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RESUMO

Objetivo: avaliar a fidedignidade da versdo adaptada do Special Needs Kids
Questionnarie para o portugués do Brasil. Método: teste piloto realizado com pais e/ou
responsaveis, com idade superior a 18 anos, de criancas nascidas prematuras egressas da
Unidade de Cuidado Intensivo Neonatal. O recrutamento dos elegiveis se deu mediante
divulgacdo nas redes sociais de uma Associacdo de pais de bebés prematuros, os quais
responderam ao instrumento por meio de um formulério on-line. Ap6s quinze dias, 0s
participantes foram contatados para reaplicar a versao adaptada, método conhecido como
teste-reteste. Para avaliar a consisténcia interna e a confiabilidade foi calculado o alfa de
Cronbach e o Coeficiente de Correlacdo Intraclasse, respectivamente. Ademais, foi
verificado a existéncia de efeito floor- ceiling. Os preceitos éticos foram seguidos.
Resultados: contou com 89 participantes no teste e 44 no reteste, todas médes. Com
relacdo ao calculo do alfa de Cronbach, todos os itens apresentaram valores superiores a
0,70. O efeito floor-ceiling ocorreu para todos os itens. Quanto a confiabilidade dos itens,
15 dos 20 itens demonstraram moderada confiabilidade e trés itens alta. Os itens 9 2 12
apresentaram fraca confiabilidade. Conclusdes: recomenda-se que os profissionais de
salde se apropriem do SpeNK-Q para subsidiar sua pratica uma vez que, este instrumento
mostrou-se fidedigno e tem potencial para identificar a fragmentacéo e descontinuidade
do cuidado recebido pelas CRIANES e suas familias de forma sistematica e confiavel e,

consequentemente, promover uma assisténcia integrada e continua.

Palavras-chave: Recém-nascido prematuro. Continuidade da Assisténcia ao Paciente.
Estudos de Validacdo. Crianca. Enfermagem Pediétrica.



ABSTRACT

Objective: To evaluate the reliability of the adapted version of the Special Needs
Kids Questionnarie for Portuguese in Brasil. Method: Pilot test conducted with parentes
and/or guardians over the age of 18 years old, of prematura born children in the Neonatal
Intensive Care Unit. The recruitment of eligible candidates took place through
dissemination on social networks of an Association of parentes of premature babies, who
responded to the instrument through na online form. After fifteen days, participants were
contacted to reapply the adapted version, a method known as test-retetest. Cronbath’s
Alpha and Intraclass Correlation Coefficient were calculated to assess internal
consistency and reliability, respectively. Inaddition, the existence of floor-ceiling effect
was verified. Ethical precepts were followed. Results: Had 89 participants in the test and
44 in the retest, all mothers. Regarding Cronbach’s Alpha calculation, all items presented
values higher than 0.70. The floor-ceiling effect occurred for all items. Regarding the
reliability of the items, 15 of the 20 items demonstrated moderate reliability and three
high items. Items 9, 2 and 12 showed poor reliability. Conclusion: It is recommended tha
health professionals apropriate SpeNK-Q to subsidize their practice since this instrument
proved to be reliable and has the potential to identify the fragmentation and discontinuity
of care received by the CRIANES and their families in a systematic and reliable way and,

consequently, promote integrate and continuous assistance.

Keywords:  Premature newborn. Continuity of paciente care. Validation study. Child.
Pediatric Nursing.



INTRODUCAO

Criancas com necessidades especiais de saude (CRIANES) demandam cuidados
continuos de natureza permanente e necessitam de atencéo dos servicos de saude e sociais
para além do requerido por outras criangas na mesma faixa etaria. * Neonatos prematuros,
em especial aqueles egressos da terapia intensiva neonatal, podem ser considerados um
subgrupo especifico de CRIANES? , pois apresentam taxas mais altas de morbidades a
longo prazo, como incapacidades neurologicas e de desenvolvimento, em comparagéo
com bebés nascidos a termo.3 As principais morbidades geralmente associadas a
prematuridade sdo: paralisia cerebral, alteracBes visuais e cegueira, déficits auditivos,
elevada morbidade respiratoria, entre outras.*

No que se refere as exigéncias de cuidado apresentadas pela crianca nascida
prematuramente ap0s a alta hospitalar destacam-se as demandas relacionadas a
administracdo de farmacos e a necessidade de acompanhamento médico constante.®
Existem ainda situacfes onde o prematuro pode requerer o uso de algum dispositivo para
compensar a perda de uma funcdo vital como por exemplo traqueostomia, ventilagdo
mecanica e gastrostomia.®

Estudo que objetivou analisar a organizacdo familiar para o cuidado a crianga
egressa da unidade de terapia intensiva neonatal identificou que h& necessidade de
reorganizacdo da vida de toda a familia, a qual sofre o impacto das transformacoes
realizadas no ambiente domeéstico, das hospitalizacbes frequentes e da demanda
extenuante de cuidados.> Na mesma direcdo, estudo de abordagem qualitativa realizado
com seis familias de criancas egressas da unidade de terapia intensiva neonatal, reforca
que o nascimento de um recém-nascido prematuro (RNPT) e com necessidade de
cuidados intensivos gera frustracdo, desapontamento, ansiedade e falta de confianca na
capacidade de cuidar do bebé.”Investigacdo que buscou conhecer a percepgdo de nove
mades sobre a alta hospitalar e o cuidado do RNPT no domicilio ap0s a primeira semana
de alta também identificaram que algumas mdes se apresentam despreparadas para o
cuidado. 8

Diante da potencial fragilidade clinica dessas criancas e das demandas especificas
de cuidado, a continuidade do cuidado apds a alta hospitalar torna-se fundamental®,
sobretudo pelo potencial em minimizar agravos e reinternacdes hospitalares bem como

fortalecer o processo de adaptacdo da familia para o cuidar.® Por outro lado, a



descontinuidade da atencdo pode gerar adoecimento caracterizado pela peregrinagéo e
dificuldade da familia conseguir autonomia e segurancga para manejar a prematuridade.°

Contudo, observa-se limitada integracdo entre os profissionais de satde envolvidos
no cuidado de modo a manter o cuidado articulado coerentemente.!:A comunicacdo em
rede € inadequada e a tarefa de repassar as informacdes para os distintos profissionais que
atendem a crianca é do cuidador, fragilizando a continuidade do cuidado.*?Ainda, 0s
servicos de atencdo priméaria ndo tem respondido com resolutividade as demandas desta
clientela, o que resulta em insatisfacdo das familias e fortalece a busca pelo pronto
atendimento hospitalar como porta de entrada no sistema de saude. 7

Diante desses desafios, justifica-se a relevancia social e académica da presente
investigagdo ao propor avaliar a fidedignidade de um instrumento capaz de mensurar a
continuidade do cuidado das criangas com necessidades especiais de saude, em especial
0s RNPT egressos da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). Faz-se importante
também, destacar a originalidade do estudo, uma vez que inexiste no Brasil um
instrumento com esse objetivo. Assim, este estudo tem como objetivo geral avaliar a
fidedignidade da versdo adaptada do Special Needs Kids Questionnarie (SpeNK-Q) para
0 portugués do Brasil. Dentre os objetivos especificos estdo: verificar a existéncia de
efeito floor e efeito ceiling; avaliar a consisténcia interna dos itens a partir do Coeficiente
Alpha de Cronbach e avaliar a reprodutibilidade da verséo adaptada do SpeNK-Q a partir

do método testereteste e calculo do Coeficiente de Correlagdo Intraclasse.

METODO

Trata-se de um estudo metodoldgico.23 Para avaliar a fidedignidade da versdo
adaptada do SpeNK-Q, a presente pesquisa desenvolveu a etapa denominada teste piloto
da adaptacéo cultural, seguindo as preconizagdes do Grupo DISABKIDS. 4

Os critérios de elegibilidade dos participantes foram: pais e/ou responsaveis, com
idade superior a 18 anos, de criangas nascidas prematuras egressas da Unidade de
Cuidado Intensivo Neonatal. Todavia, diante das restricbes de contato social impostas
pela pandemia da COVID-19, a coleta de dados aconteceu remotamente. A verséo
adaptada do SpeNK-Q, o instrumento de caracterizacéo socio demogréafica bem como o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foram convertidos para o formato on-line a

partir do Google Forms. O convite para participacdo no estudo foi divulgado pelas redes



sociais da Associacdo Brasileira da Pais, Familiares, Amigos e Cuidadores de Bebés
Prematuros — ONG Prematuridade.com. No proprio convite estava disponivel o link da
pesquisa, ao clicar o participante era direcionado para a plataforma do Google Forms. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado na pagina
inicial do formulario. Somente ap6s manifestacdo de concordancia é que o participante
tinha acesso aos instrumentos de coleta de dados. O tempo aproximado para responder ao
formulério on-line foi de 20 minutos.

A versdo original do SpeNK-Q foi elaborada por pesquisadores da Universidade
de Bologna na Itdlia a partir de um estudo qualitativo prévio o qual explorou as
experiéncias e percepgbes sobre informacgdo, gestdo e continuidade relacional dos
cuidados desde a hospitalizacdo até os primeiros meses apds a alta para o domicilio.2 O
SpeNK-Q tem como principal objetivo identificar como foi a experiéncia dos pais com
relacdo aos servicos de saude que prestaram cuidados e assisténcia ao filho nos Gltimos
meses apos a alta hospitalar, ou seja, mensurar a perspectiva dos pais sobre a continuidade
do atendimento a criangas com necessidades especiais de satde.

O SpeNK-Q contém 20 itens que sdo respondidos utilizando uma escala do tipo
Likert. Assim, os itens 1 ao 7 possuem as seguintes possibilidades de resposta: 1 (discordo
completamente), 2 (discordo), 3 (indeciso), 4 (concordo) e 5 (concordo completamente).
Para os demais itens as possibilidades de resposta s&o: 1 (nunca ou gquase nunca), 2
(raramente), 3 (algumas vezes), 4 (frequentemente) e 5 (sempre ou quase sempre).2 Vale
destacar que, na versao adaptada foi incluido uma possibilidade de resposta para os itens
12, 13 e 15 a saber: 6 (néo se aplica).

O SpeNK-Q ¢é composto por cinco fatores. O Fator 1 corresponde a “continuidade
informacional”, ou seja, na consisténcia das informag¢des compartilhadas entre o0s
profissionais de satide e no sentimento dos pais de serem “bem conhecidos” versus
“abandonados” pelos profissionais de saude. O Fator 2 refere-se a “coordenacdo de
assisténcia” e avalia o qudo bem o profissional de saude responsavel pela maior parte dos
cuidados da crianga conhece suas necessidades de cuidados de salde, mantém contato
regular com a familia e com outros profissionais. O Fator 3 avalia a ‘“continuidade
relacional”, isto €, avalia a experiéncia de um relacionamento terapéutico continuo entre
a crianga, familia e profissional de saude. O Fator 4 denominado “suporte familiar” diz
respeito as informacdes fornecidas a familia sobre as condi¢des da crianga, para cuidar
da crianga em casa, lidar com pequenas complicacOes e a possibilidade de obter respostas

ou conselhos rapidamente, quando necessario. Por fim, o Fator 5 “Informagdes sobre o



plano de assisténcia” avalia as explicacdes dadas a familia sobre os cuidados prestados e
planejados para a crianga, como tratamentos e exames.? Para interpretar os resultados
apos aplicacdo do SpeNK-Q, calcula-se as porcentagens das respostas para cada item
separadamente, o instrumento nao permite calcular um escore final geral ou mesmo por
fator.2

Apos duas semanas foi enviado um novo convite aos participantes com o objetivo
de reaplicar a versdo adaptada do SpeNK-Q, método conhecido como teste-reteste. Tal
estratégia possibilita avaliar a capacidade da versdo adaptada do SpeNK-Q de produzir
0s mesmos resultados ou resultados semelhantes nos dois momentos de aplicacao.

Com relacdo a organizacdo e analise dos resultados destaca-se: as respostas dos
formulérios foram automaticamente langadas numa planilha Excel, posteriormente, o
banco de dados foi exportado para 0 The SAS System for Windows (Statistical Analysis
System), versdo 9.2, no qual foram realizadas as analises. Para descrever o perfil dos
participantes foram feitas tabelas de frequéncia absoluta (n) e percentual (%) para as
variaveis categoricas e estatistica descritiva das variaveis numéricas com valores de
média, desvio padrdo, valores minimo e maximo, mediana e quartis.

Para avaliar a consisténcia interna entre os itens da versao adaptada foi calculado
o alfa de Cronbach sendo considerado valido valores superiores a 0,70. Para investigar a
presenca de efeitos floor e ceiling foi analisada a frequéncia de respostas em cada item.
O efeito floor ocorre quando mais de 15% das respostas concentram-se no valor minimo
e o efeito ceiling, no valor maximo das escalas. Para analisar a reprodutibilidade da versdo
adaptada foi calculado o coeficiente de correlacéo intraclasse (ICC). O CClI varia de 0
(auséncia de confiabilidade) a 1,0 (confiabilidade perfeita). Para avaliagcdo do CCI foram
utilizados os seguintes critérios: alta: 1 a 0,75; moderada 0,4 a 0,74; fraca < 0,4.15

Considerando o envolvimento de seres humanos na pesquisa, 0 projeto foi
submetido & apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S&o
Carlos em cumprimento & Resolucdo 466/2012 da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa do Conselho Nacional de Saude. Projeto aprovado sob o nimero do parecer
2.697.212. Faz-se pertinente destacar que as autoras do instrumento original autorizaram

previamente a adaptacdo cultural do instrumento para o portugués do Brasil.



RESULTADOS

Na primeira aplicacao (teste) houveram 89 participantes enquanto que na etapa do
reteste, apenas 44 retornaram. Todas as participantes eram mées. Com relacdo a idade das
participantes, a média foi de 32,49 anos, idade minima 20 e maxima 43. A Tabela 1
descreve a frequéncia absoluta (n) e percentual (%) para as demais variaveis de

caracterizacdo das 89 méaes participantes.

Tabela 1. Distribuicdo das participantes (n=89) segundo as variaveis escolaridade, local
de origem, ocupacéo, condicdo marital, outros filhos e convénio médico. Sdo Carlos/SP,
2020.

Variaveis n (%a)

Escolaridade

Ensino Médio 20(22.47)

Ensino superior 69 (77.53)
Local de origem

Regido Sul do Brasil 21(23.60)

Regido Sudeste do Brasil 49(55.06)

Regido Centro-Oeste do Brasil 5(5,62)

Regiio Nordeste do Brasil 10{11,24)

Regiio Norte do Brasil 2(2,25)

Fora do Brasil/Exterior 2(2,25)
Ocupacio

Do lar 13(14.61)

Informal 33.37)

Formal 45(50.56)

Autdnoma 19(21,35)

Desempregada 910,11
Situa¢io conjugal

Com companheiro 80 (89,89

Sem companheiro 910,11}
Qutros filhos

Sim 33(37.08)

Nio 56(62,92)
Convénio Médico

Sim 49(55,06)

Convémo + SUS 24(26.97)

Nio 16(17.98)

A Tabela 2 apresenta a estatistica descritiva das variaveis numéricas referentes as
criangas nascidas prematuramente egressas da UTIN, filhos das maes participantes.

Tabela 2. Distribuicéo das criangas egressas da UTIN (n=89) segundo as variaveis idade
atual, idade gestacional e peso ao nascer, tempo de permanéncia na UTIN e nimero de
reinternagdes. S&o Carlos/SP, 2020.



Varidveis Média Desvio padrio Minimo Mediana Miximo

Idade atual (anos) 1.48 1.74 0,00 1.00 8,00
Idade Gestacional ao nascer (semanas) 30,43 2,78 23,00 30,00 35,00
Peso ao nascer (gramas) 13637 535.26 415,00  1330,00 2550,00
Tempo de internacio (dias) 51 40 3 42 180
Nimero de reinternagdes 0.51 1.26 0,00 0,00 10,00

A tabela 3 apresenta a distribuicdo das resposta segundo cada item do SpeNK-Q
no teste (N=89) e no reteste (n=44). Contudo, € relevante indicar que os itens 12, 13 e 15
referentes a visita domiciliar possuem a opcao de resposta “ndo se aplica” sendo que para
o0 célculo da média e Dp (desvio padrdo) bem como de frequéncia nao foi considerado
essa opc¢do. Assim, no teste 74 participantes indicaram a opgdo “ndo se aplica” e no reteste

38 participantes.

Tabela 3: Distribuigéo das resposta segundo cada item do SpeNK-Q no teste (n=89) e no
reteste (n=44). Sdo Carlos/SP, 2020.



Média I 2 3 4 5 Média (Dp) | 2 3 4 5

(Dp) ni %a) ni o) nf %a) ni%a) ni %a) n{%a) %) ni%a) ni %a) ni %a)
Item | 434(0.84)  1(1,12)  4(449) 3(3.37) 374157) 44(49.44) 450(0.85) 1227)  1(2.27)  12.2T) 13(29.55) 28(63.64)
tem?2 4,17 (0.68)  1(227)  0(000) 4(9.09) 20{4545) 19(43.18) 427(0.82) 1(227)  O(0.00)  4(9,09) 20(4545) 19(43,18)
Item3  437(0.74)  0(0,00)  2(4.55)  4(9.09) 10{22.73) 28(63.64) 4.45(0.85) O(0.00)  2(4.55)  49.09)  10{22.73) 28(63.64)
Item4  438(0.78) 00,000  1(227) 2(4.55) 14(31.82) 27(61.36) 452(0,70) O000)  1(227)  2(4.55) 14(31.82) 27(61.36)
Item5  436(079)  1(227)  1(227)  3(6.82) 19(43.1%) 20(4545) 427(0.8T) 1(22T)  1(227)  3682)  19(43.18) 204545
tem6  349(1,17)  4(9,09)  7(1591) 13(29.55) 14(31.82) 6(13.64) 325(1.16) 4909)  7(1591) 13(29.55) 14(31.82) 6(13.64)
ltem7  3,53(1,25) 6(13.64) 3(6,82) 10(22.73) 13(29.55) 12(27.55) 350(1,34) 6(13.64)  3(6,82) 10(22,73) 13(29.55) 12(27.27)
tem&  2.54(1,20) 11(25.00) 6(13.64) 18(40.91) T(1591)  2(4.55) 261(117) 11{25.00) 6(13.64) 18(40.91) T(1591)  2(4,55)
ltem9  375(1,15)  0{0,00)  3(6.82) 9(2045) 14{31.82) 18(40.91) 4.07(095) O(000)  3(6.82)  H2045) 14(31.82) 18(4091)
Item 10 4,10(1,03)  O(0.00)  1(227) 6(13.64) 14(31.82) 23(5227) 434(0.81) O000)  1(2.27)  6(1364) 14(31.82) 23(5227)
Item 11  4,12(1,03)  1(227)  0(000) 9(2045) 14(31.82) 20{4545) 418(092) 1(227)  0(0.00) 9(2045) 14(31.82) 20§4545)
ltem 12 167(1,18) 466670  1(16.67) 00000  O000)  1(1667) LENLGD) 46667 I(I667) 00000 00000 11667
Item 13 L6O(1I8)  3(50.00) 1{16,67) O000)  O000)  2(3333) 2501.97) 3(5000) 1(16,67)  O(000)  O0,00)  2(3333)
ltem 14 2.42(1.30) 12(27.27) 8(18,18) 15(34,09) 3(682)  6(13.64) 2601(1.33) 12(27.27) S(18,18) 15(3409) 3(682)  6(13,64)
Item 15 2.29(1.44)  1{14.29) 1{1429) 3(42.86)  O(0,00) 2(2857) 3.14(1.46) 1(1429) 1(14.29) 3(4286)  0(0,00)  2(28,57)
ltem 16 4.21(090)  O(0.00)  3(337) 19(21,35) 23(25.84) 44(49.44) 432(086) O000)  1(2.27)  B(18,18) 11(25.00) 24(54.55)
Item 17 3.75(1.18)  4(4.49) 11(12,36) 18(20,22) 26(2921) 30(33.71) 400(1,03) 1227)  2(455) 11(2500) 12(27.27) 18(40.91)
Item 18 4.04{100)  2(225)  5(5.62) 15(16,85) 32(35.96) 35(39.33) 4250.81) O000)  0(000) 10(2273) 13(29.55) 21(47.73)
Ttem 19, 3.84(1.03)  2(22%) (78T 22(2472) 30(33,71) 28(31.46) 391(1,20)0 36.82)  122T)  12(2727)  W20.45) 19(43,18)
ltem20  1.82(091) 42(47.19) 25(28,00) 18(20,22) 4(4.49)  0(0.00) 2.02(1,13) I84091) 13(29.55) 10(2273) O(0,00)  3(6,82)




Ao verificar a distribuicdo da frequéncia de respostas nos itens do questionario,
foi possivel identificar a ocorréncia de efeito floor-ceiling. Em seis dos 20 itens foi
observado o efeito floor, ou seja, a frequéncia de resposta no menor escore foi maior que
15%. Nos demais itens identificou-se o efeito ceiling pois houve uma frequéncia de
respostas maior que 15% no escore mais elevado.

A Tabela 4 apresenta o coeficiente de consisténcia interna (o de Cronbach) dos
respectivos fatores do SpeNK-Q, indicando alta confiabilidade (>0,70) em todos os
fatores.

Tabela 4. Coeficiente de Consisténcia Interna (o de Cronbach) segundo os cinco fatores
da verséo adaptada do SpeNK-Q. S&o Carlos/SP, 2020.

Fator N de itens  Coeficiente o de Cronbach
Fator 1 7 0,748
Fator 2 4 0,790
Fator 3 3 0,789
Fator 4 4 0,803
Fator 5 2 0,854

Para comparar a distribuicdo das repostas em cada um dos 20 itens do SpeNK-Q
no teste e reteste calculou-se o ICC, conforme apresentado na Tabela 5. Na analise é
possivel destacar que, 15 itens demonstraram moderada confiabilidade nas respostas e
trés itens atingiram alta confiabilidade. Somente dois itens (9 e 12) apresentaram fraca

confiabilidade no teste-reteste.

Tabela 5. Coeficiente de correlagdo intraclasse (ICC) entre as respostas de cada um dos
20 itens do SpeNK-Q no teste e reteste. Sdo Carlos/SP, 2020.



ICC (IC 95%)

Item 1 0.687 (0.491:0.816)
Item 2 0,658 (0.450;0,798)
Item 3 0,647 (0.437,0,791)
Item 4 0,680 (0.481:0.812)
Item 5 0,800 (0.662;0,885)
Item 6 0.555(0.316;0,729)
Item 7 0,688 (0.465;0.817)
Item 8 0,408 (0,125;0,628)
Item 9 0,217 (-0.073;0.476)
Item 10 0,502 (0.241:0,694)
Item 11 (0.588 (0.354:0,752)
Item 12 0,308 (-1.583:0,934)
Item 13 0,500 (-0.709:0,983)
Item 14 0,769 (0.613:0.867)
Item 135 0.893 (0.210;0,993)
Item 16 0,719 (0,538;0,837)
Item 17 0,490 (0,235;0,684)
Item 18 0,592 (0,364,0,753)
Item 19 0,543 (0,294;0,752)
Item 20 0,673 (0.475:0,807)

DISCUSSAO

O presente estudo analisou a fidedignidade da versdo adaptada do SpeNK-Q para o
portugués do Brasil apoiado na perspectiva dos autores do instrumento, ou seja, para
promover a continuidade do cuidado a criangas com necessidades especiais de salde faz-
se essencial desenvolver medidas validas para a avaliacdo das percepcdes e experiéncias
dos pais ao interagir com varios servicos e profissionais envolvidos no cuidado de seus
filhos.2 Justifica-se ainda a importancia em disponibilizar este instrumento diante da
fragilidade e desarticulagcdo dos servigos que atendem as CRIANES, resultando em
insatisfacdo e ndo reconhecimento destes como fonte de confianga para o cuidado.***’

Acrescenta-se ainda, a perspectiva de uma pesquisa de abordagem qualitativa do
tipo descritivo-exploratéria realizada em dois municipios brasileiros, um localizado no

interior do estado de Sdo Paulo e o outro no interior do estado do Rio Grande do Sul.



Segundo este estudo 0 acesso aos servicos de saude apresenta varios obstaculos,
destacando a lentiddo para conseguir atendimentos, dificuldade de acesso a especialistas
e assisténcia ndo eficaz para atendimento das necessidades desse publico. Frente a
fragilidade e desarticulacdo da rede de atencdo a satde no cuidado voltado as criancas
com necessidades especiais, € fundamental a criacdo de meios de avaliacdo continua do
atendimento nos servicos de saude para esse publico, desde a APS até os servigos de alta
complexidade.'’

Na literatura nacional, até 0 momento, inexiste um instrumento especifico para
mensurar a perspectiva dos pais sobre a continuidade do cuidado a CRIANES. Nesta
direcdo, a opcdo por adaptar culturalmente um instrumento ja existente ao invés de
desenvolver um novo baseou-se na justificativa de economia de tempo e possibilidade de
realizar comparacdo dos resultados em diferentes contextos como aspectos vantajosos da
adaptacdo cultural.®®

Embora enfatizado no paréagrafo anterior sobre a inexisténcia de um instrumento
especifico para este fim, faz-se importante destacar alguns estudos brasileiros que
utilizaram o instrumento Primary Care Assessment Tool (PCATool-Brasil) para analisar
0s servicos de Atencdo Primaria a Saude que atendem CRIANES, para tanto, analisando
indiretamente a continuidade do cuidado.'*?° Nesta dire¢&o, destaca-se o estudo realizado
com 55 cuidadores de criangas com diabetes mellitus tipo 1 que tinha como objetivo
avaliar e comparar a qualidade da atencdo priméria ofertada a essas criangas.'® De acordo
com este estudo, os cuidadores indicaram maior afiliacdo com os servicos especializados,
0s quais apresentam fragilidades no acesso e pouca articulagdo com 0s outros servicos,
comprometendo a continuidade do cuidado em rede.

O estudo contou com 89 participantes, seguindo as orientacdes que definem 50
como o nimero minimo adequado de participantes para a avaliacdo das caracteristicas
psicomeétricas iniciais de um instrumento.2t A participacdo foi exclusivamente de maes.
Situacdo semelhante comumente é relatada na literatura onde a figura feminina
permanece responsavel pelo cuidado da crianca e seu parceiro mantém o provimento
financeiro.??2 Dentre as maes participantes, a média de idade foi de 32,49 anos, minimo
20 e maxima 43 anos, resultado semelhante ao estudo italiano que deu origem ao SpeNK-
Q no qual a idade média das mées foi de 34,2, minimo 18 e maximo 51 anos.2

Aproximadamente metade (50,56%) das maes participantes do estudo indicaram
possuir trabalho formal remunerado, todavia, € comum que o cuidado requerido por uma

CRIANES faca com que as mulheres cuidadoras, geralmente mées, se afastem das



atividades remuneradas para dedicarse exclusivamente ao filho. O aBandono do vinculo
empregaticio pelo principal cuidador é capaz de causar estresse e preocupagdes para o
nacleo familiar, devido as alteracGes na renda da familia e das altas despesas médicas que
uma CRIANE pode demandar dependendo de seu quadro clinico. 24

A maioria (82%) respondeu que possuia convénio medico, sendo que apenas uma
pequena parcela das participantes (18%) faz uso exclusivo do Sistema Unico de Satde
(SUS). Tal resultados, reforca uma visdo do SUS como um sistema com baixa
resolutividade, burocratico, engessado e voltado para uma populagdo com maior
vulnerabilidade socioecondmica.?® Na atencdo pos-alta ao prematuro, ha o uso simultaneo
de servicos do SUS e de saude suplementar, e essa complementaridade é uma realidade
no contexto brasileiro, configurando-se como uma diversidade de arranjos no cotidiano
assistencial dos usuarios de servicos de salde que procuram superar lacunas no acesso.*°

No que se refere aos 89 RNPT, a média da idade gestacional ao nascer foi de 30,4
semanas corroborando com os resultados do estudo que deu origem ao SpeNK-Q onde a
média foi de 30,1 semanas.2 O tempo médio de internacdo em uma UTIN foi de 51 dias,
aspecto que reforca o papel do avango tecnoldgico em salde na sobrevivéncia dos
prematuros.?

Todos os itens do questionario apresentaram efeito floor e ceiling. Tal ocorréncia
pode estar relacionada a possiveis dificuldades das mées para responder a escala do tipo
Likert sem apoio do pesquisador. Esta justificativa se apoiou na afirmacao de que a escala
do tipo Likert apresenta maiores chances de confusdes de interpretacdo em comparagédo
a escala visual analdgica.2s A versdo adaptada do SpeNK-Q apresentou coeficiente de
consisténcia interna superior a 0,70 para todos os fatores corroborando com os resultados
da versao original.2 O mesmo instrumento também ja foi adaptado culturalmente para a
lingua chinesa e também apresentou alta consisténcia interna.?

Neste estudo, 74 (83%) das participantes do teste e 38 (86%) do reteste optaram
pela opgao de resposta “ndo se aplica” para os itens referentes a visita domiciliar. Diante
deste resultado, a presente discuss@o se apoia na perspectiva de que a visita domiciliar
ndo foi percebida como uma estratégia de acompanhamento entre as familias. Segundo
estudo que analisou 0 modelo de atencdo que orienta o cuidado a crianga em condi¢do
cronica na atencdo primaria a saude, no Sistema Unico de Salde brasileiro, a visita
domiciliar foi identificada como uma ferramenta bastante utilizada entre os profissionais
para 0 acompanhamento as criancas.?® Ademais, a visita domiciliar é capaz de viabilizar

a longitudinalidade do cuidado e criagdo de vinculos entre usuério e servico de salde



favorecendo uma rede de apoio mais efetiva para a crianca e a familia.?® Todavia, trata-

se de uma prética incomum por parte dos convénios médicos.

CONCLUSAO

Neste estudo objetivou-se avaliar a fidedignidade da versdo adaptada do SpeNK-
Q para o portugués do Brasil e conclui-se que os resultados alcangaram o objetivo
esperado. De maneira geral, o estudo sugere uma adequacao do SpeNK-Q no que se refere
a fidedignidade a medida que a versdo adaptada demonstrou alta consisténcia interna para
todos os fatores e houve moderada ou forte confiabilidade no teste-reteste para a maior
parte dos itens.

Com relacéo as limitacdes da pesquisa, destaca-se participacdo somente de maes
de recémnascidos prematuros egressos de UTIN que majoritariamente apresentavam
ensino superior e convénio médico, sendo importante em estudos posteriores a busca pela
inclusdo da percepc¢do dos pais, assim como ampliar a anélise para contemplar pais e/ou
responsaveis com maior experiéncia nos servigos publicos de salde e menor grau de
escolaridade. Ademais, faz-se importante destacar a limitacéo referente a aplicacédo on-
line do SpeNK-Q, pois embora o instrumento original tenha sido desenvolvido para ser
auto aplicado, as autoras do instrumento indicam nas orientacGes iniciais que 0
pesquisador pode ajudar os pais no preenchimento caso perceba ser necessario, o que
pode contribuir para melhorar o desempenho psicométrico do instrumento.

Por fim, recomenda-se que os profissionais de salde se apropriem do SpeNK-Q
para subsidiar sua préatica uma vez que, este instrumento tem potencial para identificar a
fragmentacéo e descontinuidade do cuidado recebido pelas CRIANES e suas familias de
forma sistematica e confiavel e, consequentemente, promover uma assisténcia integrada

e continua.
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