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RESUMO

FERREIRA, L. S. Construcdo e validagdo de conteido e seméntica da escala de
percepcdo de autoeficacia da familia no cuidado domiciliar da crianca em dialise
peritoneal. 2020. 117 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Universidade Federal do
Mato Grosso do Sul, 2020.

O cotidiano da crianca em dialise peritoneal ¢ marcado por internacfes, uso de cateteres,
controle de dietas, administracdo de medicamentos e demanda exaustiva de cuidados,
exigindo participacdo, envolvimento, disponibilidade e habilidades da familia para manejar o
cuidado da crianca com essa condi¢do crénica no domicilio. Questiona-se como a familia
percebe sua autoeficacia, considerando que essa percepcdo € fundamental para conhecer os
esforgcos da familia no cumprimento da tarefa designada e a perseveranca frente as situaces
dificeis. Na literatura ndo ha disponivel uma escala que permita identificar a percep¢do da
autoeficacia da familia nessa situacdo. Objetivo. Realizar as validagbes de conteudo e de
semantica de um instrumento de medida da percepcdo de autoeficacia da familia para o
cuidado da crianga em diélise peritoneal no domicilio. Método. Estudo metodologico que
adotou 0 modelo proposto por Pasquali para guiar a construcdo e validagdo do instrumento. A
Teoria de Autoeficacia de Bandura foi o referencial teérico que fundamentou a construcao da
escala. O polo denominado procedimentos tedricos foi conduzido em trés etapas: (a) definicdo
do construto por meio de revisdo da literatura e estudo de campo; (b) validacdo de contetido; e
(c) validacdo semantica. Ficaram estabelecidos o percentual de concordancia interjuizes de
80%, o Indice de Validade de Contetdo de 0,8 e o indice Kappa do instrumento. O estudo foi
realizado no ambulatério de nefropediatria de um hospital universitario ap6s aprovacédo no
Comité de Etica e Pesquisa da UFMS. Resultados. A proposicdo dos itens da escala foi
subsidiada pela sintese analitica das categorias identificadas na scoping review e no estudo de
campo com familias de criangas em diélise peritoneal no domicilio. Da validacdo de contetdo
realizada por cinco especialistas na area do conceito, por meio de técnica Delphi, obteve-se
indice de Validade de Conteldo de 0,84 ap0s trés rodadas e Kappa total de 0,70,
demonstrando boa concordancia entre os profissionais. Da validacdo semantica participaram
cinco familias de crianca em tratamento dialitico no domicilio; apds duas rodadas, verificou-
se concordancia de 100%, com relatos de boa compreensibilidade dos itens. A escala
construida contém 26 itens que exploram a percepcdo da eficacia coletiva da familia nesse
contexto de cuidado. As respostas sdo em escala com graduacao de zero a 100, distribuidas ao
longo de um continuum entre nenhuma confianga, moderada confianga e muita confianca.
Conclusdo. O instrumento de medida construido € uma ferramenta para identificar a
percepcdo da eficacia coletiva da familia, isto €, os comportamentos de cuidado que ela se
sente capaz de realizar para dar conta das demandas da crianga e da familia no domicilio
diante das dificuldades. Poderd ser util ao enfermeiro na identificacdo das forcas e
vulnerabilidades da familia e no planejamento de a¢6es conjuntas com a familia, contribuindo
para melhores praticas de cuidado. Recomenda-se dar continuidade no desenvolvimento da
escala com a conducdo dos polos empirico e analitico para a realizagdo dos testes
psicométricos.



Palavras-chave: Doenca Renal Cronica; Crianca; Familia; Relagbes Familiares,
Autoeficacia, Enfermagem Pediatrica



ABSTRACT

FERREIRA, L. S. Construction and validation of content and semantics of the family’s
self-efficacy perception scale in home care of children on peritoneal dialysis. 117 f.
Dissertation (Master in Nursing) - Federal University of Mato Grosso do Sul, Campo Grande,
2020.

The daily life of children on peritoneal dialysis is characterized by hospitalizations, use of
catheters, diet control, medication management and exhaustive care, which requires the
family's participation, involvement, availability and abilities to manage the care of the child
with this chronic condition at home. It is questioned how the family perceives its own self-
efficacy, considering that this perception is a key / fundamental to get to know the family's
efforts to fulfill the assigned task and perseverance in the face of difficult situations. In the
literature there is no scale available that permits identifying the perceived self-efficacy of the
family in this situation. Objective. To perform the content and semantics validation of an
instrument that may measure the family self-efficacy for the home-based care of children on
peritoneal dialysis. Method. A methodological study was conducted that adopted the model
proposed by Pasquali to guide the construction and validation of the instrument. Bandura's
Theory of Self-efficacy was the theoretical framework that underpinned the construction of
the scale. The theoretical procedures were conducted in three stages: (a) definition of the
construct by means of literature review and field study; (b) content validation; and (c)
semantics validation. The interjudge agreement percentage of 80% and the Content Validity
Index of 0.8 were established, and the Kappa Index was applied. The study was carried out in
the pediatric nephrology outpatient unit of a school hospital, after approval by the UFMS
Ethics and Research Committee. Results. The proposition of the scale items was supported by
the analytical synthesis of the categories identified in the scoping review and in the field study
with families of children on peritoneal dialysis at home. The content validation was carried
out by five experts in the concept field, using the Delphi technique, and yielded a Content
Validity Index of 0.84 after three rounds, and total Kappa of 0.70, showing good agreement
among the experts. Five families of children undergoing dialysis treatment at home
participated in the semantics validation, after two rounds, with 100% agreement and reports of
good understanding of the items. The constructed scale contains 26 items that explore the
perception of the collective effectiveness of the family in this context of care. The responses
are scaled from zero to 100, distributed along a continuum of no confidence, moderate
confidence and total confidence. Conclusion. The scale is a tool to identify the perceived
collective efficacy of the family, that is, the care behaviors that the family feels capable of
performing to meet the home-based care the child’s and the family’s demands in the face of
difficulties. The instrument can be useful in helping nurses identify the family's strengths and
vulnerabilities and plan actions together, contributing to better care practices. Continuing the
development of the scale is recommended with the conduction of the empirical and analytical
phases for carrying out the psychometric tests.

Keywords: Chronic Kidney Disease; Children; Family; Family Relations, Self-efficacy,
Pediatric Nursing.
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1 INTRODUCAO
1.1  Minha aproximacdo com o tema

Com a conclusdo da minha graduacdo no curso de enfermagem em 2001, iniciei a
trajetoria profissional no cuidado de adultos com Doenca Renal Cronica, periodo em que fiz
especializacdo na area de Nefrologia. O trabalho junto aos pacientes pediatricos, porém, veio
a ocorrer somente em 2015, quando a equipe de nefropediatria do Hospital Universitario
Maria Aparecida Pedrossian HUMAP/EBSERH/UFMS estava com caréncia de enfermeiro
com prética em diélise peritoneal. Desde entdo fui designada para esse setor, onde tenho como
principal funcdo capacitar familias e torna-las aptas para o0 manejo da dialise peritoneal em
crianca/adolescente no domicilio, também sou responsavel por consulta mensal de
enfermagem para acompanhamento e evolucao.

Ao abordar a familia para comunicar a necessidade de se comegar o treinamento,
vivenciei situacbes de verdadeira aflicdo dos familiares diante dessa realidade. Familias
devastadas pelo diagnostico manifestavam que se sentiam desamparadas e aflitas, pois se
percebiam incapazes de aprender a fazer a dialise em seus filhos. Ao mesmo tempo, fui
aprendendo com a dor deles a ser mais cautelosa no modo de falar e agir, procurando trata-los
com respeito e dignidade e dando-lhes a Unica coisa que poderia nesse momento: 0 meu
conhecimento sobre a dialise peritoneal.

Durante os atendimentos de retorno da crianca pés-treinamento da familia, observei
que ela continuava relatando medo, ansiedade, inseguranca com relacéo a terapia, vontade de
desistir ou mudar de modalidade dialitica, e sonhava com o transplante como solucéo para ter
sua “vida normal” de volta.

Perante essa experiéncia e frente ao relato das familias, surgiram algumas indagacoes.
Como eu posso fortalecer o vinculo com essas familias? Seria possivel proporcionar um
ambiente onde essas familias se sentissem mais a vontade e pudessem expor seus medos e
angustias? Sera que ha alguma intervencdo que ndo seja direcionada e centrada apenas na
patologia da crianca?

Procurando tais respostas e pretendendo estabelecer um contato mais proximo com
essas familias, decidi oferecer o meu contato telefébnico e me colocar a disposicao para que
pudessem esclarecer dividas sempre que precisassem.

Com isso, consegui me aproximar das familias, o que possibilitou constatar como eles
se sentiam diante da rotina de cuidados & crianga em dialise peritoneal no domicilio. A
medida que esses contatos foram ficando mais frequentes, eu me percebia ainda mais

envolvida e interessada por informagcfes que tornassem o meu trabalho mais resolutivo
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perante as demandas e desafios vivenciados pelas familias que eu atendia. Essa inquietacéo
me motivou a procurar as reunides do Laboratério de Estudos e Pesquisas em Intervencéao
Familiar — LEPIF, do curso de Enfermagem do Instituto Integrado de Saude (INISA) da
Universidade Federal do Mato Grosso do Sul (UFMS), onde tive a oportunidade de estudar o
Cuidado Centrado na Familia, compreender as interacfes familiares frente a doenca e a
hospitalizacdo infantil. Também tive acesso a cursos sobre intervencdo familiar que me
auxiliaram a repensar a minha pratica para ajudar as familias no enfrentamento de situacdes
que lhes sdo impostas desde 0 momento do diagndstico da doenca até a necessidade de iniciar
a dialise peritoneal.

Também tive a oportunidade de conhecer o Programa de Intervencdo com Familias
(PIF) em situacdo de doenca cronica, desenvolvido na Clinica Ampliada em Pesquisa e
Intervencdo Familiar da UFMS, coordenado pela Profa Dra Maria Angélica Marcheti. Esse
programa é pautado na articulacdo tedrica do Interacionismo Simbdlico, Modelo de
Vulnerabilidade da Familia e Modelo de Resiliéncia. Ao participar dos atendimentos
realizados pelo PIF as familias, fui ampliando a visdo de Cuidado Centrado na Familia e
abrindo-me para essa perspectiva, que insere a familia em todas as tomadas de decisdo. Pude
observar que as familias atendidas no PIF manifestavam alivio do sofrimento e melhor
enfrentamento das situacoes.

Trazendo tais experiéncias para 0 meu contexto profissional, especialmente o de
preparar a familia para a realizagdo do procedimento dialitico na crianga, no domicilio,
indagava-me sobre a possibilidade de saber quanto a familia havia compreendido o que eu
havia ensinado e o quanto ela se sentia apta. Visto que a enfermagem tem adotado
instrumentos de medida como ferramenta para mensurar indicadores que promovam uma
pratica com mais seguranca, busquei, na literatura, evidéncias que pudessem validar o cuidado
prestado a familia de criancas e adolescentes. Acreditava que precisava compreender onde
estava ocorrendo o possivel problema na minha atuacdo e abordagem com as familias ao
prepara-las para o cuidado da crianca no domicilio, e como eu poderia ajudar a minimizar a
angustia que o contexto traz para a familia. Sera que havia algo errado com o treinamento?
Sera que havia algo errado na abordagem com as familias?

Nessa busca de aprofundamento tedrico, decidi realizar uma revisdo bibliografica
sobre doenga renal crénica na infancia, Dialise Peritoneal e familia, que contextualizo a

sequir.
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1.2 Adoenca renal crénica na infancia: definicdo, causas, complicacGes e tratamento

A organizacdo Kidney Disease: Improving Global Outcomes (KDIGO), em 2012,
manteve a definicdo da Doenca Renal Crénica (DRC) como “anormalidades da estrutura renal
ou fun¢do presentes por mais de trés meses com implicagdes para saude”, e descreve que os
marcadores de dano renal sdo: albumindria (> 30 mg/24 horas), anormalidades no sedimento
urinario, desordens tubulares, anormalidades histologicas, transplante renal prévio e danos na
estrutura renal diagnosticados por exames de imagem.

O Ministério da Saude (BRASIL, 2014) aprovou as “Diretrizes clinicas para o cuidado
ao paciente com doenca renal cronica no Sistema Unico de Satde”, tendo como base estudos
internacionais, as quais deverdo ser observadas em ambito nacional. Tais diretrizes

estabelecem os estagios da doenca renal cronica (Figura 1).

Quadro 1 - Classificagdo da DRC

Estagio Taxa de Filtracdo Glomerular (TFG)
(ml/min/1,73 m?)

1 >90

2 60 — 89

3a 45 - 59

3b 30-44

4 15-29

5 <15

Fonte: BRASIL, 2014.

Essa classificacdo, reconhecida internacionalmente, pode ser aplicada para adultos e
criancas acima de dois anos de idade, porém, em criancas menores, as definicdes devem estar
em consonancia com os valores referenciados para a idade (PAULA; LEITE, 2015).

Em meio a raros estudos sobre DRC na infancia, Konstantyner et al. (2015)
conseguiram estimar que existem aproximadamente 1.283 pacientes pediatricos em
tratamento dialitico crénico no Brasil, com uma prevaléncia calculada de 20,0 casos por
milhdo de populacdo relacionada a idade (pmpic) e incidéncia de 6,6 casos pmpic, na
proporcéo de 52,5% de sexo masculino e 47,5% de feminino. Sobre o diagndstico primério,
o0s dados revelaram uma taxa de 32,3% dos casos como diagnostico desconhecido, seguido de

25,8% de malformacdes congénitas no trato urinario, e 26,1% de glomerulopatias.
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Com relacdo as modalidades de Terapia Renal Substitutiva (TRS), a dialise peritoneal
(DP) esta sendo utilizada por 25,1% das criancas e adolescentes, enquanto a hemodialise
(HD) por 74,9%, ja que o estudo encontrou uma prevaléncia maior de adolescentes (64,8%)
realizando TRS. Porém esse dado ndo significa baixa adesdo a DP, mas sim que esses
adolescentes podem realizar tratamento em unidade de didlise adulto a partir dos 12 anos.
Logo, ha maior probabilidade da HD ser a opgéo de escolha, diferente dos servicos de dialise
pediatricos em que a primeira escolha de tratamento € a DP (NOGUEIRA et al., 2011,
KONSTANTYNER et al., 2015; BRASIL, 2018).

Ao compararem a pesquisa realizada por Konstantyner et al (2015) com outros estudos
realizados em paises com o mesmo nivel socioecondbmico, 0s autores observaram que a
prevaléncia no Brasil é baixa apesar de ser um dos paises onde mais se verificam criancas em
TRS quando calculado em nimeros absolutos. Esse dado pode estar integrado ao fato de que
o pais tem dificuldades em diagnosticar precocemente a DRC em criangas/adolescentes,
levando a subnotificacéo dos casos.

Pesquisadores da area de Nefrologia Pediatrica tém se preocupado com a relacéo entre
a etiologia da DRC e os fatores de risco, por exemplo, a obesidade infantil e a prematuridade
com baixo peso ao nascer, pois essas duas situacbes podem desencadear problemas renais
com desenvolvimento da DRC na adolescéncia (KASPAR; BHOLAH; BUCHMAN, 2016).

As complicacdes mais comuns na DRC sdo: anemia, disturbio mineral e 6sseo, risco
para doengas cardiovasculares, déficit nutricional, retardo no crescimento, comprometimento
neurocognitivo e diminui¢do na qualidade de vida. Sabe-se que quanto mais baixa a idade da
crianca ao desenvolver a doenca renal, maior podera ser 0 seu comprometimento fisico e
mental (KASPAR; BHOLAH; BUCHMAN, 2016).

Ingelfinger, Schaefer e Kalantar-Zadeh (2016), em um editorial para a comemoragao
do Dia Mundial do Rim, onde o foco foi doenca renal na infancia, discorrem sobre a
importancia de iniciar a TRS (Hemodialise, Dialise Peritoneal e Transplante Renal) no tempo
adequado, a necessidade da dieta adequada para garantir o crescimento e desenvolvimento e a
importancia da aderéncia da familia e da crianca ao tratamento. Segundo Tjaden et al. (2016),
problemas neurocognitivos como déficit de aprendizado, falta de habilidade para administrar
a propria salde, e encorajamento para participar de atividades sociais sdo comuns na vida
diéria das criangas portadoras de DRC.

Dentre as op¢Oes de TRS, a DP é considerada um método seguro e eficaz para criangas
com bons resultados até que ocorra um transplante renal (VIDAL et al., 2012). Trata-se de

uma terapia que permite trocas continuas com perda de pequenos volumes, que mantém a
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estabilidade hemodindmica durante o tratamento e que pode ser realizada no domicilio.
Quando comparado com pacientes em HD, aquele em DP tem menor restricdo hidrica e
dietética, o que se torna a opcdo mais vidvel na infancia pela necessidade de manter o
crescimento e desenvolvimento da crianca (PAULA, 2015).

Existem dois métodos de dialise peritoneal: a dialise peritoneal ambulatorial continua
(CAPD) e a dialise peritoneal automatizada (DPA). No primeiro caso, sdo realizadas de 4 a 5
trocas diarias, com infusdo e drenagem manual, utilizando a gravidade para mover a solugédo
de dialise para dentro e para fora da cavidade peritoneal. As trocas sdo realizadas com
intervalo de 5 a 6 horas durante o dia; no periodo noturno ndo hé trocas, o liquido da Gltima
infusdo permanece na cavidade por aproximadamente 11 horas sendo drenado na manha
seguinte. Na segunda modalidade, é utilizada uma maquina cicladora com capacidade de
realizar automaticamente trocas de solucdo dialitica, ocorridas de preferéncia no periodo
noturno, quando a crianga/adolescente estd dormindo. Uma das vantagens é que o cateter é
aberto com frequéncia consideravelmente menor quando comparado com a CAPD,
minimizando o risco de peritonite. Outra vantagem € que, por ocorrer no periodo noturno,
possibilita a execucdo de atividades diurnas, como trabalho e escola, apresentando
supostamente menor comprometimento da rotina cotidiana familiar. Dentre as complicac¢des
mais comuns dessas modalidades terapéuticas se destacam peritonite, infeccdo de tdnel ou
orificio de saida, falha da drenagem e ultrafiltracdo (quantidade de liquido retirado do
paciente), hérnias, extravasamento de efluente, e migracdo do cateter para local inadequado,
prejudicando a infusdo e drenagem (PAULA, 2015).

Para a realizacdo da DP domiciliar, € indispensavel o envolvimento da familia, que,
por sua vez, ira participar de uma capacitacdo’ até que se torne apta para cuidar da crianca e
executar os procedimentos no domicilio. Ao final das instrucBGes e atividades praticas, o
enfermeiro avalia as habilidades ensinadas a familia e a libera para assumir a continuidade do
tratamento na residéncia (LOMBA et al., 2014; AMARAL, 2016). Nesse contexto,
consideramos pertinente buscar compreender a experiéncia e 0 manejo da familia frente a DP

na crianga.

1.3  Afamilia e a Dialise Peritoneal (DP)

! Denominado “treinamento” pelo SUS — Sistema Unico de Sadde.
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A participacdo e o envolvimento da familia sdo imprescindiveis para a realizacdo da
DP no domicilio, pois, conforme descrito no item anterior, € um procedimento que exige
confianca e autonomia de todos os envolvidos.

Marcheti e Mandetta (2016) afirmam que “a familia ¢ uma rede complexa de relagdes,
interacbes e emocOes pela qual perpassam sentimentos e comportamentos de grande
complexidade ¢ riqueza relacional”, dai € preciso que os profissionais reconhecam a familia
como a primeira responsavel pelos cuidados em salde de seus membros, e atuem embasados
em um modelo que seja facilitador de sua participacdo ativa durante todo o processo
terapéutico.

As autoras Wright e Leahey (2002), com base na teoria geral dos sistemas introduzida
por VVon Bertalanffy em 1936, conceituam familia como um conjunto de varios subsistemas
individuais, que juntamente com sua comunidade formam um suprassistema. Esse conceito
proporciona um fundamento tedrico para o entendimento da familia como um sistema que
pode ser definido como um complexo de elementos em mutua interacdo. Familia nem sempre
sd0 pessoas consanguineas, mas sim individuos com vinculos emocionais que sdo escolhidos
por seus préprios membros (WRIGHT; WATSON; BELL, 1996).

Corroborando esse conceito, Elsen, Althoff e Manfrini (2001) definem familia como
um grupo de pessoas que podem estar unidos por lacos sanguineos, por interesse em comum
ou por afetividade, que possuem direitos e responsabilidades, desenvolvendo estrutura e
organizacdo proprias. Essa organizacdo esta inserida em um contexto fisico, sdcio cultural e
politico que ora estd sendo influenciado ora estd influenciando suas crencgas, valores,
conhecimentos e praticas relacionadas com a salde.

As autoras chamam a atencdo para as diversas maneiras de considerar a familia e,
dentre essas possibilidades, é importante entender que se trata de um espacgo interacional
singular onde ha relacfes de poder e género, e também um espaco intergeracional, com
cultura propria que alicerca suas rotinas e determina suas historias.

Compreendendo a dimensao do conceito de familia, é necessario conhecer as situagdes
de doenca as quais sdo expostas e que podem interferir em sua estrutura e funcionamento.
Marcheti (2012) descreveu que familia é uma instituicdo social permanente capaz de enfrentar
mudancas e se adaptar as diversas situacdes do cotidiano. Porém, ao receber a informacéo
sobre o diagndstico da doenca cronica, a familia vivencia o sofrimento, a fragilidade e 0 medo
das mudancas (MARCHETI; MANDETTA, 2016).

Portanto, indagamos: Qual o sentimento da familia quando se tem uma crianca em

dialise peritoneal no domicilio? Quanto essa familia pode se sentir vulneravel ao se deparar
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com situacdes que Ihe impdem alta demanda de cuidado? Como lidar com o pouco tempo que
ha para assimilar a doenca, o seu tratamento e a necessidade de tomar decisdes, que muitas
vezes provocam conflitos e dissociacdes familiares?

Pettengill e Angelo (2005) conceituaram vulnerabilidade em uma situagdo de doenga e
hospitalizacdo de um filho como um sentimento de ameaga a autonomia familiar, quando esta
fica sob pressdo da doenca, dos outros membros da familia e da equipe multiprofissional de
salde. Acrescentam, ainda, que as experiéncias anteriores vivenciadas, a alta demanda que
afeta a sua competéncia em enfrentar a situagdo, bem como a incapacidade para agir, séo
fatores desencadeantes desse sentimento. Esse conceito revelou avangos que podem contribuir
para o entendimento de como a familia pode se mobilizar para resgatar sua autonomia e
tornar-se capaz de enfrentar os desafios e as dificuldades advindos da situacdo de doenca
imposta.

Diante desse cenario existem modelos de abordagem que auxiliam o enfermeiro na
inclusdo da familia no cuidado de seus entes, promovendo a participacdo nas tomadas de
decisdo e, assim, possibilitando que o sentimento de vulnerabilidade possa ser amenizado. O
modelo do Cuidado Centrado na Familia (CCF) recomenda que paciente e familia participem
dos cuidados e da tomada de decisdo da maneira como escolherem, sendo inseridos no
planejamento, na implementacéo e na avaliacdo das politicas e dos programas de cuidado de
satide (JOHNSON, 2000).

Os primeiros movimentos de apoio ao CCF tiveram inicio em 1960 com principios
voltados para a crianca com necessidades especiais de saude e, desde entdo, esse modelo de
abordagem tem registrado grandes avan¢os no ambito internacional. Em 1965 o Congresso
Norte-Americano criou um programa educacional que visava atender e ajudar criancas que
viviam em condig¢des de pobreza e com necessidades especiais de salde; esse programa exigia
a participacdo dos pais, inclusive no controle dos programas. Em 1980 comegou um
movimento para que o0s pais pudessem cuidar dos recem-nascidos e, dentro dessa evolugédo, no
ano de 1992 pais e profissionais que tinham os mesmos anseios criaram o Instituto para o
CCF (JOHNSON, 2000).

Segundo o Institute for Patient- and Family- Centered Care (IPFCC), o modelo do
CCF é embasado em quatro pressupostos centrais para nortear a assisténcia. S&o eles: (a)
dignidade e respeito, em que familias sdo respeitadas em suas crengas e valores, sdo ouvidas e
tém o direito de participar das decisbes; (b) informagdo compartilhada, em que a equipe
compartilha as informacGes de forma clara e completa, propiciando uma participacao efetiva

da familia nas escolhas; (c) participacdo, incentiva a familia a participar de acordo com sua
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capacidade e vontade nos cuidados e nas tomadas de decisdo respeitando-se sua escolha; e (d)
colaboracéo, permitindo que familias e equipe trabalhem em conjunto para o desenvolvimento
de politicas e programas para a melhoria e divulgacao do cuidado centrado na familia.

Um estudo recente, que teve como objetivo identificar acfes especificas e concretas
nessa abordagem de cuidado utilizando grupos focais com participacdo de pacientes, familias
e profissionais de salde, evidenciou que ha varias acGes que devem ser realizadas com esse
propdsito, como defender as necessidades dos pacientes, coordenar o atendimento, garantir o
acesso ao cuidado, possuir conhecimento técnico atualizado e apoiar o bem-estar e a
qualidade de vida da familia (HSU et al., 2019).

A DP € um processo diario, continuo, por tempo indeterminado em que a familia
precisa ser apoiada para participar do cuidado a crianca de maneira ativa e a distancia da
equipe. O enfermeiro a introduz no cuidado a crianca, capacitando-a para assumir a execugao
dos procedimentos dialiticos no domicilio, para o manejo do tratamento (cuidados com o
cateter, com a alimentacdo e com medicamentos) e também para perceber sinais e sintomas de
intercorréncias com a terapia e com a crianga (AMARAL, 2016; WIGHTMAN et al., 2019).

O problema do estudo que apresento a seguir foi delineado com base nas
consideracgdes expostas e reconhecendo a importancia de promover o desenvolvimento da
capacidade e habilidade da familia para adquirir autonomia e se perceber capaz de realizar o

cuidado a crianga no domicilio.

1.4  Problema do estudo

As evidéncias encontradas na literatura, conforme descritas nos itens acima, apontam
que a familia da crianca com DRC em DP no domicilio passa por mudancgas profundas,
considerando que:

e A crianga tem que conviver com internacOes repetidas, uso de cateteres
implantados em seu corpo, dietas restritivas, controle hidrico, administracdo de
medicamentos e execucdo rigorosa do procedimento de didlise peritoneal no
domicilio;

e A demanda de cuidados exige da familia envolvimento, disponibilidade e
habilidades para realizar a terapéutica de modo adequado; e

e Os cuidados excedem a demanda de atencdo de uma crianga na mesma faixa etaria

sem comprometimento de saude.
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Essas mudancas impactam a rotina e o funcionamento familiar, leva a familia a ter que
manejar muitas informacdes e ter de desenvolver habilidades para o cuidado da crianga em
DP, colocando em cheque, por vezes, a sua competéncia para tal.

A capacitacdo das familias para o manejo dos cuidados da crianga em DP no domicilio
enfoca questdes informativas e, em caso de capacitacdo para DPA, inclui também o manuseio
da maquina de acordo com protocolo previamente estabelecido pela equipe responsavel e pelo
fabricante do aparelho. Acredita-se que, ap0s a capacitacdo, os membros da familia possam
estar habilitados para dar continuidade ao tratamento da crian¢a no domicilio. Entretanto, em
nossa experiéncia, nos primeiros retornos ambulatoriais da crianga, observam-se nas
narrativas das familias as muitas dificuldades enfrentadas por elas, relativas, principalmente, a
tomada de decisdo por ocasido de problemas com a maguina ou com o cateter. Também
enfrentam dificuldades de adaptacdo a nova rotina e ambiente domiciliar, relatam duvidas,
temores e ansiedade quanto a manutencéo da salde da crianca, e queixam da obrigatoriedade
em ter que aprender sobre todos os cuidados em um periodo de tempo muito curto.

O enfermeiro precisa reconhecer a capacidade da familia para cuidar da crianga em
casa e identificar as situacBes em que ela necessite de mais informacdo, e também de mais
tempo para adaptagdo e desenvolvimento de habilidades especificas como o manuseio da
maquina. E importante que ele reconheca situacdes em que a familia demonstre dificuldade
ou desconhecimento de qualquer etapa do processo terapéutico. Desse modo, é fundamental
haver uma aproximacdo do enfermeiro com a familia desde o0 momento em que a crianga é
diagnosticada com a doenca renal, acolhendo-a em suas necessidades e identificando a sua
capacidade para lidar com as novas demandas de cuidado impostas.

Para tanto, torna-se imprescindivel que o enfermeiro planeje o cuidado e o treinamento
da familia tendo por base a identificacdo das demandas e necessidades prdprias da familia.
Assim, acredita-se que a avaliacdo da autoeficacia da familia para o cuidado no domicilio
podera nortear o enfermeiro no entendimento e identificacdo das forcas e fragilidades da
familia e, juntos, planejar o melhor cuidado.

Instrumentos de medida podem ser desenvolvidos com a finalidade de contribuir com
indicadores para a pratica de enfermagem. Na &rea de enfermagem da familia ha um
movimento de pesquisadores com o objetivo de desenvolver instrumentos de medida para
guiar a préatica dos profissionais com esse grupo social. Ha na literatura diversos instrumentos
para medir fendmenos relacionados a familia, tais como: The Maternal Self-efficacy Scale for
Preventing Early Childhood Diarrhea: Validity and Reliability (JOVENTINO et al., 2012);

Development of a scale to measure parental self-efficacy in the care of pre-school children
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during periods of health and minor illness: integrating health and social policy methods
(PURSSELL, E.; WHILE, A., 2011), Self-efficacy scale for the establishment of good
relationships with families in neonatal and pediatric hospital settings (CRUZ; ANGELO;
SANTOS, 2017), e Adaptacéo transcultural do Preterm Parenting & Self-Efficacy Checklist
(MENDES et al., 2019).

Na literatura, todavia, apds uma busca em base de dados com os descritores DeCS
“autoeficacia”, “didlise peritoneal”, “familias” e criancas/adolescentes” e o MESH “Self-
Efficacy, “peritoneal dialyses”, “family” e “children/adolescents” nao foi encontrado nenhum
instrumento que mensurasse a percepcao da autoeficacia da familia para o cuidado da crianca
com acometimento renal crénico em diélise peritoneal no domicilio, tornando-se relevante a

proposicdo de um instrumento com essa finalidade.
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OBJETIVOS

Objetivo geral

- Realizar as validacGes de contetdo e semantica de um instrumento de medida da
percepcdo de autoeficicia da familia para o cuidado da crianca em diélise peritoneal

no domicilio.

Objetivos especificos

- Construir um instrumento de medida da autoeficacia da familia de criangas em
dialise peritoneal no domicilio com base nas dificuldades e desafios enfrentados
pela familia;

- Realizar validacdo de contetdo com especialistas na temética;

- Realizar validacdo seméantica com populacao alvo;
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3 METODO
3.1  Tipo de estudo

Trata-se de um estudo metodoldgico que consiste em um recurso para investigacao de
métodos de aquisi¢do, organizacdo e andlise dos dados, discorrendo sobre a forma de
elaboracdo, validacdo e avaliacdo de instrumentos ou estratégias metodoldgicas (POLIT;
BECK, 2011, 2019).

3.2  Referencial tedrico

A Teoria de Autoeficacia proposta pelo psicélogo canadense Albert Bandura foi o
referencial tedrico que embasou a construcdo do instrumento de medida. Essa teoria descreve
processos cognitivos na aquisicdo e manutencdo de comportamentos e discorre teoricamente
sobre o conceito de autoeficacia e a maneira de construir uma escala para mensuré-la.

Segundo Bandura (1990), as pessoas podem ter conhecimento e habilidades para a
execucao, porém podem néo agir por Ihes faltar a percepcdo de ser capaz, induzindo ao medo
e a inseguranca. O sucesso na execugao ndo necessariamente é definido como alta habilidade
na execucdo, mas sim se a pessoa acredita em si e exerce um controle pessoal, mesmo diante
de circunstancias dificeis. Afirma, também, que promover um bom treinamento ou
orientacOes claras as pessoas poderdo tornd-las competentes para a execucdo de determinada
demanda e que quanto maior o senso de eficcia pessoal, maiores serdo as chances delas se
manterem perseverantes e realizarem com sucesso a atividade solicitada. (BANDURA, 2006).

Autoeficdcia foi definida pelo autor como a crenca que as pessoas tém sobre sua
capacidade em desempenhar algo que lhes foi designado; a crenca na eficacia que ird
determinar sentimentos, pensamentos, motivagGes e comportamento (BANDURA, 1994).
Sendo essa definicdo tdo significativa, no ano de 2006 a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) inseriu em seu glossario o construto “autoeficacia”.

A percepcdo da autoeficacia modifica o que o individuo escolhe fazer, quanto de
esforcos serdo dedicados para cumprir a tarefa designada e se irdo perseverar diante de
situacOes dificeis, as quais exigirdo maior empenho. Quando o individuo ndo tem essa
percepcao, eles de fato ndo sdo efetivos, mesmo que saibam executar com habilidade a tarefa
proposta (BANDURA, 1990). E importante, porém, distinguir a percepg¢do de autoeficacia da
percepc¢do de autoestima. Autoeficicia é a percepcdo da capacidade e varia de acordo com a
tarefa a ser executada enquanto autoestima é a percepcdo do valor proprio (BANDURA,
2006).
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Pessoas que acreditam em suas capacidades enfrentam tarefas dificeis como sendo um
desafio e ndo como ameaca, estabelecem objetivos desafiadores e se mantém firmes na
execucdo. Mesmo diante de um fracasso, sustentam e até aumentam os esforcos, ndo sao
vulneraveis a depressdo ou estresse, porque acreditam que as falham podem ser corrigidas
através de conhecimento e aquisicdo de novas habilidades. Por outro lado, pessoas que nédo
acreditam em sua capacidade tendem a evitar situacdo que exijam esforcos, por considera-las
ameacadoras. Estas, por sua vez, diminuem os esforcos e desistem facilmente diante das
dificuldades, o que os leva ao estresse e depressdao (BANDURA, 1994).

A percepcdo da autoeficicia tem influéncia no comportamento. Pessoas com medo
podem evitar situacdes ameacadoras, sobretudo quando acreditam que estdo excedendo 0s
limites de suas habilidades. Entretanto, quando as pessoas percebem seguranca e se julgam
capazes de executar sem serem intimidadas, acabam se envolvendo mais nas situacoes
(BANDURA, 1977).

Existem quatro fontes principais que podem influenciar as crencas pessoais, segundo
Bandura (1994). S&o elas:

- experiéncia de dominio: quando h& dominio da situagdo. Pessoas acreditam que
podem realizar algo se for semelhante ao que anteriormente ja realizaram bem. No
entanto, se obtiverem resultados rapidos e faceis, em especial no inicio da
experiéncia, quando ficarem diante do fracasso, facilmente desistirdo. Em suma,
para que haja um senso de eficécia resiliente, é necessario superar obstaculos com
esforgo persistente;

- experiéncias vicarias: observacdo da experiéncia do outro é a percep¢do dos
modelos sociais semelhantes. Se os modelos forem competentes, irdo transmitir
conhecimentos e habilidades aos observadores;

- persuasao social: persuadir pessoas verbalmente pode fortalecer crengas de que elas
sdo capazes e leva-las a mobilizar esforcos e superar deficiéncias quando surgirem
0s problemas. Porém, se essa persuasdo for negativa, as pessoas acreditardo ser
Incapazes e, assim, evitardo situagoes desafiadoras;

- estados emocionais: 0 humor positivo aumenta a percepcdo de autoeficacia
enquanto o humor desanimado diminui; entdo, para modificar a percepcdo de
autoeficacia € necessario reduzir reaces de estresse e alterar estados emocionais
negativos em positivos.

Bandura (1977) ainda apresenta dois conceitos diferentes: expectativa de resultado e

expectativa de autoeficacia. A primeira pressupde que um determinado comportamento levara
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a um determinado resultado ao passo que a segunda é a confianca de que é possivel realizar
com éxito alguma atividade e produzir resultados esperados. Entretanto a expectativa de
autoeficacia pode exercer influéncia sobre a expectativa dos resultados. Se uma pessoa tiver
habilidade e incentivo adequados, a expectativa de eficicia sera 0 maior determinante das
mudancas, ou seja, estabelecerd quanto de tempo e esforgcos sera despendido, e por quanto
tempo serdo sustentados esses esfor¢os diante das circunstancias desagradaveis.

Fendmenos abstratos como a autoeficdcia podem e devem ser medidos. Bandura
(2006) afirma que perceber autoeficacia € um ponto-chave no funcionamento humano, pois
tem influéncia no curso da acdo. E com essa percepcdo que as pessoas fazem a opgéo de
prosseguir nos objetivos e nos desafios, demonstram resiliéncia para as adversidades e
definem como agirdo em um momento de estresse. Acreditar na eficacia é determinante para
as pessoas entenderem se sdo estratégicas, imprevisiveis, otimistas ou pessimistas.

Avaliar a autoeficcia das pessoas permite gerar conhecimentos para adaptacdo de
programas necessarios para os individuos, permitindo que pessoas realizem mudancas sociais
e pessoais. Fazer com que haja um aumento da autoeficacia tem demonstrado ser eficiente
para melhorar a saude, mais conhecimento sobre a doenca, além de reduzir a atividade da
doenca e aumentar 0 comportamento saudavel entre varios pacientes e os tipos de doencas.
Incentivar a percepcdo de autoeficacia na populacdo pediatrica com doencas cronicas é de
grande importdncia uma vez que nesse meio existe um alto indice de ndo adesdo ao
tratamento (BANDURA, 2006; EMERSON et al., 2018).

3.3 ATeoria da Autoeficacia e a familia

Por ndo vivermos isolados, algumas dificuldades e desafios s6 podem ser superados
quando enfrentados em grupo. Sendo assim, a solucdo de determinados problemas dependem
de um esforc¢o coletivo para alcancar uma mudanca significativa, definido por Bandura como
eficécia coletiva. A percepcdo da eficicia coletiva possui influéncia nas escolhas das pessoas
dentro de um grupo, no quanto ela se esforcara nesse grupo e na sua permanéncia quando 0s
seus esforcos em grupo ndo produzirem um resultado esperado (BANDURA, 1982).

Trazendo ao contexto da familia, que é compreendida como uma rede complexa de
relacbes e interacdes, de varios subsistemas individuais, vinculados emocionalmente e ndo
obrigatoriamente consanguineos, ou ainda, um grupo de pessoas ligadas por interesses em
comum ou afetividade, formando um espaco interacional (MARCHETTI; MANDETTA,
2016; WRIGHT; WATSON; BELL, 1996; ELSEN; ALTHOFF; MANFRINI, 2001),
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podemos concluir que familia € um grupo que precisa cooperar entre si para que se tenha uma
eficacia coletiva na solucéo de problemas e no enfrentamento dos desafios.

Angelo (1997) fez uma aproximacdo tedrica dos conceitos do Interacionismo
Simbdlico (I1S) com familia, considerando a interagdo que os membros tém entre si e com as
experiéncias vivenciadas e a atribuicdo de significado as experiéncias, e definiu familia como
pessoas em interacdo simbdlica.

A autora defende que “a sociedade € definida como individuos em interagdo,
assumindo o papel do outro, comunicando-se, interpretando um ao outro, ajustando seus atos
aos do outros, dirigindo-se, controlando-se e partilhando perspectivas”.

Afirma gue o que possibilita que se forme uma sociedade é o agir cooperativamente
para resolver problemas nas diversas situacdes. Mas, para agir cooperativamente, € necessario
que cada individuo interprete as a¢fes do outro e alinhe suas agdes a interpretacéo realizada.
A definicdo que a familia faz da situacdo é aquela resultante do alinhamento de cada agdo
individual.

Baseada nas premissas sobre sociedade, a autora elaborou a concepgéo de familia na
perspectiva interacionista:

- Familia é uma composicdo de pessoas em interagdo simbdlica;

- Familia tem pessoas cooperando umas com as outras;

- Familia tem pessoas capazes de assumir o papel do outro;

- Cada membro da Familia tem seus selfs e mentes;

- A Familia promove aos seus membros uma perspectiva na figura do ‘“‘outro

generalizado”.

Nesse sentido, a base da vida em familia é a interacdo entre seus membros com
simbolos, self, mente e habilidade para assumir papéis, carregando uma histéria que ird
influenciar a acdo diante da experiéncia. O grau de influéncia vai depender dos significados
dados, ou seja, a interacdo ndo € somente a relacdo entre pessoas, ela é também o que
acontece na individualidade (ANGELO, 1997; DUPAS, et al., 1997).

De maneira congruente, Bandura (1982) afirma que, por ndo vivermos isolados,
algumas dificuldades e desafios s6 podem ser superados quando enfrentados em grupo. Sendo
assim, a solucédo de determinados problemas dependem de um esfor¢o coletivo para alcancar
uma mudanca significativa, definida pelo autor como eficacia coletiva.

Familias de criancas em DP compartilham o cuidado entre seus membros e
desenvolvem acgdes colaborativas, embora, na maioria das vezes, apenas um de seus membros

esteja treinado para 0 manuseio da maquina no domicilio. Assim, a familia como um todo €
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um grupo que pode cooperar para que se alcance uma eficacia coletiva na solucdo de
problemas e no enfrentamento dos desafios com a crianga e seu tratamento.

Julgamentos interpessoais de eficacia entre membros com relacdes proximas tém forte
influéncia nas tomadas de decisfes, ou seja, a acdo de um membro do conjunto ird refletir
sobre o todo; entdo, se esse membro apresenta uma boa percepcdo de autoeficacia e estd
inserido em um ambiente familiar responsivo, que recompensa a realizacdo do desempenho,
todos irdo se sentir ativos e seguros. Seguindo essa logica, pessoas com senso de eficacia
coletiva irdo mobilizar esforgos e recursos para o enfrentamento de obstaculos, no entanto, 0s
que ndo se percebem capazes individualmente desistirdo de tentar, mesmo sabendo que as
mudancas podem ser alcancadas por um esforgco conjunto (BANDURA, 1982; 2012).

Dessa maneira, 0s conceitos de eficacia coletiva de Bandura (1982) e o conceito de
familia na perspectiva interacionista proposto por Angelo (1987) se aproximam e permitem a
definicdo de autoeficacia da familia como o compartilhamento de ag¢bes colaborativas e 0s
comportamentos de cuidado que a familia se percebe capaz de realizar, em um alinhamento
das perspectivas de seus membros, gerando um padrdo dominante da familia.

Assim, um instrumento de medida que permita a identificagdo da percepcdo da
autoeficacia da familia trard contribuicdes para a pratica do enfermeiro com a familia no
cenario de cuidado da crianca com doenca renal cronica em dialise peritoneal no domicilio,
contribuindo para identificar as forgas e vulnerabilidades da familia, potencializando o seu

envolvimento e o compartilhamento do cuidado como um todo.

3.4  Construcdo e validacao da escala de autoeficacia

O modelo proposto por Pasquali foi adotado como fio condutor para auxiliar na tarefa
de construcdo e validacdo da escala de autoeficacia, em conjunto com o referencial tedrico-
metodologico de Bandura.

Segundo Pasquali (2009), ha trés momentos dificeis no processo de elaboracdo de um
instrumento: a coleta empirica de informagdes para transformar o construto em itens; a
definicdo do construto de forma clara e, por fim, a analise estatistica para comprovar se esses
itens representam o construto.

A construcdo da escala de autoeficacia exige uma série de trabalhos preliminares para
a identificacdo dos desafios e/ou impedimentos. O autor afirma que, para a construcdo de uma
escala de autoeficacia consistente, € necessario se apoiar em um bom contexto e realizar uma

analise do dominio relevante do funcionamento. Conhecer a atividade do dominio permitira a
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definicdo de quais aspectos da eficacia pessoal deverdo ser mensurados. A escala deve estar
conectada com fatores que de fato determinem a qualidade do funcionamento no dominio
escolhido, portanto o comportamento € o melhor preditor para mensurar percepcdo de
capacidade em executar as demandas solicitadas com sucesso (BANDURA, 2006).

A elaboragdo de um instrumento de medida inicia-se com o levantamento de todas as
evidéncias empiricas sobre o construto, formulando uma miniteoria que ira direcionar a
construcdo adequada desse instrumento. O construto deve ser definido constitutiva e
operacionalmente, estabelecendo sua dimensionalidade e, ao final, transformado em tarefas
(itens) comportamentais. As defini¢cbes constitutivas sdo abstratas e, para que elas passem
para uma operacdo concreta, deve-se transformar o construto em comportamentos fisicos
onde sera possivel determinar claramente o que a pessoa deve fazer (PASQUALI, 1998). Os
itens devem ser escritos em termos que determinem o que a pessoa pode fazer e ndo o que ela
fard , visto que “fazer” é um julgamento de capacidade e “poder fazer” é uma declaragdo de
intencdo (BANDURA, 2006).

Os itens devem representar o construto de interesse em termos comportamentais,
sendo inadmissivel aceitar um item que pareca medir um construto, escolhido aleatoriamente,
sem rigor de uma fundamentacao tedrica ou evidéncias empiricas (PASQUALI, 1998).

Pasquali (1998) define os critérios fundamentais para a elaboracdo adequada dos itens,
que é a representacdo comportamental do construto. S&o eles:

- critério comportamental: o item deve expressar clara e precisamente um

comportamento;

- critério de objetividade ou de desejabilidade: os itens devem expressar desejos e

preferéncias;

- critério da simplicidade: o item deve ser simples, expressando uma Unica ideia, sem

provocar confusdo na resposta do individuo;

- critério de clareza: o item deve ser entendido por todos os individuos respondentes.

As frases devem ser curtas e simples e evitar frases negativas e longas. Também é
recomendado o uso de uma linguagem tipica da popula¢éo alvo;

- critério de precisdo: o item deve ter uma posi¢do bem definida do trago latente e ser

diferente dos demais itens para 0 mesmo traco;

- critério de variedade: evitar os mesmos termos em todas as frases e dividir metade

dos itens com termos favoraveis e a outra metade com desfavoraveis;

- critério de modalidade: evitar expressdes extremadas, como excelente, muito ou

pouco;
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- critério da tipicidade: o item deve ser formulado de forma que represente de fato o
construto;

- critério de credibilidade: o item de ser descrito de forma que ndo pareca
inapropriado ou infantilizado.

A validade e a precisédo sdao elementos fundamentais para legitimar um instrumento de
medida e, diante desses desafios em comprovar a validade do instrumento, a psicometria lanca
mé&o do modelo trinitario, que adota técnicas utilizadas para validar o construto, o conteudo e
0 critério. Segue a descri¢do de cada uma delas:

- Validade do construto: é a forma mais importante para a validacdo de um
instrumento; e a técnica mais utilizada para a validacdo do construto € a analise
fatorial;

- Validade do conteddo: € a verificagdo se todos os dominios do construto estdo
sendo mensurados; para que isso ocorra € necessario checar se os itens de fato
representam o construto mensurado. Isso se da através de embasamento tedrico,
opinido da populacdo alvo e do julgamento de especialistas na area do conceito;

- Validade do critério: é a correlagdo que existe entre um instrumento de medida que
estd sendo avaliado com outro que tem as mesmas caracteristicas, porém é
considerado ideal (critério). Pode ser concorrente ou simultanea (quando coleta de
informacdo do instrumento acontece a0 mesmo tempo da coleta do instrumento
considerado critério) ou preditiva (quando os dados sobre o critério séo realizados
apos a coleta de dados sobre o instrumento). (PASQUALI, 2013; POLIT; BECK,
2019).

Bandura (2006) ainda traga outras considerag0es importantes na construgéo da escala

de autoeficacia: identificar a escala por cddigos numéricos e ndo por nome do respondente; e
estabelecer um nivel aumentado de dificuldade para aqueles itens que a maioria dos
participantes responderem como maxima eficécia.

A metodologia para mensurar a crenca na autoeficacia individual é realizada através
da apresentacdo dos itens que, por sua vez, é a representacdo das demandas de tarefas. Usando
uma escala de gradacao é possivel medir o indice de resisténcia da crenca pessoal em realizar
as atividades com habilidade. A escala de autoeficacia deve ser unipolar e abranger os valores
de 0 (completa incapacidade ou “ndo posso fazer”), 50 (intermediario grau de seguranga) e
100 pontos (méaxima capacidade ou “posso fazer com certeza”), com intervalos de 10 em 10

pontos, porque as pessoas evitam posi¢oes extremas (BANDURA, 2006).
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Mensurar a percepcéo da eficacia através de uma escala proporciona o reflexo do nivel
de dificuldade que a pessoa acredita ter ou poder superar. (BANDURA, 2006).

A gradacdo de desafios é uma relacdo de dificuldades ou obstaculos em forma de itens
criados para avaliar a superacdo do individuo diante desses entraves. E importante lembrar
que, durante essa construcdo, se ndo houver obstaculos reais ou se eles forem de fécil
execucdo, havera um erro na escala ja que, diante do que é facilmente executavel, todos os
individuos serdo altamente eficazes. O objetivo ndo é mensurar o que o individuo é capaz de
executar no futuro ou em determinadas ocasites, mas a sua capacidade de execugédo regular
frente as adversidades, visto que é confortavel imaginar ser eficaz em um tempo futuro ou em
tempos pré-determinados (BANDURA, 2006).

3.5 Aspectos éticos

Essa pesquisa seguiu todos os preceitos éticos estabelecidos pela Resolucdo CNS
466/12 e foi aprovada em seus aspectos éticos e metodoldgicos pelo Comité de Etica e
Pesquisa da Universidade Federal do Mato Grosso do Sul com parecer nimero 3.178.126
(ANEXO 1) e emenda numero 3.912.516 (ANEXO 2), com registro CAAE ndmero
03852318.0.00000.0021.

As entrevistas e coleta de dados foram iniciadas apds a leitura e assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e o Termo de Autorizagdo de Gravagdo de Voz
(APENDICES A e B).

Este estudo tem o compromisso de néo ferir a ética da elaboracdo de textos cientificos
e ndo causar maleficios aos participantes envolvidos, preservando sua autonomia em
participar ou ndo, sem obriga-lo ou coagi-lo a preencher instrumentos que subsidiem a coleta
e andlise dos dados para o resultado do estudo. Também esta garantido seu anonimato,
conforme o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICES D; E e F).

Todos os participantes foram informados sobre a garantia de sigilo de sua
identificacdo e esclarecidos de que cada um deles recebeu um codigo numérico e nenhum
nome foi utilizado, o que minimiza os efeitos motivacionais e anula a preocupagdo com as

avaliacdes sociais a respeito da mensuracdo da escala de autoeficacia (BANDURA, 2006).

3.6 Local do estudo
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O estudo foi realizado no setor de Nefrologia do Hospital Universitario,
especificamente no Ambulatério de Nefropediatria (sala 1) do Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian (HUMAP), localizado na cidade Campo Grande, no Estado do Mato
Grosso do Sul.

O hospital foi inaugurado em 13 de maio de 1971, chegou a ser fechado por falta de
recursos, mas foi reaberto no dia 03 de abril de 1975. Ocupa uma érea de 35.350m?, tendo
28.300m? de 4rea construida que engloba Ambulatdrios de Especialidades, Centro Cirdrgico,
Centro Obstétrico, CTls Adulto e Pediatrico, UTI Neonatal, além de Unidade Coronariana
(UCO), Pronto Atendimento Médico (PAM), Diagnostico por Imagem, Servico de
Radiologia, Banco de Leite Materno, Hemodialise e Dialise Peritoneal. Oferece residéncia
médica em 20 especialidades. Conta atualmente com 232 leitos. Na Ultima atualizagéo do site,
efetivada no ano 2016, consta que realizou 657.102 atendimentos ambulatoriais (consultas,
exames, atendimentos de urgéncia, quimioterapia, hemodialise e diélise peritoneal) e 8.688
procedimentos de internacdo, dentre os quais partos normais (599), partos cesarianos (641),
implantes de marca-passo, tratamentos cirargicos, tratamentos de doengas bacterianas, AVC,
pneumonias e HIV.

O ambulatério de nefropediatria do Hospital Universitario Maria Aparecida
Pedrossian HUMAP/EBSERH/UFMS (HUMAP) é uma referéncia estadual para o
atendimento das criangas com doencas renais de modo que as criangas/adolescentes atendidos
no servico sdo oriundas tanto de Campo Grande quanto de cidades do interior do estado. A
equipe multiprofissional é composta por dois médicos nefropediatras e duas enfermeiras
nefrologistas. Quando se faz necessario, ha possibilidade de acompanhamento dos pacientes
com psicologo e nutricionista.

No ambulatério sdo atendidas mensalmente em torno de 120 criangas com diagnostico
de doencas renais, do Estagio 1 ao Estagio 5 (dialitico ou ndo). O hospital oferece as
modalidades de terapia renal substitutiva de Hemodialise (HD), Didlise Peritoneal
Intermitente (DPI), Didlise Peritoneal Ambulatorial Continua (CAPD), Dialise Peritoneal
Automatizada (DPA) e também o acompanhamento de criancas que serdo inscritas no

transplante de rim pediétrico em outros estados do pais®.

3.7  Etapas do estudo

3.7.1 Primeira etapa — revisdo de literatura e estudo de campo

% No Estado do Mato Grosso do Sul ndo é realizado transplante renal pediétrico.



38

3.7.1.1 Revisao de literatura:

Nessa etapa 0 objetivo foi definir constitutivamente o construto, tendo por guia
Pasquali (2009), que afirma que o processo de validacdo de um teste se d& primeiramente com
a definicdo do traco latente (construto) fundamentado por uma teoria prévia, com itens
definidos através de embasamento cientifico, e ndo por intuicdo uma vez que 0s construtos
somente sdo pesquisaveis cientificamente se puderem ser representados por comportamentos.

Foi, portanto, realizada uma revisdo da literatura tipo scoping review seguindo todos
os principios recomendados para a sele¢do dos artigos do Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) e o Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR).

O protocolo construido foi composto por: identificacdo do problema, elaboracdo da
guestdo norteadora, estabelecimento dos descritores e suas sinonimias, decisdo sobre os
critérios de inclusdo e exclusdo, e definicdo das bases de dados que seriam utilizadas com
suas respectivas estratégias de busca (SOUZA,; SILVA; CARVALHO, 2010; PETERS et al.,
2015). Todas as etapas foram rigorosamente cumpridas. A pergunta norteadora, formulada
utilizando os elementos da estratégia PCC (P — populacdo: criangas/adolescentes em didlise
peritoneal; C — conceito: dificuldades e ou desafios da familia no manejo dos cuidados na
dialise peritoneal; C — contexto: no domicilio), foi: Quais sdo as dificuldades e desafios
evidenciados pelas familias ao cuidar de criancas/adolescentes em tratamento de diélise
peritoneal no domicilio?

A coleta de dados da revisdao de literatura se deu através da utilizacdo de um
instrumento adaptado em forma de tabela no programa Microsoft® Office Excel® 2007,
utilizando como referéncia o artigo de Souza et al. (2018), composto por: titulo do estudo,
base de dado indexada, autores, pais, idioma, ano de publicacdo; tamanho e caracteristicas da
amostra, abordagem metodoldgica, objetivos, resultados e conclusdes.

Todos os resultados dos artigos e dissertacdes foram lidos na integra, e 0s que
respondiam a pergunta norteadora estabelecida no protocolo foram transcritos, codificados e
subcategorizados de acordo com similaridades e divergéncias por meio de analise qualitativa
de contetido proposto por Morse & Field (1995). Os direitos autorais foram respeitados, cada

um dos autores foi citado, mantendo assim o principio ético.

3.7.1.2 Estudo de campo:
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Seguindo as orientacdes de Bandura (2006), foi realizado um estudo de campo de
abordagem qualitativa em que pessoas envolvidas no processo ao qual se pretende construir
uma escala possam narrar 0 que € um impedimento ou uma dificuldade para realizar
determinadas atividades em sua rotina.

Os participantes foram familias de criangas com doenca renal crénica acompanhadas
no ambulatério de nefropediatria do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian
HUMAP/EBSERH/UFMS.

Critérios de inclusdo: membros da familia de crianca em DP por no minimo trés
meses;

Critérios de exclusdo: membros de familias de criancas diagnosticadas como fora de
possibilidades de cura e/ou com intercorréncias de saude, internadas em unidades de cuidados
intensivos.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada com familias de
criancas que representam a populacdo para a qual se pretendeu construir a escala, guiada pela
seguinte pergunta norteadora: “Quais as dificuldades e ou desafios que vocé acredita
comprometer ou interferir na capacidade de a familia cuidar da crianca/adolescente em diélise
peritoneal no domicilio?”. Também foram feitas outras perguntas até a saturacdo de
informacBes sobre a compreensdo da experiéncia da familia no cuidado da crianca renal
crénica em DP no domicilio.

Os membros da familia foram convidados a participar da pesquisa e receberam as
explicacBes sobre as etapas e objetivos do estudo, a justificativa, os riscos e beneficios, 0s
procedimentos para a coleta dos dados durante a entrevista, sendo-lhes comunicado que a
conversa seria registrada em midia digital de &udio para posterior transcricdo. Também foi
deixado claro que a participagdo da pesquisa era de carater voluntario e ndo obrigatério e que,
portanto, ndo haveria prejuizo para o tratamento da crianca ao decidir ndo participar, e que
teria a liberdade para se retirar em qualquer fase do estudo sem nenhuma penalidade. Diante
do aceite para a participacdo da entrevista, foi entéo solicitado que assinassem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE A) e o Termo de Autorizacio de
Gravacéo de VVoz (APENDICE B).

A entrevista do estudo de campo foi conduzida por pesquisadoras/enfermeiras
especialistas em familia e crianca, sem relacdo anterior com os participantes. As familias
determinaram quem eram 0s seus membros e quem iria participar do estudo. Dessa forma, a
familia denominada como Numero 1 teve como participante, o pai, a mée e a avd materna da

crianca; ja com a Familia 2, houve somente a participacdo do pai, pois, apesar de reconhecer
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que a sua familia é composta por varios membros, eles ndo puderam estar presentes no
momento da entrevista; por fim, na Familia 3 participou apenas a mae, pois a avo materna nao
pode comparecer. Os horarios foram previamente estabelecidos para ndo prejudicar a rotina
das familias e os encontros com elas duraram em média 45 minutos, sendo a privacidade e
conforto dos participantes preservados todo o tempo.

A Andlise Qualitativa de Conteudo proposta por Morse & Field (1995) norteou o
processo de coleta e analise dos dados.

Os dados referentes ao perfil sociodemografico das criangas e de suas familias, bem
como a caracterizagdo dos especialistas, estdo apresentados na forma descritiva. A crianga foi
caracterizada segundo idade, sexo, escolaridade, diagndstico, tempo de diagnostico; e as
familias segundo idade, escolaridade, nimero de filhos e renda familiar. Todas as informacdes
foram armazenadas em um banco de dados no programa Excel 2010®.

Assim, essa etapa contribuiu significativamente para a definigdo do construto e a sua

operacionalizacdo em itens da escala (representacdo comportamental do construto).

3.7.2 Segunda etapa — validacdo de conteiido com especialistas

Essa etapa foi composta por identificacdo, selecdo e convite aos especialistas na area
do conceito. As adequagbes propostas por eles foram submetidas ao consenso dos
pesquisadores deste estudo. Posteriormente foram aplicados o Indice de Validade de
Contetdo (IVC) e o indice Kappa (K) para verificar a concordancia entre os membros do
painel de especialistas (MEDEIROS et al., 2015; PASQUALL, 2013).

Os participantes foram enfermeiros que seguiram o0s seguintes critérios:

Critérios de inclusdo: ser especialista em Cuidado Centrado na Familia ou com
experiéncia no desenvolvimento de instrumentos de medida ou em diélise peritoneal
pediatrica; ter obtido pontuacdo minima de 5 na escala de classificacao.

Critérios de exclusdo: ndo comprovar competéncia; ndo atingir o minimo de 5 pontos
na escala de classificagdo ou néo avaliar todos os itens da escala proposta.

Foram selecionados por meio da indicacdo de docentes de Instituicbes de Ensino
Superior, através da estratégia denominada bola de neve ou amostragem em rede, no qual um
especialista vai indicando outro até compor um grupo de especialistas (POLIT; BECK;
HUNGLER, 2011; POLIT; BECK, 2019). A participacdo desse profissional se concretizou
com a comprovacdo de sua experiéncia, utilizando a classificacdo de Joventino (2010)

adaptada a luz dos critérios de Fehring (1994).
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Quadro 2 - Critérios de classificacao do especialistas/juizes. Campo Grande — MS, 2018

Critérios para classificacao Pontuacao
Ser doutor 4p
Possuir tese na area de interesse do construto* 2p
Ser mestre 3p
Possuir dissertagdo na rea de interesse do construto* 2p
Possuir artigo publicado em periodico indexado sobre a area do 1p
interesse do construto*

Possuir pratica profissional (clinica /ensino ou pesquisa) recente, cinco 2p
anos na temética do construto de interesse

Ser especialista em area relacionada 2p

Fonte: Adaptado de JOVENTINO, 2010

* Areas de interesse do construto autoeficécia no cuidado com as criangas com doenca renal cronica: familias,
doenca renal cronica na infancia, autoeficécia.

Os especialistas/juizes foram convidados a participar do estudo via digital por correio
eletrénico, com o envio da Carta Convite (APENDICE C). Apds o aceite do especialista/juiz,
foram enviados o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (APENDICE D), as
instrugBes para o processo de validacdo de conteldo da escala, o referencial tedrico-
metodologico empregado, a defini¢do do construto “Autoeficicia da familia no cuidado da
crianga com doenga renal cronica em dialise peritoneal no domicilio”, e a versdo | da escala
contendo 27 itens (APENDICE E).

Ficaram estabelecidos o percentual de concordancia interjuizes de 80% ou mais e 0
indice de Validade de Contetdo (I\VC) de 0,8.

Na busca do consenso de opinides dos especialistas/juizes, foi utilizada uma
ferramenta metodologica denominada Técnica Delphi. “O Delphi pode ser caracterizado
como um método para estruturar um processo de comunicacdo em grupo, de modo que o
processo seja eficaz para permitir que um grupo de individuos, como um todo, lide com um
problema complexo” (LINSTONE; TUROFF, 2002, P. 3). A técnica é utilizada quando se
deseja uma resposta em curto prazo, utilizando mdaltiplas rodadas até que se encontre um
consenso entre membros de um grupo sobre determinado assunto (POLIT; BECK, 2019).
Essa técnica possui nomenclatura prépria (ROZADOS, 2015), conforme descrito abaixo:

a. Rodadas: cada um dos sucessivos envios dos documentos ou instrumentos a serem
avaliados;

b. Painel: grupo de especialistas/ juizes participantes;
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c. Moderador: sujeito que faz o envio do instrumento, acolhe as respostas, faz as
analises do conteudo e as adequacOes necessarias e 0 reenvia para o painel até que
se obtenha o consenso de opinides sobre esse instrumento.

Para a técnica manter a confiabilidade, trés condi¢cdes bésicas foram desempenhadas:
0 anonimato dos respondentes, a representacdo estatistica dos resultados e o feedback das
respostas para reavaliacdo das rodadas subsequentes (PEREIRA; ALVIM, 2015; ROZADOS,
2015).

Na primeira rodada cada especialista/juiz avaliou 0s itens e teve a opcdo de manter,
alterar (enviando a sugestdo de alteracdo) ou sugerir a exclusdo do item. Nas rodadas
posteriores 0s itens que estiveram dentro dos padrdes de concordancia estabelecidos foram
retirados e, quanto aos demais, 0 moderador apresentou os resultados da analise qualitativa de
cada alteracdo sugerida pelos juizes e os mesmos foram reavaliados. Assim, o instrumento
circulou trés vezes pelo painel de juizes permitindo que eles reavaliassem e modificassem
suas respostas até a consonancia coletiva (PEREIRA; ALVIM; 2015; CRUZ, 2015;
ROZADOS, 2015; MASSAROLL, et al., 2017).

Os itens passaram por analise teorica e estatistica. O Indice de Validade de Contetido
(IVC) e o Indice Kappa (K) foram aplicados para o cumprimento da analise estatistica
(COLUCI et al., 2015; PASQUALLI, 2013).

O Indice de Validade de Contetdo (IVC) é definido como a proporcéo de opinides que
se encontram em concordancia sobre algum aspecto do instrumento ou item que estdo
avaliando, ou seja, o célculo pode ser executado sobre cada item ou no instrumento inteiro. O
percentual de cada item foi calculado considerando como categoria as respostas: “adequada
(manter)” ou ‘“adequada com alteracdo (alterar)”. Para o célculo da porcentagem de
concordancia, foi utilizada a seguinte formula: % de concordancia = nimero de participantes
que estdo em acordo / total de participantes. Ja para o célculo do IVC, foi feita a soma das
respostas “adequadas (mantidas)” de cada juiz, dividindo pelo nimero total de respostas,
representado pela formula: 1VC = soma de respostas “adequadas” / nimero total de respostas.
O IVC total do instrumento também sera calculado utilizando a soma dos 1\VVCs de todos 0s
itens e dividindo-os pelo total de itens (COLUCI et al., 2015; MEDEIROS et al., 2015). Esse
estudo estabeleceu a porcentagem de concordancia de 80% e um IVC com resultado de 0,8
para a manutencgéo do item na escala.

Ao final da terceira rodada, foi aplicado o indice Kappa (K), que tem uma variacio de
“menos 1”7 a “mais 17, o que significa que quanto mais proximo do valor estiver de 1, maior

sera 0 nivel de concordancia dos especialistas. Essa técnica tem o0s seguintes resultados:
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valores < 0,00 nenhuma concordancia; 0,00 até 0,20 fraca; 0,21 até 0,40 sofrivel; 0,41 a 0,60
regular; 0,61 a 0,80 boa e 0,81 até 0,99 dtima; e 1,00 é uma concordancia perfeita entre 0s
avaliadores (PEREIRA, 1995). O instrumento Online Kappa Calculator foi utilizado para
calculo de medida ajustado da concordancia (RANDOLPH, 2008).

3.7.3 Terceira etapa — validacao seméantica com o publico alvo

A versdo de consenso entre os especialistas foi submetida a validagdo seméntica por
familias que cuidam de criancas em dialise peritoneal no domicilio. Pasquali (2003; 2013)
assinala que a analise semantica seja realizada por trés ou quatro pessoas pertencentes a
populacdo a qual se destina o instrumento, e que cada item possa ser avaliado e corrigido até
que se encontre a convergéncia.

Dessa etapa participaram familias de criancas com doenga renal cronica
acompanhadas no ambulatorio de nefropediatria do Hospital Universitario Maria Aparecida
Pedrossian HUMAP/EBSERH/UFMS.

Critérios de inclusdo: membros de familia de criancgas inseridas no programa de dialise
peritoneal no domicilio com mais de trés meses na terapia; membros de familia de criancas
gue tenham sido transplantadas em periodo inferior a seis meses; maiores de 18 anos ou
emancipados;

Critérios de exclusdo: familias de criancas diagnosticadas como fora de possibilidades
de cura e/ou com intercorréncias de saude, internadas em unidades de cuidados intensivos.

As familias foram selecionadas intencionalmente. A representacdo intencional é muito
utilizada nas pesquisas qualitativas por possibilitar que o pesquisador escolha quem melhor
possa contribuir com a questéo de pesquisa (CRESSWELL, 2010; POLIT; BECK, 2019).

Na avaliacdo semantica, Pasquali (1998) orienta um encontro com o estrato mais baixo
(de habilidades) da populacdo alvo primeiramente e depois com o estrato mais alto (de
habilidades) dessa mesma populacao para verificar se esses itens estdo de fato compreensiveis
para todos os envolvidos. Nesse estudo foi definido que a “habilidade” esta relacionada com
escolaridade, entdo a pesquisadora seguiu a orientacdo iniciando a avaliagdo semantica com
um membro da familia como menor nivel de escolaridade de forma individual, mantendo seu
conforto e privacidade.

Como esse método permite que mais encontros possam ocorrer para discussdes dos

itens apos serem reformulados, optamos por fazer uma primeira anélise semantica de forma
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simultinea a andlise de conteddo, e uma segunda andlise ap06s 0 consenso dos
juizes/especialistas.

Antes de iniciar a Validacdo Semantica, 0 membro de cada familia participante
recebeu explicacbes sobre as etapas e 0s objetivos do estudo, a justificativa, 0s riscos e
beneficios e os procedimentos para a execugdo dessa validacdo. Também foi esclarecido o
carater voluntario e nao obrigatorio de sua participacdo na pesquisa. Com 0 aceite do convite,
foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(APENDICE F) e coletados os dados sociodemograficos da familia e da crianca por meio do
preenchimento do formuléario (APENDICE G).

Durante a coleta de dados, a pesquisadora fazia uma explanacéo sobre a verséo piloto,
e em seguida fazia a leitura de cada parte separadamente, solicitando que o participante
reproduzisse os itens e respondesse se havia entendido. Quando ocorria alguma diferenca
nessa reproducdo, concluia-se que o item ndo foi compreendido e, nesse caso, era explicado
ao participante o que se pretendia alcancar e solicitado que sugerisse mudancas na formulacéo
do item a fim de tornd-lo mais compreensivel. Nenhum item apresentou dificuldades de
compreensdo repetidas vezes, portanto nenhum foi descartado, conforme nos orienta Pasquali
(2010).

Com os participantes com maior nivel de escolaridade (estrato mais alto), a andlise
semantica seguiu 0s mesmos passos acima descritos, porém foi aplicado o modelo de
“brainstorm”, onde foram entregues tabelas de dupla entrada, na seguinte disposicdo: na
margem esquerda, 0s itens; no topo, o construto; e na margem direita, um espaco para serem
colocadas as observacbes (Manter, Alterar ou Excluir) e suas devidas justificativas. O
pesquisador apresentou as instrugdes para preenchimento com uma légica adequada de
maneira que nao houvesse duvidas no preenchimento (PASQUALI, 1998; BANDURA,
2006). Os itens foram apresentados um a um, em seguida os participantes reproduziram 0s
itens. Naqueles itens em que ocorreram duvidas, o pesquisador exp6s ao grupo 0 que se
pretendia e as pessoas do grupo sugeriram mudancas na formulagéo para melhor compreenséo
(PASQUALI, 1998).

Tendo sido obtido percentual de concordancia adotado no estudo e realizadas todas as
alteracdes sugeridas, a escala foi nomeada versdao piloto, a qual passara por testes

psicométricos posteriores.

4 RESULTADOS
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4.1  Primeira etapa: revisdo da literatura e estudo de campo
4.1.1 Revisdo de literatura
Foi realizada uma scoping review. Para a selecdo dos estudos, foram utilizadas as
seguintes bases de dados: Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes (BDTD),
Cummulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), National Library of
Medicine/National Institute of Health (PUBMED/MEDLINE), SCOPUS (Elsevier) e
Scientific Electronic Library Online (SciELO). A busca se deu através de cruzamentos dos
seguintes descritores MeSH (Medical Subject Headings): parents, family, extended families,
families relations, child, children, adolescent, adolescents, teens, dialysis peritoneal,
peritoneal dialyses, e difficult, que é um descritor ndo controlado, utilizando os operadores
boleanos AND e OR. Seguem abaixo os cruzamentos aplicados em base de dados:
- Cruzamentos PUBMED/MEDLINE:  (((((((((parents[MeSH  Terms]) OR
family[MeSH Terms]) OR extended familiesfMeSH Terms]) AND child[MeSH
Terms]) OR children[MeSH Terms]) OR adolescents[MeSH Terms]) OR
adolescent[MeSH Terms]) AND dialyses peritoneal[MeSH Terms]) OR peritoneal
dialysis[MeSH Terms]) AND difficult[Text Word];
- Cruzamento CINAHL: MH Exact Subject Heading (MH ‘“family”) OR (MH
“extended family”) OR (MH “family relations”) AND MH Exact Subject Heading
(MH “child”) OR (MH ‘“children”) OR (MH ‘“adolescent”) OR (MH
“adolescents”) OR (MH “teens”) AND MH Exact Subject Heading (MH “dialysis

peritoneal ”) OR (MH “peritoneal dialyses”);

- Cruzamentos SCOPUS: KEY(“family” OR “extended families” OR ‘‘family
relations”) AND KEY(“child” OR “children” OR “adolescent” OR “adolescents”
OR “teens”) AND KEY(“dialysis peritoneal” OR “peritoneal dialyses”);

- Cruzamentos SciELO: 1- Family AND children AND dialysis peritoneal e 2-

Family AND adolescents AND dialysis peritoneal;
- Cruzamentos BDTD: 1- family AND dialysis peritoneal e 2- children OR

adolescents AND dialysis peritoneal.

Foram incluidos estudos completos, disponiveis na integra nas bases de dados
elencadas com desenhos de pesquisa quantitativa e qualitativa, que abordassem os desafios e
as dificuldades das familias em relacdo aos cuidados de criancas/adolescentes em DP. Os
critérios de exclusdo foram: artigos de revisao, cartas ao editor, resenhas, livros e capitulos de
livros, comentarios. Também ndo foram incluidos os casos de adolescentes que realizam o

autocuidado e os de criancas e adolescentes que ndo residam com a familia. Néo foi
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estabelecido recorte temporal nem lingua com a finalidade de encontrar o maior numero de
publicacbes sobre o assunto, também n&o foi realizada avaliagdo metodoldgica dos estudos
selecionados, pois 0 objetivo era possuir uma visdo geral de toda evidéncia existente,
independente da sua qualidade.

Foram recuperados um total de 6935 estudos. Desses, 6313 foram descartados por
estarem inelegiveis apos aplicacdo de filtro para escolha de estudos realizados com humanos e
de 0 - 18 anos, restando 622 estudos. Foram excluidos 07 deles por estarem duplicados e 569
foram retirados ap0s a leitura do titulo. Apos a leitura na integra de 46 artigos elegiveis, 38
foram excluidos porque ndo responderam a pergunta norteadora, ficando uma amostra final de

08 estudos, sendo seis artigos e duas dissertacdes. A Figura 1 sintetiza o processo de selecao.

Figural- Fluxograma do processo de identificacdo, selecdo e incluséo dos
estudos, elaborado a partir da recomendacdo PRISMA. Campo
Grande, MS, Brasil, 2019
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Ap0s a selecdo dos artigos e dissertacbes que atenderam aos critérios de inclusdo dessa
etapa da pesquisa, foram extraidos dados quanto ao titulo, autor, local, ano, idioma e objetivo

dos estudos, conforme Quadro 3.



autores, local, ano, idioma e objetivo. Campo Grande, MS, Brasil, 2019

Titule Antorss Local’ ano/ Ohbjetive
idioma

A experiéncia da familia ae  WESCHENFE  Brasil2014/ Desvelar 2 experifncia das familias das

conviver com 2 crianga e o LDER M. C Portugnés crisngas & zdolescentes com IRC em didlise

zdolescents com  msuficifncia peritoneal

renzl cromica: desvelando novas

possibilidades de cuidar em

enfermagem - manusecrite 1

A experiénciz da familia so WESCHENFE  Brasil2014/ Compreender a experifneia das familias das

conviver com a crianga e o LDER M.C Portugués criancas ¢  adolescent=s com IRC,

zdolescent= com  msuficineia contribuindo para o bem estar & o estar

renzl cromica: desvelando novas melhor, durante a2 terspia de  dislise

poszibilidade: de cuider em peritonezl

enfermagem - manuscrite 2

Vivincias de mées de criangas ROSSL L. Brasil2006' Compreender a vivéncia de mies de

com insuficifnciz renal crénica: Pormgnés criangas portadoras de IRC, seus modos de

um estude fenomenclogice existit fremte 20 dever de tratamento
didlitice peritoneal e possibilidade de TX
renal

A mfludneiz do apeio secial PAULA E 5, Brasil2008)  Identificer o apeio social de familizs de

pzz o fortalecimento de ef al Portugués criangas com insuficiéncia renal cronica em

familias com criancas com diglise peritonezl. com vistas & promogEo da

msuficiéncia renal crénica saiide

Estudos descritivos sobre 2 ABRAH?LU_.S. Brazsll 2010/ Descrever o nivel de escolanidade e de

pritica da didlise peritoneal em 5. efal Portugués mformacie do cuidader sobre a t2cnica de

domicilio DP. a renda familizr & condigies especificas
do local de reslizacio da dialize. Buscou-se
também wverificar 2 existéncia de associacdo
entre 2 rezlizacio madequada da tcnica e as
varidveis descritas.

Eoles zszsessment m families of PAULA, E 5,  Brasil2008)  Describe the implications of role changes i

children with clronic remal efal Inglés families of children with chronic renal

failure on peritoneal dialysis dizease on peritonsal dizlysis.

Disease-related social situation  KILIS- Poland’ To explore the selected elements of the life

in fomily of chidren with PSTRUSINSK  2014/Inglés  situation of patients suffermng with CED, as

chronic  kidney dizsesse - A K efal; well 23 thetr parents, depending on the CED

parents’ asgessment. A stage and approprizte treatment How the

multicentre study parents  evaluate chanpes m social
functicning after the illness of their child
had been recognized iz also analyzed.

Family adjustment to pediatric  JOAN EUVAMNS3TT  This paper will discuss psychosecial issues

ambulatory dialysis LEPONTOIS, nglés for families caring for pediatic CAFD

M.S. W eral patients at home The socizl and emotional

benefits, 23 well az the difficulties, of this
program  will be considersd within the
context of the child’s developmental stage

Parental Perspectives on the MEDWAY M.,  Australia’ Descrever as experifncias, perspectivas e

Fimancial Impact of Caring for efal 2015/ Inglés  crengas dos pais que cuidam de crismgas

2 child with CED

sobre o impecto fmanceiro da DRC. Iszo
pode informazr maneiras de minimizar o
impacte fmancetro e, por sua vez, melhorar
3 QW desfechos de sande para crizngas com
DEC e seus cunidzdores.
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Quadro 3 - Distribuicdo dos artigos e dissertacdes selecionadas de acordo com o titulo,
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O Brasil destacou-se entre os oito estudos selecionados, com 62,5% de publicacdes,
dentre as quais 37,5% foram publicados nos ultimos cinco anos. O idioma se dividiu em
50,0% na lingua portuguesa e a mesma frequéncia na lingua inglesa. Houve predominancia
das publicacbes de abordagem qualitativa, representada por 87,5% dos estudos, enquanto a
abordagem quantitativa correspondeu a 12,5%. A enfermagem foi a area que apresentou
maior quantidade de estudo sobre o tema, 50,0% das publicacbes, seguida de medicina,

37,5%, e psicologia com apenas 12,5%, conforme Tabela 1.

Tabela 1 - Distribuicdo dos estudos conforme pais, ano, idioma, tipo de abordagem e area de
publicacdo. Campo Grande, MS, Brasil, 2019

Variaveis Frequéncia %
Pais de publicacao

Brasil 5 62,5%
Polbnia 1 12,5%
Australia 1 12,5%
EUA 1 12,5%
Total 8 100%
Ano de publicacéo

1997 1 12,5%
2006 1 12,5%
2008 1 12,5%
2010 1 12,5%
2014 2 25,0%
2015 1 12,5%
Total 8 100%
Idioma de publicacdo

Portugués 4 50,0%
Inglés 4 50,0%
Total 8 100%
Abordagem

Quantitativa 1 12,5%
Qualitativa 7 87,5%
Total 8 100%
Area de publicacéo

Enfermagem 4 50,0%
Medicina 3 37,5%
Psicologia 1 12,5%
Total 8 100,00%

No Quadro 4, apresentamos a identificagdo e a numeracdo dos artigos (A),

manuscritos (M) e dissertacdes (D), para melhor organizacao dos dados.
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Quadro 4 - Identificacdo dos estudos - Scoping Review. Campo Grande, MS, Brasil, 2019

Titulo NuUmero

Roles assessment in families of children with chronic renal failure on peritoneal dialysis Al
Parental Perspectives on the Financial Impact of Caring for a Child with CKD A2
Family adjustment to pediatric ambulatory dialysis A3
Estudo descritivo sobre a pratica da dialise peritoneal em domicilio Ad
Disease-related social situation in family of children with chronic kidney disease — parents’

assessment. A multicentre study A5
A influéncia do apoio social para o fortalecimento de familias com criangas com DRC A6
Vivéncias de mées de criancas com IRC - Um estudo fenomenolégico D1

A experiéncia da familia ao conviver com a crianga e o adolescente com IRC - Desvelando
novas possibilidades de cuidar em enfermagem.

Manuscrito I: A crianca e o adolescente com insuficiéncia renal crénica: desvelando a D2M1
experiéncia das familias a luz de Paterson e Zderad.

A experiéncia da familia ao conviver com a crianga e o adolescente com IRC - Desvelando
novas possibilidades de cuidar em enfermagem.

Manuscrito Il - Um diélogo vivido com as familias de crianca e adolescente com insuficiéncia D2M2
renal cronica

Para nortear o processo analitico dos dados, foi aplicada a Analise Qualitativa de
Conteldo, segundo Morse & Field (1995). Os artigos, manuscritos e dissertacdes foram lidos
exaustivamente em busca da identificacdo dos desafios e dificuldades da familia ao cuidar de
criangas/adolescentes em tratamento de dialise peritoneal no domicilio. A seguir, foi realizada
a codificacdo inicial dos dados e, na sequéncia, foram analisadas as similaridades e
divergéncias sendo os codigos agrupados em categorias analiticas representativas da
experiéncia da familia da crianga com DRC em dialise peritoneal no domicilio, conforme o
Quadro 5.

Quadro 5 — Subcategorias e categorias - Scoping Review. Campo Grande, MS, Brasil, 2019

SUBCATEGORIA CATEGORIA
Restricdo para atividades de lazer
Perda da liberdade COMPROMETIMENTO DAS RELACOES
Perda de contatos sociais SOCIAIS DA FAMILIA

continua
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continuacdo

SUBCATEGORIA CATEGORIA
Sobrecarga de demandas sobre o cuidador principal
Exaustdo fisica e mental em razdo de técnicas inflexiveis e
complexas
Dedicacéo exclusiva a crianca doente
Rotina cotidiana prejudicada pelo compromisso da dialise

peritoneal

Comprometimento das atividades laborais e desequilibrio | COMPROMETIMENTO NA DINAMICA
financeiro FAMILIAR

Modificacfes da rotina da crianga causadas pela doenca e

tratamento

Mudancas no domicilio para adequacdo do ambiente
Divergéncias de opinifes e conflitos conjugais gerados pelas
mudangas na vida familiar

Temor no manuseio do equipamento no domicilio

Temor de ser abandonada pela equipe

Temor da infeccéo

Desesperanca e medo da morte do filho pela demora no
transplante

SENTIMENTOS VIVENCIADOS COM A
EXPERIECIA DE DIALISE PERITONEAL
NO DOMICILIO

Pouco suporte da equipe

Imposicao de cuidados pela equipe FALTA DE APOIO DA EQUIPE

conclusdo

Em relagdo ao comprometimento das relagfes sociais da familia, os resultados da
analise dos estudos demonstraram que a familia tem a sua liberdade prejudicada, sendo
desafiador para ela manter o convivio social e atividades de lazer, diante da alta demanda
exigida pelo plano terapéutico da crianca (D2M2; D1 e A5).

O comprometimento na dinamica familiar foi evidenciado em todos os estudos. Eles
revelaram que o cuidado da crianca fica centralizado em uma Unica pessoa, sendo a mae
responsavel por esses cuidados na maioria dos estudos (A4; A5; D2M1). A familia considera
gue a técnica e os cuidados com a crianca em DP sdo complexos e inflexiveis, com uma rotina
intensa de atividades e obrigatoriedade de manter vigilancia constante, provocando sobrecarga
fisica e mental nos responsaveis pelo cuidado. As familias narram que, se tivessem uma rede
de apoio, as preocupacdes seriam minimizadas e teriam maior confianca em suas habilidades
no cuidado domiciliar (D1; Al; A2; A3; A6; D2M1; D2M2).

Com a dedicacdo exclusiva a crianca doente, a familia tem sua rotina prejudicada. Nao
consegue atender as demandas e dar a atencdo necessaria aos outros filhos, gerando conflitos
entre irmaos e acometendo o convivio familiar. Os estudos evidenciam, ainda, a dificuldade
de membros da familia em manter o vinculo empregaticio; consequentemente, as condi¢fes
financeiras sdo afetadas (Al; A3; A5; A6; D1; D2M1; D2M2). A doenca e o tratamento
impdem limitagdes a crianga, modificam a rotina e prejudicam a infancia (D1; D2M1;
D2M2).
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Os estudos A4, A5 e A6 indicaram que ouve uma percepcdo da familia quanto a
necessidade de mudanca do ambiente domiciliar para a execucdo da DP e que os membros da
familia sdo capazes de realizar essas adaptacfes contanto que recebam apoio externo. Ao
receberem o diagndstico da DRC com a necessidade de iniciar a DP em casa, inUmeras
mudancas ocorrem na vida da familia; a partir desse momento, tém inicio divergéncias de
opinido entre os membros, conflitos conjugais, direcionamento de atencéo e foco somente na
crianca doente e em seu tratamento. Esses fatores sdo fontes de desequilibrio e ruptura no
relacionamento familiar (A3; A5; D1).

No que diz respeito aos sentimentos vivenciados pela familia com a experiéncia da
Diéalise Peritoneal no domicilio, os artigos Al, A3 e A6 e as dissertagdes D1 e D2M2
revelaram temor de que a maquina se quebre e prejudique a crianca. A familia expde o medo
de realizar a terapia em casa, sem ter uma supervisdo profissional. Sente-se aterrorizada pela
possibilidade de fazer algo errado e a crianca ter complicagbes como peritonite, e seus
membros contam que conseguem se adaptar com o passar do tempo, mas a demora em
realizar o transplante suscita o sentimento de desesperanca e de medo de que a crianga venha
a falecer.

Sete dos oito estudos selecionados para essa scoping review apontaram situagdes que
demonstram a falta de apoio da equipe, as dificuldades em ter contato imediato com alguém
da equipe que possa ajudar a familia, a dificuldade em dialogar com os profissionais que
atendem a crianga e citam que, por vezes, séo julgados e obrigados a aceitar imposicGes da
equipe profissional dos servicos de referéncia em que a crianca esta inserida (A3; A4; A5; A6;
D1; D2M1 e D2M2).

4.1.2 Estudo de campo

Participaram da pesquisa cinco membros da familia de trés criancas que fazem DP no
domicilio (todas inseridas na modalidade DPA, sendo 02 maes, 02 pais e 01 avo, com idades
entre 28 e 50 anos.

Em relagdo a escolaridade, dois tinham ensino fundamental incompleto, um completo,
um com ensino médio completo e um com ensino superior. Duas familias relataram ter
emprego sem renda fixa e a outra depende de subsidios governamentais, porém todos
relataram contar com o apoio financeiro de outros membros da familia em caso de
necessidade. Todas as familias tinham trés filhos cada.

A idade das criancas era 4, 5 e 11anos, todas do sexo feminino. Uma das criancas teve

diagnostico de DRC de causa indeterminada, sendo descoberto apds episodios de diarreia aos
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3 anos e 8 meses, que evoluiu para agravamento das condices clinicas, levando a uma parada
cardiorrespiratoria e perda da funcdo renal, permanecendo em DP desde entdo; as outras duas
criancas (uma com 1 ano e 2 meses e a outra com 8 anos) tiveram glomerulopatia como
diagnostico de DRC, o que as levou a apresentar um quadro de Sindrome Nefrética. Todas
estavam em DPA por mais de seis meses. Com relacdo a escolaridade, apenas a crianca de 11
anos estava frequentando a escola.

Da analise dos dados, emergiram quatro eixos tematicos: 1. SituacGes desafiadoras na
dindmica e funcionamento familiar; 2. Adaptacdo e manejo do tratamento da crianga; 3.
Recursos intra e extrafamiliares; e 4. Relacionamento com a equipe de saude, que estdo

apresentadas no Quadro 6.

Quadro 6 — Temas e subtemas extraidos da analise qualitativa de contetdo do estudo de
campo. Campo Grande, MS, Brasil, 2020

SUBTEMAS TEMAS
Falta de planejamento da rotina familiar
ReinternacGes no hospital
Compromisso de cuidar dos outros membros da
familia
Perda da infancia do filho(a)
Tristeza pela perda de lazer em familia S|TUACOES DESAFIADORAS NA

Necessidade de dar limites a crianca A
Divergéncias de opinides entre os membros da DINAMICA E FUNCIONAMENTO

familia FAMILIAR
Relacionamento conjugal prejudicado
Isolamento social

Dificuldade para aceitar a doenga da crianga
Ressignificacdo da experiéncia

Medo de ocorréncia de falha na maquina

Temor da falta de energia elétrica na casa
Responsabilidade de realizar o procedimento
dialitico no domicilio sem ajuda

Cansago fisico com a demanda do tratamento

Pavor da infeccéo »
Temor que cateter pare de funcionar ADAPTACAO E MANEJO DO
Modificacdo do ambiente da casa para realizar os TRATAMENTO DA CRIANCA
cuidados com a crianga

Controle das restri¢des alimentares da crianca
Controle da ingestéo de liquido da crianga
Preocupacdo com o futuro da crianca

Fé para auxiliar o enfrentamento da situacao

Apoio da rede publica

Falta de condic@es de trabalhar RECURSOS INTRA E
Escassez financeira EXTRAFAMILIARES
Atendimento especializado fora de domicilio

Divergéncias de informacgdes RELACIONAMENTO COM A
Auséncia de ajuda da equipe para tirar ddvidas EQUIPE DE SAUDE

Equipe exigente
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As familias narraram suas experiéncias expondo os desafios e as dificuldades no
enfrentamento das situacfes e manejo das interacdes familiares, na adaptacdo necessaria para
realizar os cuidados da crianca em DP no domicilio, na busca de recursos e no relacionamento
com a equipe de saude.

Tema 1: Situagdes desafiadoras na dinamica e funcionamento familiar

O impacto e as alteragdes na rotina da familia apds o diagnostico da doenca, a
necessidade de iniciar a terapia e as possiveis complicacdes decorrentes da doenca, que por
vezes implica a necessidade de reinternacfes da crianca, foram relatadas pelos membros da
familia como situacdes que modificam a dinamica e o funcionamento familiar. A familia é
desafiada a planejar novas rotinas e a conseguir manter os habitos familiares para dar conta da
demanda com os cuidados ndo sé da crianga em didlise peritoneal, mas também dos outros

filhos e membros da familia.

“as internagoes dela com certeza é a maior prova de fogo, ela internou 4 vezes, ela internou
para troca de cateter, ela fez a cirurgia, fez de novo na mesma internacéo; ai internou uma
vez que estava inchada, muita inchada” (F1 P)

“na verdade eu tenho minha mée ela me ajuda bastante. Mudou totalmente minha rotina,
mudou, para falar a verdade mudou minha vida, né” {....} “ndo gosto de depender de
ninguém ai eu tenho que ficar pedindo para alguém me levar para algum lugar ou ficar com
amenina” {....} “eu ndao posso sair de manhd porque ela estd na maquina (F3 M)

“o0 pai cuida né, d& banho, troca, lava roupa, lava fralda, faz comida{....} “tem dia que estd
enjoada, chatinha e eu fiquei o dia todo s6 para ela, ai 0 pai assumir as outras criancas e fica
por conta das outras criangas, o pai... a vo”. {....} “minha mae (v0) acompanha mais a parte
escolar dela (filha mais velha) que eu, ensina a ler, a fazer tarefa, vai a reunido... ela prefere
minha mde, a mde dela” (FLM)

A familia relata a dificuldade para manter a normalidade da infancia e manejar o
comportamento da criancga diante das situa¢des do dia a dia quando se faz DP no domicilio. A
familia é desafiada a lidar com o fato de ndo poder proporcionar a crianga um ambiente de
recreacdo e brincadeiras préprias para a idade dela, em decorréncia do uso de cateter e para

n&o correr o risco de contaminagé&o.

“tem coisa que ela nédo pode fazer, o cateter mesmo atrapalha ela se divertir e brincar, essas
coisas, no rio mesmo ela ndo pode ir, la tem rio e a gente sempre vai, nao é facil” (F2 P)
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“porque até hoje ela ndo teve uma vida como de uma crianga, ela tem brinquedo em casa,
que ela comprar, é tudo coisa de médico, ela é enfermeira” (F1 P)

“tem uma lagoa, tem um parquinho, geralmente eu vou ld, mas meu medo é de deixar ela
junto com as outras criangas {....}, vamos sair de casa um pouquinho? ela fica me
cobrando{...}, ela quer pular , dai eu fico com medo dela se machucar , porque tem muita
crianga, que tipo assim ndo sabe muito brincar, ai eu fico com muito com medo de ficar
juntando ela com outras crian¢as” (F3 M)

As mudangas na dindmica e funcionamento familiar provocam divergéncias de

opinides entre os membros da familia, impactando a vida conjugal e social, prejudicando uma
vivéncia normal do cotidiano, pois precisa estar com a crianga em casa para 0s procedimentos

e protecdo dos agravos na saude.

“porque a gente ja tentou sair juntos, ele adora pescar, de ir e deixar ela com alguém com a
mée quando eu vou na cidade comprar alguma coisa pra mée eu ja quero voltar no meio do
caminho” (F1 M)

“porque antigamente antes da doenga vai ter uma festa vamos, festinha em casa dai vinha,
por que como vamos fazer um churrasco em casa se minha filha ndo pode comer uma carne
bem temperada, como eu vou servir refrigerante para o filho dos_outros e a minha néo posso
dar para minha filha, entdo ndo fago para ninguém” (F1 P)

“Olha na verdade, sair, tudo para qualquer lugar eu tenho que sair com ela e tenho que
voltar sempre na mesma hora para dar os remédios para colocar ela na maquina geralmente
mudou isso também na minha vida, qualquer coisinha que acontece, ah vamos sair, eu ndo
posso sair” (F3 M)

Mesmo com a dificuldade em enfrentar o adoecimento da crianca e as limitacfes
impostas na vida dela e de todos os membros da familia, os membros familiares buscam
manter uma perspectiva otimista de futuro e esperanca na melhora da crianga, cuidando dela

no domicilio da melhor forma possivel.

“ahh eu... na verdade tem horas assim {....} que eu ndo consigo lidar muito, né {....}”_que ela
faz alguma coisinha assim ela ja vé que eu mudo, dai ela fala calma mamae, ela tenta me
acalmar, ela fala calma mamée (F3 M)

“entdo facil ndo é, porque ndo é facil ver ela nesse estado” {....} ndo é facil, mas tem a parte
boa que ela esta melhorando, fica estdvel ndo tem que estar internando direto” (F2 P)

“acreditar que o que esta acontecendo vai passar, ter aquela positividade dentro de vocé, vai
ficar melhor, se a pessoa ndo fazer isso é muito dificil” (F1 P)
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Tema 2: Adaptacdo e manejo do tratamento da crianca

Frente ao cenario de adoecimento e de terapéutica da crianca, a familia precisa se
adaptar para conseguir gerenciar todas as demandas que o tratamento em casa requer. Essas
circunstancias a desafiam, provocam duvidas em sua capacidade de cuidar, medo de fazer
algo que promova a piora do quadro da crianca e angustia por ndao saber como lidar com
situacbes imprevisiveis no cuidado. Situacbes como falha na maquina, queda na energia
elétrica, ndo ter com quem dividir a responsabilidade do manuseio da maquina de dialise
causam desgaste fisico e emocional, especialmente no familiar que foi capacitado para o
cuidado da crianca no domicilio.

“quando acontece alguma coisa assim que eu ndo consigo resolver, como é que eu falo? Erro
de sistema, quando tem alguma mangueirinha que esta dobrada, esta apertada. Tenho medo
de acontecer alguma coisa que € fora do normal e eu néo estiver la” (F2 P)

“Desespero, ndo sei o que fazer, que nem aconteceu uma vez em casa de apagar toda a luz e
a maquina ndo queria desligar, nem nada, tive que ligar para enfermeira dai ela comegou me
ensinar e me orientar e dai foi que eu consegui, mas na hora, no momento mesmo eu entrei
em desespero, que eu fiquei com medo, né, de acontecer alguma coisa a mais (F3 M)

“por enquanto esta sou eu, e eu tenho medo também de adoecer a gente pensa no dia de
amanha, nédo pensa s6 o de hoje de eu ndo poder mexer na maquina e eu preciso de alguém
que me ajude” (F3 M)

O manejo domiciliar do tratamento da crianga traz davidas a familia quanto a sua
capacidade de cuidar e a deixa preocupada e com medo de complicagcbes como infecc¢des ou
problemas no cateter peritoneal.

’

“o maior problema hoje, assim, fora o medo de uma infec¢do, um problema no cateter dela’

(F1 M)

“porque a gente se preocupa com tudo, com o que pode acontecer as complicagoes, né” (F2
P)

“ja explico da barriguinha que ndao pode machucar {....} ela quer pular, dai eu fico com medo
dela se machucar, eu pergunto para ela, déi a barriguinha? Ela fala que ndo doi, mas mesmo
assim a gente que € mae, né, aquele negocio (*“cateter peritoneal”’) ali incomoda mais a gente
que as criancas (F3 M

Na tentativa de manter a crianca sempre proxima de todos os membros da familia para

que ela ndo se sinta isolada, sdo realizadas uma série de adaptagdes e mudangas no ambiente
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domeéstico, de forma que o local da didlise favoreca a participacdo dos demais membros

familiares, sem comprometer a qualidade do cuidado.

“a mde ia colocar ela no quarto, e ela falou: ah mde la no quarto eu vou ficar sozinha, o pai
ndo vai ficar la porque o pai tem que trabalhar {....} “tivemos que adaptar um quarto na
sala, para ficar com ela{....} adaptou a sala da v, o sofa ta na cozinha o outro ta na varanda
do fundo, ai ta la, a caminha dela, eu e a méae no colchdo no chéo (F1 P)

“dai eu tenho que arrastar a maquina para a beira da porta de casa assim, ai a gente senta
todo mundo em volta dela e enquanto ndo acaba a terapia ninguém pode sair de 14 (F1 M)

Ainda, por temer pela vida da crianca, a familia segue a risca todas as orientacdes
recebidas dos profissionais de salde com relacdo as restricdes alimentares e a ingesta hidrica
da crianca na tentativa de garantir a salde e evitar possiveis complicacdes na saude da

crianga.

“tem a limitacdo dela, que ela ndo pode fazer, a alimentacdo dela, entdo a gente leva,
separada, toma os cuidados ali que orientaram, fica de olho, né” (F2 P)

“acho que coisa pior que n0S passamos, olha o que nds passamos, a vé vai concordar com a
gente, tem que ridicar agua para minha filha, cara, agua. Nao € um sorvete, € agua, é uma
coisa que magoa muito, falar para minha filha, ndo vocé ndo pode beber 4gua, minha Nossa
Senhora” (F1 P)

A familia fala sobre 0 medo e sofrimento frente a possibilidade da morte e das
preocupacOes diante de um futuro incerto para a crianga, mas se mantém com fé e nela se
apoia para o enfrentamento, a manutencdo da esperancga e confianca de que a crianca ira se

reabilitar.

“eu tenho medo de perder ela, igual, eu ja vi ela por varias vezes bem feia, coisa que nenhum
dos dois viu, ja teve situacdes que eu presenciei que nenhum deles presenciou (F1 M)

“ndo tem cura, ndo pela medicina, mas se ela transplantar e ela poder ter um intervalo maior
para como se diz, para comegar ter uma vida normal” (F1 P)

“eu espero tudo, que Deus abencoe, que... gente do céu... vocés ndo tem nocado espero que
Deus abengoe que saia logo esse transplante” (F1 V)

Tema 3: Recursos intra e extrafamiliares
A familia vai em busca de recursos intra e extrafamiliares e utiliza servigos

disponiveis nos 6rgdos publicos, na comunidade, por meio de amigos, ou dentro da prépria
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familia para que possa suprir as demandas oriundas da condicdo da crianca e da dialise
peritoneal no domicilio.

Os avos assumem importante papel na familia, pois eles contribuem com recursos
financeiros, em especial quando os pais ficam impossibilitados de trabalhar ou precisam
diminuir a jornada de trabalho para atender as demandas terapéuticas. Também auxiliam nos
cuidados da crianca e dos outros netos para que 0s pais possam dar continuidade ao
tratamento, bem como quando precisam retornar ao trabalho. A familia procura nos 6rgaos
governamentais os medicamentos que a crianga necessita para 0 seu tratamento e o suporte
financeiro, especialmente quando ha necessidade de deslocamento para o acompanhamento

médico da crianca em outra cidade.

“ela morava de aluguel (Avo), mas voltou para casa dela para ficar mais perto da
nenezinha” {....} eu tenho medo de trabalhar e deixar ela com qualquer pessoa e acontecer
alguma coisa e ndo dar as medicagoes certo, ai nesse momento eu ndo posso trabalhar” (F3

M)

“a maioria das vezes tem que comprar, os medicamentos de alto custo demora um pouco,
mas chega pelo municipio” {....} “eu estou tentando aposentar ela, que ndo é facil” {....}
enquanto eu estava no quartel estava tranquilo, la elas tinham disponibilizado para mim vir
nao tinha problema nenhum, agora estou na luta trabalhando em fazenda, mas s6 que estou
na diaria” mais minha mde, minha mde esta sempre comigo me ajuda financeiramente
quando preciso” (F2 P)

“a gente compra o que ndo fornece na casa de saude, entdo a gente fez um bingo para ela,
para poder arrecadar dinheiro para comprar os remédios dela” (F1 M)

Tema 4: Relacionamento com a equipe de saude

A familia reconhece que ter um profissional a disposicéo para tirar as duvidas quando
estd manuseando a maquina em casa, ou para qualquer outra situacdo relacionada com a saude
da crianca, ameniza a ansiedade, traz seguranca e conforto. Relata que ter uma equipe
exigente, em especial quando a exigéncia vem do enfermeiro que realizou o treinamento, faz
com que os membros familiares se sintam mais confiantes, ja que percebem que hd um
compromisso do profissional com a manutengdo da saude da crianga, com a necessidade de

compreensdo e aprendizado da familia.

“se sinto atendida, qualquer horario que eu precisar mesmo, eles me atende o que precisar
ela ja falou para mim, qualquer hora, ela pode estar dormindo, teve uma vez mesmo que ela
tava com dor, a nenezinha, eu liguei mais de duas horas da manha, ela acordou, me orientou
(F3 M)
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“quando... eu entro em contato com a enfermeira, quando acontece alguma coisa assim que
eu ndo consigo, quando é alguma coisa que eu ndo estou entendendo o que esta
acontecendo” (F2 P)

“com certeza, porque €la é chata, exigente, higiene limpeza de mao, mascara, ela é super
exigente, no treinamento ela lava a mdo umas 10 vezes” {....} eu pego para ele ou para ela
desligar, mais isso foi ela que me ensinou, ela fala como vocé vai lavar sua mdo aqui e vai
meter a mao na torneira de novo, vocé vai sujar sua mao de novo (F1 M)

Na trajetoria para conseguir oferecer o melhor cuidado a crianca, a familia depara-se
com divergéncias de informacdes sobre 0 manejo da doenca e do tratamento no domicilio.
Diante de situacGes em que as orientagdes recebidas parecem divergir entre os membros da
equipe, a familia entra em conflito e sente dificuldade em manter a confianca nos

profissionais.

“a estagiaria falou ndo ela tem que beber bastante dagua {....} para liberar proteinuria fazer
bastante xixi para liberar coisas ruins” {....} Dr. Tem alguma coisa errada porque se eu
estou dando os remédios certos, ndo estou deixando faltar os remédios, to dando os remédios
tudo certinho, to fazendo a dieta dela tudo certinha, to fazendo a diélise tudo certo, por que
ela esta nesse ponto{....}Ai ele pegou e falou assim: ah alguma coisa, a doenca dela é assim
mesmo ela tem altos e baixos, mas a gente tem que procurar saber onde tem alguma coisa
acontecendo.. {....} ela deve ter tomado liquido a mais. {....} entdo a informacdo que eu tive
foi mais 4gua (F1 M)

Tendo realizado a andlise da literatura e o estudo de campo, foi possivel propor a
definicdo do construto “Autoeficacia da familia no cuidado da criangca com doencga renal em
diélise peritoneal no domicilio”, como sendo os comportamentos de cuidado, isto ¢, a acdo
cooperativa que se da entre seus membros para a realizacdo dos cuidados com a crianga. O
alinhamento das perspectivas dos membros da familia compde a percep¢do da sua
autoeficacia diante das situaces que a desafiam em sua dinamica e funcionamento, assim
como na adaptacdo e no manejo do tratamento da crianga, na obtencdo de recursos intra e
extrafamiliares e no relacionamento com a equipe de salde.

Com essa definicdo prosseguiu-se a elaborag@o dos itens que permitissem aferir esse
fendmeno coletivo da familia. A versdo | da escala de percepc¢édo da autoeficacia foi composta
por 27 itens, que correspondem aos comportamentos de cuidado dos membros da familia
percebidos nas situacbes que vivenciam a experiéncia. Os itens foram inicialmente

subdivididos em quatro dimens@es (Quadro 7).
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Quadro 7 — Distribuicdo dos itens da Versdo | e suas respectivas dimensfes. Campo Grande,

MS, Brasil, 2020

ITENS

DIMENSAO

Tenho opinido diferente dos outros membros da minha familia sobre os cuidados da
crianca.

Fico sobrecarregado com os afazeres da casa.

Tenho de dar limites & crianga.

Tenho outros filhos para cuidar.

Fico sobrecarregado com meu trabalho.

Sinto-me triste por ndo poder levar minha crianca para passear, brincar, viajar e
nadar.

Né&o consigo modificar a rotina da diélise para sair com a crianca.

Sinto-me isolada dos amigos por causa dos cuidados com a crianca.

A criancga precisa ser reinternada no hospital.

Dificuldades que
interferem na
dinamica e
funcionamento
familiar

Né&o tenho com quem dividir o cuidado da minha crianca.

Tenho de realizar o procedimento dialitico no domicilio sem ajuda de outra pessoa.
Tenho de modificar o ambiente de casa para realizar os cuidados com a crianca.
Ocorre falha na maquina.

A crianga apresenta algum sinal de infeccéo (febre, dor na barriga, vomito, dor no
corpo, pus no cateter).

Sinto-me cansado(a) para ligar e desligar a maquina de didlise.

Ocorre falta de energia elétrica na casa.

Sinto-me responsabilizada pela contaminacéo do cateter peritoneal.

Tenho de controlar a quantidade de liquido para minha crianga.

Tenho medo do cateter parar de funcionar.

Temo pelo futuro da minha crianga (diélise, transplante etc.)

O transplante estd demorando a acontecer.

Desafios vivenciados
na adaptagéo e
manejo do tratamento

Sinto-me preocupada em ter de esperar pelos medicamentos na rede publica.
Falta dinheiro para dar conta das necessidades diérias da familia.
Tenho de esperar pelos medicamentos na rede publica (sem garantia de obté-los).

Dificuldade para
manter 0s recursos
intra e extrafamiliares

A equipe imp0e as regras sem conversar comigo antes.

Néo tenho ajuda profissional para tirar minhas dividas na hora da dialise peritoneal.
As informacdes e orientagdes dos profissionais em relacdo ao cuidado com a crianga
sdo diferentes.

Desafios no
relacionamento com a
equipe de saude

4.2  Segunda etapa: validacéo de contetdo

Participaram da validacdo de conteldo cinco especialistas/juizes com a seguinte

qualificacdo académica: todos com graduacdo em enfermagem, com experiéncia profissional

em saude da crianc¢a; quatro com experiéncia em construcao de escalas e cuidado centrado na

familia; um com experiéncia em nefropediatria. Um com titulo de Livre Docente, um com

Po6s-Doutorado, dois com Doutorado e um com Mestrado. Eles obtiveram entre 10 e 16

pontos na classificacdo de Joventino (2010) adaptada a luz dos critérios de Fehring (1994).

O painel de especialistas/juizes avaliou o instrumento em toda a sua totalidade desde o

enunciado a cada um dos itens, verificando a pertinéncia em seu sentido semantico e cultural,

analisando se os contetdos estavam claros e completos, se as expressdes estavam corretas, a

regéncia do verbo adequada, se todos os termos eram compreensiveis e sem sentido dubio
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para ser submetido as familias das criancas renais crénicas em dialise peritoneal no domicilio.
Também solicitamos a analise da nomenclatura utilizada na gradacdo. Cada um dos
participantes pbde anotar as sugestdes e correcoes e foi solicitado que evitassem se colocar
como sujeito da escala, ndo sendo necessario concordar ou discordar dos itens. Ainda tiveram
a liberdade de fazer comentérios e oferecer contribuicdes que julgassem ser construtivas para
a melhor adequacéo da escala proposta. Os resultados da primeira rodada estdo descritos nas

tabelas abaixo:

Tabela 2 - Resultado da anélise da porcentagem de concordancia e IVC do enunciado da
\ersao | — Primeira rodada. Campo Grande - MS, 2020

Manter Alterar IvC

n % n %

Enunciado proposto primeira rodada

Gostariamos de saber o quanto vocé se sente confiante para 3 60 2 40 0,60
realizar os procedimentos e cuidados da crianga em casa nas

situacbes abaixo descritas. Por favor, leia com atencdo cada

situacdo e marque com X na resposta que considera mais

adequada para vocé.

Quanta confianca vocés tém de que conseguem realizar os 4 80 1 20 0,80
cuidados da/do (nome da crianga) em casa quando:

Total 0,70

Em relacdo ao IVC Total dos itens, somamos todos os IVVCs de cada um deles (11,6) e
dividimos pelo total de itens da escala (27), chegando apenas ao indice de 0,42. Também
calculamos o IVC Total do enunciado, dividindo o valor de 1,4 (que é a soma dos IVCs) por
dois, chegando ao valor de 0,70.

Diante de tais resultados, as pesquisadoras compilaram e analisaram qualitativamente
0s elementos que ndo atingiram a concordancia de 80% e IVC de 0,8. As sugestbes foram
agrupadas e readequadas, ficando o item nimero 10 agregado ao item 14; o item 25 ao 15;
nenhum item foi excluido; e o item 22, apesar de ter atingido a concordancia de 80%, foi
encaminhado novamente para analise de contetdo, pois todos os itens foram passados para a
primeira pessoa do plural.
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Tabela 3 - Resultado da anéalise da % de concordancia dos itens da Versao | - Primeira rodada.

Campo Grande - MS, 2020

o Manter Alterar Excluir IvC
Primeira rodada % % N %

1. Né&o tenho com quem dividir o cuidado da 3 60 2 40 - - 0,60
minha crianca.

2. Tenho de realizar o procedimento dialitico no 2 40 3 60 - - 040
domicilio sem ajuda de outra pessoa.

3. Ocorre falha na maquina. 3 60 2 40 - - 0,60

4. A equipe impde as regras sem conversar - - 5 100 - - -
comigo antes.

5. A crianga apresenta algum sinal de infeccdo 2 40 3 60 - - 040
(febre, dor na barriga, vomito, dor no corpo,
pus no cateter).

6. Nao tenho ajuda profissional para tirar minhas 1 20 4 80 - - 0,20
dividas na hora da didlise peritoneal.

7. Tenho opinido diferente dos outros membros da 3 60 2 40 - - 0,60
minha familia sobre os cuidados da crianca.

8. Sinto-me cansado(a) para ligar e desligar a 3 60 2 40 - - 0,60
maquina de didlise.

9. Tenho de modificar o ambiente de casa para 2 40 3 60 - - 040
realizar os cuidados com a crianga.

10. Fico sobrecarregado com os afazeres da casa. 3 60 2 40 - - 0,60

11. Tenho de dar limites a crianga. 1 20 4 80 - - 0,20

12. Ocorre falta de energia elétrica na casa. 4 80 1 20 - - 080

13. Tenho outros filhos para cuidar. 2 40 3 60 - - 040

14. Fico sobrecarregado com meu trabalho. 1 20 4 80 - - 0,20

15. Sinto-me preocupada em ter de esperar pelos 1 20 4 80 - - 0,20
medicamentos na rede publica.

16. Falta dinheiro para dar conta das necessidades 2 40 3 60 - - 040
diérias da familia.

17. Sinto-me triste por ndo poder levar minha 3 60 2 40 - - 0,60
crianca para passear, brincar, viajar e nadar.

18. Néo consigo modificar a rotina da dialise para 2 40 3 60 - - 040
sair com a crianga.

19. Sinto-me isolada dos amigos por causa dos 3 60 1 20 1 20 0,60
cuidados com a crianca.

20. As informacgGes e orientacdes dos profissionais 1 20 4 80 - - 0,20
em relagdo ao cuidado com a crianca séo
diferentes.

21. Sinto-me responsabilizada pela contaminacédo 2 40 3 60 - - 040
do cateter peritoneal.

22. Tenho medo do cateter parar de funcionar. 4 80 1 20 - - 080

23. Tenho de controlar a quantidade de liquido para 1 20 4 80 - - 0,20
minha crianca.

24. A crianca precisa ser reinternada no hospital 2 40 3 60 - - 040

25. Tenho de esperar pelos medicamentos na rede 1 20 2 40 2 40 0,20
publica (sem garantia de obté-los).

26. Temo pelo futuro da minha crianca (dialise, 3 60 2 40 - - 0,60
transplante, etc.).

27. O transplante estd demorando a acontecer. 3 60 2 40 - - 0,60

Total 0,42
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Quadro 8 - Proposta de enunciado da Versdo | para segunda rodada. Campo Grande - MS,
2020

ENUNCIADO PROPOSTO Primeira rodada

ENUNCIADO PROPOSTO Segunda rodada

Gostariamos de saber o quanto vocé se sente

confiante para

realizar os procedimentos e

cuidados da crianca em casa has situacdes abaixo
descritas. Por favor, leia com atengdo cada
situagdo e marque com X na resposta que
considera mais adequada para vocé.

No dia a dia, vocés, enquanto familia, precisam cuidar da
crianca com doenca renal, realizando a dialise peritoneal
em casa. Gostariamos de saber o quanto vocés se sentem
confiantes na realizagdo dos procedimentos e dos
cuidados dessa crianga em casa, nas situa¢fes descritas
abaixo.

Por favor, leia com atencéo cada situagdo e marque com
X a resposta que vocés consideram mais adequada. N&o
ha respostas certas ou erradas. O importante para nés é
saber como vocés se sentem, 0 que pensam e como agem
ao cuidar da crianca.

Quanta confianca vocés tem de que conseguem
realizar os cuidados da/do (nome da crianga) em
casa quando:

Quanta confianca vocés tém de que conseguem realizar
os cuidados da/do (nome da crianca) em casa quando:

Quadro 9 - Proposta de itens da Verséo | para a segunda rodada. Campo Grande- MS, 2020

Primeira rodada

Segunda rodada

1.  N&o tenho com quem dividir o cuidado da Alterado: Nao temos outras pessoas para nos ajudar com
minha crianca. os cuidados da crianca (alimentacéo, higiene, repouso,

entre outros).

2. Tenho de realizar o procedimento dialitico no | Alterado: Temos que realizar a dialise da crian¢a em
domicilio sem ajuda de outra pessoa. casa, sem ajuda de outra pessoa.

3. Ocorre falha na maquina. Alterado: Ocorre falha na maquina de didlise.

4. Aequipe impde as regras sem conversar Alterado: A equipe determina as regras (horario do inicio
comigo antes. da didlise, técnica do curativo, entre outras) sem

conversar conosco antes.

5. A crianca apresenta algum sinal de infeccéo Alterado: A crianca apresenta algum sinal de infeccéo
(febre, dor na barriga, vémito, dor no corpo, (febre, dor na barriga, vomito, diarreia, dor no corpo, pus
pus no cateter). no cateter, liquido turvo).

6. N&o tenho ajuda profissional para tirar minhas | Alterado: N&o temos ajuda profissional para tirar nossas
dividas na hora da didlise peritoneal. duvidas durante a diélise em casa.

7. Tenho opinido diferente dos outros membros | Alterado: Temos na familia opinides diferentes sobre os
da minha familia sobre os cuidados da cuidados da crianca.
crianca.

8.  Sinto-me cansado(a) para ligar e desligar a Alterado: Estamos cansados de ter que ligar e desligar a
maquina de didlise. maéquina de dialise diariamente.

9. Tenho de modificar o ambiente de casa para Alterado: Temos que modificar o ambiente da casa para
realizar os cuidados com a crianga. realizar os cuidados da crianga em tratamento dialitico.

10. Fico sobrecarregado com os afazeres da casa. | Agregado ao item 14

11. Tenho de dar limites a crianca. Alterado: Temos que corrigir a crianga, mesmo sabendo

que ela tem necessidades diferentes de outras criangas da
sua idade.

12. Ocorre falta de energia elétrica na casa. Mantido

13. Tenho outros filhos para cuidar. Alterado: Temos outros filhos que precisam de nossos

cuidados e de orientagdes para aprender a lidar com o
irmdo em didlise em casa.
continua
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continuacdo

Primeira rodada

Segunda rodada

14. Fico sobrecarregado com meu trabalho

Alterado: Sentimos sobrecarregados por ter de cuidar da
crianga em didlise, dos afazeres da casa e ter que
trabalhar fora.

15. Sinto-me preocupada em ter de esperar pelos
medicamentos na rede publica.

Alterado: Sentimos preocupacdo em ter que esperar
pelos medicamentos na rede publica de sadde, sem a
garantia de obté-los.

16. Falta dinheiro para dar conta das necessidades
diarias da familia.

Alterado: Nos preocupamos com a falta de dinheiro para
dar conta das necessidades diérias da familia e da crian¢a
doente.

17. Sinto-me triste por ndo poder levar minha
crianca para passear, brincar, viajar e nadar.

Alterado: Sentimos tristeza por causa das limitacdes de
lazer impostas pela dialise a crianca e a familia.

18. N&o consigo modificar a rotina da dialise para
sair com a crianca.

Alterado: Ndo conseguimos modificar a rotina da dialise
e sair para passear em familia.

19. Sinto-me isolada dos amigos por causa dos
cuidados com a crianca.

Alterado: Sentimos que ficamos em isolamento social.

20. As informac0es e orientagdes dos
profissionais em rela¢do ao cuidado com a
crianga séo diferentes.

Alterado: Percebemos diferengas nas orientac@es sobre
os cuidados da crianca entre os profissionais de saude e
ficamos sem saber a quem seguir.

21. Sinto-me responsabilizada pela contaminacdo
do cateter peritoneal.

Alterado: Ocorre contaminacdo do cateter peritoneal e
nos sentimos culpados.

22. Tenho medo do cateter parar de funcionar.

Alterado: Temos medo do cateter parar de funcionar.

23. Tenho de controlar a quantidade de liquido
para minha crianca.

Alterado: Temos que controlar a quantidade de liquidos
gue a crianga pode tomar.

24. A crianga precisa ser reinternada no hospital

Alterado: Recebemos a noticia de que a crianga precisa
ser reinternada.

25. Tenho de esperar pelos medicamentos na rede
publica (sem garantia de obté-los).

Agregado ao item 15

26. Temo pelo futuro da minha crianca (didlise,
transplante, etc.).

Alterado: Sentimos medo de ter que mudar para
hemodidlise e da cirurgia do transplante.

27. O transplante estd demorando a acontecer.

Alterado: Sentimos preocupacdo com a demora em
ocorrer o transplante.

conclusédo

Os dados da segunda rodada estdo descritos nas tabelas abaixo:

Tabela 4 - Resultado da anélise da porcentagem de concordancia e IVC do enunciado da
Versdo | — Segunda rodada. Campo Grande - MS, 2020

Enunciado proposto Segunda rodada

Manter Alterar IvVC
n % n %

No dia a dia, vocés, enquanto familia, precisam cuidar da crianga com 3 60 2 40 0,60
doenga renal, realizando a diélise peritoneal em casa. Gostariamos de
saber o quanto vocés se sentem confiantes na realizacdo dos
procedimentos e dos cuidados dessa crianca em casa, nhas situacdes

descritas abaixo.

Por favor, leia com atencdo cada situagdo e marque com X a resposta que
vocés consideram mais adequada. N&o ha respostas certas ou erradas. O
importante para nds é saber como vocés se sentem, 0 que pensam e como

agem ao cuidar da crianga.

Quanta confianca vocés tém de que conseguem realizar os cuidados 4 80 1 20 0,80

da/do (nome da crian¢a) em casa quando:

Total

0,70
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Tabela 5 - Resultado da analise da % de concordancia e 1VVC dos itens da Versdao | - 2°

Rodada. Campo Grande - MS, 2020

Segunda rodada Manter Alterar Excluir 1VC
n % n % n %

1. N&o temos outras pessoas para nos ajudar com o0s 4 80 1 20 - - 080
cuidados da crianca (alimentacéo, higiene, repouso, entre
outros).

2. Temos que realizar a dialise da crianga em casa, sem 4 80 1 20 - - 080
ajuda de outra pessoa.
Ocorre falha na maquina de didlise. 80 1 20 - - 080

4. A equipe determina as regras (horario do inicio da didlise, 80 1 20 - - 080
técnica do curativo, entre outras) sem conversar conosco
antes.

5. A crianca apresenta algum sinal de infeccdo (febre, dor na - - 5 100 - - -
barriga, vomito, diarreia, dor no corpo, pus no cateter,
liquido turvo).

6. N&o temos ajuda profissional para tirar nossas duvidas 4 80 1 20 - - 080
durante a didlise em casa.

7. Temos na familia opinides diferentes sobre os cuidados da 5 100 - - - - 1,00
crianga.

8.  Estamos cansados de ter que ligar e desligar a maquina de 5 100 - - - - 1,00
didlise diariamente.

9. Temos que modificar o ambiente da casa para realizar os 5 100 - - - - 1,00
cuidados da crianca em tratamento dialitico.

10. Temos que corrigir a crianca, mesmo sabendo que ela tem 3 60 2 40 - - 0,60
necessidades diferentes de outras criancas da sua idade.

11. Temos outros filhos que precisam de nossos cuidados e de 4 80 1 20 - - 080
orientacdes para aprender a lidar com o irmdo em dialise
em casa.

12. Sentimos sobrecarregados por ter de cuidar da criangca em 4 80 1 20 - - 080
didlise, dos afazeres da casa e ter que trabalhar fora.

13. Sentimos preocupacdo em ter que esperar pelos 4 80 1 20 - - 080
medicamentos na rede publica de salde, sem a garantia de
obté-los.

14. Nos preocupamos com a falta de dinheiro para dar conta 4 80 1 20 - - 080
das necessidades diarias da familia e da crianca doente.

15. Sentimos tristeza por causa das limitacBes de lazer 4 80 1 20 - - 080
impostas pela dialise a crianca e a familia.

16. N&o conseguimos modificar a rotina da dialise e sair para 3 60 2 40 - - 0,60
passear em familia.

17. Sentimos que ficamos em isolamento social. 3 60 2 40 - - 0,60

18. Percebemos diferencas nas orientacdes sobre os cuidados 4 80 1 20 - - 080
da crianca entre os profissionais de salde e ficamos sem
saber a quem seguir.

19. Ocorre contaminacdo do cateter peritoneal e nos sentimos 4 80 1 20 - - 080
culpados.

20. Temos medo do cateter parar de funcionar. 5 100 - - - - 1,00

21. Temos que controlar a quantidade de liquido que a crianca 5 100 - - - - 1,00
pode tomar.

22. Recebemos a noticia de que a crianca precisa ser 4 80 1 20 - - 080
reinternada.

23. Sentimos medo de ter que mudar para a hemodialise e da - - 5 100 - - -
cirurgia do transplante.

24. Sentimos preocupagdo com a demora do transplante em 4 80 1 20 - - 080
ocorre o transplante.

Total 0,75
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Apds a analise das sugestdes do enunciado e itens, as pesquisadoras avaliaram
qualitativamente cada um deles mais uma vez, e redigiram para que os especialistas/juizes
pudessem realizar a terceira rodada. O item 23 foi subdivido em dois e foram enviados

somente 0s itens em desacordo.

Quadro 10 - Proposta de enunciado da Versdo | para 3% Rodada. Campo Grande - MS, 2020

ENUNCIADO PROPOSTO Terceira rodada

No dia a dia, a familia de vocés precisa cuidar da crianga com doenca renal, incluindo também a realizacdo da
diélise peritoneal em casa. Gostariamos de saber o quanto vocés se sentem confiantes para realizar 0s
procedimentos e 0s cuidados dessa crianca em casa, em cada uma das situacdes descritas abaixo.

Por favor, leiam com atenco cada situacdo e marque com X a resposta que vocés consideram mais adequada.
Né&o ha respostas certas ou erradas. O importante para nos é saber como vocés se sentem, 0 que pensam e

como agem ao cuidar da crianca.

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a realizar os cuidados da/do (nome da
crianga) em casa, quando:

Quadro 11 - Proposta dos itens da Verséo | para a Terceira rodada. Campo Grande - MS, 2020

Segunda rodada Terceira rodada

5. A crianca apresenta algum sinal de infec¢do | A crianca apresenta algum sinal de infecgdo (febre, dor
(febre, dor na barriga, vémito, diarreia, dor | abdominal, vémito, diarreia, dor no corpo, pus no cateter,
no corpo, pus no cateter, liquido turvo). drenagem de liquido mais escuro).

10. Temos que corrigir a crianga, mesmo | Temos que chamar a aten¢do da crianca, mesmo sabendo
sabendo que ela tem necessidades diferentes | que ela tem necessidades diferentes de outras criangas da
de outras criang¢as da sua idade. sua idade.

16. Ndo conseguimos modificar a rotina da | N&o conseguimos modificar a rotina da dialise para
didlise e sair para passear em familia. sairmos todos juntos com a crianca.

17. Sentimos que ficamos em isolamento social. | Sentimos que ficamos isolados dos amigos e familiares,

por causa dos cuidados com a crianga.

23. Sentimos medo de ter que mudar para a | Sentimos medo de ter que mudar da dialise em casa para a
hemodialise e da cirurgia do transplante. hemodialise.

Sentimos medo da cirurgia do transplante.
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Tabela 6 - Resultado da analise da % de concordancia e 1\VVC do enunciado da Verséo | - 3°
Rodada. Campo Grande - MS, 2020

Manter Alterar IvC
n % n %
No dia a dia, a familia de vocés precisa cuidar da crianga com 5 100 - - 1,00
doenga renal, incluindo também a realizacdo da diélise
peritoneal em casa. Gostariamos de saber o quanto vocés se
sentem confiantes para realizar os procedimentos e os cuidados
dessa crianca em casa, em cada uma das situacBes descritas
abaixo.
Por favor, leiam com atengdo cada situacdo e marque com X a
resposta que vocés consideram mais adequada. N&o hé respostas
certas ou erradas. O importante para n6s € saber como voceés se
sentem, 0 que pensam e como agem ao cuidar da crianca.

Enunciado proposto Terceira rodada

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem 5 100 - - 1,00
continuar a realizar os cuidados da/do (nome da crianga) em
casa, quando:

Total 1,00

Tabela 7 - Resultado da analise da % de concordancia dos itens da Versdo | - 3° Rodada.
Campo Grande - MS, 2020

Manter Alterar  Excluir 1VC
n % n % n %

Terceira rodada

5. A crianca apresenta algum sinal de infeccdo (febre, dor 4 80 1 20 - - 080
abdominal, vémito, diarreia, dor no corpo, pus no cateter,
drenagem de liquido mais escuro).

10. Temos que chamar a atencdo da crian¢a, mesmo sabendo 4 80 1 80 - - 080
que ela tem necessidades diferentes de outras criangas da
sua idade.

16. N&o conseguimos modificar a rotina da dialise para sairmos 4 80 1 20 - - 080
todos juntos com a crianga.

17. Sentimos que ficamos isolados dos amigos e familiares, por 4 80 1 20 - - 080
causa dos cuidados com a crianca.

23. Sentimos medo de ter que mudar da dialise em casa para a 4 80 1 20 - - 080
hemodidlise.

24. Sentimos medo da cirurgia do transplante 5 100 - - - - 1,00
Total 0,83

Ao final da terceira rodada, tanto o enunciado quanto os itens que estavam com a
concordancia abaixo de 80% e IVC menor que 0,8 conseguiram atingir o indice proposto.
Com a finalizacao desse passo, calculamos o indice Kappa. Os itens 03, 04, 11, 12, 14, 15, 18,
19, 22 e 27 foram redigidos de forma que ficassem mais condizentes com o referencial teérico
utilizado e também porque entendemos que ficaria semanticamente mais compreensivel as

familias.
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Tabela 8 - Resultado final, porcentagem de concordancia, IVC e Kappa do enunciado da

Versdo I. Campo Grande - MS, 2020

Resultado final

Manter
n %

IvVC

Kappa

No dia a dia, a familia de vocés precisa cuidar da crianga com doenca
renal, incluindo também a realizacdo da dialise peritoneal em casa.
Gostariamos de saber o quanto vocés se sentem confiantes para realizar
os procedimentos e os cuidados dessa crianga em casa, em cada uma das
situagdes descritas abaixo.

Por favor, leiam com aten¢do cada situacdo e marque com X a resposta
que vocés consideram mais adequada. Ndo ha respostas certas ou
erradas. O importante para nos é saber como vocés se sentem, 0 que
pensam e como agem ao cuidar da crianca.

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a
realizar os cuidados da/do (nome da crianca) em casa, quando:

5 100

5 100

1,00

1,00

1,00

1,00

Total

1,00

1,00

O enunciado atingiu o indice de concordancia perfeito, com IVC total = 1 e Kappa= 1

(Tabela 8).

Dentre os 26 itens do instrumento, 07 também apresentaram nivel de concordancia

perfeito, e 19 apresentaram uma concordancia regular. No entanto, quando calculamos o IVC

total da escala, atingimos o valor de 0,85 e o Kappa total de 0,70, demonstrando que a escala

final tem uma boa concordancia entre os especialistas (Tabela 9).

Tabela 9 - Resultado final, porcentagem de concordancia, IVC e Kappa dos itens da Versao I.

Campo Grande - MS, 2020

) Manter IvVC Kappa
Resultado final = % = % %

1. N&o temos outras pessoas para nos ajudar com os cuidados 4 80 4 0,80 0,60
da crianca (alimentacao, higiene, repouso, entre outros)

2. Temos que realizar a didlise da crianga em casa, sem ajuda 4 80 4 0,80 0,60
de outra pessoa.

3. Temos que lidar com as falhas que ocorrem na maquina de 4 80 4 0,80 0,60
didlise.

4. A equipe determina as regras (horario do inicio da didlise, 4 80 4 0,80 0,60
técnica do curativo) sem conversar conosco antes.

5. A crianca apresenta algum sinal de infeccdo (febre, dor 4 80 4 0,80 0,60
abdominal, vomito, diarreia, dor no corpo, pus no cateter,
drenagem de liquido mais escuro).

6. Néo temos ajuda profissional para tirar nossas dividas 4 80 4 0,80 0,60
durante a didlise em casa.

7. Temos na familia opiniBes diferentes sobre os cuidados da 5 100 5 1,00 1,00

crianca.

continua



continuagdo

68

. Manter IvVC Kappa
Resultado final N % % %

8.  Estamos cansados de ter que ligar e desligar a maquina de 5 100 5 1,00 1,00
didlise diariamente.

9. Temos que modificar o ambiente da casa para realizar os 5 100 5 1,00 1,00
cuidados da crianga em tratamento dialitico.

10. Temos que chamar a atencdo da crianga, mesmo sabendo 4 80 4 0,80 0,60
que ela tem necessidades diferentes de outras criancas da
sua idade.

11. Ocorre falta de energia elétrica na casa. 5 100 5 1,00 1,00

12. Temos outros filhos que precisam de nossos cuidados e 4 80 4 0,80 0,60
orientacdes, 0 que aumenta nossa responsabilidade e
cansago.

13. Nos sentimos sobrecarregados por ter de cuidar da crianca 4 80 4 0,80 0,60
em dialise, dos afazeres da casa e ter que trabalhar fora.

14. Nos preocupamos em ter que esperar pelos medicamentos 4 80 4 0,80 0,60
na rede publica de salide, sem a garantia de obté-los.

15. Nos preocupamos com a falta de dinheiro para dar conta 4 80 4 0,80 0,60
das necessidades diarias da familia e da criancga doente.

16. Sentimos tristeza porque a dialise limita as atividades de 4 80 4 0,80 0,60
lazer da nossa familia e da crianca.

17. N&o conseguimos modificar a rotina da dialise para sairmos 4 80 4 0,80 0,60
todos juntos com a crianca.

18. Sentimos que ficamos isolados dos amigos e familiares, por 4 80 4 0,80 0,60
causa dos cuidados com a crianca.

19. Percebemos diferencas nas orientacdes sobre os cuidados 4 80 4 0,80 0,60
da crianga dadas pelos profissionais de saude e ficamos sem
saber qual orientacéo seguir.

20. Nos sentimos culpados quando ocorre a contaminagdo do 4 80 4 0,80 0,60
cateter peritoneal.

21. Temos medo do cateter parar de funcionar. 5 100 5 1,00 1,00

22. Temos que controlar a quantidade de liquido que a crianga 5 100 5 1,00 1,00
pode tomar.

23. Recebemos a noticia de que a crianca precisa ser 4 80 4 0,80 0,60
reinternada no hospital.

24. Sentimos medo de ter que mudar da dialise em casa para a 4 80 4 0,80 0,60
hemodidlise.

25. Sentimos medo da cirurgia do transplante. 5 100 5 1,00 1,00

26. Sentimos preocupacdo com a demora para a realizacdo do 4 80 4 0,80 0,60
transplante.

Total 0,85 0,70

Concluséo
4.3  Terceira etapa: validacdo semantica

Optamos por realizar concomitantemente a primeira rodada dos especialistas uma

primeira avaliacdo semantica da Versdo | da escala com membros de familia de criancas em

dialise peritoneal no domicilio. Utilizamos a técnica de Brainstorm com um grupo de trés

pessoas, e dois outros membros fizeram individualmente. Com relagéo ao enunciado, 0s cinco

afirmaram terem entendido o que estava sendo solicitado e ndo sugeriram nenhuma mudanca.

No item 4, quatro membros (M1, M2, M3 e M5) sugeriram mudangcas; nos itens 6, 9, 13 e 17,
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0 membro denominado M5 também sugeriu alteracdo. Por fim, o 20° item teve criticas de

todos os membros, que sugeriram uma nova redacdo para melhor entendimento. M1 relatou

ndo saber o significado da palavra “temo” do item 26. O Quadro 12 ilustra as modificacoes.

Quadro 12 - Resultado da primeira avaliagdo semantica das familias. Campo Grande - MS,

2020

Itens

Alteracdes sugeridas pelos membros das familias

4. A equipe impde as regras sem conversar comigo
antes.

M1 - A equipe me obriga a cumprir as regras, sem
poder dar minha opini&o.

M2 e M3 - A equipe modifica as regras sem conversar
comigo.

M5 - quando falta comunicagdo entre a equipe e 0
cuidador

6. Ndo tenho ajuda profissional para tirar minhas
duvidas na hora da dialise peritoneal.

M5 - Néo tenho ajuda profissional para tirar minhas
davidas no momento da dialise.

7. Tenho de modificar o ambiente de casa para
realizar os cuidados com a crianga.

M5 - Tenho que modificar o ambiente de casa para
realizar os cuidados com a crianga.

13. Tenho outros filhos para cuidar.

M5 - Eu entendo que meu trabalho fora de casa, 0
trabalho de casa e os cuidados com a crianca me
fazem ficar sobrecarregada.

17. Sinto-me triste por ndao poder levar minha crianca
para passear, brincar, viajar e nadar.

M5 - Sinto-me triste pela crianca se privar de algumas
atividades comuns para ela, como: nadar que é
proibido.

20. As informagbes e orientacBes dos profissionais
em relacdo ao cuidado com a crianca sdo diferentes.

M1 - Quando recebo informagfes diferentes sobre o
cuidado.

M2/M3/M4 - As orientagBes dos profissionais em
relacdo ao cuidado com a crianca sdo diferentes.

M5 - As informagdes e orientacfes dos profissionais
sdo diferentes entre os membros da equipe e isso
causa confusdes no entendimento do cuidador que
fica sem saber quem seguir.

26. Temo pelo futuro da minha crianca (dialise,
transplante, etc.)

M1 - tenho duvidas sobre a palavra “Temo”.

Com a finalizagdo do processo de Validacdo de Conteldo, a versdo piloto da escala
constituida de 26 itens, o enunciado e a gradacdo da escala foram submetidos a anélise de
quatro membros de familia com crianca em DPA no domicilio ha mais de 6 meses, e uma
familia em que a crianga permaneceu em CAPD por 1 ano, ficou 4 anos em DPA, e foi
transplantada durante a execucdo deste estudo, portanto, tinha ficado menos de 6 meses fora
do tratamento e p6de participar da anélise semantica.

Enviamos o material por midia digital via correio eletrdnico e agendamos uma data
para que pudéssemos discutir sobre o que eles haviam entendido apos a leitura. Solicitamos

que os participantes respondessem aos seguintes questionamentos: Quando vocé 1€ a primeira
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parte (enunciado), consegue entender o que estamos pedindo para responder? Vocé teve
alguma dificuldade para compreender algum desses itens? Vocé gostaria de mudar algum
item da escala ou a maneira como escrevemos? A gradacdo que vai de 0 a 100, sendo O -
nenhuma confiancga, 50 - moderada confianga e 100 - total confianca, faz sentido para vocé?
A resposta de cada um deles foi gravada ap6s a autorizagdo do Termo de Gravagdo de
Voz. Nao houve nenhuma sugestdo de mudanca no instrumento, néo foi relatada dificuldade

na compreensao dos itens ou na interpretacdo da gradacdo, conforme narrativas abaixo:

“Eu li tudo, tudinho, as letras estdo pequenas, eu compreendo, as pessoas vdo entender tudo,
eu li tudo do comeco ao fim, para mim esta escala esta tudo certo, tem umas coisas que
acontecem comigo e outras que ndo acontecem, mas pode acontecer com outra familia,
entendeu, por isso ndo tirei nenhuma uma frase, porque pode acontecer com outra familia”

(M 1).

“Entdo meu parecer aqui...., para mim esta bom, esta bem legivel, bem explicada, umas
perguntas bem util.” (M 2).

“ESta tudo bem explicado, nada para mudar” (M 3).

“Eu estou lendo aqui, as perguntas estdo otimas, bem clara, na minha opinido, ndo tem que
mudar nada e sdo perguntas super importantes, entendeu?” (M 4).

“Apos eu comparar as duas escalas a primeira com a segunda redigida, refeita todinha,
alguns itens modificados, deu para reparar a mudancga do trabalho, ficou bem melhor, ficou
6timo mesmo, bem compreensivel, ficou facil até para quem ndo tem tanta instrucédo entender
melhor, compreender melhor, ficou mais suave, porque na primeira escala tinham alguns
itens que estavam tanto meio agressivos, assim a forma como estava colocada, entdo com as
melhorias da segunda escala ficou bem melhor mesmo, ficou nota 10, ficou mais suave, ficou
assim compreensiva, mais suave e menos agressiva’. (M 5).

Dessa maneira, os resultados obtidos nas Validagdes de Conteldo e Seméantica
indicam que o instrumento de medida da Percepcdo da Autoeficacia da Familia no cuidado da
crianca com doenca renal cronica em dialise peritoneal no domicilio, contendo 26 itens, esta
compreensivel as familias desse contexto e engloba as dificuldades, os desafios e 0s
impedimentos que precisam ser superados por essas familias para que se percebam capazes de

cuidar da crianga com afeccdo renal cronica em DP no domicilio (Quadro 13).
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Quadro 13 - Versdo Piloto - Escala de percepcdo da autoeficacia da familia no cuidado da
crianga com doenca renal cronica em dialise peritoneal no domicilio (EPAFam-
CDR-DP). Campo Grande - MS, 2020

Versao Piloto - “Escala de percepcdo da autoeficacia da familia no cuidado da crianca
com doenca renal cronica em dialise peritoneal no domicilio” (EPAFam-CDR-DP)

Autoras: Ligia Simdes Ferreira, Myriam Aparecida Mandetta e Maria Angélica Marchetti

*cOpia ndo autorizada

FAMILIA:
( )Pai ( )Mae () Avés ( ) Tio ()

No dia a dia, a familia de vocés precisa cuidar da crianca com doenca renal, incluindo
também a realizagdo da dialise peritoneal em casa.

Gostariamos de saber o quanto vocés se sentem confiantes para realizar 0s
procedimentos e os cuidados dessa crian¢a em casa, em cada uma das situacdes descritas
abaixo.

Observacdo: Ndo ha respostas certas ou erradas. O importante para n6s é saber como
VOCEs se sentem, 0 que pensam e como agem ao cuidar da crianga.

Por favor, leiam com atencdo cada situagdo e marque com X a resposta que VOCEs
consideram mais adequada.

Importante lembrar que: O (zero) significa nenhuma confianca e 100 (cem), total
confianca

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a realizar os cuidados
da/do , em casa, quando:

1. Na&o temos outras pessoas para nos ajudar com os cuidados da crianga (alimentacéo,
higiene, repouso, entre outros).

| 0o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianca

2. Temos que realizar a dialise da crianca em casa, sem ajuda de outra pessoa.

| o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

continua
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continuacdo

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a realizar os cuidados
da/do , em casa, quando:

3. Temos que lidar com as falhas que ocorrem na maquina de dialise.

[ o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

4. A equipe determina as regras (horario do inicio da dialise, técnica do curativo) sem
conversar conosco antes.

| 0 10 2 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

5. A crianga apresenta algum sinal de infeccéo (febre, dor abdominal, vomito, diarreia, dor
no corpo, pus no cateter, drenagem de liquido mais escuro).

[ 0o 10 20 3 49 50 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

6. N&o temos ajuda profissional para tirar nossas duvidas durante a didlise em casa.

| o 10 20 3 4 50 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

7. Temos na familia opinides diferentes sobre os cuidados da crianca.

| 0 10 20 3 40 5 6 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

8. Estamos cansados de ter que ligar e desligar a maquina de dialise diariamente.

| 0 10 2 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

9. Temos que modificar o ambiente da casa para realizar os cuidados da crianca em
tratamento dialitico.

| o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

continua
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continuacdo

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a realizar os cuidados
da/do , em casa, quando:

10. Temos que chamar a atencdo da crianca, para educa-la, mesmo sabendo que ela tem
necessidades diferentes de outras criancas da sua idade.

| 0 10 2 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

11. Ocorre falta de energia elétrica na casa.

| 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

12. Temos outros filhos que precisam de nossos cuidados e orienta¢fes, 0 que aumenta nossa
responsabilidade e cansaco.

[ 0o 10 20 3 49 50 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

13. Nos sentimos sobrecarregados por ter de cuidar da crianca em dialise, dos afazeres da
casa e ter que trabalhar.

[ o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

14. Nos preocupamos em ter que esperar pelos medicamentos na rede publica de salde sem a
garantia de que vamos obté-los.

| 0 10 20 3 40 5 6 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

15. Nos preocupamos com a falta de dinheiro para dar conta das necessidades diérias da
familia e da crianca doente

| o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

16. Sentimos tristeza porque a dialise limita as atividades de lazer da nossa familia e da

crianca.

| 0 10 20 3 40 5 6 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

continua
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continuacdo

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a realizar os cuidados
da/do , em casa, quando:

17. Nao conseguimos modificar a rotina da dialise para sairmos todos juntos com a crianca.

[ o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

18. Sentimos que ficamos isolados dos amigos e familiares, por causa dos cuidados com a

crianga.

| o 10 20 3 4 50 60 70 8 9% 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

19. Percebemos diferencas nas orientacbes sobre os cuidados da crianca dadas pelos
profissionais de saude e ficamos sem saber qual orientacédo seguir.

[ 0o 10 20 3 49 50 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

20. Nos sentimos culpados quando ocorre a contaminacao do cateter peritoneal.

| o 10 20 3 4 50 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

21. Recebemos a noticia de que a crianca precisa ser reinternada no hospital.

| 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

22. Temos medo do cateter parar de funcionar.

| 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

23. Temos que controlar a quantidade de liquidos que a crianca pode tomar.

| 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

24. Sentimos medo de ter que mudar da dialise em casa para a hemodialise.

| o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianca confianca

continua
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continuacdo

Quanta confianca a familia de vocés tem de que conseguem continuar a realizar os cuidados
da/do , em casa, quando:

25. Sentimos medo da cirurgia do transplante.

[ o 10 20 3 4 5 60 70 8 9 100 |
Nenhuma Moderada Total
confianga confianga confianga

26. Sentimos preocupacdo com a demora para a realizacdo do transplante.

| 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 |
Nenhuma

Moderada Total
confianga confianga confianga
concluséao
5 DISCUSSAO

A percepcdo da eficacia coletiva da familia é fundamental, pois € preciso que todos 0s
membros se alinhem nessa definicdo a fim de darem conta das demandas, das dificuldades e
dos desafios que lhes sdo impostos na situacdo. A autoeficacia da familia sdo os
comportamentos de cuidado que a fazem se perceber capaz de realizar com a crianga, mesmo
com as dificuldades que enfrenta.

A autoeficacia pode predizer, amenizar e/ou intervir no comportamento de um
individuo ou de uma coletividade. A percepcao de eficacia tem sido associada a mudancgas na
salde, como a diminuicdo da atividade de doenca e comportamentos mais positivos
(BANDURA, 1982; 2004; EMERSON et al., 2017).

O construto “autoeficacia da familia no cuidado da crianga em dialise peritoneal no
domicilio” foi desenvolvido com base em revisdo de literatura e pesquisa de campo,
conferindo rigor ao processo de construcdo da escala de autoeficicia da familia.

Os dados obtidos da scoping review demonstraram que familias com crianga em
dialise peritoneal domiciliar tém seu cotidiano alterado pelo aumento das demandas exigidas
pela terapia, chegando a exaustdo fisica e mental diante da sobrecarga de atividades. Tém suas
relagbes sociais prejudicadas e dificuldades financeiras acentuadas por ndo conseguirem
estabilidade no mercado de trabalho e, ainda, se deparam com diversos conflitos familiares
por causa de toda a mudanca no ritmo familiar.

A partir da pesquisa de campo, em que ouvimos familias vivenciando a DPA no
domicilio em nossa realidade, identificamos outros elementos que ampliaram nossa

compreensdo sobre o fendmeno, tais como a necessidade de dar limites a crianca, mesmo
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sabendo que ela tem condicdes diferentes das demais criancgas da casa; as dificuldades em se
reorganizar quando a crianca tem alguma complicacdo e precisa ser reinternada; a dificuldade
em aceitar a doenca da crianca e ter que ressignificar a vida; a busca de recursos intra e
extrafamiliares e, por fim, as divergéncias de informacgéo oferecidas pela equipe, que as
deixam angustiadas por ndo saberem quem deve seguir.

Essa situacdo evidenciou que o avanco do tratamento tem aumentado a sobrevida das
criancas com doenca renal cronica nos altimos anos e, com isso, elevado também a
sobrecarga das familias.

Um estudo que avaliou a sobrecarga dos cuidadores observou que as maes assumem o
papel de cuidador principal, pois aceitam a carga do cuidado naturalmente (RAY BIGNALL
II; GOLDSTEIN, 2015; PIRAN et al., 2017; LIMA et al., 2019). Essa atribuicdo a uma Unica
pessoa traz dificuldade em permanecer no emprego fixo, pois ela muitas vezes é obrigada a
deixar seu emprego para cuidar do filho, o que acarreta prejuizo nas garantias de condicGes
financeiras no custeio do tratamento (LIMA et al., 2019; AWAJI et al., 2018). Os recursos
extra e intrafamiliares sdo um suporte imprescindivel para essas situa¢fes, em que ha
despesas com medicacOes, hospitalizacdes e alimentacdo, e sdo um forte aliado no apoio com
a demanda do cuidado com a crianca doente, com os outros filhos e com os demais afazeres
(NEGREIROS et al., 2019).

A necessidade de ter competéncia para lidar com essas novas atribuicbes e a
responsabilizacdo sob qualquer adversidade que ocorra dentro do ambiente domiciliar causam
esgotamento e estresse significativo e a familia vive uma constante luta em busca de apoio e
adaptacdo para redefinir a normalidade (GEENSE et al., MEDWAY et al., 2015;
WIGHTMAN et al., 2019).

Geense et al., 2017, afirma que pais de filhos com Doenga Renal Cronica ndo colocam
a vida pessoal como uma prioridade, e Nicholas (2017) apontou, dentre varias experiéncias e
meios de adaptacdo, que a interacdo social e participacdo de momentos de lazer séo
substituidos pela garantia de manter os cuidados de que a crianca precisa.

A rotina domiciliar é modificada apesar da tentativa de manter um ambiente de
normalidade. Membros da familia se esforcam para cuidar do filho em dialise, dos outros
filhos e demais membros da casa, porém o ritmo intenso de atividades sdo fontes de estresse,
culpa e conflitos. Os pais ndo enxergam o filho como um fardo, mas concluem que o
tratamento dialitico € penoso e anormal. No entanto as familias buscam estratégias de
enfrentamento da situacdo atraves de comportamentos adaptativos e da aquisicdo de

conhecimento sobre a doenca e o tratamento para uma melhor aceitacdo (WIGHTMAN et al.,
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2019). Bandura (1990) argumenta que modificacdes no estilo de vida carecem de informacéo,
ferramenta importante para que individuos tenham consciéncia e conhecimento para
transformar sua preocupacdo em prevencao efetiva.

Sentimentos de medo e desesperanca permeiam as familias que convivem com a
experiéncia da Didlise Peritoneal no domicilio, a natureza imprevisivel da morbidade e
mortalidade da doenca ndo permite que elas sonhem com o futuro dos filhos. Cuidar dessas
criancas e adolescentes tem consequéncias negativas, porque ha uma preocupacdo em atender
toda demanda do momento e lidar com um futuro incerto, fazendo com que haja uma alta
prevaléncia de depressdo e ansiedade nas pessoas responsaveis pelo cuidado. (LIMA et al.,
2019). Sabe-se que estagios somaticos e emocionais como estresse, ansiedade, preocupacao e
medo afetam diretamente a autoeficécia e, por conseguinte, afetardo decisdes que as familias
precisam tomar diante de situacdes desafiadoras. Pessoas preocupadas tém dificuldade em
manter a atencdo dentro do ambiente perante contratempos, j& as pessoas com senso de
eficacia mantém o foco, esforcam-se para atender as demandas e, ainda, tentam se aprimorar
diante das situagdes desafiadoras (BANDURA, 1994; 1982).

As familias queixam-se da falta de apoio da equipe, do pouco suporte oferecido a elas,
da imposicgéo de regras sobre os cuidados e das orientacfes divergentes entre os membros da
equipe de saude. Minnoei et al (2016) comprovam que essa reclamacdo é real, pois
evidenciaram que as orientagOes recebidas na alta hospitalar sdo incompletas, totalmente
desorganizadas, com uso de termos incompreensiveis, e que a informacdo ndo é repetida
quando solicitada pela familia. Desse modo, entende-se que os cuidados ndo sdo executados
com precisdo conforme as orientacdes, porque a familia ndo as compreendeu.

A familia precisa ter alguém a quem observar, pois observagdes de situagdes parecidas
com a que estdo vivenciando modificam atitudes, bem como precisam de pessoas que as
apoiam, fazendo-as crer que sdo capazes (BANDURA, 1994).

Os itens que compBdem a escala fazem os membros da familia pensar e refletir sobre
sua capacidade de se sentir capazes de cuidar da crianca, isto é, de apresentarem
comportamentos de cuidado mesmo em frente as adversidades que surgem em seu cotidiano
no domicilio. Assim, utilizamos a primeira pessoa do plural, visto que o processo de cuidar de
uma crianca em dialise peritoneal no domicilio envolve todos os que convivem na casa. Logo,
a escala reflete o alinhamento das perspectivas de cada membro do nucleo levando ao
conhecimento do padrdo dominante da familia, de maneira que seja possivel identificar a

percepcéo da autoeficacia da familia como um organismo inter-relacionado.
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Angelo (1997), olhando pela perspectiva interacionista, argumentou que a base
familiar é a interacdo entre seus membros, e que cada um deles carrega uma histéria e da
significados individuais as experiéncias vividas, o que influencia aces em maior ou menor
grau a depender desses significados. Ja Bandura (1982) afirmou que as pessoas nao tém
controle direto sobre situacGes que afetam o cotidiano, pois vivem dentro de uma sociedade.
Pensando familia como um modelo de sociedade, as interacdes que ocorrem dentro desse
conjunto podem ser restritas ou ndo, dependendo de como seus membros percebem a sua
autoeficacia. As tomadas de decisbes sdo afetadas pelo julgamento interpessoal de eficacia
entre membros com relagdes proximas, por exemplo, se um membro da familia apresenta uma
boa percepcdo de autoeficacia, todos os outros que fazem parte desse grupo familiar teréo
como resposta sentimentos ativos e seguros. Sob essa 6tica, a acdo de um membro reflete no
todo: uma pessoa com senso de eficacia coletiva impulsiona todos para que obtenham
recursos e se esforcem na superacao de obstaculos; por outro lado, se um dos membros tiver
dificuldade na percepcdo da eficacia, mesmo sabendo que o sucesso pode ser alcancado por
um esfor¢o conjunto, ele desistird (BANDURA, 2012).

A principio, a Teoria Social Cognitiva registrava que ser agente significava influenciar
seu proprio funcionamento; posteriormente, expandiu a perspectiva do mecanismo humano,
passando a defender que ser agente significa alcancar o coletivo. As pessoas compartilham
crengas coletivamente para chegar aos resultados desejados, e a crenga na eficacia coletiva ira
influenciar o que eles buscam alcancar, quanto de esforgos irdo colocar dentro do empenho do
grupo como um todo, e também quanto tempo irdo permanecer se encorajando diante de
falhas, de forcas contrarias, de desanimo e vulnerabilidade desse grupo (BANDURA, 1998).

Segundo Bandura (1998), o desempenho de um grupo é o resultado da dindmica
interativa e coordenada de seus membros. O autor também diz que a eficacia coletiva ndo € a
soma das crencas individuais dos membros, mas sim que, para se ter sucesso em um trabalho
em conjunto, todos os membros tém que executar seus papéis com alto senso de eficacia. As
pessoas que duvidam de sua eficacia sdo dificeis de ser introduzidas no pensamento de
eficcia coletiva, e um senso de eficacia individual forte é obrigatério para o sucesso da
execucdo, independentemente se o objetivo é atingido individualmente ou com trabalho
conjunto. Em suma, quanto maior a percepc¢do de eficacia coletiva, mais esforgcos e recursos
serdo estimulados para superar obstaculos e desafios, promovendo mudangas quando
necessario. Entretanto aqueles que sdo convencidos de sua ineficacia coletiva desistem de
tentar, mesmo que acreditem que podem superar as dificuldades se agirem de forma

perseverante em um esforco coletivo.
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O processo de validacdo do instrumento teve inicio com a submissdo da primeira
versdo a analise de um painel de especialistas na area do construto. Foram realizadas trés
rodadas utilizando a técnica Delphi, até que se chegou a um consenso de 80% de
concordancia e um IVC de 0,8 entre os avaliadores. O indice Kappa versdo final da escala foi
de 0,70, indicando que houve boa concordancia entre os juizes.

Desde 1960 a técnica Delphi tem sido utilizada na area da saude para tomadas de
decisbes diversas, entre elas defini¢cdo de politicas publicas e condutas clinicas (KEENEY;
MCKENNA; HASSON, 2011). A enfermagem tem se valido dessa técnica com o objetivo de
articular instrumentos abertos em que integrantes de um painel de especialistas se expressam
livremente através de rodadas interativas; essa abordagem tem como principal vantagem
orientar a opinido de um grupo, propor uma analise profunda de determinada questdo e,
somente entdo, apresentar a decisdo final (MCKENNA, 1994; MASSAROLLI et al., 2017)

O processo é dindmico e o pesquisador controla os feedbacks a fim de que todos os
participantes possam repensar e realizar mudancas de suas opinides conforme as colocacfes
dos demais componentes do painel, finalizando com o consenso sobre o que se prop6s. No
entanto a literatura assevera que a falta de definicdo dos parametros e critérios utilizados no
decorrer do estudo é um dos principais problemas do uso da Técnica Delphi, mas deixa claro
que outros métodos também apresentam comprometimento na validade e fidelidade dos
dados, ndo sendo um problema exclusivo dessa abordagem.

Validar um instrumento significa verificar se ele estd medindo aquilo que se propde,
isto &, ter certeza de que os escores resultantes estdo refletindo verdadeiramente o construto
(POLIT; BECK,2019). Assim, a analise teorica dos itens tem por finalidade compreender,
verificar a pertinéncia, a conformidade e a representacdo comportamental do construto. Para
essa tarefa de Validagdo do Conteldo, precisamos de especialistas que sejam peritos na area
do construto para confirmar se estdo de fato representando o traco latente (PASQUALL,
2013).

A validade de contetdo é um dos métodos mais mencionados pelos psicometristas,
sendo o primeiro passo para verificar a validagcdo de um instrumento. Uma revisdo integrativa
demonstrou que compreender o procedimento de validacdo de contetdo é fundamental para
gue se possam construir instrumentos de medidas confiaveis na area da Enfermagem. Os
autores enfatizam que as validacGes desses instrumentos tornam a pratica mais segura
(PASQUALLI, 2009; MEDEIROS et al., 2015).

A implementacédo da validacdo semantica se da atraves da analise do instrumento pela

populacdo para a qual ele esta destinado. Essa etapa é importante, pois é possivel verificar se
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0s itens sd@o compreensiveis a todos os estratos da populagdo-alvo; o instrumento é aplicado
aos envolvidos que tenham habilidades menores e, posteriormente, aqueles que sdo mais
sofisticados, ficando, portanto, inteligivel a todos. Esse método também € chamado de
validade aparente do teste, ou seja, indica que parece medir o0 construto e, embora nédo seja
considerado com boa evidéncia de qualidade, € Gtil em conjunto com outros. (PASQUALL,
2013; POLIT; BECKER, 2019).

Cabe ressaltar que a busca por um instrumento para nortear o enfermeiro a identificar
a percepgdo da familia sobre a situacdo de assumir o cuidado da crianga em tratamento
dialitico no domicilio remete ao compromisso com 0s pressupostos centrais do modelo do
Cuidado Centrado na Familia. O respeito e a dignidade da familia sdo honrados a partir do
momento em que os profissionais lhe ddo voz, ouvindo-a em suas vulnerabilidades e
sofrimento, compreendendo sua luta para ter acesso ao tratamento do filho, aos recursos que a
medicina oferece e ao que o Sistema Unico de Salde Ihe assegura. Sob essa perspectiva, 0
acolhimento da familia da crianca, trazendo-a para junto da equipe de salide como parceira,
permite ao enfermeiro, por meio da aplicagdo da escala de autoeficacia, identificar as suas
forcas e vulnerabilidades frente a essa situagdo, com participacdo assegurada da familia no
planejamento dos cuidados e nas tomadas de decisdo. Também, fomenta o compartilhamento
de informagbes com a familia por meio da capacitacdo para o cuidado no domicilio, e
identifica, na percepcdo da familia, as lacunas que prejudicam sua atuagdo quando n&o
consegue realizar o procedimento por falta de confianga em si mesmo. A colaboracdo da
familia é fundamental para a construcdo de instrumentos de medida da percepcdo de
fendmenos psicossociais, considerando que a compreensdo de sua experiéncia, por meio do
estudo de campo, aliada a reviséo da literatura, oferece subsidios para a formulacdo dos itens
a serem aferidos.

Na literatura esse modelo de cuidado tem sido reconhecido como uma das melhores
praticas, sendo recomendado para ser aplicado nos diferentes contextos de cuidado, adulto e
pediatrico (JOHNSON, 2000; HSU et al., 2019).

Sabendo que existem fontes que influenciam as crengas pessoais, € consequentemente
modificam a percepcdo da autoeficacia, as familias que cuidam de criancas em dialise
peritoneal no domicilio passam pela experiéncia do dominio quando séo capazes de enfrentar
situacBes que alteram a dindmica e o funcionamento da sua familia, manter-se firmes, sem
desistir diante de obstaculos no processo de manejo e adaptacdo do tratamento, e conseguir
dominar a situacdo adversa provocada pela dificuldade financeira para manter a saude e o

tratamento da crianca.



81

As familias buscam as experiéncias vicarias e a persuasao verbal, procurando conhecer
outras familias que passam pela mesma experiéncia. Interagem e questionam a equipe de
salde, solicitando apoio para se sentirem capazes de superar as dificuldades e os desafios.

O estudo mostrou que as familias passam constantemente por alteracGes em seu estado
somatico e emocionais ao lidarem com alta carga de demandas e responsabilidades, relatando
fadiga fisica e psicolégica, o que terd um impacto direto na continuidade do tratamento
domiciliar.

Portanto um instrumento de medida que aponte a percepcdo da familia em relacdo a
sua capacidade para cuidar da crianca diante das dificuldades impostas pelo diagnostico e
tratamento podera ser Util para ajudar o enfermeiro a identificar as forcas e vulnerabilidades
da familia e a planejar junto com ela as a¢Bes cooperativas e alinhadas entre seus membros

para modificar a trajetoria e o desfecho do tratamento.

6 CONCLUSAO

A Escala de Percepcdo da Autoeficicia da Familia no Cuidado da Crianca com
Doenca Renal Cronica em Didlise Peritoneal no Domicilio (EPAFam-CDR-DP) foi
construida para mensurar o quanto as familias se percebem capazes de cuidar dos seus filhos
em dialise peritoneal no domicilio. Contém 26 itens que remetem a quatro dimensoes:
dificuldades que interferem na dindmica e funcionamento familiar; desafios vivenciados na
adaptacdo e manejo do tratamento; dificuldade para manter os recursos intra e extrafamiliares;
e desafios no relacionamento com a equipe de saude.

As respostas sdo graduadas de 0 a 100, variando de dez em dez pontos. A marca zero
significa nenhuma confianca; 50, moderada confianca; e 100, total confianca.

Cada membro da familia pode participar em conjunto ou separadamente e, ao final,
comparam-se as respostas e faz-se um alinhamento das mesmas, junto com os membros da
familia, obtendo-se a percepcédo da eficécia coletiva da familia.

Na validacdo de conteldo participaram cinco juizes como especialistas. Apds trés
rodadas, o enunciado atingiu o indice igual a 1,00 tanto no 1VC quanto no Kappa indicando
concordancia perfeita. Nos itens, o IVC foi de 0,85 e Kappa igual a 0,70, demonstrando que
h& uma boa concordancia entre 0s especialistas/juizes.

Na validacdo semantica participaram cinco familias de criancas com doenca renal
crébnica em tratamento dialitico no domicilio. Apo6s duas rodadas, houve 100% de

concordancia.
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Como limitacdo do estudo, apenas familias de um unico estado brasileiro foram
envolvidas; suas experiéncias, somadas a revisdo da literatura, conduziram a elaboragdo dos
itens a serem medidos. Acreditamos que em um proximo estudo seja importante incluir
representantes da populacdo-alvo de outras regides do Brasil, a fim de aumentar a
participacdo e incluir elementos da cultura diversificada do nosso pais.

Recomendamos dar continuidade ao estudo cumprindo os polos empirico e analitico,
visando a realizacdo de testes psicométricos para que possamos utilizar a escala na pratica

clinica do enfermeiro com a familia nesse contexto.

7 IMPLICA(;()ES PARAA PRATICA, ENSINO E PESQUISA

A Escala de Percepgdo da Autoeficacia da Familia no Cuidado da Crianca com
Doenca Renal Cronica em Didlise Peritoneal no Domicilio (EPAFam-CDR-DP), proposta
neste estudo, poderad ser uma estratégia de intervencdo com as familias, dando voz a elas e
potencializando seu envolvimento nos cuidados de seus membros.

Esse instrumento podera sustentar a pratica de enfermagem, oportunizando aos
enfermeiros a possibilidade de aprimorar e/ou desenvolver programas e projetos mais
adequados, centrados na abordagem do Cuidado Centrado na Familia de criancas com DRC
em tratamento de dialise peritoneal no domicilio.

Quanto ao ensino, sua utilizacdo podera promover no estudante o aprendizado sobre
familia vivenciando experiéncia de doenca e 0 manejo das condi¢des crbnicas que exigem a
parceria entre enfermeiro e familia. Assim, a partir do uso da escala, o futuro enfermeiro se
aproxima da experiéncia da familia, aprende a identificar suas percepcdes de cuidado e pode
ajuda-la a encontrar soluges para as dificuldades, tornando-a mais confiante.

Em pesquisa, instrumentos de medida tém sido utilizados, gerando dados passiveis de

serem comparados.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE) para entrevistas
com as familias

Prezado senhor (a),

Vocé esta sendo convidado (a) para participar de uma pesquisa chamada
Construgdo e Validagdo de uma Escala denominada: “A percepc¢do da autoeficacia da familia.
no cuidado da crianga com doenca renal cronica em dialise peritoneal no domicilio”, por
favor, leia este documento com bastante atencéo antes de assina-lo. Caso haja alguma palavra
ou frase que o senhor (a) ndo consiga entender, converse com a pesquisadora responsavel pelo
estudo para esclarecé-los. A proposta do presente documento é explicar tudo sobre o estudo e
solicitar a sua permissao para participar do mesmo.

Este estudo serd conduzido pelas pesquisadoras Ligia Sim@es Ferreira, Maria
Angélica Marchetti e Myriam Aparecida Mandetta.

O objetivo do estudo é construir e validar uma escala de autoeficacia para as
familias de criancas/adolescentes portadores de DRC, que podera nortear as intervencdes de
enfermagem.

O estudo tem como justificativa a contribuicdo para modificar o atendimento de
enfermagem prestado as criangas/adolescentes renais cronicas em tratamento de dialise
peritoneal. A escala de autoeficacia se aprovada fornecerd importantes indicadores para guiar
os enfermeiros responsaveis pelo treinamento e orientacdo dos cuidados a desenvolverem
programas e projetos mais adequados no cuidado das criangas/adolescentes em tratamento de
dialise peritoneal.

A sua participagdo € voluntaria e ndo terd compensagdo financeira em nenhum
momento. O participante pode escolher ndo fazer parte do estudo ou desistir a qualquer
momento tendo plena liberdade para retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa,
bem como deixar de responder perguntas que lhe cause qualquer constrangimento,
desconforto emocional, inibi¢cdo ou que nédo deseja responder. Caso escolha desistir do estudo
ou ndo responder as perguntas, a crianca/adolescente e a sua familia continuardo a receber os
cuidados de que necessitam da mesma maneira como vinham recebendo anteriormente a sua
participacdo, ndo perderam nenhum direito e também ndo serdo proibidas de participar de
novos estudos.

Se vocé se interessar em participar deste estudo, sera agendado um encontro que tera a
duracdo média de 45 minutos em dia e horario determinado por vocé para ndo prejudicar sua
rotina. Caso haja custo com transporte, esse sera pago pela pesquisadora. Esse encontro
ocorrera no ambulatério de Nefropediatria na sala 1, mantendo a devida privacidade. Serdo
feitas perguntas com relagcdo a crianca (idade, sexo, escolaridade, diagnostico, tempo de
diagndstico) e informacdes sobre vocé (idade, grau de instrucdo, profissao, nimero de filhos e
renda familiar).

Apbs o preenchimento desse formulario, iniciara a entrevista para que vocé nos conte
sobre sua experiéncia como familiar de crianca/adolescente que faz didlise peritoneal no
domicilio. A pesquisadora fard a seguinte pergunta para conduzir a entrevista: “Quais as
dificuldades e ou desafios que vocé acredita comprometer ou interferir na capacidade da
familia cuidar da crianga/adolescente em dialise peritoneal no domicilio?”.

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador
Data: / / Data: / /
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Essa entrevista serda gravada ap0s seu consentimento e a assinatura no termo que
autoriza a gravacdo de voz. Esse procedimento tem por finalidade transcrever posteriormente
as narrativas para ndo perder nenhum dado importante da coleta de dados. Caso vocé néo
autorize a gravacdo de voz, ndo podera participar dessa entrevista, devido a exigéncia do
método para analisar os dados. Esclareco que somente a pesquisadora e sua orientadora terdo
acesso a essas gravagoes.

Riscos e beneficios para o participante: poderd haver risco de desconforto
emocional e/ou constrangimento ao responder a escala de autoeficacia proposta, ja que sera
explicada a importéancia de responder com fidelidade perguntas sobre as formas de cuidar e o
guanto vocé se sente capaz em cuidar. Para minimizar esses riscos garantimos a privacidade
para realizacdo da entrevista e o sigilo absoluto de suas respostas. Porem mesmo diante desses
cuidados, ocorrerem o desconforto emocional e o constrangimento, a pesquisadora ira te
amparar, encaminhar e acompanhar para o atendimento individualizado na Clinica Escola
Integrada (CEI), no Laboratério em Pesquisa e Intervencdo Familiar — (LEPIF), localizada na
UFMS, formado por enfermeiros e psicologos, que juntos prestam atendimento as familias e
profissionais. Com relacdo aos desafios e dificuldades no manejo da doenca e seu tratamento
a familia, caso necessite, vocé serd encaminhado para o setor de nefropediatria para que possa
ser atendido pela equipe responsavel pelo tratamento da crianca e treinamento da familia.

Também poderd haver o risco de inibicdo diante da necessidade de ter que se
expressar perante o pesquisador. Neste caso o pesquisador ird respeitad-lo e o conduzira se
assim for sua vontade para facilitar a expressao de suas ideias.

Vocé tem garantia de indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa e garantia de sigilo de sua identificacdo. Vocés serdo identificados por um codigo
numerico e ndo serdo utilizados nomes.

Os resultados desta entrevista serdo publicados como fonte de producéo cientifica de
forma que nem vocé, nem ninguém da sua familia e nem a crianga, participantes da mesma
sera identificado, permanecendo em anonimato. Todas as informacGes obtidas serdo sigilosas,
porém ficara a sua disposi¢do caso tenha interesse em tomar conhecimento. Os dados ficaram
em posse do pesquisador por 5 anos e apos esse periodo serdo incinerados.

Esta pesquisa atende as exigéncias da Resolu¢do n® 466 de 12 de dezembro de
2012 que compete e atribui diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos. O projeto de pesquisa passou por avaliacio do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.

Em caso de davidas referentes ao estudo, vocé podera falar com Ligia Simdes
Ferreira pelo telefone (15) 98123-2219; no Instituto Integrado de Salde, na sala da pés
graduacdo, que fica na Avenida Costa e Silva, s/n, Bairro Universitario, Campo Grande /MS;
CEP: 79070-900 ou ainda por e-mail no endereco: ligiasimoesferreira@gmail.com. Para
perguntas sobre seus direitos como participante no estudo vocé podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos na Avenida Costa e Silva, s/n, Bairro
Universitario, Campo Grande /MS, CEP: 79070-900, pelo telefone (67) 3345-7187, ou pelo
endereco de e-mail: cepconep.propp@ufms.br. Serdo fornecidas informagdes a respeito do
estudo sempre que desejarem, e serdo informados periodicamente de toda nova informacéo
que possa modificar a sua vontade em continuar participando do estudo.

O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE sera assinado e
datado em duas vias, sendo uma via do pesquisador e outra sua.

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador
Data: / / Data: / /
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APENDICE B - Termo de Autorizacdo para gravacio de voz para os participantes que
concordarem em participar do estudo

Eu, ,
depois de entender os riscos e beneficios, entender os métodos que serdo utilizados para a
coleta de dados, bem como estar ciente da importancia e necessidade da gravagdo da minha
entrevista em midia digital de audio constantes no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido- TCLE, por mim j& assinado, na pesquisa intitulada “Construgdo e Validagdo de
uma Escala de Autoeficicia para Familias de Criancas/Adolescentes com Doenca Renal
Crbnica, AUTORIZO, por meio deste termo, a pesquisadora Ligia Simdes Ferreira a realizar
a gravacao de minha entrevista sem custos financeiros a nenhuma parte.

Esta AUTORIZACAO foi concedida mediante o compromisso da pesquisadora
acima citada em garantir-me os seguintes direitos:

1. Poderei ler a transcri¢do de minha gravacao;

2. Os dados coletados serdo wusados exclusivamente para gerar
informacdes para pesquisa e outras publicagcdes dela decorrentes, quais sejam: revistas
cientificas, congressos e jornais;

3. Minha identificagdo ndo sera revelada em nenhuma das vias de
publicacdo das informacdes geradas;

4. Qualquer outra forma de utilizagdo dessas informacBes somente podera
ser feita mediante minha autorizacéo;

5. Os dados coletados serdo arquivados em microcomputador de uso
préprio da pesquisadora, por um periodo de 5 anos, e ap6s esse periodo, serdo
destruidos e;

6. Serei livre para interromper minha participacdo no programa a qualquer
momento e/ou solicitar a posse da gravacéo e transcri¢cdo de minha entrevista.

7. Caso eu ndo autorize a gravacao de voz, nao poderei participar
dessa entrevista, devido a exigéncia do método para andlise os dados.

O presente Termo de Autorizacdo para gravacao de voz seré assinado e datado em
duas vias, sendo uma via do pesquisador e outra do participante.

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador
Data: / / Data: / /
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APENDICE C - Carta convite aos juizes
Ao avaliador,

Considerando sua experiéncia, sua atuagdo no meio académico e seu comprometimento com a
pesquisa cientifica, critérios esses indispensaveis para participar desse estudo, vimos por meio
desta convida-lo a compor o grupo de Juizes (especialistas) como o objetivo de realizar a
validacdo de conteudo da Escala de autoeficicia da Familia no cuidado de crianca com
Doenca Renal Cronica em Didlise Peritoneal no domicilio: Construcdo, Validacdo de
Conteudo e Semantica.

A validacdo de conteudo compbe a primeira etapa do projeto de pesquisa do programa de
mestrado em enfermagem intitulado: Escala de autoeficacia da Familia no cuidado de crianca
com Doenca Renal Cronica em Diélise Peritoneal no domicilio: Construcdo, Validagdo de
Contetdo e Semantica. O projeto tem parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Mato Grosso do Sul com o niumero CAAE: 03852318.0.0000.0021.
Esta sendo desenvolvido pela mestranda Ligia Simdes Ferreira, sob orientacdo da Prof® Dr2
Maria Angélica Marchetti e co-orientacdo da Proft Dr2 Myriam A. Mandetta.

Caso nos confirme sua participacdo, disponibilizaremos o material através de
correspondéncia eletronica e solicitaremos que nos devolva no prazo de uma semana a contar
da data do recebimento. Também enviaremos o TCLE (Termo de Consentimento livre e
esclarecido) e as devidas instrucGes de preenchimento.

Na certeza de poder contar com sua expertise e colaboragdo, agradecemos
antecipadamente.

Atenciosamente
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os juizes

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa, intitulada de Escala de
autoeficacia da Familia no cuidado de crianga com Doenga Renal Cronica em Didlise
Peritoneal no domicilio: Construcéo, Validacdo de Contetdo e Semantica, por favor, leia este
documento com bastante atengdo antes de assina-lo. Caso haja alguma palavra ou frase que o
senhor (a) ndo consiga entender, converse com a pesquisadora responsavel pelo estudo para
esclarecé-los. A proposta do presente documento € explicar tudo sobre o estudo e solicitar a
sua permisséo para participar do mesmo.

Este estudo sera conduzido pela pesquisadora Ligia Simdes Ferreira, sob
orientagdo da pesquisadora Maria Angelica Marchetti e Myriam Aparecida Pettergil
Mandetta.

O objeto do estudo sera a percepcdo da autoeficacia das familias das criangas
portadoras de DRC que estdo inseridas na modalidade de dialise peritoneal (CAPD — Dialise
Peritoneal Ambulatorial Continua ou DPA — Dialise Peritoneal Automatizada). O estudo tem
como objetivo geral construir e validar uma escala de autoeficacia das familias no cuidado de
criancas/adolescentes em dialise peritoneal no domicilio. Para que uma escala seja validada
ela deve passar por rigorosos critérios psicometricos de validagdo e confiabilidade e dentre
esses critérios analise do contetdo € o primeiro passo. Essa analise determinara se os itens
estdo corretos e de acordo com a proposta do estudo (validade do contetdo). Portanto, diante
da necessidade dessa analise e o reconhecimento de sua experiéncia, venho atraves desta
convida-lo (a) a participar do estudo na qualidade de juiz (expertise).

O estudo tem como justificativa a contribuicdo para modificar o atendimento de
enfermagem prestado as criancas/adolescentes renais cronicas em tratamento de diélise
peritoneal no domicilio. A escala de autoeficacia validada fornecera importantes indicadores
para guiar os enfermeiros responsaveis pelo treinamento e orientagdo dos cuidados a
desenvolverem programas e projetos mais adequados no cuidado das criangas/adolescentes
em tratamento de diélise peritoneal.

Se voceé se interessar em participar deste estudo, o formulario de caracterizacéo
com dados sobre a qualificacdo e trajetdria profissional; a Carta Convite; as InstrucGes para o
processo de avaliacdo do conteldo da escala e a primeira versdo da escala de itens serdo
enviados via email e terd o prazo de uma semana para responder, dependendo da sua
disponibilidade. . A versdo serd enviada para vocé até que o grupo encontre 80% de
concordancia entre os itens da escala.

Riscos e beneficios: poderad haver desconforto e risco minimo para a participacao
desse estudo devido o tempo despendido para responder a entrevista e avaliar a escala. Para
minimizar esse possivel transtorno os emails serdo enviados com antecedéncia de 15 dias,
com possibilidade de extensdo de prazo, respeitando sempre a sua disponibilidade. Caso sinta-
se prejudicado tera a liberdade de interromper a entrevista e/ou a avalia¢do da escala, podendo
reagendar uma nova data ou desistir de participar.

A sua participacdo é voluntaria e ndo tera compensacdo financeira em nenhum
momento. O participante pode escolher ndo fazer parte do estudo ou desistir a qualquer
momento tendo plena liberdade para retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa,
bem como deixar de responder perguntas que lhe cause qualquer constrangimento ou que nao
desejar responder.

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador
Data: / / Data: / /
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Caso escolha desistir do estudo ndo perdera nenhum direito e também néo seréo
proibidos de participar de novos estudos, bem como ndo sofreram nenhuma penalidade ou
prejuizo.

Vocé tem garantia de indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa e garantia de sigilo de sua identificacdo. Vocés serdo identificados por um codigo
numerico e ndo serdo utilizados nomes.

Os resultados desta pesquisa favoraveis ou ndo poderdo ser apresentados em
reunides e/ou publicacdes (revistas, jornais cientificos e de circulacdo), porém a sua
identidade sob nenhuma hipétese seré revelada.

Todas as informacdes da Validacdo de Contéudo serdo sigilosas, porém ficardo a
sua disposicdo caso tenha interesse em tomar conhecimento. Os dados ficardo em posse do
pesquisador por 5 anos e apos esse periodo serdo incinerados.

Esta pesquisa atende as exigéncias da Resolugdo n° 466 de 12 de dezembro de
2012 que compete e atribuem diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos. O projeto de pesquisa passou por avaliagdo do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.

Em caso de davidas referentes ao estudo, vocé poderd falar com Ligia Simdes
Ferreira pelo telefone (15) 98123-2219; no Instituto Integrado de Saude, na sala da poés
graduac&o, que fica na Avenida Costa e Silva, s/n, Bairro Universitario, Campo Grande /MS;
CEP: 79070-900 ou ainda por e-mail no endereco: ligiasimoesferreira@gmail.com. Para
perguntas sobre seus direitos como participante no estudo vocé podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos na Avenida Costa e Silva, s/n, Bairro
Universitario, Campo Grande /MS, CEP: 79070-900, pelo telefone (67) 3345-7187, ou pelo
endereco de e-mail: cepconep.propp@ufms.br. Serdo fornecidas informagGes a respeito do
estudo sempre que desejarem, e serdo informados periodicamente de toda nova informacéo
gue possa modificar a sua vontade em continuar participando do estudo.

O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE seréa assinado e
datado em duas vias, sendo uma via do pesquisador e outra do participante.

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador
Data: / / Data: / /
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APENDICE E - Instrucdes para o processo de validacdo do contetido da ESCALA DE
PERCEPCAO DE AUTOEFICACIA DA FAMILIA NO CUIDADO DA
CRIANCA COM DOENCA RENAL CRONICA EM DIALISE
PERITONEAL NO DOMICILIO

Prezado (a) Juiz (a)

Esse documento tem por objetivo fornece-lhe as instru¢des para o preenchimento do processo
de validagdo de contetido da “ESCALA DE PERCEPCAO DE AUTOEFICACIA DA
FAMILIA NO CUIDADO DA CRIANCA COM DOENCA RENAL CRONICA EM
DIALISE PERITONEAL NO DOMICILIO

Conforme combinado envio o documento contendo a versdo | que contém 27 itens, 0s quais
foram construidos através de uma revisdo da literatura do tipo scoping review e de um estudo
de campo com familias de crianca com doenca renal crénica em dialise peritoneal no

domicilio.

O referencial tedrico adotado foi a Teoria de Autoeficacia segundo Bandura (1994) que define
autoeficacia como a crenga que as pessoas tém sobre sua capacidade em desempenhar algo
que lhe foi designado. Tal crenga ird determinar os sentimentos, pensamentos, motivagdes e
comportamentos do individuo. Dessa maneira, a percepcao da autoeficAcia modifica o que o
individuo escolhe fazer, quanto de esforcos serdo dedicados para cumprir a tarefa designada e
se ira perseverar diante de situac@es dificeis. Quando o individuo ndo tem essa percepcao, ele
de fato ndo é efetivo, mesmo que saiba executar com habilidade a tarefa proposta
(BANDURA, 1990). As pessoas podem ter conhecimento e habilidades para a execugéo, mas
podem ndo agir por lhes faltarem a percepcdo de ser capaz. Sucesso na execucdao nao é
necessariamente definido como alta habilidade, mas sim se a pessoa acredita em si e exerce

um controle pessoal mesmo diante de circunstancias dificeis (BANDURA, 1990).

O construto “Autoeficacia da familia no cuidado da crianca com doenca renal em diélise
peritoneal no domicilio” é a percepcdo da familia sobre a capacidade de seus membros
realizarem os cuidados com a crianga diante de situagdes em que sdo desafiados na dindmica e
funcionamento familiar, na obtencdo de recursos intra e extra familiares, na adaptacdo e
manejo do tratamento da crianca e no relacionamento com a equipe de saude.

O instrumento de medida que estd sendo elaborado pretende contribuir para a identificacéo

desse fendmeno na perspectiva da familia, de maneira que, a partir de sua identificacdo, o
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enfermeiro possa propor intervencgdes para ajudar a familia a se perceber confiante no cuidado
da crianca nessas condicdes de saude.

A sua indicacdo para o referido papel de juiz na avaliacdo do instrumento seguiu como
critérios: ser pessoa inserida no meio académico e envolvida em pesquisa cientifica, pois
precisard analisar o material desde o enunciado, verificando a pertinéncia dos itens em seu
sentido semantico e cultural, avaliando se os contetidos estdo claros, se as expressdes estdo
corretas, se a regéncia dos verbos esta adequada, se os termos utilizados sdo compreensiveis,
sem sentido dubio, completo, se estdo ao nivel dos sujeitos (familias de criangas), anotando
suas sugestdes e corre¢fes nos quadros e evitando colocar-se como sujeito da escala, néo
sendo necessario concordar ou discordar dos itens.

Solicito que devolva sua apreciacdo em um prazo de uma semana. Caso nao consiga retornar

dentro desse prazo, peco a gentileza de dar um retorno da data estimada da devolugéo.

Fique a vontade para realizar comentarios no final deste documento, inclusive sugerir a
inclusdo de conteddos pertinentes, os quais poderdo ser transformados em itens no

instrumento final. Caso necessite de material auxiliar para a avaliagdo posso enviar via email.

Apreciacdo pelo Comité de juizes da versao | do instrumento de medida.

No quadro a seguir, a coluna A contém os itens previamente elaborados para compor o
instrumento. Na coluna B vocé devera dar seu parecer referente a cada item descrito na coluna

A, de acordo com as opgdes abaixo:

a) Manter: o item devera permanecer como esta redigido.
b) Excluir: o item deveré ser retirado da escala — vocé devera justificar o motivo.

c) Alterar: o item devera ser modificado — vocé devera sugerir nova redacao.

I.  Quanto ao enunciado (instrugdes iniciais) do instrumento

ENUNCIADO PROPOSTO M (manter) A (alterar)
E (excluir)

Gostariamos de saber o quanto vocé se sente confiante para
realizar os procedimentos e cuidados da crianga em casa nas
situacOes abaixo descritas. Por favor, leia com atengéo cada
situacdo e marque com X na resposta que considera mais
adequada para vocé.

Quanta confianca vocé tem em si mesmo de que consegue
realizar os cuidados com (nome da crianca) em casa
quando:




Quanto aos itens da escala:

Quanta confianga vocé tem em vocé mesmo de que consegue realizar os cuidados com ( nome da
crianga) em casa quando:

M (manter) A (alterar)

E (excluir)

1. Né&o tenho com quem dividir o cuidado da minha
crianga.

2. Tenho de realizar o procedimento dialitico no
domicilio sem ajuda de outra pessoa.

3. Ocorre falha na maquina.

4. Aequipe impde as regras sem conversar comigo antes.

5. A crianga apresenta algum sinal de infec¢do (febre, dor
na barriga, vOmito, dor no corpo, pus no cateter)

6. Nao tenho ajuda profissional para tirar minhas dividas
na hora da dialise peritoneal.

7. Tenho opinido diferente dos outros membros da minha
familia sobre os cuidados da crianga.

8.  Sinto-me cansado(a) para ligar e desligar a maquina de
diélise.

9. Tenho de modificar o ambiente de casa para realizar 0s
cuidados com a crianga.

10. Fico sobrecarregado com os afazeres da casa.

11. Tenho de dar limites a crianca.

12. Ocorre falta de energia elétrica na casa.

13. Tenho outros filhos para cuidar.

14. Fico sobrecarregado com meu trabalho

15. Sinto-me preocupada em ter de esperar pelos
medicamentos na rede publica.

16. Falta dinheiro para dar conta das necessidades diarias
da familia.

17. Sinto-me triste por ndo poder levar minha crianga para
passear, brincar, viajar e nadar.

18. Nao consigo modificar a rotina da dialise para sair com

a crianca.

19. Sinto-me isolada dos amigos por causa dos cuidados

com a crianga.

20. As informacdes e orientagdes dos profissionais em
relacdo ao cuidado com a crianga sdo diferentes.

21. Sinto-me responsabilizada pela contaminagdo do
cateter peritoneal.

22. Tenho medo do cateter parar de funcionar.

23. Tenho de controlar a quantidade de liquido para minha
crianga.

24. A crianga precisa ser reinternada no hospital

25. Tenho de esperar pelos medicamentos na rede publica
('sem garantia de obté-los).

26. Temo pelo futuro da minha crianga (dialise,
transplante, etc.)

27. O transplante estd demorando a acontecer.




I1l. Quanto a gradacdo da resposta na escala

0 10 20 30 40 50 60 70 20 a0 100
I 1 I 1 1 I 1 I I 1 I
MNenhuma Confiznca Total
confianca moderada confiznga
M (manter)
A (alterar):

Comentarios que julgar necessario:

Obrigada por participar!

100



101

APENDICE F — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE) para Validacgo
Seméantica da escala com as familias

Prezado senhor (a),

Vocé estd sendo convidado (a) para participar de uma pesquisa chamada
Construcdo e Validacdo de wuma Escala de Autoeficacia para Familias de
Criancas/Adolescentes com Doenga Renal Cronica, por favor, leia este documento com
bastante atencdo antes de assina-lo. Caso haja alguma palavra ou frase que o senhor (a) nao
consiga entender, converse com a pesquisadora responsavel pelo estudo para esclarecé-los. A
proposta do presente documento € explicar tudo sobre o estudo e solicitar a sua permissao
para participar do mesmo.

Este estudo serd conduzido pelas pesquisadoras Ligia Simdes Ferreira, Maria
Angélica Marchetti e Myriam Aparecida Mandetta.

O objetivo do estudo é construir e validar uma escala de autoeficacia para as
familias de criangas/adolescentes portadores de DRC, que poderé nortear as intervencgdes de
enfermagem.

O estudo tem como justificativa a contribuicdo para modificar o atendimento de
enfermagem prestado as criangas/adolescentes renais cronicas em tratamento de dialise
peritoneal. A escala de autoeficacia se aprovada fornecerd importantes indicadores para guiar
os enfermeiros responsaveis pelo treinamento e orientacdo dos cuidados a desenvolverem
programas e projetos mais adequados no cuidado das criancas/adolescentes em tratamento de
dialise peritoneal.

A sua participagdo € voluntaria e ndo terd compensacdo financeira em nenhum
momento. O participante pode escolher ndo fazer parte do estudo ou desistir a qualquer
momento tendo plena liberdade para retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa,
bem como deixar de responder perguntas que lhe cause qualquer constrangimento,
desconforto emocional, inibi¢cdo ou que ndo deseja responder. Caso escolha desistir do estudo
ou nao responder as perguntas, a crianca/adolescente e a sua familia continuardo a receber 0s
cuidados de que necessitam da mesma maneira como vinham recebendo anteriormente a sua
participacdo, ndao perderam nenhum direito e também ndo serdo proibidas de participar de
novos estudos.

Se vocé se interessar em participar deste estudo, serdo agendados encontros que
terdo duracdo média de 45 minutos. Todos os encontros serdo agendados em dia e horarios
determinados por vocé para ndo prejudicar sua rotina. Caso haja custo com transporte, esse
sera pago pela pesquisadora. Esses encontros ocorrerdo no ambulatério de Nefropediatria na
sala 1, mantendo a devida privacidade.

A pesquisadora ird agendar um encontro onde seré feito com um grupo de até 5
membros de familias, para que seja explicada a escala, nesse momento vocé ird responder se
entendeu ou ndo a escala, e podera dar sugestdes de melhoria e adequagdo. Em outro
encontro, apos a escala ter sido corrigida com suas sugestdes, solicitaremos mais uma vez que
a responda e valide se achar que ficou adequada. Um Gltimo encontro ocorrerd apos a escala
ser finalizada, para que responda os itens, utilizando a uma escala de gradacdo. Caso haja
custo com transporte, esse sera pago pela pesquisadora.

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador
Data: / / Data: / /
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Riscos e beneficios para o participante: podera haver risco de desconforto
emocional e/ou constrangimento ao responder a escala de autoeficacia proposta, ja que sera
explicada a importancia de responder com fidelidade o instrumento onde haverd perguntas
sobre as formas de cuidar e 0 quanto vocé se sente capaz em cuidar. Para minimizar esses
riscos garantimos a privacidade para realizacdo da entrevista e o sigilo absoluto de suas
respostas.

Porém mesmo diante desses cuidados, ocorrerem o desconforto emocional e o
constrangimento, a pesquisadora ird te amparar, encaminhar e acompanhar para o atendimento
individualizado na Clinica Escola Integrada (CEI), no Laboratério em Pesquisa e Intervencao
Familiar — (LEPIF), localizada na UFMS, formado por enfermeiros e psicologos, que juntos
prestam atendimento as familias e profissionais. Também podera haver o risco de inibicdo
diante da necessidade de ter que se expressar perante um grupo, neste caso o pesquisador ira
respeitd-lo e o conduziré se assim for sua vontade para facilitar a expressao de suas ideias.

Vocé tem garantia de indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa e garantia de sigilo de sua identificacdo. VVocés serdo identificados por um cddigo
numerico e ndo serdo utilizados nomes.

Os resultados desta pesquisa serdo publicados como fonte de produgéo cientifica
de forma que nem vocé, nem ninguém da sua familia e nem a crianca, participantes da mesma
sera identificado, permanecendo em anonimato. Todas as informacBes da Validacdo
Semantica serdo sigilosas, porém ficardo a sua disposi¢do caso tenha interesse em tomar
conhecimento. Os dados ficaram em posse do pesquisador por 5 anos e apds esse periodo
serdo incinerados.

Esta pesquisa atende as exigéncias da Resolu¢do n° 466 de 12 de dezembro de
2012 que compete e atribui diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos.O projeto de pesquisa passou por avaliacido do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.

Em caso de davidas referentes ao estudo, vocé podera falar com Ligia Simdes
Ferreira pelo telefone (15) 98123-2219; no Instituto Integrado de Saude, na sala da poés
graduacdo, que fica na Avenida Costa e Silva, s/n, Bairro Universitario, Campo Grande /MS;
CEP: 79070-900 ou ainda por e-mail no endereco: ligiasimoesferreira@gmail.com. Para
perguntas sobre seus direitos como participante no estudo vocé podera entrar em contato com
o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos na Avenida Costa e Silva, s/n, Bairro
Universitario, Campo Grande /MS, CEP: 79070-900, pelo telefone (67) 3345-7187, ou pelo
endereco de e-mail: cepconep.propp@ufms.br. Serdo fornecidas informagGes a respeito do
estudo sempre que desejarem, e serdo informados periodicamente de toda nova informagéo
gue possa modificar a sua vontade em continuar participando do estudo.

O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE sera assinado e
datado em duas vias, sendo uma via do pesquisador e outra sua.

Assinatura do participante Assinatura do pesquisador
Data: / / Data: / /
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APENDICE G - Formulario para caracterizacio da familia e criancas/adolescentes

CRIANCA/ADOLESCENTE:
CcODIGO NUMERICO:
IDADE.: SEXO: ( )M ( )F

ESCOLARIDADE: ( ) Né&o Alfabetizado ( ) Ensino Fundamental ( ) Ensino Médio
DIAGNOSTICO:

TEMPO DE DIAGNOSTICO:
MODALIDADE DE TRATAMENTO:

FAMILIA:
PARENTESCO: ( ) Pai ( )Mae ( ) Outros

IDADE: SEXO: ( )M ( )F
ESCOLARIDADE: ( ) Né&o Alfabetizado

() Ensino Fundamental Completo

() Ensino Fundamental Incompleto

() Superior Completo

() Superior Incompleto
PROFISSAO:

NUMERO DE FILHOS:
RENDA FAMILIAR: () Subsidios Governamentais

() até um Saléario Minimo

() de um acinco Salarios Minimos
() acima de cinco Salarios Minimos
() Sem Renda Fixa
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APENDICE H — Questionario para caracterizacio dos juizes

ESPECIALISTA/ JUIZ N°:

IDADE: SEXO: ( )M ( )F
AREADE ATUAC,‘AO ATUAL
( ) Assisténcia ( ) Ensino ( ) Pesquisa ( ) Consultoria

EXPERIENCIA PROFISSIONAL:

SAUAE 0A CHIANGA ......veeeeeeeeeeeeee s ()SIM  ()NAO
Cuidados com Crianca em Didlise Peritoneal ..................... ()SIM  ()NAO
CONStrucao de ESCalas ........c.ccceveveveeveereeereeeeseieeeeseneeneae ()SIM ()NAO
Cuidados Centrados na Familia............ccccceevvevveiniieieennenn, ()SIM  ()NAO
QUALIFICACAO:

Formacao: Ano:
Especializagdol: Ano:
Especializagdo?2: Ano:

Mestrado: Ano:

Linha de Pesquisa:

Doutorado: Ano:

Linha de Pesquisa:
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ANEXO 1 - Parecer consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
Federal do Mato Grosso do Sul

g;‘ UNIVERSIDADE FEDERAL DO
\

MATO GROSSODOSUL-  GRBrar o
UFMS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

————

DADO S DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Construgo e validagéo de uma escala de autoeficdcia para familias de
criangas/adolescentes com Doenga Renal Crdnica

Pesquisador: LIGIA SIMOES FERREIRA

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 03852318.0.0000.0021

Instituigao Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFME
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADD S DO PARECER

Nomero do Parecer: 3.173.128

Apresentagac do Projeto:

A doenga renal crénica (DRC) na inféncia provoca comprometimantos fisicos. psiguicos & emocionais na
crianga’adolescente. Os cuidados com a crignga e adolescente portador de doenga renal crénica (DRC) séo
marcados por internacdes repetidas, uso de cateteres, cuidedos durante a terapia renal substitutiva (TRS),
controle de dietas rigorosas, administrago de medicamentos, além dos cuidados para promover seu
crescimento e desenvolvimento adequados a sua idade. O estudo sera realizado no no sefor de Mefrologia
do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAR), especificamente no Ambulatério de
Mefropediatria. Trata-se de um estudo tipo metodolégico, que tera comeo referencial tedrice para a
construgdo da escala o psicolego canadense Albert Bandura, e & validagdo fundamentada através da
psicometria descrita pelo Professor Luis Pasquali.O estudo seré constituido em duas etapas (CRUZ, 2015,
PASQUALL 2010):

- A primeira & uma etapa tedrica, onde serd definido o censtruto com a realizagdo de uma densa revisdo de
literatura, pois segundo Pasquali (1998) & necessario que se levante toda evidéncia empirica sobre o
construto elaborando uma miniteorie que ird guiar 8 construgdo do instrumento de medida. Os itens da
escala (representagio comportamental do construto) serdo elsborados strevés de uma revisdo sistematica.
Mesta fase também ocorrerd a avaliapdo da primeira versdo da escala pelos especialistas na érea do
conceite para validagdo do contedde e enalise semdntica pela populagdo alve. Ma segunda fase,
denominada como etapa analitica, uma versdo piloto do instrumento sera aplicads a uma amostra calculada

de participantes (5 a 10 sujeitos por item da

Enderego: Cidada Liniversitéia - Campo Granda

Balrra:  Caixa Postal 44 CEP: Fnar-110
UF: M5 Munlciplo:  CAMPO GRAMNDE
Telefone: (&7)9MB-T187 Fax: (67)33458-T187 E-mall: capcanap prappiludma br

Pigena 11 da 08
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ascala) & am seguida esses dedos passarlio por testes especificos para o validagile paicométrica
construinda sssim a varsio final de escels. Aprasents como oritérlos de inclusiio: pals ou representantes
legais das crisngas/adolescentes portadores de dosngas renais que estejam inseridas no programa di
didlise paritonesl (CAPD = Oidlise peritones! ambulatorial continus cw DPA = Didlise peritonesl
automatizada) que se disponibllizarem a participar da pesquisa; malores de 18 anos ou emancipados;
sifsbatizados. com habilideds minima pars compresnsiio dos itens de escals dests pesquise & que tenham
raspondidos todos os itens de ascals, Seriio incluidos tembém no astudo os perites com axpariéncia olinics
@ publicapies de pasquisas na dren de nefropediatria, na dres do consirute (sutoeficicia), ne construgio de
instrumentas de medide @ em cuidedos cenirades na familie, atinginde no minima 8 pontos na ascals de
classificagiic. Aprasenia como critério de Exclusio: seriio excluldes de astude pais ou representantes lagais
das crisnga/adelescante que estivar em outra modalidads de terapia renal substitutive (hemedidlise cu
Transplante) & que apresentem algums dificuldade de comunicagiio; serific excluides os profissionals que
nito tenham sua competéncia comprovada, niio atinglrem o minime de 5 pentes na ascals de classificagio e
nilo avalisrem todos os itens da escala.

Objetivo da Pesgulsa:
Da scorde com & pesgquisaders:

- Objetivo geral
Construlr & validar urna escala de suloeficdcia para as familiss de crisngas/adolescanies pertadores de
DRC.

- Objetivos especificos
- Censtrulr umn instrumanto de medida pars nortear as intervangdes de anfermagem;
- Caracterizar as familias @ as criangas/adolescentes do estudo quanio sos aspecios scolodemagrificos

Avaliagho dos Riscos & Beneficios:
Da moordo com & pesquisadors:

- Riseos:

- Pars o plblice slve (famillas) poderd haver risco de desconforte emesional, sonstrangimants ou inibigie
a0 respondar 8 asoals de autoafichols proposta, i que serd explicads & importincia de responder com
fidelidade o instrumenta @ sabe-se que as respostas dos individuas padem ser

Endarega:  Cidada Linlvorsitans - Camgo Oiranda

Balrra:  Caixs Poatal 140 CEF: rparo-110
UF: s Munleiple:  CAMPO GRANDE
TelManE (6707107 Fan: (67 0T8T E-mall:  capoonsp proppdlisma br
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influenciadas pelo gue & socialmante aceitével (BANDURA, 2008). Para minimizar o desconforto emocional
ou constrangimento, os dados serdo coletados em local que mantenha a privacidade e conforto do
participante ambulatdrio de nefropediatria - sala 1), & caso ocorra inibigdo disnte da necessidade de ter que
Se eXpressar perante um grupo o pesguisador ird respeité-lo e o conduziré se assim for sua vontade para
facilitar 8 expressdo de suas ideiss. Também iré garantir gue ele possa desistir da perficipacdc a gualguer
moments, bem como ndo responder gualguer tem do formuldric ou da escala. Se ele apresentar esse
desconforto emocional ou constrangiments mesmo com as devidas medidas, o participante serd amparado
pela pesquisadors e encaminhado para stendiments profissional necessério na Clinica Escola Integrada,
localizada na UFMS.

- Para oz especialistas/expertise podera haver descanforto e risco minimo pars 8 participagdo desse
estudo devido o tempo despendido para responder a entrevista & avaliar a escala. Para minimizar esse
possivel transtorno os encontros serfo agendados previamente, respeitande sempre a disponibilidade do
participante, E caso o mesmo se sinta prejudicade, terd a liberdade de interromper a entrevista elou a
svaliagio da escala, podendo reagendar o encontro ou desistir de participar sem que haja qualgquer

penalidade.

- Beneficios: O conhecimento sobre & perceppdo da autceficdcia das familias podera se tornar um indicadaor
de cuidado centrado na familia, Os indicadores seréo importantes para gue os enfermeires responsaveis
pelo treinamento & orientago dos cuidados possam aprimorar efou desenvolver programas & projetos mais
adequados no cuidado das criangas/adolescentes portadores de DRC e assim modificar o atendimento de
enfermagem em nefropediatria.

Comentarios e Consideragies sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa com relevéncia, evidenciade pela necessidade do aprimoramento do
acompanhamento das criangas & adolescentes com ORC,

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria;

A proposta de pesquisa apresenta os seguintes termaos:

- Anuéncia da instituicgo;
- Anuéncia da Clinica Escolar Integrada [CEI;
- Termo de Consentimento Livre & Esclarecida (TCLE);

- Instrumento de coleta de dadas,

Enderego:  Cidasa Uiniversiténa - Camg Granda

Balrra:  Caixa Postal 549 CEP: roora-110
UF: M5 Munlciple:  CAMPD GRANDE
Talafane: |(&7)9345-T1687 Fax: |67)3345-T187 E-mall: capconap propoiiuims br
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Recomendagdes:
Mo termo de Consentimento Livee & Esclarecida, refirar a titulacSo das pesquisadoras (sluna mafriculada e

Professora) e o Programa de Pds Graduagdo a que estSo vinculadas.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

A pesquisadora atendeu as solicitapies realizadas anteriormente.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacso
Informagdes Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS DO_F | 21/01/2018 Aceito
do Projeto RCJETO 1245561 odf 12:22:03
Frojeto Detalhado § | PROJETO. pdf 21/01/2018 |LIGIA SIMOES Aceito
Brochura 12:12:24 |FERREIRA

or

TCLE { Termios de | TCLEZ pdf 21/01/2018 |LIGIA SIMOES Aceito

Assentimento / 12:11:18 |FERREIRA

Justificativa de

Auséncis

TCLE ! Termos de | TCLE1 pdf 21/01/2018 |LIGIA SIMOES Aceito

Assentimento / 12:10:22 |FERREIRA

Justificativa de

Auséncis

Dedamgﬁﬂ de DECLZ. pdf 11112018 |LIGIA SIMOES Aceito

Imstituicao e 12:20:48 |FERREIRA

Infrassiniturs

Declaragdo de DECL1. pdf 11112018 |LIGIA SIMOES Aceito

Pesguissdores 13:20:30 |FERREIRA

Outros ANUE 1. pdf 11112018 |LIGIA SIMOES Aceito
12:28:07 |FERREIRA

Folha de Rosto Folha.pdf 11112018 |LIGIA SIMOES Aceito
12:07:38  |FERREIRA

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:
Mao

Enderego:  Gidada Uiniversitana - Campo Granda

Balmo: Cakba Postal 549 CEP: roava-110
UF: ms Munlciplo:  CAMPD GRAMDE
Talefone: (657)9345-T167 Fax: (6713H45-T167 E-mall capoonep proppiduims. br
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ANEXO 2 - Parecer consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade
Federal do Mato Grosso do Sul - Emenda

i O
770N UNIVERSIDADE FEDERAL DO
A MATO GROSSO DO SUL - W
AT UFMS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Construcdo e validacdo de uma escala de autoeficdcia para familias de
criancas/adelescentes com Doenca Renal Crénica

Pesquisador: LIGIA SIMOES FERREIRA

Area Tematica:

Verséo: 4

CAAE: 03852315.0.0000.0021

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Principal: Financiamentoe Préprio

DADOS DO PARECER

Niamero do Parecer: 3.912.516

Apresentagao do Projeto:

Os cuidados com a crianca e adolescente portador de doenca renal crénica (DRC) sdo marcados por
internacdes repetidas, uso de cateteres, cuidados durante a terapia renal substitutiva (TRS), controle de
dietas rigorosas, administracdo de medicamentos, além dos cuidados para promover seu crescimento e
desenvolvimento adequados a sua idade. De acordo com a pesquisadora, o estudo serd realizado no setor
de Mefrologia do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP), especificamente no
Ambulatério de Nefropediatria. Trata-se de um estudo tipo metodoldgico, que tera como referencial tedrico
para a construgdo da escala o psicdlogo canadense Albert Bandura, e a validacio fundamentada atraves
da psicometria descrita pelo Professor Luis Pasquali. O estudo sera constituido em duas etapas: a primeira
& uma etapa tedrica, que tem como objetive definir constitutivamente o construto. Nessa etapa sera
realizada uma densa revisdo de literatura e entrevistas abertas com representantes da populacdo alvo para
a qual se pretende construir a escala.Portanto os itens da escala (representacdo comportamental do
construto) serdo

elaborados através dessa reviso sistematica e da anélise das entrevistas realizadas com as familias das
criancas/adolescentes com doenca renal crinica em tratamento de dialise peritoneal no domicilio, ou seja, a
identificacio desses desafios, dificuldades e ou impedimentos & o que tornara possivel a construcao dos
itens (BANDURA, 2006). Posteriormente, mas ainda nesta fase, ocorrera a avaliagéo da primeira versdo da

escala pelos especialistas na area do conceito para
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validacado do contelido e analise semantica pela populacéo alvo; na segunda fase denominada como etapa
analitica, uma versao piloto do instrumento sera aplicada a uma amostra calculada de participantes (5 a 10
sujeitos por item da escala) e em seguida esses dados passardo por testes especificos para a validacao
psicométrica construindo assim a versao final da escala. Quanto aos critérios de inclusdo, a delimitacao dos
participantes que realizardo as entrevistas para definicdo constitutiva do construto, para andlise semantica e
de consisténcia interna da escala, serdo pais ou representantes legais das criancas/adolescentes
portadores de doencas renais que estejam inseridas no programa de didlise peritoneal (CAPD — Dialise
peritoneal ambulatorial continua ou DPA — Didlise peritoneal automatizada) que se disponibilizarem a
participar da pesquisa; maiores de 18 anos ou emancipados e que tenham respondidos todos os itens da
escala. Serdo excluidos do estudo pais ou representantes legais das crianca/adolescente portadores de
doencas renais que estejam inseridas no programa de didlise peritoneal com o diagnéstico de fase fora de
possibilidade de cura, com intercorréncias de sadde, internadas em unidades de cuidados intensivos Para a
entrevista & necessario e indispensavel que os participantes autorizarem a gravacdo de voz, visto que o
método para andlise dos dados exige a transcricao na integra da entrevista e sua andlise de contetdo
(MORSE, 1994), sendo assim caso nado assinem o Termo de Autorizacdo para Gravacdo de Voz serao
excluidos desse passo do estudo. Os critérios de inclusdo para os juizes serdo: que trabalhem na area de
saude da crianca, com a abordagem do Cuidado Centrado na Familia e com experiéncia no
desenvolvimento de escalas de autoeficacia e aqueles que trabalham com didlise peritoneal pediatrica.

Objetivo da Pesquisa:
De acordo com o pesquisador:

- Objetivo geral: Construir e validar uma escala de autoeficdcia para as familias de
criancas/adolescentes portadores de DRC.

- Objetivos especificos:
Construir um instrumento de medida para nortear as intervencoes de enfermagem;
Caracterizar as familias e as criancas/adolescentes do estudo quanto aos aspectos sociodemograficos;
Identificar as dificuldades e desafios enfrentados pela familia de criancas com Doenca Renal Crénica em
Dialise Peritoneal no domicilio.
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Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
De acordo com o pesquisador:

- Riscos: Para o plblico alvo (familias) podera haver risco de desconforto emocional, constrangimento ou
inibiciio ao realizar a entrevista e/ou responder a escala de autoeficacia proposta, ja que serd explicada a
importdncia de responder com fidelidade o instrumento e sabe-se que as respostas dos individuos podem
ser influenciadas pelo que é socialmente aceitavel (BANDURA, 2006). Para minimizar 0 desconforto
emocional ou constrangimento, os dados serdo coletados em local que mantenha a privacidade e conforto
do participante (ambulatério de nefropediatria - sala 1), e caso ocorra inibicdo diante da necessidade de ter
que se expressar perante um grupo o pesquisador ira respeita-lo e o conduzira se assim for sua vontade
para facilitar a expressdo de suas ideias. Também ira garantir que ele possa desistir da participacdo a
qualquer momento, bem como nao responder qualquer item do formuldrio ou da escala. Se ele apresentar
esse desconforto emocional ou constrangimento mesmo com as devidas medidas, o participante sera
amparado pela pesquisadora e encaminhado para atendimento e acompanhamento na Clinica Escola
Integrada (CEIl), no Laboratério em Pesquisa e Intervencdo Familiar — (LEPIF). localizada na UFMS,
formado por enfermeiros e psicélogos que juntos prestam atendimento as familias e profissionais. O
atendimento e o acompanhamento serfo realizados por equipe multiprofissional vinculada ao LEPIF,
semanalmente ou de acordo com a necessidade apresentada (Anexo 1). Com relacio aos desafios e
dificuldades no manejo da doenca e seu tratamento a familia, caso necessite, vocé sera encaminhado para
o setor de nefropediatria para que possa ser atendido pela equipe responsével pelo tratamento da crianca e
treinamento da familia (Anexo 2) Para os especialistas/expertise podera haver desconforto e risco minimo
para a participacdo desse estudo devido o tempo despendido para responder a entrevista e avaliar a
escala. Para minimizar esse possivel transtorno os encontros serdo agendados previamente, respeitando
sempre a disponibilidade do participante. E caso o mesmo se sinta prejudicado, tera a liberdade de
interromper a entrevista e/ou a avaliagdo da escala, podendo reagendar o

encontro ou desistir de participar sem que haja qualquer penalidade.

- Beneficios: O conhecimento sobre a percepcéo da autoeficacia das familias podera se tornar um indicador
de cuidado centrado na familia. Os indicadores serdo importantes para que os enfermeiros responsdveis
pelo treinamento e orientacdo dos cuidados possam aprimorar e/ou desenvolver programas e projetos mais

adequados no cuidado das criangas/adolescentes
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portadores de DRC e assim modificar o atendimento de enfermagem em nefropediatria.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa apresenta os elementos necessarios para a apreciacio ética.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
O projeto de pesguisa apresenta os seguintes termos:

- Projeto detalhado;

- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);

- Instrumento de coleta de dados;

- Roteiro para entrevista;

- Anuéncia da instituico (Ambulatério de Pediatria)

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A pesquisadora atendeu as solicitacGes realizadas no parecer anterior.

Contudo, observou-se a necessidade das seguintes adequacdes no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido: 0 campo destinado para a rubrica do pesquisador do participante deve ser disponibilizado no
rodapé da pagina; na frase "Este estudo sera conduzido pela pesquisadora Ligia Simdes Ferreira, sob
orientacéo da pesquisadora Maria Angélica Marchetti e Myriam Aparecida Pettergil Mandetta” o termo sob
orientacdo deve ser substituido por equipe de pesquisa; também é referido no TCLE a inclusdo de um
pesquisador na equipe de pesquisa (Myriam Aparecida Pettergil Mandetta). Desta forma, conforme as
observagées mencionadas, torna-se necessario a adequacao do TCLE e o envio deste termo com as
alteracbes realizadas; este termo devera ser enviado em forma de notificacdo de carater obrigatério, a qual
também devera informar a incluso um novo membro na equipe de pesquisa.

Em relagdo ao TCLE, conforme a Carta n® 17-SEI2017-CONEP/SECNS/MS, quando s3o inseridas novas
versdes desse termo "Cabe ao pesquisador, ou pessoa por ele delegada e sob sua responsabilidade, repetir
o processo de obtencao do consentimento livre e esclarecido, com especial destaque as alteracées contidas
nas novas versdes do TCLE, de modo que ao final do processo, o participante se manifeste quanto da sua

anuéncia ou ndo frente a continuidade da participacdo na pesquisa”

Consideragoes Finais a critério do CEP:

112



o
73

=

Sy’

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
MATO GROSSO DO SUL -

UFMS

Continuagis do Parecer: 3.012.518

Qg

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Recurso do Parecer |recurso.pdf 14/02/2020 Aceito
17:52:39

Recurso Anexado RECURSO pdf 14/02/2020 |[LIGIA SIMOES Aceito

pelo Pesquisador 17:52:25 |FERREIRA

TCLE / Termos de | GRAVACAODEVOZ pdf 14/02/2020 |LIGIA SIMOES Aceito

Assentimento / 17:36:30 |FERREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLEVALIDACAOSEMANTICA pdf 14/02/2020 |LIGIA SIMOES Aceito

Assentimento / 17:36:19 |FERREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLEJUIZES pdf 14/02/2020 |[LIGIA SIMOES Aceito

Assentimento / 17:36:12 |FERREIRA

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TCLEENTREVISTA pdf 14/02/2020 |[LIGIA SIMOES Aceito

Assentimento / 17:36:00 |FERREIRA

Justificativa de

Auséncia

Declaracdo de DECL3.pdf 14/02/2020 |LIGIA SIMOES Aceito

Instituicdo e 17:35:42 |FERREIRA

| Infraestrutura

Projeto Detalhado / |PROJETODEPESQUISAPARAEMEND | 14/02/2020 |[LIGIA SIMOES Aceito

Brochura Ab pdf 17:34:28 |FERREIRA

or

Informages Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_148567| 11/12/2019 Aceito

do Projeto 2 E1.pdf 00.09:27

Declaracio de DECL2 pdf 11/11/2018 |[LIGIA SIMOES Aceito

Instituicdo e 18:29:49 |FERREIRA

| Infraestrutura

Declaracao de DECL1 . pdf 11/11/2018 |LIGIA SIMOES Aceito

Pesquisadores 18:29:30 |FERREIRA

QOutros ANUE1 pdf 11/11/2018 |LIGIA SIMOES Aceito
18:26:07 _|FERREIRA

Folha de Rosto Folha pdf 11/11/2018 |[LIGIA SIMOES Aceito
18:07:39 |FERREIRA

Situagéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao
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ANEXO 3 - Autorizagéo Clinica Escola — CEI/INISA/UFMS

= N

INSTITUTO INTEGRADO DE SAUDE (INISA)
CLINICA ESCOLAR INTEGRADA (CEI)

DECLARACAO

Declaro, para fins de comprovagdo junto a Funda¢do Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul (UFMS), que Clinica Escolar Integrada (CEl), sediada junto ao
Campus de Campo Grande da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, neste ato
representado por seu Chefe de Sec¢do Sr. Rodrigo Guimaraes dos Santos Almeida, tem
interesse e apoiara o desenvolvimento do projeto de pesquisa intitulado “Construcdo
e Valida¢do de uma Escala de Autoeficicia para familias de criangas/adolescentes
com Doenca Renal Crénica”, desenvolvido pela mestranda Ligia Simdes Ferreira sobre

orientagdo das professora Maria Angélica Marchetti.

Campo Grande, 09 de Novembro de 2018

~#))
Assinatura ':7;’—— / B
Nome: Rodrigo Guimardes ,Bos Santos Almeida
Siape: 2392010

Cargo ou fungdo: Chefe da se¢do de Enfermagem da CEI/ INISA
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ANEXO 4 - Autorizagdo Enfermagem Nefropediatria— HUMAP/EBSERH/UFMS

= ﬁr EBSERH

UFMS e HOSPITAIS UNIVESSITARIOS FEDERAIS

LY I

Declaragio

Declaro para fins de comprovagdo junto a Fundagdo Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul (UFMS), que a equipe de enfermagem responsavel pelo treinamento e
acompanhamento das criangas e suas respectivas familias sediada no setor de Nefrologia
do Hospital Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP/EBSERH), neste ato representado por
seu enfermeiro Responsavel Técnico Tamara Trelha Gauna, tem interesse e apoiard o
desenvolvimento do projeto de pesquisa intitulado “Constru¢do e Validagdo de uma
Escala de Autoeficacia para familias de criangas/adolescentes com Doenga Renal
Crénica”, desenvolvido pela mestranda Ligia Simdes Ferreira sob a orientagdo da

Professora Maria Angélica Marchetti.

Campo Grande, 13 de Fevereiro de 2020.

«v:‘-‘f

ﬂ,(‘uu | LL AN WAUNCL

TAMARA TRELHA GAU
Enfermeira Responsavel Técnica
Unidade Renal/Nefropediatria

Siape: 1371999
Coren: 106.204 MS
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ANEXO 5 - Boletim autorizacdo da Geréncia de Ensino e pesquisa HUMAP/UFMS

RESOLUCAO N° 19, DE 19 DE MARCO DE 2019

0 COLEGIADO EXECUTIVO DO HOSPITAL UNIVERSITARIO
“MARIA APARECIDA PEDROSSIAN” DA FUNDACAO UNIVERSIDADE
FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL. no uso de suas atribuicdes legais e
regimentais, nos termos do art. 6° da Le1 n® 12.550, de 15 de dezembro de 2011, dos
arts. 60, 61 e 62 do Regimento Interno da Ebserh e arts. 6°, 7° e §° do Regimento
Interno do Humap, conforme reumio do Colegiado Executivo realizada no dia 19 de
marco de 2019, RESOLVE:

9. Protocolo GEP 26/2019
a)  Titulo Do Projeto: Construgdo E Validagdo De Uma Escala De Autoeficacia Para
Familias De Criancas/Adolescentes Com Doenca Renal Cromica.
b}  Pesquisador: Ligia Simoes Ferreira
c)  Onentador: Mana Angélica Marchett1
d) Categoria: Mestrado Em Enfermagem
e)  Periodo: 03/2019 A 03/2020
f)  Local De Execugio: Ambulatério Nefrologia Humap
g) CAAE:03852318.0.0000.0021



