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INTRODUCAO

As cardiopatias congénitas (CC) sdo definidas como
quaisquer alteragdes na estrutura e/ou na funcdo do
coracdo, as quais surgem durante a formagdo desse
6rgdo, na fase embrionaria.'? Dados da literatura
demonstram que as malformagdes do aparelho
circulatorio, estdo entre as principais malformagdes
congénitas, tendo uma incidéncia de 8 a cada 1.000
nascidos vivos na populagdo em geral, sendo que estas
foram responsaveis por cerca de 43% dos 6bitos em
menores de 20 anos.*”’

Além da sua importancia mundial, considerando a alta
incidéncia e as altas taxas de mortalidade, é necessario
destacar a sua relevancia em territério nacional. No
Brasil, segundo o DATASUS, entre os anos de 1999 e
2015, a incidéncia foi de cerca de 3,6 para cada 10.000
nascidos vivos.® As CC sfo responsaveis pela principal
causa de internagdes, pela segunda principal causa de
mortalidade em criangas menores de um ano ¢ ainda,
pela terceira principal causa em Obitos de
recém-nascidos.” "

As CC sao classificadas em dois grupos: cardiopatia
congénita aciandtica e cardiopatia  congénita
cianotica.'?As cardiopatias congénitas aciandticas sdo
mais frequentes e moderadas, sendo as principais:
Comunicacdo  Interatrial (CIA), Comunicagao
Interventricular (CIV), Persisténcia do Canal Arterial
(PCA) e Defeito no Septo Atrioventricular (DSAV). Ja,
as cardiopatias congénitas cianoticas, s30 mais graves ¢
dentre as principais: Tetralogia de Fallot (T4F), a qual
¢ a mais frequente, Anomalia de Ebstein ¢ Atresia
Pulmonar. >4

Com o avango das tecnologias, o diagnostico tem sido
cada vez mais precoce.! No decorrer da gestagdo, por
meio da realizacdo do ultrassom morfoldgico pode-se
suspeitar de uma cardiopatia, a qual serd confirmada
ainda intraitero com a realizagcdo do ecocardiograma
fetal”” ou ao nascer, durante a realizagdo da triagem
neonatal (teste do coragdozinho), na maternidade. Se
ndo diagnosticada no periodo neonatal, o diagnostico
da CC pode ser feito pelo pediatra com a realizagdo de
exames fisicos e exames complementares como
radiografia de torax e o ecocardiograma.’

Desta forma, assim como a tecnologia possibilitou que
os diagnosticos fossem realizados de forma mais
precoce, também resultou em melhores tratamentos.’

Estudos demonstram que houve tanto o aumento na
sobrevida quanto a redugdo da mortalidade dessas
criangas.'®!"” Dentre as diferentes CC, algumas nfo
necessitam de tratamento, porém, na maioria dos casos,
cerca de 80% dos recém-nascidos necessitam de algum
procedimento  cirargico ' que podem incluir
sucessivas internagdes, procedimentos, uma ou varias
cirurgias cardiacas e até mesmo, podem necessitar de
transplante cardiaco.>"?

Além do fato do coragdo ser considerado um o6rgao
vital, ele simboliza culturalmente afeto, sentimentos e
emogdes.'? Com isso, o diagnostico de CC pode causar
grandes impactos tanto para a crianga como para 0s
pais, pois caracteriza risco para a manutencao da vida.!
Entdo, além dos pais terem que lidar com os cuidados
da saude fisica dos seus filhos, eles também precisam
lidar com os seus conflitos psicologicos, os quais
provocam sentimentos e influenciam diretamente em
sua qualidade de vida.!'>?!

Os pais de criangas com CC e outras doengas cronicas
na infincia relatam sentimentos de desamparo
psiquico, impoténcia, panico, ansiedade, depressdo,
tristeza, choque, medo, negacdo, incertezas,
sofrimento, frustragdes, angustia, oscilagdes entre
esperanga e desesperanga, estresse ao receber o
diagnostico dos seus filhos. Estes sentimentos dos pais,
apontam para a necessidade da promogdo do cuidado
integral, centralizado nas necessidades da familia, as
quais muitas vezes irdo precisar de apoio psicologico
para o enfrentamento dessa condigdo cronica.'>!%%
Estudos mostraram que em relagdo ao diagndstico, a
sobrecarga materna e paterna sdo semelhantes.”
Porém, o cuidador principal, na maioria dos casos, ¢ a
mae, isso acontece por razdes culturais, econdmicas e
até mesmo pessoais.'” Enquanto as maes vivenciam o
processo com uma maior intensidade emocional,
ocasionado por isolamento social, abdicacdo
profissional e distanciamento de outros membros da
familia®, os pais sdo mais afetados pela questdo social
e pela inseguranga financeira na familia.!

Contudo, a presenca da familia é essencial para o
desenvolvimento da crianga, principalmente para
aquelas que ficam longos periodos hospitalizadas, pois
a forma como a noticia de uma doenga ¢é recebida e
como os cuidados sdo realizados, influenciam
diretamente os resultados do tratamento e também a
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maneira com que a crianga vivencia e sente sua propria
satde.'*?! Os desafios se iniciam no momento da
comunicagdo do diagnostico, o qual vem carregado por
grande carga emocional, cabendo aos profissionais de
saude, em especial aos enfermeiros, a realizagdo de
manejo adequado, visando amenizar essa carga e
fazendo com que os familiares se sintam acolhidos,
apoiados, orientados, escutados e esclarecidos e, desta
forma, possibilitando condigdes melhores para o
enfrentamento da doenca da crianga.'*!

O Pediatric Inventory for Parents (PIP)****, tem como
objetivo avaliar a frequéncia e a dificuldade dos pais
frente aos cuidados relacionados a crianga, em relagao
a comunica¢do, fun¢do emocional, cuidados médicos e
fungdo familiar. Estudos foram desenvolvidos
aplicando esses instrumentos para pais de criangas que
possuiam diferentes doengas cronicas, incluindo
criancas com diabetes mellitus tipo I, doencas
respiratérias cronicas, cancer e baixa estatura, em
diferentes paises.’*?” Neste contexto, esta pesquisa tem
como intuito validar esse instrumento para pais de
criangas com cardiopatias congénitas.

OBJETIVOS

Geral

Validar o instrumento Pediatric Inventory for Parents
(PIP) para pais de criangas com CC.

Especificos
e Verificar a validade do PIP para pais de criangas
com CC.

e Avaliar a confiabilidade do PIP para pais de
criangas com CC.

e Desenvolver uma versdo resumida do PIP para
pais de criangas com CC.

METODOS

Desenho do estudo

Estudo metodoldgico, envolvendo a validagdo ¢ a
elaboragdo de uma versdo resumida, em portugués, do
instrumento Pediatric Inventory for Parents (PIP)*
para pais de criangas com CC. O processo de validagao
e avaliagdo da confiabilidade ** do instrumento serdo
realizados de acordo com as recomendagdes COSMIN
(COnsensus-based Standards for the selection of health
Measurement INstruments).”

Local do estudo, participantes e amostra

O estudo foi realizado no Hospital de Clinicas da
Universidade Estadual de Campinas (HC Unicamp),
Campinas, Sdo Paulo, o qual é considerado hospital de
grande porte ¢ alta complexidade, sendo que todos os
atendimentos sdo executados integralmente pelo
Sistema Unico de Saude (SUS). O HC Unicamp conta
com 405 leitos, dos quais 20 leitos sdao destinados a
unidade de terapia intensiva pediatrica (UTIP) e 50
leitos para internagdo de criangas e adolescentes.**!
Para a amostra, sero considerados os pais e
cuidadores, maiores de 18 anos, de criancas, com idade
inferior a um ano a 18 anos, e diagnostico de CC, em
qualquer fase do tratamento, ¢ que se sintam capazes

de responder as perguntas da ficha de caracterizagdo
sociodemografica e clinica, ¢ aos instrumentos The
Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL™)
family impact module’* e Pediatric Inventory for
Parents - versio brasileira (PIP)**. O tamanho amostral
sera de no minimo 84 participantes, considerando as
recomendac¢des do COSMIN?,

O recrutamento dos participantes foi realizado nas
unidades de interna¢do e ambulatoriais do local do
estudo.

Instrumentos de coleta de dados

Ficha de caracterizacdo sociodemogridfica e clinica

A ficha de caracterizagdo sociodemografica e clinica,
foi composta pelas informagdes dos pais ou cuidadores
e incluiu as seguintes variaveis: idade, sexo, parentesco
com a crianca, formagdo, renda, ocupagdo,
procedéncia, numero de filhos, estado civil e status de
saude; e pelos dados e informagdes das criangas, com
as variaveis, idade, sexo, escolaridade, diagnostico,
tipo de cardiopatia, internagdo ou ambulatorio.

Pediatric Inventory for Parents (PIP)*

O instrumento possui 42 itens que avaliam a frequéncia
e a dificuldade dos pais frente aos cuidados
relacionados a crianga. Os itens sdo reunidos em
quatro dominios: comunica¢do (9 itens), funcdo
emocional (15 itens), cuidados médicos (8 itens) e
funcao familiar (10 itens). A escala de medida utilizada
¢ do tipo Likert, com cinco op¢des de respostas, as
quais variam de 1 ponto (nada) a 5 pontos
(muitissimo). Os escores nos dominios sdo obtidos de
maneira separada. Ja o escore total ¢ obtido pela soma
dos escores dos dominios, podendo variar de 42 a 210
pontos, sendo assim, as maiores pontuagdes
representam elevado nivel de estresse relacionado ao
cuidado.”** Estudos prévios, que validaram o PIP
versdo brasileira para pais de criangas com cancer,
demonstraram adequados indices de correlagcdo com o
Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE-E),
bem como valores do coeficiente alfa de Cronbach
maiores que 0,70, indicando boa confiabilidade do
instrumento.

The Pediatric Quality of Life Inventory™
(PedsQL™)- family impact module®

O PedsQL family impact module ¢ um instrumento
multidimensional desenvolvido para avaliar o impacto
das condigdes cronicas na qualidade de vida
relacionada & saude pediatrica dos pais e no
funcionamento familiar. Esse instrumento ¢ composto
por seis subescalas que medem o funcionamento
autorrelatado pelos pais, as quais sdo funcionamento
fisico (6 itens), funcionamento emocional (5 itens),
funcionamento social (4 itens), funcionamento
cognitivo (5 itens), comunicagdo (3 itens) e
preocupagdo (5 itens); ¢ 2 subescalas que medem o
funcionamento familiar relatado pelos pais, as quais
sdo atividades diarias (3 itens) e relacionamentos
familiares (5 itens). A escala de medida utilizada é do
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tipo Likert, com cinco opg¢des de respostas: ‘nunca’,
‘quase nunca’, ‘as vezes’, ‘frequentemente’ e ‘quase
sempre’ (correspondendo as pontuagdes de 100, 75, 50,
25 e 0). Assim, pontua¢des mais altas indicam melhor
funcionamento e impacto negativo menor. O escore
total € obtido com a soma das pontuagdes dos 36 itens
dividido pelo numero de itens respondidos®

Procedimento de coleta e gerenciamento da
qualidade dos dados

O projeto foi registrado na Plataforma Brasil e
submetido a apreciagio pelo Comité de FEtica em
Pesquisa da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP) e aprovado conforme parecer 6.622.239
(CAAE: 76340323.5.0000.5404). Os pais ou
cuidadores foram convidados a participar, informados
dos objetivos e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) por meios eletronicos e
e-mail. Apos a obtencdo da assinatura do TCLE, os
participantes responderam aos questiondrios por meio
de entrevista com uma das pesquisadoras, sendo esta
realizada na sala de acolhimento, a beira do leito e
também no patio em frente a unidade pediatrica. A
coleta de dados foi realizada por meio da plataforma
Research Electronic Data Capture (REDCap), sendo
garantido o sigilo e confidencialidade das informagdes
dos participantes.

Analise dos dados

Os dados foram exportados do REDCap para o
software estatisticos SAS 9.4 (Statistical Analysis
System, SAS Institute Inc., Cary, NC, USA).
Utilizamos estatistica descritiva para apresentar o perfil
dos pais e das criangas participantes. Os resultados
foram apresentados em tabelas de frequéncia absoluta
(n) e percentual (%), para as variaveis categoricas e,
por meio de medidas de posi¢do (média, minimo e
maximo) e de dispersdo (desvio-padrdo) para as
varidveis continuas.

A confiabilidade do PIP-versdo brasileira foi avaliada
por meio do Coeficiente Alfa de Cronbach em que
valores superiores a 0,70 serdo considerados
satisfatorios.*

Para validagdo do constructo, serdo considerados os
valores da correlagdo entre o PIP-versdo brasileira e o
PedsQL™ 2.0 Family Impact Module. As correlagdes
entre os escores dos instrumentos serdo avaliadas por
meio do coeficiente de correlagdo de Spearman.®® Este
coeficiente varia de -1 a 1, onde valores mais proximos
de -1 indicam uma relag@o negativa ou inversa entre as
varidveis, valores préximos a 1 uma relagdo positiva e
valores proximos a 0 indicam auséncia de correlagdo.
Cohen (1992)* sugere a seguinte classificagdo do
coeficiente de correlagdo: 0,10 a 0,29 (fraca), 0,30 a
0,49 (moderada) e maior ou igual a 0,50 (forte).

RESULTADOS PRELIMINARES E DISCUSSAO

Foram realizadas 24 entrevistas, até o0 momento, com
pais ou responsaveis de criangas com CC. A tabela 1
apresenta os dados obtidos sobre a caracterizagao
sociodemografica e clinica das criangas e adolescentes.

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemografica e clinica de
criangas ¢ adolescentes com cardiopatias congénitas.
Campinas, SP, 2024.

Variaveis n %
Idade

<1 ano 08 33,33
1 -3 anos 09 37,50
4 - 6 anos 05 20,83
> 6 anos 02 8,33
Sexo

Masculino 10 41,67
Feminino 14 58,33
Cor/Raga

Branca 13 54,17
Parda 09 37,50
Preta 02 8,33
Escolaridade

Ensino infantil incompleto 21 87,50
Ensino fundamental incompleto 03 12,50
Unidade de atendimento

Internacao 24 100,00
Local da internacio

Enfermaria 10 41,67
UTI Pediatrica 14 58,33
Tipo de cardiopatia

Comunicagdo Interatrial 06 25,00
Comunicagdo Interventricular 06 25,00
Persisténcia do Canal Arterial 03 12,50
Defeito no Septo Atrioventricular 02 8,33
Tetralogia de Fallot 01 4,17
Outras 06 25,00

A Tabela 2 apresenta os dados obtidos sobre a
caracterizagdo sociodemografica e clinica dos pais e
cuidadores.

Tabela 2. Caracterizacdo sociodemografica e clinica
dos pais e cuidadores das criancas com cardiopatias
congénitas. Campinas, SP, 2024.

Variaveis n %
Parentesco com a crian¢a

Mae 20 83,33
Pai 02 8,33
Tio/Tia 01 4,17
Outros 01 4,17
Idade

15 -19 anos 02 8,33
20 - 24 anos 02 8,33
25 -29 anos 05 20,83
30 - 34 anos 05 20,83
35 -39 anos 06 25,00
40 - 44 anos 02 8,33
45 - 49 anos 01 4,17
> 50 anos 01 4,17
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Sexo

Masculino 02 8,33

Feminino 22 91,67
Cor/Raca

Branca 06 25,00
Parda 15 62,50
Preta 03 12,50
Estado civil

Solteiro/a 08 33,33
Casado/a 14 58,33
Divorciado/a 02 8,33

Escolaridade

Ensino fundamental incompleto 05 20,83
Ensino fundamental completo 01 4,17

Ensino médio incompleto 09 37,50
Ensino médio completo 08 33,33
Ensino superior completo 01 4,17

Trabalha

Sim 13 54,17
Nao 09 37,50
Desempregado/a 02 8,33

Renda familiar

Menos de 1 salario minimo 04 16,67
Entre 1 e 2 salarios minimos 12 50,00
Entre 3 e 4 salarios minimos 07 29,17
5 ou mais salarios minimos 01 4,17

Acompanhamento psicolégico

Sim 01 4,17

Nao 23 95,83

PedsOL™ Family Impact Module

Pais ou cuidadores

Capacidade fisica 8,33 41,67 100,00
Aspecto emocional 0,00 47,50 90,00
Aspecto social 0,00 43,75 100,00
Capacidade mental 0,00 70,00 100,00
Comunicagao 0,00 75,00 100,00
Preocupagao 0,00 27,50 70,00
Total — Pais e cuidadores 15,18 49,11 78,57
Familia

Atividades cotidianas 0,00 50,00 100,00
Relacionamentos

familiares 0,00 65,00 100,00
Total - Familia 0,00 59,38 93,75
PedsQL - Total 18,06 50,35 81,94

Legenda: PIP = Pediatric Inventory for Parents; Min =
Minimo; Med = Mediana; Max = Maximo.

Na avaliagdo da confiabilidade, os valores da
consisténcia interna (alfa de Cronbach) variaram de
0,30 a 0,87 nas subescalas, aumentando a
probabilidade da necessidade de elaboragdo de uma
versao reduzida (Tabela 4).

Tabela 4. Valores do coeficiente Alfa de Cronbach na
avaliacdo da confiabilidade das subescalas Pediatric
Inventory for Parents - versdo brasileira, para pais de
criangas com cardiopatias congénitas. Campinas, SP,
2024.

Na Tabela 3, apresentamos os escores das escalas
aplicadas, de acordo com a percep¢do dos pais e

cuidadores.

Tabela 3. Mediana, minimo e maximo dos escores das
escalas Pediatric Inventory for Parents - versdo
brasileira ¢ PedsQL™ Family Impact Module, para pais
de criangas com cardiopatias congénitas. Campinas,

SP, 2024.

Variavel Min _ Med Mix

PIP — Versdo Brasileira

Frequéncia

Comunicacdo 16,00 28,00 38,00
Fung¢do Emocional 35,00 53,50 70,00
Cuidados Médicos 22,00 31,50 38,00
Fung¢do Familiar 23,00 35,50 41,00
Total 79,00 118,00 147,00
Dificuldade

Comunicagao 9,00 18,50 36,00
Fun¢ao Emocional 31,00 48,00 71,00
Cuidados Médicos 8,00 15,50 35,00
Fung¢do Familiar 10,00 29,50 41,00
Total 56,00 91,50 147,00

Subescalas PIP — verséao brasileira Alfa
Frequéncia
Comunicagao 0,62
Fungdo Emocional 0,85
Cuidados Médicos 0,30
Fungdo Familiar 0,36
Dificuldade
Comunicagao 0,80
Fun¢ao Emocional 0,87
Cuidados Médicos 0,79
Funcdo Familiar 0,78
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