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ALMEIDA, S.L.M ADAPTAÇÃO TRANSCULTURAL DA VERSÃO BRASILEIRA DO QUESTIONÁRIO DE KOVACEVIC SOBRE ACONSELHAMENTO FAMILIAR APÓS O DIAGNÓSTICO PRÉ NATAL DE CARDIOPATIA CONGÊNITA. [Dissertação]. AMAZONAS: UNIVERSIDADE FEDERAL DO AMAZONAS, PROGRAMA DE PÓS- GRADUAÇÃO EM CIÊNCIAS DA SAÚDE, AMAZONAS; 2024.
Introdução: A cardiopatia congênita afeta cerca de 1 em cada 100 nascimentos. Com o avanço da tecnologia, diagnósticos mais precisos são possíveis, aumentando as chances de sucesso no tratamento. No entanto, ainda é necessário aprimorar o acolhimento familiar, pois esse suporte é fundamental para enfrentar o impacto do diagnóstico. Nos últimos anos, alguns grupos de pesquisa têm focado no aconselhamento familiar, com destaque para o trabalho liderado por Alexander Kovacevic, cardiologista fetal e pesquisador da Universidade de Heidelberg. Em 2018, Kovacevic e sua equipe multidisciplinar desenvolveram um questionário abrangente para orientar o aconselhamento familiar, reconhecido por sua completude e aplicabilidade prática, sendo um guia valioso para o apoio a gestantes. Objetivos: adaptar culturalmente o questionário de Kovacevic para o contexto brasileiro e avaliar sua eficácia em gestantes e familiares de fetos diagnosticados com cardiopatia congênita. Método: O processo de adaptação seguiu etapas rigorosas, incluindo tradução e retrotradução, realizadas por tradutores bilíngues independentes, além de revisão por comitês de especialistas em cardiologia pediátrica e psicologia familiar. A análise focou em assegurar a equivalência semântica, idiomática, cultural e conceitual. Os especialistas avaliaram a clareza, relevância e compreensão dos itens, resultando em uma versão pré-final do questionário em português. Uma amostra de 10 gestantes, de 18 a 42 anos, cujos fetos foram diagnosticados com cardiopatia congênita por ecocardiografia fetal, participou do estudo. As participantes responderam a questionários de caracterização sociodemográfica e clínica, além da versão adaptada do "Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach". Resultados: A versão brasileira do questionário demonstrou alta equivalência com o instrumento original, tanto em aspectos semânticos quanto culturais. A avaliação de conteúdo pelos

especialistas indicou consenso satisfatório sobre a clareza e relevância dos itens. O coeficiente de validade de conteúdo (CVC) foi considerado adequado, confirmando que os itens eram relevantes e representativos para o contexto brasileiro. O processo de adaptação transcultural assegurou a manutenção da equivalência semântico- idiomática e cultural, com alta aceitação pelas participantes. Conclusão: A adaptação transcultural do questionário "Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach" para o português foi bem-sucedida, atendendo aos critérios de equivalência cultural e validade de conteúdo. Embora o instrumento tenha demonstrado propriedades psicométricas confiáveis e válidas, estudos futuros são necessários para validar plenamente suas propriedades e verificar sua aplicabilidade no contexto clínico. Este instrumento contribui para um suporte mais eficiente e humanizado, auxiliando no enfrentamento de um diagnóstico tão desafiador.
Descritores: Estudos de validação; análise fatorial; inquéritos e questionários; psicometria; traduções; adaptação transcultural; reprodutibilidade dos testes; comunicação em saúde
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ALMEIDA, SL. CROSS-CULTURAL ADAPTATION OF THE BRAZILIAN VERSION OF THE KOVACEVIC QUESTIONNAIRE ON FAMILY COUNSELING AFTER PRENATAL DIAGNOSIS OF CONGENITAL HEART DISEASE. [dissertation]. AMAZONAS: FEDERAL UNIVERSITY OF AMAZONAS, POSTGRADUATE PROGRAM IN HEALTH SCIENCES, AMAZONAS; 2024
Introduction: Congenital heart disease affects approximately 1 in every 100 births. With technological advancements, more accurate diagnoses have become possible, increasing the chances of successful treatment. However, the need to improve family support remains, as it is essential for coping with the impact of the diagnosis. In recent years, research groups have focused on family counseling, with particular emphasis on the work led by Alexander Kovacevic, a fetal cardiologist and researcher at the University of Heidelberg. In 2018, Kovacevic and his multidisciplinary team developed a comprehensive questionnaire to guide family counseling, recognized for its completeness and practical applicability, serving as a valuable guide for supporting pregnant women. Objectives: The aim of this study was to culturally adapt Kovacevic's questionnaire for the Brazilian context and evaluate its effectiveness among pregnant women and families of fetuses diagnosed with congenital heart disease. Method: The adaptation process followed rigorous steps, including translation and back-translation conducted by independent bilingual translators, and review by expert committees in pediatric cardiology and family psychology. The analysis focused on ensuring semantic, idiomatic, cultural, and conceptual equivalence. Experts assessed the clarity, relevance, and comprehension of the items, resulting in a pre-final version of the questionnaire in Portuguese. A sample of 10 pregnant women, aged 18 to 42, whose fetuses were diagnosed with congenital heart disease through fetal echocardiography, participated in the study. Participants completed sociodemographic and clinical characterization questionnaires, as well as the adapted version of the "Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach." Results: The Brazilian version of the questionnaire demonstrated high equivalence with the original

instrument, both semantically and culturally. Content evaluation by experts indicated satisfactory consensus regarding the clarity and relevance of the items. The content validity coefficient (CVC) was deemed adequate, confirming that the items were relevant and representative of the Brazilian context. The cross-cultural adaptation process ensured the maintenance of semantic, idiomatic, and cultural equivalence, with high acceptance by participants. Conclusion: The cross-cultural adaptation of the "Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach" questionnaire into Portuguese was successful, meeting the criteria for cultural equivalence and content validity. Although the instrument showed reliable and valid psychometric properties, future studies are necessary to fully validate its properties and verify its applicability in clinical settings. This instrument contributes to more efficient and humanized support, aiding families in coping with such a challenging diagnosis.
Keywords: Validation studies; factor analysis; surveys and questionnaires; psychometrics; translations; cross-cultural adaptation; test reproducibility; health communication.



















1. [bookmark: _TOC_250039]INTRODUÇÃO
20




A cardiopatia congênita (CC) é qualquer anormalidade na estrutura do coração que surge quando o órgão está sendo formado. Tais alterações podem causar disfunções no desenvolvimento do feto, podendo comprometer o indivíduo em todas as faixas etárias (1). A CC é a malformação congênita mais comum e, representa uma significativa causa de morbidade e mortalidade neonatal e infantil globalmente (2). Estima-se que aproximadamente 1% dos recém-nascidos sejam afetados por alguma forma de cardiopatia congênita, o que corresponde a cerca de 1,35 milhão de nascimentos anualmente em todo o mundo (3,4). Esta prevalência pode variar amplamente, dependendo da definição utilizada e da precisão dos métodos de diagnóstico disponíveis. No cenário nacional, os dados sobre doenças cardíacas congênitas (DCC) mostram que cerca de 29 mil crianças nascem com essa condição a cada ano (5,6). Destas, aproximadamente 23 mil precisam de cirurgia no primeiro ano de vida, mas apenas 6 mil conseguem ser operadas para corrigir a malformação(6–8).
No Brasil, ainda observamos uma distribuição de diagnósticos e tratamentos muito desigual: nas regiões Sul e Sudeste, cerca de 80% das crianças cardiopatas são diagnosticadas e tratadas, enquanto em outras regiões, como o Norte e Nordeste, o acesso é significativamente menor, pois até 80% dessas crianças não conseguem diagnóstico nem tratamento, aumentando as taxas de mortalidade infantil. Essas estatísticas ressaltam a necessidade de aumentar o acesso a diagnósticos e tratamentos, especialmente em áreas menos favorecidas (9–12).
A Sociedade Brasileira de Cardiologia e o Ministério da Saúde têm trabalhado para melhorar essa situação, implementando programas e campanhas de conscientização sobre a importância do diagnóstico precoce e do tratamento adequado (13–16)
Com a evolução da tecnologia nas últimas décadas, as DCCs podem ser identificadas intraútero com um alto nível de precisão, aumentando as possibilidades de diagnóstico e melhorando as chances de sucesso no tratamento (16–21) . Esse diagnóstico precoce é crucial para o manejo eficaz da condição, permitindo intervenções antecipadas que podem ser vitais para a saúde do bebê. No entanto, o

diagnóstico de DCC ainda representa um momento extremamente estressante e desafiador para as famílias, especialmente para as mães, que frequentemente assumem a responsabilidade integral pelo cuidado de seus filhos. Esse diagnóstico pode gerar sentimentos intensos de medo e incerteza, desestabilizando emocionalmente toda a família. As mães, em particular, tendem a dedicar-se totalmente à vida e ao tratamento de seus filhos, enfrentando grandes desafios emocionais (22,23) Portanto, é essencial refletir sobre a necessidade de um aconselhamento humanizado para essas famílias, visando diminuir o impacto psicológico e garantir que estejam completamente cientes da situação e dos próximos passos do tratamento.
Nos últimos 10 anos, alguns grupos de pesquisa têm se dedicado na área de aconselhamento humanizado para familiares que recebem o diagnóstico de cardiopatia fetal. Destaca-se o grupo de Alexander Kovacevic, um cardiologista fetal e pesquisador alemão da Universidade de Heidelberg, que criou um questionário em 2018 com tópicos importantes no aconselhamento (24–36). Até o momento, não existem instrumentos no Brasil para avaliar a qualidade na comunicação entre a equipe médica e a família em casos de diagnóstico de DCC. Dada a magnitude do problema global, sobretudo em países em desenvolvimento como no Brasil, este estudo propõe disponibilizar esse instrumento para uso na população brasileira, com o intuito de fornecer uma forma mais técnica de avaliação do aconselhamento oferecido e promover futuras melhorias no momento de dar a informação e também no seguimento desses familiares, que recebem a notícia da condição cardiológica do seu bebê.
A adaptação transcultural de instrumentos de pesquisa requer ajustes além da tradução simples, abordando equivalências semânticas, idiomáticas, experimentais e conceituais entre os idiomas original e alvo (37). No presente estudo, o questionário original, desenvolvido pelo grupo alemão de Kovacevic et al., (27)foi adaptado para o português brasileiro com o objetivo de avaliar a eficácia do aconselhamento familiar após o diagnóstico pré-natal de cardiopatia congênita (27).
Este questionário avalia cinco dimensões principais como variáveis dependentes: transferência de conhecimento médico, confiança na equipe de saúde, transparência sobre o processo de tratamento, recursos de enfrentamento e controle

situacional percebido (27,38). Essas dimensões são interpretadas como métricas de sucesso no aconselhamento, enquanto cinco dimensões independentes – fatores sociais, emocionais, espaciais, informacionais e temporais – atuam como influenciadoras na compreensão e interpretação das variáveis dependentes. Assim, a escala acrescida ao questionário permite a análise do impacto dessas variáveis independentes na eficácia do aconselhamento, considerando que o apoio social e emocional, entre outros aspectos, pode afetar a percepção e absorção das informações pelo paciente.
Este modelo é analisado por meio de uma escala Likert,(38) transformando as respostas em escores somados para cada dimensão, com faixas de sucesso, satisfatório ou insucesso, conforme categorizado pelos autores do questionário original.
A escolha pelo questionário de Kovacevic deve-se ao fato de ser o único instrumento, completo e conciso em termos de padronização de variáveis e terminologia para pesquisas científicas em cardiologia pediátrica(34). Como os instrumentos foram originalmente criados em alemão, sua utilização no Brasil requer uma adaptação transcultural sistematizada, que envolve etapas elaboradas e não apenas a simples tradução das palavras.(37)
Portanto, no presente trabalho, realizaremos a adaptação transcultural e um estudo psicométrico da versão brasileira do instrumento de Kovacevic sobre aconselhamento familiar após o diagnóstico pré-natal de DCC.























2. [bookmark: _TOC_250038]OBJETIVOS




2.1 [bookmark: _TOC_250037]Objetivo geral

Adaptar transculturalmente para o português brasileiro o questionário de Kovacevic, garantindo equivalência linguística e cultural para aplicação no Brasil, com o intuito de oferecer uma ferramenta útil para profissionais da saúde no suporte a famílias diagnosticadas com CC fetal.

2.2 [bookmark: _TOC_250036]Objetivos específicos

1. Avaliar a validade de conteúdo da versão adaptada do instrumento Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach.























3. [bookmark: _TOC_250035]HIPÓTESES





O presente estudo apresenta as seguintes hipóteses:

1) A versão adaptada do instrumento Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach, será composta por itens que se organizam de acordo com as dimensões propostas pelo instrumento original.
2) A versão adaptada do instrumento Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach, apresentará evidência adequada de validade de conteúdo.





















4. [bookmark: _TOC_250034]REVISÃO DA LITERATURA




4.1. [bookmark: _TOC_250033]Panorama mundial da cardiopatia congênita

As cardiopatias congênitas (CCs) representam uma das malformações congênitas mais prevalentes globalmente, sendo uma importante causa de morbidade e mortalidade neonatal e infantil. A incidência de CCs varia consideravelmente entre diferentes regiões geográficas e grupos populacionais, sendo influenciada por fatores genéticos, ambientais e socioeconômicos (39)
Estudos estimam que a incidência de CCs varie de 4 a 50 casos por 1.000 nascidos vivos em todo o mundo, afetando cerca de 1% dos recém-nascidos globalmente (5,10,11,40,41). No entanto, essa prevalência pode ser significativamente maior em populações com histórico familiar de CCs ou exposição a fatores de risco ambientais durante a gestação (42)
Diversos fatores de risco foram associados ao desenvolvimento de CCs, incluindo história familiar da doença, idade materna avançada, exposição a teratógenos durante a gravidez, infecções maternas durante o primeiro trimestre e condições médicas maternas pré-existentes como diabetes mellitus (43–45). Estudos também sugerem que fatores ambientais, como a exposição a poluentes atmosféricos e produtos químicos industriais, podem desempenhar um papel no desenvolvimento de CCs (46).
O panorama mundial das CCs reflete a complexidade e diversidade das condições de saúde em diferentes regiões e populações. Embora tenham sido feitos progressos significativos no diagnóstico e tratamento das CCs, ainda há desafios importantes a serem superados para melhorar o acesso aos cuidados de saúde e reduzir o impacto dessas condições para pacientes e famílias em todo o mundo.



4.2. [bookmark: _TOC_250032]Epidemiologia da cardiopatia congênita no brasil

A cardiopatia congênita é uma condição caracterizada por anomalias na estrutura do coração que surgem durante o desenvolvimento fetal, podendo afetar o indivíduo em todas as faixas etárias (47). Estima-se que as formas moderadas e

graves da DCC afetem cerca de 8 a 10 em cada 1.000 nascidos vivos, correspondendo a aproximadamente 1 a cada 100 nascimentos. No Brasil, isso se traduz em 28.900 crianças nascendo com DCC a cada ano, das quais aproximadamente 80% (23.800) necessitarão de cirurgia cardíaca, sendo metade delas nos primeiros meses de vida (48,49). Entretanto, apenas cerca de 6 mil dessas crianças conseguem realizar a correção cirúrgica, evidenciando lacunas significativas no acesso ao tratamento. (8,50–52)
A disparidade regional é um aspecto crucial na epidemiologia das CCs no Brasil. Nas regiões Sul e Sudeste, aproximadamente 80% das crianças cardiopatas são diagnosticadas e tratadas(11), enquanto no Norte e Nordeste, até 80% dessas crianças não recebem diagnóstico nem tratamento adequados, contribuindo para altas taxas de mortalidade infantil (9,53,54). Essas diferenças estão intimamente ligadas à disponibilidade de recursos médicos especializados e à infraestrutura de saúde em cada região (55).
Assim como no Brasil, as disparidades regionais são evidentes na epidemiologia das CCs em nível global. Em países de baixa e média renda, onde o acesso a cuidados de saúde é limitado e as condições socioeconômicas podem ser desfavoráveis, a incidência de CCs pode ser mais alta e o acesso ao tratamento pode ser limitado. Por outro lado, em países desenvolvidos com sistemas de saúde robustos, a detecção precoce e o tratamento das CCs são mais acessíveis, resultando em melhores resultados clínicos e taxas de sobrevida mais altas (56).



4.3. [bookmark: _TOC_250031]Impacto na saúde pública

As CCs impõem um ônus significativo aos sistemas de saúde em todo o mundo. O diagnóstico, tratamento e acompanhamento dessas condições exigem recursos consideráveis, incluindo procedimentos cirúrgicos complexos, cuidados intensivos, consultas especializadas e terapias de longo prazo. Além dos desafios médicos, as famílias de crianças com CCs enfrentam dificuldades emocionais, financeiras e logísticas ao longo da vida do paciente (57–60)

Em termos financeiros, o tratamento das CCs pode ser oneroso, especialmente para famílias em países com sistemas de saúde menos desenvolvidos ou sem cobertura adequada de saúde. Os custos associados incluem consultas médicas, exames, internações hospitalares, procedimentos cirúrgicos, medicamentos e terapias de reabilitação(61–63). Além disso, muitas vezes as famílias precisam lidar com despesas indiretas, como deslocamento para centros de saúde especializados, hospedagem durante o tratamento e perda de renda devido ao tempo dedicado ao cuidado da criança (47)
Do ponto de vista emocional, as famílias de crianças com CCs enfrentam um estresse significativo. A incerteza sobre o prognóstico da doença, a necessidade de tomar decisões difíceis sobre o tratamento e a adaptação a uma nova rotina de cuidados podem ser fontes de ansiedade e angústia. Além disso, o impacto da doença na qualidade de vida da criança e da família pode ser profundo, afetando relacionamentos familiares, trabalho e aspectos psicossociais (64–66).
Em termos logísticos, as famílias muitas vezes enfrentam desafios para acessar os cuidados de saúde necessários, especialmente em áreas remotas ou desfavorecidas. A falta de infraestrutura de saúde adequada, a escassez de profissionais especializados e as barreiras geográficas podem dificultar o acesso aos serviços de saúde, atrasando o diagnóstico e o tratamento adequado das CCs (5,6,12,67,68).
Portanto, é crucial investir em estratégias de prevenção primária e detecção precoce de CCs, bem como garantir o acesso equitativo a cuidados de saúde de qualidade. Isso não só reduzirá o impacto das CCs na saúde pública, mas também melhora a qualidade de vida das crianças afetadas e de suas famílias (20).

4.4. [bookmark: _TOC_250030]Classificação das cardiopatias congênitas

Classificação das cardiopatias congênitas em relação ao plano de cuidados após o diagnóstico fetal

As cardiopatias congênitas variam amplamente em gravidade e complexidade, e o plano de cuidados deve ser individualizado (69,70). Consideramos três principais cenários em relação ao plano de cuidados após o diagnóstico de cardiopatia no feto:

cardiopatias canal-dependentes que necessitam de cirurgia precoce, cardiopatias que podem evoluir para insuficiência cardíaca ainda no período fetal e cardiopatias que podem exigir cirurgia em fase mais tardia (71,72)
Cardiopatias canal-dependentes

O ducto arterioso é uma conexão vascular crucial durante a vida fetal. Em certas cardiopatias, manter sua permeabilidade é vital para a circulação sanguínea adequada do recém-nascido. As cardiopatias congênitas com obstrução grave de algum fluxo sanguíneo se beneficiam da administração de prostaglandina, que mantém o canal arterial aberto até que procedimentos adicionais possam ser realizados. Cuidados intensivos e monitoramento contínuo são essenciais, e a intervenção pode ser necessária imediatamente após o nascimento para garantir um fluxo sanguíneo adequado. (71,73) Exemplos de cardiopatias canal-dependentes incluem:
· Atresia ou estenose moderada a grave da valva pulmonar
· Atresia ou estenose moderada a grave da valva aórtica
· Tetralogia de Fallot (nos casos de estenose valvar pulmonar moderada ou grave)
· Interrupção do arco aórtico
· Coarctação da aorta

Há também casos de cardiopatias sem obstrução ao fluxo, como a transposição das grandes artérias, onde o uso da prostaglandina é fundamental (71,74). Neste caso, o canal arterial pérvio é essencial para manter a mistura sanguínea mínima necessária, oferecendo oxigênio e nutrientes ao sistema pulmonar e sistêmico para a sobrevivência do recém-nascido.
Cardiopatias com insuficiência cardíaca fetal

Algumas cardiopatias podem levar à insuficiência cardíaca fetal devido à sobrecarga de volume ou pressão no coração em desenvolvimento. Uma avaliação cuidadosa da função cardíaca fetal é essencial(75–78). O monitoramento do ritmo cardíaco fetal, o volume de líquido amniótico e outros parâmetros ajudam na identificação precoce da insuficiência cardíaca no feto. Em alguns casos, pode ser necessário manejo farmacológico para otimizar a função cardíaca e reduzir a carga

de trabalho do coração. Em situações de taquiarritmia fetal, é necessário internar a gestante, administrar medicamentos antiarrítmicos em altas doses, monitorar a parte cardiovascular, coletar exames laboratoriais, realizar eletrocardiogramas diários e reavaliar frequentemente o ritmo cardíaco fetal por meio do ecocardiograma fetal.
Cardiopatias com necessidade cirúrgica tardia

Algumas cardiopatias congênitas podem não exigir intervenção imediata após o nascimento, mas podem necessitar de cirurgia em um momento posterior. Bebês com essas cardiopatias são monitorados regularmente por uma equipe de cardiologia pediátrica para avaliar a progressão da doença. A programação cirúrgica é determinada com base na gravidade da cardiopatia e na resposta do bebê ao tratamento(79–81)
Colaboração multidisciplinar

Em todos esses cenários, a colaboração entre a equipe multidisciplinar é fundamental. A abordagem de cuidados é personalizada para cada caso, considerando a natureza específica da cardiopatia e as necessidades individuais do bebê e da família. Isso torna o aconselhamento familiar uma necessidade urgente para melhorar a qualidade da comunicação entre a família e a equipe multidisciplinar (28,82).
Classificação das cardiopatias congênitas em relação ao quadro clínico na criança.

As CCs são um grupo diversificado de anomalias estruturais e funcionais do coração que surgem durante o desenvolvimento fetal. A classificação baseada no quadro clínico da criança é uma abordagem clinicamente relevante. Isso ajuda os profissionais de saúde a identificar rapidamente os sintomas e iniciar o manejo adequado, além de facilitar a compreensão da gravidade e impacto das malformações. A classificação segundo a apresentação clínica geralmente se divide em quatro grandes categorias: cardiopatias cianóticas, acianóticas, obstrutivas e mistas. (83)

Cardiopatias congênitas cianóticas

As cardiopatias cianóticas são aquelas nas quais o sangue pobre em oxigênio circula para o corpo, resultando em baixos níveis de saturação de oxigênio e, consequentemente, em cianose visível, que é a coloração azulada da pele, lábios e mucosas Esse grupo de cardiopatias ocorre quando há uma mistura de sangue venoso com sangue arterial ou quando o sangue venoso desvia dos pulmões. As principais condições cianóticas incluem (84):
· Tetralogia de Fallot (T4F): é a cardiopatia cianótica mais comum e envolve quatro defeitos: comunicação interventricular (CIV), estenose da via de saída do ventrículo direito, hipertrofia ventricular direita e uma aorta que cavalga o septo interventricular. Isso resulta em um fluxo inadequado de sangue para os pulmões e em mistura de sangue venoso e arterial, levando à cianose.
· Transposição das Grandes Artérias (TGA): nessa condição, a aorta se origina do ventrículo direito e a artéria pulmonar do ventrículo esquerdo, fazendo com que o sangue menos oxigenado circule para o corpo e o sangue oxigenado retorne aos pulmões, resultando em uma circulação em paralelo. A cianose é grave e a condição geralmente requer intervenção cirúrgica precoce para corrigir essa anatomia.
· Atresia Tricúspide (AT): é uma condição na qual a valva tricúspide está ausente ou não se desenvolve adequadamente, impedindo o fluxo de sangue do átrio direito para o ventrículo direito. Isso força o sangue a se desviar através de um defeito no septo atrial ou ventricular, causando mistura de sangue e cianose.
Essas condições cianóticas frequentemente necessitam de intervenções cirúrgicas complexas e são de alta prioridade para correção precoce, devido ao risco de hipóxia e complicações associadas à falta de oxigenação adequada dos tecidos.

Cardiopatias congênitas acianóticas

As cardiopatias acianóticas são caracterizadas pela ausência de cianose, já que não há mistura significativa com o sangue menos oxigenado. No entanto, essas condições podem levar a sobrecarga de volume sanguíneo nos pulmões ou no coração, resultando em sinais de insuficiência cardíaca congestiva. Sintomas típicos

incluem taquipneia, cansaço ao se alimentar e ganho de peso insuficiente. As principais cardiopatias acianóticas incluem (85,86):
· Comunicação Interventricular (CIV): é o defeito cardíaco congênito mais comum e ocorre quando há uma abertura entre os ventrículos, permitindo o fluxo de sangue oxigenado do ventrículo esquerdo para o direito. Isso aumenta o fluxo sanguíneo para os pulmões, sobrecarregando-os e resultando em sintomas de insuficiência cardíaca.(87)
· Comunicação Interatrial (CIA): essa condição envolve uma abertura entre os átrios esquerdo e direito, permitindo que o sangue oxigenado do átrio esquerdo passe para o átrio direito, aumentando o fluxo sanguíneo para os pulmões. Embora muitas crianças com CIA sejam assintomáticas, grandes defeitos podem causar sintomas de insuficiência cardíaca congestiva ao longo do tempo.(88,89)
· Persistência do Canal Arterial (PCA): o canal arterial é uma conexão fetal normal entre a aorta e a artéria pulmonar, que normalmente fecha após o nascimento. Quando permanece aberto, o sangue flui da aorta para os pulmões, resultando em sobrecarga de volume sanguíneo nos pulmões e eventual insuficiência cardíaca, se não tratado.(90)
· Estenose Aórtica: é um estreitamento da valva aórtica que impede o fluxo adequado de sangue do ventrículo esquerdo para a aorta. Dependendo da gravidade, pode resultar em sobrecarga ventricular esquerda, levando a sintomas como cansaço, síncope e, em casos graves, insuficiência cardíaca (91)
As cardiopatias acianóticas, dependendo do tamanho do defeito e da gravidade da sobrecarga cardíaca, podem ser manejadas com medicação, mas muitas vezes requerem intervenção cirúrgica ou percutânea.
Cardiopatias obstrutivas

As cardiopatias obstrutivas são aquelas nas quais há um bloqueio ao fluxo sanguíneo, seja dentro das câmaras cardíacas ou nas grandes artérias. Embora não haja shunts significativos, a obstrução ao fluxo sanguíneo pode levar a insuficiência

cardíaca, hipertensão arterial pulmonar ou sistêmica, ou perfusão inadequada dos órgãos. As condições obstrutivas incluem (92)
· Estenose Pulmonar (EP): a estenose da valva pulmonar impede o fluxo de sangue do ventrículo direito para os pulmões, resultando em hipertrofia do ventrículo direito e sintomas de esforço respiratório ou cansaço(93).
· Coarctação da Aorta: a coarctação da aorta envolve o estreitamento de uma porção da aorta, frequentemente localizada após a artéria subclávia esquerda. Esse estreitamento causa aumento da pressão arterial nos membros superiores e perfusão inadequada dos órgãos abdominais e membros inferiores. Dependendo da gravidade, pode levar a insuficiência cardíaca na infância ou hipertensão arterial na vida adulta (94).
· Estenose Aórtica: A obstrução ao fluxo sanguíneo através da valva aórtica pode causar hipertrofia ventricular esquerda e uma sobrecarga significativa no coração. Em crianças, a estenose aórtica grave pode levar à síncope, dor torácica ou insuficiência cardíaca, e pode exigir correção cirúrgica precoce(91).
As cardiopatias obstrutivas, dependendo da gravidade, geralmente exigem correção cirúrgica ou cateterismo, principalmente em casos de coarctação da aorta e estenose valvar grave.
Cardiopatias mistas

As cardiopatias mistas envolvem características de obstrução ao fluxo sanguíneo e mistura de sangue venoso com arterial. São geralmente mais complexas e associadas a altas taxas de mortalidade sem tratamento. As principais cardiopatias mistas incluem:
· Síndrome de Hipoplasia do Coração Esquerdo (SHCE): nesta condição, o ventrículo esquerdo, as valvas mitral e aórtica e a aorta ascendente estão subdesenvolvidos, resultando em fluxo sanguíneo insuficiente para o corpo. O paciente depende de shunts, como o canal arterial, para sobreviver, e a correção cirúrgica em múltiplas etapas é necessária (95–97)
· Defeitos Complexos de via de saída do ventrículo: essas malformações podem incluir atresia pulmonar com septo intacto ou ventrículo único, onde há uma combinação de obstruções ao fluxo e mistura de sangue. Esses pacientes

muitas vezes apresentam cianose e insuficiência cardíaca, necessitando de manejo cirúrgico complexo e intervenções em múltiplos estágios(96)

4.5. [bookmark: _TOC_250029]Aspecto emocional

As cardiopatias congênitas (CCs) podem ter uma gama de consequências médicas e psicossociais ao longo da vida dos pacientes. Além dos sintomas cardiovasculares, como dispneia, fadiga e intolerância ao exercício, os pacientes enfrentam complicações graves, tais como insuficiência cardíaca, arritmias, embolia pulmonar e hipertensão pulmonar (98). Essas complicações podem impactar significativamente a qualidade de vida e a sobrevida dos pacientes.(99)

Além das complicações físicas, as CCs também podem afetar o desenvolvimento emocional, cognitivo e social das crianças afetadas. O impacto psicossocial das CCs pode incluir estresse emocional, ansiedade, depressão e dificuldades de adaptação (100) Esses desafios podem ser agravados pela necessidade de procedimentos médicos invasivos, longos períodos de hospitalização e restrições físicas
O manejo das CCs requer uma abordagem multidisciplinar abrangente ao longo do tempo. Isso envolve não apenas cardiologistas pediátricos e cirurgiões cardíacos, mas também profissionais de saúde mental, fisioterapeutas, fonoaudiólogos e assistentes sociais (101–108).

4.6. [bookmark: _TOC_250028]Importância do aconselhamento dos familiares

Com os avanços tecnológicos, a detecção intrauterina de defeitos cardíacos congênitos tornou-se mais precisa, possibilitando diagnósticos precoces e aumentando as chances de sucesso no tratamento (23,98,109,110). Nesse contexto, o aconselhamento fetal humanizado emerge como uma necessidade urgente, visando oferecer suporte psicológico e orientação adequada às famílias afetadas.

O diagnóstico pré-natal de uma CC pode ter um impacto significativo nas mães, levando a sintomas depressivos e ansiedade (98). A incerteza sobre o prognóstico do bebê, preocupações com o tratamento e as expectativas de longo prazo podem contribuir para o desenvolvimento de sintomas depressivos nas mães. É fundamental

fornecer apoio psicossocial adequado e acesso a serviços de aconselhamento para ajudar as mães a lidarem com esses desafios emocionais durante a gravidez e após o nascimento do bebê.(98)
A CC é uma condição médica complexa que requer uma compreensão profunda da epidemiologia, classificação e consequências clínicas. Portanto, é essencial implementar políticas de saúde pública voltadas para o diagnóstico precoce, intervenções terapêuticas eficazes e suporte psicossocial para pacientes e famílias afetadas(57,111).

Destaca-se o trabalho do grupo liderado por Alexander Kovacevic, um médico cardiologista fetal e pesquisador da Universidade de Heidelberg, Alemanha, que desenvolveu um questionário abrangente em 2018, visando orientar o aconselhamento dessas famílias (27).

Consideramos esse questionário uma ferramenta completa e prática para o aconselhamento adequado de gestantes cujos fetos foram diagnosticados com CC. Portanto, propomos realizar a adaptação transcultural desse questionário para o contexto brasileiro, avaliando suas propriedades psicométricas, a fim de fornecer uma ferramenta eficaz para profissionais de saúde no Brasil.

A adaptação transcultural deste questionário pode ser essencial para promover uma comunicação eficaz entre profissionais de saúde e familiares, garantindo um suporte adequado e aumentando as chances de sucesso no tratamento. Nosso objetivo é aproximar as famílias da equipe médica, informando-as e auxiliando-as na compreensão dos próximos passos do tratamento, preenchendo uma lacuna fundamental no cuidado integral desses pacientes desde o diagnóstico precoce. Acreditamos que a versão adaptada do questionário de Kovacevic será composta por itens que refletem as dimensões do instrumento original, apresentando evidências robustas de validade e confiabilidade.

Origem e importância do questionário de aconselhamento familiar no contexto da cardiopatia congênita fetal
Além de realizar um diagnóstico mais preciso, a função do cardiologista fetal ou dos especialistas em medicina fetal é fornecer uma comunicação efetiva durante
o aconselhamento familiar, explicando a natureza da anomalia, suas implicações para
o funcionamento e sobrevivência do bebê, bem como as opções de tratamento. O aconselhamento adequado, portanto, é tão crucial quanto o diagnóstico correto.
No entanto, apesar das diretrizes nacionais e internacionais estarem bem estabelecidas para a prática da cardiologia fetal, ainda há uma grande necessidade de mais informações para orientar as famílias, especialmente no que se refere ao aconselhamento familiar, sobretudo em regiões onde o acesso à saúde é limitado, como em algumas regiões do Brasil (10,112). Com base na identificação dessa lacuna, optamos por adaptar e utilizar um questionário específico para medir a qualidade do aconselhamento oferecido às famílias após o diagnóstico de cardiopatia congênita.
O instrumento “Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach” foi criado originalmente na Alemanha, em 2018(15), com objetivo de avaliar a qualidade e a eficácia do aconselhamento oferecido aos pais que recebem o diagnóstico de CC no período pré-natal. Reconhecendo que a comunicação e o apoio oferecidos após esse diagnóstico são fundamentais para os pais, especialmente devido à complexidade da condição e à carga emocional associada. O desenvolvimento desse instrumento envolveu a colaboração entre diferentes especialistas, incluindo cardiologistas pediátricos, especialistas em medicina materno-fetal e sociólogos, garantindo que tanto os aspectos médicos quanto os psicológicos e sociais fossem abordados de maneira abrangente. O grupo foi liderado por Alexander Kovacevic, cardiologista fetal e pesquisador da Universidade de Heidelberg, o instrumento é de fácil aplicação e pode ser auto aplicado ou aplicado por um profissional de saúde.
O questionário foi estruturado em cinco dimensões principais(38), cada uma projetada para medir um aspecto fundamental do processo de aconselhamento. A primeira dimensão, transferência de conhecimento médico, avalia se os pais

compreendem adequadamente a explicação fornecida pelos médicos sobre a cardiopatia congênita de seus filhos. Isso inclui informações sobre a natureza da malformação, prognóstico, opções de tratamento e possíveis complicações. A avaliação de como esse conhecimento foi transferido é muito importante, pois pais mal-informados ou confusos podem ter mais dificuldade em tomar decisões informadas sobre o tratamento de seus filhos.
A segunda dimensão, confiança na equipe médica, mede o nível de confiança que os pais têm nos profissionais de saúde envolvidos no diagnóstico e tratamento da cardiopatia. Essa dimensão é especialmente importante em condições complexas como as cardiopatias congênitas, onde a confiança no julgamento clínico e nas habilidades dos médicos é essencial para tranquilizar os pais e criar uma relação positiva. A falta de confiança pode gerar dúvidas e aumentar a ansiedade dos pais em relação ao tratamento sugerido, o que pode impactar a adesão às recomendações médicas.
A terceira dimensão é a transparência no processo de tratamento, que avalia o quanto os pais sentem que receberam informações claras sobre cada etapa do tratamento, desde o diagnóstico até os possíveis cenários de intervenções futuras. Isso inclui detalhes sobre o plano de cuidados pós-natal, possíveis intervenções cirúrgicas e tratamentos a longo prazo. A clareza e a transparência no planejamento são fundamentais para que os pais se sintam parte ativa do processo de cuidado, o que também pode ajudar a diminuir o estresse associado à incerteza sobre o futuro.
A quarta dimensão, recursos de enfrentamento, refere-se ao suporte emocional e psicológico que os pais percebem ter para lidar com o diagnóstico e o impacto que isso pode ter em suas vidas. Esta dimensão não se limita apenas ao suporte familiar e social, mas também abrange o apoio oferecido pela equipe médica, como a orientação de psicólogos e assistentes sociais, bem como a provisão de informações sobre grupos de apoio e associações de pais. O objetivo é medir o quão preparados os pais se sentem para enfrentar os desafios emocionais e práticos que acompanham o diagnóstico de cardiopatia congênita.
Por fim, a dimensão de percepção de controle situacional, avalia o quanto os pais sentem que têm controle sobre a situação e as decisões a serem tomadas. Esta

dimensão é importante porque muitos pais se sentem impotentes após um diagnóstico tão grave, e promover uma sensação de controle pode ajudar a reduzir o estresse e melhorar sua capacidade de enfrentar a situação. O questionário foi desenvolvido com a intenção de não apenas medir a eficácia do aconselhamento, mas também identificar áreas que podem ser melhoradas, como a comunicação entre os profissionais de saúde e os pais, garantindo que o aconselhamento oferecido seja verdadeiramente eficaz e centrado nas necessidades das famílias
Os resultados da pesquisa original foram amplamente divulgados, com mais de 200 questionários analisados (24–36), e contribuíram significativamente para a formulação de novas diretrizes para o aconselhamento familiar. Embora alguns centros alemães ainda utilizem o questionário, outros conseguiram implementar uma estrutura tão bem estabelecida, com equipes multidisciplinares, que o uso do questionário se tornou desnecessário. No entanto, em regiões como o Brasil, onde a estrutura de suporte pode ser mais limitada, este questionário se mostra de extrema relevância (5)
Escolhemos adaptar o questionário desenvolvido por Kovacevic e sua equipe para nossa realidade, pois ele oferece um modelo comprovado de avaliação e aprimoramento do aconselhamento familiar. Sua importância reside não apenas na avaliação da melhora da qualidade da informação prestada, mas também na identificação de lacunas no suporte emocional e informacional oferecido às famílias.
Em um país com desigualdade de acesso aos serviços de saúde, utilizar essa ferramenta nos permite fornecer um acompanhamento mais eficaz e humanizado, garantindo que as famílias compreendam plenamente o diagnóstico e as opções de tratamento para seus filhos.(54)
Essa abordagem representa um passo importante para melhorar a qualidade da comunicação entre a equipe médica e as famílias, melhorando então o aconselhamento no Brasil, especialmente em áreas onde os recursos e a equipe especializada são limitados, tornando possível oferecer um apoio mais integral às famílias que enfrentam o diagnóstico de cardiopatia congênita em seus bebês.























5. [bookmark: _TOC_250027]MÉTODOS

5.1 [bookmark: _TOC_250026]Desenho do estudo


Este estudo é uma pesquisa transversal e psicométrica que visa adaptar transculturalmente um instrumento de medida em saúde. Os procedimentos seguidos nesta pesquisa foram baseados nas diretrizes propostas por Beaton et al. (37).

5.2 [bookmark: _TOC_250025]Local de realização do estudo e aspectos éticos

O presente estudo foi conduzido no Ambulatório de Cardiologia Fetal do Hospital Universitário Getúlio Vargas, criado em março de 2023. Este espaço é dedicado ao acompanhamento e tratamento de fetos com diagnóstico de cardiopatias congênitas, contando com uma equipe multidisciplinar composta por médicos, cardiologistas pediátricos, obstetras de alto risco, anestesiologistas, neonatais, profissionais de educação física, psicólogos, fisioterapeutas, nutricionistas e ultrassonografistas especializados.
Além do diagnóstico e monitoramento das condições cardíacas dos fetos, o ambulatório desempenha um papel fundamental no apoio e orientação às famílias, fornecendo informações detalhadas sobre o prognóstico, opções de tratamento e cuidados pós-natais necessários. Equipado com tecnologia moderna e uma equipe altamente qualificada, o Ambulatório de Cardiologia Fetal do Hospital Universitário Getúlio Vargas é referência no diagnóstico precoce e no manejo das cardiopatias congênitas, sendo o único local no Estado a realizar o exame de ecocardiografia fetal via Sistema Único de Saúde (SUS).
Com uma média de atendimento de 20 grávidas por mês, o ambulatório não só contribui para melhores resultados clínicos, mas também para a qualidade de vida e a qualidade da comunicação dos pacientes e suas famílias. Este ambulatório colabora com o pré-natal de alto risco do Ambulatório Araújo Lima (PNAR - AAL), fortalecendo uma abordagem integrada no cuidado aos pacientes.
Este estudo foi direcionado para proporcionar um suporte no aconselhamento mais humanizado para essas pacientes, e a criação do ambulatório reflete diretamente os resultados deste trabalho. Através de uma abordagem humanizada, o ambulatório visa minimizar o impacto psicológico do diagnóstico de cardiopatias

congênitas, garantindo que as famílias estejam bem-informadas e preparadas para os desafios que enfrentam.

5.3 [bookmark: _TOC_250024]Aspectos éticos

Para assegurar a ética e cumprir as exigências do Ministério da Saúde, o projeto foi submetido e aprovado pelo Comitê de Ética para Análise de Projetos de Pesquisa da Universidade Federal do Amazonas (CEP UFAM), sob o número de protocolo 73261723.80000.5020 (Anexo II).
Durante a etapa de adaptação transcultural, os tradutores, juízes e especialistas receberam instruções detalhadas sobre o estudo e concordaram em participar, assinando a carta de Compromisso (APÊNDICE V), para além de que todas as participantes da pesquisa foram informadas sobre o estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APÊNDICE III).

5.4 [bookmark: _TOC_250023]Processo de adaptação transcultural (ATC)

Antes do início do estudo, foi solicitado uma autorização por escrito para o(s) autor(es) original(is) do instrumento para realizar o processo de ATC, validação e uso dos instrumentos no Brasil (Apêndices I e II). (113–120)
O processo de ATC baseou-se nas recomendações de Beaton (37), que contempla as seguintes etapas: tradução, síntese das traduções, retrotradução, comitê de especialistas, teste e submissão para apreciação aos autores originais (Figura 1).


[image: ]

Figura 1 - Estágios do processo de adaptação transcultural (T= tradução, RT= retrotradução).

5.4.1 [bookmark: _TOC_250022]Etapa I - Tradução

A tradução dos instrumentos originais em inglês para a língua portuguesa falada no Brasil foi realizada por dois tradutores independentes, bilíngues e ambos eram naturais do Brasil. A tradutora (T1) possuía formação na área da saúde e conhecimento dos objetivos do estudo e do instrumento original (S.L.M.A.), e o tradutor (T2) possuía formação na área de exatas e não tinha conhecimento do tema da área de estudo (G.A.N.). Ao final desta etapa foram obtidas as traduções T1 e T2.

5.4.2 [bookmark: _TOC_250021]Etapa II - Síntese das traduções
As duas traduções (T1 e T2) de cada instrumento foram sintetizadas em uma única versão (T1-2) por uma nova tradutora independente (T3) (L.A.R.A.), natural do Brasil, bilíngue e com formação na área da saúde. O objetivo desta etapa foi de produzir uma versão consenso, refletindo a concordância das duas traduções da etapa anterior e uniformizando o uso de expressões divergentes.

5.4.3 Etapa III - Retrotradução (Backtranslation)
A partir das sínteses produzidas (T1-2) na etapa anterior, foram realizadas duas retrotraduções (RT1 e RT2), do português para o inglês. Esta etapa foi realizada por

dois novos tradutores que trabalharam de forma independente (T4 (A.W.) e T5 (A.C.)), eram nativos na língua inglesa, fluentes na língua portuguesa falada no Brasil, leigos e sem qualquer conhecimento ou contato prévio com os instrumentos originais.

5.4.4 [bookmark: _TOC_250020]Etapa IV - Comitê de especialistas
Todos os materiais das etapas anteriores (T1, T2, T1-2, RT1, RT2 e o instrumento original de cada instrumento) foram entregues a um primeiro Comitê de Especialistas (CE) multidisciplinar composto por: um psicometrista (M.M), um cardiologista pediátrico (N.B.V.) e um professor de português (F.O.B.). Todos eram naturais do Brasil, bilíngues e com amplo conhecimento ou experiência na área de psicometria e/ou cognição e/ou cardiopatia congênitas e/ou cardiologia pediátrica.
Cada juiz do primeiro comitê de Especialistas recebeu um documento com os itens do questionário para que pudessem ser lidos e analisados (Anexo 4). Todos os especialistas fizeram suas ponderações, resultando na reescrita do instrumento, que foi então enviado para os juízes para uma nova avaliação.
Os objetivos deste primeiro comitê foram analisar e verificar os diferentes tipos de equivalências:
Equivalência Semântica (ES): refere-se à equivalência do significado das palavras ou à correta tradução de itens e conceitos. Diversas palavras não possuem tradução adequada em outros idiomas ou sua tradução pode ter significados diferentes, conforme o contexto no qual está sendo empregado;
Equivalência Idiomática (EI): diz respeito à equivalência de expressões idiomáticas e coloquiais. Em muitas circunstâncias, a simples tradução da expressão original pode acarretar em total perda de seu significado no outro idioma; nestes casos, expressões equivalentes devem ser encontradas pelos tradutores e avaliadas pelo comitê de forma a preservar o significado previsto no idioma original;
Equivalência Cultural ou Experimental (EE): refere-se à obtenção de coerência entre as experiências diárias do país ou cultura de origem do instrumento com aquelas do país ou cultura em que o instrumento está sendo adaptado, ou seja, se a tradução foi feita resguardando aspectos culturais.

Equivalência Conceitual (EC): refere-se à sustentação do conceito proposto no instrumento original, visto que muitas palavras ou expressões podem ter equivalência semântica em outros idiomas; no entanto, podem não preservar a mesma equivalência conceitual.
Solicitamos aos juízes, que ao revisarem a tradução dos instrumentos para o português, a concordância com a tradução fosse julgada por meio de uma escala de equivalência proposta por Waltz, Strickland e Lenz: -1 (não equivalente), zero (indeciso) e +1 (equivalente) (121). Todas as caselas de avaliação de equivalências transculturais foram preenchidas. Foi determinado que no campo observações, seriam escritas sugestões para melhorar a tradução, naquelas situações em que o item fosse avaliado como -1(não equivalente) ou 0 (indeciso).
Após essa etapa, foi realizado um segundo CE, composto por um cardiologista pediátrico (P.Z.) e uma psicóloga (D.G.), que não participaram do primeiro CE e não tiveram contato com nenhuma etapa anterior do processo de ATC. Para cada especialista, foi solicitado uma avaliação (Anexo 5), referente à clareza de linguagem, pertinência prática, relevância teórica e dimensionalidade de cada um dos itens dos instrumentos, seguindo os preceitos de Hernández-Nieto109:

Clareza de Linguagem: diz respeito aos termos e a linguagem utilizada em cada um dos itens. Verifica se a forma de escrita e a redação apresentada são de fácil compreensão. O comitê avaliou se o item era suficientemente claro, compreensível e adequado para a população alvo.

Relevância Teórica: verificou-se o conteúdo do item, se ele era representativo do fenômeno estudado. Foi avaliado se o item era ou não relevante para o assunto – aconselhamento familiar

Pertinência Prática: visa conhecer se o item era representativo do fenômeno a ser observado e se possui importância para o instrumento que se propõe a avaliar. No comitê foi solicitado indicar a importância de cada item, se era realmente necessário para compor o instrumento.

Dimensionalidade: diz respeito se o item questionado fazia parte da gama teórica relacionada ao aconselhamento familiar em mães que tiveram seus fetos diagnosticados com cardiopatia congênita.

A avaliação foi realizada através de uma escala do tipo Likert de um a cinco, onde um (pouquíssimo claro/ pouquíssimo pertinente/ pouquíssimo relevante/ pouquíssimo representativo do fenômeno) e cinco (muitíssimo claro/ muitíssimo pertinente/ muitíssimo relevante/ muitíssimo representativo do fenômeno).
Os objetivos dos dois CE eram: (1) resguardar o processo de ATC; (2) analisar os produtos obtidos nas etapas anteriores; (3) verificar se as equivalências semântica, idiomática, cultural e conceitual foram mantidas; (4) avaliar a pertinência, relevância, clareza e dimensionalidade dos itens e (5) produzir um instrumento pré-final sintetizado com todas as versões produzidas. Os especialistas podiam sugerir modificações nas instruções ou no formato dos instrumentos, modificar/rejeitar/acrescentar itens, buscando sempre equivalência com o instrumento original e de modo que ficasse compreensível para a população alvo.
A partir das análises feitas pelos especialistas, foi elaborada uma versão pré- final do instrumento pelos pesquisadores do estudo, composta por uma psicóloga especialista em psicometria, um cardiologista pediátrico e uma professora doutora em ciências e com experiência em cardiopatia congênita. A equipe de pesquisa responsável pela condução do estudo se reuniu para revisar todos os procedimentos realizados, resguardar a adequação do processo de ATC, elaborar a versão pré-final, analisar discrepâncias e chegar a um consenso para tomada de decisões.

[bookmark: _TOC_250019]5.4.5. Etapa V - Teste
O teste foi realizado com dez indivíduos da população alvo (37) foi averiguada a compreensão das instruções e dos itens dos instrumentos com as seguintes alternativas: claro e pouco claro.

[bookmark: _TOC_250018]5.4.6 Etapa VI - Submissão para apreciação dos autores originais

Uma vez concluídas todas as mudanças e adequações da versão final dos instrumentos (Apêndices VII), todos os produtos do processo de ATC foram enviados para os autores originais para apreciação.

5.5 [bookmark: _TOC_250017]Avaliação das propriedades psicométricas

5.5.1 [bookmark: _TOC_250016]Cálculo amostral
Após o processo de ATC dos instrumentos, a segunda fase foi composta pelas análises psicométricas dos instrumentos adaptados, ou seja, a verificação de evidências de validade e confiabilidade das versões brasileiras dos instrumentos. Conforme cálculo amostral sugerido por Souza (122) o tamanho da amostra para esta fase foi de 10 indivíduos.

5.5.2. [bookmark: _TOC_250015]Critérios de inclusão

Foram incluídas no estudo gestantes que realizavam pré-natal de alto risco no ambulatório Araújo Lima do HUGV da UFAM e que tiveram seus fetos diagnosticados com alguma alteração cardíaca (funcional ou anatômica).

5.5.3. [bookmark: _TOC_250014]Critérios de exclusão

Foram excluídos do estudo os participantes que apresentavam incapacidade de se comunicar com os pesquisadores, o que impossibilitava a aplicação dos instrumentos.

5.5.4. [bookmark: _TOC_250013]Procedimento de coleta de dados

O recrutamento dos participantes da etapa de teste foi realizado pela pesquisadora principal do estudo, que fez a seleção e avaliação dos casos dos indivíduos atendidos no Ambulatório de Cardiologia Fetal. Os participantes que obedeceram aos critérios de elegibilidade do estudo foram contatados de forma presencial ou via telefone. No contato com a participante, primeiramente era realizada a identificação da pesquisadora, os dados da última consulta e atendimento inicial eram confirmados. Os objetivos da pesquisa eram explicados e o participante era convidado a entrar na pesquisa. Após o aceite inicial, agendava-se uma visita do

participante no HUGV para que o TCLE fosse assinado e os instrumentos do estudo fossem aplicados, tudo isso, foi realizado de forma individualizada e em local privativo.

5.5.5. [bookmark: _TOC_250012]Definição de termos e variáveis

T1: tradutor 1 (traduziu a versão do inglês para o português) T2: tradutor 2 (traduziu a versão do inglês para o português) T1-2: tradutor que sintetizou as duas primeiras traduções
RT1: retrotradutor 1 (quem traduziu do português para o inglês) RT2: retrotradutor 2 (quem traduziu do português para o inglês)
As variáveis para análise de validação de conteúdo foram: equivalência semântica (ES); equivalência idiomática (EI); equivalência cultural ou experimental (EE) e equivalência conceitual (EC).
As variáveis para análise de confiabilidade foram: clareza de linguagem; pertinência prática; relevância teórica e dimensionalidade.
Na etapa de teste do questionário obtivemos as variáveis sociodemográficas (idade, sexo, estado civil, escolaridade, ocupação, renda familiar, e local de residência) e a variável binária (claro e pouco claro).

5.6 [bookmark: _TOC_250011]Análise de dados

Os dados foram cadastrados em Microsoft Excel e analisados pelo programa STATA versão 17.0 para Mac. Todos os testes foram bicaudais e considerados estatisticamente significativos os valores de p <0,05.
Para a análise descritiva da amostra populacional foram utilizados a média e o desvio-padrão ou a mediana e o intervalo interquartil, para as variáveis contínuas, e as frequências absoluta e relativa, para as variáveis categóricas.

5.6.1. [bookmark: _TOC_250010]Validade de conteúdo

Para a avaliação das equivalências realizada durante o primeiro CE e para a aplicação do instrumento na população-alvo (etapa V do estudo - teste), foram utilizados o Índice de Validade de Conteúdo (IVC) proposto por Alexandre (123) e o teste PABAK (Prevalence Adjusted, Bias Adjusted Kappa), com o intuito de excluir o viés de prevalência de resposta entre os juízes. Foram considerados adequados os valores de IVC acima de 80% e de PABAK acima de 0,50, para um valor de p ≤ 0,05. No segundo CE, foram utilizados os preceitos propostos por Hernández Nieto (124) para o cálculo do Coeficiente de Validade de Conteúdo (CVC). Foram considerados adequados os valores de CVC acima de 0,70.






















6. [bookmark: _TOC_250009]RESULTADOS

Foi realizada a adaptação transcultural do questionário de Kovacevic, intitulada "Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease – A Multidisciplinary Approach", para a cultura brasileira, seguindo as etapas recomendadas na literatura, que incluíram tradução, síntese das traduções, retrotradução, comitê de especialistas e teste. As análises psicométricas revelaram que a versão traduzida apresentou equivalências semânticas, idiomáticas, culturais e conceituais adequadas, além de elevada aceitabilidade entre os participantes. A validade de conteúdo foi confirmada pelo alto grau de concordância nos comitês de especialistas, utilizando o índice de validade de conteúdo e o coeficiente de validade de conteúdo.

6.1. [bookmark: _TOC_250008]Adaptação transcultural

Na etapa de tradução, foram produzidas versões semelhantes do instrumento original, porém, com alguns pontos distintos de interpretação decorrentes da formação dos tradutores. A síntese das traduções foi bem concisa e uniu o mais coerente de cada tradução realizada. As versões produzidas na retrotradução evidenciou uma boa qualidade das traduções e da síntese realizadas nas etapas iniciais. A versão original, a síntese das traduções, as retrotraduções e a versão pré- final estão descritas na Tabela 1.





Tabela 1 – Adaptação transcultural da versão brasileira do questionário de Kovacevic sobre aconselhamento familiar após o diagnóstico pré-natal de cardiopatia congênita.


	Instrumento Original
	Tradução 1
	
	Tradução 2
	
	Síntese das Traduções
	
	Versão Pré-final
	

	TRANSFER OF MEDICAL
	TRANSFERÊNCIA
	DE
	TRANSFERÊNCIA
	DE
	TRANSFERÊNCIA
	DE
	TRANSFERÊNCIA
	DE
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KNOWLEDGE

CONHECIMENTO MÉDICO

CONHECIMENTO MÉDICO

CONHECIMENTO MÉDICO

CONHECIMENTO MÉDICO



1. I received sufficient medical	knowledge concerning my child’s heart defect.

1. Recebi informações/ conhecimento	médico suficiente sobre os defeitos cardíacos do meu filho.

1. Eu recebi conhecimento médico suficiente no que concerne ao defeito cardíaco de minha criança.
1. 
Recebi informações/ conhecimento	médico suficiente sobre os defeitos cardíacos do meu filho.
1. 
Eu recebi informações/ conhecimento médico suficiente sobre os problemas cardíacos do meu filho



2. I received the proper

2.	Recebi	a	quantidade

2.	Eu	recebi	uma

2.	Recebi	a	quantidade
2. 
Eu	recebi	a	quantidade


	amount	of
	medical
	adequada de
	informações
	quantidade apropriada de
	adequada  de
	informações
	suficiente
	de
	informações

	information.
	
	médicas.
	
	conhecimento médico.
	médicas.
	
	médicas.
	
	




3. I am convinced the physician´s explanation included all necessary details concerning my child’s condition.

3. Estou convencido de que as explicações do médico, inclui todos os detalhes necessários sobre a condição do meu filho?

3. Eu estou convencido que a explicação do médico incluía todos os detalhes necessários em

3. Eu estou convencido que a explicação do médico incluía todos os detalhes necessários em relação à condição de minha criança?
3. 
Eu estou convencida que a explicação do médico inclui todos os detalhes necessários em relação a condição do meu filho.






relação à condição de minha criança.



4. The	possible consequences of my child´s treatment were adequately explained to me.

4.	As	possíveis consequências		do tratamento de meu filho foram adequadamente explicadas para mim.

4.	As		possíveis consequências				do tratamento	de		minha criança,					foram adequadamente explicadas a mim.

4.	As	possíveis consequências do tratamento de minha criança foram adequadamente explicadas para mim.
4. 
As possíveis consequências do tratamento do meu filho foram explicadas pra mim.



5. Possible complications occurring during the treatment were explained well to me.

5.	As	possíveis complicações ocorridas durante o tratamento foram bem explicadas para mim.

5. Possíveis complicações ocorrendo durante o tratamento, foram bem explicadas a mim.

5. Possíveis complicações que podem ocorrer durante o tratamento foram bem explicadas para mim.

5. As possíveis complicações que podem ocorrer durante o tratamento foram bem explicadas pra mim.


	TRUST
	IN
	MEDICAL
	CONFIANÇA NA EQUIPE
	CONFIANÇA NA EQUIPE
	CONFIANÇA  NA  EQUIPE
	CONFIANÇA
	NA
	EQUIPE

	STAFF
	
	
	MÉDICA
	MÉDICA
	MÉDICA
	MÉDICA
	
	





1. The conversation strengthened my trust in the physician.

1. A conversa fortaleceu minha confiança no médico?
1. 
A conversação fortaleceu	minha confiança no médico.
1. 
A	conversa	fortaleceu minha confiança no médico?

1. A conversa fortaleceu a minha confiança no médico.








2. During the conversation, my questions and concerns were taken seriously.

2. Durante a conversa, minhas dúvidas e preocupações	foram levadas a sério?

2. Durante a conversação, minhas dúvidas e preocupações	foram levadas a sério.

2. Durante a conversa, minhas dúvidas e preocupações foram levadas a sério?

2. Durante a conversa, minhas dúvidas e preocupações foram consideradas importantes.



3. If possible, I would prefer that the same physician takes care of my baby after delivery.

3. Se possível, prefiro que o mesmo médico cuide do meu bebê após o parto?

3. Se possível, eu preferiria que o mesmo médico tomasse conta do meu bebê depois da entrega.

3. Se possível, prefiro que o mesmo médico cuide do meu bebê após o parto?
3. 
Se possível, prefiro que o mesmo cardiologista pediátrico, cuide do meu bebê, após o parto.



4. Counseling has strengthened my trust in the medical institution.

4. O aconselhamento fortaleceu minha confiança na equipe médica.

4.	Aconselhamento fortaleceu	minha confiança na instituição médica.

4. O aconselhamento fortaleceu minha confiança na equipe médica.

4. O aconselhamento fortaleceu minha confiança na equipe médica.



TRANSPARENCY REGARDING	THE TREATMENT PROCESS

TRANSPARÊNCIA NO PROCESSO	DE TRATAMENTO

TRANSPARÊNCIA	EM RELAÇÃO	 AO
PROCESSO	DE TRATAMENTO MÉDICO

TRANSPARÊNCIA	EM RELAÇÃO AO PROCESSO DE TRATAMENTO MÉDICO

TRANSPARÊNCIA	EM RELAÇÃO AO PROCESSO DE TRATAMENTO.



1. After counseling, I knew what would be the next steps in my child’s treatment after delivery.

1. Após o aconselhamento, eu sabia quais seriam os próximos   passos   no

1.	Após	o aconselhamento, eu sabia quais seriam os próximos passos no tratamento de
1. 
Após o aconselhamento, eu sabia quais seriam os próximos   passos   no
1. 
Depois do aconselhamento, eu soube quais seriam os próximos passos no tratamento do (a) meu filho (a) após o parto.







tratamento de meu filho após o parto.

minha	criança	após	a entrega.

tratamento de meu filho após o parto.



2. It was explained to me in an understandable way when and in what order the following steps in my child’s treatment would take place.

2. Foi-me explicado de forma	compreensível quando e em que ordem os seguintes passos no tratamento do meu filho seriam tomados.

2. Foi explicado para mim, de	maneira
compreensível, quando e em que ordem seriam os próximos passos para o tratamento de minha criança.

2. Foi explicado para mim, de maneira compreensível, quando e em que ordem seriam os próximos passos para o tratamento de minha criança.

2. Foi explicado pra mim, de maneira compreensível, quando e em que ordem seriam os próximos passos para o tratamento do meu filho (a).



3. It was explained to me in an understandable way why the following steps in my child’s treatment would take place.

3. Foi-me explicado de forma compreensível por que as etapas a seguir no tratamento de meu filho ocorreriam.

3. Foi explicado a mim de maneira compreensível, porque seriam tomados os próximos passos no tratamento de minha criança.

3. Foi explicado a mim, de maneira compreensível, o porquê seriam tomados os próximos passos no tratamento de minha criança

3. Foi explicado pra mim, de maneira compreensível, o porquê seria tomado os próximos passos no tratamento do meu filho.



4. During the conversation, my questions were adequately answered.

4.	Durante	a	conversa, minhas	perguntas	foram respondidas adequadamente.

4. Durante a conversação, minhas perguntas foram adequadamente respondidas.

4.	Durante	a	conversa, minhas	perguntas	foram respondidas adequadamente.

4. Durante a conversa com o cardiologista pediátrico, minhas perguntas foram respondidas adequadamente.


	COPING RESOURCES
	RECURSOS
	DE
	RECURSOS
	DE
	RECURSOS
	DE
	RECURSOS
	DE

	
	ENFRENTAMENTO
	
	ENFRENTAMENTO
	
	ENFRENTAMENTO
	
	ENFRENTAMENTO
	








1. I felt treated with proper compassion.

1. Senti-me tratado com a devida compaixão.

1. Eu me senti tratado (a) com a devida compaixão.
1. 
Eu me senti tratado(a) com a devida compaixão.
1. 
Eu me senti tratada com devida atenção e respeito



2. The conversation helped me to cope with my concerns and fears.

2. A conversa me ajudou a lidar com minhas preocupações e medos.

2. A conversação me ajudou a lidar com meus medos e preocupações

2. A conversa me ajudou a lidar	com	minhas preocupações e medos.

2. A conversa me ajudou a lidar com minhas preocupações.



PERCEIVED SITUATIONAL CONTROL

SITUAÇÃO PERCEBIDA	PERCEPÇÃO	DE
CONTROLE SITUACIONAL

PERCEPÇÃO	DE CONTROLE SITUACIONAL

PERCEPÇÃO DE CONTROLE SITUACIONAL



1.	During	the conversation, I felt included

1.	Durante		a	conversa, senti-me	incluído	no

1. Durante a conversação eu me senti incluso (a) no

1. Durante a conversa, eu me senti	incluído(a)	no

1. Durante a conversa eu me senti incluída (o) no processo de

	in planning the treatment.
	planejamento tratamento.
	do
	planejamento tratamento
	do
	planejamento do tratamento.
	tratamento.

	SOCIAL ASPECTS
	ASPECTOS SOCIAIS
	
	ASPECTOS SOCIAIS
	
	ASPECTOS SOCIAIS
	ASPECTOS SOCIAIS




1. The physician interrupted our conversation frequently.

1. O médico interrompeu nossa conversa com frequência

1. O Médico interrompia nossa	conversação frequentemente
1. 
O médico interrompeu nossa conversa com frequência
1. 
O médico interrompeu nossa conversa com frequência.



2. During the conversation, the topic was explained to me  in  an  easy  and

2. Durante a conversa, o assunto foi explicado pra mim  de  forma  fácil  e

2. Durante a conversação o tópico foi explicado pra mim de maneira simples e

2. Durante a conversa, o assunto foi explicado pra mim de  maneira  simples  e
2. 
Durante a conversa o assunto foi explicado para mim de maneira	simples	e







understandable way (for example, without technical terms or phrases).

compreensível	(por exemplo, sem termos técnicos ou frases)

compreensível	(por exemplo, sem termos ou frases técnicas)

compreensível (por exemplo, sem termos ou frases técnicas)

compreensível (por exemplo, sem termos ou frases técnicas)



3. I experienced strong support from the physician who conducted the conversation

3. Tive forte apoio do médico que conduziu a conversa.

3. Eu experienciei um forte suporte do médico que conduziu a conversação

3. Tive um forte apoio do médico que conduziu a conversa.

3. Eu tive um forte apoio emocional do médico que conduziu a conversa.


SPATIAL ASPECTS	ASPECTOS ESPACIAIS	ASPECTOS ESPACIAIS	ASPECTOS ESPACIAIS	ASCPECTOS ESPACIAIS


1. I wished that the conversation had taken place in a designated room.

1. Desejei que a conversa tivesse ocorrido em uma sala designada

1. Eu queria que a conversação	tivesse ocorrido em uma sala designada

1. Eu queria que a conversa tivesse ocorrido em uma sala designada

1. Eu queria que a conversa tivesse ocorrido em uma sala separada.



INFORMATIONAL ASPECTS

ASPECTOS INFORMATIVOS

ASPECTOS INFORMACIONAIS

ASPECTOS INFORMATIVOS

ASPECTOS INFORMATIVOS



1. I received information material or I was informed where I could obtain written information.

1. Recebi material informativo ou fui informado onde poderia obter informações por escrito

1. Eu recebi informação material ou fui informado sobre onde eu poderia adquirir	essas
informações escritas
1. 
Eu recebi material informativo	ou	fui informado(a) onde poderia obter informações por escrito.
1. 
Eu recebi material informativo ou fui informada (o) onde poderia obter informações.
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2. The material (if provided) helped me in answering future	questions independently.

2. O material (se fornecido) me ajudou a responder perguntas futuras de forma independente

2. O material (se provido) me ajudou a responder futuras	questões independentemente

2. O material (se fornecido) me ajudou a responder futuras questões de forma independente

2. O material (se fornecido) me ajudou a responder de forma independente futuras questões.



3. I was informed of the possibility of obtaining psychological support.

3. Fui informado da possibilidade de obter apoio psicológico

3. Eu fui informado da possibilidade de obtenção de suporte psicológico

3. Eu fui informado(a) da possibilidade de obter apoio psicológico
3. 
Eu fui informada (o) da possibilidade de receber apoio psicológico.



4. I did not receive any information material or links to useful Internet resources.

4. Não recebi nenhum material informativo ou links para recursos úteis da Internet

4. Eu não recebi nenhuma informação material ou links para recursos úteis de internet

4. Eu não recebi nenhum material informativo ou links para recursos úteis da internet

4. Não recebi qualquer material informativo ou links para sites úteis na internet.



5. I would have liked to have received written medical information or links to useful Internet resources.

5. Gostaria de ter recebido informações	médicas escritas ou links para recursos úteis da Internet

5. Eu gostaria de ter recebido	informação médica escrita ou links úteis para recursos de internet

5. Eu gostaria de ter recebido informações	médicas escritas ou links úteis de internet

5. Eu gostaria de ter recebido informações médicas escritas ou links para sites úteis na internet.


TEMPORAL ASPECTS	ASPECTOS TEMPORAIS	ASPECTOS TEMPORAIS	ASPECTOS TEMPORAIS	ASPECTOS TEMPORAIS






1. Little time was lost between a potential cardiac diagnosis and the proper counseling after making the correct diagnosis by a specialist.

1. Pouco tempo foi perdido entre um possível diagnóstico cardíaco e o aconselhamento adequado após o diagnóstico correto por um especialista

1. Pouco tempo foi perdido entre	um		potencial diagnóstico cardíaco e o aconselhamento apropriado	após	o diagnóstico correto por um especialista

1. Pouco tempo foi perdido entre um possível diagnóstico cardíaco e o aconselhamento apropriado após o diagnóstico correto por um especialista

1. O tempo entre a suspeita da cardiopatia e a confirmação do diagnóstico	com	o aconselhamento por um especialista foi curto.



SORROWS (ITEMSET)	TRISTEZA	(CONJUNTO
DE ITENS)

ABORRECIMENTOS	ASPECTO EMOCIONAL	ASPECTO EMOCIONAL



1.	I	am	extremely concerned.

1.	Estou	extremamente preocupado

1. Eu estou extremamente preocupado
1. 
Estou	extremamente preocupado
1. 
Eu	estou	extremamente preocupada (o).



2. I am unsure how to evaluate the situation.

2. Não tenho certeza de como avaliar a situação

2. Eu não tenho certeza de como avaliar a situação

2. Não tenho certeza de como avaliar a situação

2. Eu não tenho certeza de como avaliar a situação.



3. I think the situation is serious.

3. Acho que a situação é grave

3. Eu acho que a situação é séria

3. Acho que a situação é grave

3. Eu acho que a situação é grave.



4. I am worried, but very confident.

4. Estou preocupado, mas muito confiante.

4. Eu estou preocupado, mas muito confiante

4. Estou preocupado, mas muito confiante.

4. Eu estou preocupada, mas muito confiante.
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6.2. [bookmark: _TOC_250007]Propriedades psicométricas

6.2.1. [bookmark: _TOC_250006]Comitê de especialistas (CE)

O primeiro comitê multidisciplinar foi responsável por avaliar as equivalências semântica, idiomática, cultural e conceitual do questionário, assegurando que as traduções mantivessem a integridade do conteúdo original. Já o segundo comitê, formado por novos especialistas, concentrou-se na análise da clareza de linguagem, pertinência prática, relevância teórica e dimensionalidade dos itens, seguindo uma abordagem quantitativa através de escalas do tipo Likert(125). A avaliação minuciosa de cada comitê, com base em parâmetros reconhecidos na literatura, permitiu a formulação de uma versão final sintetizada e adequada para a população-alvo, garantindo a validade de conteúdo do instrumento na nova língua e contexto cultural (Tabela 1)
Análise de validade de conteúdo

A análise dos índices de validade de conteúdo (IVC) e do PABAK (Prevalence-Adjusted Bias-Adjusted Kappa) buscam medir a concordância entre especialistas em relação aos itens do questionário desenvolvido. O IVC é calculado com base na média das avaliações de especialistas em diferentes categorias, indicando a proporção de concordância sobre a validade de cada item.
Valores de IVC iguais ou superiores a 0,66 refletem um bom nível de concordância, enquanto valores próximos de 1 indicam concordância total. Por outro lado, o PABAK ajusta a concordância observada considerando a prevalência e possíveis vieses nas respostas, com variações entre -1 e 1. Valores positivos próximos de 1 no PABAK denotam uma forte concordância ajustada, enquanto valores negativos revelam desacordos significativos entre os especialistas.
A tabela a seguir ilustra os valores de IVC e PABAK para cada item avaliado, destacando áreas de concordância e discordância entre os especialistas. Esses dados forneceram uma base essencial para ajustar o questionário conforme as sugestões do comitê de especialistas, detalhadas na análise descritiva dos itens.


Tabela 2 – Índice de validade de conteúdo e PABAK







ConhecimentoPerguntas
IVC_ES
IVC_EI
IVC_EE
IVC_EC
PABAK_ES
PABAK_EI
PABAK_EE
PABAK_EC
P1
0,6
1,0
1,0
1,0
0,3
1,0
1,0
1,0
Transferência	P2
0,6
1,0
1,0
1,0
0,3
1,0
1,0
1,0
De	P3
0,0
1,0
1,0
1,0
-1,0
1,0
1,0
1,0
Médico	P4
1,0
0,6
1,0
1,0
1,0
0,3
1,0
1,0
P5
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
P6
0,3
1,0
1,0
1,0
-0,3
1,0
1,0
1,0
Confiança Na	P7
0,3
1,0
1,0
1,0
-0,3
1,0
1,0
1,0
Equipe Médica	P8
0,3
1,0
1,0
1,0
-0,3
1,0
1,0
1,0
P9
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
P10
1,0
0,6
1,0
1,0
1,0
0,3
1,0
1,0
Transparência	P11
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
ao Processo	P12
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
P13
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
Recursos de	P14
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
Enfrentamento
P15
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
Percepção de
Controle	P16 Situacional

1,0

1,0

1,0

1,0

1,0

1,0

1,0

1,0
P17
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
Aspectos	P18
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
P19
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
Aspectos
Espaciais	P20

-0,3

0,3

0,3

0,3

-0,6

-0,3

-0,3

-0,3
P21
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
Aspectos	P22
0,6
0,6
1,0
1,0
0,3
0,3
1,0
1,0
P23
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0
1,0















em Relação de Tratamento











Sociais







Informativos
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	P24
	1,0
	0,6
	0,6
	0,6
	1,0
	0,3
	0,3
	0,3

	P25
	1,0
	0,6
	0,6
	0,6
	1,0
	0,3
	0,3
	0,3

	Aspectos
Temporais	P26
	
1,0
	
1,0
	
1,0
	
1,0
	
1,0
	
1,0
	
1,0
	
1,0

	P27
	0,6
	1,0
	1,0
	1,0
	0,3
	1,0
	1,0
	1,0

	Aspecto	P28
	0,0
	1,0
	1,0
	1,0
	-1,0
	1,0
	1,0
	1,0

	Emocional	P29
	0,6
	1,0
	1,0
	1,0
	0,3
	1,0
	1,0
	1,0

	P30
	0,0
	1,0
	1,0
	1,0
	-1,0
	1,0
	1,0
	1,0



IVC (INDICE DE VALIDADE DE CONTEÚDO); ES (equivalência semântica); EI (equivalência idiomática); EC (equivalência cultural) ou EE (experimental) e EC (equivalência conceitual).


A tabela exibe os valores de IVC e PABAK para diferentes itens do questionário distribuídos em categorias como “Transferência de Conhecimento Médico”, “Confiança na Equipe Médica”, “Transparência em Relação ao Processo de Tratamento”, entre outros.
Análise dos Resultados de IVC:

· Transferência de Conhecimento Médico (P1 a P5): A maioria dos itens nessa categoria apresentou IVC variando de 0,6 a 1,0, indicando uma concordância de moderada a alta entre os especialistas. Por exemplo, P4 e P5 atingiram o máximo de 1,0 em todas as categorias, refletindo uma concordância total sobre a validade desses itens.
· Confiança na Equipe Médica (P6 a P9): Os itens dessa categoria mostram variabilidade nos valores de IVC, com alguns como P6 e P7 alcançando 0,3 em algumas subcategorias, sugerindo uma menor concordância e indicando a necessidade de revisão desses itens.
· Transparência em Relação ao Processo de Tratamento (P10 a P13): Os itens P10 e P11 apresentaram valores de IVC de 0,6 em algumas subcategorias, enquanto outros itens, como P12 e P13, obtiveram um IVC de 1,0, demonstrando total concordância.
· Aspectos Espaciais (P20): Este item teve valores de IVC mais baixos, com 0,3 em várias subcategorias, sugerindo um nível limitado de concordância e possivelmente indicando a necessidade de ajustes para maior clareza ou relevância.
Análise dos Resultados de PABAK:

· Transferência de Conhecimento Médico (P1 a P5): O PABAK para esses itens varia de -1,0 a 1,0, com valores negativos em P3, indicando desacordo considerável entre os especialistas, enquanto valores positivos (até 1,0) em outros itens, como P1, P4 e P5, mostram alta concordância ajustada.
· Confiança na Equipe Médica (P6 a P9): Apresentou alguns valores negativos, como -0,3 em P6 e P7, sugerindo desacordos significativos entre os especialistas. Em contraste, P8 e P9 mostraram concordância mais forte, com valores de 1,0.
· Aspectos Espaciais (P20): Com PABAK variando de -0,6 a -0,3, esses valores refletem uma discordância maior que a observada, indicando que
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a formulação do item ou sua relevância precisa ser revista para alcançar maior consistência entre os especialistas.
· Aspectos Informativos (P21 a P25) e Aspecto Emocional (P29, P30): Obtiveram em sua maioria PABAK positivo de 1,0, sugerindo alta concordância entre os especialistas após ajustes.
Os resultados apresentados indicam uma variabilidade na concordância entre os especialistas para diferentes itens do questionário. Itens com IVC e PABAK próximos a 1,0 foram considerados válidos e apresentaram forte concordância, enquanto valores baixos ou negativos evidenciam itens que necessitam de ajustes para melhorar sua clareza e relevância. A análise dos dados permitiu a revisão e o refinamento dos itens, conforme orientações detalhadas na seção de análise descritiva.
Análise descritiva dos juízes em conformidade com o IVC e PABAK

Conforme observado nas Tabelas 1 e 2, no âmbito da Transferência de Conhecimento Médico, diversas modificações foram sugeridas para melhorar a clareza e evitar conotações negativas. Especificamente, no P1, o termo "defeitos" foi substituído por "problemas" para evitar carga emocional negativa, e em P2, "adequada" foi trocado por "suficiente" para garantir objetividade. Para o P3, foi recomendado esclarecer a expressão "levar a sério" para maior precisão. No P4, foi sugerido especificar a qual médico se refere ao preferir que o mesmo cuide do bebê após o parto, considerando que outros especialistas podem ser necessários. No P5, uma das instâncias de "após" foi substituída por "depois" para evitar repetição, e foi sugerida a consistência nas indicações de gênero. Também se pediu a especificação do interlocutor na frase "Durante a conversa, minhas perguntas foram respondidas adequadamente" em P6.
Para os itens relacionados aos recursos de enfrentamento, no P14, a recomendação foi substituir "compaixão" por "atenção e respeito" para maior clareza e objetividade. Nos Aspectos Sociais, P17 foi sugerido clarificar o que se entende por "forte apoio".
Em relação aos aspectos espaciais, no P20, foi recomendado especificar se "sala específica" significa "sala separada" e considerar alternativas. Nos Aspectos Informativos, P21 recebeu a proposta de considerar outras fontes de informação além de material escrito.


Para os aspectos temporais, no P26, a sugestão foi reescrever a frase para "O tempo entre a suspeita da cardiopatia e a confirmação do diagnóstico com o aconselhamento por um especialista foi curto" ou "Pouco tempo transcorreu...".
Finalmente, no aspecto emocional, no P29, a recomendação foi retirar "muito" da expressão "Eu estou preocupada, mas muito confiante" para refletir um estado emocional mais realista.
Observe:

Transferência de Conhecimento Médico:

P1: "Eu recebi informações/conhecimento médico suficiente sobre os defeitos cardíacos do meu filho(a)."
Decisão: Substituir "defeitos" por "problemas" para evitar conotação negativa.
P2: "Eu recebi a quantidade adequada de informações médicas."

Decisão: Substituir "adequada" por "suficiente."

Confiança na Equipe Médica:

P7: "Durante a conversa, minhas dúvidas e preocupações foram levadas a sério."

Decisão: Especificar a expressão "levar a sério" para maior clareza.

P8: "Se possível, prefiro que o mesmo médico cuide do meu bebê, após o parto."

Decisão: Considerar que outros especialistas (como intensivistas e cirurgiões cardíacos) podem ser necessários; esclarecer qual médico está sendo referido.
Transparência em Relação ao Processo de Tratamento:

P10: "Após o aconselhamento, eu soube quais seriam os próximos passos no tratamento do meu filho (minha filha) após o parto."
Decisão: Substituir um dos "após" por "depois"; garantir a consistência nas indicações de gênero.
P13: "Durante a conversa minhas perguntas foram respondidas adequadamente."


Decisão: Especificar "Durante a conversa com quem?"

Recursos de Enfrentamento:

P14: "Eu me senti tratada com devida compaixão."

Decisão: Substituir "compaixão" por "atenção e respeito" para maior clareza e objetividade.
Aspectos Sociais:

P19: "Eu tive um forte apoio do(a) médico (a) que conduziu a conversa."

Decisão: Clarificar o que se entende por "forte apoio."

Aspectos Espaciais:

P20: "Eu queria que a conversa tivesse ocorrido em uma sala específica."

Decisão: Especificar se "sala específica" significa "sala separada" e considerar cenários alternativos.
Aspectos Informativos:

P21: "Eu recebi material informativo ou fui informada onde poderia obter informações por escrito."
Decisão: Considerar outras fontes de informação além de escrita.

Aspectos Temporais:

P26: "Pouco tempo foi perdido entre um possível diagnóstico cardíaco e o aconselhamento apropriado após o diagnóstico correto por um especialista."
Decisão: Reescrever para "O tempo entre a suspeita da cardiopatia e a confirmação do diagnóstico com o aconselhamento por um especialista foi curto" ou "Pouco tempo transcorreu..."
Aspecto Emocional:

P30: "Eu estou preocupada, mas muito confiante."

Decisão: Retirar "muito" para refletir um estado emocional mais realista




No segundo CE, a concordância dos juízes foi analisada conforme os preceitos propostos por Hernández-Nieto109 (Tabela 3).


Tabela 3 – Coeficiente de validade de conteúdo realizado no segundo comitê de especialistas (n=3), versão brasileira do questionário Manaus, 2024.Perguntas
CVC_CL
CVC_PT
CVC_RT
CVC_D
P1
1
.93
.93
1
Transferência	P2
1
1
.93
1
De	P3
1
1
1
1
Médico	P4
1
1
1
1
P5
1
1
1
1
P6
1
1
1
1
Confiança Na	P7
.93
1
1
1
Equipe Médica	P8
.93
.93
.93
1
P9
1
1
1
1
P10
.93
1
1
1
Transparência	P11
1
1
1
1
ao Processo	P12
1
1
1
1
P13
.93
1
1
1
Recursos de	P14
.87
.93
.93
.93
Enfrentamento
P15
1
1
1
1
Percepção de
Controle	P16 Situacional

1

.93

1

1
P17
1
1
1
1
Aspectos	P18
1
1
1
1
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.93
1
1
1
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.87

.93

.93

1
P21
.93
1
1
1
P22
1
1
1
1
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.93
1
1
1
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1
1
1
1
P25
.93
1
1
1
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.87

1

1

1
P27
.93
1
1
1
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1
1
1
1
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1
.93
1
1
P30
.93
.93
1
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CVC (COEFICIENTE DE VALIDADE DE CONTEÚDO), CL (CLAREZA DE LINGUAGEM); PT (PERTINÊNCIA TEÓRICA); RT (RELEVÂNCIA TEÓRICA) e D (DIMENSIONALIDADE)

A Tabela 3 apresenta os resultados do Coeficiente de Validade de Conteúdo (CVC) para a versão brasileira do questionário sobre aconselhamento familiar após o diagnóstico pré-natal de cardiopatia congênita, conforme avaliação realizada pelo segundo comitê de especialistas (n=3) em Manaus, 2024. Os coeficientes foram calculados para as dimensões de clareza (CVC_CL), pertinência (CVC_PT), relevância (CVC_RT) e uma dimensão geral (CVC_D).
Os resultados mostraram que a maioria dos itens do questionário obteve coeficientes de 1,00 em todas as dimensões avaliadas, refletindo alta concordância entre os especialistas e indicando que esses itens foram considerados claros, pertinentes e representativos do constructo proposto. Itens como P1, P3, P5, P8, P12, P15, P16, P19, P22, P24 e P28 destacaram-se por alcançar valores máximos em todas as dimensões, comprovando sua adequação ao contexto cultural e linguístico brasileiro.
Alguns itens, como P14, P20 e P26, apresentaram coeficientes de 0,87 em pelo menos uma dimensão, sugerindo uma menor, mas ainda aceitável, concordância. Esses resultados indicam que os itens são adequados.
De forma geral, a análise do CVC demonstrou que a versão brasileira do questionário possui validade de conteúdo satisfatória, com a maioria dos itens atingindo ou superando o valor de referência de 0,80, considerado adequado para validação de instrumentos.
Essa alta validade confirma que os itens são claros, pertinentes e representativos para a população-alvo, proporcionando um suporte confiável para a prática de aconselhamento familiar no contexto de cardiopatia congênita.

6.3. [bookmark: _TOC_250005]Resultados da etapa de teste

Uma amostra de conveniência composta por 10 grávidas diagnosticadas com cardiopatia congênita (CC) no feto foi selecionada para a fase de pré-teste do instrumento adaptado. A média de idade das participantes foi de 32 anos (DP
= 14,8), e o tempo médio de descoberta da CC ocorreu entre a 24ª e 26ª semana de gestação.


Tabela 4 – Análise descritiva das características sociodemográficas e clínicas dos participantes do pré-teste (n=10), Amazonas, 2024

	Variáveis
	Média (DP) ou n (%)

	Idade (anos)
	32±14,8

	Raça
Branca
	

8 (80%)

	Parda
	1 (10%)

	Negra
	1 (10%)

	Estado Civil
Casada
	

5 (50%)

	Solteira
	2 (20%)

	Separada/Divorciado(a)
	2 (20%)

	Viúvo(a)
	1 (10%)

	Escolaridade
Analfabeta
	

1 (10%)

	Ensino Fundamental Incompleto
	2 (20%)

	Ensino Fundamental Completo
	2 (20%)

	Ensino Médio Incompleto
	2 (20%)

	Ensino Médio Completo
	2 (20%)

	Ensino Superior Completo
	1 (10%)




Tempo de descoberta da cardiopatia congênita (semanas)

24-26





A análise descritiva das características sociodemográficas revelou que 80,0% das participantes se identificaram como brancas, 10,0% como pardas e 10,0% como negras. No que diz respeito ao estado civil, metade das mulheres (50,0%) eram casadas, enquanto 20,0% eram solteiras, 20,0% separadas ou divorciadas, e 10,0% viúvas.
A distribuição da escolaridade entre as participantes mostrou diversidade: 10,0% das mulheres eram analfabetas; 20,0% possuíam ensino fundamental incompleto; 20,0% tinham o ensino fundamental completo; 20,0% apresentavam ensino médio incompleto; 20,0% concluíram o ensino médio; e 10,0% possuíam ensino superior completo.
Os dados fornecem uma visão detalhada das características sociodemográficas e clínicas das participantes do pré-teste realizado no Amazonas em 2024. A diversidade em termos de escolaridade e estado civil das mulheres grávidas evidencia a representatividade de diferentes perfis da população local.


Além disso, a forte concordância observada nas respostas às perguntas realizadas sugere uma compreensão consistente das questões abordadas pelo instrumento, reforçando a adequação do mesmo para a população-alvo.
Na Tabela 5 encontra-se a frequência das cardiopatias do estudo.

Tabela 5 – Distribuição das frequências de cardiopatia do teste (n=10), Amazonas, 2024

	Cardiopatia
	Frequência

	Agenesia do Ducto Venoso
	1

	Bloqueio Atrioventricular Total (BAVT)
	1

	Canal Arterial Restritivo
	1

	Cardiomegalia
	1

	Comunicação Interventricular (CIV)
	2

	Gêmeos Xifópagos e Coração do Tipo D
	1

	Interrupção da Aorta
	1

	Isomerismo Esquerdo e Coarctação da Aorta
	1

	Isomerismo Esquerdo e Atresia Pulmonar
	1

	A	Tabela	5	apresenta	a	distribuição
	das	diferentes	cardiopatias


diagnosticadas na amostra de 10 grávidas participantes do teste realizado no Amazonas em 2024. Entre os diagnósticos observados, a Comunicação Interventricular (CIV) foi a mais frequente, identificada em 2 casos (20%). As demais cardiopatias apresentaram uma ocorrência única (10% cada), destacando a diversidade de condições cardíacas congênitas incluídas no estudo.
Esses dados ressaltam a complexidade dos casos avaliados e refletem a necessidade de um instrumento que possa auxiliar uma melhor comunicação entre a equipe médica e a família, no contexto do descobrimento de CCs, para assegurar a melhor prática de cuidado e intervenção.
Validade de conteúdo

A Tabela 6 apresenta os resultados da fase de pré-teste do estudo, com a avaliação de validade de conteúdo e PABAK (Prevalent Adjusted, Bias Adjusted Kappa), conduzida com as respostas das 10 participantes do Amazonas em 2024. A tabela inclui duas respostas-chave do questionário e os respectivos índices de validade de conteúdo (IVC), PABAK e valores de probabilidade de significância (p).


Tabela 6 – Índice de validade de conteúdo e PABAK, fase de teste (n=10), versão brasileira do questionário de Kovacevic sobre aconselhamento familiar após o diagnóstico pré-natal de cardiopatia congênita, Amazonas, 2024.

	Perguntas
	IVC
	PABAK
	p

	CLARO
	1,00
	1,00
	<0.001

	POUCO CLARO
	0,00
	0,00
	<0.001


(IVC= Índice de Validade de Conteúdo, PABAK= Prevalent Adjusted, Bias Adjusted Kappa; p= probabilidade de significância).



Os resultados indicam que todas as perguntas foram consideradas altamente relevantes, com um IVC de 1,00 para as questões sobre a importância do item para a situação e a facilidade de entendimento das opções de resposta. Todas as 10 gestantes que participaram do estudo responderam de forma unânime que as perguntas estavam claras, corroborando a validade e clareza do instrumento.
Além disso, a PABAK também foi de 1,00 para essas mesmas questões, sugerindo um excelente grau de concordância ajustada. A questão sobre a dificuldade de entendimento apresentou um IVC de 1,0 e um PABAK de 1,0, reforçando a consistência e a alta compreensão do questionário. Todos os valores de (p) foram inferiores a 0,001, confirmando a significância estatística dos resultados obtidos.
Estes achados evidenciam que o questionário é uma ferramenta válida e compreensível para a avaliação do aconselhamento familiar no contexto estudado.
Os produtos de todas as etapas foram enviados ao autor principal do instrumento para apreciação e informação sobre o andamento da pesquisa, e o mesmo respondeu que estava satisfeito com o andamento da pesquisa.























7. [bookmark: _TOC_250004]DISCUSSÃO


A adaptação cultural de instrumentos de pesquisa envolve mais do que uma tradução literal; ela demanda um processo complexo que inclui ajustes semânticos, idiomáticos, experimentais e conceituais para assegurar a equivalência entre os idiomas original e alvo. Devido à complexidade do desenvolvimento de novos instrumentos, a adaptação de questionários existentes para diferentes contextos culturais é uma prática comum e válida, desde que siga critérios metodológicos rigorosos para garantir a validade e confiabilidade no novo cenário (126,127).
Trabalhos como esses (126–132), reforçam que a adaptação transcultural exige uma compreensão profunda dos aspectos socioculturais, assegurando que as nuances culturais sejam respeitadas e compreendidas pelo público-alvo, sem perda de significados importantes.
Este estudo, em particular, teve como objetivo adaptar transculturalmente a versão brasileira do questionário desenvolvido por Kovacevic, voltado para o aconselhamento familiar após o diagnóstico pré-natal de cardiopatia congênita. As etapas de tradução, síntese das traduções, retrotradução e avaliação por comitês de especialistas foram conduzidas em conformidade com as diretrizes consolidadas na literatura, como as recomendações de Beaton et al. (133), e com os procedimentos de adaptação seguidos em estudos prévios, incluindo os de Ribeiro (2023) e Bortoli (2011), na Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto da Universidade de São Paulo (USP). Até o momento, este é o primeiro estudo registrado na literatura a aplicar essa abordagem específica a este instrumento, estabelecendo uma base pioneira para o campo do aconselhamento familiar em cardiologia pediátrica.
Exemplos de estudos na USP ilustram essa complexidade e relevância: a tese de Ribeiro et. al, que adaptou e validou o “Incivility in Nursing Education - Revised (INE-R) Survey”(132) para estudantes brasileiros de enfermagem, e a dissertação de Bortoli et.al, que adaptou o “Adolescent Pediatric Pain Tool (APPT)”(126) para crianças e adolescentes com câncer no Brasil. Ambos os estudos seguiram etapas de tradução, retrotradução e avaliação de especialistas, com pré-testes para análise de propriedades psicométricas, enfatizando que uma adaptação transcultural eficaz vai além da tradução, integrando uma compreensão detalhada das especificidades culturais do público-alvo.


A importância de cada etapa na preservação da equivalência cultural e na validade do instrumento é reforçada nas observações de Ribeiro (132), que destacou a necessidade de adaptação cuidadosa para evitar interpretações equivocadas, e de Bortoli(126) , que destacou o impacto da adaptação cultural na precisão e relevância dos dados coletados.
Além disso, o trabalho de Kovacevic integra práticas de validação que se alinham com as diretrizes de Trindade, et.al (134,135) publicadas na Psicologia e Saúde, que enfatizam a necessidade de adaptações cuidadosas para assegurar equivalências idiomáticas e semânticas entre as versões. Esses ajustes são essenciais para garantir que os respondentes compreendam claramente as questões, permitindo a coleta de dados confiáveis e válidos em diversos contextos. Ao adotar esses métodos rigorosos, este estudo não só enriquece a literatura com um protocolo adaptado de aconselhamento familiar, mas também estabelece uma base sólida para futuras pesquisas no campo da cardiologia pediátrica e no contexto brasileiro, destacando a importância da adaptação transcultural para a efetiva aplicação dos instrumentos de pesquisa.
A fase de tradução resultou em versões semelhantes, mas com variações que refletem as diferentes formações dos tradutores. A síntese buscou integrar os melhores elementos das versões e a retrotradução confirmou a qualidade das etapas anteriores. A participação de um comitê de especialistas multidisciplinar foi essencial para avaliar a clareza, relevância e pertinência dos itens, assegurando que o questionário mantivesse a integridade de seu conteúdo original. A análise dos índices de validade de conteúdo (IVC) e do PABAK demonstrou alta concordância entre os especialistas, com IVCs superiores a 0,66 e PABAKs próximos de 1,0 para a maioria dos itens.
Os especialistas recomendaram ajustes na linguagem para evitar conotações negativas e melhorar a clareza. Termos como "defeitos" foram substituídos por "problemas" para reduzir a carga emocional, e palavras como "adequada" foram trocadas por "suficiente" para conferir maior objetividade. Além disso, expressões vagas, como "levar a sério" e "forte apoio", foram esclarecidas, e contextos específicos de interação médico-paciente foram detalhados para garantir consistência de interpretação.
A preocupação com a sensibilidade cultural e a adequação contextual dos itens foi evidente nas decisões de adaptação. Garantir que os termos ressoassem


com a população-alvo e que as perguntas fossem claras e pertinentes foi essencial para manter a validade transcultural do instrumento.
Esses ajustes visam melhorar a precisão da linguagem sem comprometer a fidelidade ao questionário original, permitindo comparações futuras com o instrumento em inglês.
As recomendações dos especialistas resultaram em um questionário adaptado que se mostra adequado para capturar as percepções e experiências das gestantes, assegurando um aconselhamento familiar mais eficaz e sensível às necessidades dos participantes.
Essas mudanças e adaptações contribuem para a robustez dos dados coletados, promovendo uma análise mais profunda e precisa do impacto psicológico das cardiopatias congênitas nas famílias. Isso, por sua vez, fortalece a prática do aconselhamento familiar, garantindo que as informações sejam transmitidas de forma clara e compreendida de maneira uniforme pelos participantes.
Os testes com a população-alvo, composta por 10 grávidas, foram essenciais para identificar ajustes necessários que melhoram a clareza e a aplicabilidade dos itens. A média de idade das participantes foi de 32 anos, e o diagnóstico de CC ocorreu entre a 24ª e 26ª semana de gestação, representando um período crítico para intervenções eficazes.
Os resultados mostraram que a maioria dos itens do questionário obteve coeficientes de 1,00 em todas as dimensões avaliadas, refletindo alta concordância entre os especialistas e indicando que esses itens foram considerados claros, pertinentes e representativos do constructo proposto. Itens como P1, P3, P5, P8, P12, P15, P16, P19, P22, P24 e P28 destacaram-se por alcançar valores máximos em todas as dimensões, comprovando sua adequação ao contexto cultural e linguístico brasileiro.
Alguns itens, como P14, P20 e P26, apresentaram coeficientes de 0,87 em pelo menos uma dimensão, sugerindo uma menor, mas ainda aceitável, concordância. Esses resultados indicam que os itens são adequados, porém podem se beneficiar de ajustes pontuais para melhorar a clareza e assegurar uma interpretação mais uniforme pelos respondentes.


De forma geral, a análise do CVC demonstrou que a versão brasileira do questionário possui validade de conteúdo satisfatória, com a maioria dos itens atingindo ou superando o valor de referência de 0,80, considerado adequado para validação de instrumentos. Essa alta validade confirma que os itens são claros, pertinentes e representativos para a população-alvo, proporcionando um suporte confiável para a prática de aconselhamento familiar no contexto de cardiopatia congênita
A análise descritiva das características sociodemográficas evidenciou diversidade em termos de etnia, estado civil e escolaridade, refletindo a pluralidade da população do Amazonas. Esse fator reforça a relevância e a representatividade do instrumento, garantindo que ele possa ser aplicado a diferentes perfis de participantes e capturar de forma abrangente suas percepções e experiências. A forte concordância observada nas respostas destacou a compreensão consistente dos itens, validando a clareza do questionário e sua adaptação adequada.
O comitê de especialistas desempenhou um papel central na identificação de ajustes de linguagem, visando evitar conotações negativas e melhorar a clareza e objetividade. Termos como "defeitos" foram substituídos por "problemas" e expressões vagas foram esclarecidas. Esses ajustes asseguraram que as questões fossem relevantes e compreensíveis, refletindo a sensibilidade cultural necessária para uma avaliação eficaz.
As adaptações realizadas também incluíram a consideração de múltiplas formas de comunicação e fontes de informação, além da especificação de cenários alternativos para conversas médicas. Essa abordagem abrangente enfatiza a importância de atender às diferentes necessidades e preferências das mães, proporcionando um aconselhamento mais eficaz e humanizado.
Essas adaptações não apenas aumentam a precisão dos instrumentos, mas também ressaltam o compromisso com a criação de ferramentas culturalmente sensíveis e relevantes.
A adaptação transcultural surge como um recurso valioso para capacitar equipes de saúde, promovendo um cuidado mais inclusivo e eficaz e contribuindo para uma melhor identificação dos sintomas e suporte às famílias.


Limitações do Estudo

Durante o desenvolvimento deste estudo, enfrentamos desafios significativos, especialmente no recrutamento dos participantes. A principal dificuldade foi o contato telefônico com os pacientes, uma área que apresentou obstáculos significativos.
Uma limitação importante é o desenho transversal do estudo, que restringe a capacidade de estabelecer relações de causa e efeito. Embora as correlações entre a qualidade da comunicação da equipe médica e os pacientes tenham sido exploradas, os resultados não implicam diretamente em causalidade. Além disso, não foi possível realizar o teste de confiabilidade teste-reteste devido a restrições de tempo e logísticas envolvendo os avaliadores e participantes.
Pontos Fortes do Estudo

A estrutura de pesquisa estabelecida no Ambulatório de Cardiologia Fetal, em parceria com o pré-natal de alto risco do Ambulatório Araújo Lima, foi um ponto forte significativo. Essa colaboração permitiu acesso a um amplo número de grávidas diagnosticadas com Cardiopatia Congênita (DCC). O estudo não apenas expandiu o conhecimento sobre DCC na população estudada, particularmente entre as mulheres da região amazônica, mas também avaliou de forma inovadora a qualidade da comunicação entre a equipe médica e as pacientes, uma área pouco explorada anteriormente. A utilização de surveys e a coleta de dados offline através da plataforma REDCap contribuíram substancialmente para alcançar uma amostra representativa de indivíduos diagnosticados com DCC.
Perspectivas Futuras

Este estudo disponibiliza para a comunidade científica um instrumento que humaniza a comunicação sobre DCC para as famílias, proporcionando uma forma mais clara de receber o diagnóstico. O uso deste questionário pode facilitar o diagnóstico precoce de DCC e ajudar na orientação de um acompanhamento multidisciplinar do paciente. O questionário adaptado, RPQ-Br e NSI-Br, é uma ferramenta que pode contribuir positivamente para a assistência clínica prestada ao paciente e sua família, seja nos estágios iniciais após o diagnóstico de DCC, onde intervenções podem ser necessárias, ou em casos em que o diagnóstico já é irreversível.




















8. [bookmark: _TOC_250003]CONCLUSÃO


A adaptação transcultural e a avaliação das propriedades psicométricas da versão brasileira do Questionário de Kovacevic sobre Aconselhamento Familiar após o Diagnóstico Pré-natal de Cardiopatia Congênita foram realizadas com rigor metodológico, garantindo que o instrumento fosse adequado ao português falado no Brasil e às especificidades culturais do país. O processo de adaptação, que envolveu tradução, retrotradução, síntese das versões e a participação de comitês de especialistas, foi fundamental para assegurar a integridade semântica, idiomática e conceitual do questionário, preservando sua validade e relevância.
Além disso, os índices de validade de conteúdo e a análise de concordância (PABAK) indicaram alta concordância entre especialistas, validando a clareza e a pertinência dos itens para a população-alvo.
A adaptação também contemplou ajustes linguísticos e culturais que melhoraram a compreensão e evitaram conotações negativas, como a substituição de termos sensíveis e a clarificação de expressões vagas. Essa atenção aos detalhes garantiu que o instrumento fosse acessível e compreendido de maneira uniforme, independentemente das diferenças sociodemográficas das participantes.
Os testes realizados com gestantes, cuja média de idade foi de 32 anos, e que receberam o diagnóstico de cardiopatia congênita entre a 24ª e 26ª semana de gestação, reforçaram a aplicabilidade prática do questionário. A unanimidade das respostas das 10 gestantes participantes, que consideraram as perguntas claras, reforça a validade e a clareza do instrumento adaptado. O coeficiente PABAK de 1,00 para essas questões evidencia um excelente grau de concordância ajustada. A diversidade sociodemográfica da amostra, incluindo variações de etnia, estado civil e nível de escolaridade, destacou a relevância do instrumento em contextos amplos e diversos, assegurando sua aplicabilidade em diferentes perfis de gestantes.
Em resumo, a versão brasileira do questionário de Kovacevic demonstrou não apenas alta validade, mas também sensibilidade cultural, atendendo às necessidades específicas das gestantes em situações de diagnóstico pré-natal de cardiopatia congênita. Esses resultados apontam para a eficácia do instrumento como uma ferramenta valiosa para o aconselhamento familiar, contribuindo para uma comunicação mais clara entre os profissionais de saúde e as famílias e promovendo um cuidado mais humanizado e eficaz. Futuros estudos podem


ampliar essa análise com novas aplicações e revisões, garantindo o contínuo aprimoramento e a manutenção da relevância do questionário no contexto brasileiro.
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Desconfortos, Riscos e Benefícios

Desconforto físico: É possível que devido ao tempo avançado de gestação, a senhora apresente leve desconforto na região lombar (costas) ou sensação de tontura por conta da posição. No acontecimento dessa situação, a senhora terá atenção total da equipe, para que os sintomas de desconforto sejam resolvidos.
Desconforto emocional ou psicológico: O desconforto emocional ou psicológico pode surgir devido à ansiedade, medo e estresse relacionados à participação no estudo, especialmente em relação aos resultados do ecocardiograma fetal e suas implicações. É normal sentir essas emoções, e a equipe de pesquisa estará disponível para oferecer suporte emocional e encaminhamento para recursos adicionais, se necessário. O bem-estar emocional das participantes é nina prioridade, e medidas serão tomadas para garantir urna experiência o mais tranquila possível.
Para garantir o bem-estar emocional das participantes, a equipe de pesquisa adotará várias medidas, incluindo:
1. Suporte Emocional: A equipe estar disponível para oferecer suporte emocional durante todo o processo. Isso pode incluir e fornecer informações adicionais, ouvir as preocupações das participantes e oferecer apoio compassivo.




Rúbrica do pesquisador principal:	.
Data: /  /	

Rúbrica do participante: 		Data:	/ 	/ 	
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2. Aconselhamento pré e pós realização do ecocardiograma fetal: seró oferecido um aconselhamento familiar para ajudar as participantes a entender e lidar com os resultados do ecocardiograma fetal. Isso poderá ajudar a reduzir a ansiedade e o estresse associados ao processo.
3. Encaminhamento para recursos de apoio: se necessário, a equipe poderá encaminhar as participantes para recursos adicionais de apoio psicológico, conto aconselhamento profissional ou grupos de apoio.
4. Comunicação aberta e transparente: a equipe manterá urna comunicação aberta e transparente com as participantes, respondendo a todas as perguntas e preocupações de forma clara e compreensível.
Riscos sociais: no que diz respeito à garantia da sua participação confidencial, neste estudo a senhora será identificada apenas por um número e assim será para todos os demais participantes da pesquisa. Seus exames, seu prontuário, suas respostas estarão seguras e guardadas na nuvem de e-mail que ninguém além da pesquisadora principal terá acesso para que não ocorra vazamento de dados.
Os principais benefícios deste estudo é a possibilidade de oferecer a população a realização do ecocardiograma fetal, um exame importante que deve ser realizado em todo pré-natal,




Rúbrica do pesquisador principal:_	.
Data: /	/	
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mas que não é ofertado pela rede pública da nossa cidade. Caso seja realizado o diagnóstico de alguma cardiopatia congénita no feto, a participante do estudo receberá um aconselhamento familiar durante a gestação, com suporte emocional e explicações sobre a doença cardíaca do bebê, orientação sobre o seguimento pré-natal, planejamento do parto e cuidados pós-parto.
As gestantes possuem plena liberdade de se recusarem a participar ou retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalização alguma, dessa forma não terão seus dados coletados e não serão mais incluídas no projeto.
Neste documento as informações necessárias para esclarecimento de sua PARTICIPAÇÂO VOLUNTÁRIA neste estudo, que propõe identificar os diagnósticos mais frequentes das cardiopatias fetais no Serviço de Cardiologia Fetal do Hospital Universitário Getúlio Vargas da Universidade Federal do Amazonas. E garantida a sua liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem qualquer prejuízo à continuidade de seu tratamento na Instituição;
Direito de confidencialidade

As informações obtidas serão analisadas em conjunto com os voluntários, não sendo divulgada a identificação de nenhuma paciente, pra isso, identificaremos você com
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um número aleatório que apenas a pesquisadora principal terá acesso;

Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais das pesquisas, quando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores;
Despesas e compensações

A decisão quanto a consentir ou não a participação do estudo não modificará a qualidade dos cuidados médicos que ela recebe no momento ou no futuro. Seja qual for a sua decisão, a participação não será prejudicada. De forma semelhante, a participante não será beneficiada diretamente se participar, apenas contribuirá com o conhecimento científico. Você não receberá qualquer compensação financeira (pagamento) ou vantagens pela sua participação, pois trata-se de um ato voluntário. Da mesma forma, os representantes da pesquisa comprometem-se a não fazer uso comercial (vender) dos dados coletados. Se consentir a sua participação no estudo, você não precisará pagar pela participação, pois todos os custos relativos ao exame de ecocardiografia fetal, processamento e armazenagem serão cobertos pela pesquisa. A participante do estudo terá a garantia de indenização diante de eventuais danos ou gastos decorrentes da pesquisa.
Esse termo foi elaborado em duas vias devidamente assinadas, sendo que uma ficará
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a senhora e a outra conosco.

Em qualquer etapa do estudo, voce terá acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais dúvidas. 
O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) é um colegiado interdisciplinar e independente, de relevância pública, de caráter consultivo, deliberativo e educativo, criado para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos (Capítulo VII. 2 da Resolução N° 466/2012).
A pesquisa envolvendo seres humanos é aquela que tem corno participante o ser humano, e que o envolva de forma direta ou indireta, incluindo o manejo de seus dados, informações ou materiais biológicos (Capítulo II.14 da Resolução N° 466/2012).
Todas as pesquisas envolvendo seres humanos devem ser submetidas à apreciação do Sistema CEP/CONEP, que, ao analisar e emitir o parecer, se torna corresponsável por garantir a proteção dos participantes.
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Se você tiver alguma dúvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Amazonas, através do email: cep@ufam.edu.br
Você acredita ter sido suficientemente informada a respeito das informações que leu em conjunto corri a pesquisadora, onde foi descrito o estudo: DIAGNÓSTICO PRE NATAL DE CARDIOPATIAS CONGENITAS NO HOSPITAL UNIVERSITÁRIO GETÚLIO VARGAS: UMA COORTE PROSPECTIVA?
(  ) SIM ( ) NÂO

Você discutiu com a pesquisadora Sophia Livas sobre a sua decisão em participar nesse estudo?
(  ) SIM ( ) NÂO

Ficaram claros para você quais são os propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes?
(  ) SIM ( ) NÃO
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Ficou claro também que a sua participação é isenta de despesas e que você tem a garantia do acesso a tratamento hospitalar quando necessário?
(  ) SIM ( ) NÃO

Você concorda em participar voluntariamente ente deste estudo e sabe que poderá  retirar o seu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que possa ter adquirido, ou no seu atendimento neste Serviço?
(  ) SIM ( ) NÃO

Você autoriza a equipe da pesquisa ter acesso ao seu prontuário? ( ) SIM ( ) NÀO

Assinatura do participante /representante legal Data: /	/

Assinatura da testemunha
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Data:  /	/



Para casos de voluntários menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores de deficiência auditiva ou visual.
Você concorda que recebeu de forma apropriada e voluntária o Consentimento Livre e Esclarecido para que o participante ou o seu representante legal cornpreendesse a sua participação neste estudo.
(  ) SIM ( ) NÂO

Eu, Sophia Livas de Moraes Almeida, comprometo-me a utilizar os dados e o material coletado somente para esta pesquisa.






SOPHIA LIVAS DE M. ALMEIDA
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A pesquisa foi enviada e está em analise do Comite de Etica em Pesquisa do Hospital Universitário Getúlio Vargas, da Faculdade de Medicina da Universidade Federal doAinazonas (CEP HUGV), para no futuro ser feita a validaçào deste questiouário.

Até o momento foram desenvolvidas as seguintes etapas:
1. Tradução inicial: A tradutora (TI) possuía formação na área da saúde e conliecinjento dos objetivos do estudo e do instrumento original, e o tradutor(T2) possuía formação na área de humanas e não tinha conhecimento do tema da área de estudo. Ao final desta etapa foram obtidas as traduções Ti e T•.

2. Síntese das traduções: As duas traduções (Ti e T2) de cada instrumento foram sintetizadas em uma única versão (Ti -e) por uma nova tradutora independente (T3), natural do Brasil, bilíngue e com formação na área da saúde. O objetivo desta etapa foi de produzir uma versão consenso, refletindo a concordância das duas traduções da etapa anterior e uniformizando o uso de expressões divergentes.

3. Retro tradução: A partir das sínteses produzidas (Ti ,) na etapa anterior, foram realizadas duas retrotrações (RTi e RT,), do português para o inglês. Esta etapa foi realizada por dois novos tradutores que traballiarain de forma independente (T4 e T5), eranj nativos na língua inglesa, fluentes na língua portuguesa falada no Brasil, e sein qualquer conlieciniento ou contato prévio cout os instruinentos originais


Todos os niateiiais has etapas anteriores (TI , T:, Ti „ RTI, RT, e o instruinento original de cada instiuiiiento) seräo entregues a este piiuieiro Coniitê de Especialistas (CE1) composto por: uin psicólogo, uıii caidiologista pediàtrico, urna enferrneiia e uni professor de português. Todos natuiais do Brasil, bilíngues e com anglo conlieciirento ou experiència ua área de cogiiiçào e/on cardiologia.

O objetivo principal deste Coniitê é de consolidar todas as versões dos instrunientos, resguardando o processo de adaptaçño transcultural, coriigir, inodificar on rejeitar itens










[image: ]auibíguos ou discrepantes, no intuito de colaborar para que os instrumentos pré-finais apresentem equivalência semântica, idioinática, cultural e conceitual.
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· Equivalência Semânfica (ES): refere-se à equivalência dosignificado das palavras ou à correta tradução de itens e conceitos.
· Equivalência Idiomáfica (El): refere-se à equivalência de expressões coloquiais ou idioniáticas de difícil õaduçào, geralmente sào expressões particulares de uma regiào, população ou cultura. A siiiiples tradução da expressào original pode acan‘etar em total perda de seu significado no outro idioma. Nestes casos, expressões equivalentes devem ser sugeridas ou formuladas pelo comitê para substituir as originais, de forma a preservar o significado do idioma original;
· Equivalência Cultural ou Experimental (EE) refere-se à verificaçào da coerência das traduções realizadas, resguardando aspectos culturais. Avalia a existência de itens que reflete experiências do contexto vivido pela cultura alvo(brasileira).
· Equivalência Conceitual (EC) refere-se ao resguardo de aspectos conceituais, avaliaçào de palavras que frequentemente capturar significados das duas cultuirs. Muitas palavras ou expressões podem ter equivalência seiiiôntica em outros idiomas, no entanto, podem não preservar a mesma equivalência conceitual.
Solicitamos que, ao revisar a õaduçào dos instrumentos para o português, a concordância corri a tradução seja julgada por meio de urna escala de equivalência proposta por Waltz, Strickhnd e Lenz^: -l (não equivalente), zero (indeciso) e +1 (equivalente). Lembrando que todas as caselas de avaliaçào de equivalências transcultuiais deverào ser preenchidas. No campo observações, por favor, escreva suas sugestões paia melhorar a traduçào ou caso tenha avaliado conto -1(não equivalente) ou 0 (indeciso).
Segue o Anexo 1 (Tabela 1 dos respecfivos instrumentos) para a avaliação das equivalências cont os seguintes itens: instrumento original, T1, T2 e Tl,2. Segueainda o Anexo 2 (Tabela 2 dos respecfivos instrumentos), paia a verificaçào da RTl e RT2.
Agradecemos desde já a sua colaboração nesta pesquisa.
Sophia Livas de Moraes Almeida Dra. Liiciane Alves da Rocha Amorim


APÊNDICE V – CARTA DE COMPROMISSO ASSINADA POR TODOS OS JUÍZES QUE ACEITARAM PARTICIPAR DO COMITÊ DE ESPECIALISTAS.
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APÊNDICE VI – MANUAL ENVIADO AOS PARTICIPANTES DO SEGUNDO COMITÊ.
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[image: ] Clareza de linguagem: avalie esse critério segundo sua opinião de especialista indicando (de 1 a 5) se você considera que o item é: Pouquíssiino claro (1); Pouco claro (2); Razoavelmente claro (3); Em grande parte claro (4); MuitíssiiTío claio (5).
2. Pertinência teórica: avalie este critério segundo sua opinião de especialista indicando (de 1 a 5) se você considera que o item é: Pouquíssiino pertinente (1); Pouco pertinente (2); Razoavelmente pertinente (3); Em grande parte pertinente (4); Muitíssiino pertinente (?).
3. Relevância teórica: avalie este critério segundo sua opinião de especialista indicando (de 1 a 5) se você considera que o item é: Pouquíssiuio relevante (1); Pouco relevante (2); Razoavelmente relevante (3); Em grande parte relevante (4); Muitíssinio relevante (5).
4. Dimensionalidade: avalie este critério segundo sua opinião de especialista, se você considera que o item representa o fenômeno que está sendo medido (aconselhamento familiar para doenças cardíacas congênitas) indicando (de 1 a 5) se o item é: Pouquíssiino representativo (1); Pouco representativo (2); Razoavelmente representativo (3); Em grande parte representativo
(4); Muitíssiiiio representativo (ú).
5. Observações: caso você venha assinalar as respostas 1 ou 2 ou 3, aponte as observações que você julgar necessárias, de forma que possam melhorar cada item, ou qualquer ouÕo aspecto relevante, melhorando, assim, a qualidade do instrumento. Este passo é fundairiental, pedimos sua atençào a este aspecto.
Para que você possa avaliar corretamente, junto a este “Manual de Análise de Itens para Comitê de Especialistas”. você irá receber um link que iià direcionà-lo(a) para o Google Fornis (online) e que lhe permitirá fazer todas essas avaliações mencionadas acima.
Sugere-se que a análise seja realizada sem nenhuma interferência, sem pedir opiniào de terceiros, em inn ambiente silencioso, estando descansado (se possível) e sendo bem crítico. Saiba que suas críticas nào serào levadas corno pessoais (lembrando que o objetivo e desenvolver o melhor instrumento possível).
Por fim, gostai ia de agradecer de auteniào a sua participaçào neste Comitê de Especialistas, salientando que tanto eu (Sophia Livas de Morais Alrrieida) quanto minha professora/orientadora (Dra. Luciane Alves da Rocha Amorim) estamos à disposição para quaisquer eventuais dúvidas que possam surgir.
Muito obrigada,

Sophia Livas de Morais Alnieida


APÊNDICE VII – QUESTIONÁRIO APLICADO NA FASE DE TESTE


TRANSFERÊNCIA DE CONHECIMENTO MÉDICO

1. Eu recebi informações/ conhecimento médico suficiente sobre os problemascardíacos do meu filho.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

2. Eu recebi a quantidade suficiente de informações médicas. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

3. Eu estou convencida que a explicação do médico inclui todos os detalhesnecessários em relação a condição do meu filho.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
4. As possíveis consequências do tratamento do meu filho foram explicadas pramim.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
5. As possíveis complicações que podem ocorrer durante o tratamento foram bemexplicadas pra mim.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO



SUGESTÃO:


CONFIANÇA NA EQUIPE MÉDICA

1. A conversa fortaleceu a minha confiança no médico. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
2. Durante a conversa, minhas dúvidas e preocupações foram consideradasimportantes.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
3. Se possível, prefiro que o mesmo cardiologista pediátrico, cuide do meu bebê,após o parto.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
4. O aconselhamento fortaleceu minha confiança na equipe médica.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

TRANSPARÊNCIA EM RELAÇÃO AO PROCESSO DE TRATAMENTO.
1. Depois do aconselhamento, eu soube quais seriam os próximos passos notratamento do (a) meu filho (a) após o parto.


( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
2. Foi explicado pra mim, de maneira compreensível, quando e em que ordem seriamos próximos passos para o tratamento do meu filho (a).
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
3. Foi explicado pra mim, de maneira compreensível, o porquê seria tomado ospróximos passos no tratamento do meu filho.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
4. Durante a conversa com o cardiologista pediátrico, minhas perguntas foramrespondidas adequadamente.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

RECURSOS DE ENFRENTAMENTO
1. Eu me senti tratada com devida atenção e respeito. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

2. A conversa me ajudou a lidar com minhas preocupações. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

PERCEPÇÃO DE CONTROLE SITUACIONAL
1. Durante a conversa eu me senti incluída (o) no processo de tratamento. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
ASPECTOS SOCIAIS
1. O médico interrompeu nossa conversa com frequência. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
2. Durante a conversa o assunto foi explicado pra mim de maneira simples ecompreensível (por exemplo, sem termos ou frases técnicas)
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
3. Eu tive um forte apoio emocional do médico que conduziu a conversa.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:


ASPECTOS ESPACIAIS
1. Eu queria que a conversa tivesse ocorrido em uma sala separada. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:

ASPECTOS INFORMATIVOS

1. Eu recebi material informativo ou fui informada (o) onde poderia obter informações.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
2. O material (se fornecido) me ajudou a responder de forma independente futurasquestões.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
3. Eu fui informada (o) da possibilidade de receber apoio psicológico.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
4. Não recebi qualquer material informativo ou links para sites úteis na internet.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO


SUGESTÃO:


5. Eu gostaria de ter recebido informações médicas escritas ou links para sites úteisna internet.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
ASPECTOS TEMPORAIS

1. O tempo entre a suspeita da cardiopatia e a confirmação do diagnóstico com oaconselhamento por um especialista foi curto.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
ASPECTO EMOCIONAL
1. Eu estou extremamente preocupada (o). ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
2. Eu não tenho certeza de como avaliar a situação.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO SUGESTÃO:
3. Eu acho que a situação é grave.
( ) CLARO
( ) POUCO CLARO



SUGESTÃO:

4. Eu estou preocupada, mas confiante. ( ) CLARO
( ) POUCO CLARO


APÊNDICE VIII – INSTRUMENTO FINAL DA VERSÃO BRASILEIRA DO QUESTIONÁRIO DE KOVACEVIC.


	Dimensão
	Perguntas

	













Transferência De Conhecimento Médico
	1. Eu recebi informações/ conhecimento médico suficiente sobre os problemas cardíacos do meu filho.

[image: ]
2. Eu recebi a quantidade suficiente de informações médicas.

[image: ]
3. Eu estou convencida que a explicação do médico inclui todos os detalhes necessários em relação a condição do meu filho.

[image: ]
4. As possíveis consequências do tratamento do meu filho foram explicadas pra mim.

[image: ]
5. As possíveis complicações que podem ocorrer durante o tratamento foram bem explicadas pra mim.

[image: ]


	







Confiança Na Equipe Médica
	1. A conversa fortaleceu a minha confiança no médico.

[image: ]
2. Durante a conversa, minhas dúvidas e preocupações foram consideradas importantes.

[image: ]
3. Se possível, prefiro que o mesmo cardiologista pediátrico, cuide do meu bebê, após o parto.

[image: ]




	
	4.	O aconselhamento fortaleceu minha confiança na equipe médica.

[image: ]


	










Transparência em Relação ao Processo de Tratamento
	1. 	Depois do aconselhamento, eu soube quais seriam os próximos passos no tratamento do(a) meu(inha) filho(a) após o parto.

[image: ]
2. Foi explicado pra mim, de maneira compreensível, quando e em que ordem seriam os próximos passos para o tratamento do meu filho
(a).

[image: ]
3. Foi explicado pra mim, de maneira compreensível, o porquê seria tomado os próximos passos no tratamento do meu filho.

[image: ]
4. Durante a conversa com o cardiologista pediátrico, minhas perguntas foram respondidas adequadamente.

[image: ]


	




Recursos de Enfrentamento
	1. Eu me senti tratada com devida atenção e respeito.

[image: ]
2. A conversa me ajudou a lidar com minhas preocupações.

[image: ]


	

Percepção de Controle Situacional
	1.	Durante a conversa eu me senti incluída (o) no processo de tratamento.

[image: ]


	Aspectos Sociais
	1.	O médico interrompeu nossa conversa com frequência.




	
	
[image: ]
2. Durante a conversa o assunto foi explicado pra mim de maneira simples e compreensível (por exemplo, sem termos ou frases técnicas).

[image: ]
3. Eu tive um forte apoio emocional do médico que conduziu a conversa.

[image: ]


	


Aspectos Espaciais
	1. Eu queria que a conversa tivesse ocorrido em uma sala
separada.


2. 

	












Aspectos Informativos
	1. Eu recebi material informativo ou fui informada (o) onde poderia obter informações.

[image: ]
2. O material (se fornecido) me ajudou a responder de forma independente futuras questões.

[image: ]
3. Eu fui informada (o) da possibilidade de receber apoio psicológico.

[image: ]
4. Não recebi qualquer material informativo ou links para sites úteis na internet.

[image: ]
5. Eu gostaria de ter recebido informações médicas escritas ou links para sites úteis na internet.




	
	
[image: ]

	


Aspectos Temporais
	1.	O tempo entre a suspeita da cardiopatia e a confirmação do diagnóstico com o aconselhamento por um especialista foi curto.

[image: ]


	










Aspecto Emocional
	1. Eu estou extremamente preocupada (o).

[image: ]
2. Eu não tenho certeza de como avaliar a situação.

[image: ]
3. Eu acho que a situação é grave.

[image: ]
4. Eu estou preocupada, mas confiante.

[image: ]
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ANEXO I – INSTRUMENTO ORIGINAL.





INSTRUMENTO ORIGINAL

* Tbhle la Dimensions and corresponding itemser of the dependent variable(elective counsding).
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	Transfer of medical

[image: ]


	T. I › w's.=•*d sulTicient medical knowkdge concerning my child's heart defect.
2. I -' ed the proper amount of medical information.
3. I am convinced the physician”s explanation included all necnsary details u»<e»ing my child’s condRion.
4. The possible consequences of my child ’s treatment were adequately explained to me.
5. Possible complications occurring during the oeafi-<›•t were explained well to me.

	Trust in medical staP
	\. The convenation strengthened my trust in the phys c›an.
2. During the <u»vei w* u›‹. my questions and concerns were taken seriously.
3. If possible. i would prefer that the same phys<un takes care of my baby after del very.
4. Counseling has soengthened my trust in the medical institution.

	
[image: ]
regarding the
	t. After counseling. I kr'<w what would be the n*xt sttps in my child's ‹• <<u••w•t afier deliwry.
2. It was explained to me in an ur›d<i»wr•dabIe way when and in what order the following steps in my ch‹Id"z treatment would

3. ft was €xglained to me in an flndgrs't'gndeble way why the following Steps in my child's tzefltment would top place,
4. Dunng the conversation. my questions were adequately answered.

	
[image: ]
	I . 1 teh treated wM proper compassion.
2. The cenvnnution helped me tp cope with my concerns end fern.

	Perceived situational
control
	T . During the conversation. i feh included in planning the treatment.



· TbbIe J b independent variables.

	
	

	[image: ]
	1. The pJicicn interrupted our corivenation frequently.
2. DuriJvq the convrnstinn. the topic nos ezplcined to me in as eoxy and undervtsndoble woy (for esampic. without technical te-i or phrase).
3. I ezprrienced strong support from the physician who conducted tfie convenation

	
[image: ]
	I. I wished that the conversation had taken pluce in a designated room

	[image: ]
	I . I receded infomatlon material or I was infbrmed where I could obtaln mi i <n lnformatlon.
Z. The material (if provided) helped me in answering future qvestlons independently.
3. I was ;›ow+ »cd of the possibility of obtaining psychological support.
4. I did not receive any information material or links to useful Internet resources.
5. I would he  liked to here received written medial information or links to useful Internet resources.

	[image: ]
	I. Little time woe lot between o pntentisi cordiec diagnosis end the proper counseling after moking the cm i nt diagnosis hy a specialise

	[image: ]
	[image: ]
Z. lamuniunehowmcvauatothriruWion.
3. lthinkthentumtionisseriou*.
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Instrumento Original	Tradução 1	Tradução 2	Síntese das
Traduções

ES	EI	EE	EC	Observações

TRANSFER OF MEDICAL KNOWLEDGE
1. I received sufficient medical knowledge concerning my child’s
heart defect.


2. I received the proper amount of
medical information.

3. I am convinced the physician´s
explanation included all necessary details concerning my child’s condition.

TRANSFERÊNCIA DE CONHECIMENTO MÉDICO
1. Recebi informações/conheci
mento médico suficiente sobre os defeitos cardíacos do meu filho.
2. Recebi a quantidade adequada
de informações médicas.
3. Estou convencido de que as explicações
do médico, inclui todos os detalhes necessários sobre a condição do meu filho?

TRANSFERÊNCIA DE CONHECIMENTO MÉDICO
1. Eu recebi conhecimento médico
suficiente no que concerne ao defeito cardíaco de minha criança.
2. Eu recebi uma quantidade apropriada
de conhecimento médico.
3. Eu estou convencido que a
explicação do médico incluía todos os detalhes necessários em relação à condição de minha criança.

TRANSFERÊNCIA DE CONHECIMENTO MÉDICO
1. Recebi informações/conhecim ento médico suficiente
sobre os defeitos cardíacos do meu filho.
2. Recebi a quantidade adequada
de informações médicas.
3. Eu estou convencido que a
explicação do médico incluía todos os detalhes necessários em relação à condição de minha criança?



4. The possible consequences of my child´s treatment were adequately explained
to me.

5. Possible complications
occurring during the treatment were explained well to me.

TRUST IN MEDICAL STAFF
1. The conversation strengthened my trust
in the physician.
2. During the conversation, my
questions and concerns were taken seriously.
3. If possible, I would prefer that the same physician takes care
of my baby after delivery.
4. 
As possíveis consequências do tratamento de meu
filho foram adequadamente explicadas para mim.
5. As possíveis complicações
ocorridas durante o tratamento foram bem explicadas para mim.

CONFIANÇA NA EQUIPE MÉDICA
1. A conversa fortaleceu minha
confiança no médico?
2. Durante a conversa, minhas
dúvidas e preocupações foram levadas a sério?
3. Se possível, prefiro que o mesmo médico cuide do meu bebê
após o parto?
4. 
As possíveis consequências do tratamento de minha
criança, foram adequadamente explicadas a mim.
5. Possíveis complicações
ocorrendo durante o tratamento, foram bem explicadas a mim.
CONFIANÇA NA EQUIPE MÉDICA
1. A conversação fortaleceu minha
confiança no médico.
2. Durante a conversação, minhas
dúvidas e preocupações foram levadas a sério.
3. Se possível, eu preferiria que o mesmo médico tomasse conta do
meu bebê depois da entrega.
4. 
As possíveis consequências do tratamento de minha
criança foram adequadamente explicadas para mim.
5. Possíveis complicações que
podem ocorrer durante o tratamento foram bem explicadas para mim.
CONFIANÇA NA EQUIPE MÉDICA
1. A conversa fortaleceu minha
confiança no médico?
2. Durante a conversa, minhas
dúvidas e preocupações foram levadas a sério?
3. Se possível, prefiro que o mesmo médico cuide do meu bebê
após o parto?



4. Counseling has strengthened my trust
in the medical institution.
TRANSPARENCY REGARDING THE TREATMENT PROCESS

1. After counseling, I knew what would be the next steps in my child’s treatment after
delivery.


2. It was explained to me in an
understandable way when and in what order the following steps in my child’s treatment would take place.
3. It was explained to me in an
understandable way why the following steps in my child’s
4. 
	O aconselhamento fortaleceu minha
confiança na equipe médica.
TRANSPARÊNCIA NO PROCESSO DE TRATAMENTO


1. Após o aconselhamento, eu sabia quais seriam os próximos passos no
tratamento de meu filho após o parto.

2. Foi-me explicado de forma
compreensível quando e em que ordem os seguintes passos no tratamento do meu filho seriam tomados.
3. Foi-me explicado de forma
compreensível por que as etapas a seguir no tratamento
4. 
Aconselhamento fortaleceu minha
confiança na instituição médica.
TRANSPARÊNCIA EM RELAÇÃO AO PROCESSO DE TRATAMENTO MÉDICO
1. Após o aconselhamento, eu sabia quais seriam os próximos passos no tratamento de minha
criança após a entrega.
2. Foi explicado para mim, de maneira compreensível, quando e em que ordem seriam os
próximos passos para o tratamento de minha criança.
3. Foi explicado a mim de maneira
compreensível, porque seriam tomados os próximos
4. 
	O aconselhamento fortaleceu minha
confiança na equipe médica.
TRANSPARÊNCIA EM RELAÇÃO AO PROCESSO DE TRATAMENTO MÉDICO
1. Após o aconselhamento, eu sabia quais seriam os próximos passos no
tratamento de meu filho após o parto.

2. Foi explicado para mim, de maneira compreensível, quando e em que ordem seriam os
próximos passos para o tratamento de minha criança.
3. Foi explicado a mim, de maneira compreensível, o
porquê seriam tomados os próximos


	treatment would take place.
	de meu filho ocorreriam.
	passos no tratamento de minha criança.
	passos no tratamento de minha criança

	4. During the
	4. Durante a
	4. Durante a
	4. Durante a

	conversation, my
	conversa, minhas
	conversação, minhas
	conversa, minhas

	questions were
	perguntas foram
	perguntas foram
	perguntas foram

	adequately answered.
	respondidas adequadamente.
	adequadamente respondidas.
	respondidas adequadamente.

	COPING
	RECURSOS DE
	RECURSOS DE
	RECURSOS DE

	RESOURCES
	ENFRETAMENTO
	ENFRENTAMENTO
	ENFRENTAMENTO

	1. I felt treated with
	1. Senti-me tratado
	1. Eu me senti tratado
	1. Eu me senti

	proper compassion.
	com a devida
	(a) com a devida
	tratado(a) com a

	
	compaixão.
	compaixão.
	devida compaixão.

	2. The conversation
	2. A conversa me
	2. A conversação me
	2. A conversa me

	helped me to cope
	ajudou a lidar com
	ajudou a lidar com
	ajudou a lidar com

	with my concerns and
	minhas preocupações
	meus medos e
	minhas preocupações

	fears.
	e medos.
	preocupações
	e medos.

	PERCEIVED
	SITUAÇÃO
	PERCEPÇÃO DE
	PERCEPÇÃO DE

	SITUATIONAL
	PERCEBIDA
	CONTROLE
	CONTROLE

	CONTROL
	
	SITUACIONAL
	SITUACIONAL

	1. During the
	1. Durante a
	1. Durante a
	1. Durante a

	conversation, I felt
	conversa, senti-me
	conversação eu me
	conversa, eu me senti

	included in planning
	incluído no
	senti incluso (a) no
	incluído(a) no

	the treatment.
	planejamento do tratamento.
	planejamento do tratamento
	planejamento do tratamento.

	SOCIAL ASPECTS
	ASPECTOS SOCIAIS
	ASPECTOS SOCIAIS
	ASPECTOS SOCIAIS

	1. The physician
	1. O médico
	1. O Médico
	1. O médico

	interrupted our
	interrompeu nossa
	interrompia nossa
	interrompeu nossa




	conversation frequently.
	conversa com frequência
	conversação frequentemente
	conversa com frequência

	2. During the
	2. Durante a
	2. Durante a
	2. Durante a

	conversation, the topic
	conversa, o assunto
	conversação o tópico
	conversa, o assunto

	was explained to me
	foi explicado pra mim
	foi explicado pra mim
	foi explicado pra mim

	in an easy and
	de forma fácil e
	de maneira simples e
	de maneira simples e

	understandable way
	compreensível (por
	compreensível (por
	compreensível (por

	(for example, without
	exemplo, sem termos
	exemplo, sem termos
	exemplo, sem termos

	technical terms or
	técnicos ou frases)
	ou frases técnicas)
	ou frases técnicas)

	phrases).
	
	
	

	3. I experienced
	3. Tive forte apoio do
	3. Eu experienciei um
	3. Tive um forte apoio

	strong support from
	médico que conduziu
	forte suporte do
	do médico que

	the physician who conducted the conversation
	a conversa.
	médico que conduziu a conversação
	conduziu a conversa.

	SPATIAL ASPECTS
	ASPECTOS ESPACIAIS
	ASPECTOS ESPACIAIS
	ASPECTOS ESPACIAIS

	1. I wished that the
	1. Desejei que a
	1. Eu queria que a
	1. Eu queria que a

	conversation had
	conversa tivesse
	conversação tivesse
	conversa tivesse

	taken place in a
	ocorrido em uma sala
	ocorrido em uma sala
	ocorrido em uma sala

	designated room
	designada
	designada
	designada

	INFORMATIONAL
	ASPECTOS
	ASPECTOS
	ASPECTOS

	ASPECTS
	INFORMATIVOS
	INFORMACIONAIS
	INFORMATIVOS

	1. I received
	1. Recebi material
	1. Eu recebi
	1. Eu recebi material

	information material or
	informativo ou fui
	informação material
	informativo ou fui

	I was informed where
	informado onde
	ou fui informado sobre
	informado(a) onde

	I could obtain written information.
	poderia obter
	onde eu poderia
	poderia obter








2. The material (if provided) helped me in answering future
questions independently.
3. I was informed of the possibility of
obtaining psychological support.
4. I did not receive any information material or links to
useful Internet resources.
5.I would have liked to have received written medical
information or links to useful Internet resources.
TEMPORAL ASPECTS
1. Little time was lost between a potential cardiac diagnosis and the proper counseling

informações por escrito
2. O material (se fornecido) me ajudou
a responder perguntas futuras de forma independente
3. Fui informado da possibilidade de obter
apoio psicológico

4. Não recebi nenhum material informativo ou links para recursos
úteis da Internet

5. Gostaria de ter recebido informações médicas escritas ou
links para recursos úteis da Internet

ASPECTOS TEMPORAIS
1. Pouco tempo foi perdido entre um
possível diagnóstico cardíaco e o

adquirir essas informações escritas
2. O material (se provido) me ajudou a
responder futuras questões independentemente
3. Eu fui informado da possibilidade de
obtenção de suporte psicológico
4. Eu não recebi nenhuma informação material ou links para
recursos úteis de internet
5. Eu gostaria de ter recebido informação
médica escrita ou links úteis para recursos de internet

ASPECTOS TEMPORAIS
1. Pouco tempo foi perdido entre um
potencial diagnóstico cardíaco e o

informações por escrito
2. O material (se fornecido) me ajudou a responder futuras questões de forma
independente
3. Eu fui informado(a) da possibilidade de
obter apoio psicológico
4. Eu não recebi nenhum material informativo ou links
para recursos úteis da internet
5. Eu gostaria de ter recebido informações médicas escritas ou links úteis de internet


ASPECTOS TEMPORAIS
1. Pouco tempo foi perdido entre um
possível diagnóstico cardíaco e o






after making the correct diagnosis by a specialist.

aconselhamento adequado após o diagnóstico correto por um especialista

aconselhamento apropriado após o diagnóstico correto por um especialista

aconselhamento apropriado após o diagnóstico correto por um especialista

SORROWS (ITEMSET)

TRISTEZA (CONJUNTO DE ITENS)

ABORRECIMENTOS		ASPECTO EMOCIONAL

1. I am extremely concerned.

2. I am unsure how to evaluate the situation.

3. I think the situation is serious.
4. I am worried, but very confident.
1. 
Estou extremamente preocupado
2. Não tenho certeza de como avaliar a
situação
3. Acho que a situação é grave
4. Estou preocupado, mas muito confiante.
1. 
Eu estou extremamente preocupado
2. Eu não tenho certeza de como avaliar a situação
3. Eu acho que a situação é séria
4. Eu estou preocupado, mas muito confiante
1. 
Estou extremamente preocupado
2. Não tenho certeza de como avaliar a
situação
3. Acho que a situação é grave
4. Estou preocupado, mas muito confiante.




ANEXO V: AVALIAÇÃO REFERENTE À CLAREZA DE LINGUAGEM, PERTINÊNCIA PRÁTICA, RELEVÂNCIA TEÓRICA E DIMENSIONALIDADE DE CADA UM DOS ITENS DOS INSTRUMENTOS
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Authorization - perform the transcultural adaptation process of the questionnaire:
"ASSESSMENT OF NEEDS FOR COUNSELING AFTER PRENATAL DIAGNOSIS
OF CONGENITAL HEART DISEASE" into portuguese in Brazil.

We authorize the researchers of the Postgraduate Program in Health Sciences to carry out the
process of transcultural adaptation to the Portuguese language spoken in Brazil, of our study, called:
Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart Disease, provided that
they give due credit to the original authors, which includes authorship for PD Dr. Stefan Bar (Max
Weber Institute for Sociology, Ruprecht Karls University Heidelberg, Heidelberg, Germany) and PD Dr.
Alexander Kovacevic (Department of Pediatric and Congenital Cardiology, Heidelberg University,

Hospital, Heidelberg, Germany) in case of any publication of data based on the validated questionnaire.

Copyright of the questionnaire stays with Stefan Bér and Alexander Kovacevic, and any further

reuse will need explicit permission from both Stefan Bar and Alexander Kovacevic.
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Authorization - interest in validating the
Counseling After Prenatal Diagnosis of
Congenital Heart Disease questionnaire w
into Brazilian Portuguese @ (cntac

eu 31de jan. de 2023 @ ¢ e

para Matthias.Gorenflo, Alexander.Kovacevic... «

Hi €Ll Kovacevic,

First of all, we would like to extend our sincere congratulations
for the successful work towards the formation of a
multidisciplinary team that deals with counseling and the
diagnosis of congenital heart diseases.

We are researchers from a post-graduate program at the
Federal University of Amazonas, Brazil, located in the north of
the country. | am Sophia Livas, a researcher in the health
sciences program at the Faculty of Medicine at UFAM. Our
research focus is fetal cardiology, ranging from diagnosis to
parental counseling. The research coordinator is Dr. Luciane
Rocha, a cardiologist, a specialist in pediatric and fetal
cardiology at USP, and a Ph.D. in Sciences at the Federal
University of Sdo Paulo - UNIFESP

Now that we have introduced ourselves, we would like to
express our great interest in validating your follow-up
questionnaire of counseling here in Brazil. For that, we need
your authorization to start the process of cross-cultural
adaptation.

Certain that we can count on your support and response, we
make ourselves available to answer any questions you may
have.
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Dear Sophia

Thank you very much for your interest.

We are happy to collaborate with you; we will translate the
questionnaire and will come back to you as soon as possible.

PD Dr. Stefan Bar and myself will coordinate the further
proceedings.

Many thanks and with best wishes to Brazil from cold
Heidelberg

Alexander

Priv.-Doz. Dr. med. AEFENREY Kovacevic

Oberarzt | Klinik fur Kinderkardiologie / Angeborene

Herzfehler | Kinderheilkunde |1
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

DIAGNOSTICO PRE NATAL DE CARDIOPATIAS CONGENITAS NO
HOSPITAL UNIVERSITARIO GETULIO VARGAS: UMA COORTE
PROSPECTIVA

Vocé esta sendo convidada a participar de um projeto de pesquisa que o objetivo é
conhecer a frequéncia das cardiopatias fetais. Esses dados serdo de extrema relevancia
para o direcionamento de recursos, para melhorias do Servigo de Cardiologia Fetal e do

pré-natal de alto risco dentro do HUGV — UFAM.

Inicialmente, a senhora responderd a um questionario contendo dados de identificagao
(nome, enderego, telefone, dados da gravidez etc.), e sera encaminhada para a fase
seguinte do estudo, onde irad realizar um ecodopplercardiograma fetal (ECO fetal)
completo, com uma avaliagdo da anatomia, do ritmo cardiaco e da fun¢do do coragéo do
feto com o ecodopplercardiograma bidimensional. Os exames serdo realizados com a
senhora, deitada de costas, em uma mesa apropriada para exame ultrassonografico,

apenas expondo o abdome gravidico.

Rubrica do pesquisador principal:_ Seowtwo dowos 1| Jmeolo

Data:_ / [/

Rubrica do participante: __ _ Data:___/ /
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Q\ Faculdade de
4 MEDICINA
Y FM/UFAM

De: Sophia Livas de Morais Almeida

A/C: Me. Marcia Mitie Nagumo.

REF: Convite para participagao em estudo, como juiz (a) do Comité de Especialistas

Manaus, 23 de junho de 2023.
Prezada Me. Marcia,

E com grande satisfagdo que gostariamos de convida-lo (a) para participar como juiz (a)
do Comité de Especialistas para avaliagao dos processos de tradugao e retrotradugao do projeto
depesquisa demestrado doPrograma de Pos Graduagao em Ciéncias da Saude da Universidade
Federal do Amazonas, intitulado: "ADAPTACAO TRANSCULTURAL E
PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DA VERSAO BRASILEIRA DO
QUESTIONARIO DE KOVACEVIC SOBRE ACONSELHAMENTO FAMILIAR
APOS O DIAGNOSTICO PRE NATAL DE CARDIOPATIA CONGENITA”, realizado

sob a orientagao da Prof. Dr. Luciane Alves da Rocha Amorim

O instrumento “Assessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of
Congenital Heart Disease — A Multidisciplinary Approach” foi criado originalmente na
Alemanha, em 2018, e visa criar um padrao de aconselhamento humanizado para os familiares
que recebem o diagnostico de cardiopatia fetal. O grupo de Alexander Kovacevic, um médico
cardiologista fetal e pesquisador Alemao da Universidade de Heidelberg - Alemanha, que
através de uma equipe multidisciplinar criou um questionario em 2018 com varios topicos
importantes no aconselhamento. Os instrumentos sdo de féacil aplicagdo e podem ser auto

aplicado ou aplicados por um profissional de satide.
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Ficha Catalografica

Elaborada automaticamente de acordo com os dados fornecidos pelo(a) autor(a).

D278a de Morais Almeida, Sophia Livas
Adaptagéo transcultural da versao brasileira do questionario de
Kovacevic sobre aconselhamento familiar apés o diagnostico pré
natal de cardiopatia congénita / Sophia Livas de Morais Almeida. -
2024.
144 f. :il., color. ; 31 cm.

Orientador(a): Luciane Alves da Rocha Amorim.

Dissertagao (mestrado) - Universidade Federal do Amazonas,
Programa de P6s-Graduagéo em Ciéncias da Saude, Manaus,
2024.

1. Estudos de validagdo. 2. analise fatorial. 3. psicometria. 4.
adaptacgao transcultural. 5. comunicagdo em saude. |. Amorim,
Luciane Alves da Rocha. II. Universidade Federal do Amazonas.
Programa de Pés-Graduagao em Ciéncias da Saude. lll. Titulo
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EtapaI:
Traducio

Duas tradugdes

independentes T, e T,

Etapa II: Sintese
das Traducdes

Etapa III:
Retrotraducio

A partirde T,_,, duas
retrotraducdes para o
inglés - RT; e RT;.

T, e T, sintetizadas em
uma Gnica versio T_;.

Etapa IV:
Comité de
Especialistas

Comité multiprofissional
- anilise de equivaléncias
e validade de contefido.

Aplicagdio em 10
individuos da populagio
alvo.

Etapa VI: Submissao Final
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CARTA DE COMPROMISSO ASSINADA POR TODOS OS JUIZES QUE
ACEITARAM PARTICIPAR DO COMITE DE ESPECIALISTAS

TERMO DE COMPROMISSO — COMITE DE ESPECIALISTAS

Eu, ,RGn®: , concordo em participar de forma voluntaria
no projeto de mestrado “ADAPTACAO TRANSCULTURAL E PROPRIEDADES
PSICOMETRICAS DA VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE KOVACEVIC
SOBRE ACONSELHAMENTO FAMILIAR APOS O DIAGNOSTICO PRE NATAL DE
CARDIOPATIA CONGENITA" da pesquisadora Sophia Livas de Morais Almeida, aluna

vinculada ao Programa de Pés-Graduagdo em Ciencias da Saude da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal do Amazonas, sob orientagdo da Prof. Dra. Luciane Alves da Rocha

Amorim.

Recebi todas as informagdes pertinentes ao Comité de Especialistas na Carta Convite deste
projeto. Estou ciente que minha identidade sera mantida em sigilo e que possuo o direito de
deixar de participar do estudo em qualquer momento, sem que isso traga qualquer prejuizo a
minha pessoa. Estou ciente que minhas observagdes feitas durante a participagdao no projeto
poderdo ser utilizadas em trabalhos e eventos cientificos, sem restrigoes de prazo e citagdes

desde a presente data.

Local, Data Assinatura
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MANUAL DE ANALISE DE ITENS PARA COMITE DE ESPECIALISTAS

O “4ssessment of Needs for Counseling After Prenatal Diagnosis of Congenital Heart
Disease — A Multidisciplinary Approach”, liderado por Alexander Kovacevic, que através de
uma equipe multidisciplinar criou um questionario em 2018 com varios topicos importantes no
aconselhamento. Consideramos esse questionario completo e um bom guia pratico de como
devemos realizar um aconselhamento apropriado para essas gestantes, por isso estamos nos
propondo a realizar a adaptagdo transcultural (ATC) com a avaliagdo das propriedades
psicométricas do mesmo, com intuito de utilizarmos como ferramenta dentro do Brasil.

A ATC deste questionario, se faz necessaria para a interagdo entre profissionais de
saude, para que estes se tornem cientes das principais necessidades dos pais e oferegam assim,
o melhor suporte possivel com mais garantia de sucesso na conduta terapéutica. No Brasil,
infelizmente ndo existe um instrumento que guie esse aconselhamento, o que nos levou a
realizar a adaptagdo transcultural (ATC) dos mesmos. O processo de ATC ¢ sistematizado e
envolve diversas etapas, sendo uma delas, o Comité de Especialistas.

Sem delongas, cabe ressaltar o que se entende por clareza de linguagem, pertinéncia
prética, relevancia teérica e dimensionalidade, critérios que fazem parte dos instrumentos para
os quais vocé foi convidado a participar como “juiz-avaliador”. A seguir, as definigdes

propostas:

Clareza de linguagem: devera ser avaliado se o item se encontra claro, ou seja, se a linguagem
utilizada para a elaboragdo do mesmo sera entendida pelo sujeito da pesquisa (mées de bebes
com doenga cardiaca congénita);

Pertinéncia pratica: neste critério, o juiz-avaliador devera ficar atento para a importancia de
cada item, se ele realmente é necessario para compor o instrumento;

Relevincia tedrica: aqui devera ser avaliado se o item é ou ndo relevante para o assunto

(aconselhamento familiar para doengas cardiacas congénitas);

Dimensionalidade: neste critério, o juiz-avaliador devera assinalar se o item representa o
fenomeno que esta sendo medido, no caso, o impacto psicologico de uma doenga cardiaca

congénita fetal na familia.

A sua fungdo no papel de juiz-avaliador é muito importante para a analise dos
instrumentos nas etapas subsequentes do desenvolvimento do instrumento. A fim de facilitar

esta tarefa, por favor, siga os seguintes critérios na sua analise:




image33.png




image34.jpeg
Discordo
Totalmente ©

Concordo
O Totalmente




image35.jpeg
Discordo
Totalmente ©

Concordo
O Totalmente




image36.jpeg




image37.jpeg
knowledge




image6.jpeg




