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ARTIGO ORIGINAL

Adaptagao transcultural para o portugués brasileiro
do questiondrio Pediatric Intensive Care Unit-Quality
of Dying and Death

Cross-cultural adaptation and translation of the Pediatric Intensive
Care Unit-Quality of Dying and Death into Brazilian Portuguese

RESUMO

Objetivo: Traduzir e adaptar
culturalmente o questiondrio Pediatric
Intensive Care Unit-Quality of Dying and
Death para o portugués do Brasil.

Métodos: Realizou-se um
processo de adaptagio transcultural
que incluiu equivaléncias conceitual,
cultural e semAantica. Esse processo
foi composto de trés etapas: Etapa
1 - autorizagdo para realiza¢ao da

de ambas as versoes do questiondrio
mostraram compreensio adequada
dos participantes dos itens e op¢oes de
respostas.

Conclusao: Apéds o processo
de traducio e adaptagio cultural da
ferramenta Pediatric Intensive Care Unit-
Quality of Dying and Death, as versoes
para cuidador e equipe multiprofissional
foram consideradas culturalmente
adaptadas, com boa compreensao
dos itens por ambos os grupos. Os

tradugio e adaptagio cultural; Etapa
2 - tradugbes independentes do inglés
para o portugués do Brasil, sintese
das tradugoes, retrotradugoes e painel
de especialistas; e Etapa 3 - pré-teste
realizado com familiares cuidadores e
equipe multiprofissional.
Resultados: A avaliacao pelo
painel de especialistas resultou em
concordincia média de 0,8 em
relagdo a equivaléncia semantica,
cultural e conceitual. Os pré-testes

questiondrios incluem itens relevantes
para avaliar o processo de morte ¢ do
morrer no ambiente de terapia intensiva
e podem proporcionar mudangas
no cuidado centrado no paciente e,
principalmente, no familiar cuidador,
perante a finitude de seus filhos.

Descritores: Atitude frente a morte;
Tradugdes; Inquéritos e questiondrios;
Crianca; Unidades de terapia intensiva
pedidtrica

INTRODUGAO

A morte é o estdgio final do ciclo de vida natural, um momento que pode ser
rodeado de estigmas, medo e angustia, especialmente para aqueles que negam este
estdgio vital. A percepcio deste processo pode ser influenciada pela cultura na
qual a pessoa se encontra inserida, pelas crengas e pela sociedade.”’” Na pediatria,
a morte ¢ vista com um processo antinatural e uma ruptura abrupta do ciclo
de vida normal de uma crianca, o que pode ser marcado por momentos de
grande dor fisica e emocional, tanto para a crianca e para a familia, quanto para
profissionais atuantes na terapia intensiva.*?

Estudos que foram realizados em unidades de terapia intensiva (UTI)
nos Estados Unidos demonstram que a maioria dos pacientes pedidtricos
morrerd no ambiente de terapia intensiva, no qual se realizam procedimentos
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invasivos e suporte tecnoldgico para eles, que siao
mantidos mesmo diante de um prognéstico de doenga
irreversivel.” No Brasil, devido ao aumento das novas
tecnologias acrescentadas ao longo das décadas para
melhora dos cuidados intensivos para a populagio
pedidtrica, a taxa de mortalidade nas UTTIs pedidtricas é
de, no maximo, 10%.°

Os cuidados oferecidos no final da vida de uma crianga
na UTT pedidtrica devem ser centrados em trés dreas
principais: a crianga, os cuidadores e os profissionais de
satde. Para o paciente, devem ser oferecidas medidas de
conforto para aliviar seu sofrimento.

Confrontados pela inevitabilidade da morte de seus
filhos, os pais desejam ter suas decisdes, seus valores
e suas crengas respeitados e compartilhados. Creem
na importincia de uma comunicagio clara e sincera
com relagao ao progndéstico de seus filhos, e que seu
poder paterno seja respeitado por todos os membros
da equipe de cuidados, mesmo diante da finitude de
seus filhos.“® Hales et al.?" definem qualidade de
morte (QOD - quality of death) como a avaliagio nos
tltimos dias de vida e do momento da morte, respeitando
a forma como este momento ¢ preparado, enfrentado e
experimentado por aqueles, que possuem uma doenca
terminal conhecida.

Para avaliar a qualidade da morte e do morrer em
pacientes pedidtricos no ambiente da UTT pedidtrica,
o questiondrio Pediatric Intensive Care Unit-Quality of
Dying and Death (PICU-QODD) foi adaptado a partir do
questiondrio mais utilizado para avaliagao deste construto,
o Quality of Dying and Death (QODD), que é capaz
de medir de forma objetiva a qualidade da morte e do
morrer em pacientes adultos.”!” Com base no QODD,?
com mudangas e adaptagdes ao contexto pedidtrico, o
PICU-QODD ¢ um questiondrio estruturado com dez
dominios, contendo 22 questdes especificas na versao
voltada aos familiares cuidadores e 14 questoes especificas
na versio para a equipe multidisciplinar.

O PICU-QODD tem duas versoes - para familiares
cuidadores e para a equipe multidisciplinar. Para fins
de validag¢do, analisaram-se 94 ébitos em um periodo
de 12 meses em duas UTIs pedidtricas no nordeste dos
Estados Unidos, por meio das respostas de 159 profissionais
atuantes nesse periodo.’” Os questiondrios tém correlagao
significante entre 0 QOD e a assisténcia fornecida pela
equipe na UTI pedidtrica e avaliam os cuidados centrados
na familia perante o sofrimento causado pela permanéncia
na unidade, consistindo em dez dominios principais:
comunicacio, controle dos sintomas, continuidade dos
cuidados, suporte intensivo, necessidades dos cuidadores,

presenga paterna, cuidados psicoldgicos, luto, religiosidade
e privacidade. Eles envolvem os cuidados centrados nos
pacientes pedidtricos e na familia e relatam a visio da equipe
responsdvel pela provisio dos cuidados a tais pacientes.
O questiondrio apresentou propriedades psicométricas
adequadas para os enfermeiros (Cronbach: a = 0,891) e
os médicos (Cronbach: a = 0,959) envolvidos no estudo.
Comprovou ser uma ferramenta capaz de medir a QODD
de pacientes pedidtricos na terapia intensiva, porém nao
existiam tradugbes ou adaptagoes culturais dos instrumentos
além do idioma original (inglés)."”

O objetivo deste estudo foi traduzir e adaptar
culturalmente o PICU-QODD ao idioma portugués

brasileiro.
METODOS

Este foi um processo de adaptagao transcultural que
incluiu as fases de equivaléncia conceitual, cultural e
semantica.

Utilizou-se uma metodologia internacional para a
traducdo e a adaptacio cultural de ambas as versdes do
PICU-QODD: para a equipe multidisciplinar e para
os cuidadores, que incluiram a tradugio, a sintese das
tradugoes, a retrotradugao, o painel de especialistas e o pré-
teste, segundo a metodologia proposta por Beaton et al.!"V
e Souza et al.!"?

O fluxograma na figura 1 mostra o processo de tradugio
e adaptagio cultural.

Fases do estudo

Fase |

A fase I envolveu o recebimento de autoriza¢io por
parte de um dos autores do questiondrio original para
realizar a tradugio e a adaptagio cultural do PICU-QODD.

Fase Il

A fase II envolveu a tradugao e adapta¢io cultural
do instrumento original. Utilizou-se metodologia
internacional”V para a tradu¢ao do inglés para o portugués,
que foi realizada por dois tradutores independentes
sem conhecimento do questiondrio, falantes nativos de
portugués brasileiro e fluentes em inglés. As tradugdes
foram codificadas como T1 e T2. A seguir, foi realizada
uma sintese das tradugdes, na qual se obteve um consenso
das versoes traduzidas, resultando na versao T12.

Posteriormente foram realizadas retrotradugoes do
portugués para o idioma original do instrumento (inglés),
por dois falantes nativos de inglés, fluentes em portugués.
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As retrotraducoes foram codificadas como B1 e B2. Os
resultados foram analisados, obtendo-se um consenso
entre os pesquisadores do Brasil e um dos pesquisadores
envolvidos no desenvolvimento do instrumento original.
Os membros do comité de especialistas receberam um
documento especifico com materiais das versées T12 e
B12, sendo instruidos a avaliar cada um dos itens da escala
segundo equivaléncias semantica, cultural e conceitual.!"?

Avaliou-se a concordéncia entre cinco especialistas das
dreas de psicologia, medicina e enfermagem, experientes
em oncologia pedidtrica e terapia intensiva, o que permitiu
uma avalia¢io independente de cada item. A andlise dos
dados foi realizada tanto do ponto de vista quantitativo
quanto por uma andlise dos escores das respostas dos
especialistas. Para avaliar a representatividade de cada
item, utilizou-se uma escala do tipo Likert de quatro
pontos, variando de um a quatro. O Indice de Validade
de Conteudo foi calculado considerando-se as respostas
com escores quatro (item representativo), trés (item
demanda alguma modificagdo para ser representativo), dois
(necessdrias grandes alteracoes para ser significante) e um
(ndo representativo). Esse indice foi calculado considerando
a soma das equivaléncias dividida pelo ndmero total de
itens. Os itens foram considerados equivalentes quando
o indice médio de validade entre eles foi superior a 0,8,
indicando que eram adequados para medir os objetivos
do instrumento."*' Um comité de especialistas teve
autonomia para questionar, assim como sugerir revisoes do
questiondrio e modificar ou remover itens nio adequados

para a cultura brasileira.!

Fase lll

Pré-teste

A obten¢io dos dados de pré-teste ocorreu entre
setembro de 2018 e maio de 2019 para familiares cuidadores
e entre novembro e dezembro de 2018 para a equipe
multidisciplinar. A versao foi aplicada a uma amostra de pré-
teste, que consistiu em um pequeno grupo que correspondia
ao perfil de pessoas a quem se destinava o questiondrio:
familiares cuidadores cujas criangas morreram na UTI
pedidtrica e equipe multidisciplinar envolvida no cuidado
das criancas nos seus tltimos 3 dias de vida.

Segundo a metodologia de Souza et al." e Beaton et al.,'
para essa fase de pré-teste é necessdrio um tamanho de amostra
de dez a 40 participantes no contexto que o instrumento
pretende avaliar. Assim, a amostra do pré-teste foi
planejada para incluir seis a dez familiares cuidadores e 30
profissionais da equipe da UTT pedidtrica.

12)
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Pré-teste com familiares cuidadores

Foram incluidas pessoas acima de 18 anos de idade, de
ambos os sexos, consideradas como cuidadores principais
do paciente e presentes durante os tltimos dias da vida
da crianca na UTT pedidtrica, que aceitaram tomar parte
apos receber uma ligagao telefonica para falar sobre os
ultimos dias de seu ente querido. Excluiram-se pessoas
com antecedentes de transtornos psiquidtricos citados em
prontudrio médico, com perda auditiva significante ou
incapazes de ler, ou cuidadores com cultura distinta da
brasileira em geral.

Apés concordar em tomar parte do estudo, a versao
brasileira validada do Patient Health Questionnaire-9
(PHQ-9)1"9 foi aplicada com o objetivo de triar sintomas
depressivos e pensamentos suicidas que impediriam os
cuidadores de tomar parte no estudo. E digno de nota que
o PHQ-9 nio é uma ferramenta diagndstica, mas pode
ajudar na triagem de pacientes com suspeita de depressio.
Essa avaliacdo era importante para este estudo, que envolve
o contexto de morte. O PHQ-9 ¢ composto de nove
questoes, com uma escala tipo Likert de quatro pontos
(zero a trés), totalizando 27 pontos. Os participantes s3o
classificados segundo um escore final como segue: zero a
quatro, se sem depressdo; cinco a nove, se depressio leve;
15 a 19, se depressio moderada a grave; > 20, se depressao
grave. Como um dos critérios de elegibilidade, cuidadores
com escore maior ou igual a 12 e/ou com escore positivo
para a ultima questao (pensamentos suicidas) foram
excluidos do estudo e nio responderam o PICU-QODD;
foram também excluidos cuidadores com cultura distinta
da brasileira em geral.

O contato com os cuidadores foi feito por telefone
entre 4 semanas e 6 meses ap6s a data do 6bito de seu ente
querido. Foi realizada uma randomiza¢io dos participantes
para determinar se seria feito o pré-teste por telefone sem
o PICU-QODD ou teria o questiondrio em maos. A
randomizagdo consistiu em determinar se o entrevistado
responderia com o questiondrio em maos ou ele se seria
lido pelo entrevistador por telefone.

Os dados do estudo foram colhidos e gerenciados com
utilizagao de ferramentas eletronicas de captura de dados
REDCap, instalados no sistema do Hospital de Cancer de
Barretos.!”

Pré-teste com a equipe multidisciplinar
Para a versao multidisciplinar do PICU-QODD, foram

recrutados profissionais que atuam na UTT pedidtrica
(médicos, enfermeiros e técnicos de enfermagem,
ﬁsioterapeutas, psicélogos e assistentes sociais). Foram
incluidos aqueles com idade acima de 18 anos, atuantes na
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UTT pedidtrica da institui¢do por no minimo 4 meses, que
tivessem fornecido cuidados ao paciente e seus cuidadores.

A UTT pedidtrica participante neste estudo é parte
de um hospital de referéncia no tratamento de cincer
na infincia e tem seis leitos de terapia intensiva, com
média anual de 240 admissoes de pacientes com perfil
predominantemente clinico.

Instrumentos para colher os dados de pré-teste

Foram utilizados os seguintes dados de pré-teste:

- Caracteristicas sociodemogrificas e clinicas dos
pacientes: idade, estado de origem, tipo de tumor e fase
do tratamento.

- Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores: sexo,
estado civil e nimero de filhos.

- Caracteristicas sociodemogrificas dos profissionais
da equipe multidisciplinar: sexo, estado civil, nimero de
filhos, tempo desde a graduacio e tempo de atuagio em
unidades de terapia intensiva.

- Pré-teste de avaliagao do PICU-QODD: aplicagio
de um questiondrio semiestruturado com respostas
tipo Likert, com a finalidade de identificar e solucionar
algumas questoes, especialmente relacionadas ao nio
entendimento de cada item. Os participantes deram
suas opinides a respeito dos itens, caso tivessem alguma
duvida ou restrigao, e fizeram sugestoes para adaptacio do
questiondrio para ambas as versoes: cuidadores e equipe
multidisciplinar. Este instrumento foi preparado para esta
pesquisa, com o objetivo de identificar a compreensio e
ddvidas dos participantes com relagao a itens e respostas
do PICU-QODD.

Apés completar a versao consensual desenvolvida por
especialistas e pesquisadores, foram realizados pré-testes
com familiares cuidadores e equipe multidisciplinar
como parte da fase III do processo de adaptagio cultural:
tradugio, adaptagio cultural e validagio do contetido.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos sob o
protocolo 1502/2017. Foi assegurada permissao do autor
do instrumento original para todo o processo de validacio
no Brasil. Todos os participantes do estudo assinaram um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Analise estatistica

Foi realizada uma andlise estatistica descritiva para os
dados sociodemogrificos tanto de familiares cuidadores
quanto da equipe multidisciplinar. Foi utilizada andlise
descritiva para analisar a concordincia dos membros do
comité de especialistas em relagdo aos itens das escalas.

Foram analisadas as equivaléncias seméntica, cultural e
conceitual pelo cdlculo do indice de validade do contetdo.

Os dados do estudo foram gerenciados com utilizacio
da ferramenta REDCap de captura de dados, hospedada
nos computadores do Hospital de Cancer de Barretos,"” e
analisados com o programa IBM Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS), versio 21.

RESULTADOS

Traducdo e adaptacao transcultural

As tradugoes e retrotradugdes seguiram as metodologias
propostas, € o questiondrio PICU-QODD demandou minimos
ajustes para gerar uma versao que garantiu equivaléncia
linguistica, como demonstra a tabela 1. Subsequentemente,
todas as versoes de tradugao e retrotradugio foram enviadas
para avaliagdo pelo autor da versao original do PICU-QODD.
Ap6s sua consideragio, teve inicio o processo com o comité de
especialistas.

Na versao para cuidadores, os itens do questiondrio
1-G, 1-N, 9-B, 10-B, 16 e 17 receberam escores dois ou
trés, tendo os avaliadores sugerido modificagoes. Nenhum
dos itens recebeu escore inferior a dois (Tabela 1). Os
demais itens receberam escore quatro.

Na versio para a equipe multidisciplinar, os itens do
questiondrio 1-E 1-M, 6-B e 7-B receberam escores dois ou
trés, tendo os avaliadores sugerido modificagoes. Nenhum
dos itens teve escore inferior a dois (Tabela 2).

Pré-teste com familiares cuidadores

Para o pré-teste, foram elegiveis 28 pacientes pedidtricos
que faleceram e 44 de seus familiares cuidadores. Com
relagao aos cuidadores, 38 (86%) foram excluidos porque
sete (16%) tinham PHQ-9 > 12,5; cinco (11%) eram
associados com cuidadores com PHQ-919 > 12 (para esses
casos, adotou-se o critério de nio entrar em contato com o
segundo cuidador da mesma familia, quando se detectava
risco positivo de depressao ou suicidio); dois (4%) eram
cuidadores com cultura diferente da populagao brasileira em
geral; trés (7%) tinham histdrico de transtornos psiquidtricos;
um (2,6%) era associado com cuidador com transtornos
psiquidtricos; 17 (39%) nio foram alcangdveis por contato
telefonico e trés (7%) se recusaram a tomar parte no estudo.
Assim, foram realizados seis (14%) pré-testes.

Todos os participantes do pré-teste (quatro pais e duas
mies) eram casados, tinham nivel educacional diversificado
(dois com nove a 10 anos de escolaridade, e quatro com
educagio superior). Observaram-se melhor compreensao
e menor tempo de entrevista no grupo que recebeu o
questiondrio em casa e seguiu sua leitura.
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Tabela 1 - Equivaléncia dos itens do Quality of Dying and Death Questionnaire in the Pediatric Intensive Care — familiares cuidadores, segundo a avaliagdo do comité de

especialistas

S ©

8 2 E
Item Equivaléncias s 8 2

£ = =

@ (=] (X

(7] (]
14 1G. Voce sentiu que a equipe clinica se preocupou com seu filho como um individuo? 0,6 1 1
21 1N. Havia lideres religiosos disponiveis da maneira que vocé quisesse que eles estivessem? 0,8 1 1
55 9B. Discussoes com vocé durante as “visitas médicas” 0,8 1 1
62 10B. Discussoes com vocé durante as “visitas médicas” 0.8 1 1
73 16. Enquanto seu filho(a) esteve na UTI, alguém falou com vocé sobre apoio a perda e o suporte ao luto que poderia estar disponivel a sua familia? 0,8 08 1
75 17. Enquanto seu filho esteve na UTI, vocés receberam algum material escrito sobre a dor da perda e o luto? 0,8 0,8 1

UTI - unidade de terapia intensiva.

Tabela 2 - Equivaléncia dos itens do Quality of Dying and Death Questionnaire in the Pediatric Intensive Care - equipe multidisciplinar, segundo avaliacdo do comité de

especialistas

o ®
=R CR =
Item Equivaléncias & 2 8
£ = =
Q (X (=]
(7] (]
10 1F. A equipe demonstrou que se preocupava com a crianga como um ser humano 08 1 1
17 1M. Lideres religiosos do hospital estavam disponiveis 0.6 1 0.8
56 6B. Discussdes com a familia durante as visitas médicas 0.6 1 0.8
63 7B. Discussdes com a familia durante as visitas médicas 0.8 1 0.8

Em geral, observou-se boa compreensao dos itens do
questiondrio e opg¢oes de resposta, e apenas um cuidador
sugeriu modificar uma questéo, o item 1G (“Vocé sentiu
que a equipe clinica se preocupou com seu filho como um
individuo?”). Neste caso, o cuidador sugeriu que a palavra
“individuo” fosse substituida por “ser humano”.

Foi interessante que, durante o pré-teste, familiares
cuidadores demonstraram prazer em receber um contato
de membros da equipe de pesquisa aos quais se afeigoaram
durante o cuidado de seus entes queridos. Consequentemente,
eles se sentiram confortdveis durante a entrevista.

A tabela 1S (Material suplementar) apresenta a versao
final do PICU-QODD tanto em inglés quanto em

portugués brasileiro.

Pré-teste com a equipe multidisciplinar

O pré-teste envolveu 30 participantes: oito (27%)
enfermeiros, nove (30%) técnicos de enfermagem, sete
(23%) médicos intensivistas, trés (10%) fisioterapeutas,
dois (7%) assistentes sociais e um (3%) psicélogo.
Predominaram mulheres (27/90%), bem como foram
prevalentes: raga branca (23/76%), casados/unio estdvel
(21/70%), com um ou dois filhos (22/73%) e tempo de
experiéncia na UTT superior a 3 anos (17/57%).

Os profissionais tiveram compreensao adequada
dos itens do PICU-QODD e das opgoes de resposta e
salientaram a necessidade de fazer modificagées nos itens
fornecidos na tabela 3.
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A tabela 2S (Material suplementar) apresenta a
versdo final do pré-teste do PICU-QODD com a equipe
multidisciplinar (versoes em inglés e portugués brasileiro).

A tabela 4 apresenta as caracteristicas sociodemograficas
dos participantes.

DISCUSSAO

Neste estudo, foram realizadas a tradugio e a adaptacio
cultural do PICU-QODD nas versoes para familiares
cuidadores e equipe multidisciplinar. Adotou-se uma
metodologia segundo Beaton et al.,"” mantendo a
qualidade do processo para aplicagio no Brasil.

Crengas, costumes e estilos culturais foram levados
em conta durante o processo transcultural de tradugio e
adaptacio, visando evitar falhas que pudessem ser barreiras
para a utilizagio do instrumento, invalidando o construto
para a realidade do pais para o qual foi projetado.®'”

Equivaléncia semantica, conceitual e cultural, assim
como pré-testes com a populagio-alvo, foram fundamentais
no processo de adaptagao do instrumento para a cultura
brasileira.""'¥ O painel de especialistas sugeriu minimas
modificagoes. O questiondrio apresentou adequada
compreensio da versao brasileira do PICU-QODD, tanto
pelos cuidadores, quanto pela equipe multidisciplinar.
Os resultados relativos & compreensio dos pré-testes
mostrou que os questiondrios em portugués apresentaram
concordéincia com o contetdo do instrumento original.!?
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Tabela 3 - Pré-teste do Quality of Dying and Death Questionnaire in the Pediatric Intensive Care - versao para a equipe multidisciplinar

Item Participantes Comentarios Sugestoes Modificacao
11; 1R; 4AaR 2 (6,6) Substituir as palavras Equipe multidisciplinar Equipe multidisciplinar
“equipe clinica e de salde”
7 9 (30) Dividas com relagéo as Enfatizar/salientar as Frase 6: Gostarfamos de saber onde ocorreu a comunicacao com a
frases na questao 6 diferengas na parte final  familia. Pensando na comunicagéo entre a equipe e a familia da qual vocé
das frases 6 e 7 participou ou observou, o quanto dessa comunicagao ocorreu em:
Frase 7: Agora por favor pense em toda a comunicagdo entre a equipe
e a familia durante os Ultimos 3 dias de vida da crianga. Que voce saiba,
quanto dessa comunicagao ocorreu em:
12D 8 (24) Fora da minha rotina Fora do alcance, Fora do alcance/realidade/rotina da minha prética

realidade, rotina da minha

prética

Resultados expressos em n (%).

Tabela 4 - Caracteristicas sociodemogréficas da equipe multidisciplinar e familiares
cuidadores incluidos no pré-teste

Frequéncia
Variavel Equipe Familiares
multidisciplinar cuidadores

Sexo
Feminino 27 (90) 2 (33,3)
Masculino 3(10) 4 (66,7)
Raca
Branca 23 (76,7) 4 (66,7)
Negra 2(6,6) =
Parda 5(16,7) 2(33,3)
Estado civil
Solteiro 6 (20) -
Casado/uniao estavel 21 (70) 6 (100)
Divorciado 3(10) -
Nimero de filhos
Nenhum 7(23,3) -
1 11 (36,7) 2(33,3)
2 11 (36,7) 4 (66,7)
3 1(3,3) -
Religiao
Catdlica 17 (56,7) 3(50)
Espirita 6 (20) -
Evangélica 5(16,7) 2 (33,3)
Ignorada 2 (6,6) 1(16,7)
Renda familiar (salarios minimos)*
1-3 15 (50) 2(33,3)
3-6 7(23,3) 1(16,7)
> 6 saldrios 8(26,7) 3(50)
Tempo de estudo (anos)
<1 2 (6,6) -
1-5 8(26,7) -
6-10 9 (30) 2(33,4)
> 11 11 (36,7) 4 (66,6)
Especializagéo em terapia intensiva
Sim 12 (40)
Nao 18 (60)
Tempo de experiéncia em terapia intensiva (anos)
<1 6 (20)
1-3 7(23,3)
>3 17 (56,7)

* Salario minimo no Brasil. Resultados expressos em n (%).

Com relagio ao construto, a qualidade da morte e do
morrer de um paciente, existem caracteristicas singulares
dessa popula¢ao, cujo contato com cuidadores ¢, em
sua maioria, realizado por telefone ou outros meios de
comunica¢io — jd que ndo mais existe um vinculo de
cuidado com a familia 7z loco. O Brasil tem uma grande
extensao territorial, e o Hospital de Cincer de Barretos
serve a pacientes oriundos das cinco regides do pafs.
Embora nio tendo ocorrido um contato com os cuidadores
por periodos que variaram entre 4 semanas e 6 meses apds
o 6bito da crianga, observou-se como foi dificil para eles
lidar com um assunto que, em nosso pafs, envolve questoes
e barreiras culturais - especialmente quando se trata da
morte de uma crianca. Ao enfrentar a morte de um filho,
os pais experimentam um processo inimaginavelmente
doloroso e momentos de grande angustia, que podem
afetar toda a familia por longos periodos ou até por toda
a vida. Os pais, defrontados com a morte de um filho,
sao afetados por sentimentos como perda e desespero, e
muitos nio conseguem encontrar estratégias para lidar
com estes sentimentos.”?” Assim, neste estudo, foi
possivel identificar que dentre os 44 familiares elegiveis
para participar, apenas seis consentiram em tomar parte.
Cré-se que isso ¢ principalmente devido ao processo de luto
que esses familiares podem estar ainda experimentando.
Entretanto, também se cré que, para o processo de
validacio do contetido do PICU-QODD, uma amostra
com seis familiares foi suficiente para a adaptacao do
questiondrio, proporcionando também uma avaliagao
precisa das barreiras para avaliacio da qualidade da morte
na oncologia pedidtrica, levantando questées de pesquisa
que podem levar ao planejamento de futuros estudos
relacionados ao tema, envolvendo familiares durante o
processo de cuidados do paciente pedidtrico.

Os critérios de elegibilidade definidos para este estudo
foram importantes para minuciosamente determinar familiares
cuidadores emocionalmente despreparados para responder
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a0 questiondrio com seguranca e sem grande desconforto
emocional. O uso do PHQ-9"9 foi essencial para identificar
cuidadores potencialmente inelegiveis para participar do
estudo, em razio de suas condi¢oes emocionais. Estudos
correlacionam alteragoes familiares ligadas a perda de um
filho com elevadas taxas de depressdo, dentre outras doencas
psicolégicas, nas quais a dindmica familiar é significantemente
alterada. Assim, a utiliza¢do de instrumentos que podem
triar sintomas de depressio ou risco de suicidio é essencial,
tornando-se eficaz para excluir pessoas com tais tipos de
problema de estudos relacionados a0 momento da perda de
um ente querido, agravando o sofrimento.?”

Finalmente, este estudo se restringiu a um centro no
pais, em uma cidade localizada no interior do Estado de
Sao Paulo. Contudo, apesar da grande extensio geogréfica
do pais, nossas cinco regiées compartilham um mesmo
idioma, embora com variacoes culturais, mas este niao
¢ um fator que possa comprometer a generalizagao do
instrumento para a populagio brasileira em geral. Outra
limitagdo foi que os cuidadores foram abordados menos
de 1 ano apds a morte de seu ente querido, o que pode
ter sido um fator contribuinte para o pequeno niimero de
familiares cuidadores incluidos no pré-teste.

CONCLUSAO

As duas versoes do Pediatric Intensive Care Unit-Quality
of Dying and Death (cuidadores e equipe multidisciplinar)
foram culturalmente adaptadas, com boa compreensio dos

itens por ambos os grupos de participantes. O questiondrio
inclui itens relevantes que avaliam o processo de morrer e
a morte no ambiente de terapia intensiva e pode propiciar
modificagoes no cuidado centrado nos pacientes e mesmo
em familiares cuidadores, 4 vista de seu sofrimento
relacionado ao final da vida de seus filhos.

Sao necessdrios futuros estudos para avaliar outras
propriedades psicométricas das versdes do Pediatric
Intensive Care Unit-Quality of Dying and Death. Além disso,
pode ser vidvel revisar o niimero de itens e sua similaridade,
transformando esse instrumento em uma versdo abreviada,
para facilitar sua aplicagao na rotina didria da unidade de
terapia intensiva pedidtrica.
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ABSTRACT

Objectives: To translate and culturally adapt the Pediatric
Intensive Care Unit-Quality of Dying and Death questionnaire
into Brazilian Portuguese.

Methods: This was a cross-cultural adaptation process
including conceptual, cultural, and semantic equivalence
steps comprising three stages. Stage 1 involved authorization
to perform the translation and cultural adaptation. Stage 2
entailed independent translation from English into Brazilian
Portuguese, a synthesis of the translation, back-translation, and
an expert panel. Stage 3 involved a pretest conducted with
family caregivers and a multidisciplinary team.

Results: The evaluation by the expert panel resulted in
an average agreement of 0.8 in relation to semantic, cultural,
and conceptual equivalence. The pretests of both versions of

the questionnaire showed that the participants had adequate
comprehension regarding the ease of understanding the items
and response options.

Concdlusion: After going through the process of translation
and cultural adaptation, the Pediatric Intensive Care Unit-
Quality of Dying and Death caregiver and multidisciplinary
team versions were considered culturally adapted, with
both groups having a good understanding of the items. The
questionnaires include relevant items to evaluate the process
of death and dying in the intensive care setting, and suggest
changes in care centered on patients and especially family
caregivers, given the finitude of their children.

Keywords: Attitude to death; Translations; Surveys
and questionnaires; Child; Intensive care units, pediatric
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