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DIAS, J. Construcao e validacao de instrumento de planejamento do cuidado
as familias em unidade de internacdo pediatrica baseado no cuidado
centrado na familia. 173 p. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Universidade
Estadual de Maringa. Orientadora: leda Harumi Higarashi. Maringa 2017.

RESUMO

O referencial tedrico do cuidado centrado na familia (CCF) preconiza uma forma
de assisténcia a crianca e sua familia, garantindo que todos sejam reconhecidos
como beneficiarios do cuidado. A literatura sobre o CCF ja se encontra bem
estabelecida, porém é fragil quanto as formas de instrumentalizar o enfermeiro
para incorporar 0 mesmo em sua pratica assistencial. O estudo do tipo
metodoldgico, por meio de abordagem quantitativa, teve como objetivo geral
descrever o processo de construcdo e validagdo de um instrumento de
planejamento do cuidado as familias em unidade de internacdo pediatrica. A
pesquisa ocorreu no periodo de dezembro de 2016 a abril de 2017 através das
seguintes etapas: revisdo integrativa de literatura (RIL), elaboracéo inicial do
instrumento, validacdo de conteddo e aparéncia e elaboracdo final do
instrumento. A validacao de conteldo foi realizada utilizando-se o método Delphi,
através do calculo do Indice de Validade de Contetido (Content Validity Index —
CVI) e indice de Concordancia Interavaliadores (Interrater agreement — IRA).
Dentre os principais resultados obtidos nas etapas do estudo constatou-se que as
pesquisas existentes evidenciam alto grau de satisfacdo dos pais e melhora da
comunicacdo com a equipe de saude quando o CCF é empregado. O instrumento
elaborado teve validade de conteldo e aparéncia aprovados na primeira rodada
de avaliacdo com concordancia minima de 80% pelos juizes, sendo consideradas
as sugestfes pertinentes aos propositos do estudo. A formatacao final resultou
em um instrumento contendo dados de identificacdo e perfil sociodemografico e
econdbmico do familiar acompanhante, além das seguintes dimensdes: apoio
cognitivo / emocional, apoio participativo / educacional e planejamento para a alta.
Na identificacdo da mae/familiar acompanhante e da criangca, objetivou-se
registrar as informac¢des basicas sobre o familiar e a crianca relativas a nome,
idade, sexo, numero de filhos e identificacdo do leito/quarto. Nos aspectos
sociodemogréaficos e econémicos do familiar acompanhante, a coleta de dados
visa a obtencdo de informacdes relacionadas as condi¢cdes de infraestrutura da
familia e aspectos socioeconbmicos. Na dimensdao relativa ao apoio
cognitivo/emocional analisar-se-4 os aspectos relacionados as experiéncias do
familiar acompanhante com internamentos anteriores, nivel de conhecimento
sobre a necessidade de internacdo, impacto emocional da mesma sobre o familiar
e 0s aspectos que o familiar considera relevantes para o enfrentamento da
hospitalizacdo da crianca. O apoio participativo/educacional investiga as
repercussdes do internamento em relacdo a manutencdo do papel parental
durante a hospitalizacdo, bem como, as necessidades de acdes educativas e
instrumentalizagdo para o cuidado compartilhado. Finalmente, na dimensao
relacionada ao planejamento para a alta, objetiva-se investigar os aspectos a
serem trabalhados durante o internamento, que garantirdo a restituicdo e/ou
manutencdo do estado de saude da crianca em nivel domiciliar. O instrumento
elaborado no presente estudo pode se constituir em uma ferramenta Util para
enfermeiros pediatras que buscam estratégias para operacionalizar o0s
pressupostos do CCF em seu ambito de assisténcia. As limitagdes do estudo se



referem a necessidade de submeter o instrumento a outras etapas de validacao,
em busca de indicadores mais precisos e especificos, no que tange a sua
aplicabilidade no contexto assistencial.

Descritores: Estudo de validacdo. Crianca hospitalizada. Assisténcia a crianca.
Relacdes profissional-familia. Cuidado de enfermagem.



DIAS, J. Construction and validation planning instrument of family care in
the pediatric hospitalization unit based on the family centered care. 173 p.
Thesis (Doctoral in Nursing) - State University of Maringa. Advisor: leda Harumi
Higarashi. Maringa 2017.

ABSTRACT

The theoretical referential of the family centered care (FCC) recommends a type of
assistance to the child and family in a way that everyone is recognized as
beneficiaries of the care. The literature about the FCC is already well established,
but it is fragile when related to the way to give the nurses tools to incorporate it in
their care practice. The methodological study, by quantitative approach, had as
main objective to describe the process of construction and validation of a planning
instrument using in the family care in a pediatric hospitalization unit. The research
was done between December 2016 and April 2017 through the following steps:
literature integrative review (LIR), initial elaboration of the instrument, content and
appearance validation and final elaboration of the instrument. The content’s
validation was done using the method Dolphi, through the calculation of the
content validity index (CVI) and the inter rater agreement (IRA). Among the main
results obtained in the steps of the study it was verified that the previous
researches evidence high level of parental satisfaction and the communication
improvement of the health team when the FCC is applied. The elaborated
instrument was validated by the judges according to content and appearance in
the first evaluation round, with minimum agreement of 80% and the relevant
suggestions were considered. The final formatting resulted in an instrument
containing identification data and social-demographic-economic profile of the
companion relative, besides the following dimensions: cognitive / emotional
support, participatory / educational support and planning for hospital discharge.
The objective to identify the mother or the children companion was to register
basic information, such as name, age, sex, number of children and to know the
room number. Related to social, demographic and economic information, the data
collected aimed to get information about infrastructure and social economic
aspects. Related to cognitive/emotional support, the relative’s experience with
previous internment will be analyzed as well as the level of knowledge about the
internment need, emotional impact and the aspects considered important by the
relatives to face the children’s hospitalization. The participatory/educational
support investigates the internment repercussion regarding to the maintenance of
the parental role during the hospitalization, as well as the need of educational
actions and instrumentation for the shared care. Finally the dimensions related to
the discharge plan, has the objective to investigate the aspects to be worked
during the internment, which are going to guarantee the restitution and/or the
maintenance of the children’s health in domicile level. The elaborated instrument
in the present study can be constituted as a useful tool to pediatrician nurses who
searches strategies to operate the FCC assumptions in their assistance field. The
study’s limitations refer to the need to submit the instruments to other validation
stages, searching more precise and specific indicators, in reference of its
applicability in the care context.



Descriptors: Validation study. Hospitalized children. Children’s care. Relationship
Professional-family. Nursing care.



DIAS, J. Construccion y validacion de instrumento de planificacion del
cuidado a las familias en unidad de internacién pediatrica basado en el
cuidado centrado en la familia. 173 p. Tesis (Doctorado en Enfermeria) —
Universidad Estadual de Maringa. Tutora: leda Harumi Higarashi. Maringa 2017.

RESUMEN

El referencial tedrico del cuidado centrado en la familia (CCF) preconiza una
forma de atencion al nifio y a su familia, garantizando que todos sean reconocidos
como beneficiarios del cuidado. La literatura sobre el CCF ya se encuentra bien
establecida, aunque fragil en cuanto a las formas de instrumentalizar al enfermero
para incorporarlo en su practica asistencial. El estudio del tipo metodologico, por
medio del abordaje cuantitativo, tuvo como objetivo general describir el proceso
de construccion y validacion de un instrumento de planificacion del cuidado a las
familias en unidad de internacion pediatrica. La investigacion fue llevada a cabo
en el periodo de diciembre de 2016 a abril de 2017 a través de las siguientes
etapas: revision integradora de literatura (RIL), elaboracion inicial del instrumento,
validacion de contenido y apariencia y elaboracion final del instrumento. La
validacion de contenido fue realizada utilizando el método Delphi, a través del
célculo del indice de Validez de Contenido (Content Validity Index — CVI) e indice
de Concordancia Interevaluadores (Interrateragreement — IRA). Entre los
principales resultados obtenidos en las etapas del estudio se constaté que las
investigaciones existentes evidencian un alto grado de satisfaccion de los padres
y mejora de la comunicacién con el equipo de salud cuando el CCF es empleado.
El instrumento elaborado tuvo validez de contenido y apariencia aprobadas en la
primera ronda de evaluacion con concordancia minima de 80% por los jueces,
siendo consideradas las sugerencias pertinentes a los propésitos del estudio. El
formato final resulté en un instrumento conteniendo datos de identificacion y perfil
sociodemogréafico y econdémico del familiar acompafante, ademas de las
siguientes dimensiones: apoyo cognitivo/emocional, apoyo
participativo/educacional y planificacion para el alta. En la identificacion de la
madre/familiar acompanante y del nifio, el objetivo fue registrar las informaciones
basicas sobre el familiar y el nifio relativas a nombre, edad, sexo, numero de hijos
e identificacion de la habitacion del hospital. En los aspectos sociodemograficos y
econdémicos del familiar acompafante, la recoleccion de datos tiene como
finalidad la adquisicion de informaciones relacionadas a las condiciones de
infraestructura de la familia y aspectos socioeconémicos. En la dimension relativa
al apoyo cognitivo/emocional se analizan los aspectos relacionados a las
experiencias del familiar acompafiante con internamientos anteriores, nivel de
conocimiento sobre la necesidad de internacion, su impacto emocional sobre el
familiar y los aspectos que el familiar considera relevantes para el enfrentamiento
de la hospitalizacion del nifio. El apoyo participativo/educacional investiga las
repercusiones del internamiento respecto al mantenimiento del rol parental
durante la hospitalizacion, asi como las necesidades de acciones educativas e
instrumentalizacion para el cuidado compartido. Finalmente, en la dimensién
relacionada a la planificacion para el alta, el objetivo fue investigar los aspectos
gue deben ser trabajados durante el internamiento, que garantizaran la restitucion
y/o mantenimiento del estado de salud del nifio a nivel domiciliario. El instrumento
elaborado en el presente estudio puede constituirse en una herramienta util para
enfermeros pediatras que buscan estrategias para operacionalizar los



presupuestos del CCF en su ambito de atencién. Las limitaciones del estudio se
refieren a la necesidad de someter el instrumento a otras etapas de validacion, en
la busqueda de indicadores mas precisos y especificos, en lo que se refiere a su
aplicabilidad en el contexto asistencial.

Descriptores: Estudio de validacion. Nifio hospitalizado. Atencion al nifio.
Relaciones profesional-familia. Cuidado de enfermeria.



APRESENTACAO

O formato de apresentacéo desta tese foi aprovado em deliberacao
do Conselho Académico do Programa de Pds-graduagcdo em Enfermagem
da Universidade Estadual de Maring4d, onde o0s resultados sao
apresentados em artigos cientificos. Assim, a estrutura apresentada €
composta pelos seguintes componentes obrigatorios:

1) Introduc&o contextualizacdo sobre o referencial do cuidado
centrado na familia em unidade de internacdo pediatrica, por meio de uma
revisao bibliografica, hipoteses e a justificativa da sua realizacao.

2) Objetivos do trabalho com os propdésitos do estudo.

3) Métodos apresenta o caminho metodolégico utilizado para o
desenvolvimento da pesquisa.

4) Os itens Resultados e Discussdo sao compostos por dois
estudos que respondem ao objetivo geral da pesquisa:

Manuscrito 1: Experiéncia de familiares em setor de internacdo pediéatrica:
revisdo integrativa da literatura

Manuscrito 2: Construcao e validacdo de um instrumento de planejamento
do cuidado as familias em unidade de internacéo pediatrica.

5) Conclusdo com panorama geral dos resultados e discussdes da
pesquisa com respostas aos objetivos propostos, limitagbes do estudo e
propostas de estudos futuros.

6) Consideracdes finais relacionadas a importancia e
complexidade do estabelecimento de uma relacdo terapéutica entre
profissionais enfermeiros e o binémio crianca-familia no contexto de
internacao pediatrica.

7) Implicagbes do estudo para o0 ensino, a pesquisa e a pratica
de saude e enfermagem com as contribuicbes do estudo para a area da
enfermagem pediatrica no ambito da academia, pratica assistencial e
enfermagem baseada em evidéncias. .

8) Referéncias com as fontes utilizadas no estudo para a sua

contextualizacdo e discussao.



9) Apéndices sao apresentados: o instrumento de avaliacdo de
familias em seu formato inicial e final, os formularios encaminhados aos
juizes para validacdo de conteudo e aparéncia, e as tabelas de

concordancia das respectivas validacoes.



AAP
ECA
CCF
CVI
COHC
FCCS
FSQ
IPFCC
IRA
NPQ
PIES
RIL

LISTA DE SIGLAS

American Academy of Pediatrics
Estatuto da Crianca e do Adolescente
Cuidado Centrado na Familia
Content Validity Index

Committee on Hospital Care
Family-Centered Care Scale

Family Satisfaction Questionnaire
Institute for Patient — and Family—Centered Care
Interrater Reliability Agreement
Needs of Parents Questionnaire
Pediatric Inpatient Experience Survey
Reviséo Integrativa de Literatura
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APROXIMACAO COM O TEMA

O tema do presente estudo teve seu cerne na experiéncia
acumulada de alguns anos na area de pediatria como fisioterapeuta e
enfermeira. Minha atuag&o como fisioterapeuta teve inicio no ano de 1991,
ap6s a conclusdo do curso de Bacharelado em Fisioterapia pela
Universidade Estadual de Londrina. Logo apés a formatura me mudei para
Sorocaba-SP, onde fiz parte de uma equipe de prestacdo de servico
hospitalar na area de reabilitacdo cardiorrespiratéria no complexo
hospitalar vinculado a Pontificia Universidade Catdlica de S&o Paulo,
formado por trés hospitais escola de grande porte.

Durante esta etapa de minha vida profissional, realizava
atendimento de patologias respiratérias, cardiolégicas e neurolégicas em
unidade de terapia intensiva neonatal e pediatrica, enfermarias pediatricas
e ambulatérios de pediatrias, sempre vivenciado com a presenca de
familiares junto a crianca.

Paralelamente a esta atividade iniciei a graduagdo em Enfermagem
na Pontificia Universidade Catélica de Sao Paulo que conclui no ano de
1995. A partir dai, procurei conciliar meus diferentes niveis de atuacdo em
saude e, em 1996; também assumi a geréncia de enfermagem de plantbes
noturnos nas unidades do pronto socorro do Sistema Unico de Saude e
enfermaria pediatrica da Santa Casa de Sorocaba, onde prestei assisténcia
em enfermagem pediatrica e em atendimentos de urgéncia e emergéncia
gerais, incluindo emergéncias pediatricas.

Com o nascimento do meu filho no ano de 1997, retornei a Maringa
e, em 1998, assumi o cargo de enfermeira supervisora do pronto
atendimento da Santa de Casa de Maringa, que me permitiu dar
continuidade aos atendimentos pediatricos em urgéncia e emergéncia que
iniciei em Sorocaba. Nesse local, além de cobrir plantdes noturnos, que
incluia a assisténcia na enfermaria pediatrica, cobria férias dos
profissionais que eram responsaveis pela unidade de terapia intensiva
pediatrica.

No ano de 2001, me desvinculei desta instituicdo para realizar o

antigo sonho de atuar na docéncia. Assim, iniciei minha carreira docente



como supervisora do estagio de Fisioterapia Cardiopulmonar do curso de
graduacédo em Fisioterapia da Universidade Paranaense — UNIPAR,
campus Paranavai. Nesta funcdo fui responsavel pelo ensino da
reabilitacdo cardiorrespiratoria em todos os setores de internamento da
Santa Casa de Paranavai, incluindo enfermaria pediatrica e assisténcias a
crianca gravemente enferma.

No ano de 2004, com a abertura do curso de graduacdo em
Enfermagem na mesma instituicdo de ensino e encerramento do curso de
Fisioterapia, fui convidada a assumir a coordenacao do colegiado do curso
de Enfermagem, onde permaneci até o ano de 2010.

Com o ingresso na carreira docente busquei aprimorar meu
curriculo profissional em programas de pds-graduacdo. No ano de 2001,
conclui o curso de Especializacdo em Morfofisiologia Aplicada a Educacéo
e Reabilitacdo pela Universidade de Marilia — UNIMAR, e em 2006 o
Mestrado em Promocdo de Saude pela Universidade de Franca -
UNIFRAN.

No ano de 2010, apos aprovacdo em concurso publico, ingressei
na Faculdade Estadual de Ciéncias e Letras de Paranavai — FAFIPA, que,
atualmente, se constitui em um dos campi da Universidade Estadual do
Parana — UNESPAR.

Nesta nova instituicdo de ensino, além de assumir a coordenacao
do colegiado do curso de Enfermagem, assumi as disciplinas de Fisiologia
Humana e Assisténcia de Enfermagem a Crianca e ao Adolescente. Nesta
tltima disciplina, além das aulas tedricas, desenvolvia atividades de ensino
praticas na unidade de internacdo pediatrica do Hospital Regional de
Paranavai, e consultas de puericultura em unidades béasicas de saude.

Diante das experiéncias adquiridas na area de assisténcia
pediatrica e com a maturidade profissional vinculada a atividade docente,
comecei a perceber e me inquietar com a qualidade do relacionamento
entre familiares e profissionais de saude. Sob este aspecto, e
particularmente em relacdo a equipe de enfermagem, o familiar

acompanhante da crianga hospitalizada e na consulta de puericultura ainda



tem sido tratado como simples fonte de informacdes e/ou prestadora de um
cuidado n&o compartilhado.

Diante desse contexto, a ideia de desenvolver um estudo para
elaborar um instrumento que contribua para o planejamento de assisténcia
aos familiares acompanhantes de criangca hospitalizada, baseado no
referencial do cuidado centrado na familia, pareceu-me o caminho mais
natural para o delineamento de uma assisténcia mais humanizada e
integral.

Vale ressaltar, que a elaboragdo de um instrumento de coleta de
dados que, efetivamente, sustente um modelo de assisténcia centrado na
crianca e na familia, traz contornos distintos a este estudo, que busca
contribuir para que o profissional enfermeiro tenha subsidios para
identificar as necessidades da familia, valorizando a busca de estratégias
para sanar ou atenuar tais necessidades.

O fortalecimento de uma assisténcia de enfermagem
sistematizada, pautado na utilizacdo do raciocinio cientifico promovido pela
utilizacdo do referido instrumento, se propde a estimular um exercicio
critico-reflexivo, incorporado ao pensar e fazer assistencial.
Consequentemente, espera-se como resultado, uma pratica diferenciada
por parte do enfermeiro junto a equipe de saude, propiciando a
padronizacdo do cuidado e fortalecendo a importancia da utilizacdo de
referenciais teodricos imprescindiveis para a pratica da assisténcia em

enfermagem pediatrica.



1. INTRODUCAO

A necessidade de hospitalizacao infantil, geralmente, se constitui em
uma experiéncia desconfortavel para a crianca e sua familia. O ambiente
hospitalar é impessoal e permeado por crencas e significados incongruentes
com a realidade familiar, os quais despertam angustias e incertezas na diade
crianca-familia e que podem fazer com que a crianca se sinta duplamente
doente (JANSEN; SANTOS; FAVERO, 2010). A privagdo do convivio social e
dos habitos de rotina, em prol da recuperacdo de saude, também pode tornar
esta experiéncia especialmente dolorosa para a crianca (SILVEIRA; NEVES;
ZAMBERLAN et al., 2012).

O ambiente hospitalar, por sua vez, desperta sentimentos ambiguos
na crianca e na familia. Ao mesmo tempo em que reconhecem o hospital
como local necessario para cura, também vivenciam sentimentos de solidéo e
inseguranca, relacionados a sensacao de estarem presos, com medo, tristeza
e privacdo do convivio familiar, amigos e das atividades de diversdo (GOMES;
OLIVEIRA, 2012).

Diante desse contexto, presume-se que a assisténcia de enfermagem
a crianca hospitalizada vai além da execucdo de procedimentos técnicos e
cumprimento de rotinas. Porque, fica a cargo do profissional que atua em
enfermagem pediatrica, a responsabilidade de interacdo com a crianca e a
familia, com vistas a facilitar a adaptacdo da crianca na unidade de internacéo,
restaurar seu estado de salde, amenizar medos, angustias e eventuais
traumas relacionados a hospitalizagdo (LAPA; SOUZA, 2011).

Esta abordagem complexa de assisténcia entre o profissional e a
diade crianca-familia exige um cuidado holistico, individualizado e
multidimensional. O aspecto multidimensional s6 pode ser alcangado por meio
da inclusdo da familia no processo de recuperagdo da crianga, 0 que permitira
a ampliagdo de um plano de cuidado humanizado ao contemplar as
necessidades bio-psico-sociais da crianca hospitalizada (GOMES, 2010).

A enfermagem pediatrica deve estar pautada no estabelecimento de
uma relagdo dialégica com a diade crianca-familia, a fim de proteger e
fortalecer o relacionamento com e entre os mesmos durante o periodo de

s

internacdo. O estabelecimento de vinculos com a familia & inerente ao
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planejamento da assisténcia de enfermagem pediatrica, j& que a familia se
torna a Unica mediadora capaz de decodificar sinais e mensagens entre a
crianca e os profissionais que a assistem (LIMA; SILVA; COLLET et al., 2010).

Os vinculos estabelecidos entre profissionais e familias nédo se
restringem ao papel intermediador da familia, pois, quando a crianca adoece,
a familia também adoece, transformando-se em uma unidade de cuidado junto
com a crianca (FIGUEIREDO; GOMES; REIS et al.,, 2013). Nesse aspecto,
Pimenta e Collet (2009) ressaltam que a propria condicdo ambiental
normalmente oferecida pelas instituicbes, coloca o familiar acompanhante em
uma situagéo de susceptibilidade ao adoecimento.

A inclusdo da familia como foco de cuidado ja& se encontra bem
estabelecida entre os profissionais de enfermagem nos diversos ambitos de
assisténcia. Nas unidades de internacdo pediatrica, a familia também é
reconhecida como um agente minimizador das repercussdes da hospitalizacéo
para a crianca, no entanto, na pratica, somente tem exercido o papel de
realizadora de cuidados (PIMENTA; COLLET, 2009).

De acordo com o “Institute for Patient — and Family—Centered Care”
(IPFCC) (Instituto para Cuidados Centrados no Paciente e na Familia, 2005) o
Cuidado Centrado na Familia (CCF) € uma abordagem para o planejamento,
execucdo e avaliacdo dos cuidados de saude, que se rege pela parceria
muatua e benéfica entre profissionais de saude, pacientes e familias, o que
pode ser aplicado a pacientes de todas as idades, e em qualquer
estabelecimento de saude.

No ambito da enfermagem pediatrica, o cuidado centrado na familia se
constitui em uma forma de prestar assisténcia a crianca e sua familia,
garantindo que todos os membros da familia sejam reconhecidos como
beneficiarios do cuidado (SHIELDS; PRATT; HUNTER, 2006) e que, quando a
familia é efetivamente incluida no cuidado, torna-se possivel identificar suas
necessidades biopsicossociais com maior facilidade, para planejar uma
assisténcia mais individualizada (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).

Na pratica, 0s pais ndo se sentem valorizados em suas necessidades,
com a percepcdo de que os enfermeiros direcionam sua atengao,

exclusivamente, aos filhos ou a doenca responséavel pelo internamento. Tal
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percepcao evidencia o desafio de tornar o cuidado centrado na familia mais
explicito e presente na assisténcia de enfermagem pediatrica (CARDOSO,
2010). Desta forma, torna-se necessario que os profissionais explorem e
valorizem as peculiaridades de cada familiar, levando-se em consideracéo
suas experiéncias anteriores, cultura, valores e historia de vida (SANTOS;
OLIVEIRA; BARBOSA et al., 2013).

Percebe-se que as relacbes entre enfermeiros pediatras e
acompanhantes ainda sao frageis, influenciada por rotinas atribuladas com
enfoque na execucdo de procedimentos e tarefas, o que dificulta o
estabelecimento de vinculos entre os atores. Este contexto evidencia a
necessidade de um processo de ressignificacdo do cuidado, que ultrapasse o
modelo vigente, centrado na patologia ou na especialidade médica (ALVES;
DESLANDES; MITRE, 2011).

O modelo de assisténcia centrado na crianca e na familia € contrario
ao modelo biomédico, e fundamentado em teorias ecoldgicas,
epidemioldgicas, sociais, fisicas, bioldégicas e humanas. Neste modelo, a
familia passa a ser considerada como a principal responsavel pelos cuidados
de seus membros, contando com o apoio da equipe de saude (GOIS, 2009).

A responsabilizagdo dos cuidados e o0 apoio da equipe séao
condizentes com os pressupostos do CCF, que preconiza além da presenca
continua dos pais, a negociagao e tomadas de decisao do papel parental, por
meio da comunicacao eficaz entre a equipe de saude e os pais (UHL; FISHER,;
DOCHERTY et al., 2013).

Nesse contexto, a comunicacdo eficaz se baseia na consciéncia e
sensibilizacdo profissional de como os pais compreendem e experimentam a
doenca de seus filhos, para fornecer informacdes individualizadas as familias
(HUMMELINCK; POLLOCK, 2006). Dessa forma, os aspectos relacionados a
satisfagdo com a comunicagao, informacdes e relacionamentos, sao
considerados fatores determinantes para classificar a experiéncia de
hospitalizagdo como positiva ou negativa para maes, criancas hospitalizadas
ou profissionais de saude (FOSTER; WHITEHEAD; MAYBEE et al., 2013).

Corroborando com o0 pressuposto apresentado, a teoria da

comunicacdo compartilhada enfatiza que o plano de cuidados para a criangca
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deve ser criado por meio da relacao de colaboracéo entre os enfermeiros e 0s
pais, no sentido de que os profissionais precisam estar cientes da percepgéao
dos pais, melhorar a comunicacgéo e os cuidados que 0s mesmos Sao capazes
de fornecer a crianca (GIAMBRA; SBOURIN; BROOME et al., 2014).

Assim, enfermeiros devem estabelecer e manter relagbes terapéuticas
dindmicas e reciprocas com a crianca e a familia (ROBERTS; FENTON;
BARNARD, 2015), pois cada relacionamento tem particularidades especificas
e deve evoluir de acordo com os envolvidos (YOUNG; McCANN; WATSON et
al., 2006).

O enfermeiro pediatra deve assumir uma postura de boas vindas aos
pais, buscando compreender suas expectativas, enquanto compartiiham da
construcdo dos significados da hospitalizacdo que se encontra em evolucéo
(KURLEY; HUNSBERGER; HARRIS, 2013). Isso pode ser evidenciado na
investigacdo de Uhl, Fisher, Docherty et al. (2013), em que O
compartilhamento de informacgdes foi considerado pelos pais como o0 aspecto
mais importante da hospitalizacédo, apesar de, somente 52% dos pais referiram
ter recebido orientacdes na admisséo.

A parceria entre enfermeiros e familias capacita os atores no
desenvolvimento do préprio cuidado, além de valorizar a parentalidade no
processo de cuidar. Infelizmente, os profissionais de enfermagem ainda
estabelecem parcerias com as familias, com base em seu proprio nivel de
conhecimento, sem a adequada fundamentacdo do referencial do CCF no
planejamento de suas ag¢bes (MENDES; MARTINS, 2012). Esta conduta
conduz os familiares a um envolvimento imposto e ndo negociado como é
esperado pelos pais (AVIS; REARDON, 2008).

Este processo de imposicdo de cuidados, caracteristico das relacbes
de poder, é totalmente incompativel com o cuidado compartilhado preconizado
pelo referencial do CCF, pois nem sempre a mae deseja e/ou se sente
capacitada para participar do cuidado (QUIRINO; COLLET; NEVES, 2010).

No CCF, os pais ndo sdo obrigados a assumirem todos os cuidados
em relacdo a seus filhos. Nos cuidados em que expressem o desejo de

participar, devem ser apoiados, bem como, respeitados em relagcdo aos
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cuidados que n&o desejem assumir (AEIN; ALHANI; MOHAMMADI et al.,
2009; SHIELDS, 2010; ROMANIUK; O'MARA; AKHTAR-DANESH, 2014).

No cuidado compartilhado caracteristico do CCF, o enfermeiro cria
oportunidades para que o0s pais assumam o nhivel de cuidado desejado,
oferecendo aos mesmos conhecimentos, habilidades e apoio para que sejam
bem sucedidos nos cuidados que desejam assumir (CURLEY;
HUNSBERGER; HARRIS, 2013).

A necessidade de informacdo por parte dos familiares varia entre os
individuos e ao longo do tempo (HUMMELINCK; POLLOCK, 2006), o que faz
com que a participagdo dos pais seja um processo dinamico, participativo e
democratico, sendo manifesto por formas diferentes entre os diferentes pais
(ROMANIUK; O'MARA; AKHTAR-DANESH, 2014; MIRANDA; OLIVEIRA;
TOIA et al., 2015).

As especificidades deste relacionamento foram confirmadas por pais
acompanhantes que destacaram 0 ensino e a supervisdo personalizada, que
considerem o contexto da crianca e da familia, como um estimulo eficaz para
promover sua participacao efetiva nos cuidados a crianca (MELO; FERREIRA,;
LIMA et al., 2014).

Diante da inconsisténcia entre a teoria e as praticas evidenciadas, o
presente estudo, que tem seu escopo no CCF, se desenvolveu por meio da
seguinte questdo norteadora “Se o CCF preconiza a inclusdo da familia/pais
como unidade de cuidado, como o0 enfermeiro pode identificar as
necessidades dos familiares acompanhantes para elaborar o planejamento

desta assisténcia?”.
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2. QUADRO TEORICO

2.1. Contextualizacéo Histérica do Cuidado Centrado na Familia

Historicamente, o ato de cuidar sofre influéncias socioculturais e
econbmicas, com caracteristicas especificas nas diferentes sociedades. A
literatura norte-americana que enfatizava a abordagem familiar como um
paradigma distinto do cuidar em enfermagem, comecou a se expandir no inicio
dos anos 80 recebendo desde entdo uma variedade de denominacgdes: cuidado
focado na familia, entrevista com familias, promocdo da saude da familia,
enfermagem familiar, enfermagem de familia e cuidado centrado na familia
(SANTOS, 2012).

Esta forma distinta do cuidar, com o olhar voltado a familia, se justifica
pelo fato de que independente do campo de atuacdo do enfermeiro, sua pratica
profissional estd direta ou indiretamente centrado na familia (FIGUEIREDO,
2009).

No ambito da assisténcia a criangas esta relacdo é sempre direta, porém
esta estreita relacdo nem sempre existiu. Até a metade do século 20, os pais
eram rotineiramente excluidos do cuidado de criancas hospitalizadas. O
isolamento da crianca era preconizado pelo risco de contdgio de doencas
infecciosas (RINGNER; OSTER; BJORK et al., 2012, MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA
et al., 2015), e da crenca de que o momento da internacdo era mais dificil do que
a separacao da crianca e familia propriamente dita (RINGNER; OSTER; BJORK
et al., 2012).

Deste contexto primario de assisténcia, restaram relatos de criancas
amarradas em suas camas, para que enfermeiros ocupados pudessem manter o
controle sobre as mesmas (WOOD, 2008). Com a evolucdo da medicina, 0s
internamentos deixaram de priorizar somente a prevencdo de transmissao de
doencas infecciosas, e passaram a investigar e acompanhar sinais e sintomas,
com o objetivo de aperfeicoar diagndsticos e o tratamento das doencas
(MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

Concomitantemente, no inicio do século 19, o movimento da “Reforma

Hospitalar” buscou amenizar os efeitos nocivos da necessidade de internagéo. O
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saber médico sofreu transformacdes, 0 meio ambiente passou a ser considerado
como fator de cuidado, porém, manteve o enfoque na doenca e ndo no paciente,
independente se o0 paciente era adulto ou crianca. Somente na metade do século
19, com o reconhecimento das peculiaridades das doencas infantis, surgiu o
conceito de especializacdo em enfermidades infantis e suas especialidades
(MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

O processo de evolucdo da assisténcia a criangca também foi influenciado
pelo desenvolvimento da psicologia, o declinio das doencas infecciosas, 0
surgimento da antibioticoterapia e pelo avan¢o das tecnologias inovadoras
(MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

A enfermagem pediatrica, por sua vez, teve inicio com a criacdo de
orfanatos, hospitais infantis e clinicas pediatricas, porém, sé se estabeleceu como
uma area de atuacdo especifica para a enfermagem com o surgimento das
respectivas disciplinas em escolas de formagcdo médica, mantendo uma filosofia
biologista até o inicio do século 20 (MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

Na segunda metade do século 20, no Reino Unido, surgiram as primeiras
evidéncias dos efeitos deletérios que o isolamento hospitalar causava no
processo de crescimento e desenvolvimento infantil. Paralelamente, nos Estados
Unidos, os estudos se concentravam nas repercussdes desta separacao para a
familia, que sofria ndo s6 com a separacdo, mas também com a falta de
informacédo sobre o estado de saude de seus filhos (ROBERTSON; BOWLBY,
1952; GOFMAN, 1957 apud RINGNER; OSTER; BJORK et al., 2012).

Na Australia, Jonh Bowlby e James Robertson buscaram, durante varias
décadas (1940 a 1980), evidéncias cientificas que comprovassem a importancia
da presenca e envolvimento dos pais para as necessidades psicologicas da
crianca durante o periodo de internacdo. Nessa época, o tempo de internacao
podia variar do prazo de 1 semana, para simples cirurgias abdominais, até 3
anos, nos casos de doengas mais sérias, como a tuberculose (WOOD, 2008).

Este caminho de descobertas e transformagdes impulsionou a elaboragao
do Relatério Platt pelo Comité de Bem-estar da Crianga no Hospital, que foi
constituido pelo Conselho Central de Servigcos de Saude de Londres, em 1959.
Esse documento, construido a partir dos estudos sobre crescimento e

desenvolvimento infantil, deu énfase aos fatores subjetivos relacionados a



29

internacdo infantil e a importancia da participagdo dos pais neste processo
(MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

Aos poucos, as politicas hospitalares foram permitindo as visitas dos pais,
até evoluirem para a permissdo de entrada dos pais a qualquer momento. No final
da década de 70, os pais foram definitivamente admitidos nos hospitais da
Australia (WOOD, 2008).

As evidéncias cientificas que ocorreram a partir da década de 80 no
Reino Unido e Estados Unidos também impulsionaram a evolu¢cdo dos modelos
de CCF, na area de enfermagem pediatrica (JOLLEY; SHIELDS, 2009). Assim, 0s
modelos de assisténcia em enfermagem pediatrica evoluiram de acordo com as
seguintes etapas:

-Modelo centrado na doenca: a assisténcia era fundamentada somente
em teorias fisicas e bioldgicas;

-Modelo centrado na crianga: que incorporou 0S aspectos
biopsicoespiritual, fundamentado em teorias das ciéncias humanas, ao modelo
biologicista pré-existente;

-Modelo centrado na crian¢a e na familia, que agregou teorias ecoldgicas,
epidemiolodgicas e das ciéncias sociais as teorias antecedentes (GOIS, 2009).

No Brasil, a participacdo da familia no cuidado a crianca hospitalizada
teve inicio no final da década de 80, com a implantacdo do programa “mae
participante” em todos os estabelecimentos hospitalares (GOMES; ERDMANN,
2005).

A evolucdo das politicas publicas de protecdo a criancas nos diversos
niveis de atencdo a crianca consolidou-se a partir do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) e do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente (MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

O ECA promulgado através da Lei 8.069, de 13 de julho de 1990, garantiu
amplos direitos de protecéo de integridade fisica e psicologica, lazer e bem estar
(PEREZ; PASSONE, 2010), garantindo o direito de permanéncia de um dos pais
durante a internacao hospitalar (MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

O Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente foi criado
por meio da lei 8.242, de 12 de outubro de 1991, através de sua Resolucdo n°41

de 1995. A criacdo deste conselho estabeleceu o direito aos pais ou responsaveis
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de participar ativamente da elucidacdo do diagnostico, planejamento do
tratamento e expectativa quanto ao progndstico, recebendo informacéo sobre os
procedimentos a que a crian¢a sera submetida (BRASIL, 1995).

O registro dos principais eventos internacionais e nhacionais descritos
acima evidencia o percurso da evolucdo das formas de assisténcia a crianga e a
familia. Araujo, Silva, Collet et al. (2010) enfatiza que as transformacdes da
assisténcia a este grupo populacional foram delineadas a partir do
reconhecimento da crianca como um ser biopsicossociais, e encontra-se em
constante evolugéo.

O reconhecimento das especificidades da crianca permite inferir que,
diante de uma situacdo de enfermidade e hospitalizacdo, a crianca encontra-se
mais fragilizada que o adulto. As diferentes fases de desenvolvimento impdem
diferentes graus de compreensdo e aceitacdo da doencga, que por sua vez,
potencializa a dependéncia natural para sua sobrevivéncia (GOMES; ERDMANN,
2005).

A presenca dos pais durante o internamento atende as necessidades da
crianga, reduz o estresse, aumenta a confianca, a cooperagéao e reduz problemas
comportamentais (AEIN; ALHANI; MOHAMMADI et al., 2009).

Atualmente, a concepcao dos profissionais de saude, de que a presenca
da familia se constituiria em um elemento fiscalizatoério ja foi superada (PIMENTA,;
COLLET, 2009), porém ainda prevalecem relacbes sociais complexas e
cristalizadas, caracterizadas pela burocracia, hierarquizagcédo e administracdo nao
participativa. (GOMES; ERDMANN, 2005). O termo “parceria com a familia”
surgiu no final da década de 80, constituindo-se em uma estratégia de
intervencdo e um desafio para a pratica de enfermeiros pediatras (MENDES;
MARTINS, 2012).

O referencial do CCF vem justamente se contrapor a estas relacdes
verticalizadas, buscando delinear a qualidade do cuidado prestado no hospital,
através da perspectiva do paciente e sua familia, além de discutir a autonomia do
paciente frente as suas necessidades de saude (GOIS, 2009).

O termo CCF comecou a ser construido em 1969, a partir dos termos
“Medicina centrada no paciente” que evoluiu para “Cuidado centrado no paciente”
ao qual foi incluido o termo familia em 1990. A partir dai, surgiu o termo “Cuidado
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centrado no paciente e familia” que foi utilizado como sinbnimo de “Cuidado
centrado na familia” (GOIS, 2009).

Figueiredo (2009) ressalta que apesar de existirem diversas designacdes
relacionadas ao termo CCF, o cerne de seus pressupostos consiste em focalizar a

familia como uma unidade e a necessidade de integra-la na pratica assistencial.

2.2. Pressupostos Tedricos do Cuidado Centrado na Familia em
Enfermagem Pediatrica

Os elementos constituintes do referencial teérico do CCF envolvem o0s
seguintes aspectos: reconhecer que a familia € a constante na vida da crianca,
facilitar a colaboracéo entre pais e profissionais em todos os niveis de cuidados
de saude, compartilhar informacdes completas e imparciais com 0s pais,
implementar programas e politicas de apoio as familias, incentivar o suporte
intrafamiliar e de redes comunitarias, garantir uma assisténcia receptiva as
necessidades da familia, reconhecer e respeitar as diversidades culturais e de

enfrentamento das familias (REISS; NACKASHI, 1993). Baseado nestes

elementos, a “American Academy of Pediatrics” (AAP) “Committee on Hospital
Care” (COHC) (Comité de Assisténcia Hospitalar da Academia Americana de
Pediatria, 2003), definem o CCF como uma abordagem de cuidados que se
baseia em parcerias benéficas entre familias e profissionais de saude, que
reconhecem a importancia da familia na vida do paciente.

A assisténcia permeada pelo CCF considera a crianca sob uma
perspectiva holistica que busca atender suas necessidades em todas as suas
dimensdes: psicobiolbgicas, psicossociais e psicoespirituais (GOIS, 2009).

A assisténcia de enfermagem, por si sO, tem o desafio de atender
inUmeras particularidades para satisfazer as necessidades de seus clientes. Na
enfermagem pediatrica, isso se amplia considerando-se as diversas
transformacdes psicobiologicas decorrentes do crescimento e desenvolvimento da
crianca, desde o nascimento até a adolescéncia, o que aumenta a complexidade
do atendimento a esta clientela (NOBREGA; NOBREGA,; SILVA, 2011).

Estas especificidades também influenciam a reacdo da crianca frente a
necessidade de hospitalizacdo. Entre os principais fatores determinantes do grau

de enfrentamento da crianca e familia ao internamento destacam-se: a idade da
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crianga, o tipo de relacionamento familiar, a gravidade da doenga e suas
repercussdes psicobiologicas e sociais, bem como, as reacdes emocionais da
crianca frente aos procedimentos médicos, isolamento e hospitalizacdo (LEWIS;
WOLKMAR, 1993 apud GOMES; ERDMANN, 2005).

Especificamente em relagdo aos familiares, independente da fase do
internamento ou de suas experiéncias pregressas, a necessidade de
internamento de um filho desencadeia sentimentos diversos como: desejo de
estar no lugar dos filhos, tristeza, piedade, cansaco e niveis de resiliéncia para
enfrentar a adversidade (SILVA; SAMPAIO; FERREIRA et al., 2010).

Esses fatores nos remetem a complexidade do binbmio crianca-familia
como unidade de cuidado, considerando-se que a dificuldade da crianca em
compreender a necessidade de internacdo exige a interacdo do profissional com
a crianca por meio da familia. Assim, o estabelecimento de um bloqueio entre o
profissional e a familia dificulta 0 acesso a crianca e a qualidade da assisténcia
prestada (SOUZA; SILVA, 2014).

E importante ressaltar que a percepcéo dos familiares durante o periodo
de internagdo é particular e possui diferentes significados, de acordo com as
experiéncias vividas e com as diversas fases da internacdo (GOMES; OLIVEIRA,
2012). No primeiro contato da familia com os profissionais, por exemplo, fatores
relacionados ao medo, ansiedade, angustia, falta de confianca e de conhecimento
guanto a procedimentos e rotinas hospitalares, podem dificultar o estabelecimento
da comunicacéo eficaz (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).

Informacdes superficiais, pouco coerentes e imprecisas se transformam
em fonte geradora de estresse para a familia, limitando sua participacdo no
cuidado. Consequentemente, o despreparo dos profissionais de saude para lidar
com a dor e o sofrimento de criancas e familias, pode gerar conflitos entre
profissionais e familiares (LIMA; SILVA; COLLET et al., 2010).

Durante a hospitalizacdo, a familia manter-se-4 ansiosa por informacgoes
relacionadas ao estado de saude da crianga, sendo que a falta de clareza dos
profissionais quanto as reais necessidades dos familiares s6 aumentara a
inseguranca dos mesmos (MELO; FERREIRA; LIMA et al.,, 2014). Outras
situacOes de conflitos entre profissionais e familiares podem ser desencadeadas

por internacdes prolongadas, por presenciar a execucdo de procedimentos



33

dolorosos nos filhos ou pela sobrecarga de trabalho dos proprios profissionais
(GOMES; CAETANO; JORGE, 2010).

Gomes e Oliveira (2012) também identificaram as seguintes vivéncias
negativas da familia durante o periodo de internacdo: preocupag¢do com a piora
do estado de salude da crianca e com o risco de infeccdo hospitalar, falta de
conhecimento sobre as necessidades da crianca e receio de que o filho nao
esteja recebendo a assisténcia necessaria.

Além das preocupacdes inerentes ao filho doente, a hospitalizacao traz
outras consequéncias ao familiar acompanhante referente as responsabilidades
domésticas, problemas financeiros, falta de apoio de outros familiares, sofrimento
em relacdo ao cuidado de outros filhos, privacdo de sono e repouso e
culpabilizacdo pela doenca do filho (SILVA; SAMPAIO; FERREIRA et al., 2010;
SANTOS; OLIVEIRA; BARBOSA et al., 2013).

Diante desta diversidade de reacdes e comportamentos, o enfermeiro
deve considerar que a participacdo da familia no cuidado a criancga internada sera
diferente em cada situacao, tornando o cuidado em pediatria mais complexo, ja
que ndo se restringe a uma definicdo de papéis rigidamente pré-estabelecidos.
Desta forma, somente o didlogo com a construgdo de vinculos e
responsabilizacdo no cuidar pode promover a interacdo terapéutica necesséria
entre enfermeiros e familiares (COLLET, 2012).

Esta interacdo entre a familia e a equipe de enfermagem deve ser
pautada no respeito as diferencas de crencas, valores e atitudes que séo
apreendidas de seus ambientes distintos, que exige dos atores uma nova forma
de ser/estar (SOUZA; OLIVEIRA, 2010; SOUZA; LUNARDI FILHO; LUNARDI,
2011; MENDES; MARTINS, 2012).

Infelizmente, o sofrimento dos familiares € visto por muitos profissionais
como uma reacao normal e esperada, enquanto 0 que se espera € que esta
percepgcdo se transforme em uma fonte de inquietagdo que impulsione estes
profissionais a buscar novas estratégias para modificar este cenario (SANTOS;
OLIVEIRA; BARBOSA et al., 2013).

O referencial do CCF vem ao encontro dessa expectativa, indicando como
estratégia de mudanca o apoio as iniciativas do familiar, o estimulo a sua

participacdo no cuidado e a preocupacao constante em sanar suas davidas, sem
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desconsiderar o contexto socioeconémico, cultural e espiritual do mesmo
(SOUZA; OLIVEIRA, 2010). Quando a familia percebe que seus conhecimentos
prévios, cultura e saberes séo valorizados, sentem-se verdadeiramente acolhidos
pela equipe de saude (SILVEIRA; NEVES; ZAMBERLAN et al., 2012).

O cuidado centrado na diade crianga — familia presume novas formas de
organizagdo da assisténcia, extrapolando as necessidades clinicas e prevendo as
emocionais, afetivas e sociais (LIMA; SILVA; COLLET et al.,, 2010). Este
referencial de assisténcia envolve dimensdes relacionais, subjetivas e sociais da
crianca e familia, com influéncias de afinidade, empatia, e percepcdo das
necessidades, que determinam diferentes formas de cuidado (QUIRINO;
COLLET; NEVES, 2010; GOMES; CAETANO; JORGE, 2010).

Para que esta forma de assisténcia se consolide, € necessario que se se
estabeleca uma comunicacgdo eficaz entre os profissionais, a crianca e a familia.
Buscando formas de identificagéo, mobilizagdo e negociagcdo que proporcionam o
bem estar entre todos os envolvidos. Quando a familia € considerada como
coparticipe do cuidado pelo profissional de saude, a relagdo entre ambos se
solidifica, por meio do olhar receptivo, do toque e dos pequenos gestos (GOMES;
OLIVEIRA, 2012).

Trajkovski, Schmied, Vickers et al. (2012) evidenciaram entre enfermeiros
australianos,que este cuidado compartilhado construido através de pequenos
gestos sao facilitadores para a pratica do CCF. Entre as principais estratégias
facilitadoras para este referencial de cuidado destacam-se: o conhecimento dos
desejos dos pais, o envolvimento da familia na rotina da unidade e o fornecimento
de apoio desde o periodo de internagéo até a alta.

O envolvimento e o apoio aos familiares acompanhantes, por sua vez,
podem ser prejudicados pela visdo utilitarista por partes dos profissionais
envolvidos. Atualmente, a equipe de enfermagem aceita e reconhece a
importancia da presenc¢a da familia para a recuperacéo da crianca, porém, muitos
profissionais ainda consideram o auxilio prestado pela familia nos cuidados,
somente como forma de diminuir a sobrecarga de trabalho dos componentes da
propria equipe (FACIO; MATSUDA; HIGARASHI, 2013). A imposicdo de

responsabilidades do cuidado por deficiéncia de profissionais ndo é CCF, que
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tem, em sua esséncia, justamente, a escolha que os pais deveriam ter quanto ao
seu grau de envolvimento (SHIELDS, 2010).

A familia, por sua vez, reconhece os esfor¢cos dos profissionais quando
percebe que suas necessidades estdo sendo consideradas. Porém, o nivel de
satisfagcdo com este modelo de assisténcia ndo € o mesmo entre profissionais e
familiares. Na investigacdo envolvendo 309 familiares e 512 funcionéarios de
hospitais pediatricos da Australia, o grau de satisfacdo com o CCF foi bem maior
entre os pais, em comparacao aos funcionarios (GILL; PASCOE; MONTEROSSO
et al., 2014).

Em um estudo similar, a percepcao da familia em relacdo a postura dos
profissionais, identificou 0 empenho dos mesmos em fornecer informacdes, apoio
e educacdo para participar do cuidado necessario a seus filhos, como
experiéncias positivas durante o periodo de internacdo (GOMES; OLIVEIRA,
2012).

Percebe-se que a forma e a qualidade da informacéo prestada € um fator
determinante para a interacdo entre os sujeitos, que pode ser alcancada através
de orientacGes, praticas educativas (MELO; FERREIRA; LIMA et al., 2014),
conceito por escrito ou mapas conceituais (SWALLOW; NIGHTINGALE;
WILLIAMS et al., 2013). Porém, independente do método a ser utilizado, € preciso
reconhecer e aceitar que a interacdo entre profissionais e familiares consiste em
uma via de méo dupla, com constante negociacdo e renegociacdo de papéis em
relacdo ao cuidado (SWALLOW; NIGHTINGALE; WILLIAMS et al., 2013).

Quando o profissional de enfermagem tem consciéncia da importancia
gue os varios tipos de apoio tém para os familiares, ele presta uma assisténcia
mais qualificada aos pais (SANJARI; SHIRAZI; HEIDARI et al.,, 2009). Neste
sentido, 0s pais necessitam de informacdes claras e precisas sobre as
possibilidades de participacdo nos cuidados de seus filhos (VERWEY; JOOSTE,
2009).

Infelizmente, ainda se encontram muitas relacbes assimétricas entre
profissionais de saude e familiares. Neste tipo de relacdo, o profissional tem a
prerrogativa hierarquica de conduzir a comunicacdo conforme lhe convém,

interferindo no didlogo com outra pergunta ou interrompendo quando julga
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necessario, cerceando a necessidade e expectativa de informacdo por parte do
familiar (LIMA; SILVA; COLLET et al., 2010).

Estas relacGes assimétricas caracterizam a exploracdo da familia como
mero ajudante, e ndo como co-partipante do cuidado. Na pratica, a divisdo de
tarefas ainda segue o modelo biomédico, que prioriza a execuc¢do de técnicas e
praticas fragmentadas, em que o profissional assume o0s procedimentos mais
complexos e delega os procedimentos de rotina aos familiares (PIMENTA;
COLLET, 2009).

Enquanto alguns pais sentem que o enfermeiro espera que ele contribua
para o cuidado com seu filho, outros se julgam um incomodo para oS
profissionais, levando os pais a se moldarem de acordo com aquilo que julgam
ser esperado deles (UHL; FISHER; DOCHERTY et al., 2013).

Este tipo de cuidado, denominado de cuidado ndo compartilhado, pode
levar os pais a assumir ou desistir de uma atividade de cuidado, com base na
percepcdo daquilo que se espera dele ou pelo receio de fazer perguntas aos
profissionais. Estas situacfes podem comprometer a qualidade do cuidado
prestado e/ou transformar o papel parental em um fator estressante para 0s
familiares (ROMANIUK; O’'MARA; AKHTAR — DANESH, 2014).

Na investigacdo de Souza, Antunes, Carvalho et al. (2015), com 444 pais
de criancas internadas, houve unanimidade dos mesmos em confirmar que
desejam participar dos cuidados dos filhos, mesmo quando € necessario serem
acordados durante a noite. Porém, cerca de um ter¢co da amostra temia que sua
participacédo no cuidado pudesse atrapalhar a rotina da equipe de enfermagem ou
se sentia desconfortavel para admitir que ndo desejava assumir o cuidado.

Percepcbes equivocadas de familiares sobre padrées de comportamentos
caracterizam a auséncia de uma comunicagao eficaz entre pais e profissionais.
Estas relacbes ineficazes podem ser determinadas por diversos fatores
relacionadas a dificuldades atitudinais por parte dos enfermeiros frente ao CCF
como: receio de ter que dispender muito tempo a familia, medo de serem
guestionados sobre suas habilidades durante procedimentos ou de se depararem
com pedidos irracionais por parte dos familiares (ABRAHAM; MORETZ, 2012).

As dificuldades de relacionamento com familiares por parte dos

profissionais de saude foi investigada entre um grupo de 85 enfermeiros e 68
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médicos. Os enfermeiros se mostraram menos pPropensos a se concentrar em
guestdes emocionais e psicossociais diante do bindmio paciente cooperativo /
familia dificil, em comparacéo ao grupo classificado como paciente dificil / familia
cooperativa. Estes dados sugerem que a incorporacdo da familia como unidade
de cuidado ainda é negligenciada por muitos profissionais de enfermagem
(MELTZER; STEINMILLER; GROSSMAN et al.,2009).

Por outro lado, quando o profissional de enfermagem orienta o familiar
para o cuidado, ele o faz de forma verticalizada, pressupondo que o outro ndo tem
0 conhecimento necessario, além de ndo permitir que a familia se manifeste ou
reflita sobre o que foi dito (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).

Estas praticas recorrentes por parte dos profissionais de enfermagem, se
reflete na identificacdo das seguintes experiéncias negativas relatadas por
familiares que acompanharam seus filhos durante a hospitalizacdo: percepg¢ao de
gue suas necessidades nao estdo sendo consideradas, sensacdo de estarem
sendo muito cobradas em relacdo ao cuidado da crianca e o fato de ndo se
sentirem capacitados para prestar o cuidado (GOMES; OLIVEIRA, 2012).

Alguns pais se sentem pressionados a permanecerem com os filhos e
executar fungbes que seriam da competéncia de profissionais de enfermagem,
além de ndo se sentirem confortdveis na unidade de internamento e né&o
desejarem participar do cuidado de forma efetiva, por medo de serem julgados ou
terem outros filhos para cuidar (SHIELDS, 2010).

Além das questfes relacionadas ao cuidado, o sentimento de culpa por
parte dos pais em relacdo a doenca do filho € um exemplo classico de agente
estressor, totalmente desnecessario para o familiar acompanhante. A
identificacdo desta situacdo deve levar o profissional a prestar esclarecimentos
sobre a doenca e o quadro clinico da crianca, o que permite a desmistificacdo
desta culpa (SANTOS; OLIVEIRA; BARBOSA et al., 2013).

A dificuldade que alguns familiares podem apresentar de compreenderem
as orientacOes prestadas pelos profissionais pode resultar na discriminagcdo ou
isolamento do cuidador pela equipe de saude. Por outro lado, familiares que
vivenciam internacdes recorrentes podem se tornar mais exigentes e

guestionadores, em decorréncia dos conhecimentos adquiridos quanto as
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condi¢des da crianga, funcionamento do hospital e hierarquia dos membros da
equipe (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).

A dificuldade dos profissionais em olhar médes acompanhantes com suas
singularidades pode ser exemplificada pela despersonalizacdo com que a equipe
de enfermagem se dirige ao acompanhante, sendo chamadas simplesmente de
mae ou maezinha, e raramente pelo nome. Além disso, ao serem indagadas
diariamente sobre o estado de saude da crianca, raramente sdo investigadas
guanto a sua proépria situacéo, o que ndo contempla os principios basicos do CCF
(LIMA; SILVA; COLLET et al., 2010).

Este padrédo de conduta por parte do profissional de enfermeiro foi
investigado em um estudo de Apolinario (2012). Os resultados evidenciaram que
os enfermeiros atribuem a fragilidade do CCF em suas praticas a falta do
conhecimento de estratégias para implantacdo (66,7%), sobrecarga de rotinas
hospitalares (50%), dificuldade para estabelecer comunicacéo eficaz com familias
(41,7%), divergéncia entre os membros para a utilizacdo deste modelo (29,2%) e
falta de conhecimento da importancia deste referencial para a assisténcia (25%).

Na Irlanda, os enfermeiros atribuiram suas dificuldades de implantacédo do
CCF aos seguintes fatores: as politicas de saude, a falta de colaboracao dos pais,
as barreiras impostas pelos proprios profissionais de saude (COYNE; MURPHY;
COSTELLO et al, 2011; COYNE; MURPHY; COSTELLO et al., 2013), a
importancia do apoio institucional e a formacdo e educacdo continuada dos
enfermeiros para prestarem o CCF de maneira eficaz (TRAJKOVSKI; SCHMIED;
VICKERS et al., 2012).

Roets, Rowe-Rowe e Nel (2012) ratificaram a necessidade de formacao
ao relatar gue maes africanas destacaram a necessidade do aprimoramento da
competéncia profissional para o estabelecimento e aprimoramento do CCF. Desta
forma, a formacdo adequada conduz o profissional a estabelecer um
relacionamento terapéutico e eficaz com a familia/acompanhante, com o objetivo
de incentivar e desenvolver junto aos familiares, as competéncias e habilidades
que instrumentalizam o cuidado a crianga (GOMES; OLIVEIRA, 2012).

Os aspectos inerentes a assisténcia de enfermagem centrada na crianca
e na familia envolvem as seguintes praticas de enfermagem: acolhimento da

familia com informacdes sobre as rotinas hospitalares e informagfes gerais,



39

encorajamento da familia na co-participacdo no cuidado, bem como, a adoc¢éo de
medidas de conforto para controlar ou minimizar o estresse da crianga

(brinquedoteca, contadores de historias, doutores da alegria, etc) (GOIS, 2009).

2.3. Estratégias de Aplicagdo do Cuidado Centrado na Familia

Grupos de apoio

Os espacos que permitem compartiihamento de sentimentos com outras
familias, ou para receberem orientacdes e apoio dos profissionais, pode se
constituir em uma estratégia benéfica para que as familias se sintam acolhidas e
informadas (SANTOS; OLIVEIRA; BARBOSA et al., 2013).

Grupos de apoio promovem suporte psicossocial por meio de trocas
afetivas, cuidados mutuos e dialogo franco entre os participantes. Nesses grupos,
as maes se sentem mais a vontade para admitir que ndo conhecem a doenca do
filho, sentindo-se aliviadas quando outras maes também admitem a falta de
conhecimento. A identificacdo e o apoio grupal pode fazer com que as maes se
sintam mais seguras para conversar com a equipe (PISKE; AZEVEDO; MARCON
et al., 2013).

O sucesso destes momentos compartilhados se deve ao estabelecimento
do diadlogo, em que se compartiiham angustias decorrentes da experiéncia
pessoal de cada membro durante a internacdo (DA SILVEIRA; NEVES;
ZAMBERLAN et al., 2013).

Grupos de apoio permitem que os familiares compartilhem suas reais
necessidades, sendo que, a partir do diadlogo coletivo, constréi-se uma auténtica
alianca de saberes entre os participantes, transformando sua realidade e
promovendo o senso de empoderamento (SILVEIRA; NEVES; ZAMBERLAN et
al., 2012).

“Rondas centradas na familia”

O termo “Family-centered rounds” tem sido muito utilizado e discutido
como uma valiosa estratégia para a pratica do CCF. As rondas centradas na
familia, que podem ser comparadas a “visitas médicas” em nosso meio, se

caracterizam pela pratica interdisciplinar de discusséo de caso a beira do leito, em
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que o paciente e a familia participam da gestdo do plano de cuidados (KUO;
SISTERHEN; SIGREST et al., 2012).

A AAP recomenda como “padrdo ouro” de atendimento hospitalar, a
realizacdo das rondas centradas na familia nos quartos dos pacientes com a
presenca de membros da familia. Além de orientar que as decisdes pertinentes ao
planejamento do tratamento para 0s pacientes, somente sejam tomadas apoés
essas rondas, para que a familia seja incorporada no processo decisorio
(MITTAL; SIGREST; OTTOLINI et al., 2010).

Esta estratégia visa melhorar o grau de satisfacdo de pacientes e suas
familias, através do envolvimento dos mesmos nas decisdes clinicas. As rondas
centradas na familia se diferenciam das visitas meédicas historicamente instituidas,
por envolver uma equipe multidisciplinar e permitir que o familiar dé suas
contribuicdes durante as discussdes (RAPPAPORT; KETTERER; NILFOROSHAN
et al., 2012).

Entre os beneficios evidenciados por esta pratica, encontra-se o alto grau
de satisfacdo para profissionais, pacientes e familiares. As familias, por sua vez,
relatam uma melhor compreensé@o sobre os papéis dos membros da equipe de
saude (RAPPAPORT; KETTERER; NILFOROSHAN et al., 2012), aumento do
envolvimento e comunicagdo mais eficaz com a equipe de saude (MITTAL;
SIGREST; OTTOLINI et al., 2010), clareza do plano de assisténcia e satisfacdo
geral no cuidado (KUO; HOUTROW; ARANGO et al., 2012).

No estudo de Rosen, Stenger, Bochkoris et al (2009), a equipe relatou
melhor compreensao dos planos médicos dos pacientes, melhor capacidade de
ajudar as familias, e um maior senso de trabalho em equipe. Com as rondas
multidisciplinares centradas na familia, a familia afetou a discussdo da decisdo
médica em 90% dos casos.

Finalmente, vale ressaltar que o tempo dispendido para esta pratica nao
tem diferencgas significativas em relagdo as rondas tradicionais. Rosen, Stenger,
Bochkoris et al. (2009) comparou os dois tipos de rondas e registrou um
acrescimo de apenas 2,7 minutos por paciente, enquanto que o tempo médio total

evidenciado por Rappaport, Ketterer, Nilforoshan et al. (2012) foi de 90 minutos.
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Questionario das necessidades dos pais

O “Needs of Parents Questionnaire” (NPQ) (Questionario das
Necessidades dos Pais (QNP) — em Portugués), foi desenvolvido na Islandia, na
década de 80 e validado para a lingua portuguesa, apenas na variante Europeia,
em 2010. E um instrumento que visa avaliar a percepcdo dos pais acerca das
suas necessidades durante o periodo de internacdo sob trés aspectos:
importancia das necessidades, satisfacdo das necessidades e independéncia em
relacdo ao hospital (FERREIRA; MELO; REIS et al., 2010).

A escala NPQ, composta por 51 frases, busca avaliar a percepcao dos
pais acerca das suas necessidades quando da hospitalizacdo do filho, sob trés
perspectivas diferentes: (1) importancia das necessidades, (2) satisfacdo das
necessidades e (3) independéncia face ao hospital (SANTOS, 2011).

A sub-escala de importancia se refere a percepcado dos pais sobre a
relevancia de cada frase em relacdo a hospitalizacdo da crianca. A sub-escala de
satisfacdo se refere a forma como as varias ocorréncias no servico
correspondem as necessidades e as preocupacfes que 0s pais sentem quanto a
hospitalizagdo dos seus filhos. Por ultimo, a sub-escala da independéncia dos
pais/acompanhantes relativa ao hospital avaliara se 0s mesmos sentem que
precisam ou néo de ajuda, para suprir as suas necessidades particulares.

A escassez de literatura nacional acerca deste instrumento, no tangente
ao referencial do CCF, pode estar relacionada a ndo validacdo do mesmo para a

lingua portuguesa na variante brasileira e/ou atribuida a extensdo do documento.

Inquérito de experiéncia em internacao pediatrica

O “Pediatric Inpatient Experience Survey” (PIES) (Inquérito de experiéncia
em internacdo pediatrica) € um instrumento que visa avaliar a percep¢ao dos pais
em relacdo ao atendimento recebido durante a ultima experiéncia de internacao
de um filho. O referido instrumento foi desenvolvido em 2011, com 61 itens e
passou por estudo de validacdo em 2016, que explora a experiéncia da
hospitalizagdo em relagdo aos cuidados de enfermagem, cuidado meédico,
envolvimento dos pais no atendimento, o conforto do paciente, processo de

admisséo, preparo da alta, medicagédo e ambiente hospitalar (ZINIEL; CONNOR,;
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GRAHAM et al., 2016). Devido ao fato de ser um instrumento novo, a literatura

ainda nao dispde de estudos disponiveis que discorram mais sobre 0 mesmo.

Breve escala de cuidado centrado na familia

A breve “Family-Centered Care Scale” (FCCS) (Breve Escala de Cuidado
Centrado na Familia) foi desenvolvida para avaliar o grau de troca ou
reciprocidade entre pais e enfermeiros, sendo a primeira a avaliar as
especificidades da relacdo entre enfermeiros e familiares. E constituida por sete
itens que passaram por avaliacdo psicométrica inicial em 2013. Os itens envolvem
frases afirmativas da visdo do familiar em relacdo as condutas do profissional
enfermeiro sobre 0s seguintes aspectos: apoio para exercer o papel parental,
orientacbes para o cuidado, assisténcia prestada a crianca e ao familiar
(CURLEY; HUNSBERGER; HARRIS, 2013).

Questionario de satisfacdo da familia

O “Family Satisfaction Questionnaire” (FSQ) (Questionario de Satisfacéo
da Familia) foi criado pelo IPFCC também investiga a satisfacdo dos pais em
relacdo aos cuidados recebidos durante a internacdo, sendo mais utilizado em
unidades de cuidado intensivo pediatrico. O instrumento contém 47 itens divididos
em apoio participativo, apoio educacional e apoio psicolégico (ROSTAMI; SYED
HASSAN; YAGHMAI et al., 2015).

Educacao para a pratica do CCF

A educacao para a pratica, incluindo a capacitacédo sobre relacionamentos
interpessoais, faz parte dos pressupostos do CCF. Sob este aspecto, é
importante que o profissional se mostre amigavel e ético em todos os momentos e
acOes, iniciando cada conversa com uma declaracdo positiva em relacdo a
crianga, e permanecendo atento e sensivel ao estado emocional dos pais
(VERWEY; JOOSTE, 2008).

Frost, Green, Gance-Cleveland et al. (2010) também enfatizam a
importancia de um programa de educacgéo continuada, apés uma formacao inicial,
como estratégia de suporte para o CCF, que exige dos profissionais praticas

diversificadas e uma mudanca sustentada. A vivéncia com grupos de familiares e
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cuidadores também se constituem em uma Gtima estratégia para a formacao de
estudantes e profissionais de servicos de saude (DA SILVEIRA; NEVES;
ZAMBERLAN et al., 2013).

Gomes, Erdmann e Busanello (2010) também reconhecem a importancia
de se trabalhar temas relacionados aos direitos dos usuérios e humanizacdo da
assisténcia. Além de se trabalhar de forma mais consistente estes temas nos
curriculos de cursos superiores e de formacao técnica na area de enfermagem
(ANGELO; CRUZ; MEKITARIAN et al., 2014).
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3. JUSTIFICATIVA

O referencial do CCF tem se constituido em objeto de estudo de diversos
profissionais de saude, e em diferentes &reas de assisténcia, em nivel mundial e
nacional.

Na area de enfermagem pediatrica, também existem estudos que
abrangem os diversos setores hospitalares e grupos especificos, como neonatos,
adolescentes, pacientes oncoldgicos e portadores de doencgas crbnicas, entre
outros. No entanto, as investigacdes cientificas normalmente avaliam a
experiéncia dos pais em relacdo ao CCF apds o periodo de hospitalizacdo, com o
objetivo de avaliar e aprimorar as praticas relacionadas a este referencial.

Nesta forma de assisténcia, o pressuposto basico consiste em incluir a
familia como unidade de cuidado, buscando atender suas necessidades,
concomitantemente ao processo de enfrentamento da doenca da crianca e
necessidade de internamento. Sob este aspecto, a literatura € escassa em
fornecer os subsidios necessérios para identificar as necessidades do familiar
acompanhante, desde o momento da admissdao da crianga no setor de
internamento até o esperado momento da alta hospitalar.

Independente do referencial te6rico adotado para a assisténcia, todo
planejamento do cuidado em enfermagem deve ser pautado nas etapas
preconizadas pela Sistematizacdo da Assisténcia em Enfermagem (SAE), que
compreende as etapas de avaliacdo, identificacdo dos problemas ou diagndstico
de enfermagem, e finalmente, o planejamento e implementacéo da assisténcia.

O CCF é um modelo de assisténcia que ndo exime o enfermeiro de
cumprir as etapas da SAE. Portanto, se a familia € considerada uma unidade de
cuidado, guardando-se as especificidades desta avaliacdo, esta devera ser
igualmente avaliada por profissionais de enfermagem com vistas a obtencéo de
dados para o planejamento da assisténcia e prestacao do cuidado.

As necessidades dos familiares relacionados a crianga, a hospitalizacao
ou a familia na comunidade, sé poderéo ser contempladas diante de uma relacéo
terapéutica adequada, estabelecida por meio de uma comunicac¢éo eficaz entre o

enfermeiro e os familiares.
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Diante das evidéncias cientificas relacionadas, esperamos que o presente
estudo possibilite o desenvolvimento de um novo olhar em relagdo ao referencial
do CCF, além de contribuir para a efetiva operacionalizacdo deste modelo de
atencao, no contexto da assisténcia de enfermagem pediatrica hospitalar.

Desta forma, o presente estudo justifica-se pela escassez de informagdes
que instrumentalizem os profissionais de enfermagem pediatrica a elaborar, de
maneira mais eficaz, uma forma de assisténcia fundamentada pelo referencial do

CCF, ou pelo menos sensibilizar o profissional para esta pratica.
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4. OBJETIVOS

4.1. Objetivos Gerais

Descrever o processo de construcdo e validacdo de um instrumento de
planejamento do cuidado as familias em unidade de internacao pediatrica.
4.2. Objetivos Especificos

. Realizar revisdo integrativa da literatura (RIL) sobre a experiéncia
dos familiares em relacdo ao referencial do cuidado centrado na familia em

unidade de internacao pediétrica.

o Identificar, a partir da revisdo de literatura, as principais

necessidades de familiares acompanhantes em unidade de internacéo pediétrica.

. Elaborar um instrumento de planejamento do cuidado as familias em

unidade de internacao pediétrica.

o Realizar validacéo de contetdo e aparéncia do instrumento.



47

5. MATERIAIS E METODOS

A presente investigacdo se caracteriza por ser um estudo metodologico.
Neste tipo de estudo sdo utilizados métodos de obtencdo e organizacdo de
dados, que visam a conducdo de pesquisas rigorosas. Desta forma, os estudos
metodoldgicos sdo utilizados em pesquisas que se propdem a desenvolver,
validar e avaliar ferramentas e métodos de pesquisa (LIMA, 2011).

A pesquisa foi desenvolvida em 4 etapas, apresentadas na figura 1

abaixo:

Etapa 1
Reviséo integrativa da literatura para
investigar as principais necessidades de
familiares acompanhantes.

J

Etapa 2

Elaboragéo do instrumento de planejamento
do cuidado as familias em unidade de
internacdo nediatrica.

J

Etapa 3

Validagéo de contetdo e aparéncia do
instrumento.

[

Etapa 4
Elaboracgéo final do instrumento.

Figura 1. Etapas do estudo. Maringa-PR, 2016.

Na Etapa 1, por meio de revisdo integrativa da literatura, foram analisadas
publicacdes relacionadas a experiéncias de familiares em unidade de internagéo
pediatrica, sob a otica do CCF. A partir da analise das publicagbes, foram
identificadas as principais necessidades dos familiares acompanhantes de
unidades pediatricas, através da andlise dos artigos selecionados pela RIL
associada a vasta revisdo de literatura explorada para esta investigacao cientifica.

As necessidades evidenciadas serviram como subsidio para a construcéo
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preliminar do “Instrumento de planejamento do cuidado as familias em unidade de
internacao pediatrica” elaborado na Etapa 2. Apods a construgcéo preliminar do
instrumento, procedeu-se ao processo de validacdo de aparéncia e conteludo
preconizada para a elaboracdo de instrumentos de medidas, que caracterizou a
Etapa 3 do estudo. Na Etapa 4, apds as adequacdes pertinentes ao processo de
validacédo de aparéncia, chegou-se a formatacao final do instrumento.

Vale ressaltar que as quatro etapas foram construidas para atingirem o
objetivo geral proposto no estudo. Nesse sentido, os resultados obtidos em cada
etapa subsidiaram a realizagdo da etapa seguinte, proporcionando assim uma
ampla investigacao sobre o tema da pesquisa.

A segquir, serdo descritos os procedimentos metodoldgicos dos estudos

realizados em cada etapa da pesquisa.

Etapa 1: Reviséo integrativa da literatura (RIL).

Trata-se de um estudo descritivo-analitico, fundamentado em uma revisdo
integrativa da literatura (RIL) cientifica acerca de experiéncias de familiares sobre
o CCF em unidade pediatrica.

As seguintes etapas foram utilizadas para a realizacdo deste estudo de
RIL, segundo Mendes, Silveira e Galvao (2008).

1) Identificacdo do tema e selecdo da hipétese ou questao de pesquisa:

Esta etapa é determinante para a qualidade do estudo de RIL, devendo
estar relacionada a um raciocinio tedrico que deve ser desenvolvido a partir de
conceitos previamente apreendidos pelo pesquisador, ou vivenciados em sua
pratica clinica. A questdo norteadora a ser estabelecida nesta etapa da RIL pode
ser delimitada por uma situacdo especifica, ou ampliada por uma questdo mais
abrangente.

Para o presente estudo, a RIL se baseou na analise de publicacdes
cientificas relacionadas ao CCF, na perspectiva dos pais/familiares, em unidade
pediatrica hospitalar.

A estratégia PICOT foi empregada para a formulacdo da questdo de
pesquisa (Quadro 1). Pelo tipo da questdo ser referente a significado, os
elementos desta estratégia foram (STILLWELL; FINEOUT-OVERHOLT; MELNYK
et al., 2010):
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(P) Populacao/paciente.

(1) Area de interesse/Intervencao.

(C) Comparacéo — nao utilizada

(O) Resultados/Efeitos.

(T) Tempo necessério.

Assim, o uso da estratégia PICOT fornece estrutura eficiente para a
busca nas bases de dados, o que oportuniza a recuperacdo dos estudos
primarios relevantes para responder a questdo de pesquisa (Melnyk et al., 2010).
Os itens correspondentes a esta estratégia utilizada para elaboragédo da pesquisa
se encontram descritos no Quadro 1.

Quadro 1. Itens da estratégia PICOT para a formulacdo da questdo de pesquisa.

Acrénimo Definicado Descrigao
P Populacéo Pais/Familiares de criancas internadas.
I Intervencao Avaliagéo/percepcao dos pais/familia acerca
do cuidado recebido.
Resultados Percepcéo dos pais acerca dos cuidados.
T Tempo Periodo de 10 anos (2007 a 2016).

A guestéo norteadora que conduziu a pesquisa de evidéncias na literatura
foi:

“‘Como os pais/familiares de criangas internadas percebem/avaliam o
cuidado recebido quando este é centrado na familia?”

2) Estabelecimento de critérios de incluséo e exclusdo do estudo.

Nesta etapa, estabelecem-se os critérios para a selecdo dos estudos,
observando-se que quanto mais amplo o estudo, maior devera ser a seletividade
para a inclusdo dos mesmos. Sob este aspecto, vale ressaltar que quanto maior a
demanda dos estudos, maior a dificuldade para se construir a revisdo ou maior o
risco de surgirem viéses nas etapas subsequentes.

Os procedimentos adotados na etapa de inclusdo e exclusao dos estudos
devem ser realizados de forma criteriosa, considerando-se que o0s estudos
selecionados determinardo a profundidade, qualidade e confiabilidade da

conclusao da revisao.
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No presente estudo, foram incluidos trabalhos que abordavam o CCF no
contexto de internacdo pediatrica, com evidéncia na visdo dos pais/familiares
acerca do cuidado prestado.

Tipos de participantes

Esta avaliacdo considerou estudos que incluissem familiares de criancas
internadas (pai, mae, avds ou responsaveis).

Tipos de intervencéo (s)/fendbmenos de interesse

Esta avaliacdo considerou estudos que avaliassem o CCF em unidade de
internacao pediétrica.

Os tipos de resultados

Esta avaliacdo considerou estudos que incluiam o seguinte desfecho “A
avaliagcao do CCF sob a perspectiva da familia”.

Tipos de estudos

Esta avaliagdo considerou estudos originais com abordagem quantitativa
e qualitativa.

Critérios de inclusao

Foram considerados para inclusdo nesta revisdo, os artigos publicados
em linguas inglesa e portuguesa, no periodo de 2007 a 2016, com texto completo
disponivel, que contemplassem direta ou indiretamente o CCF e/ou modelo de
assisténcia centrado na crianca e familia em enfermagem pediatrica no contexto
hospitalar. O periodo selecionado se justifica pelo fato de que o CCF se constitui
num modelo recente de atuacdo no pais, pois apesar da promulgacdo do Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA) ser superior a duas décadas, a consolidacao
da assisténcia a familiares acompanhantes ainda se encontra em construcao.

Critérios de excluséo

N&o foram incluidos trabalhos que abordassem o CCF na visdo dos
profissionais (enfermeiros, médicos, psicologos, etc.) e ambitos de assisténcia
fora das unidades de internacdo pediatrica, além de grupamentos de faixa etaria
especifica como neonatologia, por exemplo, por ndo satisfazerem de forma direta
a gquestao norteadora.

Os artigos que ndo contivessem as palavras-chave propostas nos critéerios

de inclusédo no titulo, ou nas palavras-chave, bem como, ndo contemplassem a
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questdo norteadora no objetivo ou apos analise do resumo, ndo indicassem a
potencialidade de encontrar o CCF em unidade pediatrica, foram eliminados.

N&do foram exploradas literaturas ndo publicadas, sejam na forma de
resumos de congressos ou documentos técnicos, além de livros, dissertacfes de
mestrados ou teses de doutorados.

Estratégia de busca

A estratégia de pesquisa teve como objetivo encontrar estudos publicados
e foi realizada através de uma ampla revisdo da literatura, buscando identificar o
maior numero de estudos relacionados ao assunto, sendo utilizadas trés bases de
dados eletrbnicas, que englobam PubMed/ Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (Medline), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific Electronic Library Online (Scielo). As
palavras-chave utilizadas na busca foram estabelecidas anteriormente a
realizacdo da revisdo, de forma rigorosa, e definida a partir da elaboracdo da
guestao norteadora, de forma que contemplassem a resposta para a mesma.

As palavras-chave/descritores iniciais utilizados, com suas diversas
combinagdes foram:

Em portugués, os que constam nos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), da Biblioteca Virtual em saude (BVS), foram: crianca hospitalizada e
relacdo profissional-familia. Os termos cuidado centrado na familia e
necessidades dos pais ndo constam no Decs, porém foram utilizados por constar
no MESH, em inglés e por contemplar a questao norteadora.

Em inglés, os que constam no Medical Subject Headings (MESH), do
National Center for Biotechnology Information, U. S. National Library of Medicine:
family centered care, child hospitalized, professional-family relations e parents
needs.

O operador booleano “AND” foi utilizado nas estratégias de busca.
Quando utilizado, encontra estudos que contém os dois descritores inseridos
(BERNARDO; NOBRE; JATENE, 2004).

Apés a definicho das palavras-chave/descritores para busca, uma
pesquisa limitada inicial foi realizada pela analise do titulo e dos descritores.

Uma segunda pesquisa realizada a partir dos artigos que foram

selecionados anteriormente foi realizada, a partir da analise dos resumos.
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Subsequentemente, os artigos foram confrontados e descartados o0s
duplicados, encontrados em mais de uma base de dados e, posteriormente, foi
realizada uma avaliacdo a partir da leitura completa dos artigos. Apds esta
selecdo, foram aplicados critérios para avaliagdo da qualidade metodoldgica, a
partir do delineamento do estudo original. A busca foi realizada em dezembro de
2016.

3) Definicdo das informacdes a serem extraidas/categorizacdo dos
estudos

Nesta etapa, semelhante & coleta de dados de uma pesquisa
convencional foram estabelecidas informagBes que serdo extraidas dos estudos
previamente selecionados, por meio da utilizacdo de um instrumento elaborado
pelo pesquisador que auxiliou na reunido e sintese das informacgdes pertinentes a
revisao.

As informacgbes extraidas dos estudos apds leitura exaustiva dos
mesmos foram posteriormente registradas de acordo com 0s seguintes aspectos:
amostra do estudo, objetivos, metodologia adotada, resultados e principais
conclusdes.

4) Avaliagdo dos estudos selecionados

Esta etapa, similar a analise de dados, caracteriza-se pela avaliacao
critica e detalhada dos estudos por parte do revisor, quanto aos critérios de
inclusdo/exclusédo e procedimentos de validade, a fim de determinar quais sdo 0s
mais relevantes.

Os artigos foram avaliados, segundo o nivel de evidéncia proposto por

Melnyk e Fineout-Overholt (2011) utilizados na Préatica Baseada em Evidéncias.

5) Interpretacao dos resultados
O revisor pautado na avaliagdo critica dos estudos estabeleceu
comparacdes concernentes ao conhecimento tedrico do tema, além de identificar

as conclusdes e implicagdes resultantes do estudo de reviséo.
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6) Sintese do conhecimento

O documento elaborado pelo revisor nesta fase contemplou a descricao
detalhada das etapas seguidas e as conclusfes estabelecidas pelo estudo.

Esta etapa se encontra intrinsicamente relacionada a forma como as
caracteristicas e os resultados dos estudos foram avaliados e relatados pelo
revisor. Uma metodologia questionavel pode colocar em risco as evidéncias e
conclusdes da revisao integrada da literatura.

A analise dos dados

Foi realizada a pré-analise, considerada fase inicial, feita por meio da
organizacdo do material, seguida da leitura flutuante dos artigos separados para
analise, de forma a elaborar as hipoteses e responder aos objetivos da pesquisa,
através da abstracdo de impressdes importantes, apdés o contato inicial e
conhecimento do contexto.

A exploracdo do material e posterior codificagdo dos dados, destacando-
se sentencas, frases com maior frequéncia de apresentacdo, ou que
apresentassem singularidade. A seguir na terceira etapa, foi realizado o
tratamento dos resultados, compreendendo a codificacao e inferéncia dos dados,
sendo realizada a categorizacdo dos estudos em categorias tematicas
(construcdo de novos conhecimentos), apés atribuicdo de significados e
interpretacodes.

Investigacdo das principais necessidades de mdes acompanhantes

Esta etapa do estudo se baseou nos resultados obtidos através da RIL
relacionados ao cuidado centrado na familia. Nesta etapa, o objetivo foi identificar
a perspectiva de familiares acompanhantes sobre as necessidades de suporte e
orientacdo, e necessidades relativas a crianca doente e outros membros da
familia durante a hospitalizacdo, que, por sua vez, traduzem a importancia, a

satisfagéo e a independéncia para supri-las.

Etapa 2: Elaboracdo de instrumento de planejamento do cuidado as
familias em unidade de internacdo pediatrica.

De acordo com Garcia e Nobrega (2009), a construcdo de instrumentos
de coleta de dados geralmente percorre etapas metodoldgicas similares: revisao

integrativa de literatura, levantamento de indicadores empiricos com avaliacdo e
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validacdo por enfermeira (0)s perita (0)s, elaboragdo da primeira versao do
instrumento, nova avaliagdo dos peritos quanto a estrutura, forma de
apresentacao e operacionalidade clinica.

A elaboracdo de um instrumento diagnéstico em enfermagem tem o
objetivo de registrar as informacdes de forma clara, objetiva e cientifica,
permitindo a identificacdo de problemas e a elaboracdo de uma assisténcia
qualificada (PIVOTTO; LUNARDI FILHO; LUNARDI, 2004).

Horta (1979, p. 41) também ressalta que o historico de enfermagem, que
para este estudo corresponde ao instrumento de avaliacdo de familias em
unidade de internacdo pediatrica, “deve ser conciso, individualizado, capaz de
obter informacBes que permitam oferecer um cuidado imediato, respeitando as
caracteristicas particulares de cada paciente e ndo duplicar informagdes”.

Além das orientacdes relativas as caracteristicas do instrumento, foi
levada em consideragdo para a elaboracdo do mesmo, a queixa recorrente dos
profissionais de enfermagem em relacdo a falta de tempo ou de pessoal, para
executar a etapa de coleta de dados ou avaliacdo prevista nas acles
sistematizadas do processo de enfermagem (SILVA; OLIVEIRA; NEVES et al.,
2011). Desta forma, julgamos essencial que o instrumento contemple as
informacdes necessarias e, ao mesmo tempo, seja objetivo o suficiente para se
adequar, ao maximo, a disponibilidade de tempo e necessidade do enfermeiro.

Para a elaboracdo da versao preliminar do instrumento, foram seguidos
procedimentos tedricos especificos, que incluiram a explicitacdo da teoria sobre o
construto, com posterior constru¢cdo do instrumento. Conforme preconizado por
Pasquali (1998), a elaboracdo de instrumentos se inicia com a delimitacdo da
teoria sobre o construto para o qual se quer desenvolver o instrumento de
medida, que norteara a operacionaliza¢do do construto em itens.

Para este estudo, foram coletadas informacfes da RIL e da revisdo de
literatura pertinentes as evidéncias clinicas sobre a utilizacdo do referencial
tedrico do CCF em unidades de internacdo pediatrica, experiéncia dos familiares
e formas de avaliacédo do cuidado prestado.

A teoria delimitada para a elaboragéo do instrumento foi o referencial do
CCF, com enfoque para a assisténcia de enfermagem em unidade de internacao

pediatrica. Esta etapa foi iniciada com ampla revisao bibliografica, que reuniu as
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informacdes coletadas através da RIL e da revisdo de literatura pertinente as
evidéncias clinicas para formar as bases conceituais do CCF, que direcionou a
composicao do instrumento.

Foram pesquisados, na literatura nacional e internacional, trabalhos que
abordassem o CCF sob a perspectiva das familias, buscando os subsidios
necessarios para identificar as principais necessidades de familiares
acompanhantes e experiéncia dos familiares, que, por sua vez, serviriam de base
para a determinacao das dimensdes que deveriam ser abordadas no instrumento
de avaliacéo.

Seguindo as orientacbes de Pasquali (1998) para a construcao
pretendida, utilizou-se, como fonte dos itens, a literatura relacionada ao CCF em
enfermagem pediatrica, a experiéncia do proprio pesquisador, bem como, a
andlise de contetdo do construto. Também se recorreram a itens presentes em
outros instrumentos disponiveis na literatura que mediram o mesmo construto,
especificamente os instrumentos que avaliaram a satisfacdo de familiares que
tiveram experiéncias anteriores com o CCF.

A partir do enfoque na teoria sobre o construto CCF em unidades de
internacdo pediatrica, buscou-se 0 desenvolvimento da medida e o
estabelecimento da dimensionalidade do construto, definindo-o constitutiva e
operacionalmente e, finalmente, operacionalizando-o em tarefas comportamentais
ou itens.

A dimensionalidade do construto se refere a especificacdo de seus
componentes, tornando-o preciso para a constru¢do dos itens do instrumento,
além de expressar claramente o conceito do construto (PASQUALI, 2013).

A definicdo constitutiva delimita o construto dentro de sua teoria, limitando
as medidas de exploracdo que ndo devem ser ultrapassadas e deixando-se claro
0 que se pretende atingir. A definicdo constitutiva encontra-se no plano teorico e
abstrato, enquanto a definicdo operacional permitira a transicdo do abstrato para
o concreto, qguando o construto € definido em termos de comportamentos através
dos quais 0 mesmo se expressa (PASQUALI, 1998).

A operacionalizacdo representa a fase de construcdo dos itens que

constituirdo o instrumento. Os itens sdo a expressdo da representacdo
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comportamental do construto, um estimulo apresentado ao sujeito, ao qual esse
responde (PASQUALLI, 2013).

A formulacdo do construto resultou em um instrumento constituido por
dois itens (identificacdo da crianca e do familiar acompanhante, aspectos
sociodemogréficos e econémicos do familiar acompanhante) e trés dimensdes
(apoio cognitivo/emocional, apoio participativo/educacional e planejamento para a
alta ) (Apéndice 1).

No item relativo a identificacdo da mae/familiar acompanhante e da
crianga, objetivou-se registrar as informacdes basicas sobre o familiar e a crianca
relativas a nome, idade, sexo, numero de filhos e identificacdo do leito/quarto.
Considerando-se que todas as informacdes referentes a crianga ja se encontram
devidamente registradas no prontuario da mesma, julgamos desnecessario o
registro de informagdes duplicadas no instrumento de avaliacdo do familiar
acompanhante.

No item referente aos aspectos sociodemograficos e econdmicos do
familiar acompanhante, a coleta de dados permitird que o profissional tenha o
minimo de informacgdes para identificar as condi¢Bes de infraestrutura da familia,
especialmente em relacdo aos aspectos socioecondmicos. Estes fatores tém
influéncia direta sobre o nivel de compreensdao do familiar acompanhante,
determinantes ambientais das condicbes de saude/doenca da familia e da
crianca, que também serdo importantes para a continuidade do tratamento apés a
alta e dificuldades impostas pela necessidade de internacdo para o familiar
acompanhante estar/permanecer no hospital, entre outros.

Na dimensdao relativa ao apoio cognitivo/emocional sao investigados os
aspectos relacionados as experiéncias do familiar acompanhante com
internamentos anteriores, nivel de conhecimento sobre a necessidade de
internacdo, impacto emocional da mesma sobre o familiar e os aspectos que o
familiar considera relevantes para o enfrentamento da hospitalizagéo da crianca.

Na dimensao do apoio participativo/educacional o profissional investiga as
repercussdes do internamento em relacdo a manutengdo do papel parental
durante a hospitalizacdo, bem como, as necessidades de acdes educativas e

instrumentalizag&o para o cuidado compartilhado junto ao familiar acompanhante.
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Finalmente, na dimensé&o relacionada ao planejamento para a alta, que
deve se iniciar desde o periodo de admissdo da criangca até 0 momento da alta
propriamente dita, objetiva-se investigar os aspectos a serem trabalhados durante
0 internamento, que garantirdo a restituicdo e/ou manutencéo do estado de saude

da crianga em nivel domiciliar.

Etapa 3: Validacéo de conteudo e aparéncia do instrumento.

Um instrumento é considerado valido, quando é capaz de mensurar aquilo
a que se propde a medir (PASQUALI, 2013). Em outras palavras, a validade de
um instrumento indica 0 quanto a sua estrutura e aplicagcdo permitem mensurar
fielmente aquilo a que se propde mensurar (BELLUCCI JUNIOR; MATSUDA,
2012).

Quando se fala em validacdo de instrumentos de medidas, as técnicas
mais conhecidas séo: validade de conteldo; validade de aparéncia; validade de
critério e validade de constructo (ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Para o presente
estudo, foram desenvolvidas as etapas de validacdo de conteudo e aparéncia.

A validade pode ser considerada como uma etapa da elaboragdo do
construto, ja que resulta do compilamento de um conjunto de informacdes tedrica,
conceitual, interna e externa, ultrapassando a avaliacdo dos coeficientes obtidos
(MENEZES, 2006).

O procedimento de validacdo de conteludo e de aparéncia consistiu na
andlise criteriosa do instrumento proposto por um painel de juizes distintos,
denominados para este estudo, respectivamente de juizes especialistas ou
experts e profissionais enfermeiros.

A busca pelos profissionais considerados capacitados para participar da
banca de juizes, escolhidos por conveniéncia, ocorreu através da busca pela
Plataforma Lattes e/ou informalmente, pela indicagdo de profissionais
especialistas que atuavam na regiao do estudo.

A literatura existente ndo apresenta um consenso em relagdo ao numero
e qualificacdo dos juizes. As orientacdes variam desde um minimo de 5 e maximo
de 10 pessoas (LYNN, 1986); minimo de 6 juizes ou variacdo de 5 a 10
(PASQUALLI, 1998; 2013) até a faixa de 6 a 20 sujeitos, com configuracdo minima
de grupos de 3 profissionais (HAYNES; RICHARD; KUBANY, 1995).
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De qualquer forma, a escolha do numero de profissionais deve levar em
consideracdo as caracteristicas do instrumento, a formacédo, qualificacdo e a
disponibilidade desses profissionais para participar do estudo (LYNN, 1986;
GRANT; DAVIS, 1997).

Os principais critérios apontados pela literatura para juizes especialistas
envolvem 0s seguintes parametros: ter experiéncia clinica; publicar e pesquisar
sobre o tema; ser perito na estrutura conceitual envolvida ou ter conhecimento
metodoldgico sobre a construcdo de questionarios e escalas (DAVIS, 1992;
GRANT; DAVIS, 1997).

A literatura também indica a avaliacdo do instrumento por pessoas leigas
relacionadas a populacdo do estudo, com o objetivo de se garantir a correcéo de
frases e termos que ndo se fizessem totalmente claros (ALEXANDRE; COLUCCI,
2011).

O instrumento elaborado no presente estudo tem como populagdo alvo
profissionais enfermeiros que, por meio da utilizacdo do mesmo, elaborardo o
plano de assisténcia pertinente ao familiar acompanhante. Desta forma, apds a
validacdo de conteudo, o instrumento foi submetido a validacdo de aparéncia por
um grupo de juizes composto por profissionais de enfermagem, que atuam
formalmente na assisténcia ou informalmente através da préatica docente.

Apoés a selecdo inicial do grupo de profissionais aptos para participarem
como juizes do estudo, foram realizados contatos prévios por correio eletrénico
elou telefbnico, com os profissionais potencialmente capacitados a participar do
estudo para averiguar a disponibilidade e o desejo de contribuirem com a
pesquisa. Posteriormente, foram encaminhados por correio eletrbnico o0s
documentos pertinentes ao processo de validacdo de conteudo ou aparéncia:
ficha de caracterizacdo dos juizes, instrumento de planejamento do cuidado as
familias, carta de orientacdo de preenchimento e formularios especificos que
continham os itens pertencentes a cada uma das 5 dimensfes que compdem o
instrumento.

O processo de selecdo dos juizes, contato com os profissionais, envio do
formulario e recebimento das validacbes de conteudo e aparéncia, ocorreu no
periodo de dezembro de 2016 a abril de 2017. Do total de 15 profissionais

enfermeiros convidados a realizarem a validacdo de aparéncia, 13 concluiram a
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validagdo, enquanto a validagdo de conteudo foi concluida por 7 profissionais
especialistas do total de 10 que receberam os formularios.

Para os procedimento de validacdo de conteudo e de aparéncia foi
realizado um processo de andlise criteriosa do instrumento de coleta de dados,
por meio das seguintes estratégias: validacdo de conteudo, utilizando a técnica
Delphi, e validagéo de aparéncia, que serdo explicitadas a seguir.

Validacdo de Conteudo:

A validade de conteudo determina o quanto os itens de um instrumento
representam determinado conteddo, e se exploram efetivamente o fendbmeno
investigado, sendo realizada por profissionais considerados como experts na area
em questdo (RUBIO; BER-WEGER; TEBB et al., 2003).

Pasquali (1998) ressalta que esta andlise dos juizes, que por vezes é
denominada de andlise de contetdo, deve ser denominada de analise de
construto, considerando-se que visa julgar a correta adequacgéo da representacao
comportamental dos atributos latentes.

Na consulta aos juizes, foi utilizada a técnica Delphi para a obtencao do
consenso. Neste método, € realizada a consulta a um grupo de profissionais, por
meio da utilizacdo de um questionario, que é repassado aos juizes para a
obtencdo de um consenso, que consolida o julgamento intuitivo dos avaliadores.
Nessa etapa, o instrumento pode sofrer modificacbes quanto a estrutura e
conteudo (PASQUALLI, 2013).

Para a avaliacdo quanto a validade de conteudo, utilizando-se o método
Delphi, foram utilizados os seguintes parametros: indice de Validade de Contetido
(Content Validity Index — CVI) e indice de Fidedignidade (reliability) ou
concordancia interavaliadores (interrater agreement - IRA). O CVI analisa o
contetdo dos itens/instrumento em relacdo a representatividade da medida,
sendo considerado valido quando se obtém 80% (0,8) de aprovacao dos juizes. O
IRA, por sua vez, se relaciona a confiabilidade da avalicdo do instrumento por
parte do grupo de especialistas, sendo obtido através da divisdo dos itens com
indices de concordancia superiores a 80% (0,8) e pelo total de itens do
instrumento (RUBIO; BER-WEGER; TEBB et al., 2003).

Conforme preconizado por Alexandre e Coluci (2011) o CVI e o IRA foram

calculados de acordo com as seguintes formulas:
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CVI = nimero de respostas “sim” para cada item
numero total de avaliadores

IRA = numero de avaliadores que concordaram x 100
numero total de avaliadores

O grupo de juizes considerados especialistas de contetdo ou experts foi
selecionado, de acordo com a experiéncia e qualificacdo dos mesmos, expressos
pelos critérios discriminados no Quadro 2, sendo selecionados os profissionais
gue obtiveram o minimo de 5 pontos na soma dos critérios presentes ( FEHRING,
1994 apud MEDEIRO; FERREIRA JUNIOR; REGO PINTO et al., 2015).

Quadro 2 — Critérios para a selecdo dos juizes para validacdo de

conteudo.

Juizes experts Pontuacéo

Mestre ou Doutor em enfermagem ou areas afins 2 pontos

Experiéncia em enfermagem pediatrica, familias ou cuidado centrado na | 1 ponto
familia minima de 2 anos.

Tese ou dissertacdo em enfermagem pediatrica, familias, cuidado | 1 ponto
centrado na familia ou estudos metodolégicos de construgéo e validagédo
de instrumentos de medida na &rea da salde.

Atuacdo em docéncia em enfermagem ou em programas de pOs- | 1 ponto
graduagdo em saude.

Participacdo em grupos de estudo ou pesquisa nas areas de |1 ponto
enfermagem pediétrica, familia, cuidado centrado na familia ou estudos
metodoldgicos de construcéo e validacao de instrumentos de medida na
area da saude.

Conhecimento/experiéncia na area de construcdo e validacdo de | 1 ponto
instrumentos de medida na area de saude.

Concordancia e disponibilidade para participar da avaliagdo do | 1 ponto
instrumento.

Os juizes especialistas selecionados para o estudo receberam por meio
de correio eletrébnico o link de acesso ao formulario especifico, elaborado e
disponibilizado no Google Forms, que continha as informacdes pertinentes para a
avaliacdo do instrumento, dados de caracterizacdo dos juizes e as questbes
relativas aos dois itens e trés dimensdes que compunham o instrumento. Os
critérios que os juizes avaliaram nas questfes do instrumento foram: objetividade,

simplicidade, clareza, relevancia e credibilidade.
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Estes critérios foram avaliados quanto a contemplarem o atributo a que se
propde de acordo com as seguintes alternativas: sim (contempla o atributo), nao
(n@o contempla o atributo) e em parte (contempla o atributo, mas precisa de
alteracdo minima). Além disso, os profissionais poderiam registrar ao final de
cada uma das dimensdes, sugestdes quanto aos itens que julgassem necessarios
ou desnecessarios, bem como, comentarios ou sugestbes em relacdo aos
mesmos (Apéndice 2).

O grupo de 7 juizes que realizaram a validacdo de conteudo foi composto
por profissionais do sexo feminino, com idade entre 28 e 51 anos, com tempo de
atuacao profissional entre 4 e 27 anos. Destes profissionais, 1 possui a titulagao
doutor com poés-doutorado, 3 com mestrado e 3 em programas de doutorado.
Atualmente, 4 profissionais atuam na docéncia e 3 sdo enfermeiras assistenciais.

Validacdo de Aparéncia

A validagdo de aparéncia, por sua vez, avalia de forma subjetiva a
relevancia e adequacdo dos itens do instrumento (BELLUCCI JUNIOR,;
MATSUDA, 2012).

Essa técnica de validacdo oportuniza avaliar se, aparentemente, 0
instrumento mede aquilo que pretende. Embora este seja considerado um teste
pouco sofisticado, a validacao de aparéncia torna-se indispensavel na construcao
de instrumentos para que, posteriormente, possam ser aplicados outros testes de
validacao (AMENDOLA; ALVARENGA; GASPAR et al., 2011).

O grupo de juizes que realizou a validacdo de aparéncia foi constituido
por profissionais enfermeiros com titulacdo de especialistas, mestres ou doutores,
gue atuavam formalmente na assisténcia em enfermagem ou informalmente
através da docéncia.

Em relacdo as caracteristicas sociodemograficas dos 13 juizes
enfermeiros que colaboraram com a construgdo do instrumento, 84,6% eram do
sexo feminino e 15,3% do sexo masculino, com faixa etaria entre 27 e 53 anos,
com tempo de atuacdo profissional média de 10 anos. Em relacdo a titulacdo, 5
eram doutores, 7 mestres e 1 especialista, enquanto 2 atuavam somente na
assisténcia e o restante atuava no ensino com supervisdo de atividades praticas

ou estagios, que 0s mantinham em contato com a pratica assistencial.
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Os juizes enfermeiros selecionados receberam através do correio
eletrbnico os seguintes documentos concernentes a validagcdo de aparéncia:
informacBes basicas sobre a pesquisa, orientacbes sobre a validacdo de
aparéncia, ficha do perfil profissional, formularios especificos de avaliacdo de
cada uma das dimensdes do instrumento (Apéndices 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10).

Na estratégia de validacdo aparente o instrumento foi avaliado quanto a
clareza, compreensao e relevancia dos itens constituintes, além de permitir o
registro de sugestdes concernentes aos itens de cada uma das dimensdes.

Para Pasquali (2013), o nivel de concordancia deve corresponder a 80%
entre os juizes para servir de critério de decisdo sobre a pertinéncia do item ao
traco a que teoricamente se refere. Os itens que ndo atingirem o nivel de
concordancia preconizado devem ser descartados. Porém, no universo das
pesquisas exploratérias, estes itens podem ser analisados sob a perspectiva do
aspecto mais qualitativo, levando-se em consideracdo a estrutura tedrica e
semantica correspondente ao item.

O trabalho dos juizes enfermeiros e especialistas significou a conclusédo

da etapa dos procedimentos tedricos que originaram o instrumento piloto.

Etapa 4: Elaboracéo final do instrumento.

Apos os procedimentos de validacdo de conteudo e aparéncia (Apéndice
11, 12,13), o instrumento foi submetido a uma formatacéo final.

Apesar do processo de validacdo de conteldo e aparéncia ter atingido o
indice minimo de concordancia de 80% em todos os itens constituintes das 5
dimensdes, todos os comentarios e/ou sugestdes registradas pelos grupos de
juizes foram adequadamente avaliadas e contempladas no instrumento, desde
que estivessem em consonancia com o referencial tedrico e as evidéncias

cientificas que permearam a construgdo do mesmo (Apéndice 14).

Aspectos éticos

Por se tratar de um estudo metodolégico, foi encaminhada ao Comité
Permanente de Etica em Pesquisas com seres Humanos (COPEP) da
Universidade Estadual de Maringd uma solicitacdo de dispensa de parecer ético
(Apéndice 15).
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados serdo apresentados e discutidos sob forma de dois
manuscritos cientificos.

MANUSCRITO 1: Experiéncia de familiares em setor de internacao pediatrica:

revisao integrativa.

MANUSCRITO 2: Construcdo e validacado de instrumento de planejamento do

cuidado a familias em unidade de internacao pediatrica.
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MANUSCRITO 1: Experiéncia de familiares em setor de internagéo
pediatrica: reviséo integrativa

Resumo

Objetivo: Esta pesquisa objetivo investigar na literatura cientifica a experiéncia de
pais/familiares sobre cuidado centrado na familia em unidade de internacédo
pediatrica. Metodologia: Nesta revisao integrativa de literatura foram utilizados
artigos originais publicados em Inglés e / ou Portugués, de 2007 a 2016, com
texto completo disponiveis em bases de dados eletronicas foram investigadas:
PubMed / andlise da literatura médica e Recuperacdo do Sistema Online
(Medline) , Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Scientific Electronic Library online (SciELO), utilizando as palavras-
chave: criancas hospitalizadas e relacao profissional-familia, hospital e atencdo
das criangas centrada na familia e criancas hospitalizadas que precisam de pais.
Resultados: Foram encontrados 515 artigos, restando 04 artigos apds aplicacédo
dos critérios de inclusdo e exclusdo. Conclusdes: Esta revisdo demonstrou que
as pesquisas existentes sdo voltadas para o cuidado centrado a familia em
unidade pediatrica sob a perspectiva dos pais, emergindo quatro categorias
tematicas: satisfacdo elevada com cuidado centrado na familia; presenca dos pais
na unidade, visitacdo aberta e necessidades de instalacbes adequadas;
comunicacao/relacionamento com a equipe e informacgdes sobre filho; e papel do
pai na unidade, participacdo nos cuidados e procedimentos com seu filho. Os
resultados nos levam a conclusdo de que o indice de satisfagdo dos pais quando
o cuidado centrado na familia é empregado na unidade pediatrica pode ser
significativamente elevado e melhorar a comunicacdo com a equipe, ponto crucial
no modelo de cuidado centrado na familia.

Descritores: Criangca hospitalizada; Relagdes profissional-familia; Familia;
Cuidados de enfermagem; Acolhimento.

Introducéo

A presenca da familia em unidade pediatrica e sua participacdo no cuidado
tem se constituido em alvo de pesquisas ao longo dos ultimos anos, evidenciando
0 hospital como um ambiente ndo familiar, impessoal e que ocasiona

modificacdes nos papéis familiares. As angustias e incertezas na diade crianca-
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familia pode fazer com que a crianca se sinta duplamente doente (SIKOROVA;
KUCOVA, 2012; JANSEN; SANTOS; FAVERO, 2010). A presenca da familia no
setor de internacéo, iniciada através da promulgacéao do Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) (BRASIL, 2008), exige novas formas de organizacdo e
discussdes para o estabelecimento de um cuidado holistico, individualizado e
multidimensional (COLLET; ROCHA, 2004; LAPA; SOUZA, 2011).

Desta forma, torna-se necessaria a expansao do foco da assisténcia as
familias e demais cuidadores, em detrimento da restricdo dos cuidados as
criancas (COELHO; RODRIGUES, 2009), reconhecendo a familia como agente
minimizador das repercussfes da hospitalizacdo para a crianca (PIMENTA,
COLLET, 2009).

Neste ambiente, a familia se torna a Unica mediadora capaz de decodificar
sinais e mensagens entre a crianga e 0s profissionais que a assistem (LIMA;
SILVA; COLLET et al., 2010), porém os vinculos entre profissionais e familias ndo
devem se restringir a este papel intermediador, pois quando a crianca adoece a
familia também adoece (FIGUEIREDO; GOMES; PENNAFORT et al., 2013).

Esta nova forma de assisténcia exige mudancas nas rotinas das unidades
pediatricas, que ha quase uma década ainda se encontram em processo de
construcdo, desencadeando diversas tentativas e discussdes acerca de
alternativas de (re) organizacdo desta pratica assistencial (GOMES; ERDMANN;
BUSANELLO, 2010). Fatores como falta de recursos humanos, superlotagéo,
sobrecarga de trabalho para a enfermagem, além da insatisfacdo e desmotivacao
profissional fomentam um modelo assistencial voltado aos procedimentos e
fragmentacao de tarefas (QUIRINO; COLLET, 2009).

Assim sendo, torna-se imprescindivel que os profissionais de enfermagem,
a partir da presenca dos pais na internacdo, facam uma avaliacdo familiar,
obtendo dados da sua composicdo, ciclo vital, recursos, crencas e cultura
(WERNET; ANGELO, 2007; SANTOS; OLIVEIRA; BARBOSA et al.,, 2013),
visando facilitar a relacdo com a familia e garantir um cuidado ideal a crianca
(GOMES; ERDMANN; BUSANELLO, 2010) por meio de uma comunicagao eficaz
entre 0os atores que permita uma negociacdo e tomada de decisdo do papel
parental (UHL; FISHER; DOCHERTY et al., 2013).
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A incorporagdo destes novos conhecimentos nas suas préaticas
promovera maior envolvimento e participagdo dos pais nos cuidados, de acordo
com as necessidades das criancas e suas familias (MELO; FERREIRA; LIMA et
al., 2014). Neste novo modelo de cuidado, denominado de Cuidado Centrado na
Familia (CCF) a familia passa a ser considerada como principal responsavel pelos
cuidados de seus membros com apoio da equipe de saude (GOIS, 2009), sendo
recomendado como ideal para o cuidado das criancas e seus familiares, ndo so
no ambiente hospitalar, como em outros ambientes de saude (JOLLEY; SHIELDS,
2009; DENNIS; KUD; HOUTROW et al., 2012).

Todavia, a aplicacdo desse modelo em unidades pediatricas ainda é
bastante deficiente e sem implementacdo efetiva (APOLINARIO, 2012). A sua
aplicabilidade é compreendida de forma inadequada, exercendo somente o papel
de realizadora de cuidados, demonstrando o despreparo dos profissionais em
lidar com a familia da crianca hospitalizada (PIMENTA; COLLET, 2009; CORREA,;
ANDRADE; MANZO et al., 2015), e estabelecendo parcerias com base em seu
préprio nivel de conhecimento (MENDES; MARTINS, 2012).

A presenca dos pais em unidades pediatricas considerada como uma
realidade em muitos hospitais, ndo reflete, necessariamente, uma assisténcia
centrada na crianca e seus familiares (CRUZ; ANGELO, 2011), o que evidencia o
desafio de tornar o CCF mais explicito e presente na assisténcia (CARDOSO,
2010).

Além disso, diversos autores questionam a eficacia do CCF, bem como, a
imprescindibilidade da sua comprovacédo por meio de evidéncias que suportem
sua aplicacdo na pratica (FOSTER; WHITEHEAD; MAYBEE, 2010; SHIELDS,
2010). Desta forma, torna-se necessario verificar como os profissionais de salde
e as familias percebem a aplicacdo deste modelo na préatica hospitalar,
possibilitando identificar estratégias para a sua implementagcéo (SILVA; ALVES;
BALLEIRO et al., 2015).

No Brasil, o conhecimento acerca das necessidades dos pais, de sua
participacdo nos cuidados de saude de seus filhos hospitalizados, bem como sua
vivéncia nesta perspectiva de cuidado, sdo pouco pesquisados e desenvolvidos,
dificultando a implementagéo do CCF. Assim, esta investigacéo objetivou explorar

a experiéncia dos pais/familiares sobre CCF em unidade de internacdo pediatrica.
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Material e método:

Trata-se de um estudo descritivo-analitico fundamentado em uma revisdo
integrativa da literatura (RIL) sobre o CCF em unidade pediatrica, sob a 6tica dos
pais. As etapas utilizadas para a realizacdo deste estudo de RIL foram
fundamentadas segundo Mendes, Silveira e Galvao (2008) conforme descritas a
sequir.

1) Identificacdo do tema e selecdo da hipétese ou questdo de pesquisa:
Esta etapa € determinante para a qualidade do estudo de RIL, devendo estar
relacionada a um raciocinio tedrico desenvolvido a partir de conceitos
previamente apreendidos ou vivenciados pelo pesquisador em sua pratica clinica.
Para o presente estudo, a RIL baseou-se na andlise de publicacdes cientificas
relacionadas ao CCF, na perspectiva dos pais/familiares, em unidade pediatrica
hospitalar.

A estratégia PICOT foi empregada para a formulacdo da questdo de
pesquisa, considerando-se que a mesma se relaciona a um significado, e por
fornecer estrutura eficiente para a busca nas bases de dados, o que oportuniza a
recuperacdo dos estudos primarios relevantes para responder a questdo de
pesquisa (MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT; STILLWELL et al., 2010). Segundo
Stillwell, Fineout-Overholt, Melnyk et al. (2010) os elementos desta estratégia se
constituem por: (P) Populacéo/paciente; (I) Area de interesse/Intervencéo; (C)
Comparacdo — nao utilizada; (O) Resultados/Efeitos; (T) Tempo necessario. Os
itens correspondentes a esta estratégia utilizada para elaboracéo desta pesquisa
sao descritos no Quadro 1.

Quadro 1. Itens da estratégia PICOT para a formulacdo da questdo de pesquisa.

Acronimo Definigéo Descrigéao
P Populacao Pais/Familiares de criangas internadas.
Avaliacdo/percepcao dos pais/familia
I Intervencéo ) )
acerca do cuidado recebido.
O Resultados Percepcéao dos pais acerca dos cuidados.
T Tempo Periodo de 10 anos (2007 a 2016).

A questdo norteadora que conduziu a pesquisa de evidéncias na literatura
foi: “Como os pais/familiares de criangas internadas percebem/avaliam o cuidado

recebido quando este é centrado na familia?”
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2) Estabelecimento de critérios de incluséo e excluséo do estudo.

Os procedimentos adotados nesta etapa foram realizados de forma
criteriosa, considerando-se que o0s estudos selecionados determinardo a
profundidade, qualidade e confiabilidade da RIL. Neste estudo foram incluidos
trabalhos originais que abordaram o CCF no contexto de internagdo pediétrica,
relacionados a visédo dos pais/familiares acerca do cuidado prestado.

Foram considerados para inclusdo nesta RIL, que teve a coleta de dados
em dezembro de 2016: artigos com texto disponivel online, publicados em linguas
inglesa e/ou portuguesa, no periodo de 2007 a 2016, que contemplassem direta
ou indiretamente o CCF e/ou modelo de assisténcia centrado na crianga e na
familia em enfermagem pediatrica no contexto hospitalar. O periodo selecionado
se justifica pelo fato de que o CCF se constituir em um modelo recente de
assisténcia no pais. Foram excluidos trabalhos que abordassem o CCF na visao
dos profissionais (enfermeiros, médicos, psicélogos, etc) e desenvolvidos fora do
ambito de unidade pediatrica.

Os artigos que nao contivessem as palavras-chave propostas nos critérios
de inclusdo no titulo, ou nas palavras-chave, bem como estudos que nao
contemplassem a questao norteadora no objetivo, ou apés andlise do resumo,
ndo indicassem a potencialidade de encontrar o CCF em unidade pediétrica,
foram igualmente eliminados. Nao foram exploradas literaturas ndo publicadas,
sejam na forma de resumos de congressos ou documentos técnicos, além de
livros, dissertacdes de mestrados ou teses de doutorados.

Foram utilizadas trés bases eletronicas de dados, que englobam PubMed/
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific
Electronic Library Online (Scielo).

As palavras-chave/descritores selecionados para o estudo foram: Em
portugués, constantes nos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), da
Biblioteca Virtual em saude (BVS): crianca hospitalizada e relacdo profissional-
familia. Os termos cuidado centrado na familia e necessidades dos pais néo
constam no Decs, porém foram utilizados por constar no MESH, em inglés e por

contemplar a questao norteadora.
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Em inglés, constantes em Medical Subject Headings (MESH), do National
Center for Biotechnology Information, U. S. National Library of Medicine: family
centered care, child hospitalized, professional-family relations e parents needs.

As combinac¢Oes das palavras-chave/descritores utilizados, em portugués
e inglés, sdo descritas no quadro 2. O operador booleano “AND” foi utilizado nas
estratégias de buscas. Quando utilizado, este encontra estudos que contém os
dois descritores inseridos (BERNARDO; NOBRE; JATENE, 2004).
Quadro 2. Palavras — chave e /ou termos livres utilizados nas estratégias de

busca nas bases de dados e numero de artigos encontrados.

Palavras—chave/descritores Pubmed | Medline | Scielo | Lilacs
child hospitalized, professional family relations 103 78 06 22
crianca hospitalizada, relacao profissional familia | - 07 02 07
child hospitalized, family centered care 58 44 05 07
crianca hospitalizada, cuidado centrado na familia | - 02 03 04
child hospitalized, parentes needs 74 64 06 12
crianca hospitalizada, necessidade dos pais - 08 03 -
Total artigos 235 203 25 52

3) Definicdo das informacfes a serem extraidas/categorizacdo dos estudos

Nesta etapa, sdo estabelecidas as informacfes que serdo extraidas dos
estudos previamente selecionados, por meio da utilizacdo de um instrumento que
auxilie na reunido e sintese das informacfGes pertinentes a revisdo. As
informacdes extraidas dos estudos apoOs leitura exaustiva dos mesmos, e
posteriormente registradas, contemplaram o0s seguintes aspectos: amostra do

estudo, objetivos, metodologia adotada, resultados e principais conclusées.

4) Avaliacdo dos estudos selecionados

Esta etapa, similar a analise de dados, caracteriza-se pela avaliagao critica e
detalhada dos estudos por parte do revisor, quanto aos critérios de
inclusédo/exclusdo e procedimentos de validade, a fim de determinar quais sdo o0s
mais relevantes. Os artigos foram avaliados segundo o nivel de evidéncia
proposto por Melnyk e Fineout-Overholt (2011), baseado na Pratica Baseada em

Evidéncias. Os niveis de evidéncia sao demonstrados no Quadro 3.
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Quadro 3. Niveis de evidéncia de estudos/publicacdes.

Nivel de Descricao

evidéncia

I Evidéncias provenientes de revisdo sistematica ou meta=analise de
relevantes ensaios clinicos randomizados controlados (RCRC), ou oriundos

de diretrizes clinicas baseadas em revisdes sistematicas de ECRC.

I Evidéncias derivadas de, pelo menos um ECRC, bem delineado.

1] Evidéncias provenientes de ensaios clinicos bem delineados, sem

randomizacéao.

\Y Evidéncias obtidas de estudo caso-controle ou coorte, bem delineados.

Vv Evidéncias oriundas de revisdo sistematica, de estudos descritivos e
qualitativos.

Vi Evidéncias derivadas de um unico estudo descritivo ou qualitativo.

Vi Evidéncias provenientes de opinido de autoridades e/ou relatérios de comités

de especialistas.

Fonte: Melnyk e Fineout-Overholt, 2011.

Apls a avaliagdo da evidéncia, foi elaborado um instrumento para
apresentacao dos artigos selecionados, contendo objetivo, metodologia, principais
resultados e principais conclusdes.

5) Interpretacao dos resultados

O revisor pautado na avaliagcdo critica dos estudos estabeleceu
comparagdes concernentes ao conhecimento teérico do tema, além de identificar

as conclusdes e implicagdes resultantes do estudo de reviséo.

6) Sintese do conhecimento

O documento elaborado pelo revisor nesta fase contemplou a descricao
detalhada das etapas seguidas e as conclusfes estabelecidas pelo estudo. Esta
etapa se encontra intrinsicamente relacionada a forma como as caracteristicas e
os resultados dos estudos foram avaliados e relatados pelo revisor.

Foi realizada a pré-analise, considerada fase inicial, feita por meio da
organizacdo do material, seguida da leitura flutuante dos artigos separados para

analise, de forma a elaborar as hipoteses e responder aos objetivos da pesquisa,
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através da abstracdo de impressGes importantes, apdés o contato inicial e
conhecimento do contexto.

A exploracdo do material e posterior codificacdo dos dados, destacando-
se sentencas, frases com maior frequéncia de apresentacdo, ou que
apresentassem singularidade. A seguir na terceira etapa, foi realizado o
tratamento dos resultados, compreendendo a codificacdo e inferéncia dos dados,
sendo realizada a categorizacdo dos estudos em categorias tematicas
(construcdo de novos conhecimentos), apds atribuicdo de significados e
interpretacgodes.

Os dados inclusos nesta pesquisa foram demonstrados nos quadros 4 e 5
e as informacdes apreendidas foram agrupadas em categorias tematicas e
apresentadas nos resultados. Na figura 1 constam as informacfes com as
diferentes fases do presente estudo, adaptado do modelo PRISMA.

Figura 1- Selecdo das publicagcbes para revisdo, adaptado para o modelo

PRISMA.

D Publica¢Bes nas bases de dados: 515 Remocgbes: 473 em desacordo com a
g tematica e fora dos critérios de incluséo
= —I—

[}

i)

Publicages selecionadas para leitura de _ PublicagBes excluidas: 26 )

o titulos e resumos: 42 22 artigos duplicados, 2 artigos lingua alema
’gn 1 publicacdo sem acesso e 1 reviséo.
o]
v _|_

3 PublicacBes selecionadas para leitura ‘

e ¢ > p Textos completos excluidos: 12

je integral: 16

=

D

o

@ _|_

. Artigos incluidos na sintese: 4

s

]

©

£

Resultados e Discussodes
Dos 515 artigos selecionados na primeira fase do estudo, somente 4
foram selecionados para elaboracéo desta revisdo, sendo apenas 1 publicado em

periddico nacional. Destes, 2 foram de abordagem qualitativa, 1 estudo descritivo
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quantitativo e 1 quase-experimental, 2 deles foram recrutados de revistas de

enfermagem e os demais, de revistas da area da saude. A descricdo dos artigos

encontrados esta demonstrada no Quadro 4 e as caracteristicas individuais dos

artigos incluidos séo apresentados no Quadro 5.

Quadro 4. Apresentacdo de artigos selecionados no periodo de 2007 a 2016,

conforme critérios de inclusdo e exclusao.

Artigo/Titulo Ano/ Periodico | Autores Descritores Tipo de estudo/nivel
de evidéncia

01/ Understanding the | 2008/ Journal of | Avis M, | Family centred | Estudo qualitativo/
views of parentes of | Child Health | Reardon R . | care, nurse-family | Nivel V
children with special needs | Care. relationships,
about the nursing care their learning
child receives when in disabilities,
hospital: a  qualitative complex care.
study.
02/ Parents’ and | 2007/Journal of | Hughes M. Empowerment, Estudo descritivo,
nurses’attitudes to Family- | Clinical Nursing. facilitation, quantitativo
centred care: an lIrish Family-centred Nivel VI
perspective. care, nurses,

parentes,

partnership.
03/ Family living through | 2010/ Online | Shultz  LF, | Family, child, | Estudo qualitativo
sickness and child’s | Brazilian Journal | Ssbhatés AL. | hospitalized, play | Nivel VI
hospitalization: qualitative | of Nursing. therapy, play e
study. playthings.
04/ Effects of Family- | 2015/Electronic | Rostami F, | Iran, Parents, | Estudo quantitativo
centered care on the | Physician. Hassan Family-centered Nivel IV
satisfaction of parentes of STS, Ismaeil | care, nursing,
children hospitalized in SB, Suandi | pediatric.
pediatric  wards in a TB.

pediatric Ward in Chaloos
in 2012.
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Quadro 5. Caracterizacao dos estudos selecionados no periodo de 2007 a 2016.

Artigo | Objetivos Método Principais resultados Principais conclus@es
Amostra
01 Explorar a opinido | 12 Foram encontrados 4 | Os pais experimentam
dos pais sobre | entrevistas | temas: o processo de ser | algumas dificuldades no
como sua crianga | foram informado sobre o | desenvolvimento de uma
com necessidades | realizadas. | diagnostico original, | relacdo de confianca com
especiais foram comunicacao com a | os enfermeiros de seu
atendidas pela equipe, relacionamentos | filho com necessidades
equipe de enfermeiro-pai e | adicionais. Os pais
enfermagem do percepcdes de enfermeiros | percebem que as
hospital, focando e cuidados de | enfermeiras nem sempre
em quao bem suas enfermagem. sédo capazes de
necessidades e reconhecer e responder
das criancas foram as suas necessidades ao
identificadas e cuidar de seu filho e esta
atendidas. incapacidade pode
interferir no
desenvolvimento de
relacionamentos eficazes
entre enfermeiras e pais.
02 Analisar as | A amostra | Os resultados do estudo | Ambos 0s grupos
atitudes dos pais e | foi mostraram que, embora os | concordaram que havia
enfermeiros com o | constituida | pais e o0s enfermeiros | uma necessidade de
modelo de | pelos pais | considerassem os | melhoria das instalagbes
atendimento em | (n=100) e | cuidados centrados na | para 0s pais residentes na
unidade de | equipe de | familia como apropriados, | unidade.
internacao enfermage | havia diferencas entre o
pediadtrica de um | m (n=44). que o0sS pais e o0s

hospital geral

regional.

enfermeiros consideravam

como seus papéis na
unidade. Ambos os grupos

reconheceram a filosofia

geral do cuidado e
comentaram  sobre a
aplicacdo real de uma

abordagem de parceria
centrada na familia para o

cuidado na pratica da
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unidade.

03 Compreender a | A amostra | Os resultados foram | A familia espera proteger
vivéncia da familia | foi agrupados em 6 | a crianca da doenca, da
no processo da | composta categorias: 0 impacto da | dor, do sofrimento
doenca e | por 7 | doenca na familia; | emocional, dos
hospitalizacdo da | familias. necessitando prestar | procedimentos invasivos e
crianca e cuidado; vivenciando a | da hospitalizacéo.
identificar o que hospitalizacdo da crianga;
essa experiéncia 0 movimento da dindmica
provoca no familiar; precisando de
sistema familiar. ajuda e de apoio e

buscando a homeostase.

04 Determinar os | 70 criangas | No grupo CCF, a média de | A pratica do CCF no
efeitos do cuidado | hospitaliza | escore de satisfacdo entre | cuidado de  criangas
centrado na familia | das entre | os pais das criangas foi de | doentes pode aumentar a
(CCF) sobre a|as idades |20 em 90 antes da | satisfacdo dos seus pais
satisfacdo dos pais | de 1 e 3 | intervencdo, mas, apdés o | significativamente. 0]
de criangas | anos e |uso do método CCF, | papel do envolvimento da
hospitalizadas em | seus pais. aumentou para 83,2 em | familia é critico em cada
2012 na 90. Além disso, houve | componente dos esforgcos
enfermaria diferenca significativa entre | de  intervencdo, como
pediatrica do 0os escores de satisfacdo | mostram as construcdes

Hospital Razi em

Chaloos, no Ira.

para 0s grupos controle e
experimental (p <0,001), e

todos os pais de criancas

do grupo experimental
expressaram alta
satisfagéo.

de apoio participativo,
educacional e psicolégico.
O CCF pode levar a um
aumento da qualidade dos
cuidados e deve ser
incluido nos programas
educacionais da equipe de
enfermagem na unidade

pediatrica.

A partir da leitura dos 4 artigos foi apreendida em 2 grandes temas, que

expressam a

acompanhantes:

relacdo entre o CCF e as experiéncias de familiares

- Presenca dos pais na unidade, ambiéncia e satisfacéo elevada dos pais.

- Comunicacéao/relacionamento com a equipe e participagéo nos cuidados.
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A assisténcia pautada no CCF compreende o planejamento do cuidado
para toda a familia (SHIELDS; PRATT; HUNTER, 2006). Os conceitos
fundamentais do CCF foram simplificados pelo Instituto para o Cuidado Centrado
no Paciente e na Familia (INSTITUTE FOR PATIENT-AND-FAMILY-CENTERED
CARE, 2015) em: dignidade e respeito,partilha de informacdes, participacdo e
comunicacdo. O CCF reconhece a singularidade familiar (ROSTAMI; SYED
HASSAN; YAGHMAI et al., 2015), sendo que a observancia destes conceitos vai
ao encontro dos temas encontrados nas categorias desta revisao.

Presenca dos pais na unidade, ambiéncia e satisfacdo elevada dos pais.

A experiéncia positiva sobre a presenca dos pais na unidade, bem como
sobre a politica de visitacdo aberta, foi constante entre artigos avaliados. Por
outro lado, a queixa de estrutura inadequada foi citada como ponto negativo,
evidenciando a necessidade de melhoria nas instalacbes para o adequado
acolhimento dos pais. No modelo biomédico ainda em vigéncia, as necessidades
psicolégicas das criancas e suas familias ndo eram levadas em consideracéao,
com ambientes terapéuticos planejados somente para atender as necessidades
fisicas do paciente, de forma a ndo serem adequados em promover 0 bem estar
da crianca e sua familia (SAUNDERS; ABRAHAM; CROSBY et al., 2003).

Porém, a presenca dos pais em tempo integral com a crianca
hospitalizada, apesar de bastante difundida, ndo significa que esteja sendo
dispensada uma assisténcia centrada na crianca e na familia (CRUZ; ANGELO,
2011; HARRISON, 2010). Infelizmente, a visado do profissional enfermeiro sobre o
CCF ainda nao apreendeu a totalidade desta filosofia (CORREA; ANDRADE;
MANZO et al., 2015).

Um dos conceitos originais do CCF abrange o reconhecimento da familia
como uma constante na vida da crianca, ou seja, ndo é aceitavel retirar a familia
do contexto da hospitalizacdo, pois ela ja fazia parte da vida da crianca e
continuara fazendo apOs o periodo de internagdo (JOLLEY; SHIELDS, 2009),
além de considerar a importancia da presenca do pai na unidade junto com o seu
filho (HUGHES, 2007).

O modelo de atencdo do CCF beneficia pacientes, familiares,
profissionais de salde e investidores. Entre os resultados estdo os menores

custos nos cuidados em saude, alocacdo mais efetiva de recursos, diminuicéo de
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erros e processos da equipe, maior satisfacdo do paciente, familiares e
profissionais, melhora da educacdo médica, entre outros (JOHNSON; ABRAHAM,;
SHELTON, 2009).

Entre os pais foi evidenciado um nivel de satisfacdo maior que 90% com o
CCF, além de significancia estatistica relacionada a valorizagdo de apoios
participativo, educacional e psicoldgico (ROSTAMI; SYED HASSAN; YAGHMAI
et al., 2015). Além do elevado nivel de satisfacdo dos pais com o CCF, destaca-
se maior interacdo dos pais com o0s profissionais de saude (AMERICAN

ACADEMY OF PEDIATRICS, 2003; MARINO; MARINO, 2000).

Comunicacgéao/relacionamento com a equipe e participagcédo nos cuidados.

O significado e a importancia da comunicagéo estiveram presentes entre
as experiéncias encontradas nos estudos avaliados. Para os pais, a importancia
do CCF se concentra no aumento das interacfes entre a equipe de salde e o0s
pais, sua satisfacdo com a organizacdo do servico e com o cuidado dos seus
filhos (ROSTAMI; SYED HASSAN; YAGHMAI et al., 2015).

Por meio de informacdes oportunas, completas e exatas, 0s pacientes e
familiares participardao efetivamente do cuidado e das tomadas de deciséo
(INSTITUTE FOR PATIENT-AND-FAMILY-CENTERED CARE, 2015). O plano de
cuidados para a crianca deve ser criado por meio da relacdo de colaboracao entre
enfermeiros e os pais (GIAMBRA; SBOURIN; BROOME et al., 2014).

Os profissionais de salude devem saber ouvir as familias e leva-las em
consideracdao, pois elas possuem informacdes relevantes para a equipe (JOLLEY;
SHIELDS, 2009). Além disso, os conhecimentos, valores, crencas e origens
culturais devem ser incorporados na programacao da prestacdo de cuidados
(INSTITUTE FOR PATIENT-AND-FAMILY-CENTERED CARE, 2015). Assim,
enfermeiros devem estabelecer relagbes terapéuticas, dindmicas e reciprocas
com a crianga e a familia (ROBERTS; FENTON; BARNARD, 2015), pois cada
relacionamento deve evoluir de acordo com os envolvidos (YOUNG; McCANN;
WATSON et al., 2006).

Compartilhar informacdes e envolver a familia nos cuidados dos pacientes
gera aumento significativo da satisfagdo do paciente e sua familia, além de

diminuir a carga de trabalho e melhor satisfacdo da equipe (EICHNER; BETTS;
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CHITKARA et al., 2012). Desta forma, a tomada de decisbes em relacdo aos
cuidados de seus filhos ocasiona boas relagbes entre pais e profissionais da
saude (ROSTAMI; SYED HASSAN; YAGHMAI et al, 2015). Quando a
enfermagem pauta sua assisténcia no CCF, o profissional se fortalece e torna-se
cada vez mais capacitado em ter o foco do cuidado na familia (CRUZ; ANGELO,
2011).

De acordo com o Instituto para o Cuidado Centrado no Paciente e na
Familia (ICCPF), o principio da colaboracdo entre pacientes e familiares deve
estar incluido em uma base institucional ampla e os profissionais de satde devem
ajuda-los no desenvolvimento, planejamento de instalacdes e prestacdo de
cuidados (INSTITUTE FOR PATIENT-AND-FAMILY-CENTERED CARE, 2015).

O CCF em unidade pediatrica esta pautado no envolvimento da familia nos
cuidados, gerando maior eficacia em atender as necessidades emocionais e de
desenvolvimento das criancas, além do bem estar da familia como um todo
(SHIELDS; PRATT; DAVIS et al., 2009). O elemento central do CCF em pediatria
constitui-se pelo relacionamento entre os profissionais de saude e familiares
(HARRISON, 2010) que permitem que 0s pais assumam o nivel de cuidado
desejado e ndo imposto (CURLEY; HUNSBERGER; HARRIS, 2013).

A participacao da familia, apoio e respeito nos programas de assisténcia a
crianca correspondem as necessidades prioritarias dos pais, num processo
dindmico, participativo e democrético (KUO; HOUTROW; ARANGO et al., 2012;
MIRANDA; OLIVEIRA; TOIA et al., 2015).

A aplicacdo de cuidados as criancas torna-se possivel a partir do
estabelecimento de um bom relacionamento entre os profissionais da saude e os
pais. A colaboracdo dos familiares nos cuidados dispensados as criancas
aumenta consideravelmente a satisfagdo com o referencial do CCF (ROSTAMI;
SYED HASSAN; YAGHMAI et al., 2015). Desta forma, como recomenda o ICCPF,
a participacdo dos pacientes e de suas familias nos cuidados e nos processos de
decisdo devem ser apoiados e encorajados, ao nivel que desejarem (INSTITUTE
FOR PATIENT-AND-FAMILY-CENTERED CARE, 2015).

A presenca e a participagcdo dos pais nos cuidados com seus filhos
permitem uma aproximacdo com os profissionais de saude, favorecendo a
comunicacao entre familiares e equipe (MELO; FERREIRA; LIMA et al., 2014). No


https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DEichner%2520JM&usg=ALkJrhhnSMy4eTE7OVq9fKex95i9eJuJ_Q
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entanto, estudos descrevem diferengas entre a forma como 0s pais e enfermeiros
consideravam seus papéis em unidade pediatrica (HUGHES, 2007).

A participacdo dos pais em procedimentos invasivos demonstra uma
divergéncia de posicionamento. Enquanto alguns pais querem estar presentes
durante os procedimentos invasivos e ressuscitacdo, outros defendem a liberdade
de escolha para optarem por sua presenca. Por outro lado, evidencia-se um
melhor enfrentamento nas situacfes de morte da crianca com a presenca dos
pais e maior sofrimento dos pais diante da auséncia dos mesmos em tais
procedimentos (MCALVIN; CAREW-LYONS, 2014). A Academia Americana de
Pediatria (2003) recomenda que os pais/familiares tenham a opcdo de

permanecerem ou ndo com seus filhos durante procedimentos médicos.

Conclusdes

O conhecimento das necessidades das familias e sua experiéncia sobre
CCF pode facilitar o planejamento da assisténcia de enfermagem diante do CCF.
Os estudos avaliados nesta revisdo integrativa de literatura trazem evidencias
cientificas de instituicbes que buscam a efetivacdo do mesmo nas acles
assistenciais, porém em que 0 mesmo nao se encontra totalmente implantado.

Porém, mesmo diante de tal fragilidade, os resultados evidenciaram um
alto grau de satisfacdo dos pais e melhora da comunicacdo com a equipe de
saude quando o CCF é empregado na unidade pediatrica.

A presenca dos pais na unidade € considerada como ponto importante,
porém necessita de melhoria nas instalacdes. A falta de conhecimentos pode
dificultar uma relacédo de confianca dos pais com as equipes de saude, que exige
dos profissionais, um melhor reconhecimento das necessidades destes familiares
e seus filhos, o que acaba interferindo na relacdo familia/profissional.

As limitacdes do presente estudo se relacionam com o estreitamento da
pesquisa na literatura e a limitacdo dos estudos pelos critérios de inclusdo e
exclusdo, resultando em uma amostra de dados relativamente pequena. A
auséncia de pesquisas voltadas especificamente para o tema levou os autores a
buscarem avaliar a experiéncia dos pais/familiares de acordo com cuidados

fragmentados que fazem parte do modelo de CCF. A falta de dominio de outros
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idiomas além do portugués e inglés ocasionou a exclusdo de artigos que

poderiam contribuir para a discusséo da questédo norteadora.
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MANUSCRITO 2: Construgcdo e validacdo de instrumento de planejamento

do cuidado as familias em unidade de internacéo pediatrica

Resumo
O cuidado centrado na familia (CCF) se constitui em uma forma de prestar
assisténcia a crianca e sua familia, garantindo que todos os membros da familia
sejam reconhecidos como beneficiarios do cuidado. O objetivo do presente estudo
foi construir e validar um instrumento de planejamento do cuidado as familias em
unidade de internacdo pediatrica. As etapas estabelecidas para o alcance do
objetivo proposto envolveram a realizacdo de uma revisao integrativa de literatura
(RIL) para identificar as necessidades de familiares acompanhantes, construcao
do instrumento, validacdo de conteldo e aparéncia realizada respectivamente por
um grupo de 7 juizes especialistas e 13 juizes enfermeiros e formatacéo final do
instrumento. O processo de validagdo atingiu a concordancia minima de 80%
entre 0s juizes para todos os itens propostos, sendo realizados ajustes quanto a
forma e contetdo do instrumento. A formatacao final resultou em um instrumento
constituido por 2 itens e trés dimensfes: identificacdo da crianca e familiar
acompanhante, perfil sociodemogréafico e econdmico do familiar acompanhante,
apoio cognitivo / emocional, apoio participativo / educacional e planejamento para
a alta. A primeira etapa de desenvolvimento de um instrumento de avaliacdo de
familiares acompanhantes para ser utilizado em unidades de internacao pediatrica
visa contribuir com a sensibilizacdo dos profissionais para o CCF e apresentar um
modelo de instrumento para a operacionalizacdo deste referencial no contexto da
assisténcia pediatrica.

Descritores: Enfermagem. Estudo de validacdo. Cuidado centrado na

familia. Assisténcia a crianca.

Introducéo

A necessidade de hospitalizag&o infantil geralmente se constitui em uma
experiéncia desconfortavel para a crianca e sua familia. O ambiente hospitalar é
impessoal e permeado por crencas e significados incongruentes com a realidade

familiar, que despertam angustias e incertezas na diade crianga-familia, e que



85

podem fazer com que a crianca se sinta duplamente doente (JANSEN; SANTOS;
FAVERO, 2010).

O cuidado centrado na familia (CCF) se constitui em uma forma de
prestar assisténcia a crianca e sua familia, garantindo que todos os membros da
familia sejam reconhecidos como beneficiarios do cuidado (SHIELDS; PRATT;
HUNTER, 2006).

Devemos considerar que a participacdo da familia no cuidado a crianca
internada sera diferente em cada situacéo, tornando o cuidado em pediatria mais
complexo, j& que ndo se restringe a uma definicdo de papéis rigidamente pré-
estabelecidos. Desta forma, somente o dialogo com a construcdo de vinculos e
responsabilizacdo no cuidar pode construir a interacdo terapéutica entre
enfermeiros e familiares, pautada por diferentes dimensdes de necessidades
(COLLET, 2012).

Para avaliar as necessidades dos pais neste cenéario, é necessario
explorar a realidade dos mesmos (VERWEY; JOOSTE; ARRIES, 2008), com o
objetivo de identificar eventuais situacdes probleméaticas e negociar alternativas
para a solucdo de problemas (GOMES; ERDMANN, 2005).

O enfermeiro pediatra deve assumir uma postura de boas-vindas aos
pais, buscando compreender suas expectativas, enquanto compartilha com os
mesmos, a constru¢do dos significados da hospitalizagcdo que se encontra em
evolucdo (CURLEY; HUNSBERGER; HARRIS, 2013). Na investigacdo de Uhl,
Fisher, Docherty et al. (2013), o compartilhamento de informagdes foi considerado
pelos pais como 0 aspecto mais importante da hospitalizacdo, porém, somente
52% dos pais referiram ter recebido orientacdes na admissao.

Quando os filhos passam a serem cuidados por profissionais de saude
em um ambiente desconhecido, ocorrem mudancas nas experiéncias parentais
(SANJARI; SHIRAZARI; HEIDARIS et al; 2009). Desta forma, o0s
guestionamentos relativos aos cuidados a serem prestados aos filhos permitem
que 0s pais se concentrem mais na otimizagdo destes cuidados durante o periodo
de internacao (GIAMBRA; SBOURIN; BROOME et al., 2014).

No cuidado compartilhado caracteristico do CCF, o enfermeiro cria
oportunidades para que o0s pais assumam o nivel de cuidado desejado,

oferecendo aos mesmos, conhecimentos, habilidades e apoio para que sejam
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bem sucedidos nos cuidados que desejam assumir (KURLEY; HUNSBERGER,;
HARRIS, 2013), através de acdes de educacdo em saude a partir da situacdo de
saude/doenca da crianca (SILVEIRAEVES; ZAMBERLAN et al., 2012).

Os pais que, por sua vez, optarem por nao participarem do cuidado, deve
ter sua opinido respeitada pelos profissionais (VERWEY; JOOSTE, 2009;
MENDES; MARTINS, 2012). A principal finalidade da presenca dos pais nas
unidades de internamento € prover apoio emocional a crian¢ca, ndo cabendo a
estes a obrigacao de prestarem servicos relacionados ao cuidado (AEIN; ALHANI;
MOHAMMADI et al., 2009). Porém, € importante que os pais sejam consultados
mais de uma vez sobre o nivel de cuidados de que desejam participar,
considerando-se que o estado clinico da crianca varia durante o periodo de
internacdo, o que pode fazer aumentar ou diminuir sua contribuicdo para o
cuidado da crianca (VERWEY; JOOSTE, 2009).

Os profissionais devem negociar com 0s pais sobre o que desejam fazer,
0 gue se sentem capacitados a assumir e 0 quanto querem se envolver na
tomada de decisdes sobre os cuidados (SHIELDS, 2010). Este envolvimento na
tomada de decisdo, também denominado de participacdo parental, se refere tanto
a condutas do tratamento médico, quanto as decisbes do planejamento da
assisténcia de enfermagem (VERWEY; JOOSTE; ARRIES, 2008), sendo que, a
participacdo efetiva dos pais, em ambos 0s processos, necessita do fornecimento
de informacdes claras ( UHL; FISHER; DOCHERTY et al., 2013).

O termo participagao parental ndo deve ser confundido com a capacidade
dos pais de assumirem as fun¢des de um membro da equipe, o que caracterizaria
simplesmente um trabalho parental (VERWEY; JOOSTE; ARRIES, 2008).

Na pratica, a equipe de enfermagem delega ao familiar acompanhante
cuidados que deveriam estar sob a sua responsabilidade, sem a adequada
supervisao do procedimento (SOUZA, 2007). Melo, Ferreira, Lima et al. (2014)
também confirmam que a autorizagdo para o envolvimento dos pais no cuidado,
ainda se constitui em uma prerrogativa profissional, centrada nos profissionais de
saude e raramente compartilhada com os pais.

A delegacdo da assisténcia sem a avaliagcdo de aptiddes e necessidade
de supervisdo pode produzir uma qualidade de cuidado inconsistente ou omissao
de cuidados por parte dos familiares (AEIN; ALHANI; MOHAMMADI et al., 2009).
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Desta forma, s6 uma adequada articulacdo entre interacédo e intervencfes pode
garantir uma parceria efetiva entre profissionais e familias (MENDES; MARTINS,
2012).

Esta interacdo profissional-familiar-crianca jaA se encontra devidamente
estabelecida pelos pressupostos do CCF, porém a literatura € escassa quanto
aos métodos de instrumentalizagdo do profissional enfermeiro para esta pratica.
O cerne do planejamento da assisténcia de enfermagem pediatrica se constitui na
avaliacdo do objeto de cuidado, que de acordo com o referencial do CCF, é
representada pela diade crianca-familia.

A elaboracédo de um instrumento de avaliacdo de familias emerge assim,
como um caminho seguro para este fim. A criagdo de um método de coleta de
dados, por sua vez, deve ser submetido a avaliagcdes psicométricas que garantam
indicadores confiaveis (ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Como forma de contribuir para a efetiva inclusdo da familia como unidade
de cuidado no planejamento da assisténcia de enfermagem, este estudo tem
como objetivos construir um instrumento de avaliacdo de familias em unidade de

internacdo pediatrica e submeté-lo a validacéo de contetdo e aparéncia.

Materiais e métodos

A presente investigacdo de carater metodologico, com abordagem
guantitativa, foi realizada no periodo de dezembro de 2016 a abril de 2017. Para a
realizacdo da pesquisa, no que se refere ao alcance dos objetivos propostos,
foram desenvolvidas as seguintes etapas:

Fase 1 — A primeira fase compreendeu um levantamento de pesquisas
publicadas em periddicos indexados nas bases de dados PubMed/ Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Scientific Electronic
Library Online (Scielo). As palavras-chave/descritores selecionados para o estudo
foram: em portugués, crianca hospitalizada, relacdo profissional-familia, cuidado
centrado na familia e necessidades dos pais. Em inglés foram utilizados: family
centered care, child hospitalized, professional-family relations e parents needs. Os

estudos encontrados juntamente com trabalhos que abordassem o referencial do
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CCF sob a perspectiva das familias foram explorados buscando os subsidios
necessarios para a construgdo do instrumento.

Fase 2 — Na elaboracéo do instrumento de planejamento do cuidado as
familias em unidade de internacdo pediatrica foram contemplados dois itens
(dados de identificagdo da crianca e do familiar, aspectos sociodemogréaficos e
econdbmicos do familiar acompanhante) e trés dimensbes (apoio
cognitivo/emocional, apoio participativo/educacional e planejamento para a alta).

Fase 3 — Validacdo de conteudo e aparéncia realizada por 2 grupos de
juizes distintos, escolhidos por conveniéncia, e denominados para este estudo, de
juizes especialistas ou experts e profissionais enfermeiros, respectivamente.

A selecdo dos profissionais considerados capacitados para participar da
banca de juizes, ocorreu através da busca pela Plataforma Lattes e/ou
informalmente pela indicac&o de profissionais que atuavam na regiao do estudo.

A validade de conteddo determina o quanto os itens de um instrumento
representam determinado conteddo, e se exploram efetivamente o fenémeno
investigado (RUBIO; BER-WEGER; TEBB et al., 2003).

O grupo de juizes especialistas selecionados para a validacdo de
conteldo possuia titulagdo de mestre ou doutor em enfermagem, com
conhecimento/experiéncia em enfermagem pediatrica, familias, cuidado centrado
na familia ou estudos metodoldgicos de construcdo e validagdo de instrumentos
de medida na area da saude. Os 10 especialistas selecionados para o estudo
receberam por meio de correio eletrdnico o link de acesso de um formulario
elaborado pelo pesquisador no Google Forms, que continha todas as informagdes
pertinentes para a avaliacdo do instrumento, porém, somente 7 juizes
responderam o formulario encaminhado.

No processo de validacdo de conteddo os juizes avaliaram os itens do
instrumento em relacdo aos seguintes critérios: objetividade, simplicidade,
clareza, relevancia e credibilidade. Para avaliar se os itens contemplavam os
atributos a que se propunham, os juizes avaliaram cada item em sim (contempla o
atributo), ndo (ndo contempla o atributo) ou em parte (contempla o atributo, mas
precisa de alteracdo minima), sendo considerados para os calculos de aprovacao
dos resultados apenas os itens que contemplavam o atributo. Além disso, 0s

profissionais poderiam registrar ao final de cada uma das dimensbes, sugestdes
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quanto aos itens que julgassem necessarios ou desnecessarios, bem como,
comentarios ou sugestdes em relacdo aos mesmos.

Para a avaliacdo quanto a validade de conteudo, utilizando-se o método
Delphi, foram utilizados os seguintes parametros: indice de Validade de Contetdo
(Content Validity Index — CVI) e indice de Fidedignidade (reliability) ou
concordancia interavaliadores (interrater agreement - IRA). O CVI (nimero de
respostas “sim” para cada item / nimero total de avaliadores) analisa o contetdo
dos itens/instrumento em relacdo a representatividade da medida, sendo
considerado valido quando se obtém 80% (0,8) de aprovacédo dos juizes. O IRA
(numero de avaliadores que concordaram / niamero total de avaliadores X 100) se
relaciona a confiabilidade da avalicdo do instrumento por parte do grupo de
especialistas, sendo obtido através da divisdo dos itens com indices de
concordancia superiores a 80% (0,8) e pelo total de itens do instrumento (RUBIO;
BER-WEGER; TEBB et al., 2003).

Conforme descrito por Rubio, Ber-Weger, Tebb et al. (2003), na
abordagem mais conservadora para o célculo do IRA consideram-se somente 0s
itens que obtiveram 100% de concordancia dos juizes, enquanto na abordagem
menos conservadora, consideram-se 0s itens que obtiveram o minimo de 80% de
concordancia. Para o presente estudo, utilizou-se a abordagem menos
conservadora que pode ser adotada quando o numero dos juizes é superior a
cinco (POLIT; BECK, 2006).

A validacdo de aparéncia oportuniza avaliar se, aparentemente, 0
instrumento mede aquilo que pretende (AMENDOLA; ALVARENGA; GASPAR et
al.,, 2011). O grupo de 13 juizes que realizou a validacdo de aparéncia foi
constituido por profissionais enfermeiros com titulagdo de especialistas, mestres
ou doutores, que atuavam formalmente na assisténcia em enfermagem ou
informalmente através da docéncia. Os documentos elaborados para a validade
de aparéncia foram encaminhados através de correio eletrénico.

Na estratégia de validacdo aparente, o instrumento foi avaliado quanto a
clareza, compreensdo e relevancia dos itens constituintes, além de permitir o
registro de sugestdes concernentes aos itens de cada uma das dimensbes. A
avaliacdo da clareza e compreensdo dos itens que compunham o instrumento

pode ser registrada através das alternativas 1 Confuso, 2 Pouco compreensivo e
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3 Compreensivo, sendo considerados nos calculos das porcentagens somente a
Gltima alternativa. A relevancia dos itens poderia ser classificada em 1 Irrelevante,
2 Pouco relevante, 3 Realmente relevante e 4 Muito relevante, sendo tabulados
0S registros das alternativas 3 e 4.

Para Pasquali (2013), o nivel de concordancia deve corresponder a 80%
entre os juizes para servir de critério de decisdo sobre a pertinéncia do item ao
traco a que teoricamente se refere. Os itens que ndo atingissem o nivel de
concordancia preconizado deveriam ser descartados. Porém, no universo das
pesquisas exploratorias, estes itens podem ser analisados sob o aspecto mais
qualitativo, levando-se em consideracdo a estrutura tedrica e semantica
correspondente ao item.

Posteriormente, os dados foram devidamente tabulados e analisados a
partir da leitura reflexiva e estatistica descritiva. O trabalho dos juizes
especialistas e profissionais enfermeiros significou a conclusdo da etapa dos
procedimentos tedricos que originaram a versao final do instrumento.

Fase 4 - Apés os procedimentos de validacdo de conteudo e aparéncia, o
instrumento de avaliacdo de familias em unidade pediatrica foi submetido a uma
formatacdo final, levando-se em consideracdo as adequacdes pertinentes ao
processo de validade de contetdo e aparéncia.

Resultados

Construcdo do instrumento de avaliacdo de familias em unidade de
internacdo pediatrica: A partir da identificacdo dos principais aspectos que se
mostraram relevantes para os familiares, diante de suas experiéncias de
hospitalizacéo e dos referenciais do CCF, foram abordados os seguintes itens e
dimensoes:

Dados de identificacdo da crianca e familiar acompanhante: As
informagdes sobre sexo, idade, ordem de nascimento entre irméaos e grau de
parentesco do familiar acompanhante, objetivam fornecer ao enfermeiro
informacdes basicas relacionadas a constituicdo familiar da crianca.

Dados sociodemograficos e econbmicos do familiar acompanhante:
Informacédo basica sobre os aspectos socioculturais e econémicos da familia e a

comunidade em que se encontra inserida pode auxiliar os profissionais a
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compreender, apoiar e instrumentalizar o familiar no processo de enfrentamento
da doenca e adaptacao ao periodo de internamento de seus filhos.

Apoio cognitivo/emocional: Sob esta dimensdo, foram estruturadas
questdes relacionadas a experiéncias de internacfes anteriores, conhecimento
sobre a doenca da criancga, preocupacfes e ansiedades relacionadas a familia e a
hospitalizag&o.

Apoio participativo/ educacional: Nesta dimensao os pais séo investigados
quanto aos cuidados que desejam participar ativamente, que necessitam de
orientacdes ou que nao desejam assumir.

Planejamento para a alta: O profissional deve coletar informacdes que
auxiliem no plano de cuidados a ser elaborado para garantir a qualidade da
assisténcia em domicilio apos a alta.

Validade de conteudo e aparéncia: O grupo de 7 juizes que realizaram
a validacao de conteudo foi composto por profissionais do sexo feminino, com
idade entre 28 a 51 anos, com tempo de atuacao profissional entre 5 a 27 anos.
Destes profissionais 1 possui a titulacdo de doutor com pdés-doutorado, 3 com
mestrado e 3 em programas de doutorado. Atualmente, 4 profissionais atuam na
docéncia e 3 sdo enfermeiros assistenciais.

A utilizacdo do método Delphi para a validacdo de conteudo, os itens e 0
instrumento como um todo, foram considerados validos na primeira rodada pela
obtencdo do nivel de concordancia minimo de 80%, conforme demonstrado na
tabela 1.

Tabela 1 — Percentual de concordancia dos experts em relagdo ao indice
de Validade de Contetdo (IVC) de cada dimens&o e itens do instrumento, o indice
de Concordancia Interavaliadores (IRA) e o indice de Validade de Contetdo

Global (IVCqg) verificados na primeira rodada Delphi — Maringa, PR, 2017.

Itens e dimensfes IVC (%)* IRA (%)** IVC global
(%)***
Identificacé@o da crianca e do familiar acompanhante 94
Dados da crianga 94 100 94
Dados do familiar acompanhante 94
Aspectos sociodemograficos e econdmicos do familiar 93
acompanhante
Estado civil 97 100
Grau de escolaridade 97
Ocupacéao/Profissao 85
Renda familiar 100
Como vocé classificaria o nivel socioeconémico da sua familia? 94
Quem é o principal responsavel pelo sustento da sua familia? 97
Quais sdo as caracteristicas de sua moradia? 91
Quantos comodos de cada tipo ha em seu domicilio? 91
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Quantas pessoas moram em sua residéncia? 85

Quais destes servicos atendem a sua moradia? 100

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o hospital? 85

Que tipo de transporte utiliza para chegar ao hospital? 97

Apoio cognitivo/emocional 95

Vocé possui experiéncias anteriores de internagdo com este ou outro filho | 97 100
(a)?

Ndmero de internagdes anteriores.
Referente a quantos filhos?
Jéa esteve internada nesta unidade de internagéo pediatrica?

Qual foi 0 motivo do internamento atual de seu filho (a)? 97
A indicagdo do internamento atual do seu filho (a) foi: 94
O gque vocé sabe sobre a doenca ou situagdo de saude do seu filho (a)? 91

O que é mais importante para vocé durante o periodo de internamento do | 94
seu filho (a)? Vocé pode marcar até 5 itens por ordem de importancia.

Apoio participativo / educacional 94

Sente-se capacitado ou gostaria de auxiliar em quais cuidados de seu 94 100
filho (a) durante o internamento?

1) Sinto-me preparada para assumir.

2 Preciso receber orientagdes para assumir.

3) Nao desejo assumir (Justifique).

Planejamento para a alta 94

Quanto tempo julga que seu filho (a) ficara internado? 94 100
Quais dos aspectos abaixo vocé considera importante (s) para dar 94

continuidade ao tratamento de seu filho (a) apds a alta? Vocé pode marcar
até 5 itens por ordem de importancia.

*Indice de Validade de Conteudo aplicado as caracteristicas e subcaracteristicas **ndice de Concordancia
Interavaliadores ***Indice de Validade de Contetudo Global

A validacdo de aparéncia foi realizada por um grupo de 13 profissionais
enfermeiros dos quais 84,6% eram do sexo feminino e 15,3% do sexo masculino,
a faixa etaria variou entre 27 e 53 anos, com tempo de atuacéo profissional média
de 10 anos. Em relacao a titulacdo, 5 eram doutores, 7 mestres e 1 especialista.
Dentre esses, 2 atuavam somente na assisténcia e o restante, no ensino com
supervisao de atividades praticas ou estagios, que os mantinha em contato com a
pratica assistencial.

O nivel minimo de 80% de concordancia foi atingido para todos os itens e
dimensdes que compuseram o instrumento, considerando valida a estruturagéo
do instrumento em relacdo a compreensao e sua relevancia.

Elaboracdo final do instrumento: Apds a obtencdo de concordancia
minima de 80% entre os 2 grupos de juizes, foram analisadas todas as sugestfes
registradas pelos mesmos, e acatadas as sugestbes que contribuiram para a
melhor compreensdo dos itens, desde que se mostrassem pertinentes com as
evidéncias cientificas que nortearam a elaboracdo do instrumento e se
mantivessem fiel ao propésito do objetivo do estudo. No Quadro 1 se encontram
registradas as sugestbes registradas pelos 2 grupos de juizes, que foram

alteradas no instrumento avaliado.




Quadro 1: Sugestdes

registradas pelos
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juizes especialistas e

profissionais de enfermagem que colaboraram para a formatacdo final do

instrumento.

Item analisado

Sugestéo

* Inserir data da avaliagdo e nome do profissional enfermeiro no
inicio do instrumento

Identificacdo da crianca e do familiar acompanhante

Dados da crianga

- Incluir a identificacdo Quarto/leito em substituicédo a leito.

-substituir a data de nascimento pela idade, criar espago
para registrar a idade em anos / meses.

- Acrescentar ao item referente a irmdos a informagao
“numero de irméos”, antes do registro da “ordem de
nascimento entre os irméaos”.

Dados do familiar acompanhante

Aspectos sociodemograficos e econdmicos do familiar
acompanhante

Estado civil

-Diferenciagdo entre separado e divorciado € irrelevante.

-Diferenciac@o entre casado com registro e casado sem
registro é desnecessaria

Grau de escolaridade

- Inserir a opgéo poés-graduacao.

Ocupacéao/Profissao

Renda familiar

Como vocé classificaria o nivel socioeconémico da sua familia?

- Substituir a opgao “pobre” por “ruim”

Quem é o principal responsavel pelo sustento da sua familia?

Quais sdo as caracteristicas de sua moradia?

- solicitar que assinale 2 alternativas(Ex: Imével de
alvenaria e alugado)

- Acrescentar as opgdes “cedido/emprestado” e “mora
com outra familia”

Quantos comodos de cada tipo ha em seu domicilio?

Quantas pessoas moram com vocé?

-Alterar para “Quantas

residéncia?”

pessoas moram em Ssua

Quais destes servi¢os atendem a sua moradia?

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o
hospital?

Que tipo de transporte utiliza para chegar ao hospital?

Apoio cognitivo/emocional

Vocé possui experiéncias anteriores de internagdo com este ou
outro filho (a)?
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Numero de internacdes anteriores.
Referente a quantos filhos?

Jéa esteve internada nesta unidade de internacéo pediatrica?

Qual foi 0 motivo do internamento atual de seu filho (a)?

A indicagdo do internamento atual do seu filho (a) foi:

-Devido a dificuldade do familiar diferenciar os termos
urgéncia e emergéncia, alterar para “Programado com
antecedéncia” e “Em carater de urgéncia/emergéncia”

O que vocé sabe sobre a doenca de saude do seu filho (a)?

- Nos casos sem diagnéstico, o termo doenga ndo é
adequado. Substituir por situagdo de saude.

O que é mais importante para vocé durante o periodo de
internamento do seu filho (a)? Vocé pode marcar até 5 itens por
ordem de importancia.

- Redigir os itens de forma que possam ser aplicados a
ambos os sexos.

- Reunir os termos acolhido/respeitado no mesmo item,
por se tratarem de conceitos muito préximos.

- Reunir “Contar com a ajuda de um familiar para ter
periodos de descanso em casa durante o internamento” e
“Contar com a ajuda de um familiar para estar com os
outros filhos em casa durante o internamento”.

Apoio participativo / educacional

Sente-se capacitado ou gostaria de auxiliar em quais cuidados
de seu filho (a) durante o internamento?

(1) Sinto-me preparada e desejo assumir.
(2) Preciso receber orientagbes para assumir.
(3) Na&o desejo assumir (Justifique).

- Alterar as alternativas para:

Sinto-me preparada e desejo assumir.

Sinto-me preparada e ndo desejo assumir.

Preciso receber orientagGes, pois desejo assumir.

N&o me sinto preparada, e ndo desejo assumir.

- Redigir os itens para atender a ambos os sexos.

- Utilizar o verbo auxiliar nos itens: administragdo de

medicagdo oral, controle de temperatura e coleta de
amostras de urina / fezes.

Planejamento para a alta

Quanto tempo julga que seu filho (a) ficara internado?

Quais dos aspectos abaixo vocé considera importante (s) para
dar continuidade ao tratamento de seu filho (a) apds a alta?
Vocé pode marcar até 5 itens por ordem de importancia.

-Redigir as alternativas utilizando o verbo receber nas
alternativas.

Observacgéo: As alternativas relacionadas a cada item foram omitidas neste quadro.

As sugestbes

relacionadas abaixo ndo foram contempladas na

formatacao final do instrumento, sendo apresentadas conforme suas respectivas

dimensdes:

Identificagdo da crianca e do familiar acompanhante: Um dos juizes

sugeriu a inclusdo do item “tempo de internagdo” nos dados de identificagdo da

crianga, porém, julgamos desnecessario ao considerar que a avaliacdo do familiar
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devera ser realizada durante o processo de admissdo da crianga e familia na
unidade de internacdo. O sexo do familiar foi questionado por um dos juizes, que
destacou as discussfes atuais sobre género, sendo mantida somente pela
facilidade de tabulacdo de dados em estudos futuros.

Aspectos sociodemograficos e econdmicos do familiar acompanhante:

Apesar de um dos juizes ter considerado a especificagdo de “completo”
ou “incompleto” desnecessario ao grau de escolaridade, mantivemos as opgdes
por estar diretamente relacionada as possibilidades de colocacdo no mercado de
trabalho e, consequentemente, ao nivel socioeconbmico, e ao nivel de
compreensao do familiar acompanhante.

Aspectos cognitivos/emocionais: Dois juizes sugeriram a retirada do item
referente a indicacdo do internamento (programada, urgéncia ou emergéncia), por
acreditarem que o familiar ndo estaria apto a fornecer a resposta. O item foi
readequado e mantido, com o0 objetivo de avaliar o grau de impacto que a
hospitalizacdo pode desencadear na vida dos familiares. Além disso, acreditamos
gue a resposta do familiar pode refletir, de maneira direta ou indireta, o nivel de
conhecimento sobre o diagndstico e gravidade da doenca da crianga.

Apoio participativo / educacional: Em relacdo ao acompanhamento de
procedimentos invasivos, foi registrada uma sugestdo para incluir o
acompanhamento de atendimento de urgéncia / emergéncia, porém, como este
aspecto depende de protoclos especificos das unidades de internacédo, julgamos
irrelevante a inclusdo deste item.

Planejamento para a alta: A questdo “Quanto tempo vocé julga que seu
filho (a) ficara internado? Foi considerada irrelevante para um dos juizes, sendo
mantida pelo pesquisador, por expressar de forma indireta o nivel de
conhecimento sobre a necessidade de hospitalizacdo e expectativas do familiar

em relacdo ao tratamento.

Discusséo:

Ao final da validacdo de conteudo e aparéncia, e levando-se em
consideracdo as ponderacdes registradas pelo corpo de juizes, o instrumento
proposto manteve os dois itens e as trés dimensdes propostas na elaboracao

inicial, dos quais 11 itens foram reformulados, antes da formatagdo final do
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instrumento (Anexo 1). A seguir serdo descritos 0s principais aspectos dos itens e
dimensdes que compuseram a versao final do instrumento.

Identificacdo da crianca e familiar acompanhante: Esta dimensao foi
composta pelos seguintes itens referentes a crianca: nome, quarto/leito, sexo,
idade, numero de irméos e ordem de nascimento entre os mesmos. Os dados
referentes ao familiar acompanhante incluiram somente o nome, sexo, idade e
grau de parentesco.

A idade da crianca determina sua dificuldade em compreender as
necessidades da hospitalizag&o, exigindo que o profissional interaja com a crianga
através da familia. Sob este aspecto, o estabelecimento de um bloqueio entre o
profissional e a familia dificulta o acesso e a prestacdo de cuidado a crianca
(SOUZA; SILVA, 2014). As particularidades desta relacdo foram expressas pelos
resultados de uma investigacdo em que os pais de lactentes e criangas em idade
pré-escolar, consideraram os enfermeiros mais sensiveis as suas necessidades,
guando comparados aos pais de bebés, ou criancas acima de 5 anos (YOUNG;
McCANN; WATSON et al., 2006).

O conhecimento em relacdo ao numero de filhos & importante por ter
influéncia direta na perda da normalidade decorrente do internamento sobre as
responsabilidades domésticas, o cuidado aos outros filhos e o0s aspectos
financeiros da familia. Assim, a mée desenvolve novas formas de ser no mundo,
do qual a doenca e o internamento fazem parte (SILVA; SAMPAIO; FERREIRA et
al., 2010).

Dados sociodemogréaficos e econémicos do familiar acompanhante:
Nesta dimensdo sdo coletadas informacdes relativas ao estado civil, grau de
escolaridade, ocupacéo ou profissdo, renda familiar, auto percepcéo sobre o nivel
socioeconémico de sua familia, principal responséavel pelo sustento da familia,
caracteristica de sua moradia e numero de coémodos, nimero de pessoas que
moram na residéncia, infraestrutura da residéncia, tipo de transporte que o
familiar utiliza para se deslocar e o tempo de deslocamento até o hospital.

Oliveira, Breigeiron, Hallmann et al. (2014) apontam que familias de
criangas internadas possuem, no minimo, um tipo de vulnerabilidade relacionado
aos seguintes fatores: vinculo fragil entre a crianca e seu responsavel, situacao

financeira do responsavel, histérico de saude da crianca, uso de alcool, tabaco ou
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drogas ilicitas do responsavel, condicdo de moradia e nivel de escolaridade dos
pais ou da crianga.

O nivel de escolaridade dos pais também pode ser determinante para as
relacBes entre familiares e profissionais de saude. Sanjari, Shirazi, Heidaris et al.
(2009) evidenciou que pais com menor nivel educacional tiveram a percepcéo de
ter recebido maior suporte emocional por parte dos profissionais de saude,
guando comparados aos pais com maior nivel educacional.

Por outro lado, familias com maior grau de instrugcdo sdo mais sedentas
de informacdo, o que exige mais da equipe de saude, enquanto familias que
possuem maiores dificuldades financeiras e sociais ndo recebem o retorno da
equipe de saude na mesma proporcao de suas necessidades (GOIS, 2009).

Apoio cognitivo/emocional: A cognicdo se relaciona ao processo de
aquisicdo de conhecimento que influencia o comportamento dos individuos. A
abordagem deste aspecto permite identificar como a familia v& um problema de
salude e auxiliar na descoberta de estratégias de enfrentamento. O apoio
emocional, por sua vez, visa ao controle das emocdes, que podem alterar
decisbes e bloquear a capacidade de solucionar problemas (WRIGHT; LEAHEY,
2015).

Estes aspectos sdo essenciais para que os profissionais conhegcam e
valorizem as peculiaridades dos familiares, levando-se em consideracdo suas
experiéncias anteriores, cultura, valores e historia de vida (SANTOS; OLIVEIRA;
BARBOSA et al., 2013). Quando o enfermeiro encoraja os familiares a partilhar
suas preocupacdes, 0s pais se sentem ouvidos e atendidos, o que melhora a
relacdo entre ambos e promove aumento de satisfacdo profissional (TEDDER;
REGISTER, 2007).

Nesta dimensdo ainda existem itens referentes a experiéncias de
internacdes anteriores, incluindo as que envolviam a unidade de internacdo em
questdo. Conhecimentos sobre a unidade de internagdo sdo essenciais para o
processo de adaptacao dos familiares, considerando-se que as normas e rotinas
hospitalares sdo bem aceitas pelos familiares que compreendem a necessidade
de organizacéo do trabalho dos profissionais (XAVIER; GOMES; SANTOS et al.,
2014).
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Por outro lado, um histérico recorrente de internagbes anteriores pode
dificultar o estabelecimento de rela¢gdes mais harmoniosas com os profissionais
de saude. Nestas situacOes, os fatores determinantes incluem o estresse
emocional, cansaco fisico decorrente de instalagdes fisicas inadequadas ou a
percepcdo de que ndo estdo sendo compreendidos pelos profissionais de saude
(LEE; LAU, 2013). Em contraposi¢céo, Young, Mccann, Watson et al. (2006)
estabeleceram uma relacdo entre maior tempo de internacdo (mais de 10 dias,
em relacdo a menos de 24 horas) e maior percepcao de participacdo na tomada
de deciséo sobre os cuidados com o filho, sugerindo que as relagdes de cuidado
requerem tempo para serem estabelecidas (AVIS; REARDON, 2008).

O instrumento ainda contém itens basicos relacionados ao nivel de
conhecimento do familiar sobre a doenca da crianca e as expectativas em relacao
ao diagnostico, tratamento, cuidados necesséarios, bem como, preocupacdes
externas em relacdo a questdes familiares ou de trabalho. Estas informagdes
permitirdo que os profissionais identifiguem os aspectos educacionais e de
suporte que devem ser prestados aos familiares.

Pais que recebem informacdes adequadas sobre seus filhos se tornam
mais cooperativos e respondem melhor a condicdo da crianca (VERWEY;
JOOSTE; ARRIES, 2008). Assim como, a falta de informagdes sobre o papel que
as maes podem desenvolver durante a hospitalizacdo de seus filhos as deixam
(des) empoderadas (LEE; LAU, 2013).

A determinacdo do nivel de informacbes a serem prestadas pelos
profissionais deve ser adequadamente avaliada. Enquanto a maioria dos pais
prefere receber todas as informacgdes em relacdo a doenca de seus filhos, outros
ndo querem ser informados sob os aspectos negativos para ndo aumentar seus
niveis de ansiedade (HUMMELINCK; POLLOCK, 2006; UHL; FISHER;
DOCHERTY et al., 2013). A utilizacdo de jargdbes medicos e a sobrecarga de
informacgdes recebidas também podem dificultar a compreensdo do diagnostico
(HUMMELINCK; POLLOCK, 2006). Infelizmente, ainda existem situagcdes em que
a familia desconhece o diagnostico da crianga, mesmo apos a alta, apesar de ter
sido utilizada como o principal instrumento de cuidado durante o internamento
(PIMENTA; COLLET, 2009).
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Figueiredo, Gomes, Pennafort et al. (2013) acreditam que os profissionais
devem se tornar mais abertos aos questionamentos dos pais, nédo limitando as
informacBes aquilo que julgarem necessario, mas também aceitando como
relevantes, as informacdes que os pais desejam receber.

Apoio participativo/ educacional: Nesta dimensdo o0s pais sao
investigados quanto aos cuidados e procedimentos que desejam ou nao participar
ativamente, bem como, suas necessidades de instrumentalizacdo para 0s
mesmos. Vale ressaltar que os cuidados no ambiente hospitalar difere dos
domiciliares, o que transforma atos simples em procedimentos complexos, que
dificulta a competéncia para a manutencdo do papel parental (PIMENTA;
COLLET, 2009).

A administracdo de medicamentos por via oral, por exemplo, que é
realizada de maneira simples, em nivel domiciliar, pode se tornar complexo no
ambito hospitalar, pois, neste ambiente, necessitam de técnicas e dispositivos
tecnolégicos desconhecidos. No cuidado ndo compartilhado, por exemplo, a
equipe de enfermagem, simplesmente, entrega uma seringa com medicamento na
mao do familiar, sem explicagdo, supervisdo ou orientagdo em relacdo ao
procedimento (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).

Diante de tais dificuldades, a familia ndo abandona seus referencias de
cuidado, mas adapta-os e repadroniza-os, buscando acrescentar novas
referéncias que instrumentalize a manutencdo destes referenciais (GOMES;
ERDMANN, 2005). Desta forma, conseguem participar ativamente dos cuidados
relacionados a higiene corporal, lavagem das maéaos e administracdo de
medicamentos por via oral, mesmo sem receberem orientacdes. O banho, por sua
vez, € acrescido de especificidades da cultura hospitalar, ao aprenderem a
proteger o local do pungdo com material impermeéavel (SOUZA; OLIVEIRA, 2010).

Vale ressaltar que no CCF, os pais ndo sao obrigados a assumir todos 0s
cuidados em relagéo a seus filhos. Nos cuidados em que expressem o desejo de
participar, devem ser apoiados, bem como, respeitados em relacdo aos cuidados
gue nado desejem assumir (AEIN; ALHANI; MOHAMMADI et al., 2009; SHIELDS,
2010; ROMANIUK; O'MARA; AKHTAR-DANESH, 2014).

E antiético e contrario aos principios do CCF que as familias se sintam

coagidas ou culpadas por ndo assumirem um cuidado (SHIELDS, 2010). De
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qualquer forma, existe uma diferenca significativa entre a participagéo real e
desejada dos pais nos cuidados prestados a seus filhos, com um desejo expresso
dos pais de aumentar seu nivel de participagcdo (ROMANIUK; O'MARA; AKHTAR-
DANESH, 2014).

No ambito do planejamento da assisténcia, torna-se primordial que os
pais tenham a oportunidade de estarem envolvidos nas atividades que decidiram
participar (UHL; FISHER; DOCHERTY et al.,, 2013), desde que se sintam
habilitados pela equipe de enfermagem, tornando-se parceiros ativos no cuidado
prestado, através de uma comunicacdo eficaz (VERWEY; JOOSTE; ARRIES,
2008).

A comunicacdo eficaz e compartilhada, por sua vez, garante o
entendimento mutuo do plano de cuidados da crianca e faz com que os pais se
sintam mais respeitados (GIAMBRA; SBOURIN; BROMME et al., 2014). Porém,
além do envolvimento na gestdo da doenca de seu filho, os pais desejam
compreender as decisfes que estdo sendo tomadas (HUMMELINCK; POLLOCK,
2006).

Interpretacdes equivocadas de papéis e responsabilidades em relacéo ao
cuidado podem desencadear sentimentos de opressOes, falta de suporte
(ROBERTS; FENTON; BARNARD, 2015), incertezas, medo e falta de controle
sobre a situacao da crianca (UHL; FISHER; DOCHERTY et al., 2013).

Sentimentos de culpa também podem surgir quando 0s pais presenciam o
sofrimento dos filhos em procedimentos dolorosos, ou quando sé&o impedidos de
permanecer com os mesmos (VERWEY; JOOSTE; ARRIES, 2008). No Canada,
89,9% dos pais expressaram o desejo de promover conforto ao filho durante
procedimentos dolorosos, porém somente 69,9% relataram té-lo feito
(ROMANIUK; O'MARA; AKHTAR, 2014).

Aspectos estruturais da unidade de internamento também podem
deflagrar sentimentos negativos nos acompanhantes, como 0 cansaco
relacionado a acomodacdo inadequada, ruidos, choro das outras criangas
internadas e dificuldade de relacionamento com outros acompanhantes (GOMES;
OLIVEIRA, 2012).

Planejamento para a alta: O profissional deve coletar informacdes que

auxiliem no plano de cuidados a ser elaborado para garantir a qualidade da
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assisténcia em domicilio apés a alta. Miranda, Oliveira, Toia et al. (2015) afirmam
gue o CCF se difere dos outros modelos, justamente por prever a continuidade da
assisténcia a crianca e familia em nivel domiciliar, incluindo os aspectos
socioculturais e econémicos da comunidade em que a familia esta inserida.

Os principais objetivos do planejamento da alta hospitalar em pediatria
devem priorizar 0S seguintes aspectos: desenvolvimento do senso de
responsabilidade nos pais para o cuidado da crianca, educacdo quanto a maneira
mais adequada de suprir as necessidades de seus filhos através do cuidado,
identificacdo dos recursos disponiveis na familia e comunidade necessarios para
garantir a continuidade da assisténcia (NIETSHE; DALLA; RODRIGUES et al.,
2012).

Assistir a crianca e a familia no processo de alta hospitalar favorece a
integralidade da assisténcia e da promocao a saude. Assim, a alta ndo deve ser
vista pelos profissionais de sadde como um processo isolado, e sim como um
movimento continuo que se inicia no momento da admisséo da crianca, devendo
ser permanentemente sustentado através de investigacfes quanto as demandas
da crianca e da familia (SCHIMDT; BESSA; RODRIGUES et al., 2011; SILVA;
RAMOS, 2011) .

Os profissionais devem considerar que no momento da alta, os pais se
deparam com o desafio de assumir os cuidados de seus filhos no domicilio, sem a
ajuda dos profissionais de saude (UHL; FISHER; DOCHERTY et al.,, 2013).
Quando a comunicacdo é ineficaz e estas necessidades sao negligenciadas, a
transicdo entre o periodo de internacdo e a alta pode se tornar particularmente

estressante para a familia.

Considerag®es finais

O instrumento elaborado teve validade de conteddo e aparéncia,
comprovada para utilizacdo na préatica assistencial de unidades de internacéo
pediatrica. No entanto, o processo de validacdo de um instrumento € constituido
por varias etapas, sendo necessario ainda submeter o0 mesmo a outros tipos de
validacdo, em busca de indicadores mais precisos e especificos, principalmente

no que tange a sua aplicabilidade na realidade assistencial.
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O instrumento elaborado no presente estudo se constituiu em uma
ferramenta util para enfermeiros pediatras que buscam estratégias para
operacionalizar os pressupostos do CCF em seu ambito de assisténcia, além de
sensibilizar os profissionais alheios a esta pratica, a necessidade de incluir a
familia como unidade de cuidado.

O referencial do CCF s6 podera ser efetivamente implantado, quando as
necessidades da familia sdo identificadas através do estabelecimento de uma
comunicacdo eficaz, capaz de instrumentalizar o cuidado compartilhado e a
escuta ativa de preocupacdes e ansiedades que ultrapassem os muros de
delimitagdo do ambiente hospitalar.
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ENFERMEIRO (A): DATA:

1. IDENTIFICAGAO DA CRIANGA E FAMILIAR ACOMPANHANTE

Dados da crianga:

Nome: Quarto/ Leito:

Sexo: Feminino (] Masculino [ ) Idade:  anos meses
Filhodnico [ ] Numero de irmdos () Ordem de nascimento entre os irmdos
Dados do familiar acompanhante:

Nome:

Sexo: Feminino (] Masculino [ ) Idade:

Grau de parentesco com a crianga:

2. ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS E ECONOMICOS DO FAMILIAR ACOMPANHANTE

(

Estado civil:
JSolteira [ )Casada [ ] Separada/Divorciada ( )Vidva

(

Grau de escolaridade:

J N3o letrado () Ensino fundamental incompleto ( )Ensino fundamental completo
() Ensino médioincompleto () Ensino médio completo ( ] Ensino superior incompleto

() Ensino superior completo (] Pés-graduagio

Ocupacio / Profissdo:

Renda familiar:
] Classe A: Renda acima de 30 salarios minimos (Acima de R$ 28.000)
] Classe B: Renda entre 15 a 30 saldrios minimos (Entre RS 14.000 a RS 28.000)

) Classe D: Renda entre 2 a 6 salarios minimos (Entre RS 1.800 a RS 5.000)

(
(
() Classe C: Renda entre 6 a 15 salarios minimos (Entre R$ 5.000 a RS 14.000)
(
(

] Classe E: Renda até 2 saldrios minimos ( Até R$ 1.800)

(

Como voceé classificaria o nivel socioecondmico da sua familia?
JOtimo (  JBom ( ) Moderado [ ) Ruim

(

Quem é o principal responsavel pelo sustento da sua familia?
JOpréprio [ )Cénjuge [ ]Filho/Enteado ( )Outro familiar

(

|

Quais sdo as caracteristicas da sua moradia? (Assinale 2 itens)

] Imoével de alvenaria. () Imével de madeira.
Imdvel préprio. () Imdvel alugado.
Imovel cedido/emprestado. [ ] Mora com outra familia.

(

Quantos cdmodos de cada tipo ha em seu domicilio?
JQuarto [ )Sala [ ) Cozinha [ ) Banheiro

Quantas pessoas moram em sua residéncia?

(
(
(
(

Quais destes servigos atendem a sua moradia?

] Rede de esgoto. ( JRede publica de agua.
) Rede publica de energia elétrica. () Coleta de lixo.

) Pavimentagdo. ( )!luminagdo publica.

] Telefone fixo. [ )Internet.

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o hospital?

(
(

Que tipo de transporte utiliza para chegar até o hospital?
)Onibus [ JMoto [ )Automével ( ] Taxi/Moto taxi
] Caminhando [ ] Outros

3. APOIO COGNITIVO/EMOCIONAL

Vocé possui experiéncia de internagdes anteriores com este ou outro filho (a)?

[ ] Nao [ ]Sim. Se sim, responda as questdes abaixo:

Numero de internacGes anteriores ()

Referente a quantos filhos?

J4 esteve internada nesta unidade pediatrica? ( JNdo [ ) Sim, hd quanto tempo?
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Qual foi o motivo do internamento atual de seu filho (a)?
( )Tratamento clinico.

( )Tratamento cirdrgico.

(] Investigagdo clinica.

A indicagdo do internamento atual de seu filho (a) foi:
( JProgramada com antecedéncia.
( )Em cardter de urgéncia/emergéncia.

O que vocé sabe sobre a doenga ou situagdo de saude do seu filho?
[ ]Nada

( )auase nada
[ ]Um pouco

( )osuficiente
( JTudo

O que é mais importante para vocé durante o periodo de internamento de seu filho (a)? Vocé pode
marcar até 5 itens por ordem de importancia (Ex: 1, 2, 3....)

JPerceber que meu filho (a) esta sendo bem cuidado.

)Sentir-me acolhido (a) e respeitado (a) pela equipe.

]Receber informagdes sobre a situagdo do meu filho (a) e tratamento.

JReceber explicagdes sobre os cuidados e procedimentos a serem realizados.

]Participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a).

%Receber orientagOes para participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a).

)

Receber apoio dos familiares.
]Organizar a estrutura doméstica (ou familiar) para permanecer com meu filho (a) durante o
internamento.

( )contar com a ajuda de um familiar para ter periodos de descanso e/ou estar com os outros filhos

em casa durante o internamento.
[ ] Ter um lugar adequado para descansar no setor de internamento.
() Receber alimentacdo adequada enquanto acompanho meu filho (a).

Resolver problemas de trabalho para poder acompanhar meu filho (a) durante o internamento.

4. APOIO PARTICIPATIVO/EDUCACIONAL

Sente-se capacitado (a) ou gostaria de auxiliar em quais cuidados de seu filho (a) durante o

internamento?

Cuidado / procedimento Sinto-me Sinto-me Preciso receber | Ndo me sinto
preparado (a) e preparado (a) e | orientagles, preparado (a),
desejo assumir. nao desejo pois desejo e ndo desejo

assumir. assumir. assumir.

Prestar medidas de
conforto: brincar, ajudar a
dormir, troca de roupas,
pegar no colo, consolar.

Realizar ou acompanhar
higiene oral

Realizar ou acompanhar
higiene corporal: banho de
chuveiro, banheira ou no

leito.
Alimentar a crianca:
amamentacao,

mamadeira, via oral,
sonda gastrica, sonda
enteral, gastrostomia.

Auxiliar nos cuidados apds
eliminagdes fisioldgicas:
diurese e  evacuagao
(ostomias intestinais ou
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vesicais).

Auxiliar  nos  cuidados
respiratorios: lavagem
nasal, nebulizagdo,
cuidados com

tragueostomia, aspiragao
de vias aéreas, manuseio
de oxigenoterapia.

Auxiliar no controle de
temperatura.

Auxiliar na administracao
de medicagdo por via oral.

Auxiliar na coleta de
amostra de urina/fezes.

Acompanhar exames: RX,
ultrassom, tomografia,
ressonancia magnética.

Acompanhar
procedimentos invasivos:
pungao venosa, curativos,

exames laboratoriais,
sondagens, aspiragao de
vias aérea.

5. PLANEJAMENTO PARA A ALTA

Quanto tempo vocé julga que seu filho (a) ficara internado?

—_——— —~\— N —— e, —

Qual (ais) aspecto (os) vocé considera importante (es) para dar continuidade no tratamento de seu

filho (a) apds a alta? Vocé pode marcar até 5 itens por ordem de importancia (Ex: 1, 2, 3...).
] Receber orientag8es sobre retornos e consultas subsequentes.
] Receber orientagdes sobre locais de fornecimento da medicagdo prescrita.
] Receber orientagdes em relagdo aos efeitos da medicagdo.
] Receber orientagdes sobre a alimentagao.
] Receber orientagdes sobre atividades fisicas permitidas.
] Receber orientagdes sobre o retorno a creches ou atividades escolares.
] Receber orientagdes quanto a sinais e sintomas que podem ser preocupantes.
] Receber orientacdes quanto ao meu papel no tratamento domiciliar.
] Receber treinamentos para procedimentos especificos.
] Receber suporte dos profissionais da unidade basica de saude ap06s a alta.
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7. CONSIDERAQ@ES FINAIS

Ao final do presente estudo reconhece-se que a complexidade do
referencial teérico do cuidado centrado na familia e as resisténcias existentes por
parte dos profissionais e familiares em relacdo a este modelo de assisténcia,
ainda predominam no universo de atuacao de enfermeiros que prestam cuidados
a crianca hospitalizada, cristalizando algumas barreiras que devem ser
transpostas para a sua efetiva implantacao.

Para que a familia seja incluida como unidade de cuidado, existem
diversos paradigmas que necessitam ser desconstruidos e reformulados com
base nas especificidades de ser e estar em universos distintos e paralelos.

O complexo almejado como unidade de cuidado, denominado de diade
crianca-familia, se apresenta, por um lado, com seres humanos dependentes e
fragilizados, diante dos desafios impostos por um ambiente estranho, agressivo e
gue suprime da sua rotina os referenciais de seguranca e conforto essenciais ao
seu crescimento e desenvolvimento, que, seja quédo fragil for, se constituem na
Unica realidade conhecida.

Interligado a este wuniverso, encontra-se um universo familiar,
representado por um acompanhante, que, rotineiramente, é a mae, que, por sua
vez, luta constantemente para manter sua funcdo parental, diante de tantas
situacdes adversas que se apresentam durante a evolucdo de uma doenca com
necessidade de internamento.

O profissional de enfermagem, personificado como a principal ponte de
ligacdo entre as complexidades da ciéncia médica e as fragilidades dos atores
sociais, neste caso, representados pelo binbmio crianca - familia, busca exercer
seu papel conciliador, apesar de ter incorporados eu seu modo de ser/fazer
profissional, referenciais de uma assisténcia biologicista, que prioriza técnicas e
procedimentos, em detrimento de uma visao sistémica que envolva a crianca e a
familia. Além destes fatores, vale ressaltar, que este profissional faz parte de um
sistema maior e particular que € sua prépria familia.

Enfim, familias distintas que se formaram por meio de crencas, culturas e
experiéncias especificas e que buscam se harmonizar em um ambiente adverso.
Dentro deste contexto, é natural que as maiores expectativas se concentrem no

lado representado por profissionais devidamente preparados para conduzir esta
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situacdo. Porém, na maioria das vezes, a vivéncia académica, as experiéncias
pessoais e a propria instituicdo ndo fornecem os subsidios para que o profissional
de enfermagem tenha éxito neste papel conciliador.

A partir dai, a realidade das unidades pediatricas se apresenta com uma
divergéncia de condutas e valores, que se exteriorizam através de relacdes
conflituosas e coercitivas entre enfermeiros e familiares.

Nesta investigacdo cientifica, buscou-se apontar o inicio de uma longa
jornada a ser percorrida, a elaboracdo e validacdo de conteldo e aparéncia de
um instrumento que favoregca o estabelecimento de uma relagéo terapéutica,
dindmica e construtiva em prol da promoc¢éo da saude da crianca e da familia.

A colaboracdo, mesmo que modesta, dos resultados deste estudo,
constitui-se em uma oportunidade para que os profissionais envolvidos possam
refletir e remodelar suas praticas de assisténcia nesta area, fazendo com que este
referencial se torne mais presente em experiéncias de hospitalizagdo de criancas

e seus familiares.
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8. IMPLICACOES DO ESTUDO PARA O ENSINO, A PESQUISA E A PRATICA
DA ENFERMAGEM.

O referencial tedrico do CCF ja se encontra estabelecido como uma
estratégia de qualificacdo da assisténcia de enfermagem, especialmente no
ambito da enfermagem pediatrica, incluindo as unidades de internacéo pediatrica.
No entanto, as fragilidades da operacionalizacdo deste modelo de assisténcia séo
resultantes de deficiéncias na formacdo dos profissionais sob este aspecto,
inconsisténcia de evidéncias cientificas que sustentem este referencial e,
consequentemente, sua incorporacado a rotina de assisténcia pediatrica.

No ambito do ensino, poucos curriculos de enfermagem desenvolvem
acOes educativas que enfatizem a familia como unidade de cuidado, nem mesmo
na formacdo de assisténcia a crianga, que se constituiu no cerne deste
referencial, ao evidenciar as repercussdes da auséncia da familia no crescimento
e desenvolvimento infantil.

Percebe-se que mesmo com a criacdo da politica da Estratégia de Saude
da Familia (ESF) na atencéo priméaria, este referencial foi devidamente valorizado
no ambiente académico ou entre os profissionais. Praticas fragmentadas ainda se
encontram em vigéncia apds décadas de estudos relacionados ao tema.

Além das questbes especificas relacionadas ao tema, os conceitos
basicos intrinsecos ao estabelecimento de uma comunicacao eficaz, escuta ativa
e relacionamento terapéutico, inerentes as praticas de assisténcia em
enfermagem, e responsaveis pela eficacia das acdes de prevencdo, promocéo e
recuperacdo de saude, sdo subestimados pela maioria dos docentes de
enfermagem.

Desta forma, esperamos que, ao abordarmos os pressupostos inerentes
ao referencial do CCF, que nos reportam a importancia da comunicacdo e
cuidado compartilhado, os profissionais retomem as premissas bdasicas para a
execugao de entrevistas ou anamnese bem executadas.

As pesquisas nacionais e internacionais relacionadas ao tema fornecem
todo o respaldo tedrico para a execucao destas praticas, mas nao suprem as
evidéncias necessarias para comprovar sua eficdcia ou indicar estratégias

eficazes para o sucesso da adogao do CCF.
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Muitos estudos se voltam a enfatizar a importancia do CCF, por meio de
revisdes de literatura, artigos de reflexado e afins, enquanto pesquisas de campo
sdo desenvolvidas no sentido de identificar potencialidades e fragilidades desta
pratica, sob a Gtica de familiares, enfermeiros e outros profissionais de saude que
vivenciaram a instituicdo desta modalidade de cuidado. Todos esses esforcos
fortalecem o embasamento tedrico, mas pouco contribui para o efetivo emprego
deste referencial nos cenarios da pratica assistencial em nosso pais.

Enquanto alguns autores questionam a auséncia de evidéncias sobre a
eficicia destas praticas, outros buscam diversas opc¢des para representarem esta
forma de assisténcia, como rodadas multidisciplinares que envolvem os familiares
nas tomadas de decisbes, grupos de apoio com familiares e profissionais e 0
desenvolvimento de instrumentos que avaliem a percepcéo dos familiares apés a
experiéncia de internagdo. No entanto, predominam o0s estudos que buscam
apreender as percepcdes de familiares e profissionais quanto a experiéncia da
hospitalizacdo em instituicbes que buscam aprimorar suas praticas.

Assim, com a escassez de estudos que proponham estratégias de
implantacdo praticas voltadas ao CCF, o instrumento elaborado pretende
sensibilizar e impulsionar enfermeiros pediatras a buscarem formas eficazes e
mensuraveis de identificar as necessidades dos familiares para o planejamento da
assisténcia a familias em pediatria.

Finalmente, como resultado de uma formacédo adequada, em nivel de
graduacdo, pés-graduacédo, educacao capacitadora e/ou continuada, buscam-se e
geram-se novas evidéncias cientificas, que norteardo a pratica assistencial, que
confirmam a relacdo intrinseca entre o ensino, a pesquisa e a extensao, que,
neste caso, encontra-se representada pela assisténcia de enfermagem em

pediatria no contexto hospitalar.
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APENDICE 1 - INSTRUMENTO DE AVALIACAO DE FAMILIAS

1. IDENTIFICACAO DA CRIANGA E FAMILIAR ACOMPANHANTE

Dados da crianca

Nome: Leito:

Sexo: Feminino( ) Masculinol ] Idade:

Irmdos: Filho dnico( ) Ordem de nascimento entre os irm3os( ) do total de( Jirm3os

Dados do familiar acompanhante

Nome:

Sexo: Feminino( ) Masculino( ) Idade:

Grau de parentesco com a crianga:

2. ASPECTOQS SOCIODEMOGRAFICOS EECONOMICOS DO FAMILIAR ACOMPANHANTE

Estado civil:
( )Solteira [ )Casadacomregistro [ ) Casadasem registro
( )separada( )Divorciada (] Vidva

Grau de escolaridade:

( )N3oletrado [ ) Ensino fundamental incomplete [ )Ensino fundamental completo
( )Ensino médio incompleto [ )JEnsino médio completo

(  )Ensino superiorincompleto [ )Ensino superior completo

Ocupacdo / Profissdo:

Renda familiar:

( )cClasse A: Renda acima de 30 saldrios minimos (Acima de RS 28.000)

[ ]cClasse B: Renda entre 15 a 30 salarios minimos (Entre RS 14.000 a R$ 28.000).
( )Classe C: Renda entre 6 a 15 salarios minimos (Entre RS 5.000 a RS 14.000).

( )Classe D: Renda entre 2 a 6 salarios minimos (Entre RS 1.800 a RS 5.000).

[ ]Classe E: Renda até 2 salarios minimos ( Até RS 1.800).

Como vocé classificaria o nivel socioeconémico da sua familia?
( )Otimo ([ )Bom ( )Moderado( JPobre

Quem € o principal responsavel pelo sustento da sua familia?
( JOpréprio [ ) Cénjuge [ ]Filho/Enteado [ ) Outro familiar

Quais sdo as caracteristicas da sua moradia?

( )Imovel de alvenaria ( Jimdvel de madeira
[ )Imdvel proprio ( )Imodvel alugado
Quantos cdmodos de cada tipo ha em seu domicilio?

( )Quarto ( Jsala

( )Cozinha ( ) Banheiro

Quantas pessoas moram com vocé?

Quais destes servicos atendem a sua moradia?

( )Rede de esgoto [ )Rede publica de agua.
(  )Rede publica de energia elétrica (  )Coletade lixo

( )Pavimentagdo ( )lluminagdo publica.

( )Telefone fixo ([ Jnternet.

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o hospital?

Que tipo de transporte utiliza para chegar até o hospital?
( )Onibus [ JMoto ([ )Automével [ ]Taxi/ Moto taxi
( ) Caminhando [ ]Outros
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1. APOIO COGNITIVO/EMOCIONAL

Vocé possui experiéncia de internacdes anteriores com este ou outro filho (a)?
[ ) N3o [ )sim, Se sim, responda as quest8es abaixo:

Ndmero de internaces anteriores [ )

Referente a guantos filhos? (

J4 esteve internada nesta unidade pediatrica? [ )JN3ol ) Sim, ha quanto
tempo?

Qual foi o motivo do internamento atual de seu filho (a)?
[ )Tratamento clinico.

(  JTratamento cirdrgico

(] Investigacdo clinica.

A indicacdo do internamento atual de seu filho (a) foi:

[ )Programada (agendada com antecedéncia).

( )Em carater de urgéncia (indicada ha menos de 48 horas.)
( )Em carater de emergéncia (indicagdo imediata).

0O que vocé sabe sobre a doenga ou situagdo de satide do seu filho?
) Nada
) Quase nada
) Um pouco
) 0 suficiente
) Tudo

(
(
(
(
(

O que é mais importante para vocé durante o periodo de internamento de seu filho (a)?
) Perceber que meu filho (a) esta sendo bem cuidado
] Sentir-me acolhida pela equipe
) Sentir-me respeitada pela equipe
) Receber informacBes sobre a situacio do meu filho (a) e tratamento
) Receber explicagOes sobre os cuidados e procedimentos a serem realizados
) Participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a)
) Receber orientacoes para participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a)
) Resolver problemas de trabalho para poder acompanhar meu filho (a) durante o
internamento
() Receber apoio dos familiares
]Organizar a estrutura doméstica (ou familiar) para permanecer com meu filho (a)
durante o internamento
[ )cContarcoma ajuda de um familiar para ter periodos de descanso em casa durante o
internamento.
[ Jcontarcoma ajuda de um familiar para poder estar com os outros filhos em casa
durante o internamento.
() Terum lugar adequado para descansar no setor de internamento
() Receber alimentacdo adequada enquanto acompanho meu filho (a)

S S e — —
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4. APOIO PARTICIPATIVO/EDUCACIONAL

Sente-se capacitado ou gostaria de auxiliar em quais cuidados de seu filho durante o

internamento?

Cuidado / procedimento

Sinto-me
preparada para
assumir

Preciso receber
orientacdes para
assumir

Nao desejo assumir
(Justifique)

Prestar medidas de
conforto: brincar, ajudar a
dormir, troca de roupas,
pegar no colo, consolar.

Realizar ou acompanhar
higiéne oral

Realizar ou acompanhar
higiéne corporal: banho de
chuveiro, banheira ou no
leito.

Alimentar a criancga:
amamentagdo, mamadeira,
via oral, sonda gastrica,
sonda enteral, gastrostomia.

Auxiliar nas eliminagdes:
diurese e evacuacdo
(ostomias intestinais ou
vesicais).

Auxiliar nos cuidados
respiratorios: lavagem nasal,
nebulizacdo, cuidados com
traqueostomia, aspiracao de
vias aéreas, manuseio de
oxigenoterapia.

Verificar temperatura

Administrar medicacdo por
via oral

Coletar amostra de
urina/fezes

Acompanhar exames: RX,
ultrassom, tomografia,
ressonancia magnética.

Acompanhar procedimentos
invasivos: puncdo venosa,
curativos, exames
laboratoriais, sondagens,
aspiracdo de vias aérea.
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5. PLANEJAMENTO PARA A ALTA

Quanto tempo vocé julga que seu filho (a) ficara internado?

Quais dos aspectos abaixo vocé considera importante(s) para dar continuidade no
tratamento de seu filho (a) apés a alta?
] OrientacBes sobre retornos e consultas subsequentes
] Orientacdes sobre locais de fornecimento da medicag3o prescrita
) OrientacBes em relacdo aos efeitos da medicacdo
] Orientagdes sobre a alimentagao
] Orientagdes sobre atividades fisicas permitidas
) OrientacBes sobre o retorno a creches ou atividades escolares
) OrientacBes quanto a sinais e sintomas que podem ser preocupantes
) OrientacBes quanto ao meu papel no tratamento domiciliar
]Receber treinamentos para procedimentos especificos
]Ter suporte dos profissionais da unidade basica de saude

e T e L R L T e W e e W}

Outras consideracoes:
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APENDICE 2 — VALIDAGAO DE CONTEUDO (QUESTIONARIO DO GOOGLE FORMS)

Validacao do instrumento de avaliacao de familias.
ETAPA 3 - GUIA PARA AVALIACAO DO INSTRUMENTO

Prezado(a) Juiz(a)/expert.

Para o preenchimento correto dos campos de avaliagdo do “Instrumento de Avaliagdo de Familias
em Unidade Pediatrica” seguem algumas orientagfes:

a) O Questionario devera ser respondido individualmente.

b) Se julgar necessario incluir um item, redija-o no campo “ltens necessarios, porém ausentes
nessa dimenséo”.

c) Se julgar necessario excluir um item, redija-o e justifique no campo “ltens desnecessarios no
instrumento”.

d) Se julgar que um item necessita de corre¢cdes, especifique no campo “Comentarios ou
sugestdes quanto a avaliagdo dos itens dessa dimensé&o”.

Para a avaliagdo dos itens serdo utilizados atributos que tém a finalidade de acrescentar um sentido
de qualidade em cada item. Para definir o significado e o sentido de cada atributo, foram adotados
os conceitos descritos abaixo:

Objetividade: permite resposta pontual.

Simplicidade: expressa uma Unica ideia.

Clareza: esta explicitado de forma clara, simples e inequivoca.
Relevancia: o item ndo insinua atributo divergente do definido
Credibilidade:; esta descrito de maneira que nao pare¢a despropositado

Para avaliar se os itens contemplam os atributos a que se propdem, sera utilizada uma escala
psicométrica que tera como objetivo atribuir valores numéricos aos itens, conforme se segue
abaixo:

(1) — Sim (Contempla o atributo).

(2) — N&o (N&o contempla o atributo).

(3) — Em parte (Contempla o atributo, mas precisa de alteragdo minima).

Em caso de duinvida favor contatar o pesquisador responsavel:
Jaqueline Dias

E-mail: jdias01@uol.com.br
Fone: (44) 999081706

1. Enderego de e-mail *
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ETAPA 3 - CARACTERIZAGAO DOS JUIZES

. Nome:
. E-mail:
. Idade:
. Formac&o académica
) Especializacio
) Mestrado
) Doutorado
) Pés-Doutorado
. Tempo de formado
)1 a5 anos
)5a 10 anos
) 10 a 15 anos
) Superior a 15 anos
. Area de atuaco:
. Campo de atuacéo:

A~~~ R~~~ o~ RN =

8. Cargo/Funcao atual:
9. Tempo de atuagdo no cargo/fungao atual:

ETAPA 3 — VALIDAGAO DO INSTRUMENTO

Em relag&o a dimensao IDENTIFICACAO DA CRIANCA E FAMILIAR ACOMPANHANTE avalie os
seguintes atributos:

Dados da crianca:

Nome: Quarto/ Leito:
Sexo: () Feminino () Masculino Idade: anos meses
Filho dnico () Numero de irmaos () Ordem de nascimento entre os irmaos ( )

2. 10. Em relagao a este item avalie os atributos abaixo:
Mearcar apenas uma oval por linha.

Sim Né&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade
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Dados do familiar acompanhante

Nome:

Sexo:

( ) Feminino

( ) Masculino

Idade:

Grau de parentesco com a criancga:

3. 11.Em relagao a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

4. Itens necessarios, porém ausentes nessa dimensao:

5. Itens desnecessarios no instrumento:

6. Comentarios ou sugestées quanto a avaliagao dos itens dessa dimensao:
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Em relacdo a dimensio ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS E
ECONOMICOS DO FAMILIAR ACOMPANHANTE avalie os
seguintes atributos:

Estado civil:

() Solteiro(a)

( ) Casado(a) com registro

( ) Casado(a) sem registro

( ) Separado(a)/Divorciado(a)
() Viuvo(a)

7.12. Em relagéo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Nédo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

Grau de escolaridade:

() Nao letrado
() Ensino Fundamental incompleto

( ) Ensino Fundamental completo
( ) Ensino Médio incompleto

( ) Ensino Médio completo

( ) Ensino Superior incompleto

( ) Ensino Superior completo

( ) Pés-graducéo

8. 13. Em relac¢do a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Nao Em parte

Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevéancia
Credibilidade
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Ocupacao/Profissao:

9. 14. Em relacéo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade

Renda familiar:

) Classe A: Renda acima de 30 salarios minimos (Acima de R$ 28.000)

) Classe B: Renda entre 15 a 30 salarios minimos (Entre R$ 14.000 a R$ 28.000).
) Classe C: Renda entre 6 a 15 salarios minimos (Entre R$ 5.000 a R$ 14.000).

) Classe D: Renda entre 2 a 6 salarios minimos (Entre R$ 1.800 a R$ 5.000).

) Classe E: Renda até 2 salarios minimos ( Até R$ 1.800).

— — — — —

10. 15. Em relacéo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Né&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

Como voceé classificaria o nivel socioeconémico da sua
familia?

() Otimo
( )Bom

( ) Moderado
( ) Ruim

11. 16. Em relacdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade



Quem é o principal responsavel pelo sustento da sua familia?

O proprio
Cénjuge
Filho/Enteado
Qutro familiar:

(
(
(
(

e —

12. 17. Em relacédo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Néo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

Quais sao as caracteristicas da sua moradia?

() Imdwel de alvenaria
() Imdvel de madeira
() Imdvel proprio

() Imdwel alugado

( ) Outro:

13. 18. Em relacdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Négo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevéncia
Credibilidade

Quantos cémodos de cada tipo ha em seu domicilio?

() Quarto
( )Sala
() Cozinha

() Banheiro

14. 19. Em relacgédo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Naéo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevéncia
Credibilidade

139
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Quantas pessoas moram em sua residéncia?

15. 20. Em relacéo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Néo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevéncia
Credibilidade

Quais destes servicos atendem a sua moradia?

( ) Rede de esgoto

( ) Rede publica de energia elétrica
( ) Pavimentacéo

() Telefone fixo

( ) Rede publica de agua
( ) Coleta de lixo

() lluminacéo publica
() Internet.

16. 21. Em relacédo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Néo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o
hospital?

17. 22. Em relagdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Nao Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade
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Que tipo de transporte utiliza para chegar ate o hospital?

Onibus

Moto
Automovel
Taxi/ Moto taxi
Caminhando
Qutros:

()
()
()
()
()
()

18. 23. Em relacdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Néo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

19. Itens necessarios, porém ausentes nessa dimenséo:

20. Itens desnecessarios no instrumento:

21. Comentarios ou sugestdes quanto a avaliacdo dos itens dessa dimenséo:



Em relacdo a dimensao APOIO COGNITIVO/EMOCIONAL
avalie os seguintes atributos:

Vocé possui experiéncia de internacdes anteriores com este ou outro filho(a)?
( ) Néo

() Sim. Se sim, responda as questdes abaixo.

Nimero de internacGes anteriores:

Referente a quantos filhos?

Ja esteve intemada nesta unidade pediatrica?

( ) Néo

( ) Sim. Haquanto tempo?

22. 24. Em relagdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade

Qual foi o motivo do internamento atual de seu filho(a)?

() Tratamento clinico
() Tratamento cirdrgico
() Investigacao clinica

23. 25. Em relacao a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Nao Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevéancia
Credibilidade

A indicacao do internamento atual de seu filho(a) foi:

( ) Programada (agendada com antecedéncia)
() Em carater de urgéncia (indicada ha menos de 48 horas.)
( ) Em carater de emergéncia (indicacéo imediata).

142



24. 26. Em relacdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade

O que vocé sabe sobre a doeng¢a ou situacao de saude do
seu filho?

()

( ) Quase nada
() Um pouco

( ) O suficiente
()

25. 27. Em relagdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Nao Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

O que é mais importante para vocé durante o periodo de
internamento de seu filho (a)? Vocé pode marcar até 5 itens
por ordem de importancia (Ex: 1, 2, 3.....).

() Perceber que meu filho (a) esta sendo bem cuidado.

() Sentir-me acolhida pela equipe.

() Sentir-me respeitada pela equipe.

() Receber informacdes sobre a situacéo do meu filho (a) e tratamento.

() Receber explicacdes sobre os cuidados e procedimentos a serem realizados.

() Participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a).

() Receber orientag8es para participar dos cuidados a serem prestados ac meu filho (a).

() Resolwer problemas de trabalho para poder acompanhar meu filho (a) durante o internamento.
() Receber apoio emocional de familiares.

() Receber apoio espiritual.

() Receber apoio psicoemocional especializado.

() Receber apoio financeiro.

() Organizar a estrutura doméstica/familiar para permanecer com meu filho (a) durante o
interamento.

() Contar com a ajuda de um familiar para ter periodos de descanso em casa durante o
interamento.

() Contar com a ajuda de um familiar para poder estar com os outros filhos em casa durante o
interamento.

() Ter um lugar adequado para descansar nc setor de internamento.

() Receber alimentacdo adequada enquanto acompanho meu filho (a).

143
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26. 28. Em relacdo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Né&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade

27. Itens necessarios, porém ausentes nessa dimensao:

28. Itens desnecessarios no instrumento:

29. Comentarios ou sugestdes quanto a avaliacdo dos itens dessa dimenséo:

Em relacao a dimensao APOIO
PARTICIPATIVO/EDUCACIONAL avalia os seqguintes atributos:

Sente-se capacitado ou gostaria de auxiliar em quais cuidados de seu filho durante o intemamento?
(1) Sinto-me preparada e desejo assumir.

(2) Sinto-me preparada e néo desejo assumir.

(3) Preciso receber orientagdes, pois desejo assumir.

(4) N&o me sinto preparada, e nao desejo assumir.

) Prestar medidas de conforto: brincar, ajudar a dormir, troca de roupas, pegar no colo, consolar.
) Realizar ou acompanhar higiene oral

) Realizar ou acompanhar higiene corporal: banho de chuweiro, banheira ou no leito.

) Alimentar a crianga: amamentacdo, mamadeira, via oral, sonda gastrica, sonda enteral,
gastrostomia.

() Auxiliar nos cuidados apos eliminagdes fisioldgicas: diurese e evacuacdo (ostomias intestinais

ou vesicais).

(
(
(
(



() Auxiliar nos cuidados respiratérios: lavagem nasal, nebulizac&o, cuidados com traqueostomia,
aspirac&o de vias aéreas, manuseio de oxigenoterapia.

() Auxiliar no controle de temperatura.

() Auxiliar na administragéo de medicacéo por via oral

() Auxiliar na coleta de amostra de urina/fezes

() Acompanhar exames: RX ultrassom, tomografia, ressonancia magnética.

() Acompanhar procedimentos invasivos: pun¢éo venosa, curativos, exames laboratoriais,
sondagens, aspiracéo de vias aérea.

30. 29. Em relacéo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim Ndo Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

31. Itens necessarios, porém ausentes nessa dimensio:

32. Itens desnecessarios no instrumento:

33. Comentarios ou sugestdes quanto a avaliacao dos itens dessa dimenséo:

Em relacao a dimensao PLANEJAMENTO PARA A ALTA avalie

os seqguintes atributos:

Quanto tempo vocé julga que seu filho(a) ficara intemado?
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34. 30. Em relacédo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza

Relevancia
Credibilidade

Quais dos aspectos abaixo vocé considera importante(s) para
dar continuidade no tratamento de seu filho (a) ap6s a alta?
Vocé pode marcar até 5 itens por ordem de importancia (EX:
1, 2, 3...)

Receber crientagdes sobre retornos e consultas subsequentes

Receber orientagdes sobre locais de fornecimento da medicacgéo prescrita
Receber crientagdes em relacdo aos efeitos da medicacéo

Receber orienta¢des sobre a alimenta¢do

Receber crientagdes sobre atividades fisicas permitidas

Receber orientagdes sobre o retormo a creches ou atividades escolares
Receber orientagdes quanto a sinais e sintomas que podem ser preocupantes
Receber orientagdes quanto ac meu papel no tratamento domiciliar

Receber treinamentos para procedimentos especificos

Receber suporte dos profissionais da unidade basica de saude apés a alta.

()
()
()
()
()
()
()
()
()
()

35. 31. Em relacédo a este item avalie os atributos abaixo:
Marcar apenas uma oval por linha.

Sim N&o Em parte
Objetividade
Simplicidade
Clareza
Relevancia
Credibilidade

36. Itens necessarios, porém ausentes nessa dimensao:

37. Itens desnecessarios no instrumento:
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38. Comentarios ou sugestdes quanto a avaliagdo dos itens dessa dimenséo:

Envie para mim uma copia das minhas respostas.

Pow ered by
E Google Forms
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APENDICE 3 — INFORMAGOES SOBRE A PESQUISA

Titulo da tese: “Construgdo e validagdo de instrumento de planejamento do cuidado as familias em unidade
de internagdo pedidtrica”.

Doutoranda: Jaqueline Dias Orientadora: leda Harumi Higarashi

Objetivo geral
Descrever o processo de construcdo e validagdo de instrumento de planejamento do cuidado as
familias em unidade de internagao pediatrica.

Objetivos especificos:

Realizar revisdo integrativa da literatura (RIL) sobre a experiéncia dos familiares em relagdo ao

referencial do cuidado centrado na familia em unidade de internagdo pediatrica.

- ldentificar, a partir da revisdo de literatura, as principais necessidades de familiares
acompanhantes em unidade de internagdo pediatrica.

- Elaborar um instrumento de planejamento do cuidado as familias em unidade de internacgdo

pediatrica.

- Realizar validagdo de conteudo e aparéncia do instrumento.

FUNDAMENTAGAO TEORICA DO INSTRUMENTO:

O “Modelo de assisténcia centrado na criangca e na familia” é fundamentado em teorias
ecoldgicas, epidemioldgicas, sociais, fisicas, bioldgicas e humanas. Neste modelo, a familia passa a ser
considerada como a principal responsavel pelos cuidados de seus membros, contando com o apoio da
equipe de saude (GOIS, 2009).

Souza e Oliveira (2010) ressaltam que quando a familia é efetivamente incluida no cuidado,
torna-se possivel identificar as necessidades biopsicossociais dos mesmos com maior facilidade, que
permite o planejamento da assisténcia voltado a familia.

A assisténcia humanizada permeada pelo Cuidado Centrado na Familia (CCF) requer o maior grau
de interagdo possivel (GOMES; ERDMANN, 2005). A incorpora¢do da familia no cuidado torna a
hospitalizagdo mais humana para a crianga e os pais, o que favorece os niveis de aceitagdo e adaptacdo
durante o internamento, além de diminuir a angustia do abandono para a crianca ( GOMES; ERDMANN,
2005).

Entretanto, na pratica, os pais ndo se sentem valorizados em suas necessidades, tendo a
percepgao de que os enfermeiros direcionam sua atengdo exclusivamente para os filhos internados ou para
a doenca responsavel pelo internamento. Tal percepgdo evidencia o desafio de tornar o CCF mais explicito e
presente na assisténcia de enfermagem pedidtrica (CARDOSO, 2010). Para isso, é necessario que os
profissionais valorizem as peculiaridades de cada familiar, levando-se em consideracdo suas experiéncias
anteriores, cultura, valores e histéria de vida (SANTOS e col., 2013).

Pacheco e col. (2013) afirmam que a implantacdo do CCF no contexto assistencial tem sido pouco
discutida, sendo necessdrio que se produzam e compartilhem novos estudos.

Desta forma, o presente estudo pretende colaborar com a tematica em questdo, através da
construcdo e validagdo de um instrumento de avaliagdo de familias em unidade de internagdo pediatrica,
pautado no referencial tedrico do CCF.
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APENDICE 4 - GUIA PARA AVALIACAO DO INSTRUMENTO
(Validagao de aparéncia)

Prezado (a) Juiz(a) / Enfermeiros avaliadores

A validacdo de aparéncia se propde a avaliar de forma subjetiva a relevancia e adequacao

dos itens do instrumento.

O Objetivo de sua participacao na referida pesquisa consiste em fornecer “feedback” sobre
a clareza e compreensao da redacgao dos itens do Instrumento

Desta forma, avalie o “Instrumento de planejamento do cuidado as familias em unidade de
internacdo pediatrica” sob os seguintes aspectos: clareza e compreensdo, conforme os

formularios de julgamento em anexo.

Obrigada por sua colaboracao!

Em caso de duvida favor contatar o pesquisador responsavel:
Jaqueline Dias
e-mail: jdiasO1@uol.com.br
Fone: (44) 999081706



APENDICE 5 - Dados sociodemograficos: Profissionais de Enfermagem

1. Idade:

2. Sexo: Masculino ( ) Feminino ( )

3. Estado Civil: Solteiro ( ) Casado ( ) Viuvo ( ) Separado ( )
4. Escolaridade:

Especializacdo ( )

Mestrado ( )

Doutorado ( )

Pés doutorado ( )

5. Area de atuacdo: Assisténcia ( ) Ensino ( ) Pesquisa ( )
6. Cargo/funcdo atual:
7. Tempo de atuacdo na instituicao: anos.

8. Tempo de atuagdo no cargo/funcdo atual: anos.
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APENDICE 6 - VALIDACAO DE APARENCIA

ITENS REFERENTES A IDENTIFICAGAO DA CRIANGA E DA MAE

151

Dados da crianga:

Nome

Leito

Sexo

Idade

Filho Unico /Ordem do nascimento
entre os irm3os (do total de)

Os itens relacionados ao lado estdao
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos

itens relacionados?

AL NPE

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel, acrescente suas sugestdes:

Dados do familiar acompanhante:

Nome

Sexo

Idade

Grau de parentesco com a crianga

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

4. Confuso
5. Pouco compreensivo
6. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos

itens relacionados?

0 N v

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel, acrescente suas sugest&es:
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152

ITENS REFERENTES AOS ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS E ECONOMICOS DO FAMILIAR

ACOMPANHANTE

Estado civil:

Solteira

Casada com registro
Casada sem registro
Separada
Divorciada

Viuva

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

7. Confuso
8. Pouco compreensivo
9. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

9. Irrelevante

10. Pouco relevante
11. Realmente relevante
12. Muito relevante

Caso algum(s) item (s) ndo lhe pareca compreensivel, acrescente suas sugestoes:

Grau de escolaridade:

N&o letrado

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio incompleto
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo.

Os itens relacionados ao lado estao
bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

bl o

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel, acrescente suas sugestdes:

Ocupacgio / Profissdo

Os itens relacionados ao lado estao
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

bl ol

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel, acrescente suas sugestdes:

Renda familiar (Valor absoluto no | Ositens relacionados ao lado

impresso): estdao bem redigidos e sdo de facil
compreens3do?

Classe A (Renda acima de 30 salarios

minimos). 1. Confuso

Classe B ( Renda de 15 a 30 salarios 2. Pouco

minimos). compreensivo

Classe C ( Renda de 6 a 15 saldrios minimos). 3. Compreensivo

Classe D ( Renda de 2 a 6 salarios minimos).

Classe E ( Renda até 2 salarios minimos).

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

1. Irrelevante
Pouco relevante

3. Realmente
relevante

4.  Muito relevante

Caso algum(s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel, acrescente suas sugestdes:
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Como vocé classificaria seu nivel
socioecondmico?

Otimo
Bom
Moderado
Pobre

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

POnNPE

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe paregca compreensivel, acrescente suas sugestoes:

Quem é o principal responsavel pelo
sustento da sua familia?

O proprio
Conjuge
Outro parente.

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

pPONPE

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel, acrescente suas sugestoes:

Quais sdo as caracteristicas da sua
moradia?

Imével de alvenaria
Imével de madeira
Imével préprio
Imovel alugado.

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

kA S

Caso algum(s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:

Quantos comodos de cada tipo ha em
seu domicilio?

Quarto
Sala
Cozinha
Banheiro

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
4. Muito relevante

WwnN e

Caso algum(s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:

Quantas pessoas moram com vocé?

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PwNPE

Caso algum (s) item (s) ndo lhe paregca compreensivel, acrescente suas sugest&es:
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Quais destes servicos atendem a sua
moradia?

Rede de esgoto

Rede publica de agua

Rede publica de energia elétrica
Coleta de lixo

Pavimentagdo

lluminagdo publica

Telefone fixo

Internet.

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensdo?

1. Confuso
Pouco compreensivo
3. Compreensivo

N

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

POnNPE

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:

Qual é o tempo de deslocamento de
sua residéncia até o hospital?

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
4. Muito relevante

W

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:

Que tipo de transporte utiliza para
chegar até o hospital?

Onibus

Moto
Automoével

Taxi - Moto taxi
Caminhando
Outros

Os itens relacionados ao lado
estdo bem redigidos e sdo de
facil compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

bl ol

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:
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Vocé possui experiéncia de
internagdes anteriores com este
ou outro filho (a)?

Sim / N3o.

Se sim, responda as questdes
abaixo:

Quantas internagGes anteriores?
De quantos filhos?

Ja esteve internado nesta
unidade pediatrica?

Sim / N3o.

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

10. Confuso
11. Pouco compreensivo
12. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

13. Irrelevante

14. Pouco relevante
15. Realmente relevante
16. Muito relevante

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:

Qual foi o motivo do
internamento atual de seu filho
(a)?

Tratamento clinico.
Tratamento cirurgico.
Investigagdo clinica.

Os itens relacionados ao lado estao
bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
4.  Muito relevante

wn e

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestoes:

A indicagdo do internamento
atual de seu filho (a) foi:

Programada (agendada com
antecedéncia).

Em carater de urgéncia (indicada
ha menos de 48 horas).

Em carater de emergéncia
(indicagdo imediata).

Os itens relacionados ao lado estao
bem redigidos e s3o de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONE

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimens3o, acrescente suas sugestoes:
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O que vocé sabe sobre a doenga
ou situacdo de saude do seu
filho?

Nada
Quase nada
Um pouco
O suficiente
Tudo

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PN E

Caso algum (s) item (s) ndo lhe pareca compreensivel ou relacionado a dimensao, acrescente suas sugestées:

O que é mais importante
para
periodo de internamento
de seu filho (a)? Vocé
pode marcar até 5 itens
por de
importancia (Ex: 1, 2,
3....)

vocé durante o

ordem

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONPE

Perceber que meu filho (a)
esta sendo bem cuidado

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONPE

Sentir-me acolhida pela
equipe

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONPE

Sentir-me respeitada pela
equipe

Os itens relacionados ao lado estdao bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONE
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Receber informacgdes
sobre a situagdo do meu
filho (a) e tratamento

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONE

Receber explicagGes sobre
0s cuidados e
procedimentos a serem
realizados

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

pPRONPE

Participar dos cuidados a
serem prestados ao meu
filho (a)

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONPE

Receber orientagdes para
participar dos cuidados a
serem prestados ao meu
filho (a)

Os itens relacionados ao lado estdao bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PwnNE

Resolver problemas de
trabalho  para  poder
acompanhar meu filho (a)
durante o internamento

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PwNPE

Receber apoio dos

familiares

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

POnNPE
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Organizar a  estrutura
doméstica (ou familiar)
para permanecer com

meu filho (a) durante o
internamento

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

POnNPE

Contar com a ajuda de um
familiar para ter periodos
de descanso em casa
durante o internamento

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

bl o

Contar com a ajuda de um
familiar para poder estar
com os outros filhos em
casa durante o
internamento

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PONPE

Ter um lugar adequado
para descansar no setor
de internamento

Os itens relacionados ao lado estdao bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

bl ol

Receber alimentagao
adequada enquanto
acompanho meu filho (a)

Os itens relacionados ao lado estdao bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens
relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PwNPE

Caso algum (s) item (s) ndo lhe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas

sugestodes:




APENDICE 9 - VALIDACAO DE APARENCIA

ITENS REFERENTES A DIMENSAO APOIO PARTICIPATIVO EDUCACIONAL

159

Sente-se  capacitado ou
gostaria de auxiliar em quais
cuidados de seu filho

durante o internamento?

Sinto-me
assumir

preparada para

Preciso receber orientagdes
para assumir
Nao desejo assumir
(Justifique)

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

13. Confuso
14. Pouco compreensivo
15. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?

17. Irrelevante

18. Pouco relevante
19. Realmente relevante
20. Muito relevante

Caso algum (s) item (s) ndo lhe pareca compreensivel ou relacionado a dimensao, acrescente suas sugestoes:

Prestar medidas de conforto:
brincar, ajudar a dormir,
troca de roupas, pegar no
colo, consolar.

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Realizar ou acompanhar
higiéne oral

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Realizar ou acompanhar
higiéne corporal: banho de

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?

chuveiro, banheira ou no
leito. 1. Confuso 1. Irrelevante

2.  Pouco compreensivo 2. Pouco relevante

3. Compreensivo 3. Realmente relevante

4.  Muito relevante

Alimentar a crianga: | Os itens relacionados ao lado estdo bem | Qual o grau de relevancia dos itens
amamentacdo, mamadeira, | redigidos e s3o de facil compreens3o? relacionados?
via oral, sonda gastrica,

sonda enteral, gastrostomia.

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Auxiliar nas eliminagOes:
diurese e evacuagao
(ostomias  intestinais  ou

vesicais).

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?

AONE

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante
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Auxiliar nos cuidados
respiratérios: lavagem nasal,
nebulizagdo, cuidados com
traqueostomia, aspiragdo de
vias aereas, manuseio de
oxigenoterapia.

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Verificar temperatura

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Administrar medicagdo por
via oral

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Coletar amostra de

urina/fezes

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Acompanhar exames: RX,
ultrassom, tomografia,
ressonancia magnética.

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?
1.
2.
3

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Acompanhar procedimentos

invasivos: pung¢do venosa,
curativos, exames
laboratoriais, sondagens,

aspiracao de vias aérea

Os itens relacionados ao lado estdo bem
redigidos e sdo de facil compreensdo?

1. Confuso
2.  Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos itens

relacionados?

wn e

4.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe parega compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas sugestdes:
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Quanto tempo vocé julga
que seu filho (a) ficara
internado?

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

16. Confuso
17. Pouco compreensivo
18. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

21.
22.
23.
24.

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe parega compreensivel ou relacionado a dimensao, acrescente suas

sugestdes:
Quais aspectos vocé | Ositens relacionados ao lado estdo | Qual o grau de relevancia dos
considera importante (s) | bem redigidos e sdo de facil itens relacionados?

para dar continuidade no
tratamento de seu filho (a)
apés a alta? Vocé pode
marcar até 5 itens por
ordem de importancia (Ex:
1,2,3...)

compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PwNPR

Orientagdes sobre retornos
e consultas subsequentes

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

1. lIrrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

Orientagdes sobre locais de
fornecimento da medicagdo
prescrita

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sao de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

1. lIrrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

Orientacdes em relagdo aos
efeitos da medicacao

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sao de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
Muito relevante

PoNPR
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Orientagdes sobre a | Ositens relacionados ao lado estdao | Qual o grau de relevancia dos
alimentacao bem redigidos e sdo de facil itens relacionados?
compreensao?
1. lIrrelevante

1. Confuso 2. Pouco relevante

2. Pouco compreensivo 3. Realmente relevante

3. Compreensivo 4. Muito relevante
Orientagdes sobre | Ositens relacionados ao lado estdo | Qual o grau de relevancia dos

atividades fisicas permitidas

bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

itens relacionados?

1. Irrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

Orientagdes sobre o retorno
a creches ou atividades
escolares

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sao de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

1. lIrrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

Orientagdes quanto a sinais
e sintomas que podem ser
preocupantes

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sao de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

1. lIrrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

Orientagdes quanto ao meu
papel no tratamento
domiciliar

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

1. lIrrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

Receber treinamentos para
procedimentos especificos

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensao?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

1. lIrrelevante

2. Pouco relevante

3. Realmente relevante
4. Muito relevante

dos
unidade

Ter suporte
profissionais da
basica de saude

Os itens relacionados ao lado estdo
bem redigidos e sdo de facil
compreensdo?

1. Confuso
2. Pouco compreensivo
3. Compreensivo

Qual o grau de relevancia dos
itens relacionados?

Irrelevante

Pouco relevante
Realmente relevante
4. Muito relevante

wnR

Caso algum (s) item (s) ndo Ihe pareca compreensivel ou relacionado a dimensdo, acrescente suas

sugestodes:
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APENDICE 11 - ANALISE DE CONTEUDO

INSTRUMENTO DE PLANEJAMENTO DO CUIDADO AS FAMILIAS
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APENDICE 12 - TABELA DE CONCORDANCIA DE VALIDAGCAO DE CONTEUDO

INSTRUMENTO DE PLANEJAMENTO DO CUIDADO AS FAMILIAS

Questao Item analisado Objetividade Simplicidade Clareza Relevancia Credibilidade
Identificagdo da crianga e do familiar acompanhante
10 Dados da crianga 100% 100% 100% 85,7% 85,7%
11 Dados do familiar acompanhante 100% 100% 100% 85,7% 85,7%
Aspectos sociodemograficos e econdmicos do familiar
acompanhante
12 Estado civil 100% 100% 100% 85,7% 100%
13 Grau de escolaridade 100% 100% 100% 85,7% 100%
14 Ocupagéo/Profissdo 85,7% 85,7% 85,7% 85,7% 85,7%
15 Renda familiar 100% 100% 100% 100% 100%
16 Como vocé classificaria o nivel socioecondmico da sua familia? 100% 100% 85,7% 85,7% 100%
17 Quem é o principal responsdvel pelo sustento da sua familia? 100% 100% 85,7% 100% 100%
18 Quais sdo as caracteristicas de sua moradia? 85,7% 85,7% 85,7% 100% 100%
19 Quantos comodos de cada tipo ha em seu domicilio? 85,7% 85,7% 85,7% 100% 100%
20 Quantas pessoas moram em sua residéncia? 85,7% 85,7% 85,7% 85,7% 85,7%
21 Quais destes servigos atendem a sua moradia? 100% 100% 100% 100% 100%
22 Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o hospital? | 85,7% 85,7% 85,7% 85,7% 85,7%

164



23 Que tipo de transporte utiliza para chegar ao hospital? 85,7% 100% 100% 100% 100%
Apoio cognitivo/emocional
24 Vocé possui experiéncias anteriores de internagdo com este ou 100% 100% 85,7% 100% 100%
outro filho (a)?
Ndmero de internagGes anteriores.
Referente a quantos filhos?
Ja esteve internada nesta unidade de internagao pediatrica?
25 Qual foi o motivo do internamento atual de seu filho (a)? 100% 100% 85,7% 100% 100%
26 Aindicacdo do internamento atual do seu filho (a) foi: 100% 85,7% 85,7% 100% 100%
27 O que vocé sabe sobre a doenca ou situagdo de saude do seu filho | 100% 100% 85,7% 85,7% 85,7%

(a)?
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TABELA DE CONCORDANCIA — VALIDAGAO DE APARENCIA

1. Identificacdo da crianga e do familiar acompanhante

Item

Nivel de concordancia

Dados da crianga

Compreensdo 92,3%

Relevancia 100%

Dados do familiar acompanhante

Compreensao 100%

Relevancia 100 %

2. Aspectos sociodemograficos e econdmicos do familiar acompanhante

Item

Nivel de concordancia

Estado civil

Compreensao 92,3%

Relevancia 84,6%

Grau de escolaridade

Compreensao 100%

Relevancia 100%

Ocupacao / Profissdo

Compreensao 100%

Relevancia 100%

Renda familiar

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Como vocé classificaria o nivel socioeconémico da sua familia?

Compreensao 84,6%

Relevancia 84,6%

Quem é o principal responsavel pelo sustento da sua familia?

Compreensdo 92,3%

Relevancia 100%

Quais sdo as caracteristicas da sua moradia?

Compreensdo 92,3%

Relevancia 92,3%

Quantos comodos de cada tipo ha em seu domicilio?

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Quantas pessoas moram em sua residéncia?

Compreensao 84,6%

Relevancia 100%

Quais destes servigos atendem a sua moradia?

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o hospital?

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Que tipo de transporte utiliza para chegar até o hospital?

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

3. Apoio cognitivo / emocional

Item

Concordancia

Vocé possui experiéncias anteriores de internagdao com este ou outro filho

Compreensdao100%

(a)?

Numero de internagdes anteriores.

Referente a quantos filhos?

Ja esteve internada nesta unidade de internagdo pediatrica?

Relevancia 100%

Qual foi o motivo do internamento atual de seu filho (a)?

Compreensado 92,3%

Relevancia 100%

A indicagdo do internamento atual de seu filho (a) foi:

Compreensado 92,3%

Relevancia 100%

O que vocé sabe sobre a doenga ou situagdo de saude do seu filho (a)?

Compreensdao 100%

Relevancia 100%
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O que é mais importante para vocé durante o periodo de internamento do
seu filho (a)? Vocé pode marcar até 5 itens por ordem de importancia.

Compreensao 84,6%

Relevancia 92,3%

Perceber que meu filho (a) estd sendo bem cuidado

Compreensao 100%

Relevancia 100%

Sentir-me acolhida pela equipe

Compreensdao 100%

Relevancia 100%

Sentir-me respeitada pela equipe

Compreensdao 100%

Relevancia 100%

Receber informagGes sobre a situagdo do meu filho (a) e tratamento

Compreensdo 92,3%

Relevancia 100%

Receber explicagdes sobre os cuidados e procedimentos a serem realizados

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a)

Compreensdao 100%

Relevancia 100%

Receber orientagGes para participar dos cuidados a serem prestados ao meu
filho (a)

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Resolver problemas de trabalho para poder acompanhar meu filho (a)
durante o internamento

Compreensao 92,3%

Relevancia 92,3%

Receber apoio dos familiares

Compreensao 92,3 %

Relevancia 100%

Organizar a estrutura doméstica (ou familiar) para permanecer com meu filho
(a) durante o internamento

Compreensao 92,3 %

Relevancia 100%

Contar com a ajuda de um familiar para ter periodos de descanso em casa
durante o internamento

Compreensdo 84,6%

Relevancia 84,6%

Contar com a ajuda de um familiar para poder estar com os outros filhos em
casa durante o internamento.

Compreensdo 84,6%

Relevancia 84,6%

Ter um lugar adequado para descansar no setor de internamento

Compreensao 92,3 %

Relevancia 100%

Receber alimentacdo adequada enquanto acompanho meu filho (a)

Compreensao 100%

Relevancia 100%

4. Apoio participativo / educacional

Item

Concordancia

Sente-se capacitado ou gostaria de auxiliar em quais cuidados de seu
filho (a) durante o internamento?

(4) Sinto-me preparada para assumir.

(5) Preciso receber orientagbes para assumir.

(6) Nao desejo assumir

Compreenséo 84,6%

Relevancia 100%

Prestar medidas de conforto

Compreensao 92,3 %

Relevancia 100%

Realizar ou acompanhar higiéne oral

Compreensdo 100%

Relevancia 100%

Realizar ou acompanhar higiéne corporal

Compreensédo 100%

Relevancia 100%

Alimentar a crianca

Compreenséo 92,3%

Relevancia 92,3%

Auxiliar nas eliminacdes

Compreenséo 92,3%

Relevancia 100%

Auxiliar nos cuidados respiratorios

Compreensédo 100%

Relevancia 100%

Verificar temperatura

Compreensdo 100%

Relevancia 100%

Administrar medicag&o por via oral

Compreensao 92,3%

Relevancia 100%

Coletar amostra de urina/fezes

Compreensdo 100%

Relevancia 100%
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Acompanhar exames

Compreensédo 100%

Relevancia 100%

Acompanhar procedimentos invasivos

Compreensdo 100%

Relevancia 100%

5.Planejamento para alta

Iltem

Concordancia

Quanto tempo vocé julga que seu filho (a) ficara internado?

Compreensdo 92,3%

Relevancia 92,3%

Quais aspectos vocé considera importante (s) para dar continuidade no
tratamento de seu filho (a) ap6s a alta? Vocé pode marcar até 5 itens por
ordem de importancia.

Compreensdo 100%

Relevancia 100%

Orientacdes sobre retornos e consultas subsequentes

Compreenséo 84,6%

Relevancia 100%

Orientacdes sobre locais de fornecimento da medicacdo prescrita

Compreensdo 84,6%

Relevancia 100%

Orientacdes em relagéo aos efeitos da medicagdo

Compreenséo 92,3%

Relevancia 100%

Orientacdes sobre a alimentacéo

Compreensdo 92,3%

Relevancia 100%

Orientacdes sobre atividades fisicas permitidas

Compreensédo 92,3%

Relevancia 100%

Orientacdes sobre o retorno a creches ou atividades escolares

Compreensdo 92,3%

Relevancia 100%

Orientac¢des quanto a sinais e sintomas que podem ser preocupantes

Compreensdo 92,3%

Relevancia 100%

Orientacdes quanto ao meu papel no tratamento domiciliar

Compreenséo 92,3%

Relevancia 100%

Receber treinamentos para procedimentos especificos

Compreensdo 84,6%

Relevancia 100%

Ter suporte dos profissionais da unidade béasica de saude

Compreensédo 84,6%

Relevancia 100%

QOutras consideragdes

Compreensdo 84,6%

Relevancia 92,3%




169

APENDICE 14
INSTRUMENTO DE PLANEJAMENTO DO CUIDADO AS FAMILIAS

ENFERMEIRO (A): DATA:

1. IDENTIFICACAO DA CRIANGA E FAMILIAR ACOMPANHANTE

Dados da crianca:

Nome: Quarto/ Leito:

Sexo: Feminino[ ) Masculino[ ) Idade: anos meses
Filho dnico [ ] Numerodeirmdos ([ ] Ordem de nascimento entre osirmaos( ]
Dados do familiar acompanhante:

Nome:

Sexo: Feminino[ ) Masculino[ ) Idade:

Grau de parentesco com a crianga:

2. ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS E ECONOMICOS DO FAMILIAR ACOMPANHANTE

Estado civil:
( )solteira [ )Casada [ )Separada/Divorciada [ JVilva

Grau de escolaridade:

([ ] NZoletrado [ ] Ensino fundamental incompleto [ ] Ensino fundamental completo
(  JEnsino médio incompleto [ ] Ensino médio completo [ ] Ensino superior incompleto
( )Ensino superior completo [ JPoés-graduacdo

Ocupacdo / Profissao:

Renda familiar:

() Classe A: Renda acima de 30 salarios minimos (Acima de RS 28.000)

[ )cClasse B: Renda entre 15 a 30 salarios minimos (Entre RS 14.000 a RS 28.000)
[ )cClasse C: Renda entre 6 a 15 salarios minimos (Entre RS 5.000 a RS 14.000)

(  )Classe D: Renda entre 2 a 6 saldrios minimos (Entre RS 1.800 a RS 5.000)

[ )Classe E: Renda até 2 salarios minimos ( Até RS 1.800)

Como vocé classificaria o nivel socioecondémico da sua familia?
( )Otimo [ )Bom ([ JModerado( )Ruim

Quem é o principal responsavel pelo sustento da sua familia?
( )Opréprio () Cénjuge [ ]Filho/Enteado [ ] Outro familiar

Quais sao as caracteristicas da sua moradia? (Assinale 2 itens)

( )Imével de alvenaria. [ ) Imével de madeira.

( )Imovel préprio. () Imdvel alugado.

[ )Imovel cedido/emprestado. [ ) Mora com outra familia.

Quantos cémodos de cada tipo ha em seu domicilio?
( JQuarto ( Jsala
[ ]Cozinha (] Banheiro

Quantas pessoas moram em sua residéncia?

Quais destes servigos atendem a sua moradia?

( )Rede de esgoto. ( )JRede publica de 4gua.
( )Rede publica de energia elétrica. () Coleta de lixo.

() Pavimentagdo. () luminagdo publica.

() Telefone fixo. ([ Jinternet.

Qual é o tempo de deslocamento de sua residéncia até o hospital?

Que tipo de transporte utiliza para chegar até o hospital?
( )Onibus [ JMoto () Automédvel [ )Taxi/Moto taxi
[ ] Caminhando [ ]Outros
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3. APOIO COGNITIVO/EMOCIONAL

Vocé possui experiéncia de internagdes anteriores com este ou outro filho (a)?

() N3o [ )sim, Se sim, responda as questdes abaixo:

Ndmero de internacSes anteriores [ )

Referente a quantos filhos? (

J4 esteve internada nesta unidade pediatrica? [ JN3o( ) Sim, ha quanto tempo?

(
(
(

Qual foi o motivo do internamento atual de seu filho (a)?
) Tratamento clinico.
) Tratamento cirtrgico.
] Investigagdo clinica.

(
(

Aindicacdo do internamento atual de seu filho (a) foi:
) Programada com antecedéncia.
] Em carater de urgéncia/emergéncia.

(
(
(
(
(

O que vocé sabe sobre a doenca ou situacdo de salde do seu filho?
)Nada
) Quase nada
) Um pouco
) O suficiente
) Tudo

(
(
(
(
(
(
(

(
(

(

O que é mais importante para vocé durante o periodo de internamento de seu filho (a)? Vocé
pode marcar ate 5 itens por ordem de importancia (Ex: 1, 2, 3....)

) Perceber que meu filho (a) estd sendo bem cuidado.

) Sentir-me acolhido (a) e respeitado (a) pela equipe.

) Receber informaces sobre a situacio do meu filho (a) e tratamento.

) Receber explicagbes sobre os cuidados e procedimentos a serem realizados.

) Participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a).

) Receber orientacdes para participar dos cuidados a serem prestados ao meu filho (a).

) Resolver problemas de trabalho para poder acompanhar meu filho (a) durante o
internamento.

) Receber apoio dos familiares.

]Organizar a estrutura doméstica (ou familiar) para permanecer com meu filho (a) durante
o internamento.

) Contar com a ajuda de um familiar para ter periodos de descanso e/ou estar com os
outros filhos em casa durante o internamento.

) Ter um lugar adequado para descansar no setor de internamento.

) Receber alimentac3o adequada enquanto acompanho meu filho (a).




171

4. APOIO PARTICIPATIVO/EDUCACIONAL

Sente-se capacitado (a) ou gostaria de auxiliar em quais cuidados de seu filho(a) durante o

internamento?

Cuidado / procedimento

Sinto-me
preparado (a) e
desejo assumir.

Sinto-me
preparado (a) e
ndo desejo
assumir.

Preciso receber
orientagdes,
pois desejo
assumir.

N3o me sinto
preparado (a),
e ndo desejo
assumir.

Prestar medidas de
conforto: brincar, ajudar a
dormir, troca de roupas,
pegar no colo, consolar.

Realizar ou acompanhar
higiene oral

Realizar ou acompanhar
higiene corporal: banho de
chuveiro, banheira ou no
leito.

Alimentar a crianca:
amamentagdo,

mamadeira, via oral,
sonda gastrica, sonda

enteral, gastrostomia.

Auxiliar nos cuidados apds

eliminages fisioldgicas:
diurese e  evacuagdo
(ostomias intestinais ou
vesicais).

Auxiliar nos cuidados
respiratorios: lavagem
nasal, nebulizag3o,
cuidados com
traqueostomia, aspiracio

de vias aéreas, manuseio
de oxigenoterapia.

Auxiliar no controle de

temperatura.

Auxiliar na administragdo
de medicagdo por via oral.

Auxiliar na coleta de
amostra de urina/fezes.

Acompanhar exames: RX,

ultrassom, tomografia,
ressonancia magnética.
Acompanhar

procedimentos invasivos:
puncdo venosa, curativos,
exames laboratoriais,
sondagens, aspiracdo de
vias aérea.




5. PLANEJAMENTO PARA A ALTA

Quanto tempo voceé julga que seu filho (a) ficara internado?

Qual (ais) aspecto (os) vocé considera importante (es) para dar continuidade no tratamento de seu
filho (a) apds a alta? Vocé pode marcar até 5 itens por ordem de importéncia (Ex: 1, 2, 3...).

) Receber orientag@es sobre retornos e consultas subsequentes.

] Receber orientag&es sobre locais de fornecimento da medicago prescrita.

) Receber orientagdes em relacdio aos efeitos da medicacio.

) Receber orientagBes sobre a alimentaggo.

) Receber orientagdes sobre atividades fisicas permitidas.

) Receber orientagdes sobre o retorno a creches ou atividades escolares.

) Receber orientag8es quanto a sinais e sintomas que podem ser preocupantes.

) Receber orientages quanto ao meu papel no tratamento domiciliar.

) Receber treinamentos para procedimentos especificos.

) Receber suporte dos profissionais da unidade basica de satde apos a alta.

172



173

ANEXO 15

SOLICITAGAO DE DISPENSA DE PARECER ETICO

Conforme consultas e discussdes anteriores efetuadas por docentes pesquisadores do
departamento de Enfermagem junto ao COPEP, e em consonancia as orientagOes previamente
recebidas, procedemos a presente solicitacdo de dispensa de analise ética, pautada nos seguintes
argumentos:

1) O trabalho em anexo constitui-se em manuscrito oriundo de Projeto de Pesquisa do tipo
metodolégico, com o objetivo de validar um instrumento de coleta de dados do ponto de
vista de sua Aparéncia e Conteudo. Nesta fase ocorre a participacdo de Juizes,
selecionados a partir de sua expertise na area de estudo. S3o estes, individuos que gozam
de plena autonomia, e que em algumas situagGes, sdo remunerados para exercer sua
fungdo de avaliagdo especializada destes instrumentos. Desta forma, nao se configura
aqui uma relagdo entre pesquisador e pesquisado (sujeito/participante de pesquisa), e
sim uma situacdo de consultoria, com avaliacdo formal por uma banca especializada,
assim como a que ocorre por ocasido de um exame de qualificacdo de mestrado ou
doutorado, por exemplo.

2) Os nomes dos juizes ndo serdo divulgados em qualquer momento, tendo sido observados
todos os quesitos preconizados pela norma ética vigente, no tangente ao contato prévio,
instrucdo completa em relagdo a pesquisa, garantia de recusa ou desisténcia a qualquer
tempo e sem 6nus.

Outrossim, nos comprometemos a, no momento oportuno, e por ocasiao de realizar o que seria a
ultima etapa de validagdo do instrumento, nos cendarios da pratica assistencial (com
sujeitos/participantes familiares), submetermos projeto especifico acompanhado de toda

documentacdo regulatéria exigida para estes casos.

Sem mais, e certos de contarmos com a compreensdo e coeréncia do processo avaliativo que
caracterizam o trabalho deste egrégio comité, subscrevemo-nos
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