anos 26 25,8
30 — 39 anos 46 45,54
40 — 49 anos 23 22,8
= 50 anos 6 5,9
Parentesco com a crianga
Mae 88 87,1
Pai 3 3,0
Avos 4 3,9
Irmaos 2 2,0
Madrasta/padrasto 3 3,0
Tia/tio 1 1,0
Estado Civil
Casado 70 69,3
Uniao estavel 15 14,8
Solteiro 9 8,9
Viavo 4 4,0
Separado 3 3,0
Numero de Filhos
Nenhum 3 3,0
1 filho 27 26,7
2 filhos 37 36,6
3 filhos 22 21,8
4 filhos 8 7.9
5 ou mais filhos 4 4,0
Situacao Profissional
Atividade remunerada 35 34,7
Recebendo beneficio 13 12,9
Aposentado 1 1,0
Desempregado 26 25,7
Do lar 26 25,7
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As criancas eram na maioria do sexo masculino (51,5%), com idade entre 8
meses e 18 anos (M = 9,5 anos, DP * 5,3), sendo que 75,2% estavam sendo
submetidas a algum tipo de tratamento no momento da entrevista. Os diagndsticos
mais frequientes entre as criangas foram as leucemias (31,7%) e a faixa etaria mais

acometida pelo cancer foi de cinco a nove anos (27,7%) (Tabela 3).

Tabela 3 - Diagndstico médico das criancas por faixa etaria (N=101). Campinas, 2009.
Faixa Etaria (anos)

Diagnéstico
Médico <1 1a4 5a9 10a 14 15a18 Total
n % n % n % n % n % n %
Leucemia 1 33,3 5 21,7 12 42,9 12 48,0 2 9,1 32 31,7
Retinoblastoma 1 33,3 5 21,7 1 3,6 2 8,0 1 4,5 10 9,9
Sarcomas - - 3 13,0 3 10,7 1 4,0 3 13,7 10 9,9
Tu. SNC - - 1 4,4 - - 2 8,0 4 18,2 7 6,9
Tu. Renais - - 1 4,4 2 71 3 12,0 1 4,5 7 6,9
Tu. Osseos - - - - 3 107 1 4,0 3 13,7 7 6,9
Tu. SNS 1 33,3 2 8,7 - - 2 8,0 - - 5 4,9
Tu. Hepaticos - - 2 8,7 - - 1 40 1 45 4 4,0
TCG - - 1 4.4 - - - - 2 9,1 3 3,0
Linfoma - - - - - - - - 3 13,7 3 3,0
Carc.Epiteliais - - - - 1 3,6 - - 1 45 2 2,0
Outros - - 3 13,0 6 21,4 1 4,0 1 45 11 10,9
Total 3 29 23 228 28 27,7 25 248 22 21,8 101 100,0

Tu=Tumores; SNC=Sistema Nervoso Central; SNS= Sistema Nervoso Simpatico; TCG=Tumores de Células
Germinativas; Carc=Carcinomas

4.2.2. Pediatric Inventory for Parents — PIP — versao brasileira

Os valores dos escores do PIP - versao brasileira podem variar de 42 a 210,
para cada subescala que sao avaliadas separadamente. Neste estudo, os valores
dos escores variaram de 59 a 182 para a subescala PIP-F e, de 49 a 188, para a

subescala PIP-D.
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Os trés eventos com maior freqiiéncia para os sujeitos foram: “Pensar em
outras criangas gravemente doentes”; “Ficar com meu filho durante os procedimentos
médicos” e, “Ajudar meu filho com suas necessidades de higiene”. Por outro lado, os
trés eventos com maiores médias, na subescala dificuldade, foram: “Sentir medo que
meu filho/minha filha possa ficar muito doente ou possa morrer”; “Preocupar-me com

o impacto da doenca a longo prazo” e, “Pensar em outras criangas gravemente

doentes”(Tabela 4).
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Tabela 4 - Média e desvio-padrao dos escores dos itens das escalas de Frequéncia e
Dificuldade do PIP - versao brasileira (N=101). Campinas, 2009.

. L Frequéncia Dificuldade

ltens PIP - versao brasileira _ _
Média DP Média DP
31 Pensar em outras criangas gravemente doentes 4,17 0,94 3,93 1,11

13 Ficar com meu filho/minha filha durante os
procedimentos médicos

23  Ajudar meu filho/minha filha com suas
necessidades de higiene

38  Observar meu filho/minha filha durante visitas
e/ou procedimentos médicos

3 Levar meu filho/minha filha a clinica ou ao
hospital

24 Preocupar-me com o impacto da doengca a
longo prazo

33 Participar da rotina hospitalar ajudando meu
filho/minha filha durante os procedimentos (por
ex.: tomar remédios, tomar injecbes e trocar
curativos)

25 Ter pouco tempo para cuidar das minhas
proprias necessidades

36  Sentir medo que meu filho/minha filha possa
ficar muito doente ou possa morrer

6 Ver o humor do meu filho/da minha filha mudar

rapidamente

Falar com o médico/a médica 3,50 1,24 2,09 1,18

9 Esperar gs re§ultados dos exames do meu 346 120 006 148
filho/da minha filha

37 Falar com os membros da familia sobre a
doenca do meu filho/da minha filha

3,94 1,36 2,62 1,56
3,91 1,30 1,78 1,18
3,87 1,33 2,50 1,40
3,83 1,15 2,48 1,40

3,76 1,26 3,56 1,33

3,74 1,37 2,30 1,42

355 124 310 132
352 143 398 144

3,50 1,15 3,25 1,25

N

3,45 1,20 2,62 1,37

20 Ficar longe da familia e/ou amigos 3,41 156 3,50 1,62

11 Tenﬁgr ndo pensar nas dificuldades da minha 333 127 342 127
familia

17 Conversar com um dos membros da equipe de 325 1.28 204 118
enfermagem

18 Tomar decisdes sobre cuidados médicos ou

. 3,25 1,49 250 1,50
sobre remédios

29  Sentir incerteza quanto ao futuro 3,23 1,52 3,22 1,60
42 Pas.slar muito tempo em ambientes nao 323 146 089 1.46
familiares
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Continua...

10
15

14

16

21

39

34

28

32

35

40

30

12

27

41

26

22

Ter problemas financeiros ou falta de dinheiro
Tentar atender as necessidades dos outros
membros da familia

Saber que meu filho/minha filha esta sofrendo
ou com dor

Ter dificuldade para dormir

Ver meu filho/minha filha triste ou com medo
Sentir-me perdido/perdida (“sem chao”)

Perder acontecimentos importantes na vida dos
outros membros da familia

Sentir meu coracdo acelerado, suar ou sentir
formigamentos

Ver que meu filho/minha filha tem dificuldades
para comer

Lidar com as mudancas nas rotinas médicas
diarias do meu filho/da minha filha

Falar com meu filho/minha filha sobre sua
doencga

Sentir-me  inseguro/insegura  sobre como
disciplinar meu filho/minha filha

Discutir com membros da familia

Pensar sobre o fato que meu filho/minha filha
esta isolado/isolada dos outros

Preocupar-me sobre como amigos e parentes
interagem com meu filho/minha filha

Receber noticias ruins e inesperadas

Ficar no hospital nos finais de semana e
feriados

Ficar confuso/confusa com as informagbes
médicas

N&o conseguir ir trabalhar

Sentirrme mal compreendido/compreendida
pela familia/pelos amigos quanto a gravidade
da doencga do meu filho/da minha filha

Perceber mudangas no relacionamento com
meu companheiro/minha companheira
Sentirme sem apoio para lidar com as
condi¢des do meu filho/da minha filha

Discordar de algum membro da equipe de
saude

3,20
3,20

3,18

3,12
3,11
3,06

3,05
2,97
2,90
2,74
2,71

2,66
2,64
2,59

2,54
2,51
2,51

2,42
2,41

2,41

2,39
2,38

1,83

1,15
1,17

1,37

1,15
1,26
1,39

1,49
1,47
1,40
1,28
1,37

1,31
1,24
1,45

1,35
1,17
1,44

1,29
1,55

1,54

1,38
1,41

1,00

3,24
2,93

3,50

2,90
3,34
3,32

2,75

3,00

2,84

2,47

2,79

2,56
2,61
2,91

2,48
2,80
2,19

2,44
2,63

2,42

2,36

2,43

1,90

1,24
1,38

1,59

1,10
1,45
1,44

1,51
1,49
1,43
1,36
1,47

1,32
1,18
1,67

1,34
1,44
1,45

1,39
1,60

1,56

1,43

1,43

DP = desvio-padrao
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Os dominios comunicagao, cuidados médicos e funcao familiar, resultaram
em maiores médias quando se comparou a freqiiéncia em relagao a dificuldade, com

excecao do dominio fungao emocional (Tabela 5).

Tabela 5 - Média e desvio-padrdo dos escores do PIP - versao
brasileira (N=101). Campinas, 2009.

PIP — versao brasileira Média DP (1)
PIP-F
Comunicacao 24,74 6,26
Cuidados Médicos 28,19 6,43
Funcéo Familiar 29,60 7,55
Funcao Emocional 47,89 11,45
Total 130,43 27,60
PIP-D
Comunicacao 21,39 6,96
Cuidados Médicos 19,50 7,43
Funcao Familiar 28,16 8,23
Funcédo Emocional 48,50 12,87
Total 117,54 30,89

DP=desvio-padrao

Verificou-se que os pais mais jovens, de criangas menores e com menor
tempo desde o diagnostico apresentam escores maiores no PIP — versao brasileira

(Tabela 6).
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Tabela 6 - Coeficiente de correlagdo de Spearman entre o PIP - versao
brasileira e as variaveis sociodemograficas dos pais ou responsaveis e
das criancas (N=101). Campinas, 2009.

Variaveis PIP-F PIP-D
Sociodemograficas r P r P

Criancas

Idade da Crianca -0,26 0,009 -0,13 0,184
Tempo de Diagnéstico -0,25 0,011 -0,22 0,027
Pais

ldade dos Pais -0,32 0,001 -0,18 0,073
Renda Familiar -0,19 0,059 -0,22 0,027
Anos de Estudo 0,02 0,872 -0,08 0,405

4.2.3. Confiabilidade

Na analise da confiabilidade do PIP — versdo brasileira, as subescalas e
dominios resultaram em alta consisténcia interna cujos coeficientes a de Cronbach

foram iguais ou superiores a 0,70 (Tabela 6).

Tabela 7 - Consisténcia interna do Pediatric Inventory for Parents - PIP - versédo
brasileira (N=101). Campinas, 2009.

PIP — Numero o Cronbach
versao brasileira de ltens PIP-F PIP-D
Comunicagao 9 0,70 0,76
Cuidados Médicos 8 0,75 0,82
Funcao Familiar 10 0,74 0,77
Funcdo Emocional 15 0,86 0,88
Total 42 0,93 0,94
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Tabela 8 - Correlagéo entre o PIP - versao brasileira e o IDATE-E (N=101). Campinas, 2009.

PIP-F PIP-F PIP-F PIP-D PIP-D PIP-D
PIP-F PIP-F . . PIP-D PIP-D . . .
. Cuidados Funcao Funcéo L Cuidados Funcao Funcao
Total Comunicacao Total Comunicacao i
Médicos Familiar Emocional Médicos Familiar Emocional
PIP-D Total +0,83* - - - - - - - - -
IDATE-E +0,50* +0,28** +0,36™** +0,42* +0,54* +0,50" +0,38" +0,35"**  +0,36™** +0,54*

*p<0,0001, ** p = 0,0051, *** p = 0,0002, ***p=0,0003
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Grafico 1 - Diagrama de dispersdo dos escores do
PIP — verséao brasileira, subescala PIP-F, e do IDATE-
E (N=101). Campinas, 2009.
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Grafico 2 - Diagrama de dispersdao dos escores do

PIP — verséao brasileira, subescala PIP-D, e do IDATE-
E (N=101). Campinas, 2009.
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4.2.5. Praticabilidade

O tempo médio de preenchimento do instrumento foi de 27,5 minutos (DPx
11,5; min = 13,00 e max = 72,00). Quanto a facilidade para entender as instrugdes de
preenchimento do PIP — versao brasileira verificou-se que 45,5 % dos pais relataram
que as instrugdes foram entendidas facilmente. Os itens do instrumento foram
referidos como de facil entendimento por 52,5% dos entrevistados e 54,5% relataram

que as repostas do instrumento podiam ser facilmente assinaladas (Tabela 10).

Tabela 9 - Avaliagdo da praticabilidade do PIP - versao brasileira em pais de criangas
com cancer, segundo a opinidao dos entrevistados (N=101). Campinas, 2009.

DT DP NO CP CT

Opiniao dos entrevistados
n % n % n % n % n %

Eu achei facil entender as 5 4545 43 109 7 g9 32 317 46 455
instrucoes de preenchimento

Eu achei facl entender as , 445 5 o9 5 49 40 396 53 525
guestdes do questionario

Eu achei féacil assinalar as

A 1 1,0 3 3,0 7 6,9 35 34,6 55 54,5
respostas do questionario

DT = discordo totalmente, DP = discordo parcialmente, NO = nao tenho opinido, CP = concordo
parcialmente, CT = concordo totalmente
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5. DISCUSSAO
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A escolha do PIP para o procedimento de adaptacéao cultural foi motivada pela
auséncia de instrumentos, em nossa cultura, com a finalidade de avaliar o estresse
de pais de criangcas com cancer e por apresentar validade e confiabilidade
satisfatérias em estudos anteriores (8,17-21). A adaptagdo cultural tem sido
recomendada quando ndo se dispdem de instrumentos para determinada finalidade
em uma cultura e também por contribuir para a comparacao de resultados e por

facilitar a realizagao de estudos transculturais (35-37).

O sucesso da adaptacdo cultural do PIP foi obtido gracas ao cuidadoso
procedimento metodoldgico, que seguiu as etapas recomendadas internacionalmente
(23-25). As etapas de tradugéo, sintese, retrotraducéo e avaliagcdo por um comité de

juizes possibilitou a equivaléncia da versao original com a versao original (24,38).

As traducbes foram realizadas tanto por profissionais da area linglistica
quanto por profissionais da area da saude, o que permitiu adequagédo dos itens do
instrumento a lingua portuguesa (39) e o uso apropriado da linguagem (36). A
participacdo do terceiro tradutor para a producdo da versdo sintese garantiu
objetividade ao processo, contribuiu para a resolugdo de discrepancias entre as
traducdes iniciais (40) e facilitou a posterior avaliagdo pelo comité de juizes. As
retrotraducdes foram realizadas por profissionais que nao tiveram acesso a versao
original do instrumento e comprovou que a versao traduzida reflete o conteido da

versao original (36,40).

Discussao
91



As versoes original e proposta foram avaliadas por um comité de juizes, que
analisaram as duas versoes quanto as equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e
conceitual. A composi¢cdo do comité de juizes atendeu a recomendacao de um
namero minimo de cinco juizes (41), bem como a participagdo de diferentes
profissionais com experiéncia no conceito explorado e no procedimento metodolégico

(23-25).

A andlise das equivaléncias foi realizada por meio de instru¢des especificas,
que 0s juizes seguiram para indicar sua concordancia com a versdo proposta,
baseados em todas as versdes produzidas. Estas instru¢bes permitiram que os
juizes realizassem uma avaliagdo inicial de forma independente (42) antes da
reunido para discussdo das discrepancias e consenso com 0s outros membros do

comité.

As avaliagdes iniciais dos membros do comité indicaram que o percentual de
concordancia igual ou superior a 80% foi alcangcado para a maioria dos itens, titulo,
layout e instrucdes de preenchimento (28). A indicacdo de uma taxa de concordancia
entre os membros do comité tem sido sugerida como forma de nortear a discussao
das sugestbes e 0 consenso sobre as adaptagdes necessarias ao instrumento
(43,44). Vale salientar, que o estabelecimento de um percentual minimo de
concordancia entre os juizes para cada um dos itens avaliados é preconizado para

gue se possa interpretar a taxa de concordancia (45).
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Os membros do comité se reuniram com o objetivo de analisar as
discrepancias encontradas previamente e, por meio do consenso, desenvolver a
versao pré-final para ser submetida ao pré-teste. Durante a reunido, os juizes
indicaram alteragbes nas instrugdes de preenchimento, na escala de medida e em 15
itens, considerando que o instrumento deveria ser claro e compreensivel por pessoas
de todos os niveis de escolaridade. A redacao simples e objetiva da versao original
facilitou o processo de adaptacédo cultural, que garantiu a criacao de uma versdo com
equivaléncia linguistica e cultural. Os esclarecimentos junto ao autor do instrumento
evitaram distorcées nos significados das palavras, que poderiam comprometer a

validade e a confiabilidade dos resultados (36).

No pré-teste, os sujeitos nao apresentaram dificuldades quanto a
compreensao e clareza dos itens, sinalizando a adequacgao do processo de tradugao
e adaptagcédo cultural. Além disso, o pré-teste foi util para determinar o tempo
necessario para a aplicagao do PIP. Apds o pré-teste, o procedimento de adaptacao
cultural foi finalizado e obteve-se a versao final do instrumento traduzido: Pediatric
Inventory for Parents — PIP — versao brasileira, que foi submetido a testes adicionais

para avaliagdo da sua validade e confiabilidade.

Na avaliacdo das propriedades psicométricas do PIP - versao brasileira, o
perfil da amostra foi semelhante aos estudos de aplicagédo do PIP (8,21), composta
em sua maioria, adultos jovens, na faixa etaria dos 30 aos 39 anos, sexo feminino,
casados ou em regime de unido estavel. A maioria das criangas era do sexo

masculino, com idade entre zero e 18 anos, com diagnéstico de leucemia e em
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tratamento. No entanto, a média de idade dos pais foi inferior a encontrada nesses
estudos (8,21) e o tempo de diagnéstico foi inferior ao encontrado por Streisand et

al.(8) e superior a média verificada por Vrijmbet-Wiersma et al. (21).

Essas diferencas podem ser explicadas pelo perfil da populagéo brasileira,
que apesar da reducao em sua taxa de crescimento populacional nos ultimos anos,
ainda apresenta uma populagdo mais jovem do que a populagdo dos paises em que
esses estudos foram desenvolvidos (8,21). A diferenca nas médias do tempo de
diagnéstico pode ser resultante, pelo menos em parte, pela heterogeneidade da
amostra nos trés estudos, que foi composta por pais de criangas com neoplasias que

diferem em relagdo a progresséao e taxas de sobrevida.

No procedimento de coleta de dados, dois dos sujeitos entrevistados
apresentaram crises de choro e nervosismo. Tais rea¢gées ndo foram relatadas em
aplicacGes anteriores do instrumento. Nestes momentos de mobilizagdo emocional, a
entrevista foi interrompida e priorizou-se o atendimento dos pais junto a equipe de
saude mental da referida instituicdo. Apdés o atendimento, os pais relataram que a
aplicagdo do instrumento, embora tivesse remetido a lembrancas tristes e a
momentos dificeis, era vista como uma oportunidade para os pais relatarem seus
medos, dificuldades e uma forma dos profissionais de saude conhecerem como se

sentem diante da doencga e do tratamento da criancga.

A subescala PIP-F na versao brasileira evidenciou que os maiores escores

foram encontrados em itens que descrevem situacdes como pensar em outras
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criangas gravemente doentes e as freqUentes visitas ao hospital, bem como o
acompanhamento do filho durante os procedimentos meédicos e os cuidados de
higiene da criancga, reforcando que os acompanhantes sdo os proprios responsaveis

pelos cuidados da crianga.

Na subescala PIP-D da versao brasileira verifica-se que os pais relataram
maior dificuldade em itens que descrevem o medo do adoecimento e morte do filho,
bem como a preocupacdao com a dor e o sofrimento da crianga. Esses achados
corroboram com os encontrados no estudo de Kreicbergs et al. (46), cujos pais que
perderam suas criangas para o0 cancer apontaram que a morte é o evento que mais
causa sofrimento aos pais, e que a dor ndo aliviada da crianca € um fator de estresse

que permanece mesmo apds sua morte.

Os escores do PIP — versao brasileira foram significativamente relacionados
com algumas caracteristicas sociodemograficas. Os pais mais jovens e de criancas
menores relatam maior nivel de estresse, bem como os pais de criangas com menor
tempo de diagndstico, sendo que esses dados sdo semelhantes aos encontrados em
outros estudos (8,21) Além disso, um estudo realizado em oncologia pediatrica, com
264 pais, evidenciou que os sintomas de estresse e o0 sofrimento dos pais sdo mais
altos inicialmente, no momento do diagndstico e nos primeiros meses de tratamento,
e vao diminuindo ao longo do tempo (7). A associacao entre os escores do PIP —
versao brasileira e a idade dos pais podem estar relacionadas a inexperiéncia dos
mais jovens com o papel parental, no entanto, é necessario explorar este aspecto em

estudos futuros.
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Em relacdo a confiabilidade, o PIP — versao brasileira apresentou indices de
consisténcia interna satisfatérios nas duas subescalas e nos quatro dominios e esses
indices foram semelhantes aos estudos internacionais (8,17-21). Nos estudos de
validagéo do instrumento para a cultura holandesa e espanhola, o coeficiente variou
de 0,92 a 0,94 para a subescala freqiéncia e, de 0,94 a 0,95, para a subescala
dificuldade (20,21). Pesquisas que a utilizaram o PIP para avaliar o estresse dos
pais de criangas com outras doengas crénicas também resultaram em consisténcia
interna satisfatéria, com valores de alfa de Cronbach que variaram de 0,82 a 0,97
para a subescala frequéncia e, de 0,89 a 0,96 para a subescala dificuldade (17-

20,22).

Destaca-se sobre a importdncia da avaliagdo da confiabilidade de
instrumentos de medida, principalmente aqueles que objetivam mensurar aspectos
psicossociais relacionados a vivéncia do cancer infantil. Este aspecto tem relevancia
na medida em que os niveis de estresse dos pais podem variar de acordo com o
estagio da doenga e das condigdes clinicas da criangca e, para isso requer a

aplicacéo de instrumentos sensiveis a essas mudancas.

Quanto a validade, os achados do PIP — versao brasileira confirmaram as
consideracdes a respeito da vulnerabilidade dos pais a sintomas de ansiedade
quando confrontados com a condi¢cao de doenga dos seus filhos, com destaque para
o dominio funcdo emocional que obteve forte correlacdo positiva com a medida geral

de ansiedade (IDATE-E). Esses achados indicam que as rotinas médicas diarias, o
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medo da morte do filho e das sequelas da doenca e o cuidado da crianga doente

podem afetar o bem-estar dos seus pais (8,17-21,47).

E importante salientar que os estudos publicados com o objetivo de validar o
PIP, tanto no seu processo de construgcdao do instrumento (8) como para sua
validagdo para as culturas holandesa (21) e espanhola (20), resultaram em
correlagbes positivas entre o PIP e o IDATE-E, indicando que quanto maior o nivel

de estresse dos pais maior o nivel de ansiedade.

A praticabilidade do instrumento evidenciou que as instrugbes de
preenchimento e os itens do instrumento foram facilmente compreendidos pelos
sujeitos e que a forma de assinalar as respostas foi considerada facil. A verificagao
da praticabilidade de instrumentos tem sido recomendada em conjunto com a
avaliacdo da qualidade de outras propriedades psicométricas dos instrumentos,
como validade e confiabilidade (32,48). Entretanto, n&o foi possivel comparar tais
achados, visto que este € o primeiro estudo em que se avaliou a praticabilidade. Os
resultados obtidos neste estudo podem indicar que a versao brasileira do PIP é

simples, compreensivel e facil de responder.

Diante do exposto, ao considerar as resultados de validade e confiabilidade do
PIP na sua versao brasileira, bem como a sua praticidade de aplicacado, recomenda-
se a sua utilizacdo para avaliar o estresse de pais de criangas com cancer e sua

utilizagdo em pesquisas futuras.

Discussao
97



6. CONCLUSAO
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O procedimento de traducao e adaptacao do Pediatric Inventory for Parents —
PIP para a cultura brasileira foi concluido com sucesso e seguiu as etapas

metodoldgicas recomendadas internacionalmente.

Os pais mais jovens, de criangas menores e com menor tempo de diagnostico

apresentam maiores niveis de estresse.

A confiabilidade da versédo adaptada foi satisfatoria para as subescalas e para

os quatro dominios e foi avaliada por meio do coeficiente de consisténcia interna.

A validade do PIP — versao brasileira, avaliada por meio da validade de
construto do tipo convergente, demonstrou correlagdo positiva e significativa entre o

estresse parental e ansiedade.

A versao brasileira do PIP mostrou ser de facil compreenséao e aplicabilidade.
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7. CONSIDERACOES FINAIS
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O PIP - versao brasileira pode fornecer informacoes especificas a respeito da
experiéncia dos pais ou responsaveis no cuidado da crianga com doenca crénica.
Esse aspecto € ainda mais valorizado com a distribuigdo dos eventos em dominios,
facilitando o conhecimento dos aspectos que mais afetam o bem-estar dos pais e da

propria crianga.

A disponibilizagdo do PIP para a cultura brasileira contribui para a atuagéao do
enfermeiro e da equipe multiprofissional, pois permite a obtencdo de dados e
informacgdes a respeito do cuidado a crianga com cancer e a sua familia. Essas
informagdes podem direcionar as ag¢des dos profissionais de saude a fim de
minimizar o impacto do céancer, e de outras doengas cronicas, na vida dos pais. A
reducéo dos estressores parentais contribui para a adesdo ao tratamento e facilita o

enfrentamento da doenca pela crianga.

Por meio das respostas em cada um dos itens, o enfermeiro pode tomar
conhecimento das situagdes que sao particularmente estressantes para os pais de
criangas com cancer e sinalizar a necessidades de intervengées mais efetivas ou
podem justificar o encaminhamento da familia para o atendimento em saude mental.
Nao obstante, este estudo contribui para a comparacao dos dados obtidos em outras

culturas.

7

Entretanto, é importante considerar algumas limitagdes, pois trata-se de um
estudo cujas criancas estdo em tratamento e outras em acompanhamento, porém

enfrentam uma Unica condicdo de doenga, com fatores de risco considerados
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potencialmente estressantes. Além disso, o estudo foi composto essencialmente por
maes, motivando investigagdes futuras a respeito da diferenga no enfrentamento da

doenca pelas maes e os outros cuidadores.

A aplicagdo do PIP — versao brasileira em outras condicbes de doenga da
crianga ou em pesquisas de caso-controle pode fornecer dados adicionais da

validade do instrumento em nossa cultura.

O PIP — versao brasileira € um instrumento valido e confiavel para avaliar o
estresse em pais de criangas com cancer que estdo em tratamento ou que ja
terminaram a terapia, com tempo necessario para a coleta das informacdes viavel na

pratica clinica. Avaliagbes psicométricas em outras popula¢cdées sdo recomendadas.
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ANEXO 1

PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS

Below is a list of difficult events which parents of children who have (or have had) a
serious illness sometimes face. Please read each event carefully, and circle HOW
OFTEN the event has occurred for you in_the past 7 days, using the 5 point scale
below. Afterwards, please rate how DIFFICULT it was/or generally is for you, also
using the 5 point scale. Please complete both columns for each item.

HOW HOW
OFTEN? DIFFICULT?
1=Never, 1=Not at all,
2=Rarely, 2=A little,
3=Sometimes, 3=Somewhat,
4=0ften, 4=Very much,
EVENT 5=Very often 5=Extremely
1. Difficulty Sleeping.........ccccvvmeeeiiiiiiiee e, 12345 12345
2. Arguing with family member(s).......cccceeevviiiiiiiinnnns, 12345 12345
3. Bringing my child to the clinic or hospital ................. 12345 12345
4. Learning upsetting NEWS ..........cooviiiiiiiiereniieeeeie, 12345 12345
5. Being unable to go to Work/job.........ccevvviiiiiiiiiinenes, 12345 12345
6. Seeing my child’s mood change quickly................... 12345 12345
7. Speaking With dOCtOr ......cccooiiiiiiiiiee e, 12345 12345
8. Watching my child have trouble eating..................... 12345 12345
9. Waiting for my child’s test results......................... 12345 12345
10. Having money/financial troubles ............................ 12345 12345
11. Trying not to think about my family’s difficulties.....1 2 3 4 5 12345
12. Feeling confused about medical information .......... 12345 12345
13. Being with my child during medical procedures.....1 2 3 4 5 12345
14. Knowing my child is hurting or in pain................... 12345 12345
15. Trying to attend to the needs of other family
MEMDETS ..o, 1 548 12345
16. Seeing my child sad or scared..........ccccceeeeeviinnnnn 12345 1
17. Talking with the NUISe ..o 12345 1
18.Making decisions about medical care or medicines1 2 1
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3=Sometimes,
4=0ften,

HOW HOW
OFTEN? DIFFICULT?
1=Never, 1=Not at all,
2=Rarely, 2=A little,

3=Somewhat,
4=Very much,

EVENT 5=Very often 5=Extremely
19.Thinking about my child being isolated from others1 2 3 4 5 12345
20. Being far away from family and/or friends .............. 12345 12345
21. Feeling numb inside..........cooiiiiiiiiiiiiiiiieee, 123 4 12345
22. Disagreeing with a member of the health care

12345 12345
L= Lo SRR RRRR
23. Helping my child with his/her hygiene needs.......... 12345 12345
24. Worrying about the long term impact of the illness1 2 3 4 5 12345
25. Having little time to take care of my ownneeds ....1 2 3 4 5 12345
26. Feeling helpless over my child’s condition ............. 12345 12345
27. Feeling misunderstood by family/friends as to the

12345 12345
severity of my child’s illness
28. Handling changes in my child’s daily medical

. 12345 12345

FOULINES ... ettt
29.Feeling uncertain about the future.......................... 1 4 1
30.Being in the hospital over weekends/holidays......... 1 1
31.Thinking about other children who have been

12345 12345
SEIOUSIY Ml ...
32.Speaking with my child about his/her illness ........... 12345 12345
33.Helping my child with medical procedures (e.g.
giving shots, swallowing medicine, changingl 2 3 4 5 12345
ArESSING) . ieiiiitee et
34.Having my heart beat fast, sweating, or feeling

12345 12345
HNGIY o
35.Feeling uncertain about disciplining my child .......... 123405 12345
36.Feeling scared that my child could get very sick or

1 345 12345
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EVENT

HOW HOW
OFTEN? DIFFICULT?
1=Never, 1=Not at all,
2=Rarely, 2=A little,

3=Sometimes,
4=Cften,
5=Very often

3=Somewhat,
4=Very much,
5=Extremely

37.Speaking with family members about my child’s1

NS et

38.Watching my child during medical1

VISItS/PrOCEAUIES....ceiiiiiiiiiiiei et

39.Missing important events in the lives of other1

family members ...

40.Worrying about how friends and relatives interact1

WILH Y CRII oo n e

41.Noticing a change in my relationship with my1

PAMNET ...ttt ettt et

42.Spending a great deal of time in unfamiliar settings

2345

12

w
N
(@) ]

12345
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ANEXO 2

Children’s

National Medical Genter:

September 12, 2007

Daniela Fernanda dos Santos Alves
Rua Pedro Vieira da Silva

144 Apto 22 bloco F Santa Genebra
Campinas - Sao Paulo - Brasil

CEP 18540-000

Thank you for contacting me once again regarding your interest in working with the
instrument the Pediatric Inventory for Parents. As the author of the measure | grant you
permission to use the measure in your research endeavors, including translation of the
measure for parents in a Brazilian culture. As I've mentioned in past communications, the
PIP has been translated into Spanish yet has not been adapted for use within Brazilian
families.

Please keep me informed of the findings of the study and of any publications that result
from your work with the Pediatric Inventory for Parents.

Sincerely,

ffg,wgk_..{ D,

Randi Streisand, Ph.D.
Associate Professor of Psychiatry and Pediatrics
Children’s National Medical Center
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ANEXO 3
TRADUCAO 1

PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS

Abaixo segue uma lista de situagdes dificeis que os pais de criangas com doencas bem
sérias algumas vezes tem de enfrentar. Por favor, leia cada evento cuidadosamente, e
circule a frequéncia que o evento ocorreu para vocé nos ultimos 7 dias, utilize a escala de 5
pontos abaixo. Depois, por favor avalie o grau de dificuldade que € ou foi para vocé usando a
escala de 5 pontos. Por favor, complete ambas colunas para cada item.

Quéo Nunca Raramente Algumas Frequentemente Muito

Frequentemente? 1 2 vezes 4 freqUente

3 5

Quéo Nenhuma Um pouco Um tanto Muito Extremamente
Dificil? 1 2 3 4 5

1. Dificuldade de dormir

2. Discutindo com membros da familia

3. Trazer meu filho (a) a clinica ou hospital

4. Tomando conhecimento de noticias desagradaveis

5. N&o poder ir para meu trabalho ou emprego

6. Vendo o estado de humor de meu filho (a) mudar rapidamente

7. Falando com o médico

8. Observando meu filho (a) ter dificuldade para comer

9. Esperando pelos resultados de testes de meu filho (a)

10. Tendo problemas financeiros ou de dinheiro

11. Tentando nao pensar sobre as dificuldades da minha familia

12. Sentindo confusa (o) sobre as informagdes médicas

13. Permanecendo com meu filho (a) durante procedimentos médicos

14. Sabendo que meu filho (a) esta sentindo dor

15. Tentando atender as necessidades de outros membros de minha familia
16. Vendo meu filho (a) triste ou com medo

17. Conversando com a enfermeira

18. Tomar ou tomando decisdes a respeito dos cuidados médicos e medicamentos
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19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.

Pensando sobre o fato de meu filho (a) estar sendo isolada dos outros

Estar distante de familiares e amigos

Sentindo-se sem sensacéao interiormente

Nao concordar ou ndo concordando com algum membro da equipe de saude
Ajudando meu filho (a) durante sua higiene

Preocupando-me com o impacto da doenga a longo prazo

Tendo pouco tempo para cuidar de minhas proprias necessidades

Sentindo-me inapetente sobre a condigao de meu filho (a)

Sentindo-me incompreendido (a) por familiares e amigos quanto a severidade da

doenca de meu filho (a)

28.
29.
30.
31.
32.
33.

Ajustando-me as mudancas de rotinas médicas diarias do meu filho (a)
Sentindo-me incerta (o) sobre o futuro

Tendo de permanecer no hospital nos finais de semana e feriados

Pensando sobre outras criangas que estiveram seriamente doentes

Falando com meu filho (a) sobre sua doenca

Ajudando meu filho (a) com procedimentos médicos como dar injecdes, engolir

comprimidos e mudar curativos

34.

Sentindo meu coracdo bater rapido, suando ou sentindo sensagcdo de

formigamento

35.
36.
37.
38.
39.
40.

(@)

41.
42.

Sentindo incerto (a) de como disciplinar meu filho (a)

Sentindo medo que meu filho (a) possa ficar muito doente ou morrer
Conversar com os membros da familia sobre a doenca do meu filho (a)
Observando meu filho (a) durante consultas ou procedimentos médicos
Perdendo eventos importantes na vida de outros membros da familia

Preocupando-se sobre como meus amigos e parentes vao interagir com meu filho

Observando mudancas no relacionamento com meu parceiro (a) ou esposo(a)

Passando uma boa parte do tempo em lugares estranhos
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ANEXO 4
TRADUCAO 2
INVENTARIO PEDIATRICO PARA PAIS

Abaixo estd uma lista de situacOes dificeis que pais de criancas que tém (ou tiveram) uma
doencga séria algumas vezes passam. Por favor, leia cada situagao cuidadosamente e faga
um circulo em torno do numero que representa qual a freqliéncia com que a situagdo tem
ocorrido com vocé nos ultimos 7 dias , usando a escala de 5 pontos abaixo. Depois, por
favor, avalie o grau de dificuldade que é ou foi para vocé usando a escala de 5 pontos Por
favor, complete ambas as colunas para cada item.

Quéao Nunca Raramente Algumas Frequentemente Com muita

Frequente? 1 2 vezes 4 frequéncia

3 5

Quao Nenhuma  Um pouco Um tanto Muito Extremamente
Dificil? 1 2 3 4 5

1. Dificuldade para dormir

2. Discutir com membros da familia

3. Levar meu filho/minha filha a clinica ou hospital

4. Receber noticias perturbadoras

5.  Nao conseguir ir trabalhar

6. Ver o humor de meu filho/minha filha mudar rapidamente

7. Falar com o/a médico/a

8. Observar que meu filho/minha filha tem problema para comer

9. Esperar os resultados dos exames de meu filho/minha filha

10. Ter problemas financeiros (com dinheiro)

11. Tentar ndo pensar nas dificuldades de minha familia

12. Ficar confuso/a sobre informacdes médicas

13. Ficar com meu filho/minha filha durante procedimentos médicos
14. Saber que meu filho/minha filha esté sofrendo ou com dor

15. Tentar cuidar das necessidades de outros membros da familia
16. Ver meu filho/minha filha triste ou assustado/a

17. Conversar com o/a enfermeiro/a

18. Tomar decisoes sobre cuidados médicos ou remédios
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19. Pensar que meu filho/minha filha esté isolado/a dos outros

20. Estar afastado da familia e/ou de amigos

21. Sentir-se atordoado/a por dentro

22. Discordar de um membro da equipe de cuidados da saude

23. Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades de higiene

24. Preocupar-me com o impacto da doencga a longo prazo

25. Ter pouco tempo para cuidar das minhas préprias necessidades

26. Sentir-me desamparado/a sobre a condi¢cdo de meu filho/minha filha

27. Sentir-me incompreendido/a pela familia e/ou amigos no que diz respeito a gravidade
da doenga de meu filho/minha filha

28. Lidar com as mudancas nas rotinas médicas diarias de meu filho/minha filha

29. Sentir incerteza quanto ao futuro

30. Ficar no hospital nos fins de semanas e feriados

31. Pensar em outras criangas que estdo seriamente doentes

32. Falar com meu filho/minha filha sobre sua doenca

33. Ajudar meu filho/minha filha nos procedimentos médicos (por exemplo: dar injecdes,
engolir remédio, trocar curativos)

34. Ter meu coracao batendo rapido, suar ou me sentir entorpecido/a

35. Sentir-me inseguro/a sobre como disciplinar meu filho/minha filha

36. Sentir-me assustado/a com a possibilidade de meu filho/minha filha ficar muito doente
ou morrer

37. Falar com membros da familia sobre a doenga de meu filho/minha filha

38. Observar meu filho/minha filha durante visitas ou procedimentos médicos

39. Perder acontecimentos importantes nas vidas de outros membros da familia

40. Preocupar-me sobre como amigos e parentes interagem com meu filho/minha filha

41. Notar mudancga no relacionamento com meu parceiro/minha parceira

42. Passar uma grande parte do tempo em ambientes desconhecidos
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ANEXO 5

SINTESE DAS TRADUCOES 1 E 2
Pediatric Inventory for Parents

Abaixo ha uma lista de situacdes dificeis que os pais de criancas que tém (ou tiveram)
doencas sérias enfrentam. Por favor, leia cada situacido cuidadosamente e faga um circulo
ao redor do numero que representa a freqiiéncia com que a situagéo ocorreu com vocé nos
ultimos 7 dias, usando a escala de 5 pontos apresentada abaixo. Em seguida, avalie o quao
dificil cada situagao foi ou é para vocé, utilizando também a escala de 5 pontos. Por favor,
complete as duas colunas para cada um dos itens.

Quéo Nunca Raramente Algumas Vezes Frequente Muito
Freqlente? 1 2 3 4 Frquente

Quéo Nem um Um pouco Até certo ponto Muito Extremamente

Dificil? po;Jco 2 3 4 5

1. Dificuldade para dormir

2. Discussdes com membros da familia

3. Trazendo meu filho/minha familia para o hospital ou clinica

4. Receber noticias perturbadoras

5. Na&o conseguir ir trabalhar

6. Ver o humor de meu filho/minha filha mudar rapidamente

7. Falar com o (a) médico(a)

8. Observar que meu filho/minha filha tem dificuldades para comer

9. Esperar pelos resultados dos exames do meu filho/minha filha
10. Ter problemas financeiros

11. Tentar ndo pensar nas dificuldades da minha familia

12. Sentir-me confuso (a) com as informagées médicas

13. Ficar com meu filho/minha filha durante procedimentos médicos
14. Saber que meu filho/minha filha esté sofrendo ou com dor

15. Tentar atender as necessidades dos outros membros da familia

16. Ver meu filho/minha filha triste ou com medo
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17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.

Conversar com o(a) enfermeiro(a)

Tomar decisGes sobre cuidados médicos e sobre remédios

Pensar sobre o fato que meu filho/minha filha esta isolado (a) dos outros
Estar afastado (a) da familia ou amigos

Sentir-me amortecido/dormente por dentro

Discordar de algum membro da equipe de saude

Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades de higiene pessoal
Preocupar-me com o impacto a longo prazo que a doenga causa

Ter pouco tempo para cuidar das minhas préprias necessidades
Sentir-me incapaz quanto as condigbes do(a) meu filho/minha filha
Sentir-me mal compreendido pela familia/amigos quanto a gravidade da doenga do meu

filho/minha filha

28.
29.
30.
31.
32.
33.

Lidar com as mudangas nas rotinas médicas diarias do(a) meu filho/minha filha

Sentir incerteza quanto ao futuro

Ficar no hospital nos finais de semana e feriados

Pensar em outras criancas que estdo seriamente doentes

Falar com meu filho/minha filha sobre sua doenca

Ajudar meu filho com os procedimentos médicos (por exemplo: dar injecdes, engolir

remédios, trocar curativos)

34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.

Sentir meu coracao acelerado, suar ou sentir formigamentos

Sentir-se inseguro (a) sobre se devo disciplinar meu filho/minha filha

Sentir medo que meu filho/minha filha possa ficar muito doente ou possa morrer
Falar com os membros da familia sobre a doenca do meu filho/minha filha
Observar meu filho/minha filha durante visitas e/ou procedimentos médicos
Perder acontecimentos importantes na vida dos outros membros da familia

Preocupar-me sobre o modo como o0s amigos e parentes interagem com meu

filho/minha filha

41.
42.

Notar mudancgas no relacionamento com meu parceiro/minha parceira

Passar uma boa parte do tempo em ambientes nao familiares
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ANEXO 6
RETROTRADUCAO 1

PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS

Below is a list of difficult situations which must be [may have been] faced by the parents of
children who have (or have had) serious illnesses. Please read each situation carefully and
circle the number which represents the frequency with which you had to face the situation in
the past 7 days, using the 5-point scale below. Then, evaluate how difficult each situation
was / is for you, also using the [other] 5-point scale [provided]. Please fill out both of the
columns for each of the items.

HOW Never Rarely Sometimes Frequently Very
FREQUENTLY? 1 2 3 4 Frequently
5

HOW Not a bit Somewhat Uptoa Very Extremely

DIFFICULT? 1 2 certaig point 4 5

Difficulty in sleeping

Arguments with members of the family

Taking my child to the clinic or hospital

Getting bad news

Not being able to go to work

Seeing the moods of my child change rapidly

Talking to the doctor

© N o o bk~ 0D~

Seeing that my child has difficulty in eating

9. Waiting for the results of my child’s exams

10. Financial problems

11.  Trying not to think about the problems of my family

12. Feeling confused with the medical information

13.  Staying with my child during medical procedures

14. Knowing that my child is suffering

15. Trying to meet the needs of the other members of the family
16.  Seeing my child sad or afraid

17. Talking with the nurse
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18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.

27.

28.
29.
30.
31.
32.
33.

34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.

Making decisions about medical care and medication

Thinking about how my child is isolated from others

Being [feeling] isolated from my friends of family

Feeling dead/ asleep inside

Disagreeing with a member of the health-care team

Helping my child with personal hygiene

Being concerned with the long-range effects of the disease

Having too little time to take care of my own needs

Feeling incapable in relation to the condition of my child Feeling unable to deal
with my child’s situation

Feeling misunderstood by the family/friends [in relation to ] the seriousness of the
illness of my child

Dealing with changes in daily medical routines [care] of my child.

Feeling uncertain about the future

Staying in the hospital on weekends and holidays

Thinking about other children who are serioiusly ill

Talking to my child about his/her illness

Helping my child with medical treatment (for example giving shosts, swallowing
medicine, changing bandages)

Feeling my heart beat faster, sweating or feeling tingling sensations

Feeling uncertain about whether | should discipline my child

Being afraid that my child may get worse or die

Talking to family members about the iliness of my child

Watching my child during visits to the doctor or medical treatment

Missing out on important events in the life of the other members of the family
Being concerned about how friends and relatives [will] interact with my child
Noticing changes in my relationship with my spouse/partner

Spending a lot of time in unfamiliar places

Anexos
128



ANEXO 7

RETROTRADUCAO 2

PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS

Below there is a list of difficult situations for parents of children that have (or had) serious
illnesses are faced with. Please, read each situation carefully and make a circle around the
number that represents the frequency that each situation occurred in the past 7 days, using
the scale from 1 to 5 below. Following, evaluate how difficult the situation was or it is for you
using also the scale from 1 to 5. Please, complete the two columns for each of the items.

HOW Never Rarely Sometimes
FREQUENT? 1 2 3
HOW Not difficult A little Up to certain
DIFFICULT? 1 difficult point
2 3

[y

© N o o Bk~ 0D

11,
12,
13.
14,
15,
16.
17.
18.

Difficulty falling asleep
Discussion with family members
To take my son/daughter to a Clinic or hospital
To receive difficult news
Not able to go to work
Fast mood changes in your son/daughter
To speak with a doctor
Observe that my son/daughter has difficulty eating
To wait for the exam results of my son/daughter
To have financial problems
Trying not to think about the family difficulties
To feel confused about medical information
To stay with your son/daughter during medical procedures
To Know that my son/daughter is having pain or suffering
Fulfill other family members necessities
To see my son/daughter sad or scared
To speak with the nurse
Make decision about medical care or about medications

Frequently
4

Very

Very
Frequently
5

Extremely
5
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19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.

28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.

To think about the fact that my son/daughter is isolated from others

Be far away from family or friends

To feel numbed inside

To disagree with someone of the Heath staff

To help my son/daughter with personal hygiene needs

To worry about the long term consequences of the illness

To have little time to take care of my own needs

To feel impotent in front of my son/daugther’s conditions

To not feel understood by my family/friends about the seriousness of my son/ daugther’s
illness

Deal with the daily changes in my son/daugther’s routine

To feel insecure about the future

To stay in the hospital during the weekends and holidays

To think about other seriously sick children

To speak with my son/daughter about the disease

Help my son with medical procedures(ex: give injection, swallow medications,change dres:

To feel my heart accelerating, to sweat, formigation.

To feel insecure if | should discipline my son/daughter

To fear if my son/daughter will become very ill or die

To speak with family member about my son/daugther’s disease

To observe my son/daughter during visits or medical procedures

To miss import events in the life of other family members

To worry about the way friends and relatives interact with my son/daughter

To notice changes in the relationship with my partner

To spend a lot of time in non familiar environments
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ANEXO 8

INVENTARIO DE ANSIEDADE TRAGO-ESTADO (IDATE-E)

Leia cada pergunta e faca um circulo ao redor do numero a direita que melhor
indicar como vocé se sente agora, neste momento. Nao gaste muito tempo numa
unica afirmacao, mas tente dar a resposta que mais se aproxima de como voceé se
sente neste momento.

AVALIACAO: Absolutamente néo......... 1 Um pouco........... 2
Bastante........ccccoceeeriinns 3 Muitissimo.......... 4

1. Sinto-me calmo (a) 1 2 3 4
2. Sinto-me seguro (a) 1 2 3 4
3. Estoutenso (a) 1 2 3 4
4. Estou arrependido (a) 1 2 3 4
5. Sinto-me a vontade 1 2 3 4
6. Sinto-me perturbado (a) 1 2 3 4
7. Estou preocupado (a) com possiveis 1 2 3 4
infortanios

8. Sinto-me descansado (a) 1 2 3 4
9. Sinto-me ansioso (a) 1 2 3 4
10. Sinto-me “em casa” 1 2 3 4
11. Sinto-me confiante 1 2 3 4
12. Sinto-me nervoso (a) 1 2 3 4
13. Estou agitado (a) 1 2 3 4
14. Sinto-me uma pilha de nervos 1 2 3 4
15. Estou descontraido (a) 1 2 3 4
16. Sinto-me satisfeito (a) 1 2 3 4
17. Estou preocupado (a) 1 2 3 4
18. Sinto-me super excitado (a) e confuso (a) 1 2 3 4
19. Sinto-me alegre 1 2 3 4
20. Sinto-me bem 1 2 3 4
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ANEXO 9

AVALIACAO DA PRATICABILIDADE DE INSTRUMENTOS

Considerando o questionario chamado PEDIATRIC INVENTORY FOR
PARENTS — versao brasileira que vocé acabou de preencher, por favor, circule

0 numero que representa melhor a sua resposta quanto as seguintes
afirmacoes:

1. Eu achei facil entender as instrucées do questionario.

1 2 3 4 5
Discordo Discordo N&o tenho Concordo Concordo
totalmente parcialmente opiniao parcialmente totalmente

2. Eu achei facil entender as questdes do questionario.

1 2 3 4 5
Discordo Discordo N&o tenho Concordo Concordo
totalmente parcialmente opiniao parcialmente totalmente

3. Eu achei facil assinalar as respostas do questionario.

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Nao tenho Concordo Concordo
totalmente parcialmente opiniao parcialmente totalmente
Anexos
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ANEXO 10

FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

® www.fem.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html

CEP, 23/09/08.
(Grupo I1I)

PARECER CEP: N° 763/2008 (Este n° deve ser citado nas correspondéncias referente a este projeto)
CAAE: 3337.0.000.146-08

I - IDENTIFICACAO:

PROJETO: “ADAPTACAO E VALIDACAO DO INSTRUMENTO PEDIATRIC
INVENTORY FOR PARENTS PARA A CULTURA BRASILEIRA”.

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Daniela Fernanda dos Santos Alves

INSTITUICAO: Associagio de Pais e Amigos da Crianca com Céncer e Hemopatias.
APRESENTACAO AO CEP: 23/09/2008

APRESENTAR RELATORIO EM: 23/09/09 (O formulario encontra-se no sife acima)

IT - OBJETIVOS

Avaliar o estresse dos pais e identificar dreas relacionadas ao cuidado da crianca com
cincer que podem resultar em um impacto negativo para as suas vidas, levando em consideragio
a severidade ¢ a variabilidade da doenca bem como o apoio empirico que a equipe de satde tem
prestado aos pais que se sentem afetados negativamente pela doenga de seus filhos.

111 - SUMARIO

Serdo testados pais cujas criangas estdo em tratamento em um hospital de referéncia no
tratamento do céncer infantil e cadastradas na casa de apoio. Sera aplicado o Pediatric Inventory
for Parents. , a versdo brasileira do State-Trait Anxiety Inventory e uma ficha de caracterizagio
socio-demografica.

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Projeto que foi analisado pelo CEP do Boldrini e aprovado. Analisamos a parte a ser
desenvolvida na Casa de apoio. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ¢ adequado,
bem como cs métodos a serem empregados.

V- PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, apés
acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente caso e
atendendo todos os dispositivos das Resolugoes 196/96 e complementares, resolve aprovar sem
restri¢des o Protocolo de Pesquisa, bem como ter aprovado o Termo do Consentimento Livre e
Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos na Pesquisa supracitada.

O contetido e as conclusdes aqui apresentados sdo de responsabilidade exclusiva do
CEP/FCM/UNICAMP e nfo representam a opinido da Universidade Estadual de Campinas nem
a comprometem.

Comité de Ftica em Pesquisa - UNICAMP

Rua: Tessdlia Vieira de Camargo, 126 FONE (019) 3521-8936
Caixa Postal 6111 FAX (019) 3521-7187
13084-971 Campinas — SP ceparfem.unicamp.br
o
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FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

% www.fem.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu
cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1.f) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV.2.d).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente apos andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS Item I11.1.z), exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquisa (Item V.3.).

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o
curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e enviar notificacdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA —
Jjunto com seu posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.
Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envia-las também & mesma junto com o parecer aprovatério do CEP, para
serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item 111.2.e)

Relatorios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos
estabelecidos na Resolugdo CNS-MS 196/96.

VII - DATA DA REUNIAO

[Homologado na IX Reunido Ordinaria do CEP/FCM, em 23 de setembro de 2008.

Profa. Dra., ngi%'J tlvia Bertuzzo
PRESIDENTE DO COMITE ETICA EM PESQUISA
FCM / UNICAMP
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ANEXO 11

QHospitaI s
Comité de Etica em

A.C.Camargo Pesquisa - CEP

S&o Paulo, 29 de Dezembro de 2008.

A

Enf* Andréa Yamaguchi Kurashima

Ref.: Projeto de Pesquisa n°. 1179/08
" Adaptacio e validacio do instrumento “PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS —
PIP” para a cultura brasileira".

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundagdo Antonio Prudente -

Hospital A.C. Camargo, em sua tultima reunido de 09/12/2008, aprovaram a realizacdo do
estudo em referéneia, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, PEDIATRIC
INVENTORY FOR PARENTS — Vers@o Brasileira e tomaram conhecimento dos seguintes

documentos: .

» TFolha de Rosto para Pesquisa envolvendo Seres Humanos;

» Termo de Compromisso do Pesquisador com resolugdes CNS;

» Declaragiio sobre o Plano de Recrutamento dos Sujeitos de Pesquisa, Circunstancias e
Responsaveis pela Obtengdo do TCLE;

» Declaragdo sobre os dados coletados, publicagdo dos dados e propriedade das
informacdes geradas;

» Orgamento financeiro detalhado;

» Declaragiio de infra-estrutura e instalagdes do Departamento de Pediatria;

» Documento do Children’s National Medical Center, sobre a autorizagdo do autor do
instrumento original;

» Declaracio de Ciéncia e Comprometimento do Departamento de Pediatria.

Informacdes a respeito do andamento do referido projeto deveriio ser encaminhadas a
assistente do CEP dentro de 6 meses.

Atenciosamente,

\___/\____/

Prof. Dr. Luiz Paulo Kowalski
Coorderfador do Comité de Etica em Pesquisa

1/1

Rua Prof. Anténio Prudente, 211 - Liberdade — Sdo Paulo - SP CEP 01509-900 - CNPJ 60.961.968/0001-06
Telf/Fax (0XX11)2189.5020 — cep_hcancer@hcancer.org.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO

Projeto: 1179/08

Titulo: “Adaptagio e validagdo do instrumento “Pediatric Inventory for parents — PIP” para a cultura
brasileira”.

Pesquisador Responsiavel: Enf® Andréa Yamaguchi Kurashima
Aluna: Daniela Fernanda dos Santos Alves (Mestrado — Universidade Estadual de Campinas)
Orientador na Institui¢io Vinculada: Dra. Edinéis de Brito Guirardello
Patrocinador: nio se aplica.
Comentirios Gerais:
Estudo relevante com objetivo de adaptar o instrumento “Pediatric Inventory for parents — PIP”

para a cultura brasileira.

Adequacio do titulo
Adequado.

Adequacio da revisdo de literatura
Adequada.

Adequacio dos objetivos frente a literatura
Os objetivos estdo de acordo com a revisdo de literatura e justificativa do estudo.

Desenho e metodologia do projeto (grupos experimentais, procedimentos, indicadores de resultado, tipo
de estudo, fase da pesquisa). Critérios de participaciio (recrutamento, critérios de inclusio/exclusio,
interrup¢io da pesquisa):

Adequados.

Departamentos envolvidos no projeto:
Pediatria

Anilise critica de riscos:
Nao ha

Termo de consentimento livre e esclarecido:
Adequado ¢ em linguagem leiga.

Duragio total da pesquisa:
6 meses

Explicitag¢do dos critérios para suspender ou encerrar a pesquisa:
Adequados

Local de pesquisa:
Hospital A.C. Camargo

Fonte financeira:
Nio ha.

Parecer Final:
Projeto Aprovado

1/1

FUNPAGAO ANTONIO PRUDENTE
Hospital do C4ncer A. G. Camarge
Comité de Ftica em Pesquisa
Prof. Dr. Luiz Paulo Kowalski
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APENDICE 1
INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DA EQUIVALENCIA ENTRE AS VERSOES
ORIGINAL E TRADUZIDA DO PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS - PIP
Prezado Juiz

Esta avaliagdo estd inserida no desenvolvimento metodolégico do projeto de
pesquisa “Adaptacao e Validacao do Instrumento Pediatric Inventory for Parents — PIP para a
Cultura brasileira”, que tem por objetivo traduzir e validar o instrumento acima citado para a
lingua portuguesa e avaliar sua confiabilidade. Este estudo compde o projeto de mestrado
desenvolvido no Programa de Pdés-Graduacdo do Departamento de Enfermagem da
Faculdade de Ciéncias Médicas, UNICAMP.

O PIP é um instrumento que foi desenvolvido para mensurar o estresse, relacionado
a doenca, vivenciado por pais de criancas com cancer. E composto por 42 itens que
descrevem situagdes consideradas potencialmente estressantes. Cada item contém uma
escala de resposta do tipo Likert, com cinco pontos: a pontuagdo varia entre 1= nada e 5=
muitissimo, em relacéo a Freqiiéncia (F) dos eventos na ultima semana e a Dificuldade (D)
apresentada pelos pais diante da situacdo. As maiores pontuacodes indicam elevado nivel de
estresse. Os itens estdo divididos em quatro dominios: Comunicacdo (9 itens), Funcao
Emocional (15 itens), Cuidados Médicos (8 itens) e Funcao/Papel Familiar (10 itens).

Uma das etapas para a adaptacéo cultural de instrumentos consiste na comparacao
da sua versdo original com a versdo traduzida, por profissionais com reconhecida
competéncia nessa area.

Dessa forma, sua participacao sera importante para avaliar o instrumento em anexo
guanto a equivaléncia: Semantica: palavras que possuem o mesmo significado; Idiomatica:
palavras ou expressdes coloquiais dificeis de serem traduzidas; Cultural: palavras que
expressam situagbes ou atividades cotidianas e Conceitual: palavras com diferentes
conceitos entre culturas.

Ressaltamos que posteriormente a coleta de dados, serdo realizadas andlises
estatisticas para avaliacdo da confiabilidade e validade do PIP, conforme recomendacao da
literatura internacional.

Agradecemos sua atengao,

Daniela Fernanda dos Santos Alves Prof2 Dr2 Edinéis de Brito Guirardello
Enfermeira Enfermeira
Mestranda em Enfermagem Docente em Enfermagem
Depto. de Enfermagem Depto. de Enfermagem
FCM - UNICAMP FCM - UNICAMP
Pesquisadora Orientadora
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INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DA EQUIVALENCIA ENTRE AS VERSOES

ORIGINAL E TRADUZIDA DO PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS - PIP

Para realizar a avaliagdo das equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e
cultural de cada item, vocé tera disponivel o material impresso contendo a versao original do
Pediatric Inventory for Parents — PIP, a Versédo Pré-Final, as duas traducdes iniciais (T1 e
T2), e as duas retrotraducdes (BT1 e BT2).

Para avaliar as equivaléncias descritas acima, preencha o campo disponivel no

impresso de Avaliacao das Equivaléncias de acordo com as opgdes descritas a seguir:

1 N&o equivalente ou ndo pertinente
0 N&o é possivel avaliar

+1  Equivalente ou pertinente

Caso assinale 2 ou 0, por favor, faca sugestées quanto as alteragbes que julgar
pertinentes no espago disponivel.

Ressalta-se que para realizar a avaliacdo dos itens vocé deverd levar em
consideracdo a versao original do instrumento (A), a versao pré-final (sintese das duas
tradugdes iniciais e proposta do instrumento em portugués (B), as duas tradugdes iniciais,
realizadas por tradutores com fluéncia na lingua inglesa, e as duas retrotraducoes, traducao
feita a partir da sintese das duas traducoes iniciais para o idioma de origem do instrumento
(inglés).

Para que possamos concluir esta etapa, solicitamos sua participagdo em uma reuniao
com todos os envolvidos nesse processo para o dia 19 de maio de 2008 as 14 horas, no
Departamento de Enfermagem - FCM - UNICAMP, onde vocé tera oportunidade de

apresentar sugestoes que irdao compor a versao final do instrumento.
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Avaliacao das Equivaléncias

A) Pediatric Inventory for Parents — PIP ( Instrumento Original)
B) Pediatric Inventory for Parents - PIP — versao brasileira (Versao Pré-Final)

a) Below is a list of difficult events which parents of children who have (or have had) a serious
illness sometimes face. Please read each event carefully, and circle HOW OFTEN the event
has occurred for you in the past 7 days, using the 5 point scale below. Afterwards, please
rate how DIFFICULT it was/or generally is for you, also using the 5 point scale. Please
complete both columns for each item.

HOW Never Rarely Sometimes Often Very often
OFTEN? 1 2 3 4 5

HOW Not at all A little Somewhat Very much Extremely
DIFFICULT? 1 2 3 4 5

b) Abaixo ha uma lista de situagdes dificeis que os pais de criangas que tém (ou tiveram)
doencas sérias enfrentam. Por favor, leia cada situagao cuidadosamente e faga um circulo
ao redor do numero que representa a freqiéncia com que a situagdo ocorreu com vocé nos
ultimos 7 dias, usando a escala de 5 pontos apresentada abaixo. Em seguida, avalie o quao
dificil cada situacao foi ou é para vocé, utilizando também a escala de 5 pontos. Por favor,
complete as duas colunas para cada um dos itens.

Quéao Nunca  Raramente Algumas Frequente Muito

Frequente? 1 2 Vezes 4 Freqlente
3 5
Quao Nem Um pouco  Até certo Muito Extremamente
Dificil? um 2 ponto 4 5
pouco 3
1
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
Apéndices
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1. a) Difficulty sleeping
b) Dificuldade para dormir

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
2. a) Arguing with family member(s)
b) Discussées com membros da familia
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
3. a) Bringing my child to the clinic or hospital
b) Trazendo meu filho (a) para o hospital ou clinica
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
4. a) Learning upsetting news
b) Receber noticias perturbadoras
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
Apéndices
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5. a) Being unable to go to work/job
b) Nao conseguir ir trabalhar

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
6. a) Seeing my child’s mood change quickly
b) Ver o humor de meu filho/minha filha mudar rapidamente
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
7. a) Speaking with doctor
b) Falar com o (a) médico (a)
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
8. a) Watching my child have trouble eating
b) Observar que meu filho/minha filha tem dificuldades para comer
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
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9. a) Waiting for my child’s test results
b) Esperar pelos resultados dos exames do meu filho/minha filha

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
10. a) Having money/financial troubles
b) Ter problemas financeiros
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
11. a) Trying not to think about my family’s difficulties
b) Tentar ndo pensar nas dificuldades da minha familia
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
12. a) Feeling confused about medical information
b) Sentir-me confuso (a) com as informagdes médicas
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
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13. a) Being with my child during medical procedures
b) Ficar com meu filho/minha filha durante procedimentos médicos

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
14. a) Knowing my child is hurting or in pain
b) Saber que meu filho/minha filha esta sofrendo ou com dor
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
15. a) Trying to attend to the needs of other family members
b) Tentar atender as necessidades dos outros membros da familia
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
16. a) Seeing my child sad or scared
b) Ver meu filho/minha filha triste ou com medo
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
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17. a) Talking with the nurse
b) Conversar com o(a) enfermeiro(a)

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:

18. a) Making decisions about medical care or medicines
b) Tomar decisbes sobre cuidados médicos e sobre remédios

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:

19. a) Thinking about my child being isolated from others
b) Pensar sobre o fato que meu filho/minha filha esté isolado (a) dos outros

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:

20. a) Being far away from family and/or friends
b) Estar afastado (a) da familia ou amigos

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:
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21. a) Feeling numb inside

b) Sentir-me amortecido/dormente por dentro

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
22. a) Disagreeing with a member of the health care team
b) Discordar de algum membro da equipe de saude
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:

23. a) Helping my child with his/her hygiene needs
b) Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades de higiene pessoal

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
24. a) Worrying about the long term impact of the illness
b) Preocupar-me com o impacto a longo prazo que a doenga causa
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
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25. a) Having little time to take care of my own needs
b) Ter pouco tempo para cuidar das minhas proprias necessidades

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
26. a) Feeling helpless over my child’s condition
b) Sentir-me incapaz quanto as condi¢cées do(a) meu filho/minha filha
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:

27. a) Feeling misunderstood by family/friends as to the severity of my child’s illness

b) Sentir-me mal compreendido pela familia/amigos quanto a gravidade da doenca do

meu filho/minha filha

Semantica

Idiomatica

Cultural

Conceitual

Sugestoes:

28. a) Handling changes in my child’s daily medical routines
b) Lidar com as mudancgas nas rotinas medicas diarias do(a) meu filho/minha filha

Semantica

Idiomatica

Cultural

Conceitual

Sugestoes:
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29. a) Feeling uncertain about the future
b) Sentir incerteza quanto ao futuro

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
30. a) Being in the hospital over weekends/holidays
b) Ficar no hospital nos finais de semana e feriados
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
31. a) Thinking about other children who have been seriously ill
b) Pensar em outras criancas que estdo seriamente doentes
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
32. a) Speaking with my child about his/her illness
b) Falar com meu filho/minha filha sobre sua doenga
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
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33. a) Helping my child with medical procedures (e.g. giving shots, swallowing medicine,
changing dressing)

b) Ajudar meu filho com os procedimentos médicos (por exemplo: dar injecoes, engolir
remédios, trocar curativos)
Semantica ldiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:

34. a) Having my heart beat fast, sweating, or feeling tingly
b) Sentir meu coracao acelerado, suar ou sentir formigamentos
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:

35. a) Feeling uncertain about disciplining my child
b) Sentir-se inseguro (a) sobre se devo disciplinar meu filho/minha filha
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual

Sugestoes:

36. a) Feeling scared that my child could get very sick or die
b) Sentir medo que meu filho/minha filha possa ficar muito doente ou possa morrer
Semantica Idioméatica Cultural Conceitual

Sugestoes:
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37. a) Speaking with family members about my child’s illness
b) Falar com os membros da familia sobre a doenga do meu filho/minha filha

Semantica

Idiomatica

Cultural

Conceitual

Sugestoes:

38. a) Watching my child during medical visits/procedures
b) Observar meu filho/minha filha durante visitas e/ou procedimentos médicos

Semantica

Idiomatica

Cultural

Conceitual

Sugestoes:

39. a) Missing important events in the lives of other family members

b) Perder acontecimentos importantes na vida dos outros membros da familia

Semantica

Idiomatica

Cultural

Conceitual

Sugestoes:

40. a) Worrying about how friends and relatives interact with my child
b) Preocupar-me sobre o modo como 0s amigos e parentes interagem com meu

filho/minha filha

Semantica

Idiomatica

Cultural

Conceitual

Sugestoes:
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41. a) Noticing a change in my relationship with my partner
b) Notar mudangas no relacionamento com meu parceiro/minha parceira

Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
42. a) Spending a great deal of time in unfamiliar settings
b) Passar uma boa parte do tempo em ambientes nao familiares
Semantica Idiomatica Cultural Conceitual
Sugestoes:
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APENDICE 2

PEDIATRIC INVENTORY FOR PARENTS — versao brasileira
Abaixo ha uma lista de situagdes dificeis enfrentadas por pais de criancas que tém ou tiveram doencas
graves. Por favor, leia cada situagdo cuidadosamente e faga um circulo ao redor do numero que
representa a FREQUENCIA com que a situagao ocorreu com vocé nos ultimos 7 dias, usando a escala de
5 pontos apresentada abaixo. Em seguida, avalie o grau de DIFICULDADE de cada situagédo para voceé,
utilizando também a escala de 5 pontos. Por favor, responda as duas questdes.

COM QUE COM QUE
FREQUENCIA? DIFICULDADE?
1 = Nunca 1 = Nenhuma
2 = Raramente 2 = Pouca
3 = Algumas vezes 3 = Média
4 = Frequente 4 = Muito dificil
5 = Muito 5 = Extremamente
EVENTOS frequente dificil
1. Ter dificuldade para dormir..........ccccceevererevereeeereeenennen. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
2. Discutir com membros da familia...........ccccoevveeveennene. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
3. Levar meu filho/minha filha & clinica ou ao hospital..... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
4. Receber noticias ruins e inesperadas..............c.......... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
3. N&o conseguir ir trabalhar............cccccoveeeeeeerecrcierenee. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
6. Ver o humor do meu filho/da minha filha mudar
rAPIdAMENTE. ... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
7. Falar com 0 médico/a MEdiCa.........c.cveveeeveeeeeeerenannnn. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
8. Ver que meu filho/minha filha tem dificuldades para
Lo70] 0 1= SRR 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
9. Esperar os resultados dos exames do meu filho/da
MINNA filNA.......eeeie e 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
10. Ter problemas financeiros ou falta de dinheiro............. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
11. Tentar ndo pensar nas dificuldades da minha familia.. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
12. Ficar confuso/confusa com as informagdes médicas... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
13. Ficar com meu filho/minha filha durante os
procedimentos MEICOS. .......uuririiiierer e 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
14. Saber que meu filho/minha filha esta sofrendo ou com
(o o TSP UR PSRRI 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
15. Tentar atender as necessidades dos outros membros
da familia......cceeeeeeeieee 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
16. Ver meu filho/minha filha triste ou com medo............... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
17. Conversar com um dos membros da equipe de
ENfEIMAGEM....iiii i 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
18. Tomar decisdes sobre cuidados médicos ou sobre
=10 01T [0 T SRR 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
19. Pensar sobre o fato que meu filho/minha filha esta
isolado/isolada dOS OULrOS........eeveeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeee e, 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
20. Ficar longe da familia e/0u amigos..............c..c.cucu....... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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COM QUE COM QUE
FREQUENCIA? DIFICULDADE?
1 = Nunca 1 = Nenhuma
2 = Raramente 2 = Pouca
3 = Algumas vezes 3 = Média
4 = Frequente 4 = Muito dificil
5 = Muito 5 = Extremamente
EVENTOS frequente dificil
21. Sentir-me perdido (“sem Ch80”)..........cccceveeevereevererennnne. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
22. Discordar de algum membro da equipe de salde........ 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
23. Ajudar meu filho/minha filha com suas necessidades
de NIGIENE.. i 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
24. Preocupar-me com o impacto da doenca a longo
PrazZO0...ccoieeeee e 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
25. Ter pouco tempo para cuidar das minhas proprias
NECESSIAAUCS. ....ci i i 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
26. Sentir-me sem apoio para lidar com as condigdes do
meu filho/da minha filha...........ccccooieei s 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
27. Sentirme mal compreendido/compreendida pela
familia/pelos amigos quanto a gravidade da doenca
do meu filho/da minha filha...........coccoieeeeeiiie 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
28. Lidar com as mudangas nas rotinas médicas diarias
do meu filho/da minha filha...........ccccooveeeeiiieceee. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
29. Sentir incerteza quanto ao futuro............c.cccveveveevevnee. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
30. Ficar no hospital nos finais de semana e feriados........ 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
31. Pensar em outras criangas gravemente doentes......... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
32. Falar com meu filho/minha filha sobre sua doenca...... i 2 3 4 5 1 2 3 4 5
33. Participar da rotina hospitalar ajudando meu
filho/minha filha durante os procedimentos (por ex.:
tomar remédios, tomar injecdes e trocar curativos)...... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
34. Sentir meu coragdo acelerado, suar ou sentir
fOrmigamentos. ... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
35. Sentir-me inseguro/insegura sobre como disciplinar
meu filho/minha filha............ooooii s 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
36. Sentir medo que meu filho/minha filha possa ficar
mMuito doente Ou POSSA MOITEN........ceveveeiiiiiiiiieeeeeeeeeane 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
37. Falar com os membros da familia sobre a doenca do
meu filho/da minha filha............ccoovieii s 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
38. Observar meu filho/minha filha durante visitas e/ou
procedimentos MEICOS. ........uvveiiiieeeriiieee e 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
39. Perder acontecimentos importantes na vida dos
outros membros da familia...........ccccceeeeeeiiiiiiiiineen. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
40. Preocupar-me sobre como amigos e parentes
interagem com meu filho/minha filha..............cccccoe 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
41. Perceber mudangas no relacionamento com meu
companheiro/minha companheira...........ccccccceeeeeneeeeen. 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
42. Passar muito tempo em ambientes ndo familiares....... 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
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APENDICE 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Conforme Resolucao CNS 196/96)

Titulo da Pesquisa: ADAPTACAO E VALIDAGAO DO INSTRUMENTO “PEDIATRIC
INVENTORY FOR PARENTS — PIP” PARA A CULTURA BRASILEIRA

A pesquisa tem por objetivo testar um questionario que avalia o estresse na vida dos
pais de criangas que tém cancer. Por meio de uma entrevista, vocé ira responder a dois
questionarios com perguntas referentes a doenca do seu filho, que possam lhe causar
estresse e ansiedade.

Os resultados da pesquisa podem contribuir para melhorar o atendimento as criancas
com cancer e suas familias. Todas as informagfes serdo confidenciais, divulgadas somente
em eventos e publicagdes cientificas, mantendo sua identidade em sigilo.

Vocé podera, a qualquer momento, obter informacdes sobre a pesquisa, bem como
esclarecer eventuais duvidas, havendo sempre o compromisso do pesquisador em
respondé-las.

A sua participacao é voluntaria e nao havera nenhum tipo de compensacao financeira
ou custos decorrentes da sua participagdo. Vocé podera desistir em qualquer momento,
mesmo que tenha concordado anteriormente, sem que isto lhe traga prejuizos.

Pesquisadora Responsavel: Daniela Fernanda dos Santos Alves
Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126

Cidade Universitaria “Zeferino Vaz” — Campinas - SP

Tel.: (19) 3521 8837

Comité de Etica em Pesquisa - Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp
Tel.: (19) 3521 8936

Comité de Etica em Pesquisa — Hospital do Cancer - A.C. Camargo
Tel.: (11) 2189-5020

, de de 2009.

Assinatura da Pesquisadora Assinatura do Entrevistado
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APENDICE 4
Entrevistan® Data:_ / [/  Inicio: . Local do Estudo: (1) HACC
Término: _ : (2) APACC
CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA
A. Identificacao da Crianca:

Iniciais: Data de Nascimento: / /

Sexo: (1) F (2)M Data do primeiro diagnéstico: / /

Diagnésticos:

(1) Leucemia (5) Retinoblastoma (9) Sarcoma de Partes Moles

(2) Linfoma (6) Tumor Renal (10)Neopl.de Cél.Germinativas

(8) Tumor do SNC (7) Tumor Hepatico (11) Carcinomas e Neopl.Epiteliais
(4) Tumor SN Simpatico (8) Tumor Osseo (12) Outros e Tumores Malignos

néo especificados
Esta em tratamento atualmente? (1) Sim (2) Nao Desde quando? / /

B. Identificacao do Entrevistado/Familia:

Parentesco com a crianca: (1) Made (2)Pai (3) Outro:
Data de Nascimento: / / Sexo: (1) F (2) M
Estado Civil: (1) Solteiro (3) Viavo (5) Divorciado
(2) Casado (4) Separado (6) Uniao estavel
Numero de Filhos: (10 (2) 1 (3) 2
(4) 3 (5) 4 (6) 5 ou mais
Situacao Profissional: (1) Atividade remunerada  (3) Aposentando (5) Do lar
(2) Recebe beneficio (4) Desempregado
Renda Familiar: reais

Total de pessoas que convivem com a renda familiar:

Anos de estudo: Procedéncia:

3 . - . N .
Classificacao Internacional do Céancer na Infancia

Apéndices
156



