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RESUMO

Objetivo: Traduzir e adaptar culturalmente para a populagdo brasileira as
escalas Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall
Performance Category (POPC). Métodos: Duas pessoas bilingues, com perfis
distintos, traduziram as escalas originais para o portugués do Brasil, sendo as
duas versodes fundidas em um documento. Esse documento foi retrotraduzido
para o inglés, por duas pessoas hativas da lingua inglesa, gerando duas versoes,
as quais foram fundidas em um documento Unico que foi confrontado com a
versao original. Em seguida, um comité de especialistas verificou a validade do
conteudo gerando a verséo final das escalas, que foi testada em 25 criancas por
25 profissionais de uma Unidade de Terapia Intensiva, a fim de verificar a
traducdo e adaptacdo cultural para o portugués do Brasil. Um processo de
auditoria foi realizado para verificar a consisténcia do processo metodoldgico.
Resultados: Nao foi necessaria a realizagdo de mudangas importantes no
contetdo do instrumento, entretanto foi observada a necessidade da criacdo de
um guia com instrucdes sobre a aplicacdo das escalas. Conclusao: As fases de
traducdo e adaptacdo cultural das escalas foram concluidas, resultando nas
versfes PCPC-BR e POPC-BR. Futuros estudos sao necessarios para os testes
de validade e confiabilidade das escalas para garantir a acuracia da aplicacéo

na populacéo brasileira.

PALAVRAS CHAVE: Tradugdes; Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica;
Morbidade; Medidas de desfecho; Crianca.



ABSTRACT

This study aimed to translate and to cross-cultural adapt the Pediatric Cerebral
Performance Category (PCPC) and Pediatric Overall Performance Category
Scale (POPC) to Brazilian population. Two Brazilians with different profiles
translate the original version of those scales to Brazilian Portuguese. Then, these
two versions were merged into one document. This document was back-
translated into English by two native English speakers, generating two versions
in English. These versions were merged into a new document, which was
compared with an original version. After that, a committee of experts verified the
validity of the content, generating the final version of the scales, which in a second
moment was tested on 25 children by 25 professionals from the Intensive Care
Unit of Hospital Sabard, to verify the translation and cross-cultural adaptation for
Brazilian Portuguese. An audit process was carried out to verify the consistency
of the methodological process. Results: It was not necessary to make important
changes in the content of the instrument, however, the need to create a guide
with instructions on the application of the scales was observed. Conclusion: The
translation and cross-cultural adaptation of the scales were concluded, resulting
in the PCPC-BR and POPC-BR versions. Future studies are necessary to
evaluate the validity and reliability to guarantee the accuracy of the application in

the Brazilian population.

KEY WORDS: Translations, Intensive Care Units, Pediatric. Morbidity,

Outcome Assesment, Health Care. Child.
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1- INTRODUCAO

1.1 Mudanca de paradigma no cuidado intensivo pediatrico.

Ao longo da historia do cuidado intensivo pediatrico houve uma mudanca
de paradigma que passou de preservacdo de vidas para preservacao da
funcionalidade apos a internacdo hospitalar .

A primeira Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) foi
estabelecida na Europa, em 1955 e desde entdo tém prestado um papel
importante na assisténcia a saude de criancas em estado critico, sendo a
constante melhora no cuidado obtida por meio do avanco tecnolégico, aumento
da compreensao da fisiopatologia de doencas e do desenvolvimento do trabalho
multidisciplinar (EPSTEIN; BRILL, 2005).

Criancas com uma mistura heterogénea de condi¢des que necessitam de
monitoramento constante sdo acolhidas em UTIP. Essas criancas apresentam
instabilidade em algum sistema orgéanico, possuem quadro clinico considerado
grave ou de risco, com potencial de recuperacédo (IBIEBIELE et al., 2018,
EPSTEIN; BRILL, 2005).

No Brasil, o perfil das patologias mais comuns em UTIP séo as doencas
respiratérias, doencas cardiovasculares, processos infecciosos, neoplasias,
estados convulsivos, intoxicacdes, traumas, sepse e 0s quadros de pés-
operatorio (LANETZKI et al., 2012, MENDONCA et al., 2009, EINLOFT et al.,
2002).

As UTls sao classificadas segundo a faixa etaria como neonatal,
pediatrica e adulto, pela Portaria do Ministério da Saude do Brasil, n°3432/GM
em 2 de agosto de 1998, publicado no Diario Oficial da Unido n°154. As UTIs
neonatais acolhem recém-nascidos de 0 a 28 dias, as UTIP s&o destinadas a
pacientes com idade entre 29 dias a 14 ou 18 anos, dependendo das
necessidades de cada regido e das normas institucionais, e as UTI de adultos
recebem os pacientes maiores de 18 anos (BRASIL, 2010).

A literatura cientifica tem demonstrado que nas ultimas décadas o

tratamento intensivo se desenvolveu de forma expressiva por meio do avancgo

1



tecnoldgico, o desenvolvimento do trabalho da equipe multidisciplinar e o melhor
entendimento sobre diferentes tipos de terapias e intervencdes (PEREIRA et al,
2017; NELSON et al, 2010, EPSTEIN; BRILL, 2005). Entretanto, essa forma de
assisténcia necessita de equipamentos caros, alta demanda de recursos
humanos, para monitorizacdo constante dos pacientes e terapias especificas, o
gue requer altos custos de investimento e financiamento (BRANDI et al., 2020).
De acordo com o DATASUS, no primeiro semestre de 2020, o custo
médio da diaria em UTI na especialidade de Pediatria foi de R$528,28 reais,
sendo pago um valor de R$66.525.717,31 reais pelo total de 125.928 diérias.

Gupta et al. (2017) avaliaram 47 hospitais nos EUA com o objetivo de
verificar a relacdo entre o custo do atendimento prestado em UTIP e o desfecho
do paciente. Esse grande estudo observacional ndo demostrou relacao entre o
custo hospitalar e o desfecho do paciente pediatrico critico. Entretanto, foi
reportado que a média do custo total do atendimento de um paciente em UTIP
de hospitais baixo custo foi de $42,181,00, em hospitais considerados de médio
custo o valor observado foi de $56, 806,00, nos hospitais de alto custo esse valor
chegou a $82,588,00.

Além da preocupacdo com o melhor direcionamento dos recursos
financeiros para a gestdo em saude, existe a necessidade de se avaliar a
qualidade e efetividade dos servicos prestados. Para isso, a comparacao de
componentes semelhantes entre UTIP, como, a taxa de mortalidade hospitalar,
o tempo de internacéo e o desfecho dos pacientes, € utilizada com frequéncia
(MARTHA et al., 2005).

A média de permanéncia em UTIP, segundo a Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS), representa o0 tempo, em dias, que 0s pacientes
permanecem internados. A média de permanéncia possui correlagdo com 0s
custos da internacdo, gravidade das doencas, qualidade do cuidado e
surgimento de complicagbes como por exemplo, infeccdo do trato urinario,
pneumonia e infecgdo sanguinea (BRANDI et al., 2020; HATACHI et al., 2019;
MENDONCA et al., 2019).

Segundo o DATASUS a média de permanéncia em UTIP no Brasil no
primeiro semestre de 2020 foi de 12,46 dias. Na literatura observamos alguns
estudos isolados, como de Oliveira et al. (2017) que encontraram média de 15,52

dias de permanéncia em um Hospital Municipal no Cearad. Mendonca et al.
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(2019), em seu estudo que avaliou a rede SUS do Estado de Pernambuco com
seis UTIP localizadas em Recife, encontraram média de internacdo de 14,4 dias.
Lanetzki et al. (2012) relataram média de permanéncia de 9,7 dias em Hospital
Estadual da Cidade de S&o Paulo.

O desenvolvimento do atendimento prestado nas UTIP tem refletido
positivamente na reducéo das taxas de mortalidade (HENEGHAN & POLLACK
2017; Procter et al. (2021) confirmaram em revisdo sistematica da literatura que
a taxa de mortalidade em UTIP ao longo do tempo tem melhorado em paises de
alta renda, em paises de média a baixa renda, como no caso do Brasil, devido a
variabilidade dos resultados, a baixa quantidade de estudos e os diferentes
locais de coleta, foi observado apenas tendéncia a seguir o mesmo padrdo dos
paises de alta renda.

A mortalidade hospitalar é expressa por uma taxa, utilizada para avaliar o
desempenho de um hospital isoladamente e em relacdo a seus pares, ao longo
de um periodo. A analise central das mortes hospitalares deve ser na
identificacdo de O&bitos evitaveis e problemas na qualidade do cuidado
(JUNQUEIRA; DUARTE, 2013; TRAVASSOS et al.,1999).

Dados do DATASUS demonstram que no primeiro semestre de 2020, no
Brasil houve 9.223 internacfes com UTI na especialidade de Pediatria na rede
SUS, dessas internagdes 1.011 resultaram em Obito, o que representa uma
média de 10,46% de mortes. Em 2010, no mesmo periodo, foi observada média
de 10,96% de 6bitos (BRASIL, 2020).

Diversos fatores podem interferir nos resultados de estudos que avaliam
taxas de mortalidade hospitalar, como por exemplo, o local onde o estudo foi
realizado, tamanho da amostra, localizacdo da unidade de saude, caracteristicas
dos pacientes admitidos incluindo o critério de admisséo, a pré-existéncia de
comorbidades, a severidade da doenca, o histérico familiar, tempo de
permanéncia do paciente na UTIP, além das atividades da equipe, as facilidades
e os tratamentos disponiveis, ou a cultura familiar, seus valores e perspectivas.

O fator mais importante utilizado para se corrigir interferéncias dos
resultados dos estudos que avaliam taxas de mortalidade hospitalar é a
severidade dos pacientes admitidos (PROCTER et al, 2021). Existem alguns

sistemas de pontuacéo criados para avaliar o grau de severidade da doenca,



dentre os mais utilizados estéd a Pediatric Risk of Mortalitiy -PRISM (POLLACK
et al, 1996).

A PRISM é um sistema de pontuacdo desenvolvido por meio do
Physiologic Stability Index (PSI) que avalia nas primeiras 24 horas de internacao
o grau de severidade da doenca, baseado em 17 variaveis fisioldgicas. A
pontuacao possui definicbes operacionais apropriadas para a idade. O sistema
PRISM tem sido amplamente utilizado para controlar o grau de severidade da
doenca em estudos e na avaliacdo da qualidade do atendimento por meio de
taxas de mortalidade padronizadas (SMRs) (POLLACK et al., 2016).

Durante muitos anos a mortalidade foi utilizada isoladamente como unico
parametro para avaliacdo da qualidade do cuidado em UTI. Entretanto com o
passar dos anos foi observado que muitos pacientes que sobreviveram apés o
tratamento em UTI, apresentavam novas morbidades cognitivas e funcionais
apos internacdo (WATSON et al., 2018, ONG et al., 2016; DALTON; POLLACK,
2018).

Esses pacientes experimentaram diferentes graus de incapacidades
fisicas, psicolégicas, cognitivas e sociais, que impactam tanto em suas vidas
como na vida de seus familiares, que necessitam passar por grandes desafios
na tentativa de dar suporte a este ente querido que enfrenta uma nova situacao
(WATSON et al., 2018; DALTON; POLLACK 2018).

Apesar da mortalidade ser considerada um resultado legitimo e
significativo para a avaliacdo da qualidade do cuidado, tém se discutido a
necessidade da associacdo de medidas de morbidade para completar a
avaliacao dos resultados em UTIP (HENEGHAN & POLLACK 2017).

O principal ponto considerado na discussao sobre associacao de medidas
de morbidade para avaliacdo da qualidade do cuidado seria a mudanca de
paradigma do cuidado intensivo pediatrico, que agora ndo visa somente a
preservacao de vidas e manutencdo do status fisiologico, mas passa a dar
énfase na preservacao de vidas mais funcionais apos a internacdo hospitalar
(HENEGHAN & POLLACK 2017; POLLACK et al., 2014).

A preocupacdo com a preservacado de vidas mais funcionais apds o
tratamento em UTI teve seu pico no inicio de 1970, o que se atribui a avangos
tecnolégicos como a ventilagdo mecanica invasiva, e depois nos anos de 1980,

com a expansdo do conceito de Saude pela Organizacdo Mundial de Saude
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(OMS) (MCMILLAN et al., 2016). Essa mudanca de paradigma se confirma com
a reducdo da mortalidade acompanhada por alto risco de desenvolvimento de
morbidade apds a internacao hospitalar (PROCTER et al., 2021).

Quando a mortalidade é avaliada de forma isolada, ha a necessidade de
grandes amostras para se observar mudancas significativas em qualidade do
cuidado. Com a diminuicdo da incidéncia de morte em UTIP existe a
preocupacdo com o0 aumento do tempo necessario para se obter numero
amostral suficiente para se obter resultados significativos (HENEGHAN &
POLLACK, 2017).

Além do aumento do tempo para se obter nUmero amostral suficiente
existe a preocupacdo em se obter amostra imparcial em UTIP (HENEGHAN &
POLLACK, 2017). Encontrar amostra imparcial pode ser desafiador devido a
heterogeneidade de condi¢cbes e tratamentos clinicos de cada unidade,
necessidade de transferéncia de paciente entre unidades, existéncia e inclusédo
de unidades pequenas nos estudos, inclusdo de unidades que utilizam
tratamentos mais agressivos ou que atendem maior numero de pacientes em
estado vegetativo ( FISER et al., 2000).

Neste cenario a avaliacdo do desfecho funcional das criancas tratadas em
UTIP tem se destacado com crescente interesse na associacdo de medidas de
mortalidade e morbidade. A melhor compreensao desses desfechos ajuda a
promover maior entendimento sobre a efetividade das intervencdes terapéuticas,
facilita a tomada de decisbes da equipe de saude, ajuda a desenvolver
protocolos para orientagcdo da equipe, direcionar a utilizacdo dos recursos e
comparar a qualidade de atendimento prestado por instituicbes (FISER, 1992;
FISER et al., 2000).

1.2 Morbidade no contexto do cuidado intensivo pediatrico

Diferente da mortalidade, que é simples de se definir baseado na
dicotomia (vivo ou morto), a morbidade é complexa. Em terapia intensiva
pediatrica ndo existe ainda definicAo sobre o que é morbidade, mas com
frequéncia tem sido conceitualizada como uma derivacao do resultado esperado

do cuidado, como a variagao da avaliacdo basal do paciente, ou seu status de



saude prévio ao evento que levou a sua internacdo. A morbidade tem sido
também com frequéncia associada a uma ramificacdo do processo de
adoecimento e do cuidado prestado na UTIP (HENEGHAN & POLLACK 2017).

Na avaliacdo do desfecho do tratamento intensivo pediatrico a saude da
crianga deve ser definida como a habilidade de participagao e desenvolvimento
completo em atividades fisicas, psicoldgicas e sociais (FISER, 1992). Sabe-se
gue novas morbidades funcionais e mesmo pequenas perturbacdes na funcao
cognitiva podem afetar uma cascata de marcos do desenvolvimento, como o
desempenho escolar e a interagdo social, trazendo consequéncias
multidimensionais ao longo da vida (WATSON et al., 2018).

Em seu estudo, Alievi et al. (2007) avaliaram o impacto da internacéo
sobre o desempenho cognitivo e global de criangcas admitidas em UTIP com as
escalas Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall
Performance Category (POPC), e constataram que 60% das criancas tiveram
algum grau de dano cognitivo e 85%, de dano funcional apos a alta hospitalar.
Utilizando as mesmas escalas, Oom (2004) detectou alteracbes cognitivas em
32% e sequelas fisicas em 62% dos pacientes e Pinto et al. (2017) relataram
morbidade funcional 33% superior que a mortalidade, e esses indices dobraram
apos 3 anos da alta hospitalar.

Bone et al. (2014) avaliaram os fatores de risco para aquisicdo de novas
morbidades funcionais e cognitivas apoés internacdo em UTIP em 24 unidades e
observaram ao longo de 29.352 admissdes prevaléncia de 10,3% de aquisicdo
de nova morbidade funcional avaliado pela escala POPC e 3,3% de chance de
aquisicao de nova morbidade cognitiva avaliado pela escala PCPC.

Knoester et al. (2008) investigaram a prevaléncia e natureza de sequelas
fisicas e neurocognitivas em 186 pacientes pdés internagdo em UTIP e
observaram novas morbidades em 39% dos pacientes. Sendo presente a
deterioracédo da funcéo fisica e cognitiva respectivamente em 21% e 50% das
criancas, trés meses apos alta da UTIP.

No contexto do cuidado intensivo pediatrico, novas morbidades incluem
um grupo diversos de alteragfes fisicas, cognitivas, psicologicas e sociais e
podem abranger eventos durante a internacdo do paciente, no momento da alta
hospitalar ou a longo prazo. Sdo exemplos de novas morbidades: disfuncao

respiratoria, dor, diminuicdo da sensibilidade, baixa mobilidade, atraso no
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desenvolvimento neuropsicomotor, paresias, dificuldades com o cuidado pessoal
e alimentacdo, alteracbes no sono, fadiga, fraqueza, ansiedade ao dormir,
resisténcia ao sono, diminuicdo do Quociente Intelectual (QIl), déficits de
atencdo, alteracdes comportamentais, déficit de memodria e diminuicdo da
performance académica (WATSON et al., 2016, KNOESTER et al., 2008).

O reconhecimento de que as morbidades mais importantes sdo aquelas
gue levam ao impacto funcional tem se destacado (HENEGHAN & POLLACK,
2017). Entretanto, ndo existe consenso na literatura sobre a definicdo de
resultados funcionais para o paciente pediéatrico e diferentes interpretacdes tém
sido reportadas (ONG et al., 2016).

O resultado funcional muitas vezes é associado com a qualidade de vida,
0 que acaba revelando dificuldades no momento de se avaliar a morbidade.
Teoricamente status funcional reflete a habilidade do individuo realizar tarefas,
ou seja, seria a habilidade de uma crianca realizar diariamente atividades que
sao essenciais para atender as necessidades basicas, cumprir funcées e manter
a saude e bem-estar, enquanto a qualidade de vida indica a autopercepc¢éao sobre
sua habilidade funcional (ONG et al.,2016, WATSON et al., 2016).

A falta de definicdo sobre o que € morbidade e suas ramificacdes no
processo saude e doenca associada a heterogeneidade de resultados em
diferentes trabalhos cientificos reflete o desafio de comparacédo de resultados
entre diferentes estudos e ampliacdo sobre nosso conhecimento na area do
cuidado critico em pediatria (ONG et al, 2016; PROCTER et al., 2021).

Ao longo da historia da avaliagcdo da morbidade no cuidado intensivo
pediatrico trés abordagens tém sido amplamente utilizadas para se avaliar o
desfecho do paciente: avaliacdes globais de morbidade, avaliacfes de qualidade
de vida e avaliagbes multidimensionais e de comportamento adaptativo (ONG et
al., 2016; HENEGHAN & POLLACK, 2017).

Dentre as escalas mais utilizadas para a avaliacdo global de morbidade
podemos citar as escalas Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e
Pediatric Overal Performance Category Scale (POPC) (FISER, 1992), Glasgow
Outcome Scale Expanded Peds (GOS-E) (BEERS et al., 2012). Na avaliagao da
qualidade de vida se destacam o Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL)
(VARNI et al., 2002) e Child Health Questionnaire-Parent Form (CHQ-PF50)

(RAAT et al., 2002) e na avaliacdo multidimensional da morbidade a Functional
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Status Scale (FSS) (POLLACK et al., 2009). Na avaliagdo do comportamento
adaptativo ha ampla utilizacdo da Vineland Adaptive Behavior Scale (VABS)
(SPARROW & CICCHETTI, 1985) e Adaptative Behavior Assessment System
(ABAS) (HARRISON & OAKLAND, 2003).

A escolha do método e instrumento utilizado para a avaliacdo do
desfecho da morbidade depende do contexto e objetivo do estudo. Heneghan e
Pollack (2017) consideram que o principal aspecto da avaliacdo da morbidade
no cuidado intensivo pediatrico é a avaliacdo da qualidade do cuidado.

Neste cenério a utilizacdo das escalas PCPC e POPC se destacam por
terem sido amplamente utilizadas na triagem da morbidade de estudos com
grande numero amostral, serem criadas e validadas para o ambiente hospitalar
e consideradas de facil administracdo (FISER et al., 1992, FISER et al., 2000,
KNOESTER et al., 2008, ALIEVI et al.,2007).

1.3 Avaliagédo global da morbidade no contexto do cuidado intensivo
pediatrico

A melhora do cuidado em saude permitiu que pacientes com traumatismo
craniano considerados graves sobrevivessem, porém muitas vezes, com
sequelas fisicas e cognitivas que requeriam assisténcia médica constante pos
alta hospitalar que restringiam sua participacdo social. Neste cenario, um
instrumento de avaliacdo era necessario para se tentar compreender as
perspectivas para estes pacientes ap0s lesdo cerebral, e suprir a caréncia de
informacgdes da época sobre o equilibrio entre a diminuicdo da mortalidade, o
aumento da sobrevivéncia e a pobre qualidade de vida desses pacientes
(MCMILLAN et al., 2016).

Em 1974, a Glasgow Coma Scale (GCS) foi desenvolvida como uma
medida de avaliacdo do nivel de consciéncia e gravidade da lesdo de pacientes
adultos com traumatismo cranioencefalico (TCE), para ser utilizada como
instrumento que quantifica a intensidade e duragéo clinica do coma. A GCS
apresenta trés categorias: abertura ocular, resposta motora e comunicacdo
verbal. Cada uma dessas categorias fornece uma pontuacao sendo de 1-4 para
abertura ocular, 1-5 para resposta motora e 1-6 para a comunicacao verbal. O

escore final € determinado pela soma de cada item das trés categorias, sendo
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15 o escore maximo e 3 escore minimo (TEASDALE & JENNETT, 1974).

Um ano apés a publicacdo da GCS, outra versdo denominada Glasgow
Outcome Scale (GOS) foi publicada por Bryan Jennett e Michael Bond (1975) na
revista Lancet como complemento do instrumento anterior, capaz de categorizar
0 impacto da lesdo cerebral traumatica e ndo traumatica na vida dos sujeitos e
prover visao global dos resultados da lesdo cerebral com foco na recuperacéo
social.

A GOS foi desenvolvida a partir de um conceito amplo de deficiéncia
baseado na classificagdo da OMS de 1980, e foi composta por cinco categorias
descritivas sendo 1= morte, 2= estado vegetativo persistente, 3= deficiéncia
severa (consciente, mas incapacitado), 4= deficiéncia moderada, persistente e
5= boa recuperacdo, sendo essas categorias relacionadas a funcéo social e
retorno ao trabalho (ANEXO 1) (JENNETT & BOND, 1975).

Uma expansao da GOS foi realizada em 1981, na versao intitulada
Glasgow Outcome Scale Expanded (GOS-E). Nessa nova versdo, trés
categorias foram adicionadas, totalizando oito, sendo 1 = morte, 2 = néo
consciente, 3 = deficiéncia severa baixa, 4 = deficiéncia severa alta, 5 =
deficiéncia moderada baixa, 6 = deficiéncia moderada alta, 7= boa recuperacéo
baixa e 8 = boa recuperacédo alta. A GOS-E avalia a independéncia funcional
dentro e fora do ambiente domiciliar, capacidade para a escola/ trabalho,
participacédo social em atividades de lazer, interacdo com familiares e pares, e
problemas psicolégicos (JENNETT et al., 1981).

ApoOs a realizacao de diversos estudos, as escalas GOS e GOS-E foram
reestruturadas e novas diretrizes foram implantadas, como a inclusdo de
informacgdes sobre a existéncia de deficiéncias pre lesao cerebral, utilizando a
melhor fonte de informacdo possivel, e explicagdo sobre como lidar com
situagOes, como: epilepsia e lesdes repetitivas (WILSON et al., 1998).

Tanto a GOS, quanto a GOS-E sao escalas de simples administracao,
conduzidas por meio de entrevista estruturada pessoalmente, por telefone ou via
correio. A aplicacdo das escalas néo requer treinamento ou formacao especifica
em neurologia e neuropsicologia para sua administracdo, permitindo que
profissionais com diferentes formagdes a utilizem. Elas foram desenvolvidas
para serem aplicadas em ambientes clinicos apos alta hospitalar, ndo sendo
validadas para o ambiente hospitalar (MCMILLAN et al., 2013; MCMILLAN et al.,
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2016).

Apesar da GOS e GOS-E nao serem validadas para o ambiente
hospitalar, alguns estudos a utilizaram, demonstrando a necessidade de se ter
um instrumento capaz de avaliar o nivel de consciéncia e 0 comprometimento
cognitivo p6s TCE neste ambiente (MCMILLAN et al., 2016). Diante desta
demanda, a Glasgow Outcome at Discharge Scale (GODS) foi desenvolvida e
publicada no ano de 2013 (MCMILLAN et al., 2013).

A GODS é uma escala desenvolvida a partir da GOS-E, adaptada para o
ambiente hospitalar, para pacientes maiores de 16 anos admitidos no hospital
apos TCE. Sua avaliacdo é realizada quando a alta hospitalar comeca a ser
discutida, ou no momento da alta (MCMILLAN et al., 2013). Seus resultados
estdo associados ao desfecho clinico deste paciente relacionado a possiveis
deficiéncias. As oito categorias da GOS-E estdo presentes nessa versdo e a
orientacdo € gue pacientes com escores menores que 7 nao recebam alta
comunitaria sem o suporte em saude (MCMILLAN et al., 2013).

Apesar da GOS-E ser considerada padrao ouro para avaliacdo do
desfecho de adultos p6s TCE (LEVIN et al.,2001), nenhuma evidéncia foi
encontrada sobre a validade da utilizagcdo em individuos menores de 17 anos
(MCMILLAN et al., 2016). A falta de validade em criancas € atribuida ao fato da
escala ndo considerar o desenvolvimento neuropsicomotor (PETTIGREW et al.,
1998). Essa demanda contribuiu para a criacdo da GOSE Pediatric Revision
(GOSE-Peds) (BEERS et al., 2012).

A GOSE-Peds é uma medida de avaliagcdo que utiliza as mesmas oito
categorias da GOS-E e inclui entrevista estruturada adaptada para o publico
infantil que permite captar diferencas no desenvolvimento. Esse instrumento foi
projetado para fornecer o resultado funcional de criancas, a partir do nascimento
até os 16 anos de idade pés TCE (BEERS et al., 2012).

Embora a validade da GOSE-Peds em ambiente clinico tenha forte
associacdo com o GOS-E (BEERS et al., 2012), mais estudos devem ser
realizados para confirmar sua validade para utilizagdo em criangas e em UTIP
(MCMILLAN et al., 2016, ONG et al., 2016).

Para a avaliagdo da morbidade global nas UTIP foram desenvolvidas as
escalas PCPC e POPC por Debra Henry Fiser e publicadas no ano de 1992. A

autora, médica do Departamento de Pediatria, Anestesiologia e Psiquiatria da
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Universidade de Ciéncias Médicas da Universidade de Arkansas e do Hospital
Infantil de Arkansas, desenvolveu as escalas PCPC e POPC com o objetivo de
descrever em curto prazo o desfecho do cuidado intensivo pediatrico,
quantificando a morbidade funcional geral e o déficit cognitivo.

As escalas foram baseadas na GOS e adaptadas com definicdes
operacionais direcionadas para o publico infantil. Apesar da GOS consistir em
apenas cinco categorias, uma categoria adicional para incapacidade leve foi
incluida no sistema POPC e PCPC. Essa categoria foi acrescentada com a
premissa de que mesmo o comprometimento funcional leve em criancas é
significativo devido a sua duracdo e impacto no desenvolvimento
neuropsicomotor.

A PCPC e POPC sao escalas de seis pontos que representam prejuizo
funcional progressivamente maior. A PCPC categoriza as criangas em seis
niveis de acordo com seu desempenho cerebral, sendo os escores 1 Normal e
6 de Morte Cerebral. A POPC prediz o desempenho cerebral, sendo 1 o bom
desempenho global e 6 a morte cerebral.

As escalas foram desenvolvidas e validadas para serem utilizadas em
ambiente hospitalar e sdo sensiveis para detectar mudancas longitudinais na
funcionalidade da crianca durante a internacdo. Sdo escalas que se inter-
relacionam, uma vez que o escore da PCPC esta incluido na descricao das
categorias da POPC.

Para aplicacdo das escalas PCPC e POPC nenhum treinamento
especifico é exigido, mas o profissional que ira realizar a sua aplicacdo deve
estar familiarizado com desenvolvimento neuropsicomotor infantil para pontuar
a categoria que se enquadra a criangca ho momento da avaliagcdo. As escalas
sdo consideradas de facil administracdo e conduzidas por meio de entrevista
com os meédicos, pais/responsaveis pela crianca, avaliacdo observacional ou
analise de prontuario.

Durante a avaliacdo, o profissional deve identificar e pontuar a categoria
que representa o nivel de funcéo da crianca prévio ao evento que a levou para
internacdo em UTIP (avaliagdo basal). Quando a crianca esté prestes a receber
alta uma nova avaliagdo é realizada (avaliagéo alta) e se pontua o maior nivel de
funcado da crianca neste momento. A diferenca entre o escore da admisséo e da
alta € chamado Delta PCPC/POPC.
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O Delta PCPC/POPC ¢ utilizado para controlar o impacto de possiveis
condicbes pré-existentes no resultado do desfecho da crianca e representa a
mudanca de capacidade funcional da crianca.

As escalas PCPC e POPC séo escalas validas, com alto grau de
confiabilidade entre os avaliadores (r=0,88-0,96) (FISER, 1992). Séo
consideradas de facil administracdo, o que permite a coleta de grandes dados
populacionais para estudar tendéncias (ONG et al., 2016; WATSON et al., 2019)
e tem sido utilizadas em diversos estudos pediatricos (BONE et al., 2014.,
POLLACK et al., 2014; ALIEVI et al, 2007; LANGHELLE et al ., 2005; FISER et
al., 2000; FISER et al., 2000 ).

A figura 1 mostra o surgimento dos instrumentos ao longo do tempo. Na
literatura n&o existe um consenso sobre qual instrumento seria considerado o
padrdao ouro para a avaliagdo global da morbidade no cuidado intensivo
pediatrico. A implementacdo de um sistema de avaliacdo depende do desenho

e objetivo do estudo.

Figura 1 — Linha do tempo do processo histérico da criacdo de medidas de
avaliacao global da morbidade.

1974 1975 19381 1992 2012

GCS  GOS GOS-E PCPC/POPC GOSE Peds

JUSTIFICATIVA

Traducgdo é o processo de se produzir um novo documento em uma lingua
diferente da versao existente, a adaptacéo cultural se refere ao processo de se
considerar qualquer diferenga entre a versao existente e a cultura alvo para se
manter equivaléncia no sentido para qual o instrumento foi desenvolvido
(EPSTEIN et al., 2015).

O objetivo da traducdo e adaptacdo cultural de um instrumento de
avaliacao é se obter equivaléncia entre o constructo original e sua versao na

cultura alvo (BEATON et al., 2000). Apresentar a versdo traduzida do
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instrumento sem a devida adequacao cultural implica em assumir de que falhas
em sua utilizacdo podem ocorrer, 0 que aumento o risco de viés no momento de
comparacao de resultados.

Desenvolver um instrumento de avaliagdo demanda tempo e
investimento financeiro, além do risco de garantir que ao final do processo esse
instrumento ir4 de fato avaliar o que foi proposto (EPSTEIN et al., 2015), e ser a
melhor opcdo dentre as que ja existem. Desta forma, a traducdo e adaptacao
cultural é considerada uma opc¢do barata e rdpida de se obter resultados
(BEATON et al., 2000) e deveria ser priorizada quando j& existe uma medida
valida e confiavel disponivel em outra lingua (EPSTEIN et al., 2015; BEATON et
al., 2000).

Os escores do sistema PCPC/POPC foram relacionados com outras
medidas de morbidade como o tempo de permanéncia em UTIP, despesas totais
da internacdo, necessidade de cuidados pdés a alta hospitalar e o grau de
severidade da doenca (PRISM score) (BONE et al., 2014; FISER et al., 1992;
FISER et al., 2000). A escala PCPC demostrou relacdo com medidas
psicométricas da Stanford-Binet Intelligence Quotient e Bayley Mental
Developmental Index e a escala POPC demonstrou relagdo com Bayley Mental
Developmental Index e Vineland Adaptative Behavior Scale (FISER et al., 2000).

As escalas PCPC e POPC foram utilizadas em grandes estudos
internacionais (BONE et al., 2014., POLLACK et al., 2014; LANGHELLE et al.,
2005; FISER et al., 2000; FISER et al., 2000) e um grande estudo nacional
(ALIEVI et al., 2007).

Entendemos que essa demanda da utilizacdo das escalas em uma
cultura que néo a original poderia causar problemas no momento de comparacao
de dados e confrontacdo com a literatura internacional, pelo impacto dos habitos
e costumes da populacdo brasileira. Os pesquisadores também podem se
beneficiar em utilizar uma versao padronizada do instrumento avaliativo.

Para profissionais que fornecem qualidade do cuidado, os achados de
pesquisas multiculturais podem ter grande impacto por permitirem o
entendimento mais profundo sobre os individuos em suas singularidades
(SOUZA & ROJJIANASRIRAT, 2010). Nas pesquisas multinacionais e

multiculturais é importante que seja utilizado o mesmo instrumento de avaliacdo
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(EPSTEIN et al., 2015), e que esse instrumento seja valido e confiavel (SOUZA
& ROJJANASRIRAT, 2010).

Com o aumento de projetos de pesquisa multinacionais e multiculturais, a
necessidade de adaptar medidas em saude para uso em outras linguas, que néo
a original do instrumento tem crescido rapidamente (BEATON et al., 2000). Neste
sentido, a traducdo e adaptacao cultural das escalas PCPC e POPC para a
lingua portuguesa do Brasil permitirdA que uma nova ferramenta possa ser

utilizada por profissionais da equipe multidisciplinar de saude no Brasil.

2- OBJETIVO

Traduzir e adaptar culturalmente para a lingua portuguesa do Brasil as
escalas Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall

Performance Category (POPC).

3- METODOS

3.1 Instrumento

As escalas PCPC (Figura 2) e POPC (Figura 3) foram desenvolvidas e
adaptadas para o publico infantil com objetivo de quantificar o comprometimento
cognitivo e a morbidade funcional geral de curto prazo, respectivamente. Trata-
se de escalas de seis pontos, de 1 (normal) a 6 (0bito), com escore intermediario

representando prejuizo funcional progressivamente maior.

SCORE| CATEGORY DESCRIPTION
1 Normal Mormal, at age-appropriate level, school-age child attending
regular schoal classroom.
2 Mild disability Conscious, alert, and able to interact at age-appropriate level;

school-age child attending regular school classroom but grade
perhaps not appropriate for age; possibility of mild neurologic

deficit.
3 Moderate Conscious; sufficient cerebral function for age-appropriate
disability independent activities of daily life; school-age child attending
special education classroom and/or learning deficit present.
4 Severe disability | Conscious; dependent on others for daily support because of
impaired brain function.
5 Coma or Any degree of coma without the presence of all brain death criteria;

vegetative state | unawareness, even if awake in appearance, without interaction
with environment; cerebral unresponsiveness and no evidence of
cortex function {not aroused by verbal stimuli); possibility of some
reflexive response, spontaneous eye-opening, and sleep-wake
cycles.

6 Brain death Apnea, areflexia, and/or electroencephalographic silence.
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Figura 2- Escala PCPC, adaptacédo do artigo original Fiser (1992).

SCORE | CATEGORY DESCRIPTION

1 Good overall PCPC = 1; healthy, alert, and capable of normal activities of
performance daily life.

2 Mild overall PCPC = 2; possibility of minor physical problem that is still
disability compatible with normal life; conscious and able to function

independently.

3 Maoderate PCPC = 3; possibility of moderate disability from noncerebral
overall systems dysfunction alone or with cerebral system dysfunction;
disability conscious and performs independent activities of daily life but

is disabled for competitive performance in school.

4 Severe overall | PCPC = 4; possibility of severe disability from noncerebral
disability systems dysfunction alone or with cerebral system dysfunction;

conscious but dependent on others for activities of daily living.

5 Coma or PCPC =5
vegetative state

6 Brain death PCPC =6

Figura 3- Escala POPC, adaptacao do artigo original Fiser (1992).

Cada categoria das escalas € acompanhada de definicbes apropriadas
para idade. A escala POPC depende da escala PCPC, pois o status PCPC esta
incluido na descricdo das categorias da POPC.

A PCPC possui 6 categorias, sendo 1- Normal; 2- Deficiéncia Leve; 3-
Deficiéncia modera; 4- Deficiéncia grave; 5- Coma ou estado Vegetativo; 6- Morte
Cerebral. Os déficits sdo pontuados se resultarem de alteracdes neuroldgicas.

A POPC pode ser categorizada como 1-Bom desempenho global; 2-
Deficiéncia global leve, 3-Deficiéncia global moderada; 4- Deficiéncia global grave;
5- Coma ou estado vegetativo; 6- Morte cerebral. Os déficits sdo pontuados se
resultarem de alteracdes neuroldgicas (status PCPC), ou outras doencas e
condigBes (como por exemplo asma ou amputacgoes).

A avaliagcdo com as escalas pode ser realizada por meio de entrevista com
pais, responsaveis ou médico da crianca para determinar nivel de funcdo da
crianca no momento da avaliagdo. A avaliacdo de prontuarios é uma alternativa
vélida. O pior nivel de desempenho para qualquer critério da descri¢céo é utilizado
para categorizar o status da PCPC e POPC.

Para se avaliar o delta escore, duas avaliacbes sao necessarias. A

primeira no momento da admissdo do paciente na UTIP, e a segunda no
momento da alta. Para se obter o delta escore deve-se subtrair o resultado da

segunda avaliagéo pelo resultado da primeira. O escore Delta zero demonstra
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que ndo houve mudanca no status de capacidade funcional apés internacédo, o
valor positivo demonstra aumento de degradacéo da capacidade funcional, e um

valor negativo indica melhora em relacdo ao estado prévio a admissao.

3.2 Procedimentos

Esse estudo foi realizado com autorizagao formal para traducéo e validacéo
do instrumento para o idioma portugués do Brasil da autora da versao original das
escalas PCPC e POPC, Dra. Debra Fiser (APENDICE 1). A documentagdo
descrevendo todas as etapas para a traducido e adaptacéo cultural foi enviada
para a autora, para que ficasse assegurada a normalizagdo do processo de
traducgao efetuado.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de S&o Paulo - centro coordenador (sob parecer n°® 4.055.399) e da
Instituicdo Fundacdo José Luiz Egydio Setubal (sob parecer PR-008/2020) —
centro coparticipante (ANEXO 2 e 3).

O procedimento metodolégico foi baseado nas etapas recomendadas
internacionalmente: traducdo (Fase 1), sintese da traducdo (Fase 2), retro
traducédo (Fase 3), comité de especialistas (Fase 4), pré-teste (Fase 5) e versdo
final (Fase 6) (BEATON et al., 2000, COSTER & MANCINI, 2015), conforme

demonstrado na Figura 4.

16



| Versio original PCPC e POPC |

/ N\
[FasE i-TranueA0 |
4 N/
| FASE2-SINTESE |

FASE3 -RETRO ’/ \

_ TRADUCAO _ (RT2)

FASE 4 - COMITE DE - - . Cﬂmpamlpip com a
ESPECIALISTAS versio onginal
| FASE 5-PRE TESTE I —* | Comité de especialistas
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Figura 4- Fluxograma do processo metodoldgico. T1: Traduc¢do Inicial 1 ; T2:
Tradugdo Inicial 2; TU: Tradugdo Unica; RT1: Retrotradugdo 1; RT2:
Retrotradugéo 2; RTU: Retrotraducgédo Unica.

3.2.1 FASE 1 - Traducao inicial

A primeira fase do processo de traducéo refere-se a Traducéo Inicial da
versao original das escalas PCPC e POPC para o portugués do Brasil, visto que
as escalas originais estéo situadas no contexto linguistico e cultural dos Estados
Unidos da América (EUA).

Esta etapa foi realizada no primeiro semestre de 2020, por dois tradutores
independentes, bilingues, cuja lingua materna é o portugués do Brasil, com perfis
distintos, sendo o primeiro tradutor ciente dos conceitos examinados no
instrumento, da area da saude, mas ndo familiarizado com as escalas e o
segundo tradutor da area de humanas, sem informacdes sobre a escala ou
consciente sobre sua aplicacao.

Esta etapa gerou duas versdes, denominadas Traducdo 1 (T1) e

Traducéo 2 (T2). Cada tradutor produziu um relatério da traducéao realizada, com
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comentarios sobre incertezas e dificuldades e justificativa das escolhas

realizadas diante dessas situacoes.

3.2.2 FASE 2 - Sintese das traducdes

A segunda etapa do processo de traducdo denominado sintese das
traducBes também aconteceu no primeiro semestre de 2020. Nesta fase, os
pesquisadores deste estudo tiveram que entrar em consenso para que as duas
versdes (Tl e T2) fossem sintetizadas em uma Unica versdo, denominada
Tradugdo Unica (TU). Um relatério documental do processo de sintese foi
realizado abordando o contetdo de cada uma das questdes abordadas e suas

resolucoes.

3.2.3 FASE 3 - Retrotraducéo

Na fase 3 deste estudo, denominada retrotraducédo, o documento de TU
foi encaminhado para outros dois tradutores, bilingues cuja lingua materna é o
inglés, que desconheciam os conceitos explorados nos instrumentos e que, ndo
possuiam formacdo em ciéncias da saude, para que fosse realizada a
retrotraducdo (RT) para o Inglés. Essa fase foi realizada para garantir a
verificacdo de validade do contetdo, destacando inconsisténcias grosseiras ou
erros conceituais na traducao.

Esse processo resultou em duas versdes denominadas Retrotraducéo 1
(RT1) e Retrotradugdo 2 (RT2), novo processo de consenso entre 0s
pesquisadores desse estudo foi realizado o que resultou em documento
contendo uma Unica versdo em inglés, das retrotradugBes, denominada
Retrotraducdo Unica (RTU). Um relatério documental foi produzido como
resultado do processo de consenso entre 0s pesquisadores. Em seguida a
versao de RTU foi confrontada com a versao original das escalas, com o objetivo
de destacar possiveis diferencas semanticas significativas e esse documento foi

enviado para a autora das escalas, recebendo sua aprovacdo (APENDICE 2).
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3.2.4 FASE 4 - Comité de especialistas

A Fase 4, denominada comité de especialistas foi iniciada no segundo
semestre de 2020. Na realizacdo desta fase, os especialistas avaliaram cada
item das escalas em sua versdo original (em inglés) e na versdo TU (em
portugués) em relacdo as Equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e
experiencial. O resultado dessa fase foi a versdo preliminar das escalas,
denominada Traducao Pré Final (TPfinal).

Foram considerados especialistas individuos capacitados para analisar o
contelido, a apresentacao, a clareza e a compreensao do instrumento de forma
gue a este se possa atribuir validade. Para assegurar a exploracdo dos dados
obtidos nas fases anteriores do processo de traducéo e adaptacéo cultural foi
realizada a selecdo de trés participantes, mestres ou doutores, com relevante
experiéncia clinica de UTIP ou neonatal ou com experiéncia em traducdo e
adaptacao transcultural de instrumentos e conhecimento dos dois idiomas
(Portugués do Brasil e Inglés).

Um documento denominado “Instrucdes para a aplicacdo das escalas” foi
elaborado com o objetivo de facilitar a utilizagéo das escalas por profissionais de
salde e pesquisadores brasileiros (APENDICE 3), uma vez que as escalas
originais ndo possuem essas instru¢cdes compartimentadas.

Um instrumento de avaliacédo das traducdes e instrucdes para a aplicacao
das escalas foi desenvolvido (Figura 5) para que o comité pudesse avaliar cada
item traduzido em sua versao original. Eles avaliaram se as escalas possuiam:
- Equivaléncia seméantica: avaliacdo gramatical e vocabular de cada item,
preservando a formulacdo de termos e a equivaléncia de significados;

- Equivaléncia idiomatica: avaliacdo das expressoes idiomaticas e coloquiais de
dificil traducéo;

- Equivaléncia experimental: avaliacdo dos itens que expressam experiéncias
préprias de cada cultura, com o uso de termos coerentes com a realidade cultural
da populacéo;

- Equivaléncia conceitual: avaliacdo das palavras que possuem conceitos
diferentes em ambas as culturas.

Cada equivaléncia recebeu perguntas direcionadas a seu propdsito,
seguindo as recomendacbes de BEATON et al. (2000). Os especialistas
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atribuiram uma pontuacdo para cada um desses itens, sendo, TA= Totalmente

Adequada, A= Adequada, I= Inadequada, TI= Totalmente Inadequada.

ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE Tmla |1 |m
TRADUCAOQ: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO CEREEBRAL PEDIATRICO

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste stem?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alve?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

[EquivalénciaEquivaléncidEquivalénc: Equivaléncia
IConceitual |Experiencialla IdiomaticalSemantica

Observacdes:

Figura 5- Instrumento de avaliacdo das Equivaléncias das traducdes e do
documento de instrugbes. TA: Totalmente Adequado. A: Adequado. I:
Inadequado. TI: Totalmente Inadequado.

Os especialistas também avaliaram o documento de “Instrucdes para

aplicacao das escalas “, em relacdo ao viés cultura, descricdo, clareza e
objetividade das instrucbes em um questionario, conforme demonstrado na

Figura 6.
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AVALTACAO DAS INTRUCOES PARA APLICACAQ DAS ESCALAS POPC E PCPC

ADEQUADO INCLUIR EXCLUIR MODIFICAR
COMO ESTA INFORMACAO | INFORMACAO INFORMACAO

DESCRIGAO DAS INSTRUCOES

Observacoes:

CLAREZA DAS INSTRUCOES

Observagoes:

OBJETIVIDADE DAS INSTRUCOES

Observacies:

VIES CULTURAL

Observacoes:

Figura 6: Instrumento de avaliacdo das instrucdes da aplicacdo das escalas
PCPC e POPC.

3.2.4.1 Procedimentos

A selecdo dos especialistas foi realizada por meio de indicagcdo de
pesquisadores com experiéncia prévia nesse tipo de estudo. Os profissionais
foram convidados a participar por meio de uma Carta Convite (APENDICE 4),
enviada por endereco eletrénico. ApOs o aceite, 0 material para a analise das
traducdes, composto pelo TCLE (APENDICE 5), instru¢des para a avaliacéo das
escalas (APENDICE 6), apresentacédo das escalas (APENDICE 7) e avaliag&o
dos instrumentos (APENDICE 8), foram enviados para o0 mesmo endereco
eletrénico.

Apobs a finalizagdo da avaliagéo os especialistas encaminharam de forma
eletrbnica toda a documentacdo. A compilacdo e tabulacdo dos dados foi
realizada utilizando o software Windows Excel, por meio de tabelas
comparativas. A estatistica descritiva foi realizada por meio da andlise estatistica
o software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 19.0 versao para
Windows.

Os resultados da Fase 4 foram analisadas pelos pesquisadores do

estudo, as discrepancias e decisdes tomadas pelo comité de especialistas foram
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redigidas na versédo TpFinal das escalas, denominadas PCPC-BR e POPC-BR.

Todo processo de consenso foi redigido e documentado.

3.2.5 FASE 5 - Teste da TpFinal

No estégio final do processo de adaptacdo as versées PCPC-BR e
POPC-BR foram testadas em campo por 25 fisioterapeutas recrutados no
Hospital Sabara. Essa Fase ocorreu em duas etapas: (1) Utilizacdo das escalas
em campo e (2) Avaliacdo do conteudo das escalas.

Na Etapa 1, os fisioterapeutas foram convidados a realizar duas
avaliacdes com as versdoes PCPC-BR e POPC-BR, na populacédo alvo do teste
(criancas hospitalizadas em UTIP). A primeira avaliagcdo ocorreu no momento da
admissao do paciente em UTIP, ou em até 60 horas a partir da admissao e a
segunda avaliacdo no momento da alta da UTIP, ou em até 60 horas apos a alta.

Os fisioterapeutas foram orientados em relagéo a sua participagédo no
estudo pelo pesquisador responsavel pelo centro coparticipante. Eles assinaram
o TCLE (APENDICE 9), em seguida receberam o material traduzido (APENDICE
10), as instruc¢des por escrito sobre a aplicacdo das escalas, os TCLE dos pais
dos participantes (APENDICE 11), o TALE (APENDICE 12), um video explicativo
(APENDICE 13) e um formulario de avaliacéo das escalas (APENDICE 14).

3.2.5.1 Critérios de incluséo

Foram incluidos nessa etapa 25 fisioterapeutas, com experiéncia em
UTIP de ao menos 2 anos, e 25 criancas com idade entre 1 més de vida até 14

anos de idade, com permanéncia minima de 48 horas em UTIP.

3.2.5.2 Critérios de exclusao

Foram excluidas criangas que permaneceram por tempo menor que 48
horas na UTIP e criancas internadas para realizacdo de procedimento pontual

ou cirurgias programadas.
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3.2.5.3 Procedimentos

Cada fisioterapeuta, selecionado pelo pesquisador responsavel vinculado
ao centro coparticipante (Hospital Sabara), realizou duas avaliacbes com o
mesmo paciente internado na UTIP. Os fisioterapeutas apresentaram a pesquisa
para o0s pais/ responsaveis pela crianca, aplicaram o TCLE nos
pais/responséaveis (APENDICE 9) e TALE nas criancas (APENDICES 10 e 11).

As duas avaliacbes com as escalas PCPC-BR e POPC-BR ocorreram
durante a admisséo do paciente na UTIP (Avaliacdo 1) e durante a alta hospitalar
(Avaliagdo 2). Essas avaliagbes ocorreram por meio de entrevista com pais,
responsaveis ou meédico da crianga, com duracdo de aproximadamente até 15
minutos.

O pior nivel de desempenho para qualquer critério da descricéo foi utilizado
para categorizar o status. Os déficits da PCPC-BR foram pontuados quando
resultaram de alteragcbes neuroldgicas e os déficits da POPC-BR foram
pontuados quando resultaram de alteracBes neuroldgicas (status PCPC), ou
outras doencas e condi¢cdes com impacto fisico. O delta score foi realizado por
meio da diferenca entre a segunda e a primeira avaliacao.

Na etapa 2 da Fase 5, cada fisioterapeuta respondeu o formulario de
avaliacao da TpFinal. O formuléario de avaliacao foi elaborado para avaliacdo do
significado e entendimento de cada item das escalas, nele os fisioterapeutas
deveriam responder “SIM” ou “NAQ” para afirmagdes relacionadas a (1)
adequacao ao contexto da crianca brasileira, (2) adequacéo a crianca brasileira
na faixa etaria estabelecida, (3) clareza e coesado da traducgéo, (4) necessidade
de adaptacédo para a cultura brasileira e (5) necessidade de alteracao de algum
item da escala.

Um espaco para observacao foi deixado para que o fisioterapeuta

pudesse expressar sua opinido, quando necessario (Figura 7)
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ESCALA DE CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO CEREBRAL PEDIATRICA — (PCPC -BR)
siv | NED

Eu ja conhecia a escala PCPC.

Eu ja havia utilizado anteriormente a escala PCPC.

0 conteldo da escala PCPC-BR esta adequado para o contexto da crianga brasileira.

0 conteldo da escala PCPC-BR esta adequado a crianga brasileira na faixa etaria estabelecida.
A escala PCPC-BR foi traduzida de forma clara e coesa.

A esrala PCPC-BR estd adaptada para a cultura brasileira.

Existe algum item da escala PCPC-BR nacessita de alteracdo { Se a resposta for “SIM™ por favaor,
assinalar no campo de observacoes qual seria esse item).

Observacdes

Figura 7: Formulario de Avaliacédo da Tp Final.

O pesquisador responsavel vinculado a centro coparticipante recebeu
toda documentacdo utilizada e respondida pelos fisioterapeutas, realizou o
arquivamento das avaliacdes, o TCLE e TALE no sistema do préprio hospital e
encaminhou toda documentacdo para o pesquisador responsavel pelo centro
coordenador.

Os pesquisadores do centro coordenador realizaram a compilacdo e
tabulacdo dos dados. A estatistica descritiva foi realizada por meio do software
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 19.0 versdo para Windows.

A andlise qualitativa das respostas foram anexadas em relatério documental.

3.2.6 FASE 6: Versao final

Para finalizar o processo de traducdo foi realizada a submissdo da
documentacéo de todo o processo para o centro coparticipante, para que fique
assegurado que o processo de adaptacdo foi realizado seguindo todas as
etapas. Trata-se de uma auditoria, na qual se verifica se 0s estagios
recomendados foram seguidos, e que ndo tem como objetivo alterar o conteudo,
pois se entende que, uma vez respeitado todo o processo, a tradugéo alcancada

foi adequada.
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4 - RESULTADOS

4.1 FASE 1- TRADUCAO INICIAL

A Fase 1 — Traducéo Inicial foi realizada mediante a participacdo de dois

tradutores com perfis diferentes, como explicitado anteriormente, sendo eles:

Tradutor 1: Responsavel pela T1. Fisioterapeuta, com
conhecimento fluente na lingua inglesa.
Tradutor 2: Responsavel pela T2. Auditor contabil com

conhecimento fluente na lingua inglesa.

As escalas foram traduzidas do idioma original, Inglés, para o Portugués

do Brasil e resultou em duas versfes Tl e T2. Os resultados se referem as

divergéncias encontradas nas traducdes das escalas PCPC e POPC, conforme

demonstrado nas tabelas 1 e 2.
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Tabela 1-. Discordéancias na traducédo do titulo, pontuacao e descrigdo da escala

PCPC.

ESCALA 1 - PEDIATRIC PERFORMANCE CATEGORY SCALE

T1

T2

TiTULO

Escala de Categoria de
Desempenho Cerebral
Pediatrico

Escala de Categoria de
Performance Cerebral
Pediatrico

PONTUACAO

PONTUACAO

ESCORE

DESCRICAO

Normal; no nivel adequado
a idade; crianca em idade
escolar frequentando a
sala de aula da escola
regular.

Normal; no nivel
apropriado da idade;
crianga com idade escolar
que frequenta a escola
regular.

Consciente, alerta e capaz
de interagir no nivel
adequado a idade; crianga
em idade escolar
frequentando a sala de
aula da escola regular,
mas a nota talvez néo seja
apropriada para a idade;
possibilidade de déficit
neuroldgico leve.

Consciente, alerta e capaz
de interagir no nivel
apropriado para a idade;
crianga com idade escolar
frequentando a escola
regular, mas a série talvez
nao seja apropriada para a
idade; possibilidade de
déficit neuroldgico leve.

Consciente; dependente
de outros para auxilio
diario por causa da funcao
cerebral prejudicada.

Consciente; dependente
de outras pessoas para
suporte diario por causa da
fungéo cerebral
prejudicada.

Qualquer grau de coma
sem a presenca de todos

oS critérios de morte
cerebral; inconsciéncia,
mesmo se  aparentar

despertar, sem interacao
com o0 ambiente; sem
responsividade cerebral e
nenhuma evidéncia de
fungcdo do cortex (ndo
estimulada por estimulos
verbais); possibilidade de
alguma resposta reflexiva,
abertura ocular
espontanea e ciclos de
sono-vigilia.

Qualquer grau de coma
sem a presenca de todos

0s critérios de morte
cerebral;

desconhecimento, mesmo
que acordado na

aparéncia, sem interacéo
com o ambiente; falta de
resposta cerebral e
nenhuma evidéncia da
fungcdo do cortex (ndo
acordada por estimulos
verbais); possibilidade de
resposta reflexiva,
abertura espontanea dos
olhos e ciclos de vigilia do
sono

Apneia, arreflexia efou
siléncio
eletroencefalogréfico.

Apneia, areflexia e / ou
siléncio
eletroencefalogréfico

Legenda: T1 = Traducdol, representado pela cor azul; T2 = Traducédo 2 na cor vermelha.
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Tabela 2- Discordancias na traducdo da categoria e descricdo da escala POPC.

ESCALA PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY

T1

T2

Bom desempenho global

Boa performance geral

Deficiéncia global leve

Deficiéncia geral leve

CATEGORIA

Deficiéncia global moderada

Deficiéncia
moderada

geral

Deficiéncia global grave

Deficiéncia geral grave

Coma ou estado vegetativo

Coma estado

vegetativo

ou

Morte cerebral

Morte cerebral

PCPC = 1; saudavel, alerta e
capaz de atividades normais
de vida diaria.

saudavel, alerta e capaz
de atividades normais da
vida diaria

PCPC = 2; possibilidade de
problema fisico menor que
ainda seja compativel com a
vida normal; consciente e
capaz de funcdo de forma
independente.

Possibilidade de pequeno
problema fisico ainda
compativel com a vida
normal; consciente e
capaz de funcionar de
forma independente.

DESCRICAO

PCPC = 3; possibilidade de
deficiéncia moderada por
disfungdo de sistemas néo
cerebrais por si s6 ou com
disfungéo do sistema
cerebral; consciente e realiza
atividades de vida diaria
independentemente, mas é
deficiente para desempenho
competitivo na escola.

Possibilidade de
incapacidade  moderada
devido a disfuncdo dos
sistemas nao-cerebrais
isoladamente  ou com
disfungdo do sistema
cerebral; consciente e
realiza atividades
independentes da vida
cotidiana, mas é
desabilitado para
desempenho competitivo
na escola.

PCPC = 4; possibilidade de
deficiéncia grave de disfuncéo
de sistemas néo cerebrais por
si s6 ou com disfuncdo do
sistema cerebral; consciente,
mas dependente dos outros
para atividades de vida diéria.

Possibilidade de
incapacidade grave por
disfuncdo dos sistemas
nao-cerebrais
isoladamente  ou com
disfuncdo do sistema
cerebral; consciente, mas
dependente dos outros
para atividades da vida
diaria.

Legenda: T1 =Traducaol,

representado pela cor azul; T2 =

4.2 FASE 2 - SINTESE DAS TRADUCOES

Traducao 2 na cor vermelha.
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A Fase 2 foi realizada mediante a participacao dos trés pesquisadores

deste estudo. Sendo eles:

e Pesquisador 1- Fisioterapeuta. Doutor com pos-doutorado. Fluente

em lingua inglesa.

e Pesquisador 2- Fisioterapeuta. Doutor com pos-doutorado. Fluente

em lingua inglesa.

e Pesquisador 3- Fisioterapeuta. Fluente em lingua inglesa.

Nesta fase, conforme descrito anteriormente, 0s pesquisadores entraram

em consenso para que as duas versdes Tl e T2 fossem sintetizadas em um

anico documento (TU). Os resultados desta fase se referem a sintese das

traducdes da escala PCPC e POPC, conforme demonstrado nas Tabelas 3 e 4.

Tabela 3- Sintese das traducdes da escala PCPC.

TITULO: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO CEREBRAL PEDIATRICO

PONTUACAO

CATEGORIA

DESCRICAO

Normal

Normal; no nivel apropriado da idade; crianca
em idade escolar que frequenta a escola
regular

Deficiéncia leve

Consciente, alerta e capaz de interagir no nivel
apropriado para a idade; criangca em idade
escolar frequentando a escola regular, mas a
série talvez ndo seja apropriada para a idade;
possibilidade de déficit neuroldgico leve.

Deficiéncia
moderada

Consciente; funcdo cerebral suficiente para
atividades independentes da vida diaria
apropriadas a idade; crianga em idade escolar
gue frequenta sala de aula de educacédo
especial e / ou déficit de aprendizagem
presente.

Deficiéncia grave

Consciente; dependente de outras pessoas
para suporte diario por causa da funcéo
cerebral prejudicada.

Coma ou estado
vegetativo

Qualquer grau de coma sem a presenca de
todos os critérios de morte cerebral;
inconsciéncia, mesmo se aparentar despertar,
sem interagdo com o0 ambiente; sem
responsividade cerebral e nenhuma evidéncia
de funcao do cortex (ndo ativacao por estimulos
verbais); possibilidade de alguma resposta
reflexa, abertura ocular espontanea e ciclos de
sono-vigilia.

Morte cerebral

Apneia, arreflexia e/ou siléncio

eletroencefalogréfico.

Tabela 4- Sintese das tradu¢des da escala POPC.
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TITULO: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO GERAL PEDIATRICA

PONTUACAO

CATEGORIA

DESCRICAO

1

Bom desempenho
geral

PCPC 1= Saudéavel, alerta e capaz de
atividades normais de vida diaria.

Deficiéncia geral
leve

PCPC 2 =Possibilidade de pequeno problema
fisico ainda compativel com a vida normal;
consciente e capaz de independéncia de
forma funcional

Deficiéncia geral
moderada

PCPC 3=Possibilidade de deficiéncia
moderada devido a disfuncdo dos sistemas
nao-cerebrais  isoladamente ou com
disfungéo do sistema cerebral; consciente e
realiza atividade de vida diaria de forma
independente, mas é desabilitado para
desempenho competitivo na escola.

Deficiéncia geral
grave

PCPC 4=Possibilidade de deficiéncia grave
por disfuncdo dos sistemas nao-cerebrais
isoladamente ou com disfuncdo do sistema
cerebral; consciente, mas dependente dos
outros para atividades da vida diaria.

Coma ou estado
vegetativo

PCPC 5=Qualquer grau de coma sem a
presenca de todos os critérios de morte
cerebral; inconsciéncia, mesmo se aparentar
despertar, sem interagdo com o ambiente;
sem responsividade cerebral e nenhuma
evidéncia de funcdo do cortex (ndo ativacao
por estimulos verbais); possibilidade de
alguma resposta reflexa, abertura ocular
espontanea e ciclos de sono-vigilia.

Morte cerebral

PCPC 6 =Apneia, arreflexia e/ou siléncio
eletroencefalogréfico.

4.3 FASE 3 - RETROTRADUCAO

Na Fase 3, dois tradutores independentes participaram deste estudo,

sendo eles:

e Tradutor 1: Responsavel pela RT1 — Nativo da lingua inglesa,

fluente em portugués, Professor de inglés e editor, reside em Sao
Paulo - SP.

e Tradutor 2: Responsavel pela RT2 - Nativo da lingua inglesa,

fluente em portugués, Professor de inglés, reside em Santos - SP.

Os resultados desta fase se referem as divergéncias encontradas em

ambas as retrotraducdes RT1 e RT2, conforme demonstrado nas Tabelas 5 e 6.
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Tabela 5- Discordancias na retrotraducao da pontuacgéo, categoria e descricéo

da escala PCPC.

Escala PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY

RT1

RT2

PONTUACAO

SCORE

PUNCTUATION

CATEGORIA

In Coma or a Vegetative
State

Coma or vegetative state

DESCRICAO

Normal: at the appropriate
age level; school-age child
attending school regularly.

Normal; at the appropriate
age level; school age child
attending regular school.

Conscious: alert and able
to interact at an age-
appropriate level; school-
age child attending school
regularly, but the child’s
grades may be not age-
appropriate; possibility of
mild neurological deficit.

Conscious, alert and able
to interact at an age-
appropriate level; school-
age child attending regular
school, but the grade may
not be age-appropriate;
possibility of mild
neurological deficit.

Conscious; sufficient brain
function for age-
appropriate  independent
activities of daily living;
school age child attending
a special education
classroom and/or a
learning disability is
present.

Conscious; sufficient brain
function for independent
age-appropriate activities
of daily living; school-age
child attending a special
education classroom and /
or a learning disability
present.

Any degree of coma
without the presence of all
brain-death criteria;
unconscious even if they
appear to wake up, no
interaction with the
environment; no cerebral
responsiveness and no
evidence of cortex function
(no activation by verbal
stimuli); possible to have
some reflexive response,
spontaneous eye-opening
and sleep-wake cycles.

Any degree of coma
without the presence of all
brain death criteria;
unconsciousness, even if
apparently awakening,
without interaction with the
environment; no cerebral
responsiveness and no
evidence of cortex function
(no activation by verbal
stimuli); possibility of some
reflex response,
wakefulness, spontaneous
eye opening and sleep.

Legenda: RT1 = Retrotraducéol, representado pela cor azul; RT2 =Retrotraducéo 2,

representada pela cor vermelha.
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Tabela 6- Discordancias na retrotraducdo da pontuacéo, categoria e descricéo

da escala POPC.

ESCALA PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY

RT1

RT2

PONTUACAO

SCORE

PUNCTUATION

CATEGORIA

In coma or a vegetative
state

Coma or vegetative state

DESCRICAO

PCPC =1; Healthy, alert
and capable of normal day-
to-day activities.

PCPC =1; Healthy, alert
and capable of normal
activities of daily living.

PCPC= 2; Possible to have
some physical problems
but still compatible with
normal day-to-day
activities; conscious and
capable of independent
functions.

PCPC =2; Possibility of a
small physical problem still
compatible with normal life;
conscious and capable of
functional independence.

PCPC-= 3; Possible to have
moderate disabilities due
to dysfunction of isolated
non-brain  systems  or
together with dysfunction
of the brain system;
conscious and performs
daily life activity
independently  but s
disabled for competitive
performance at school.

PCPC =3; Possibility of
moderate disability due to
dysfunction of non-brain
systems alone or with
dysfunction of the brain
system; conscious and
performs daily life activity
independently  but is
disabled for competitive
performance at school.

PCPC=4; Possible to have
severe disabilities due to
dysfunction of isolated
non-brain  systems or
together with dysfunction
of the brain system;
conscious but dependent
on others for day-to-day
activities.

PCPC =4; Possibility of
severe disability due to
dysfunction of the non-
cerebral systems alone or
with dysfunction of the
brain system; conscious
but dependent on others
for activities of daily living.

Legenda: RT1 = Retrotraducéol, representado pela cor azul; RT2 =Retrotraducéo 2,

representada pela cor vermelha.

A partir dos resultados encontrados nesta etapa, os pesquisadores deste
estudo entraram em novo consenso para que as duas versdes RT1 e RT2
fossem sintetizadas em um unico documento (RTU).

Apos esta etapa, o documento de RTU e a versao original da escala foram
apresentados em tabelas com suas divergéncias destacadas. Este material foi
encaminhado para a autora das escalas, como é possivel observar nas Tabelas
7e8
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Tabela 7- Versao de RTU e verséao original da escala PCPC, com destaque das
divergéncias.

TITULO ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE

TITULO RTU: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE

Original

RTU

ORIGINAL

RTU

Score

Category

CATEGORY

Description

DESCRIPTION

1

Normal

Normal

Normal; at
appropriate level,
school-age child
attending regular school
classroom.

age-

Normal; at the
appropriate age level;
school age child

attending regular school.

Mild
disability

Mild
disability

Conscious, alert, and
able to interact at age-
appropriate level,
school-age child
attending regular school
classroom but grade
perhaps not appropriate
for age; possibility of
mild neurologic deficit.

Conscious, alert and
able to interact at an
age-appropriate  level;
school-age child
attending regular school,
but the grade
age-appropriate;
possibility of
neurological deficit.

mild

Moderate
disability

Moderate
disability

Conscious; sufficient
cerebral function for age-
appropriate independent
activities of daily life;
school-age child
attending special
education classroom
and/or learning deficit
present.

Conscious; sufficient

function for age
appropriate independent
activities of daily ;
school age child
attending a  special
education classroom
and/or a learning

present.

Severe
disability

Severe
disability

Conscious;
on others for daily
support because  of
impaired brain function.

dependent

Conscious: dependent
on other people for daily
support because of
impaired brain function.

Coma or
vegetative
state

Coma or
vegetative
state

Any degree of coma
without the presence of
all brain death criteria;
unawareness, even if
awake in appearance,
without interaction with
environment; cerebral
unresponsiveness and
no evidence of cortex
function (not aroused by
verbal stimuli); possibility
of some reflexive
response, spontaneous
eye-opening, and sleep-
wake cycles.

Any degree of coma
without the presence of
all brain-death criteria;
unconscious even if

without interaction with
the environment;
cerebral responsiveness
and no evidence of
cortex  function (no
activation by verbal
stimuli);

some reflexive
response, spontaneous
eye-opening and sleep-
wake cycles.

Brain
death

Brain death

Apnea, areflexia, and/or
electroencephalographic
silence.

Apnea, areflexia and/or
electroencephalographic
silence.
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Legenda: Original = escala original representado pela cor verde; RTU= Retrotadugéo
Unica representado pela cor ouro.

Tabela 8- Versao de RTU e verséo original da escala POPC, com destaque das

divergéncias.

TITULO ORIGINAL: PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY SCALE

TITULO RTU: PEDIATRIC GENERAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE

ORIGINAL

RTU

ORIGINAL

RTU

Score Category

Category

Description

Description

1 Good overall
performance

Good overall
performance

PCPC = 1; healthy,
alert, and capable of
normal activities of
daily life.

PCPC=1; healthy,
alert and capable of
normal activities of
daily living.

2 Mild overall

disability

Mild overall
disability

PCPC = 2; possibility
of minor physical
problem that is still
compatible with
normal life;
conscious and able
to function
independently.

PCPC = 2; possibility
of a small physical
problem still
compatible with
normal life; conscious
and capable of
functional
independence.

3 Moderate
overall
disability

Moderate
overall
disability

PCPC = 3; possibility
of moderate disability
from noncerebral
systems dysfunction
alone or with
cerebral system
dysfunction;
conscious
performs
independent
activities of daily life
but is disabled for
competitive
performance in
school.

and

PCPC = 3; possibility
of moderate disability
due to dysfunction of
non-brain systems
alone or with
dysfunction of the
brain system;
conscious and
performs life
activity
independently, but is
disabled for
competitive
performance at
school

daily

4 Severe
overall
disability

Severe
overall
disability

PCPC = 4; possibility
of severe disability
from noncerebral
systems dysfunction
alone or with
cerebral system
dysfunction;
conscious but
dependent on others
for activities of daily
living.

PCPC = 4; possibility
of severe disability
due to dysfunction of
the non-cerebral
systems alone or with
dysfunction of the
brain system,;
conscious but
dependent on others
for activities of daily
living.

5 Coma or

vegetative
state

Coma or
vegetative
state

PCPC =5

PCPC =5
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6 Brain death | Brain death | PCPC =6 PCPC =6

Legenda: Original = escala original representado pela cor verde; RTU= Retrotaducéo
Unica representado pela cor ouro.

Apesar de apresentarem algumas inconstancias, foi constatado pela
autora das escalas e 0s pesquisadores deste estudo que nao existiu alteracéo
no conteudo das escalas. Desta forma, foi iniciada a Fase 4 denominada Comité

de Especialistas.

4.4 FASE 4 — COMITE DE ESPECIALISTAS

Trés profissionais com experiéncia na area de Terapia Intensiva
Pediatrica e Saude da Crianca avaliaram o documento de Sintese das Traducdes
por meio de questionario em relacdo a Equivaléncia Semantica, Idiomatica,
Experiencial e Conceitual. Foram eles:

e Especialista 1: Experiéncia de 18 anos no ensino, pesquisa e
preceptoria em Terapia Intensiva Pediatrica na area de
Enfermagem. Experiéncia em Traducdo e Adaptagcao Transcultural
de escalas.

e Especialista 2: Experiéncia de 15 anos no ensino, pesquisa e
preceptoria  em Terapia Intensiva Pediatrica na area de
Fisioterapia.

e Especialista 3: Experiéncia de 21 anos ensino, pesquisa e
preceptoria em Terapia Intensiva Neonatal e Pediatrica e Saude da
Crianca na &rea de Fisioterapia.

Participaram também desta fase os pesquisadores deste estudo que
realizaram a analise critica e descritiva das respostas dos Especialistas e
entraram em consenso sobre as modificacdes necessarias para se chegar a
Verséao Pré- Final.

Os resultados dessa fase refletem a pontuagdo do questionario de
avaliacdo das equivaléncias (Tabela 9 e Tabela 11) ,a Versdo Pré-Final das
escalas PCPC e POPC (Tabela 10 e Tabela 12) e o documento de “Instru¢des
para aplicacéo das escalas PCPC-BR e POPC-BR (APENDICE 3).
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4.4.1 PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE

O resultado da avaliacdo das Equivaléncias da escala PCPC é

apresentada na tabela 9.

Tabela 9- NUumero e percentual de itens pontuados na Avaliacdo da Equivaléncia
Semantica, Idiomética, Experiencial e Conceitual da Escala PCPC.

Equivaléncia | PONTUACAO N %
SEMANTICA TA 67 74
A 14 16

| 9 10

Tl 0 0

IDIOMATICA TA 39 65
A 4 7

| 17 28

Tl 0 0

EXPERIENCIAL TA 28 93
A 1 3

| 1 3

Tl 0 0

CONCEITUAL TA 27 90
A 1 3

[ 2 7

Tl 0 0

Legenda: TA= Totalmente Adequado; A= Adequado; |= Inadequado; TI=
Totalmente Inadequado.

Abaixo sdo descritos os comentarios dos especialistas e 0 consenso
obtido pelos pesquisadores para a PCPC.

No item titulo, foi apontado pelo especialista “1” dificuldade gramatical e
necessidade de formulacdo de uma expressdo idiomatica equivalente. O
especialista “3” propbés uma alteracdo no titulo, porém nao pontuou

inadequacdes na traducao.

Especialista 1: “Apesar da tradugéo estar correta, me parece mais
correto no portugués dizer “Escala de Categorizagdo de
Desempenho Cerebral Pediatrico” ou “Escala de Categorias de
Desempenho Cerebral Pediatrico’.

Especialista 3- “Escala de Categoria de Desempenho Cerebral
Pediatrica”.

35



Pesquisadores: Escala de Categorizagdo de Desempenho
Cerebral Pediatrica — (PCPC -BR)

No item categoria foi Apontado pelo especialista “1” a existéncia de

multiplos significados para o termo “morte cerebral’.

Especialista 1. “Para que morte encefalica seja confirmada, é
necessario constatar a auséncia de atividades das trés areas do
encéfalo: cérebro, cerebelo e tronco encefalico. Como o cérebro
que controla as fung¢des vitais costuma-se dizer morte cerebral,
mas mais cedo ou mais tarde todas as outras areas entrardo em
colapso. Por isso, as expressfes morte encefalica e morte cerebral
costumam ser usadas como sindnimos, fazendo referéncia a morte
clinica. Contudo, para efeitos clinicos, acredito que o termo morte
encefalica seja mais apropriado “

Pesquisadores: Em consenso optaram por manter a palavra
“cerebral”.
Na descricdo das categorias, foi observada dificuldade Semantica e

Idiomatica na Traducgao da descricao da categoria “Normal” pelo especialista 1

Especialista 1: “Sugiro alterar para: em nivel apropriado para a
idade; crianga em idade escolar que frequenta a escola comum”

Pesquisadores: Em consenso optaram por manter o termo “escola

regular”.
Apontada necessidade de alteracdo para a descricdo da categoria
“deficiéncia leve” pelo especialista “1” €” 2”, devido a discrepancias Semanticas

e ldiomaticas.

Especialista 1: “Consciente, alerta e capaz de interagir de acordo
com a idade; crianga em idade escolar frequentando a escola
comum, mas talvez, a série ndo seja adequada para a idade;
possibilidade de déficit neurolégico leve’.

Especialista 2: Apesar da traducao estar correta, fico em duvida
guando fala "mas a série talvez ndo seja apropriada” para mim,
soa estranho e pode causar duvida sobre item.

Pesquisadores: Em consenso optaram por substituir o termo
“série” por “ano” e manter o termo “adequado.”
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Apontada necessidade de alteracdo para a descricAo da categoria
“deficiéncia moderada” pelo especialista “1”, devido a discrepancias Semanticas

e ldiomaticas e pelo especialista “3” por inadequagao conceitual.

Especialista 1 “Consciente; fungdo cerebral suficiente para realizar
de forma independente atividades de vida diaria apropriadas a
idade; crianca em idade escolar que frequenta sala de aula de
educacéo especial e / ou déficit de aprendizagem presente.”

Especialista 3 — “Na parte — ‘ frequenta sala de aula de educagéo
especial ou escola especial” talvez se adeque melhor a realidade
brasileira”

Pesquisadores: Em consenso optaram por manter o termo
“educacéo especial’.

Apontada necessidade de alteracdo para a descricdo da categoria
“deficiéncia grave” pelo especialista “2”, devido a divergéncias ldiomaticas,
Conceituais e Experenciais.

Especialista 2: A frase "suporte diario" ndo é uma palavra do
cotidiano. Talvez: Dependente de outros para realizar atividades
basicas de vida diaria

Pesquisadores: Em consenso optaram por manter o termo
“suporte diario”.

Indicada inadequacao Idiomética na tradugdo da descricdo da categoria
“‘estado de coma ou estado vegetativo” pelo especialista “1” e inadequacao

Semantica e Idiomatica pelo especialista “3”.

Especialista 1: “Qualquer grau de coma sem a presenga de todos
os critérios de morte encefalica; inconsciéncia, mesmo
aparentando estar acordado néo interage com o ambiente; sem
responsividade cerebral e nenhuma evidéncia de fungéo cortical
(sem resposta a estimulos verbais); possibilidade de alguma
resposta reflexa, abertura ocular espontanea e ciclos de sono-
vigilia.”

Especialista 3 — “mesmo se aparentar despertar’” — “mesmo se
aparenta estar desperto”

Pesquisadores: Optaram por substituir o termo “desperto” por
acordado” / substituir “funcdo do cortex” por “funcao cortical’/
substituir ndo ativagéo por “sem resposta’.
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Indicada inadequacéo Idiomatica e Semantica na traducdo da descri¢cdo

da categoria “morte cerebral” pelo especialista “1”

Especialista 1: “Apneia, arreflexia e/ou auséncia de atividade

elétrica cerebral no eletroencefalograma.

Pesquisadores: Optaram por manter a traducéo original.

Na tabela 10 sdo apresentadas as divergéncias entre o resultado da

segunda fase desse estudo denominado TU, que representa a traducdo do

documento original para o portugués, e TPfinal, que representa a adaptacao

cultural realizada pelo comité de especialistas para a escala PCPC.

Tabela 10- Divergéncias entre a Traduc¢do Unica e a Versao Pré final da escala

PCPC
ITEM TU Tpfinal
Titulo ESCALA DE CATEGORIA | ESCALA DE CATEGORIZACAO
DE DESEMPENHO | DE DESEMPENHO CEREBRAL
CEREBRAL PEDIATRICO | PEDIATRICA — (PCPC -BR)
Deficiéncia | a série talvez ndo seja | 0 ano talvez ndo seja adequado
leve apropriada para a idade; a idade;
Deficiéncia | funcéo cerebral suficiente | funcdo cerebral suficiente para
moderada | para atividades | realizar de forma independente
independentes da vida | atividades de vida diaria
diaria apropriadas a idade; | apropriadas a idade
Coma ou ‘mesmo se aparentar | “mesmo se aparentar estar
estado despertar” acordado “
vegetative | “nenhuma evidéncia de | “nenhuma evidéncia de fungéo

funcdo do cortex (ndo
ativacdo por estimulos
verbais)”

cortical (sem resposta a
estimulos verbais);”

Legenda: TU = Traducdo Unica e Tpfinal= Verséo pré final.

4.4.2 ESCALA 2 - PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY

SCALE

O resultado da avaliacdo das Equivaléncias da escala POPC é

apresentado na tabela 11.

Tabela 11- Numero e percentual de itens pontuados na Avaliacdo da
Equivaléncia Semantica, Idiomatica, Experiencial e Conceitual da Escala POPC.
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Legenda:

AVALIACAO PONTUACAO N %
SEMANTICA TA 48 76
A 14 22
| 1 2
Tl 0 0
IDIOMATICA TA 28 67
A 8 19
| 6 14
Tl 0 0
EXPERENCIAL TA 19 90
A 0 0
| 2 10
Tl 0 0
CONCEITUAL TA 19 90
A 0 0
| 2 10
Tl 0 0
TA= Totalmente Adequado; A= Adequado; I= Inadequado; TI=

Totalmente Inadequado

Abaixo sdo descritos os comentarios descritos pelos especialistas e o

consenso obtido pelos pesquisadores para a POPC.

No titulo, foi apontado pelo especialista “1” Inadequacéo Idiomética.

Especialista 1: “‘ESCALA PEDIATRICA DE
CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO GERAL.
ESCALA DE CATEGORIAS DE DESEMPENHO GERAL
PEDIATRICO”.

Pesquisadores: Optaram por alterar o nome da escala para
“Escala de Categorizacdo de Desempenho Geral Pediatrica
(POPC-BR)".

Foi sugerido pelo especialista “1” alteragdo do termo “morte cerebral” na

descricéo das categorias da escala.

Especialista 1: “Categoria: Desempenho geral bom;
Deficiéncia geral leve; Deficiéncia geral moderada;
Deficiéncia geral grave; Coma ou estado vegetativo; Morte
encefalica.”

Pesquisadores: Optaram por manter o termo “morte
cerebral”.
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Na descricdo das categorias, foi apontada Inadequacao Idiomatica na

Tradugao da descricdo da categoria “Deficiéncia geral leve” pelo especialista 1,

e Semantica pelo especialista 2.

Especialista 1: Possibilidade de pequeno problema fisico
ainda compativel com a vida normal; consciente e
independente quanto a capacidade funcional.

Especialista 2: "Capaz de independéncia (esta escrito
errado) de forma funcional”. A frase ficou do ponto de vista
semantico foi inadequado.”

Pesquisadores: Optaram por utilizar o termo “independente
de forma funcional’.

Foi sugerido pelo Especialista 1 alteracdo da descricdo da categoria

“Deficiéncia geral moderada”. Apontado pelo especialista 2 Inadequagdes

Idiométicas, Experenciais e Conceituais.

Especialista 1: Possibilidade de deficiéncia moderada
devido a disfuncédo isolada de sistemas nao-cerebrais ou
com disfuncdo do sistema cerebral; consciente e realiza
atividade de vida diaria de forma independente, mas é
incapacitado para desempenho competitivo na escola

Especialista 2: ..."é desabilitado para desempenho.". A
palavra desabilitado ndo é uma palavra usual brasileira.

sugiro " é incapaz de realizar atividades competitivas na
escola”

Pesquisadores: ‘“Possibilidade de deficiéncia moderada
devido a disfuncéo isolada de sistemas nao-cerebrais ou
com disfungdo do sistema cerebral; consciente e, realiza
atividade de vida diaria de forma independente, mas nao
possui habilidade para o desempenho competitivo na
escola.”

Sugerido pelo Especialista 1, alteragado da descrigdo da categoria “Deficiéncia

geral grave”

Especialista 1: Possibilidade de deficiéncia grave por
disfuncdo isolada de sistemas nao-cerebrais ou com
disfuncéo do sistema cerebral; consciente, mas dependente
dos outros para atividades da vida diaria.
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Pesquisadores: Possibilidade de deficiéncia grave devido a
disfuncdo isolada de sistemas nao-cerebrais ou com
disfuncéo do sistema cerebral.

Na tabela 12 sdo apresentadas as divergéncias entre o resultado da

segunda fase do estudo, denominado TU que representa a traducdo do

documento, e a Tpfinal, que representa a adaptacdo cultural realizada pelo

comité de especialistas para a escala POPC.

Tabela 12- Divergéncias entre a Traduc¢do Unica e a Versao Pré final da escala

POPC.
ITEM TU Tpfinal
Titulo ESCALA DE CATEGORIA DE | ESCALA DE CATEGORIZACAO
DESEMPENHO GERAL | DE DESEMPENHO GERAL
PEDIATRICA PEDIATRICA (POPC-BR)
Deficiéncia | “consciente e capaz de | “consciente e independente de
leve indepencia de forma funcional” | forma funcional. “
Deficiéncia | “devido a disfuncdo dos | “devido a disfungdo isolada de
moderada | sistemas nao-cerebrais | sistemas ndo-cerebrais ou com
isoladamente ou com disfuncéo | disfungéo do sistema cerebral®.
do sistema cerebral”
“é desabilitado para | “mas nao possui habilidade para
desempenho competitivo na | o desempenho competitivo na
escola”. escola.”
Deficiéncia | “por disfuncdo dos sistemas | “devido a disfungdo isolada de
severa nao-cerebrais isoladamente” sistemas néo-cerebrais “

Legenda: TU = Traduc&o Unica e Tpfinal= Vers&o pré final.

4.5 FASE5-TESTE DA TP FINAL

Sobre as caracteristicas dos 25 profissionais fisioterapeutas que

participaram dessa fase:

e Os fisioterapeutas tinham meédia de 7,83 £ 5,49 anos de formagdo em

fisioterapia e média de 5,22 +4,99 anos de experiencia em UTIP
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e Todos possuiam especializacdo em diferentes areas relatadas a Saude
da Crianca (Terapia Intensiva Pediatrica, Oncologia Pediatrica,
Fisioterapia Cardiovascular e Fisioterapia Respiratéria).

e 80% dos profissionais ndo haviam utilizado anteriormente uma escala de
avaliacdo do desfecho funcional do paciente em UTIP e 16% ja haviam
realizado pelo menos uma avaliacdo utilizando algum instrumento de
avaliacao funcional em UTIP, 4% dos profissionais ndo responderam essa
guestao.

¢ Dos participantes desta fase, apenas 1 (4%) tinha experiencia prévia com

traducéo e adaptacéo cultural de escalas.

Os resultados da avaliagcdo desses profissionais em relacdo as escalas
PCPC-BR e POPC-BR podem ser verificados nas Tabelas 13 e 14.

Tabela 13- Avaliacao dos fisioterapeutas do contetudo da escala PCPC-BR .

ESCALA DE CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO GERAL PEDIATRICA

(PCPC-BR)
SIM NAO
Conheciam a escala PCPC. 12% 88%
Haviam utilizado a escala anteriormente. 4% 96%
Acreditam que o contetdo da escala PCPC-BR esta adequado 96% 4%

para o contexto da crianga brasileira.

Acreditam que o contetdo da escala PCPC-BR esta adequado

0 0,
a crianca brasileira na faixa etaria estabelecida. 84% 16%

Acreditam que escala PCPC-BR foi traduzida de forma clara e

96% 4%
coesa.
Acre_dlt_am gue a escala PCPC-BR esta adaptada para a cultura 96% 4%
brasileira.
Acreditam que existe algum item da escala PCPC-BR necessita 8% 92%

de alteracao

Tabela 14- Avaliacdo dos fisioterapeutas do conteudo da escala POPC-BR.

ESCALA DE CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO CEREBRAL PEDIATRICA
(POPC-BR)
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SIM | NAO
Conheciam a escala POPC. 12% 88%
Haviam utilizado a escala anteriormente. 4% 96%
Acreditam que o conteudo da escala POPC-BR esta adequado
. o 96% 4%

para o contexto da crianga brasileira.
Acreditam que o conteudo da escala POPC-BR esta adequado a

: g : - ) 88% 12%
crianga brasileira na faixa etaria estabelecida.
ﬁ\g;igltam que escala POPC-BR foi traduzida de forma clara e 96% 4%
Acre_dlt_am gue a escala POPC-BR esta adaptada para a cultura 96% 4%
brasileira.
Acredltaquue existe algum item da escala POPC-BR necessita 16% 84%
de alteracdo

As principais observagfes em relacdo a faixa etaria das escalas estéo

voltadas para o inicio da fase escolar, conforme observado nas citacdes abaixo.

" A escala deveria ter inicio em pacientes acima de 2 anos (fase escolar)’

‘A crianga esta em idade escolar a partir dos 4 anos e aplicamos as escalas

em criancas menores. Ficou confuso, pois na mesma escala diz idade escolar,
frequentando a escola. A mae me questionou se a resposta era sim ou nao.’

Quando questionados sobre a necessidade de alteracdo de algum item
das escalas 8% indicaram a necessidade de mudanca da escala PCPC-BR e
16% propuseram a alteracédo na POPC-BR. As principais observacdes foram em
relacdo a faixa etaria estabelecida na escala PCPC-BR e a gravidade do déficit
cognitivo e auséncia de descricdo dos itens 5 e 6 da escala POPC-BR, conforme

observado nas citacdes abaixo.

‘A faixa etaria que ndo esta em idade escolar limita a aplicagdo, pois pré-
julgamos o que a crianga fara quando crescer.’

" A escala (POPC) nao deveria ser indicada para pacientes com déficit
cognitivo importante’
Pontuacéo 5 e 6 (POPC)- auséncia de descricdo, 0 que me gerou inseguranca

na classificagao da crianca. Logo imagino que seja por ambas as escalas
serem utilizadas em conjunto.’
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4.6 FASE 6 - VERSAO FINAL

O resultado desta fase foi a submissao de toda documentacéao referente
as fases anteriores para o centro coparticipante em formato de relatério. Essa
etapa ndo tem como objetivo alterar o conteddo, pois se entende que, uma vez
respeitado todo o processo, a traducéo alcancada foi adequada. O relatério foi

encaminhado ao centro cooparticipante e estd em analise.

5- DISCUSSAO

Este estudo traduziu e adaptou para o portugués brasileiro as escalas
PCPC e POPC, que possuem como objetivo descrever em curto prazo o
desfecho do cuidado intensivo pediatrico, quantificando a morbidade funcional
geral e o déficit cognitivo, resultando nas versbes PCPC-BR e POPC-BR.

Optamos por basear o desenho do nosso estudo na metodologia proposta
internacionalmente por Beaton et al. (2000), composta pelos procedimentos de
traducdo inicial, sintese de traducéo, retrotraducéo, comité de especialistas, pré-
teste e versao final, por entendermos que a traducao e adaptacao transcultural
€ um processo delicado. Portanto, para atingir equivaléncia entre o instrumento
original e as versdes traduzida e adaptada deveriamos seguir um processo
rigoroso.

Durante a realizacdo de nosso trabalho, a fase que remete a traducéo do
inglés para o portugués do Brasil ndo demonstrou divergéncias ou
inconsisténcias com impacto importante no constructo. Foram observadas
apenas discordancias entre os tradutores em relacdo ao tempo verbal,
concordancia nominal, uso de palavras sinbnimas como por exemplo
‘pontuacdo” e “escore”, “adequado” e “apropriado”’, “performance” e
“‘desempenho” e termos técnicos como por exemplo “ciclo sono-vigilia” e
“arreflexia”.

As discordancias entre as traducdes ja eram esperadas uma vez que 0S
tradutores, apesar de serem bilingues, possuiam formacdes diferentes sendo o
primeiro com formagé&o na area da saude e ciente dos conceitos explorados nos
instrumentos, o que Ihe conferia uma perspectiva clinica e mais equivalente ao

conteudo traduzido, e o segundo tradutor sem conhecimento sobre o contetudo
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dos instrumentos e com formacg&o em ciéncias humanas (BEATON et al.,2000;
COSTER & MANCINI, 2015).

Durante a execuc¢ao da segunda fase, denominada sintese das traducoes,
analisamos o relatério dos dois tradutores e realizamos a fusdo de ambas as
traducdes. Quando necessario era realizada a adequacédo de itens que embora
nao estivessem incorretos pudessem dificultar a compreenséo das informacdes.
Essas adequacdes foram realizadas na vivéncia clinica e académica dos
pesquisadores.

Pode-se argumentar que nesse momento seria necessaria a intervengao
de tradutores profissionais devido suas habilidades em gramética e linguistica.
Entretanto, nesse momento se preconiza a familiaridade na area de atuacéo do
que a otimizagdo gramatical da cultura alvo (EPSTEIN et al.,, 2015).

Encontramos controvérsia na literatura em relacéo a necessidade da fase
de retrotraducdo. Epstein et al. (2015) demonstraram em estudo experimental
gue a retrotraducédo poderia ter um uso limitado, particularmente se a equipe de
adaptacao tem proficiéncia nas linguas da cultura de origem e da cultura alvo.
Entretanto, em nosso estudo, essa fase possibilitou maior envolvimento da
autora das escalas, além de demonstrar que ndo houve discrepancias
importantes que pudessem impedir a continuidade do processo.

Desenvolvemos esse trabalho durante a pandemia por COVID-19 que,
entre outras medidas, preconiza o distanciamento social e quarentena, além
disso, foi um periodo o qual os hospitais bem como os profissionais de salde
ficaram sobrecarregados com as demandas decorrentes do aumento das
hospitalizacbes e remanejamento de profissionais de outras unidades para
trabalhar no atendimento dos doentes infectados pela SarsCov-2.
Pesquisadores do mundo inteiro precisaram adaptar métodos existentes para
dar continuidade ao trabalho cientifico, com o desafio de minimizar o impacto na
qualidade de sua producéo (SOHRABI et al., 2021; WHO, 2020;).

No presente estudo, os reflexos mais diretos desse momento foram
sentidos durante a Fase 4, denominada comité de especialistas, quando houve
atraso na execucédo do trabalho. Enfrentamos o desafio de conseguir reunir
simultaneamente os membros do comité e o0s pesquisadores do estudo.

Vivenciamos as mais diferentes experiéncias pessoais, como a reorganizacao

45



da vida profissional, o fechamento da universidade, reestruturagdo do ensino a
distancia, perda de familiares, mudanca de cidade, medo do adoecimento etc.

Apesar do atraso na execucao da Fase 4, em nosso estudo o comité de
especialistas demonstrou ser importante devido as contribuicbes criticas e o
auxilio para se alcangar um consenso no momento de consolidagéo das versdes
anteriores em uma unica (EPSTEIN et al.,2015).

Ao longo deste trabalho reunimos as informacbes relacionadas a
aplicagao das escalas em um documento denominado “ Instru¢ao para aplicacéo
das escalas PCPC-BR e POPC-BR” (APENDICE 3), baseadas nas publicacdes
de Debra Fiser et al., (1992, 2000a, 2000b). Apesar deste documento néo fazer
parte do processo de traducdo, entendemos que foi uma adaptacédo cultural
necessdaria, uma vez que o0s artigos que reinem essas informacfes estao
publicados em lingua inglesa.

O comité de especialistas avaliou cada item das escalas individualmente.
Em relacéo a escala PCPC os foram apontadas inadequa¢des semanticas em
10%, idiomaticas em 28%, experienciais em 3% e conceituais em 7% dos itens
traduzidos. Essas inadequacbes foram avaliadas de forma qualitativa e
resultaram em mudancas entre a versao de TU e Tpfinal. As mudancas foram
realizadas no titulo e descricdo das categorias: deficiéncia leve, deficiéncia
moderada e deficiéncia severa,

A mudanca realizada no titulo, por exemplo, partiu da demanda apontada
pelo comité de especialistas em se alterar o substantivo “categoria” por
“categorizacido”, os pesquisadores também acharam pertinente a inclusao da
sigla original das escalas, com a identificacdo “BR” para ndo se perder a
caracteristica do instrumento original e facilitar o entendimento e a identificacéo
das escalas.

Na descri¢do da categoria “deficiéncia leve”, foi alterada a palavra “série”
para se referir ao ciclo escolar, por “ano”, seguindo o Projeto de lei n° 144/2005
que reestruturou o regime escolar. A descricao da categoria “deficiéncia
moderada” foi substituida de “funcéo cerebral suficiente para atividades da vida
diaria apropriadas para a idade”, para “funcédo cerebral suficiente para realizar
de forma independente atividades de vida diaria apropriadas para a idade”, com

objetivo de tornar melhor a compreenséo.
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A descri¢cao da categoria “coma ou estado vegetativo” sofreu alteragdo do
termo “despertar’ para “acordado”, “fungao do cortex” para “fungao cortical’ e
“‘ndo ativacdo” por “auséncia de resposta’. As alteragcbes partiram da
necessidade de adequacao dos termos para uma linguagem mais proxima da
pratica clinica.

A escala POPC apresentou inadequacdes semanticas em 2%, idiomaticas
em 14%, experienciais e conceituais em 10% dos itens. Essas inadequacdes
também foram avaliadas de forma qualitativa e resultaram em mudancgas no titulo
e descricdo das categorias “deficiéncia leve”, “deficiéncia moderada” e
“deficiéncia severa” entre a ‘versdo de TU e Tpfinal.

No titulo, assim como a escala PCPC se manteve a sigla original da escala
com a inclusdo do “BR” e a alteragédo da palavra “categoria” por categorizagéo.
Na descricado da categoria “deficiéncia leve” foi substituida a expresséo “capaz
de independéncia” por “independente “. Na categoria “deficiéncia moderada” foi
substituido a palavra “desabilitado” para a expressao “nao possui habilidade”. E
na deficiéncia severa foi reestruturada a frase “por disfungao dos sistemas nao-
cerebrais isoladamente” para “devido a disfuncido isolada de sistemas nao
cerebrais”.

Todos esses itens apesar de nao terem sido traduzidos de forma indevida,
dificultavam a compreensdo e interpretacdo de informacdes, assim como
relatado no estudo de Sa et al. (2017). Essas mudancas podem ser observadas
nas Tabelas 2 e 3.

A Fase 5 desse trabalho, denominada teste da Tpfinal, também
demonstrou ser uma fase importante para entender melhor a perspectiva dos
profissionais que utilizariam essas versdes traduzidas e adaptadas em campo.
Nesse momento 25 fisioterapeutas com experiéncia em UTIP puderam realizar
duas avaliagcdes com as escalas PCPC-BR e PCPC-BR, sendo a primeira no
momento da admissao do paciente e a segunda no momento da alta da UTIP.

Nesta etapa encontramos alguns desafios relacionados a metodologia do
estudo e a dindmica do hospital onde foram feitas as coletas. O desenho desta
Fase preconizou a realizacdo de duas avaliagbes com a Tpfinal pelo mesmo
profissional sendo a primeira no momento da admisséo e a segunda no momento
da alta do paciente da UTIP. Entretanto, os turnos dos profissionais séo

organizados por 12 horas de trabalho e 60 horas de descanso e nem todos
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possuiam contrato de trabalho CLT, sendo uma parcela contratada como pessoa
juridica, que possuem como pratica comum trocas ou venda de plantdes.

Essa situacdo nos levou a aumentar em 12 horas a janela de tempo entre
o0 momento da admissao e alta e realizagdo das avaliagbes. Que passaram de
48 horas para até 60 horas. Entendemos que essa mudanca ndo impactou nos
resultados obtidos nesse estudo, uma vez que 0 nosso objetivo foi a avaliacdo
do contetdo de traducdo e adaptacéo cultural das escalas e ndo diretamente
avaliacdo da qualidade do cuidado, ou algum determinado tratamento.
Recomendamos que o0s pesquisadores se atentem a esses detalhes da dinamica
hospitalar em futuros estudos.

Outro desafio encontrado nessa fase foi o recrutamento de outros
profissionais da equipe interdisciplinar em UTIP, além dos fisioterapeutas.
Apesar das escalas PCPC e POPC serem desenhadas para serem utilizadas por
qualquer membro da equipe e a fisioterapia no Brasil possuir um papel
importante no ambiente intra-hospitalar, entendemos que seria importante e
enriquecedor o olhar de diferentes areas do saber na avaliacdo da traducéo e
adaptacao cultural. Entretanto, nossas coletas foram realizadas durante a
pandemia e em um Unico hospital, o0 que acabou limitando a expanséo para
outros membros da equipe.

Os resultados da Fase 5 demonstraram que 96% dos profissionais
entrevistados acreditam que as escalas PCPC e POPC foram traduzidas e
adaptadas para a cultura brasileira de forma satisfatéria. A necessidade de
alteracdo de algum item da escala foi apontada por 16% dos profissionais em
relacdo versao final da PCPC-BR e 8% observam em relagéo a escala POPC-
BR.

Esses resultados demonstram uma boa aceitacao das versdes brasileiras
das escalas, uma vez que seria necessario incerteza 20% dos participantes para
que se fosse questionada a necessidade de revisdo da versdo pré-final
(NUSBAUM et al., 2001).

Os itens que despertaram duvida nos profissionais entrevistados foram
relacionados a faixa etéria estabelecida e ao termo “fase escolar”, presente na
descrigcéo das categorias “normal”, "deficiéncia leve” e “deficiéncia moderada” da
escala PCPC-BR.
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Os profissionais relacionaram o termo “fase escolar” escrito na descrigéo
das categorias como uma obrigatoriedade de a crianca ter idade suficiente para
frequentar a escola, o que segundo eles impediria a aplicacdo em criangas que

ainda ndo possuem idade para tal, como podemos observar nas falas abaixo:

“A faixa etaria que ndo esta em idade escolar limita a aplicacao, pois pré-
julgamos o que a crianc¢a fara quando crescer”.

“A escala deveria ter inicio em pacientes acima de 2 anos (fase escolar)’

‘A crianga esta em idade escolar a partir dos 4 anos e aplicamos as escalas
em criangas menores. Fico confuso, pois na mesma escala diz idade escolar,
frequentando a escola. A mae me questionou se a resposta era sim ou ndo.”

A descricdo das escalas nos leva a olhar para a idade cronologica da
crianga no momento da avaliacéo e identificar o estagio do desenvolvimento que
ela se encontra. Na categoria 1, por exemplo, “Normal; no nivel apropriado a
idade; crianca em idade escolar que frequenta a escola regular’. Somos
direcionados a pontuar essa categoria caso a crianca avaliada apresente o
desenvolvimento tipico para sua idade, e se caso esteja em idade escolar,
frequente a escola regular.

Escalas globais de avaliagdo da morbidade, como no caso a PCPC e
POPC, possuem a vantagem de serem de facil e rapida administracdo, o que
permite sua utilizacdo em grandes estudos populacionais para se estudar
tendéncias. No entanto, essas escalas sdo subjetivas e requer que O0S
avaliadores possuam a habilidade de identificar os marcos do desenvolvimento
apropriados para a idade (ONG et al., 2016).Para mimizar essa subjetividade,
Zarisky et al. (1995) recomendaram que as atividades de vida diaria fossem
consideradas todas aquelas que todas as criancas, exceto 10 percentil, nessa
idade podem realizar, segundo a escala de Denver Il.

A segunda preocupacao dos profissionais foi em relagcéo a indicacao da
escala POPC para pacientes com déficit cognitivo importante. Como observado
na fala abaixo:

A escala (POPC) néo deveria ser indicada para pacientes com déficit cognitivo
importante’
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Apesar do profissional ndo deixar claro sua intengdo ao expressar tal
preocupacdo, entendemos que a avaliacdo com as escalas seja indicada
também para pacientes com déficit cognitivo importante. Primeiro, porque a
avaliacdo basal, no momento da admissdo, permite excluir o impacto de
condicdes prévias no delta escore. Segundo porque clinicos e pesquisadores
podem se beneficiar na comparacéo dos resultados das escalas com parametros
de qualidade do cuidado, para avaliar o desfecho de suas unidades e promover
aprimoramento de programas internos.

Como consequéncia, o melhor entendimento do quadro desses pacientes
minimiza o risco de viés em estudos ao atribuir incapacidades prévias a algum
tipo de intervencdo ou doenca como demonstrado no estudo de Aliev et al.,
(2007), no qual foi demonstrado que 46% dos pacientes possuiam, no momento
da internagéo, algum grau de incapacidade cognitiva e no momento da alta esse
namero foi de 60%.

Existem escalas especificas para avaliacdo do comprometimento
cognitivo e comportamento adaptativo, porém muitas exigem treinamento
especifico, um tempo maior para aplicacéo. A escala POPC-BR surge como uma
alternativa para avaliacdo global do comprometimento cognitivo quando a
utilizacdo de medidas especificas ndo séo a primeira escolha.

Os resultados desse estudo demonstram boa aceitacdo das escalas
PCPC-BR e POPC-BR por parte dos profissionais brasileiros. Entretanto
algumas limitacbes devem ser consideradas, como a ndo avaliacdo das
propriedades psicométricas da versao brasileira, avaliagdo em um Unico hospital
e verificacdo por apenas uma area da equipe multidisciplinar. Sugerimos que
futuros estudos realizem essas avaliagbes para que as escalas PCPC-BR e

POPC-BR possam ser utilizadas de forma mais fidedigna.

6- CONCLUSAO

As fases de traducao e adaptacao cultural das escalas foram concluidas,
resultando nas versées PCPC-BR e POPC-BR. Futuros estudos sdo necessarios
para se avaliar a validade e confiabilidade para se garantir a acuracia da

aplicacao na populacéo brasileira.
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8 - ANEXOS

ANEXO 1 - DESCRICOES ORIGINAIS PROPOSTAS PARA A GOS,
ADAPTADA DE JENNETT & BOND, 1975.

GOS Category

Proposed description of category

Ascribable to a particular incident and due to original
brain damage. Potentially sub categorize deaths

Vegetative State

Death according to whether they occur before or after
regaining consciousness to distinguish initial recovery
from brain damage.99999p;.

Persi Unresponsive and speechless for weeks or months after
ersistent

acute brain damage. Sleep -wake cycles return after 2-
3 weeks.

Severe Disability
(conscious but

Independent in daily support because of physical and/or
mental causes.

disable)
o Independent in ‘daily life’ (for example, can use public
MO%E;%E'ZE‘?'“W transport and work in a sheltered environment). Able to
: maintain self-care and ‘’activities of daily living'.
independent)

Considerable family disruption possible.

Good recovery

Resumption of normal life, although there may be minor
neurological and psychological deficits. Return to work
could lead to false impressions in either direction (for
example, socioeconomic factors in work availability,
attitude of past employers). Included here are leisure
interests and family relationships.
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Riscos & Beneficlos™ foram retiradas do amquivo Informacdes Basicas da Pesquisa
[PE_INFORMACOES BASICAS DO_PROJETO_1371E814.pdf, gerado em 10/2/2020)

4PRESE H'I'ﬁf:j.ﬂ: Com o declinio da mortalldade Infantll nas unidades de terapla Intensiva e aumeanto

sxponencial da momidade, torna-se Importante o ES0 02 Instrumentos gue permitam avallar @ quantficar de
forma efetva o desfecho funcional da crianga duranie e apds a Intemacio

Endersgoc  Fua Botucahy, 740

Ealrmor  WILA CLEMENTING CEF. p4003-300
uF: &= Eunloiplo:  EAD PAULD
Tedefone: |1 115571-1052 Far [111553%-7162 Evmall  capdurfss b
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UNIFESP - HOSPITAL SAQ
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UNIVERSITARIO DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SAO PAULO - HSP/UNIFESP

Contrusgio do Fersoer: 4 (95390

Cgran ™™

Sltuagdo do Parecsr:

Aprovano

Necesalta Apraciagio da CONEP:

Mo

Agslnado por:
Migusl Robart Jorgs
(Coordenador(aj)
Emdersgoc  Rua Botucshy, 740
Balma: VILA CLEMENTING CEP: [4[-5m
UF: &5 Munioiplo:  EAD PALLD
Tedefone: [11)15571-1052 Farc [11}55357162

SAD PALILD, 28 de Malo de 2020

Ausancia TCLE_COMITE_DE_ESPECIALISTAS.G| 24/04/2020 | Talia 0e Casio Azl
oC 16:28:24 | Chiarastell
Duiros DECLARACAD_RESPONSABILIDADE. | 24/04/2020 | Talita de Casin Acalto
par 16:19:22 | Chiarastell

Dutros AUTORIZACAD_DA_AUTORApaT T4/04/2020 | Talia 82 Casio A=l
16:11:38 | Chiarastell

Projeic Deianato | |PROJETO_PCPC_PCPOD_PARECER.D | 24/04/2020 |Taiia 02 Casino Aczi

Brochura oCx 16:10:53 | Chiarasten

Investigador

Cronograma CIONOgQrama_parecer.pdf 24/04/2020 | Talita de Casiro Aczlto
16:09:36 | Chiarastell

TCLE Termos e |TALE_G_A_14_ANCS.00C 2410412020 | Tallta 02 Casio Aczlto

Assentimento / 16:08:47 | Chiarasten

Justificativa de

| Ausancia

TCLE/Termos de | TALE_4_A_8_ANDS doc 24/04/2020 | Talia 8e Casto Acalto

Assentimanto / 16:08:35 |Chiarasten

Justificativa de

Ausancia

Declaragdo e declaracao_de_sigho.pdf 11/12/2019 | Talta oe Castro Aczito

Pasquisadores D0:51:35 | Chiarastell

Orgamenio oreamento. paf 11/12/2019 | Talta oe Castro Aczito
DO:50:00 | Chiarastels

Fola de Rosto | folha_de_rosio.par 111272019 | Tallia 02 Casiro Aczlto
D0:49:34 | Chiarastell

E-mall: cepfuniesp br




ANEXO 3- APROVAGCAO CEP FUNDACAO JOSE LUIZ EGYDIO SETUBAL

&€ 5 C @ pesgeasy.pensiorgbr/Projetos/Projetos.aspx * ©»@ Pa.‘sadaj‘

H 2 Olésoraialiborio cabé D]

A <
Pesqeasy €00 ecabars S
Egydio Setibal Ayl Tosma, miavtn INSULULOPENSI
.
hinval Meus projetos
Downloads
Meus projetos L1 _______________________________________________________________ ! 1 |}
PR- TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL DAS ESCALAS PEDIATRIC CEREBRAL 04/03/2020 soraia liborio (]
008/2020 PERFORMANCE CATEGORY (PCPC) E PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE 20:58 cabo Aprovado

Cadastrar novo projeto

CATEGORY (POPC) PARA O PORTUGUE BRASILEIRO
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9 — APENDICES

APENDICE 1 — AUTORIZACAO FORMAL DA AUTORA DAS ESCALAS PARA
TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL.

Horz0zn Gmall - Fwd: Translation of PCPC and POPC 1o Ponuguease

From: RAQUEL DE PAULA CARVALHO <carvalho raqueli@unifesp. br=
Sent: Wednesday, May 22, 2018 8:52 FM

To: debrafiser@hotmail .com

Subject: Translation of PCPC and POPC to Portuguese

De=ar DOr Debra Fimer,

My name is Raguel Carvalko and I am Associate Professor at Federal Undiversity of Zac
Panlo/Brasil. I am sending this

il becauss I am interssted in translate to Portugues= of

Brasil two scales that you had developed, called Pediatric Cersbral Performance Category Scale

(ECEC] and Pediatric Owerall Performance Category Scales {POPZ) . The reason is that these
scales are adopted by =ome hospitals in Brasil. However, we do not havre an official
translation.

3o, my college Professor Cristina Sa and I would like to ask your authoriszation to translate
these =scales to brasilian portuguese.
We hawe

Control {(3atco)] =cale and it was published im 2 brasiliam journmal {32 CD, Faveroc FM, Voo= MC,

already done a translation and cultural adaptation of Segmental Assessment of Trunk

Choren F, Carvalho ED. Brasilian wersion of the Segmental Assessment of Trunk Control {3ATCo).
Fisipterapia = Pesgquisa. Z017 Mar:;24({1):E9-38] .

Melhod=s comsist in: scales will be translated to Fortugusss, analyesed, translated back to
English, arnd compared with the original versions. The final versions will be submitted to 20
experts professionals (pediatrics and physiotherapists] who works in Pediatric Intensive Care
Unit in Brasilian hospitals. A review of the final versions will be dome according to the
analysis of the sxpert= concluding the proce=s of cultural adaptation.

We promi=e to inform you about the translation process and sand the final Portugquess vers=ion.
If you agree in giwe us your authorigation, we would like to request an officiz]l document or a
formal email informing you that you authorise us to translate the scales into Brazilian
Portuguese .

Be=t regards,

Zv Ana Costa, 95. SantosfSP/Bra=zil
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-- Forwarded message -—--—-—-

De: Debra Fiser <DebraFiser@hotmail com>

Date: qua, 29 de mai de 2019 as 00:40

Subject: RE: Translation of PCPC and POPC to Portuguese

To: RAQUEL DE PAULA CARVALHO <carvalho.raquel@unifesp. br>

Dear Dr. de Paula Carvalho,

Thank you for your interest in the POPC and PCPC scales. | am happy to make these more accessible for use by the
Brazilian hospitals and would welcome your translation. The steps, as | see it, would be something like this:

1. You translate the scales to Portuguese.
2. You get someone, who does not have access/know the original English version, to do a back translation to
English {usually an official translator/service).

3.1, as the scale owner, lock at the backtranslation for fidelity, etc.
4_With comments, edits, and OK, you proceed with publication of the Portuguese version which criginated the
backtranslation with appropriate attribution/authorship, of course.

If this sounds good to you, then | am happy to authonze the translation.

Best,
Debra H. Fiser, M.D.
Professor Emeritus, Pediatrics

University of Arkansas for Medical Sciences
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APENDICE 2 — AUTORIZACAO DA AUTORA DAS ESCALAS PARA A
RETROTRADUCAO.

RAGUEL DE PAULA CARVALHO <carvalho.raguelfunifesp. br> 21 de junho de 2020 1856
Para: Debra Fiser <DebraFseniihomail com:=>
Ci: Talita de Castro <t talitacastrodigmal .com=, “oristina.sa” <cristina. sa@iuol.com br

Cr=ar Or. Fiser,

| hope everything is fime_

We sent the original version of POPC and PCPC scales to be translated to Portuguese for two professional
translators. After consensus, we sent the Portuguese version to two official translators who did 3 backiranslation o
English. Aftached to this emal is the backtranslation version obtained by reliabiity bebween two transkators for your
analysis.

| am sending o fles:

1) "backiranslation. docx” © the backiranslation version

2) "back-translabon-Onginal docx” © a table with orginal and backiranslation wersions

Pleass, donot hesitate in contacting me if you hawe any questions.

Respecifully,
Raguel

[Mexto das mensagens anterores oouic]

Profa Dra Raguel de Paula Carvalho
[Texfio das mensagens anteriores ooufio]

2 anexos

-El back-translaton-Original docx
a5k

backtranlation_ docx
E 21K

hitp=—iimal. googie. commall' Wil TE=Da 72058 aec Eviewspif cearche al iR permthidsthread-Ff% 34 16 J4BTE S 383 2 { STEOIE Asimp lmming-fe 34 1632876, 3M

261 2020 Gemial - Fwd: Transixtion of PCRC and FOPC o Fortuguese

Debra Fiser <DebraFisenfhotmal com:= 10 de julho de 2020 11:06
Para: RAQUEL DE PALULA CARVALHO <carvalho.raqueli@unifesp. br=
Coe: Talita de Castro <5t talitacastrod@grial come=, "oristing sa” <cristina. safuwod. com. br>

Thank you for your patience as | found a few minutes to review this. | believe it looks just fine as translated, so | am
happy for you fo proceed with publication of the Poruguese version. Please send me a copy of the publication for my
files.

Best,
Cebra Fiser, M.D.

[Texfo das mersapens anberores ooulio]

RAGUEL DE PAULA CARVAL HO <carvalho raquel@unifesp b 13 de julho de 2020 14:28
Para: Debra Fiser <DebraFisenfihotmail. com=
Ce: Talita de Casro <t talitacastrodgrmal.com=, "cistina 53" <cristing. s3iwol. com. br>

Thank you fior youwr time and reply. We are very happy and we will send a copy of publication after submission and
acceptance.

best regards,

Ragquel

[Texto das mersagens antedores pouho]
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APENDICE 3 — INSTRUCOES PARA APLICACAO DA PCPC-BR E POPC-BR

INTRUGOES PARA APLICAGAO DAS VERSOES BRASILEIRAS ESCALAS POPC E PCPC

A Escala de Categorizacdo de Desempenho Cerebral Pediatrica — (PCPC-BR) e a Escala
de Categorizagdo de Desempenho Geral Pediatrica (POPC-BR) sdo versdes traduzidas para o
Portugués brasileiro das escalas Pediatric Cerebral Perfomance Category (PCPC) e Pediatric
Overall Performance Category (POPC), desenvolvidas pela médica Debra H. Fiser.

A PCPC-BR e POPC-BR séo originalmente desenvolvidas com o objetivo de quantificar, em
curto prazo, o prejuizo cognitivo (PCPC-BR) e a morbidade funcional global (POPC-BR).

Cada categoria das escalas é acompanhada de descrigcbes operacionais direcionadas para
a idade da crianga no momento da avaliacdo. A escala POPC-BR depende da escala PCPC-BR,
pois a pontuacdo da escala PCPC-BR esta incluida na descricdo da categoria da escala POPC.
Durante a aplicacdo do instrumento, o avaliador devera pontuar o pior nivel de desempenho
observado na crianga, de acordo com as descrigdes.

Os déficits sdo pontuados na escala PCPC-BR, caso resultem de altera¢gfes neurolégias.
Na POPC-BR os déficits sdo pontuados se resultarem de alteragdes neuroldgicas (status PCPC-
BR), ou outras doencas e condigdes (como por exemplo asma ou amputacgdes).

POPULACAO

Criancas admitidas em Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP). A idade vai depender dos
critérios estabelecidos pela UTIP. Os estudos de Fiser apontam para uma faixa etaria de 0 a 21
anos.

AVALIADOR

O avaliador devera ser um profissional da equipe multidisciplinar (médico, enfermeiro,
fisioterapeuta). N&o h& necessidade de um treinamento especifico para se aplicar as escalas,
porém o profissional deve ter conhecimento prévio no desenvolvimento infantil.

AVALIACAO
As escalas podem ser aplicadas por meio de entrevista com pais, responsaveis, médico ou
uidador da crianca. A avaliagdo de prontudrios € uma alternativa valida. O pior nivel de desempenho
ara qualquer critério da descri¢do é utilizado para categorizar o status da PCPC-BR e POPC-BR.
Recomenda-se duas aplicacdes, sendo a primeira no momento da admissao e a segunda
no momento alta da UTIP. A partir das duas avaliagc6es é obtido o delta escore, calculado por meio
da subtracéo do resultado da segunda avaliacdo pelo resultado da primeira.

PONTUACAO

Ambas as escalas apresentam seis pontuacdes, sendo que as maiores pontuacdes
representam um prejuizo funcional progressivamente maior. A PCPC - BR possui 6 categorias
sendo 1- Normal; 2- Deficiéncia Leve; 3- Deficiéncia modera; 4- Deficiéncia grave; 5-Coma ou
estado Vegetativo; 6-Morte Cerebral. A POPC- BR ira predizer o desempenho cerebral como 1-
Bom desempenho global; 2- Deficiéncia global leve, 3-Deficiéncia global moderada; 4-Deficiéncia
global grave; 5-Coma ou estado vegetativo; 6- Morte cerebral.

ESCORE DELTA

O escore Delta (A) é calculado a partir da diferenga de pontuagdo entre a segunda e a
primeira avaliagdo da crianca. Esse escore demonstra o reflexo direto da mudancga na capacidade
funcional da crianca apds um episédio de injaria e internagdo em UTIP.

SEGUNDA AVALIAGCAO — PRIMEIRA AVALIAGAO = SCORE DELTA (A)
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O escore Delta zero demonstra que ndo houve mudanca no status de capacidade funcional

ap6s internagéo.

Um valor positivo demonstra aumento de degradacédo da capacidade funcional.

Um valor negativo indica melhora em relagéo ao estado prévio a admissao.

Exemplo:
Primeira avaliagdo a pontuagdo PCPC BR e POPC- BR =3

Na segunda avaliagdo a pontuagado PCPC BR e POPC-BR =3

N3o observada mudanga no status funcional da crianga

Exemplo:
Primeira avaliagdo a pontuagdo PCPC BR e POPC- BR =2

Na segunda avaliagdo a pontuagdo PCPC BR e POPC-BR =3

A crianga apresenta uma piora em relagdo a avaliacdo
inicial.

Exemplo:
Primeira avaliagdo a pontuagdo PCPC BR e POPC-BR =3

Na segunda avaliagdo a pontuagdo PCPC BR e POPC- BR =2

A crianga apresenta melhora em relagdo a primeira
avaliagdo.

Em caso de readmiss&o na UTIP antes da alta hospitalar, ou realizacdo de acompanhamento
pés alta hospitalar, a pontuacédo da ultima avaliagdo serve como base para o célculo do escore

delta.
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APENDICE 4- CARTA CONVITE PARA O COMITE DE ESPECIALISTAS.

UNIFESF

Universidade Federal de 580 Paulo B
LR i Il Programa de Pas-Graduag3o Interdisciplinar em Cigncias ca Sabd A4 a E
LiEMamEENTT

Laboratdrio de Desenvolviments & Motricidzde Infantil

CARTA CONVITE COMITE DE ESPECTALISTAS

Prezado(a),

Estou desenvelvendo no Programs de Pés Graduaio Interdisciplinar em Ciéacias da
Saide da Universidade Federal de S3o Paulo, wm estudo intitalado “Tradugo e adaptacio
culiral dzs escalzs Pedistric Cerebral Perfommuance Category (PCPC) e Pedismic Owerall
Performance Category (POPC) para o Portugnes brasileiro™ , sob orentacio da Profa. Dira.
Faguel de Panla Carvalho e coorentacio da Profa. Dira. Cristing dos Santos Cardeso de Sa

Este estudo tem como objetive traduzir e adaptar cultaralmente para s lingua porfoguess
brasileita duas escalas disponrveis na literstura cieatifica que podem avslisr e quantificar o
desfecho fimcional da crisncs durante 3 infernacio hospitalar, o que permitira que UM Dova
ferrarments possa ser ufilizada no ambiente clmico e clentifico para profssionais da equips
multidisciplinar brasileira vissndo wm caminho mais eficients para se obter resnltados e
como consaquéncia melhores intervensdes.

Para atingir tal objetivo este estudo contara com todas as etapas metodologicas exigidas
nesse processy. Meste sentido, gostars de coowida-lofa) para participsr da Fase 4 deste
estodo, denominads “comité de especialistas™ | onde profissionais e pesquisadores com vasts
experiéncia em Pediatria deverso snalicar 3 tradugio e adaptagio olmral do instroments & o
avaliar. Enfatizo que sua participacio sera volintasia, podendo ser intersompida a qualgquer
momento @ sus identidade sera mantida em sigilo.

Caso manifeste sua concordancia woce a receber o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e o material desenvolvide para 3 avaliacio das escalas que devera ser devolvido
via e-mail (fi.talitacastroiaizmail con) mm prazo de 20 (vinte) diss apos o recebimento
da documentagio.

Antecipadsmente agradeco sua colsboragio.

Tabita de C. Chiarartelli
Talita de Castro Chiarastelli
CREFITO: 218497-F
Mestranda - UNIFESP




APENDICE 5 — TCLE PARA O COMITE DE ESPECIALISTAS

Universidade Federal de Sdo Paulo U N l E E S P
Campus Baixada Santista ? l; A NOb

Programa de P6s Graduacao Interdisciplinar em Ciéncias da Saude Maridace sétic. omhacmente bl
. n . . . . niversidode publica, conhecamento puolico
Laboratério de Desenvolvimento e Motricidade Infantil P P

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: TRADUGCAO E ADAPTAGAO CULTURAL DAS ESCALAS PEDIATRIC CEREBRAL
PERFORMANCE CATEGORY (PCPC) E PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY (POPC) PARA O PORTUGUE
BRASILEIRO.

Pesquisador Responsavel (centro coordenador): Raquel de Paula Carvalho
Pesquisador Responsavel (centro coparticipante): Soraia Libério Cabd
Local onde sera realizada a pesquisa: Universidade Federal de Sdo Paulo, Campus Baixada Santista.

Vocé estd sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa acima especificada. O convite estd
sendo feito a vocé porque necessitamos compor um comité de especialistas, para avaliar a Tradugdo Pré Final (TPfinal)
das escalas acima citadas, e responder um questionario que avalia a equivaléncia semantica, idiomatica experiencial
e conceitual, quanto a validade de contelddo do formuldrio em portugués do Brasil. Sua contribuicdo é importante,
porém, vocé ndo deve participar contra a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, é importante que vocé entenda porque esta pesquisa esta sendc
realizada, todos os procedimentos envolvidos, os possiveis beneficios, riscos e desconfortos que serdo descritos e
explicados abaixo.

A qualquer momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar maiores esclarecimentos,
recusar-se a participar ou desistir de participar. Em todos esses casos vocé nao serd prejudicado, penalizado ou
responsabilizado de nenhuma forma.

Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé poderd entrar em contato com o pesquisador responsavel do centrc
coordenador da pesquisa: Dra. Raquel de Paula Carvalho, nos telefones (13) 3221-7295, 13 3229-0100 e e-mail
raquelpcarvalho@gmail.com , ou com o pesquisador responsavel pelo centro coparticipante de pesquisa: Soraiz
Libério Cabd e-mail : soraia.liborio@gmail.com, telefone: (11) 97952-2527 Ramal: 0385.

Este estudo foi analisado por dois Comités de Etica em Pesquisa (CEP) que é um drgdo que protege o bem-
estar dos participantes de pesquisas. O CEP é responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de
todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a seguranga e o bem-estar
dos participantes de pesquisas. Caso vocé tenha dividas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste
estudo ou se estiver insatisfeito com a maneira como o estudo esta sendo realizado, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de S3o Paulo, situado na Rua Botucatu, 740, CEP 04023-900 — Vila
Clementino, Sdo Paulo/SP, telefones (11) 5571-1062 ou (11) 5539-7162, as segundas, tergas, quintas e sextas, das
09:00 as 12:00hs ou pelo e-mail cep@unifesp.br. Vocé podera ainda entrar em Contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Fundagdo José Luiz Egydio Setubal, Avenida Angélica, 2071, 12 andar — Secretaria do CEP, Higiendpolis -
CEP 01227-200 - S3o Paulo/SP, no telefone: (11) 94513-2583, de segunda e terga-feira, das 13h as 16h se vocé tiver
qualquer duvida com relagdo aos seus direitos como participante de um projeto de pesquisa. Vocé também poderd
entrar em contato pelo e-mail: etica.pesquisa@fundacaojles.org.br.

UMA INSTITUICAD DA

®
N\ t FUNDAGAO
i Jose Luiz
InJStI t.l.?npm ANIL Egydio Setdbal

Paginalde3
Laboratorio de Desenvolvimento e Motricidade Infantil
Avenida Ana Costa, 95 — Vila Mathias. Santos/ SP
Telefone (13) 3878 3700 / (13) 3239 0163

Rubrica do Pesquisador Principal Rubrica do(a) Participante da Pesquisa

Versdo 1 de 03 de Abril de 2020
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Universidade Federal de Sdo Paulo U N l F E S P
Campus Baixada Santista ? l; A NOb

Programa de P6s Graduacdo Interdisciplinar em Ciéncias da Saude - ) -
. . . . . Universidode publica, conhecimento publico:
Laboratério de Desenvolvimento e Motricidade Infantil

Todas as informacgdes coletadas neste estudo serdo confidenciais (seu nome jamais sera divulgado). Somente
o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua identidade e nos comprometemos a manté-la em
sigilo. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta pesquisa.

Apds ser apresentado(a) e esclarecido(a) sobre as informagdes da pesquisa, no caso de aceitar fazer parte
como voluntario(a), vocé devera rubricar todas as paginas e assinar ao final deste documento elaborado em duas vias.
Cada via também serd rubricada em todas as paginas e assinada pelo pesquisador responsavel, devendo uma via ficar
com vocé, para que possa consulta-la sempre que necessario.

INFORMAGOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PESQUISA

v’ Justificativa para realizacio da pesquisa: Traduzir e adaptar culturalmente para a lingua portuguesa brasileira duas
escalas disponiveis na literatura cientifica que podem avaliar e quantificar o desfecho funcional da crianga durante a
internagdo hospitalar, essa pesquisa permitird que uma nova ferramenta possa ser utilizada no ambiente clinico €
cientifico, para profissionais da equipe multidisciplinar brasileira.

v Objetivos da pesquisa: Traduzir e adaptar para a lingua portuguesa brasileira as escalas Pediatric Cerebral
Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall Performance Category (POPC);

v’ Populagdo da pesquisa: 20 Criancas com idade entre 1 més de vida até 14 anos de idade, com permanéncia minima
de 24 horas em UTIP, 20 fisioterapeutas com no minimo 2 anos de experiéncia em UTIP, e 3 profissionais de saude
com mais de dez anos de experiéncia clinica na drea de unidade de terapia intensiva pediatrica e com conhecimento
dos idiomas portugués e inglés .

‘/Procedimentos aos quais sera submetido(a): Apds a leitura e esclarecimento dos termos e procedimentos de
pesquisa, vocé devera assinar este termo. Em seguida vocé receberd as versGes de tradugdo e retro tradugdo das
escalas, junto com o material que descreve todos os processos de avaliagdo de cada item que sera analisado de forma
individual por meio de questiondrios. Vocé podera participar de discussdes realizadas presencialmente, através de
chamada de video, ou via e-mail.

\/Riscos em participar da pesquisa: Essa pesquisa pode oferecer um risco minimo resultando em cansaco,
aborrecimento ou stress provocadas pela avaliagdo e discussoes realizadas durante o processo de finalizagdo do
instrumento, vocé podera interromper o estudo a qualquer momento, caso sinta algum desconforto. Vocé também
corre um risco minimo de quebra de sigilo, para que isso ndo acontega iremos utilizar os dados de maneira
anonimizada.

v Beneficios em participar da pesquisa: Sua participacio nessa pesquisa permitird que uma nova ferramenta de
avaliagdo possa ser utilizada no Brasil em ambiente clinico e cientifico, o que pode promover futuramente melhor
entendimento sobre a efetividade das intervengdes terapéuticas prestadas aos pacientes, facilitagdo da tomada de
decisdes pela equipe de salde, desenvolvimento de protocolos para orientagdo da equipe de salude, direcionamento
da utilizagdo dos recursos, e comparagdo entre instituicGes sobre os desfechos encontrados durante o tratamentc
dessa populagdo.

@
N ‘ FUNDACAD
i José Luiz
I.nﬁt.lt!?ilt.q\‘m.f.-:m. Egydio Setibal

Pigina2de3
Laboratério de Desenvolvimento e Motricidade Infantil
Avenida Ana Costa, 95 — Vila Mathias. Santos/ SP
Telefone (13) 3878 3700 / (13) 3239 0163

Rubrica do Pesquisador Principal Rubrica do(a) Participante da Pesquisa

Versdo 1 de 03 de Abril de 2020
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Universidade Federal de Sdo Paulo U N l F E S P
Campus Baixada Santista ? l; A NOb

Programa de P6s Graduacdo Interdisciplinar em Ciéncias da Saude ivarsiode Rl cohacme e bl
. n . . . . niversidode publica, conhecamento puilico
Laboratério de Desenvolvimento e Motricidade Infantil P P

v’ Privacidade e confidencialidade: os pesquisadores se comprometem a tratar seus dados de forma anonimizada,
com privacidade e confidencialidade.

v’ Acesso a resultados parciais ou finais da pesquisa: Vocé possui o direito de, caso solicite, ter acesso aos resultados
dessa pesquisa.

v’ Custos envolvidos pela participagdo da pesquisa: a participacdo na pesquisa ndo envolve custos, tampoucc
compensagoes financeiras. Se houver gastos, como de transporte e alimentagdo, eles serdo ressarcidos

v’ Danos e indenizagdes: Se ocorrer qualquer problema ou dano pessoal durante ou apés os procedimentos aos quais
o Sr. (Sra.) sera submetido(a), Ihe serd garantido o direito a tratamento imediato e gratuito na Institui¢cdo, nac
excluindo a possibilidade de indenizagdo determinada por lei, se o dano for decorrente da pesquisa.

Consentimento do participante

Eu, abaixo assinado, declaro que concordo em participar desse estudo como voluntdrio(a) de pesquisa. Fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre o objetivo desta pesquisa, que li ou foram lidos para mim, os
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacdo €
esclareci todas as minhas duvidas. Foi-me garantido que eu posso me recusar a participar e retirar meu consentimentc
a qualquer momento, sem que isto me cause qualquer prejuizo, penalidade ou responsabilidade. Autorizo a divulgagéac
dos dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo minha identidade. Informo que recebi uma via deste documentc
com todas as paginas rubricadas e assinadas por mim e pelo Pesquisador Responsavel.

Nome do(a) participante:

Endereco;
RG: ; CPF:
Assinatura: local e data:

Declaragao do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimentos Livre e Esclarecido deste participante
(ou representante legal) para a participagdo neste estudo. Declaro ainda que me comprometo a cumpri todos os
termos aqui descritos.

Nome do Pesquisador:

Assinatura: Local/data:

Nome do auxiliar de pesquisa/testemunha :

Assinatura: Local/data:
UMA INSTITUICAD DA
@
~ ‘ FUNDACAO
i José Luiz
Inﬁtlt.\lﬂl .t}(.‘)\.‘......\-m.\n Egydio Setdbal
Pagina3de 3

Laboratorio de Desenvolvimento e Motricidade Infantil
Avenida Ana Costa, 95 — Vila Mathias. Santos/ SP
Telefone (13) 3878 3700 / (13) 3239 0163

Rubrica do Pesquisador Principal Rubrica do(a) Participante da Pesquisa

Jersdo 1 de 03 de Abril de 2020
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APENDICE 6 - QUESTIONARIO DE AVALIACAO DAS ESCALAS PELOS
ESPECIALISTAS

INTEEEDR
UNIFEST Universidade Federal de 530 Paula

-
LRI SUTNN Programa de Pas-Graduacdo Interdisciplingr em Cigncias da Salde
m Lz boratorio de Desenvolvimento « Motricidade Infantil La DEM I
MSTRUCOES

Prezado{a).,

Gostaria de primeiraments agradecer por sua disponibilidade em participar deste
projeto. Sua colaboragio sera de extrema importancia para que possamos conchir esta
etapa do processo de validagio e adaptacio transcultural das escalss Pediamric Carebral
Farformance Categary (PCPC) ¢ Pedianic Overall Parformmee Catesary (POPC).

As orienfacOes para sia participacio nesse sstudo estio neste doommento, peco que
por gentilera leda atentamente as Instagdes & siza as seguintes etapas:

1% Etapa: Ler atsntamente aste doouments.

2* FEmpa: Mo doommento 2 estd o “TERMO DE CONSENTIMEWNTO LIVEE
EACLARECTD™, vors devera ler atenmaments este termo, tirar suas dividas & o assinar.
A assinatora podera ser de forma digital ou Gsica.

3% Etapa: O documenso 3 consiste na spresentagio do instrumento de avaliagdo.
Elaborames esse arquive com o objetivo de fazer uwma breve apresentacio das escalas
FPediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e Peadiateic Cherall Performance
Caiggory scales (POPC. Meste momento vocé precissra spenss ler atenfaments a
apresentagio 4as escalas e o roweine de aplicagio, nenhuma svalicio sera rezlizads neszs
ATUIVD.

4% Etapa: Avaliacio do insmuments, nesta nitima etapa vocé devers preancher uma tabals
denominada “ Caracterizacio” com seus dados pessoais, conforme Figura 1

Mame

Local e rakalbe:

Adtade IR

Oapsizana | fCkemn () Frnaeg | Paguna | ) Peceporo
Conhe e e lingus ingles: | ) Bdson O ioemsddng | 3 Avancaio{ Tl

Ll b Cnimicnalir Lz

Primn enperdirmde vobolbosm UTIFY [ ) 5, anes | JHAD
I3 etz alyam ] Er cacirh m LTTE?
©LEDS | Cred” [ IRAD

Pasral algara experrtecia dnlmar fom ke Ee o0 alaregd vkl &esaba? (50§ 2NED

Figura 1. Caracterizacio dos especialistas.
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Em seguida vocé ird observar tabelas, como a demonstrada na Figura 2, onde vocé deveré
avaliar se a nossa traducdo possui Equivaléncia Semantica, Idiomatica, Experiencial e a
Conceitual em relacdo ao idioma original das escalas.

ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE ™la |1 |m
TRADUCAQ: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHOQ CEREBRAL PEDIATRICO
s As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem miltiplos significados para cada item?

Exsstem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Exsste a necessidade de formular uma expressdo 1diomatica equivalents para este item?

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alve?

As palavras deste item possuem diferencas conceituzis em seus significades nas diferentes culturas?

[Equivaléncia Equ.h'alénciaJEquivalénci [Equivalénci
[Conceitual |Experiencial|a Idiomatica[Semantica

CObservacdes:

Figura 2. Tabela de avaliacdo de Equivaléncias das Traducdes.

O Item a ser avaliado por vocé se encontra localizado no canto superior esquerdo da
tabela, conforme representado pela cor vermelha na Figura 3.

-r| ITEM A SER AVALIADO |

ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE Tal a1 | m
TRADUCAQ: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO CEREBRATL PEDIATRICO

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existern mualtiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na traducio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivaléncidEquivalénci [Equivaléncia
Conceitual [Experiencial|a Idiomatica|Semintica

Observagfes:

Figura 3. Demonstracdo do Item a ser avaliado na Tabela de avaliacdo de Equivaléncias
das Tradugdes.
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Cada Item devera ser avaliado em relacdo aos quesitos: “Equivaléncia Semantica”,
“Equivaléncia Idiomatica”, “Equivaléncia Experiencial” e “Equivaléncia Conceitual”,
Conforme demonstrado pela cor azul na Figura 4. Cada quesito possui perguntas
especificas para nortear sua analise, a qual devera ser atribuida uma Pontuacao.

ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE Talal |
TRADLQAO ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO CEREBRAL PEDIATRICO

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem miltiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomdticas de dificil traducio?

Existe a necessidade de formular uma expresséo idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferengas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivalénciaEquivalénci Equivalénm
Conceitual [Experiencial|a Idiomatica[Semintica

P | QUESITOS PARA AVALIACAO |

Observagdes:

|
Figura 4. Demonstragdo dos quesitos a serem analisados na Tabela de avaliagdo de
Equivaléncias das Traducdes.

Cada quesito devera receber uma pontuacdo, localizado no canto direito da tabela,
demonstrado em verde na Figura 5. sendo “TA = Totalmente Adequado”, “A=

Adequado”, “I= Inadequado” e “TI= Totalmente Inadequado”.

ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE Tal Al [T
TRADI.(;‘AO ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO CEREBRAL PEDIATRICO

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem mnltiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomdticas de dificil raducio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Exaste algum item que niio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivalénciaEquivalénci [Equivaléncia
Concettual |[Experiencial|a Idiomatica[Semantica

Observagbes:
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APENDICE 7 — APRESENTACAO DAS ESCALAS

1. APRESENTACAO DAS ESCALAS

As escalas Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) (Figura 1) e
ediatric Overall Performance Category scales (POPC) (Figura 2), foram
esenvolvidas por Debra Fiser (1992), baseadas na Glasgow Outcome Scale (Jennett;
ond, 1975) e adaptadas para o publico infantil, com objetivo de quantificar o
omprometimento cognitivo e a morbidade funcional geral de curto prazo em criangas
20s 0 cuidado pediatrico intensivo. Trata-se de escalas de seis pontos sendo 1
ormal) a 6 (6bito), com escore intermediario representando prejuizo funcional
rogressivamente maior. Apesar da escala de Glasgow possuir cinco categorias, a
Japtacdo para o publico infantil contempla uma sexta categoria, que compreende a
eficiéncia leve, com a premissa que em criangas mesmo um comprometimentc
incional minimo pode ter um impacto no desenvolvimento neuropsicomotor.

S&o caracteristicas das escalas a facil administracdo, grande abrangéncia de
1ixas etarias e possibilidade de avaliar desfechos clinicos funcionais em curto prazo
detectar mudancas longitudinais de status durante a hospitalizagdo, o que demonstra

ropriedades favoraveis a utilizacdo em ambiente clinico e cientifico.

Table I. Pediatric Cerebral Performance Category Scale

Score Category Description
1 Normal Normal; at age-appropriate level; school-age child
attending regular school classroom
2 Mild disability Conscious, alert, and able (o interact at age-

appropriate level; school-age child attending
regular school classroom but grade perhaps not
appropriate for age; possibility of mild neuro-
logic deficit

3 Moderate disability Conscious; sufficient cerebral function for age-ap-
propriate independent activities of daily life;
school-age child attending special education
classroom and /or learning deficil present

4 Severe disability Conscious; dependent on others for daily support
because of impaired brain function
5 Coma or vegetative slate Any degree of coma without the presence of all

brain death crileria; unawareness, even if awake
in appearance, without interaction with envi-
ronment; cerebral unresponsiveness and no evi-
dence of cortex function (not aroused by verbal
stimuli); possibility of some reflexive response,
spontaneous eye-opening, and sleep-wake cycles

6 Brain death Apnea, areflexia, and /or electroencephalographic
silence

Figura 1: Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC).
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Table II. Pediatric Overall Performance Category Scale

Score

Category

Description

1

2

L)
6

Good overall performance

Mild overall disahility

Moderate overall disability

Severe overall disability

Coma or vegetative state
Brain death

PCPC = 1; healthy, alert, and capable of normal
activities of daily life

PCPC = 2; possibility of minor physical problem
that is still compatible with normal life; con-
scious and able to function independently

PCPC = 3; possibility of moderate disability from
noncerebral systems dysfunction alone or with
cercbral system dysfunction; conscious and per-
forms independent activities of daily life but is
disabled for competitive performance in school

PCPC = 4; possibility of severe disability from
noncerebral systems dysfunction alone or with
cerebral system dysfunction; conscious but de-
pendent on others for activities of daily living
support

PCPC=35

PCPC=6

Figura 2: Pediatric Overall Performance Category scales (POPC).

O procedimento metodoldgico para a traducdo das escalas, foi baseado nas

etapas recomendadas por Beaton et al., 2000, Coster; Mancini, 2015. Inicialmente as

versOes originais das escalas foram traduzidas para o Portugués do Brasil por dois

tradutores independentes, que geraram duas versdes em portugués, essas verdes

foram sintetizadas em um Unico documento (Figura 3 e Figura 4), esse documento

foi retrotraduzido para o idioma original, por dois tradutores cujo idioma materno é

o0 inglés. As versoes retrotraduzidas das escalas foram enviadas para a autora das

escalas e receberam sua aprovagéo.

TITULO: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO CEREEBRAL PEDIATRICO
PONTUACAO CATEGORIA DESCRICAQ

1 Normal Normal; no nivel apropriado da idade; crianga em idade escolar que frequenta
a escola regular
Consciente, alerta e capaz de interagir no nivel apropriado para a idade; crianga

2 Deficidneia leve em idade escolar frequentando a escola regular, mas a série talvez ndo seja
apropriada para a idade; possibilidade de déficit neurologico leve.
Consciente; fungdo cerebral suficiente para atividades independentes da vida

3 Deficidncia moderada diaria apropriadas 3 idade; crianca em idade escolar que frequenta sala de aula
de educagio especial e / ou déficit de aprendizagem presente.

4 Deficiéncia grave Consvc:leute; depmc%eni..e de outras pessoas para suporte didrio por cavsa da
fungio cerebral prejudicada.
Qualguer grav de coma sem a presenga de todos os critérios de morte cerebral;
inconsciéneia, mesmo se aparentar despertar, sem interacio com o ambiente;

3 Coma ou estado vegetativo sem responsividade cerebral e nenhuma evidéncia de fungdo do cortex (nio
ativagdo por estimplos verbais); possibilidade de alzuma resposta reflexa,
abertura ocular espontinea e ciclos de sono-vigilia.

6 Morte cerebral Apneia, arreflexia efou siléncio eletroencefalografico.

Figura 3: Escala Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) traduzida para

0 portugués brasileiro.
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TITULO: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO GERAL PEDIATRICA

PONTUACAO CATEGORIA DESCRICAO
1 Bom desempenho global Sauddvel, alerta e capaz de atividades normais de vida didria.
Deficiénrcia geral leve Poszibilidade de pequeno problema fizsico ainda compativel com a vida normal;
2 consciente e capaz de indepencia de forma funcional

Deficiéncia geral moderada Possibilidade de deficiéncia moderada devido & disfungio dos sistemas n¥o-
3 cerebrais isoladamente ou com disfungio do sistema cerebraliconsciente e
realiza atividade de vida diaria de forma independente, mas & desabilitado para
desempenho competitivo na escola.

Deficiéncia geral grave Possibilidade de deficiéncia grave por disfungéo dos sistemas nio-cerebrais
4 isoladamente ou com disfuncdo do sistema cerebral; consciemte, mas
dependente dos outros para atividades da vida didria

Qualquer grau de coma sem a presenca de todos os critérios de morte cerebral;
Coma ou estado vegetativo inconsciéncia, mesmo se aparentar despertar, sem inferagdo com o ambiente;
sem responsividade cerebral e nenhuma evidéncia de fungio do cortex (nfo
ativagdo por estimulos verbais); possibilidade de alguma resposta reffexa,
abertura ocular espontanea e ciclos de sono-vigilia.

] Morte cerebral Apneia, arreflexia e'ou siléncio eletroencefalografico.

Figura 4: Pediatric Overall Performance Category scales (POPC) traduzida

ara o0 portugués brasileiro.
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APENDICE 8 — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DAS ESCALAS

1- CARACTERIZAGAO

Nome:

Local de trabalho:

Area de atuagéo:

Ocupacdo atual: ( )Clinica ( ) Ensino ( ) Pesquisa ( ) Preceptoria

Conhecimento de lingua inglesa: ( ) Béasico ( ) Intermediario ( ) Avangado ( ) Fluéncia

Link do curriculo Lattes:

Possui experiéncia de trabalho em UTIP? () SIM, anos. () NAO

Ja utilizou algum instrumento de mensuragéo de desfecho funcional em UTIP?

( )SIM . Qual? ( )NAO

Possui alguma experiéncia anterior com tradugéo ou adaptagao transcultural de escalas? () SIM ( ) NAO

Prezado,

Esta é a quarta e (ltima etapa de sua participacdo nesse estudo. Para que possamos realizar a traducdo e adaptacéo
transcultural das escalas Pediatric Cerebral Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall Performance Category
(POPC) de seu idioma original (Inglés) para o nosso idioma (Portugués do Brasil), solicitamos que leia atentamente cada
ITEM das escalas, localizado no canto superior esquerdo da tabela e os analise em relacdo aos QUESITOS “Equivaléncia
Semantica” , « Equivaléncia Idiomética”, “Equivaléncia Experiencial” e “Equivaléncia Conceitual”. Cada quesito possui
perguntas especificas para nortear sua analise, a qual devera ser atribuida uma PONTUACAO, localizado a direita da tabela,
sendo “TA = Totalmente Adequado”, “A= Adequado”, “I= Inadequado” ¢ “TI= Totalmente Inadequado”. O campo
denominado “OBSERVAGOES” ¢ um espago livre para que vocé possa manifestar sua opinido e oferecer criticas ou
sugestdes, se os tiver. Incluimos um esquema ilustrativo na pagina seguinte para exemplificar melhor o instrumento de

avaliaco das escalas e instrugdes detalhadas no anexo 1 denominado “INTRUCOES”.

Agradecemos a sua disponibilidade e participagdo e nos colocamos a disposicao para quaisquer esclarecimentos.
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ﬁ | QUESITOS PARA AVALIACAD |

PONTUACAO

ITEM A SER AVALIADO

ORIGINAL: PEDIATRIC CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY SCALE TAl AT
) [} X

As palavras deste iftem possuem o mesmo s1gm

Existem multiplos significados para cada item?

Exustem dificuldades gramaticass na tradug3o deste item?

Neste item existemn cologuialismos ou expressdes idiomaticas de dificil wadugio?

Ezuste a necessidade de formular uma expressdo idiomatica equivalente para este ttem?

Exuste aloum 1tem que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferengas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

quivalénciaEquivalénciaEquivalénet Equivaléncis
oncertual  [Experiencialla Idiomatica [Seméntica

Observagies:

ESPACO LIVRE PARA EXPRESSAR SUA OPINIAQ, SE NECESSARIO ‘ d
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ORIG]NA}: Score; 1,2,3.4.5.6.
TRADUCAOQO: Pontuagiio 1.2.3.4.5.6.

TA

TI

As palavras deste ttem possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na traduciio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaéticas de dificil tradugdo?

Existe a necessidade de formular uma expresséo idiomatica equivalente para este item?

[Experiencial |a Idiomatica|Semantica

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

EquivalénciahiquivalénciaEquiTalénci Equivaléncia

Conceitual

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

Observagbes:

ORIGINAL: Category: Normal; Mild disability; Moderate disability; Severe disability; Coma or vegetative state.

TRADUC:\O: Categoria: Normal, deficiéncia leve, deficiéncia moderada, deficiéncia grave, coma ou estado
vegetativo, morte cerebral.

TA

T

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugfio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugdo?

Existe a necessidade de formular uma expresséo idiomatica equivalente para este item?

[Experiencial|a Idiomatica|Semantica

Existe algum item que nfo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

EquivalénciaEquivalénciaEquivalénci [Equivaléncia

Conceitual

As palavras deste item possuem diferengas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

Observagtes:
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ORIGINAL: Description.
TRADUCAOQ: Descricio.

TA

Tl

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na traducéo deste item?

Neste item existem cologuialismos ou expressdes idiomdticas de dificil traduggio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum 1tem que nfio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferencgas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivalénciadEquivalénci |Equivaléncia
Concettual [Experiencial|a Idiomatica|Semantica

Observagbes:

ORIGINAL: Normal; at age-appropriate level; school-age child attending regular school classroom.

TRADUCAO: Normal; no nivel apropriado da idade; crianca em idade escolar que frequenta a escola regular.

TA

al

As palavras deste ttem possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Semantica

Neste item existem cologuialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este ttem?

Existe algum item que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

Experiencial (Idiomatica

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivalénciaEquivalénciaEquivaléncia
Conceitual

ObservagBes:
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ORIGINAL: Conscious, alert, and able to interact at age-appropriate level; school-age child attending regular school classroom
but grade perhaps not appropriate for age; possibility of mild neurologic deficit..

TRADUCAO: Consciente, alerta e capaz de interagir no nivel apropriado para a idade; crianca em idade escolar frequentando
a escola regular, mas a série talvez niio seja apropriada para a idade; possibilidade de déficit neuroldgico leve.

TA

m

As palavras deste ttem possuem o mesmo significado?

Exstem multiplos significados para cada item?

Ewustem dificuldades gramaticais na tradugfo deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressSes idiomaticas de dificil tradugdo?

Euste a necessidade de formular uma expresséio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum ttem que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alve?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivalénciaEquivalénci [Equivaléncia
Conceitual [Experiencial|a Idiomatica|Semantica

Observagdes:

attending special education classroom and/or learning deficit present
TRADUCAO: Consciente; fungio cerebral suficiente para atividades independentes da vida diaria apropriadas a 1dade; crianga
em idade escolar que frequenta sala de aula de educacio especial e / ou déficit de aprendizagem presente.

TA

T

As palavras deste tem possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada stem?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existern cologuialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma expresséo idiomatica equivalente para este 1tem?

Existe algum ttem que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

[Experiencialla Idiomatica|Semantica

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

Conceitual

EquivalénciaEquivalénciaEquivalénci [Equivaléncia

Observagdes:
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ORIGINAL: Conscious; dependent on others for daily support because of impaired brain function.
TRADUCAO: Consciente; dependente de outras pessoas para suporte didrio por causa da fungiio cerebral prejudicada.

TA

T

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugdo?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

[Experiencial(a [diomatica|Semantica

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivaléncigEquivalénci |[Equivaléncia

Concertual

Observagdes:

ORIGINAL: Any degree of coma without the presence of all brain death criteria; unawareness, even if awake in appearance,
without interaction with environment; cerebral unresponsiveness and no evidence of cortex function (not aroused by verbal
stimuli); possibility of some reflexive response, spontaneous eve-opening, and sleep-wake cycles.

TRADUCAO: Qualquer grau de coma sem a presenca de todos os critérios de morte cerebral; inconsciéncia, mesmo se aparentar
despertar, sem interagio com o ambiente; sem responsividade cerebral e nenhuma evidéncia de fungio do cortex (ndo ativagdo por
estimulos verbais); possibilidade de alpuma resposta reflexa, abertura ocular espontinea e ciclos de sono-vigilia.

TA

a As palavras deste item possuem o mesmo significado?
[= ]
% g Existem multiplos significados para cada item?
E-' ﬁ Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?
w
e 0
E j% Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil traduco?
T
§~ B |Existe 2 necessidade de formular uma expressdo idiomatica equivalente para este item?
K =
[ &= —

Existe algum item que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferengas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivalénci
Conceitual |Experiencia

Observagdes
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ORIGINAL: Apnea, areflexia, and/or electroencephalographic silence. A T
TRADUCAO: Apneia, arreflexia e/ou siléncio eletroencefalografico.
g As palavras deste item possuem o mesmo significado?
o &
5:1-5 g Existem milltiplos significados para cada item?
g-' ﬂ Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste stem?
E v
ﬁ § | Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomdticas de dificil tradugdo?
5 -_g Existe a necessidade de formular uma express3o idiomatica equivalente para este item?
=
E ZE' Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?
g5
[
|
g3
':_fj f;,' As palavras deste item possuem diferengas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?
==
90
Observagdes:
ORIGINAL: PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY SCALE TA il

TRADUCAQ: ESCALA DE CATEGORIA DE DESEMPENHO GERAL PEDIATRICA.

Ajg palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil traducio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferengas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

Equivalénciahiqlm'alénci;JEquivalEnci Equivaléncia
Conceitual [Experiencialla Idiomatica|Semantica

Observagdes:
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disability; Severe overall disability; Coma or vegetative state; Brain death.

grave:Coma ou estado vegetativo; Morte cerebral

ORIGINAL: Category: Good overall performance; Mild overall disability: Moderate overall disability; Severe overall

TRADUCAO: Bom desempenho global: Deficigncia geral leve; Deficiéncia geral moderada; Deficiéneia geral

TA

Tl

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

éncia

Existem miltiplos significados para cada item?

[Equaval

Exsstem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

énci

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Exsste 2 necessidade de formular uma expressao idiomatica equivalente para este item?

Equival

:

Existe algum item que n3o deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

Conceitual |Experiencial|a Idiomatica|Semantica

EquivalénciaEquivaléncy

Observacdes:

ORIGINAL: Healthy, alert, and capable of normal activities of daily life.
TRADUCAOQO: Saudavel, alerta e capaz de atividades normais de vida diaria.

TA

Tl

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste stem?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alve?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significades nas diferentes culturas?

EquivalénciahiquivalénciaEquivalénci Equivaléncia
Conceitual [Experiencialja Idiomatica|Semantica

Observactes:
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ORIGINAL: Possibility of miner physical problem that is still compatible with normal life; conscious and able to
function independently.

TRADUCAOQ: Possibilidade de pequeno problema fisico ainda compativel com a vida normal; consciente & capaz de
indepencia de forma funcional

Tl

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem multiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na tradugio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma express3o idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que ndo deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivaléncialEquivaléncigEquivalénci [Equivaléncia
(Conceitual |Experiencial|a Idiomatica[Semantica

Observagdes:

ORIGINAL: Possibility of moderate disability from noncerebral systems dysfunction alone or with cerebral system
dysfunction: conscious and performs independent activities of daily life but is disabled for competitive performance in
school.

TRADUCAO: Possibilidade de deficiéncia moderada devido i disfungiio dos sistemas nio-cerebrais isoladamente ou
com disfungio do sistema cerebral, consciente e realiza atividade de vida didria de forma independente, mas &
desabilitado para desempenho competitivo na escola.

TA

Tl

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem miltiplos significados para cada item?

Existem dificuldades gramaticais na traducio deste item?

Neste item existem coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil traducio?

Existe a necessidade de formular uma express3o idiomatica equivalente para este item?

a Idiomatica[Semantica

Existe algum item que nio deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

E:

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

EquivalénciaEquivaléncidEquivalénci [Equivaléncia
xperiencial

Conceitual

Observacdes:
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ORIGINAL: Possibility of severe disability from noncerebral systems dysfunction alone or with cerebral system
dysfunction; conscious but dependent on others for activities of daily living.

TRADUCAQ: Possibilidade de deficidncia grave por disfungio dos sistemas nio-cerebrais isoladamente ou com
disfungdo do sistema cerebral; consciente, mas dependente dos outros para atividades da vida diaria.

TA A (I Tl

As palavras deste item possuem o mesmo significado?

Existem miltiplos significados para cada item?

ntic

Existem dificuldades gramaticais na traducio deste item?

Neste item existern coloquialismos ou expressdes idiomaticas de dificil tradugio?

Existe a necessidade de formular uma expressio idiomatica equivalente para este item?

Existe algum item que no deriva com a experiéncia cotidiana da cultura alvo?

As palavras deste item possuem diferencas conceituais em seus significados nas diferentes culturas?

Equivaléncia) Equivalénci:JEquivalénci [Equivaléncia

Conceitual |Experiencial|a Idiomatica|Sem

Observagdes:

Prezado,

O processo de avaliagdo do instrumento traduzido estd quase terminando. Neste momento vocé devera avaliar se as instrucdes
que elaboramos para a aplicacéo das escalas estdo adequadas para o publico brasileiro. Para isso pedimos que leia atentamente
cada tdpico das instrucdes e em seguida os avalie, assinalando a alternativa que melhor expresse seu julgamento. Para isso
elaboramos uma tabela que abrange alguns QUESITOS como “Descrigdo” , “Clareza”, “Objetividade” e “Viés Cultural” os
quais deverdo receber uma PONTUAGAO, “Adequado como estd” , “Incluir informagdo” , “Excluir Informagio” ou
“Modificar Informagdo” .O campo denominado “OBSERVACOES” é um espaco livre para que vocé possa manifestar sua
opinido e oferecer criticas ou sugestdes, caso ndo assinale a Pontuagdo “Adequado como estd”. Incluimos um esquema
ilustrativo na pagina seguinte para exemplificar melhor o instrumento de avaliagcdo das “Instru¢des para aplicagdo do

instrumento” . Informagdes mais detalhadas estdo no anexo 1 denominado “INTRUCOES”.

ADEQUADO INCLUIR EXCLUIR MODIFICAR
COMO ESTA INFORMAGCAO | INFORMAGAO INFORMACAO

DESCRICAO DAS INSTRUCOES

Sugestdes/opiniio:

ESPACO LIVRE PARA EXPRESSAR SUA OPINIAO, SE NECESSARIO

| QUESITOS PARA AVALIACAO |

FIGURA 2: EXEMPLO ILUSTRATIVO
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INTRUGOES PARA APLICAGAO DAS ESCALAS POPC E PCPC

SUJEITO
Criangas admitidas em UTIP.

AVALIADOR
O avaliador devera ser um profissional da equipe multiprofissional (médico, enfermeiro, fisioterapeuta) que devera acompanhar o paciente durante
a hospitalizacéo e realizar duas avaliagdes sendo uma no momento da admisséo da crianca na UTIP e a segunda no momento de alta hospitalar.

AVALIACAO

A avaliacdo inicial deve ser realizada no momento da admisséo da crianca na UTIP (Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica), através de entrevista
com os pais, ou responsaveis, e 0 com médico da crianca. Apds a entrevista o profissional deve pontuar a categoria das escalas em que a crianca
se enquadra. O mesmo profissional devera reavaliar a crianga no momento da alta da UTIP, através de avaliagdo observacional e entrevista com o

médico e 0s pais, ou responsaveis, e pontar a categoria das escalas que a crianca apresenta.

PONTUACAO

Trata-se de escalas de seis pontos, representando prejuizo funcional progressivamente maior. A PCPC possui 6 categorias sendo 1- Normal; 2-
Deficiencia Leve; 3- Deficiéncia modera; 4- Deficiéncia grave; 5-Coma ou estado Vegetativo; 6-Morte Cerebral. A POPC ir4 predizer o
desempenho cerebral como 1- Bom desempenho global; 2- Deficiéncia global leve, 3-Deficiéncia global moderada; 4-Deficiéncia global grave; 5-
Coma ou estado vegetativo; 6- Morte cerebral.

AVALIACAO DAS INTRUCOES PARA APLICACAO DAS ESCALAS POPC E PCPC

ADEQUADO INCLUIR EXCLUIR MODIFICAR
COMOQ ESTA INFORMAGAQ | INFORMAGAQ INFORMAGAQ
DESCRICAQ DAS INSTRUGOES
Observacbes:
CLAREZA DAS INSTRUGOES
Observacdes:

OBJETIVIDADE DAS INSTRUGOES

Observacdes:

VIES CULTURAL

Observacdes:
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APENDICE 9- TCLE FISIOTERAPEUTAS
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: TRADUGAO E ADAPTACAO CULTURAL DAS ESCALAS PEDIATRIC CEREBRAL
PERFORMANCE CATEGORY (PCPC) E PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY (POPC) PARA O PORTUGUE
BRASILEIRO.

Pesquisador Responsavel (centro coordenador): Raquel de Paula Carvalho
Pesquisador Responsavel (centro coparticipante): Soraia Libdrio Cabd
Local onde serd realizada a pesquisa: Hospital Sabara

Vocé esta sendo convidado(a) a participar, como voluntario(a), da pesquisa acima especificada. O convite esta
sendo feito a vocé porque necessitamos testar a aplicabilidade da versdo final das escalas POPC E PCPC. Sua
contribuigcdo é importante, porém, vocé nao deve participar contra a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, é importante que vocé entenda por que esta pesquisa esta sendo
realizada, todos os procedimentos envolvidos, os possiveis beneficios, riscos e desconfortos que serdo descritos e
explicados abaixo.

A qualquer momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar maiores esclarecimentos,
recusar-se a participar ou desistir de participar. Em todos esses casos vocé ndo sera prejudicado, penalizado ou
responsabilizado de nenhuma forma.

Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé poderd entrar em contato com o pesquisador responsavel do centro
coordenador da pesquisa: Dra. Raquel de Paula Carvalho, nos telefones (13) 3221-7295, 13 3229-0100 e e-mail
raquelpcarvalho@gmail.com , ou com o pesquisador responsavel pelo centro coparticipante de pesquisa: Soraia
Libdrio Cabd e-mail : soraia.liborio@gmail.com, telefone: (11) 97952-2527 Ramal: 0385.

Este estudo foi analisado por dois Comités de Etica em Pesquisa (CEP) que é um érgdo que protege o bem-
estar dos participantes de pesquisas. O CEP é responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de
todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a seguranca e o bem-estar
dos participantes de pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste
estudo ou se estiver insatisfeito com a maneira como o estudo esta sendo realizado, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de S3o Paulo, situado na Rua Botucatu, 740, CEP 04023-900 — Vila
Clementino, Sdo Paulo/SP, telefones (11) 5571-1062 ou (11) 5539-7162, as segundas, tergas, quintas e sextas, das
09:00 as 12:00hs ou pelo e-mail cep@unifesp.br. Vocé poderd ainda entrar em Contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Fundacgao José Luiz Egydio Setubal, Avenida Angélica, 2071, 12 andar — Secretaria do CEP, Higiendpolis -
CEP 01227-200 - S&o Paulo/SP, no telefone: (11) 94513-2583, de segunda e terca-feira, das 13h as 16h se vocé tiver
qualquer duvida com relagdo aos seus direitos como participante de um projeto de pesquisa. Vocé também poderd
entrar em contato pelo e-mail: etica.pesquisa@fundacaojles.org.br.

UMA \NST\TUICAO DA
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Todas as informagdes coletadas neste estudo serdo confidenciais (seu nome jamais sera divulgado). Somente
o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua identidade e nos comprometemos a manté-la em
sigilo. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta pesquisa.

Apds ser apresentado(a) e esclarecido(a) sobre as informagSes da pesquisa, no caso de aceitar fazer parte
como voluntario(a), vocé devera rubricar todas as paginas e assinar ao final deste documento elaborado em duas vias.
Cada via também serd rubricada em todas as paginas e assinada pelo pesquisador responsavel, devendo uma via ficar
com vocé, para que possa consulta-la sempre que necessario.

INFORMAGOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PESQUISA

v’ Justificativa para realizagdo da pesquisa: Traduzir e adaptar culturalmente para a lingua portuguesa brasileira duas
escalas disponiveis na literatura cientifica que podem avaliar e quantificar o desfecho funcional da crianga durante a
internagdo hospitalar, essa pesquisa permitira que uma nova ferramenta possa ser utilizada no ambiente clinico e
cientifico, para profissionais da equipe multidisciplinar brasileira.

v Objetivos da pesquisa: Traduzir e adaptar para a lingua portuguesa brasileira as escalas Pediatric Cerebral
Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall Performance Category (POPC);

v Populagdo da pesquisa: Profissionais da salide (enfermeiros, fisioterapeutas e médicos), com experiéncia em UTIP
de ao menos 2 anos.

\/Procedimentos aos quais sera submetido(a): Apds a leitura e esclarecimento dos termos e procedimentos de
pesquisa, vocé devera assinar este termo de consentimento. Em seguida vocé recebera um material com as instrugdes
por escrito sobre a aplicagdo das escalas, a versdo final das escalas traduzidas para o portugués e um formulario para
preenchimento sobre sua experiéncia com a aplicagdo das escalas. Um pesquisador ira te orientar e sanar possiveis
duvidas sobre a aplicagdo das escalas. Em seguida, vocé sera encaminhado para a avaliagdo observacional de um
paciente previamente escolhido. Essa avaliagdo ocorrerd em duas visitas ao leito, com duragdo de aproximadamente
20 minutos no momento da admissdo e no momento da alta hospitalar. Apds a aplicagdo das escalas vocé sera
convidado a partilhar sua experiéncia e avaliar a aplicabilidade das escalas respondendo a um formulario, em
aproximadamente 30 minutos.

v Riscos em participar da pesquisa: Essa pesquisa pode oferecer um risco minimo resultando em cansaco,
aborrecimento ou estresse provocadas pela aplicagao e avaliagdo de um novo instrumento de avaliagdo, vocé podera
interromper o estudo a qualquer momento, caso sinta algum desconforto. Vocé também corre um risco minimo de
quebra de sigilo, para que isso ndo acontega iremos utilizar os dados de maneira anénima.

v’ Beneficios em participar da pesquisa: Sua participa¢cdo nessa pesquisa permitird que uma nova ferramenta de
avaliagdo possa ser utilizada no Brasil em ambiente clinico e cientifico, o que pode promover futuramente melhor
entendimento sobre a efetividade das intervengGes terapéuticas prestadas aos pacientes, facilitagdo da tomada de
decisdes pela equipe de saude, desenvolvimento de protocolos para orientagdo da equipe de saude, direcionamento
da utilizagdo dos recursos, e comparagdo entre instituicGes sobre os desfechos encontrados durante o tratamento
dessa populagdo.
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v’ Privacidade e confidencialidade: os pesquisadores se comprometem a tratar seus dados de forma anénima, com
privacidade e confidencialidade.

v’ Acesso a resultados parciais ou finais da pesquisa: Vocé possui o direito de, caso solicite, ter acesso aos resultados
dessa pesquisa.

v Custos envolvidos pela participa¢do da pesquisa: a participacdo na pesquisa ndo envolve custos, tampouco
compensacgdes financeiras.

v’ Danos e indenizagdes: Se ocorrer qualquer problema ou dano pessoal durante ou apds os procedimentos aos quais
o Sr. (Sra.) serd submetido(a), lhe serd garantido o direito a tratamento imediato e gratuito na Instituicdo, ndo
excluindo a possibilidade de indenizagdo determinada por lei, se o dano for decorrente da pesquisa.

Consentimento do participante

Eu, abaixo assinado, declaro que concordo em participar desse estudo como voluntario(a) de pesquisa. Fui
devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre o objetivo desta pesquisa, que li ou foram lidos para mim, os
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participagdo e
esclareci todas as minhas duvidas. Foi-me garantido que eu posso me recusar a participar e retirar meu consentimento
a qualquer momento, sem que isto me cause qualquer prejuizo, penalidade ou responsabilidade. Autorizo a divulgagdo
dos dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo minha identidade. Informo que recebi uma via deste documento
com todas as paginas rubricadas e assinadas por mim e pelo Pesquisador Responsavel.

Nome do(a) participante:

Endereco;
RG: ; CPF:
Assinatura: local e data:

Declarag¢do do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimentos Livre e Esclarecido deste participante
(ou representante legal) para a participagdo neste estudo. Declaro ainda que me comprometo a cumpri todos os
termos aqui descritos.

Nome do Pesquisador:

Assinatura: Local/data:

Nome do auxiliar de pesquisa/testemunha :

Assinatura: Local/data:

UMA \NST\TUICAO DA
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APENDICE 10 — TPFINAL (PCPC-BR E POPC-BR)

ESCALA DE CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO CEREBRAL PEDIATRICA — (PCPC -BR) .

PONTUAGAO | CATEGORIA DESCRICAO
Normal; no nivel apropriado da idade; crianca em idade escolar que frequenta
1 Normal a escola regular.
Consciente, alerta e capaz de interagir no nivel apropriado para a idade;
2 Deficiéncia leve | crianca em idade escolar frequentando a escola regular, mas o ano talvez ndo
seja adequado a idade; possibilidade de déficit neuroldgico leve.
Consciente; funcdo cerebral suficiente para realizar de forma independente
3 Deficiéncia atividades de vida diéria apropriadas a idade; crianca em idade escolar que
moderada frequenta sala de aula de educacéo especial e / ou deficit de aprendizagem
presente.
4 Deficiéncia Consciente; dependente de outras pessoas para suporte diario por causa da
grave funcdo cerebral prejudicada.
Qualquer grau de coma sem a presenca de todos os critérios de morte
q cerebral; inconsciéncia, mesmo se aparentar estar acordado, sem interacédo
5 Coma ou estado com o ambiente; sem responsividade cerebral e nenhuma evidéncia de fungéo
vegetativo . . O -
cortical (sem resposta a estimulos verbais); possibilidade de alguma resposta
reflexa, abertura ocular esponténea e ciclos de sono-vigilia.
6 Morte cerebral | Apneia, arreflexia e/ou siléncio eletroencefalogréfico.

ESCALA DE CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO GERAL PEDIATRICA (POPC-BR)

PONTUACAO | CATEGORIA DESCRICAO
1 Bom desempenho | PCPC 1 =Saudavel, alerta e capaz de realizar atividades normais de vida
geral diaria.
2 Deficiéncia geral | PCPC 2 =Possibilidade de pequeno problema fisico ainda compativel com
leve a vida normal; consciente e independente de forma funcional.
3 Deficiéncia geral | PCPC 3=Possibilidade de deficiéncia moderada devido a disfungéo isolada
moderada de sistemas nao-cerebrais ou com disfuncédo do sistema cerebral;consciente
e, realiza atividade de vida diaria de forma independente, mas ndo possuli
habilidade para o desempenho competitivo na escola.
4 Deficiéncia geral | PCPC 4= Possibilidade de deficiéncia grave devido a disfuncdo isolada de
grave sistemas néo-cerebrais ou com disfuncdo do sistema cerebral; consciente,
mas dependente dos outros para atividades da vida diaria.
5 Coma ou estado | PCPC=5.
vegetativo
6 Morte cerebral PCPC= 6.
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APENDICE 11 — TCLE PAIS
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto de Pesquisa: TRADUGAO E ADAPTACAO CULTURAL DAS ESCALAS PEDIATRIC CEREBRAL
PERFORMANCE CATEGORY (PCPC) E PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY (POPC) PARA O PORTUGUE
BRASILEIRO.

Pesquisador Responsavel (centro coordenador): Raquel de Paula Carvalho
Pesquisador Responsavel (centro coparticipante): Soraia Libdrio Cabd
Local onde serd realizada a pesquisa: Hospital Sabara

Vocé estd sendo convidado(a) a consentir com a participagdo como voluntario(a), de
,por quem vocé é responsavel legalmente, da pesquisa acima
especificada. O convite estd sendo feito a vocé porque estamos avaliando a tradugdo e adaptacdo transcultural de
duas escalas de avaliagdo pediatrica e neste momento necessitamos que os profissionais de saude avaliem se fizemos
o trabalho de forma adequada. Sua contribuicdo é importante, porém, vocé ndo deve participar ou consentir com a
participagdo do menor, contra a sua vontade.

Antes de decidir se vocé quer participar, é importante que vocé entenda porque esta pesquisa esta sendo
realizada, todos os procedimentos envolvidos, os possiveis beneficios, riscos e desconfortos que serdo descritos e
explicados abaixo.

A qualguer momento, antes, durante e depois da pesquisa, vocé podera solicitar maiores esclarecimentos,
recusar-se a participar ou desistir de participar. Em todos esses casos vocé ndo sera prejudicado, penalizado ou
responsabilizado de nenhuma forma. O tratamento médico do participante ndo sofrerd nenhuma interferéncia devido
a este estudo. Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com o pesquisador responsavel
do centro coordenador da pesquisa: Dra. Raquel de Paula Carvalho, nos telefones (13) 3221-7295, (13) 3229-0100 e
e-mail raquelpcarvalho@gmail.com, ou com o pesquisador responsavel pelo centro coparticipante de pesquisa: Soraia
Libdrio Cabd e-mail : soraia.liborio@gmail.com, telefone: (11) 97952-2527 Ramal: 0385.

Este estudo foi analisado por dois Comités de Etica em Pesquisa (CEP) que é um érgdo que protege o bem-
estar dos participantes de pesquisas. O CEP é responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de
todas as pesquisas envolvendo seres humanos, visando garantir a dignidade, os direitos, a seguranga e o bem-estar
dos participantes de pesquisas. Caso vocé tenha duvidas e/ou perguntas sobre seus direitos como participante deste
estudo ou se estiver insatisfeito com a maneira como o estudo esta sendo realizado, entre em contato com o Comité
de Eticaem Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Sdo Paulo, situado na Rua Botucatu, 740, CEP 04023-900 — Vila
Clementino, Sdo Paulo/SP, telefones (11) 5571-1062 ou (11) 5539-7162, as segundas, tergas, quintas e sextas, das
09:00 as 12:00hs ou pelo e-mail cep@unifesp.br. Vocé podera ainda entrar em Contato com o Comité de Etica em
Pesquisa da Fundagao José Luiz Egydio Setubal, Avenida Angélica, 2071, 12 andar — Secretaria do CEP, Higiendpolis -
CEP 01227-200 - S3o Paulo/SP, no telefone: (11) 94513-2583, de segunda e terca-feira, das 13h as 16h se vocé tiver
qualquer divida com relagdo aos seus direitos como participante de um projeto de pesquisa. Vocé também poderd
entrar em contato pelo e-mail: etica.pesquisa@fundacaojles.org.br
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Todas as informagGes coletadas neste estudo serdo confidenciais (seu nome jamais sera divulgado). Somente
o pesquisador e/ou equipe de pesquisa terdo conhecimento de sua identidade e nos comprometemos a manté-la em
sigilo. Os dados coletados serdo utilizados apenas para esta pesquisa.

Apds ser apresentado(a) e esclarecido(a) sobre as informagSes da pesquisa, no caso de aceitar fazer parte
como voluntario(a), vocé devera rubricar todas as paginas e assinar ao final deste documento elaborado em duas vias.
Cada via também serd rubricada em todas as paginas e assinada pelo pesquisador responsavel, devendo uma via ficar
com vocé, para que possa consulta-la sempre que necessario.

INFORMAGOES IMPORTANTES QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE A PESQUISA

v’ Justificativa para realizagdo da pesquisa: Traduzir e adaptar culturalmente para a lingua portuguesa brasileira duas
escalas disponiveis na literatura cientifica que podem avaliar e quantificar o desfecho funcional da crianga durante a
internagdo hospitalar, essa pesquisa permitira que uma nova ferramenta possa ser utilizada no ambiente clinico e
cientifico, para profissionais da equipe multidisciplinar brasileira.

v Objetivos da pesquisa: Traduzir e adaptar para a lingua portuguesa brasileira as escalas Pediatric Cerebral
Performance Category (PCPC) e Pediatric Overall Performance Category (POPC);

v Populagdo da pesquisa:20 Criangas com idade entre 1 més de vida até 14 anos de idade, com permanéncia minima
de 24 horas em UTIP, 20 fisioterapeutas com no minimo 2 anos de experiéncia em UTIP, e 3 profissionais de saude
com mais de dez anos de experiéncia clinica na area de unidade de terapia intensiva pediatrica e com conhecimento
dos idiomas portugués e inglés .

‘/Procedimentos aos quais sera submetido(a): Apds a leitura e esclarecimento dos termos e procedimentos de
pesquisa vocé deverd assinar este termo permitindo a participagdo do menor neste estudo. Em seguida um
fisioterapeuta da equipe do Hospital ira realizar a coleta de dados gerais como idade, sexo, diagndstico, data e horario
de admissdo e tempo de internagdo da crianga na UTIP. Este fisioterapeuta ira realizar a aplicagdo das escalas PCPC e
POPC de forma observacional durante duas visita ao leito da crianga, com dura¢do aproximada de 20 minutos, no
momento da admissdo e durante a alta hospitalar.

v Riscos em participar da pesquisa: Essa pesquisa pode oferecer um risco minimo resultando em cansago,
aborrecimento ou estresse provocadas pela evocagdo de memdrias, vocé e ou o menor poderdo interromper o estudo
a qualquer momento, caso sintam algum desconforto. Vocés também correm um risco minimo de quebra de sigilo,
para que isso ndo aconteca iremos utilizar os dados de maneira anonimizada.

v’ Beneficios em participar da pesquisa: Sua participacdo nessa pesquisa permitird que uma nova ferramenta de
avaliacdo possa ser utilizada no Brasil em ambiente clinico e cientifico, o que pode promover futuramente melhor
entendimento sobre a efetividade das intervengdes terapéuticas prestadas aos pacientes, facilitagdo da tomada de
decisGes pela equipe de saude, desenvolvimento de protocolos para orientagdo da equipe de saude, direcionamento
da utilizagdo dos recursos, e comparagdo entre instituicGes sobre os desfechos encontrados durante o tratamento
dessa populagado.
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v’ Privacidade e confidencialidade: os pesquisadores solicitam sua autorizacdo para consulta de
prontuario e se comprometem a tratar os dados de forma anonimizada, com privacidade e
confidencialidade.

v Acesso a resultados parciais ou finais da pesquisa: Vocé possui o direito de, caso solicite, ter acesso
aos resultados dessa pesquisa.

v’ Custos envolvidos pela participagdo da pesquisa: a participacdo na pesquisa ndo envolve custos,
tampouco compensagdes financeiras.

v/ Danos e indeniza¢des: Se ocorrer qualquer problema ou dano pessoal durante ou apds os
procedimentos aos quais o Sr. (Sra.) sera submetido(a), Ihe serd garantido o direito a tratamento imediato
e gratuito na Instituicdo, ndo excluindo a possibilidade de indenizacdo determinada por lei, se o dano for
decorrente da pesquisa.

Consentimento do participante

Eu, abaixo assinado, declaro que concordo em participar desse estudo como voluntario(a) de
pesquisa e concordo com a participacdo do menor a qual sou responsavel. Fui devidamente informado(a)
e esclarecido(a) sobre o objetivo desta pesquisa, que li ou foram lidos para mim, os procedimentos nela
envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha participacdo e esclareci
todas as minhas duvidas. Foi-me garantido que eu posso me recusar a participar e retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto me cause qualquer prejuizo, penalidade ou
responsabilidade. Autorizo a divulgacdo dos dados obtidos neste estudo mantendo em sigilo minha
identidade. Informo que recebi uma via deste documento com todas as paginas rubricadas e assinadas
por mim e pelo Pesquisador Responsavel.

Nome do(a)
participante:

Endereco;

RG: ; CPF:
Assinatura: local e data:

Declaragao do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimentos Livre e Esclarecido deste
participante (ou representante legal) para a participagdo neste estudo. Declaro ainda que me
comprometo a cumpri todos os termos aqui descritos.

Nome do Pesquisador:

Assinatura: Local/data:

Nome do auxiliar de pesquisa/testemunha:
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APENDICE 12 — TALE

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)

Para criangas e adolescentes (maiores de 08 anos e menores de 18 anos) e para legalmente incapaz.

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa TRADUCAO E ADAPTAGCAO CULTURAL DAS ESCALAS PEDIATRIC
CEREBRAL PERFORMANCE CATEGORY (PCPC) E PEDIATRIC OVERALL PERFORMANCE CATEGORY (POPC) PARA O
PORTUGUE BRASILEIRO. Coordenada pelas pesquisadoras : Raquel de Paula Carvalho (13) 3221-7295, (13) 3229-0100
e Soraia Libdrio Cab6 (11) 97952-2527 Ramal: 0385.

Local onde sera realizada a pesquisa: Hospital Sabara.

Seus pais ou responsaveis permitiram que vocé participe desta pesquisa.

Nesta pesquisa pretendemos traduzir duas escalas de avalia¢do infantil do inglés para o portugués
do Brasil.

Vocé so precisa participar da pesquisa se quiser, € um direito seu e ndo tera nenhum problema se
desistir. As criancgas que irdo participar desta pesquisa tém de 1 més a 14 anos de idade.

A pesquisa sera feita no Hospital Sabara Infantil, onde as criangas serdo avaliadas através de algumas
perguntas. Para isso, sera usado duas escalas infantis ela é considerado (a) seguro (a), mas é possivel que
voceé se sinta cansado, aborrecido ou estressado. Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelos
telefones que tem no comego do texto. Mas ha coisas boas que podem acontecer como vocé nos ajudar a
tornar essa escala acessivel no Brasil para que os médicos, fisioterapeutas e enfermeiros possam utiliza-las
em outras criangas e saber se estdo fazendo as coisas de uma forma boa ou se elas precisam melhorar.

Ninguém saberd que vocé estd participando da pesquisa; ndo falaremos a outras pessoas, nem
daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der. Os resultados da pesquisa vao ser publicados em
uma revista de profissionais da salide, mas sem identificar as criangas/adolescentes que participaram.

Vocé podera ainda entrar em Contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal
de S3o Paulo, situado na Rua Botucatu, 740, CEP 04023-900 — Vila Clementino, Sdo Paulo/SP, telefones (11) 5571-1062
ou (11) 5539-7162, as segundas, tergas, quintas e sextas, das 09:00 as 12:00hs ou pelo e-mail cep@unifesp.br. Vocé
poderd ainda entrar em Contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Fundag3o José Luiz Egydio Setibal, Avenida
Angélica, 2071, 12 andar — Secretaria do CEP, Higiendpolis - CEP 01227-200 - Sdo Paulo/SP, no telefone: (11) 94513-
2583, de segunda e terga-feira, das 13h as 16h se vocé tiver qualquer duvida com relagdo aos seus direitos como
participante de um projeto de pesquisa. Vocé também poderd entrar em contato pelo e-mail:
etica.pesquisa@fundacaojles.org.br.
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O PORTUGUE BRASILEIRO” e entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “ndo” e
desistir e que ninguém vai ficar com raiva de mim.

Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com os meus responsaveis.

Recebi uma via deste documento, li e concordo em participar da pesquisa.

Participante

Nome Completo do Participante da Pesquisa

Assinatura do Participante da Pesquisa

Mae/Representante Legal I:I Responsavel ausente

Nome Completo da M3e/Representante Legal, em letra legivel

Assinatura da M3e/Representante Legal Data (dd-MMM-aaaa)

Parentesco do Representante Legal com o Participante da Pesquisa

Pai/Representante legal I:I Responsavel ausente

Nome Completo do Pai/Representante Legal, em letra legivel

Declara¢do da Testemunha Imparcial

A presenca de pelo menos uma testemunha imparcial é obrigatéria quando o participante da pesquisa e/ou
representante legal ndo puder ler ou escrever. Uma testemunha imparcial deve estar presente durante toda a
discussdo do consentimento livre e esclarecido.

Confirmo que as informagdes no termo de consentimento livre e esclarecido foram precisamente explicadas e
aparentemente compreendidas pelo participante da pesquisa e/ou seu representante legal e que o consentimento do
participante da pesquisa e/ou do representante legal foi fornecido voluntariamente.

Nome da Testemunha Imparcial, em letra legivel

Assinatura da Testemunha Imparcial Data (dd-MMM-aaaa)
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APENDICE 13- LINK DO VIDEO EXPLICATIVO ENCAMINHADO PARA OS
PROFISSIONAIS DO HOSPITAL SABARA

Video disponivel no link < https://youtu.be/vdNzHIFtBMw >

Transcricdo do audio.

Ola, gostaria de agradecer sua participacdo no processo de traducéo e
adaptacao cultural das escalas PCPC e POPC para o portugués brasileiro. Esse
projeto € uma iniciativa na Universidade Federal de Sdo Paulo em parceria com
a Fundacéao José Luis Egydio Setubal.

As escalas PCPC e POPC foram desenvolvidas por Debra Fiser com o
objetivo de categorizar em curto prazo o prejuizo cognitivo e a morbidade
funcional de criancas. S&o escalas sensiveis para detectar mudancas
longitudinais no status funcional da crianca durante a hospitalizacao.

Acreditamos que a traducado e adaptacado e adaptacao cultural das escalas
PCPC e POPC para o portugués do Brasil, permitird que profissionais de saude
e pesquisadores brasileiros possam avaliar o desfecho da internacdo dos
pacientes, ampliar o entendimento de diferentes tipos de intervencdes, criar
padrées que podem guiar a equipe multidisciplinar na tomada de melhores
decisdes quanto a otimizacdo da utilizacdo dos recursos que ira impactar na
qualidade dos atendimentos prestados.

O processo de traducédo e adaptacéo cultural segue algumas etapas. A
sua participacao ocorrerd na Fase 5, denominada pré teste. Vocé esta sendo
convidado a realizar duas avaliacbes com a versao traduzidas das escalas
denominada Escala de Categorizacdo de Desempenho Cerebral Pediatrica
(PCPC- BR) e Escala de Desempenho Geral Pediatrica (POPC-BR) e patrtilhar
sua experiéncia com a versao traduzida das escalas.

Para isso vocé devera seguir algumas etapas. A primeira Ler e assinar o
TCLE, a segunda, ler as instru¢bes para a utilizacdo das escalas, a terceira,
explicar a pesquisa e aplicar o TCLE nos pais e o TALE nas criancas, a quarta,
realizar duas avaliagbes com as escalas PCPC-BR e POPC-BR, e a quinta,
partilhar sua experiéncia com as escalas PCPC-BR e POPC-BR. Eu irei
detalhar um pouco melhor cada uma dessas etapas.

Vocé ird receber um documento intitulado TCLE. Vocé devera ler esse
termo e tirar todas as suas duvidas. Concordando com sua participacdo no
estudo, vocé devera assinar esse termo e rubricar cada uma das paginas.

Vocé recebera também um documento com instrucdes para a aplicacéo
das escalas. Vocé devera ler esse documento e esclarecer todas as suas
davidas.

O pesquisador responsavel por esse estudo, ira te direcionar para um
paciente previamente escolhido. Vocé ir4 explicar a pesquisa para 0s pais ou
responsaveis e aplicar o TCLE. E os mesmo devera ser realizado com as
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criangas, com a aplicacdo do TALE, quando possivel. As criancas e 0s pais
deveréo tirar todas as duvidas e consentir com a participacdo no estudo.

Em seguida, vocé sera direcionado para a realizacdo de duas avaliacdes
com a versao traduzidas das escalas. A primeira avaliacdo sera realizada no
momento da admissdo do paciente na UTIP, ou em até 60 horas apds a
admissao desse paciente. Vocé realizara essa avaliacdo por meio de entrevista
com 0S pais ou responsaveis, ou com o meédico que realizou a admisséo dessa
crianca. E devera nesse momento pontuar o nivel de fungéo da crianga, prévio
ao evento que levou a admissao na UTIP.

A segunda avaliacéo sera realizada no momento da alta do paciente da
UTIP ou em até 60 horas apos a alta da UTIP. Essa avaliagcdo podera ser
realizada com entrevista com 0s pais ou responsaveis ou com o médico da
crianca ou através de avaliacdo observacional. Vocé devera pontuar o maior
nivel de fungéo da crianca neste momento.

Na quinta e Gltima etapa vocé receberd um documento, onde vocé ira
partilhar sua experiéncia com a aplicacdo das escalas PCPC-BR e POPC-BR.
Vocé ird observar uma figura, como a representada pela Figural, onde voceé ira
preencher seus dados pessoais. Em seguida vocé ira observar duas tabelas. A
primeira referente a Escala de Categorizacdo de Desempenho Cerebral
Pediatrica (PCPC- BR) e a segunda da Escala de Desempenho Geral Pediatrica
(POPC-BR).

Algumas afirmacdes estdo representadas pela cor laranja. Vocé devera
ler cada uma delas e baseado na sua experiéncia, vocé devera responder “SIM”
ou “NAO”, como representado em verde. Um espaco em branco foi deixado para
que vocé possa nos deixar suas impressfes, sugestbes ou criticas, quando
necessario.

Suas duvidas poderéao ser esclarecidas a qualquer momento, através do
e-malil talitachiarastelli@gmail.com.

Muito obrigada !

98


mailto:talitachiarastelli@gmail.com

UNIFESP
25 ANO>

Univeriicade pulsive, seahimeris pblog

AVALIACAO DA EXPERIENCIA COM A PCPC-BR E POPC-ER

MNOME:

PROFISSAD:

OCUPACAO ATUAL:  JCLINICA { ) ENSINO { ) PESQUISA | } PRECEPTORIA

ANO DE FORMACAD 5,
POSSUI ESPECIALIZACED? [ ) SIM, AREA DO CONHECIMENTO [ JNED
POSSUI EXPERIENCIA DE TRABALHO EM UTIP? () SIM, ANDS. { ) MAD

1A UTILZOU ALGUM INSTRUMENTC DE MENSURACAD DE DESFECHO FUNCIONAL EM UTIP?

[ 15IM . QUAL? [ JMAD

POSSUI ALGUMA EXPERIENCIA ANTERIOR COM TRADUCAD OU ADAPTACAO TRANSCULTURAL DE ESCALAS?

[ 15M [ IMNAD

APENDICE 14 — INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA PCPC-BR E POPC-BR.

ESCALA DE CATEGORIZACAQ DE DESEMPENHO CEREERAL PEDIATRICA — (PCPC -BR)

SIM

MAD

Eu j& conhecia a excala PCPC.

Eu jd havia utilizado anteriormente a escala PCPC.

0 conteddo da escala PCPC-BR estd adequado para o contexto da crianca brasileira.

0 conteddo da escala PCPC-BR estd adequado a crianga brasileira na faixa etaria estabelecida.

A escala PCPC-BR foi traduzida de forma clara e coesa.

A escala PCPC-BR estd adaptada para a cultura brasileira.

Existe algum item da escala PCPC-BR necessita de alteragdo | 52 a resposta for “SIM™ por favor,
assinalar no campo de observacdes qual seria esse item).

Observacies

99



ESCALA DE CATEGORIZACAO DE DESEMPENHO GERAL PEDIATRICA - (POPC -BR)

SIM

NAD

Eu ja conhecia a escala POPC.

Eu ja havia utilizado antericrmente a escala POPC.

O conteldo da escala POPC-BR estd adequado para o contexto da crianca brasileira.

O conteldo da escala POPC-BR esta adeguado a crianca brasileira na faixa etéria estabelecida.

A escala POPC-BR foi traduzida de forma clara e coesa.

A escala POPC-BR esta adaptada para a cultura brasileira.

Existe algum item da escala POPC-BR necessita de alteragdo | Se a resposta for “SIM® por favor,
assinalar no campo de observacbes qual seria esse item).

Observages
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