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RESUMO

Introducéo: Os questionarios MPOC foram desenvolvidos para avaliacdo da
Pratica Centrada na Familia (PCF) em servicos para criangas com desordens do
movimento ou condi¢bes cronicas de saude que afetam o desenvolvimento,
abrangendo toda a infancia. Fazem parte do conjunto a MPOC-20 e a MPOC-SP,
destinadas ao preenchimento por pais/responsaveis e pelos profissionais de
reabilitacdo, respectivamente. Estes questionarios sdo os mais difundidos na
literatura para a avaliacdo de abordagens centradas na familia. Objetivos:
Traduzir e realizar adaptacdo cultural da MPOC-20 e MPOC-SP para a lingua
portuguesa-Brasil e avaliar suas propriedades psicométricas. Metodologia: Trata-
se de um estudo metodologico, realizado nas seguintes etapas: traducdo e
retrotraducdo realizada por comité de especialistas, realizacdo de entrevistas
cognitivas com as versbes preliminares, testagem das versGes pré-finais e
avaliacdo das propriedades psicométricas das versdes traduzidas. O estudo foi
realizado em 04 capitais do Brasil tendo em vista nossa extens&o territorial e
diversidade cultural. Resultados: As entrevistas cognitivas foram realizadas em
rodadas resolvendo as duvidas dos sujeitos em relacdo as questBes e a pré-
testagem assegurou a compreensdo das versdes traduzidas. A MPOC-20
apresentou variagdo da consisténcia interna (n= 107) entre 0,61 e 0,91, da
confiabilidade teste-reteste (n = 50) entre 0,44 a 0,83 e 0 erro padrdo de medida
entre 0,66 e 0,85. A MPOC-SP apresentou variacdo de consisténcia interna
(n=92) entre 0,523 e 0,835, da confiabilidade teste-reteste (n = 62) entre 0,83 e
0,90 e o erro padrdo de medida entre 0,34 e 0,46. Conclusdo: As versdes
brasileiras da MPOC-20 e da MPOC-SP sdo estaveis e confiaveis sendo
instrumentos relevantes a avaliacdo da PCF em servicos de salde, e podem
inclusive ser agentes de mudanca da cultura de servico.

Palavras chave: questionarios; pratica centrada na familia; traducéo; adaptacdo
cultural; reabilitagéo.



ABSTRACT

Introduction: The MPOC questionnaires evaluate Family-Centered Practice
(PCP) in services for children with movement disorders or with chronic health
conditions that affect their development during childhood. The MPOC contains
the MPOC-20 and MPOC-SP designed to be completed by parents/guardians and
by rehabilitation professionals, respectively. These questionnaires are widely used
in the literature for the evaluation of family-centered approaches. Objectives: To
translate and culturally adapt the MPOC-20 and MPOC-SP to Portuguese-
Brazilian language and to evaluate its psychometric properties. Methodology:
This is a methodological study accomplished with the following stages:
translation and back-translation performed by a committee of experts; cognitive
interviews with the preliminary versions, testing the pre-final versions and
evaluating the psychometric properties of the translated versions. The study was
carried out in four capitals cities in Brazil in view of our territorial extension and
cultural diversity. Results: Cognitive interviews were conducted in rounds
solving the participants’ doubts regarding the questions, and the pre-testing
ensured the comprehension of the translated versions. The MPOC-20 internal
consistency varied (n = 107) between 0.61 and 0.91, the test-retest reliability (n =
50) between 0.44 and 0.83 and the standard error of measurement between 0.66
and 0.85. The MPOC-SP internal consistency varied (n = 92) between 0.523 and
0.835, the test-retest reliability (n = 62) between 0.83 and 0.90 and the standard
error of measure between 0.34 and 0, 46. Conclusion: The Brazilian versions of
the MPOC-20 and the MPOC-SP are stable and reliable. These instruments are
relevant to the evaluation of FCP in health services and provide information that
could modify the services ensuring better care.

Keywords: questionnaires; family-centered practice; Translation; cultural
adaptation; rehabilitation.
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PREFACIO

A presente dissertacdo foi elaborada de acordo com as normas
estabelecidas do Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias da Reabilitagdo da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), sendo estruturada em 4 secdes.
A primeira secdo contém a introdugdo com a problematizacédo a justificativa do
estudo realizado e os objetivos da dissertagcdo. A segunda se¢é@o apresenta o artigo
aceito pela Revista de Terapia Ocupacional da USP que apresenta a etapa do
estudo correspondente as Entrevistas Cognitivas. A terceira secdo apresenta o
artigo cientifico correspondente ao estudo de traducdo, adaptacdo cultural e
avaliacdo das propriedades de medida dos instrumentos. Este artigo foi
encaminhado a Brazilian Journal of Physical Therapy. Na quarta secdo estéo
expostas as consideragdes finais desta dissertacdo. Em seguida, estdo indicadas as
referéncias bibliogréficas, anexos obrigatérios e nos apéndices as versdes

traduzidas dos instrumentos.



1. INTRODUCAO

Servicos de reabilitacdo buscam constante aprimoramento visando maior
efetividade e satisfacdo dos usuarios. Mudangas recentes na reabilitacdo tém sido
influenciadas por um ideal de superacdo do modelo de servico centrado no profissional
médico por um modelo que preconiza a assisténcia centrada nos interesses e valores
daqueles que recebem o cuidado (LEITE; SRONG,2006). A criacdo e implementacdo da
Classificacdo Internacional de Incapacidade e Saude (CIF) pela Organizacdo Mundial de
Salude em 2001 (FARIAS; BUCHALLA,2005) foi um grande marco deste processo. A
CIF amplia a analise das questdes de saude incluindo o efeito de fatores contextuais
pessoais e ambientais na funcionalidade (SAMPAIO et al,2005). Assim, a CIF oferece
suporte ao envolvimento dos pacientes e seus familiares no processo de reabilitacdo

(FARIAS; BUCHALLA,2005; SAMPAIO et al,2005).

No contexto de mudancas na reabilitacdo, emergiu na segunda metade do século
XX a Pratica Centrada na Familia (PCF), modelo de servico pediatrico que reconhece 0s
pais como “experts” nas necessidades da crianga (ROSEMBAUM; STEWART, 2004,
SIEBES et al, 2006; BAMM; ROSEMBAUM, 2008). Este modelo promove a parceria
entre pais e profissionais de salde e apoia a familia para tomar decisdes relativas aos
cuidados com a crianca (KING; ROSEMBAUM; KING, 1996; ROSEMBAUM;
STEWART, 2004; BAMM; ROSEMBAUM, 2008). Assim, na PCF o cuidado oferecido
a crianca deve condizer com as necessidades, desejos e valores de sua familia (KING;
ROSEMBAUM; KING, 1996) considerando as suas singularidades (STEWART, 2001).
Segundo Rosembaum & Stewart (2004), quando as metas sdo compartilhadas a familia

ajuda a crianca a atingir os objetivos com menor esforgo quando comparada com o



modelo de assisténcia hierarquizado (BAMM; ROSEMBAUM, 2008). Evidéncias
indicam que servigcos que compartilham decisdes aumentam a chance de adesao (KING;
ROSEMBAUM; KING, 1996; ROSEMBAUM; STEWART, 2004; BAMM,;
ROSEMBAUM, 2008) e levam a maior satisfacdo das criancas e dos pais (KING;
ROSEMBAUM; KING, 1996; STEWART, 2001; LEXELL; LEXELL; LARSSON-
LUND, 2016). Assim, A PCF pode promover a salde da crianca, a qualidade de vida da
familia, a satisfacdo e eficiéncia do servico (WOODSIDE et al, 2001; SCHEINEIBER,;

BERGER; SALLS, 2011; TANG et al, 2012).

A PCF é hoje amplamente aceita como a “melhor pratica” em servigos de
reabilitacdo pediatricos (STEWART, 2001; SCHEINEIBER; BERGER; SALLS, 2011;
TANG et al, 2012). Como qualquer estratégia para melhorar adesdo, reduzir custos e
otimizar o atendimento, a implantacdo da PCF exige avaliacGes periddicas (MAZER et
al, 2006). A avaliacdo do servico quanto a PCF permite o direcionamento de condutas,
consolidando procedimentos positivos e diagnosticando os que devem ser ajustados
(MAZER et al, 2006).

Idealmente, a avaliacdo da PCF deve ocorrer por meio de instrumentos
padronizados e com propriedades de medida s6lidas (KING; ROSEMBAUM; KING,
1996; WOODSIDE et al, 2001). Avalia¢des subjetivas sao sujeitas a influéncia de crencas
e suposicOes pessoais, dificultando comparagdes entre avaliagdes (SAMPAIO;
MANCINI; FONSECA, 2002). A utilizacdo de testes padronizados torna possivel a
comparagdo de dados coletados por diferentes examinadores em diferentes contextos, a
definicdo de uma linguagem sistematizada, a avaliacdo dos resultados e o planejamento
de metas (SAMPAIO; MANCINI; FONSECA, 2002; COSTER; MANCINI, 2015). Ha
instrumentos publicados e ja adaptados para diferentes paises e seus contextos culturais

para avaliar servigos sob a otica do PCF. O uso de instrumentos deste tipo permite a



comparacdo de estudos internacionais, com reducdo dos custos financeiros e menor
dispéndio de tempo comparado a criacdo e validacdo de novos instrumentos
(WOODSIDE et al, 2001; SAMPAIO; MANCINI; FONSECA, 2002).

A maioria dos instrumentos disponiveis foi desenvolvida para servigos de
intervencdo precoce (SIEBES et al, 2006). Uma excec¢éo, a Measure of Processes of Care
- 56 (MPOC-56) foi um dos primeiros instrumentos desenvolvidos para avaliar a PCF em
servicos para criangas com desordens do movimento ou condigdes cronicas de salde que
afetam o desenvolvimento (SIEBES et al, 2006), abrangendo toda a infancia. Trata-se de
um questionario auto-aplicado que avalia a percep¢do dos pais quanto ao processo de
cuidados recebidos por seus filhos na reabilitacdo, na perspectiva da PCF (KING,
ROSEMBAUM; KING, 1996; WOODSIDE et al, 2001; CUNNINGHAM;
ROSEMBAUM,; 2014). Até os dias atuais a MPOC-56 é o instrumento mais utilizado
para este fim (TANG et al, 2012). Este instrumento é recomendado para avaliar
programas de reabilitacdo infantil e para pesquisa cientifica (STEWART, 2001; TANG

etal, 2012).

A MPOC-56 avalia cinco aspectos fundamentais da PCF:. empoderamento e
parceria, fornecimento de informacges gerais e especificas sobre a crianca, coordenacéo
e abrangéncia do cuidado, cuidado respeitoso e encorajador (BAMM; ROSEMBAUM,
2008; TANG, 2012; CUNNINGHAM; ROSEMBAUM, 2014). O instrumento tem
grande abrangéncia e ja foi traduzido e adaptado para varios idiomas, mantendo indices
adequados de validade e confiabilidade (WOODSIDE et al, 2001; CUNNINGHAM;

ROSEMBAUM, 2014).

A partir da MPOC-56 foi desenvolvida a “Familia MPOC”: um conjunto de
questionarios auto-aplicados que mensuram a PCF de diferentes pontos de vista. Fazem

parte deste conjunto as versdes MPOC-20 e a MPOC-SP (MAZER et al,2006;



CUNNINGHAM; ROSEMBAUM, 2014). A MPOC-20 é a versdao reduzida do
instrumento original, desenvolvida para agilizar a mensuracdo da PCF em servicos
clinicos. Esta versdo € mais citada na literatura que o instrumento original
(CUNNINGHAM; ROSEMBAUM, 2014). Ja a MPOC-SP avalia elementos centrais da
PCF do ponto de vista dos prestadores de servico (MAZER et al, 2006). Este é o Unico
instrumento disponivel para investigar ndo somente as crencas dos profissionais, mas
também as suas praticas (MAZER et al, 2006). A MPOC-SP pode ser utilizada para
avaliar todos os membros da equipe de reabilitacdo (KING et al, 2004; MAZER et al,
2006; CUNNINGHAM; ROSEMBAUM, 2014) e é constituida de quatro dominios:
tratamento respeitoso, sensibilidade interpessoal, comunicacdo de informac6es
especificas e promovendo informacdes gerais (MAZER et al, 2006; CUNNINGHAM;

ROSEMBAUM, 2014).

As versdes MPOC-20 e MPOC-SP se complementam, porque pais e profissionais
de satde podem ter diferentes pontos de vista em relacdo a reabilitacdo (MAZER et al,
2006; CUNNINGHAM; ROSEMBAUM, 2014). Assim, a possibilidade de aplicar as
duas versdes no mesmo servi¢co permite uma identificacdo mais completa e realista do
atendimento quanto a PCF. Os questionarios ainda ndo foram traduzidas para o portugués
do Brasil. A traducdo e a adaptacdo transcultural desses instrumentos permitira seu uso
na pesquisa e nos servicos de reabilitacdo brasileiros.

Ap0s a traducdo, diferencas culturais podem influenciar a compreenséo de alguns
itens, tornando-os mais ou menos dificeis com relagdo a verséo original (COSTER;
MANCINI, 2015). A literatura recomenda que seja avaliada a compreensao dos itens por
uma populacdo similar ao publico alvo do instrumento (CUNNINGHAM;
ROSEMBAUM, 2014). Um recurso recomendado na literatura para esta finalidade é o

uso de “entrevistas cognitivas”, a partir das quais, ¢ possivel investigar se os enunciados



e opcdes de resposta de um questionario sédo interpretados conforme o esperado (BEATY;
WILLIS, 2007). Entrevistas cognitivas sdo importantes para a traducdo de instrumentos
auto-aplicados ou que utilizam entrevista (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON,

1993).

Além disso, uma vez que o instrumento esta traduzido e é bem compreendido, é
necessario avaliar se a traducdo mantém as propriedades de medida da versao original.
Assim, a literatura preconiza que se investigue a consisténcia interna e a estabilidade do
sistema de pontuagdo da versdo traduzida em diferentes ocasides ou entre diferentes
avaliadores (COSTER; MANCINI, 2015; GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON,

1993).



2. ARTIGO 1

Aplicacao de entrevistas cognitivas para producao de versoes brasileiras de

instrumentos de avalia¢do da pratica centrada na familia

Use of cognitive interviews in the development of Brazilian versions of assessment

tools for family centered-practice

Daniela Virginia Vaz, Dayana Karen Esteves da Silva, Débora Silva Campos

Ana Amélia Moraes Antunes, Livia de Castro Magalhées, Sheyla Rossana Cavalcanti

Furtado

RESUMO: A Prética Centrada na Familia (PCF), considerada como best practice na
assisténcia a crianca, € um conjunto de atitudes e valores que reconhece a familia como
centro do cuidado. A MPOC-20 e MPOC-SP sdo questionarios que avaliam a percepgao
dos cuidadores e dos profissionais de salde, acerca da PCF. Este trabalho descreve o
processo de traducdo e adaptacao transcultural dos instrumentos para o portugués
brasileiro. A traducéo deve garantir total compreensédo das questdes pelos entrevistados,
assim, para avaliar essa compreenséo utilizamos como ferramenta a entrevista cognitiva.
Foram identificados problemas de compreensédo em ambos o0s questionarios, e foram
feitos ajustes para soluciona-los. O uso da entrevista cognitiva foi fundamental para o

processo de traducdo e adaptacao transcultural dos questionarios.

DESCRITORES: Entrevista cognitiva, MPOC-20; MPOC-SP; Préatica Centrada na

Familia.



ABSTRACT: Family-Centered Practice (FCP) considered best practice in childcare, is
a set of attitudes and values for clinical practice that recognizes the child’s family as the
center of care. MPOC-20 and MPOC-SP are questionnaires that evaluate the perception
of caregivers and health professionals, about FCP in a given service. This study describes
part of transcultural translation and adaptation process of the instruments for Brazilian
Portuguese. The translation should guarantee a total understanding of the questions by
the interviewees. To evaluate this understanding we uses the method of cognitive
interviews. Problems of understanding were identified in both questionnaires and
adjustments were made to remove them. The use of the cognitive interviews was essential

for translation and cultural adaptation of the questionnaires.

KEY WORDS: Cognitive interview; Family-Centered Practice; MPOC-20; MPOC-SP.

Introducio

A fisioterapia e a terapia ocupacional, como profissdes clinicas, sdo constantemente
desafiadas a garantir qualidade no atendimento. Profissionais de reabilitacao, pacientes e
familias almejam resultados terapéuticos que satisfacam as demandas e necessidades
especificas de cada uma das partes envolvidas. Modelos tradicionais de pratica se baseiam
em uma assisténcia verticalizada em que o terapeuta ¢ a autoridade que determina o que
deve ser feito na terapia. No entanto, atualmente fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais
tém se aproximado de um modelo mais horizontal em que as decisdes terapéuticas e
responsabilidades sdo compartilhadas com as familias, respaldados pelos principios da

Pratica Centrada na Familia'.



A Pratica Centrada na Familia (PCF) ¢ um conjunto de atitudes e valores que orientam o
cuidado oferecido a criangas com deficiéncias. A PCF reconhece que a familia da crianca
tem experiéncias unicas e conhecimento privilegiado sobre as suas necessidades e
habilidades particulares. Por isso, nesta abordagem, a familia tem sua perspectiva
valorizada e toma decisdes sobre os cuidados prestados em parceria com os prestadores
de servigo. Servicos centrados na familia tém como premissa colaborar e compartilhar
informagdes, de maneira individualizada e flexivel. Além disso a PCF ressalta a
importancia de dar atencdo nao s6 para a crianga com deficiéncia, mas a todos os
membros da unidade familiar, pois a saude e bem-estar da familia refletem na evolugao

ou desenvolvimento da crianca.?®

Profissionais que seguem essa filosofia, buscam educar as familias sobre a importancia
de sua participagdo ativa no tratamento, pois os ganhos proporcionados com a terapia sdo
substancialmente maiores quando o objetivo estd centrado nas necessidades apontadas
pela familia®. A PCF traz como vantagens a satisfacdo dos pais, reducdo de estresse, maior
motivacio e adesdo aos programas de terapia®. A autonomia e o exercicio de escolha sio
a base da PCF. Tais principios contribuem para aumentar a eficacia da reabilitacdo, além
de evidenciar o respeito a direitos fundamentais daqueles que recebem cuidados de

satide’, que é essencial em qualquer pratica terapéutica.

A avaliacdo de um servigco quanto ao grau de centralidade na familia permite o
reconhecimento de quais melhorias sdo necessarias.® Nesta avaliacdo, o uso de
ferramentas sistematizadas ao invés de avaliagdes informais € mais confiavel. Atualmente
jé& existem medidas, como a Measure of Process of Care (MPOC), que podem ser usadas
para avaliar os servigos de maneira sistematizada. A MPOC ¢ constituida por

questionarios padronizados, desenvolvidos originalmente no Canadd para medir a



implementagdo da pratica centrada na familia em servigos para criangas com problemas

cronicos de desenvolvimento®.

Entre as versdes das MPOC, destacam-se a MPOC-56, a MPOC-20 e a MPOC-SP
(Service Providers). A MPOC-56 é um questionario sobre as percepcfes dos pais acerca
da qualidade da prestacéo de servigos a crianca®'%, que tem uma verso curta, a MPOC-
20. J& a MPOC-SP é voltada para que os profissionais envolvidos no cuidado aos
pacientes expressem sua percepgao sobre o servico®. As trés medidas, MPOC-SP, 56 e
20, consistem em questionarios padronizados que podem ser auto aplicados. A MPOC-
56 demonstra alta consisténcia interna (alfa de Cronbach entre 0,81 e 0,96), confiabilidade
teste-reteste (ICC entre 0,78 a 0,88) e validade de constructo®. A versio MPOC-20
também tem boa validade e boa consisténcia interna (alfa de Cronbach entre 0,83 a
0,90)!*. A MPOC-SP tem propriedades psicométricas satisfatorias, com boa consisténcia
interna (alfa de Cronbach entre de 0,76 a 0,88) e boa confiabilidade teste-reteste (ICC
entre de 0,79 a 0,99)'2. Os questionarios permitem o calculo de escores que refletem o

quanto determinado servico € centrado na crianca e sua familia.

E importante avaliar em que extensdo cada servico adota os principios da pratica centrada
na familia para aprimorar o processo de reabilitacdo. As percepcGes dos pais e
profissionais sobre areas especificas do atendimento que requerem melhorias sdo
fundamentais para que a pratica clinica seja de fato centrada na familia. Assim, o uso das
escalas padronizadas como a MPOC poderia contribuir para a melhoria de servicos de
fisioterapia e terapia ocupacional no nosso pais, sendo importante traduzir e adequar estas

escalas para a realidade brasileira.

Para a producdo das versdes brasileiras das escalas, é necessario seguir procedimentos

rigorosos de traducdo transcultural, utilizados internacionalmente, que incluem realizar a



traducdo, retro-traducdo e ajustes contextuais para producdo da versao em portugués
Brasileiro dos questionarios, originalmente disponiveis no idioma inglés!2. Como a
MPOC foi criada no formato de questionarios auto-aplicados, deve-se também analisar
se 0s entrevistados compreendem seus enunciados e opc¢des de repostas, assim como o
seu contetdo e proposito'®. Um recurso recomendado para verificar a compreensio de
cada item do instrumento pela populagdo alvo de cada questionario é o uso de ‘entrevistas
cognitivas’. As entrevistas cognitivas constituem um método para investigar se os
enunciados e opcdes de respostas as questdes de um questionario sdo interpretadas
conforme o esperado®*, o que permite determinar se ha necessidade de ajustes na verséo

traduzida para adequacao ao contexto cultural do pais para o qual se propde a traducao.

Neste estudo foi investigada a compreensdo da traducdo Brasileira da MPOC-20 e
MPOC-SP, por parte de pais/cuidadores e profissionais envolvidos na reabilitacéo
infantil, por meio do procedimento de entrevista cognitiva. Os resultados dessa anélise
permitirdo fazer ajustes na versao brasileira dos dois questionarios da MPOC, para que
possamos contar com instrumentos validos e confiaveis para avaliar a qualidade da

assisténcia na prética clinica e na pesquisa em reabilitacdo infantil no Brasil.

Procedimentos metodoldgicos

Neste estudo foram usadas tradugdes preliminares da MPOC-20 e MPOC-SP, obtidas
como descrito a seguir. A primeira etapa do processo de producdo destas versoes
envolveu obter a permissao dos autores originais, da fundacdo CanChild, para a tradugéo
dos instrumentos. Em seguida, conforme procedimentos recomendados para tradugéo
transcultural de questionarios'®, foram realizadas tradugbes independentes por dois

especialistas (uma professora universitaria e uma fisioterapeuta). Em seguida, foi



formado painel de ‘experts’ composto por trés professoras universitarias, duas
fisioterapeutas e duas estudantes de graduacéo em fisioterapia. O painel comparou as duas
traducbes a fim de identificar diferencas e discordancias e entdo produzir uma versdo
unica, a qual foi submetida a traducao reversa para o idioma de origem do questionario.
Assim como na traducdo, a retro traducéo foi feita por dois tradutores independentes, um
tradutor norte americano e um britanico. Um segundo painel, composto por uma
fisioterapeuta e duas professoras universitarias, comparou as traduc@es entre si, com a
versdo brasileira e com 0s questionarios originais em inglés, produziu uma versao retro-
traduzida unificada e realizou ajustes finais nas traducbes brasileiras da MPOC-20 e
MPOC-SP. Depois da retro-traducdo unificada e a versdo final em portugués terem sido
avaliadas e aprovadas pela CanChild, foi verificado, por meio do procedimento de
entrevista cognitiva, se 0s questionarios traduzidos eram bem compreendidos por
pais/cuidadores e por profissionais brasileiros. As etapas do processo encontram-se

resumidas na Figura 1.

Participantes

Foi constituida uma amostra de conveniéncia com nove pais/cuidadores e nove
profissionais recrutados no servigo de reabilitacdo do Ambulatério Bias Fortes do
Hospital das Clinicas da UFMG. Para a MPOC-20, foram realizadas entrevistas com
pais/cuidadores de criangcas com problemas cronicos de desenvolvimento e, para a
MPOC-SP, foram entrevistados profissionais envolvidos na reabilitacdo infantil. Todos
o0s participantes assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido especifico para

cada versao aplicada.



A previsdo de recrutamento foi de no minimo nove participantes para avaliar cada
questionario. O tamanho da amostra foi definido baseado nos estudos que indicam que
pelo menos duas a trés entrevistas em trés rodadas sejam suficientes para revelar os
problemas mais criticos do questionario.**Para a entrevista cognitiva da versio MPOC-
20 foram incluidos pais/cuidadores de criancas em acompanhamento ha um ano ou mais
no servico, sendo que foram excluidos aqueles que ndo compareceram a mais de 50% dos
atendimentos oferecidos. Para a MPOC-SP foram incluidos profissionais que atuavam
diretamente na reabilitacdo infantil no dltimo ano, sendo excluidos profissionais que

atuavam na reabilitacdo infantil por tempo inferior a 60 dias no ultimo ano.

Procedimentos

As entrevistas cognitivas podem ser feitas por meio de dois processos, denominados 1)
pensamento em voz alta e 2) sondagem de seguimento!*. O primeiro consiste em
incentivar os participantes a responderem as perguntas do questionario verbalizando seus
pensamentos. O segundo consiste em perguntas diretas e explicitas realizadas pelo
entrevistador. Ambos os procedimentos podem ser utilizados conjuntamente, uma vez
que se encaixam naturalmente e trazem importantes informagdes acerca da compreenséo

do entrevistado sobre os itens dos questionarios*.

As entrevistas cognitivas por meio de pensamento em voz alta e sondagem de seguimento
foram realizadas no periodo de julho e agosto de 2017 e foram registradas em gravador
de voz de um aparelho celular. Durante a entrevista cognitiva os itens que considerados
dificeis ou mal interpretados pelos entrevistados foram assinalados pelas entrevistadoras.
Os itens dos questionarios selecionados para ajustes foram aqueles em que dois ou mais

cuidadores e pelo menos um profissional apresentaram dificuldade de compreenséo, para



a MPOC-20 e MPOC-SP, respectivamente. Quando o entrevistado solicitou a repeticdo
do enunciado, das opcdes de respostas e/ou fornecimento de exemplo, as entrevistadoras

consideraram que havia dificuldade de compreensao.

Tanto para a versdo preliminar brasileira da MPOC-20 quanto da MPOC-SP, as
entrevistas cognitivas foram planejadas e realizadas em trés etapas da seguinte maneira:
inicialmente foram feitas trés entrevistas com trés participantes diferentes de cada grupo
e, com base nos dados das entrevistas de cada grupo, foram feitos os ajustes necessarios
em itens especificos, a fim de corrigir os problemas que surgiram. Esses ajustes foram
feitos por uma fisioterapeuta e duas alunas de graduacdo em fisioterapia. Adaptamos o
enunciado das questBes dos questionarios cujas respostas das entrevistas indicaram
dificuldade de compreenséo. Feitas essas corre¢des, partimos para a segunda rodada de
entrevistas, na qual o mesmo processo foi realizado. Foi feita, ainda, uma terceira rodada
de entrevistas, aplicando-se os questionarios com as adaptacdes realizadas na segunda
rodada. Apds a terceira rodada de entrevistas, ficou evidente que ajustes adicionais ndo

eram mais necessarios.

As entrevistas foram iniciadas com o método de pensamento em voz alta, para o qual os
participantes receberam instrugdes padronizadas do tipo: “Por favor, me diga o que vocé
pensou para responder essa pergunta” e ‘“Pense na sua resposta em voz alta”. Neste

procedimento, o investigador ndo influenciou as respostas do participante.

Em seguida, foi feita sondagem das respostas, para estimular que os entrevistados se
expressassem de forma mais clara e completa. As pesquisadoras perguntaram aos
entrevistados: “Vocé pode me dizer com as suas palavras 0 que esta questdo esta
perguntando?” ou “Me diga como vocé compreendeu/entendeu esta pergunta”. O sentido

atribuido pelos entrevistados aos enunciados das questdes dos instrumentos foi



comparado pelas pesquisadoras com o sentido pretendido na versdo original em inglés.
As sondagens permitiram a identificacdo de enunciados cuja traducdo acarretou em

dificuldades de compreenséo.

Analise dos Dados

Apdbs cada rodada de entrevistas, um painel de especialistas, composto por duas
graduandas do curso de fisioterapia e uma fisioterapeuta responsavel técnica de um
servico de reabilitacdo, analisou o0s arquivos de voz para identificar as razGes expressas
pelos entrevistados para as dificuldades de compreensdo. Com base nesta andlise, o painel
fez ajustes na versdo em portugués das MPOC, visando eliminar as dificuldades de

interpretacdo na rodada seguinte de entrevistas.

Resultados

Foram realizadas trés rodadas de entrevistas cognitivas para cada um dos questionarios,
cada rodada envolveu trés entrevistados, somando nove cuidadores para a MPOC-20 e
nove profissionais para a MPOC-SP, o que totalizou 18 participantes. Nas entrevistas
cognitivas com a MPOC-20, a maioria dos participantes eram maes, com exce¢do de um
pai e uma avo, que também fizeram parte do estudo. A média de idade dos cuidadores foi
de 35,7 anos, destes, cinco tinham ensino medio completo, um ensino medio incompleto
e trés o ensino fundamental incompleto. O tempo de assisténcia que as criangas receberam
variou de 1 ano e 4 meses a 7 anos.Ja para a MPOC-SP, dos nove profissionais
entrevistados, oito foram do sexo feminino e um do sexo masculino, a média de idade dos
profissionais foi de 32,6 anos. Além disso, dois possuiam pés-graduacao e o tempo de

atuacdo na area infantil variou de um ano e dois meses a 22 anos.

Para a MPOC-20, considerando que houve dez solicitagfes para fornecimento de

exemplo, oito pedidos para repeticdo de enunciado e duas solicitacGes para repeticdo das



opcdes de respostas, foram ajustadas oito questdes. A principal dificuldade apresentada
pelos entrevistados foi a compreensdo de termos ou palavras das questdes, como:
“competente”, “longo periodo de tempo”, “tempo de conversa”, “mesma direcao”, “de
pessoa para pessoa” ¢ “formato”. Outras duas dificuldades se manifestaram pelo nédo
entendimento de que havia duas perguntas em uma mesma questdo (item 4) e a nédo
compreensdo de um exemplo (item 11). Para todas as dificuldades foram feitos ajustes na

redacdo das questdes para torna-las mais inteligiveis e precisas. Todos 0s ajustes e

detalhamento dos problemas identificados estdo descritos na Tabela 1.

Para a MPOC-SP foram feitas oito solicitagdes de exemplos, cinco pedidos de repeticao
do enunciado e duas solicitagdes para repeti¢cdo das opcdes de respostas, indicando que
oito questdes necessitavam de ajustes. As dificuldades mais comuns foram relacionadas
a abrangéncia de termos, ou seja, os profissionais ndo compreendiam 0 que 0S termos
“programa domiciliar”, “prestadores de servigo”, “familia inteira” e “gerais” abarcavam.
Outros problemas encontrados foram associados a compreensdo de exemplos, palavras e

objetivo da questdo. A descricdo das dificuldades encontradas e respectivos ajustes

encontra-se na Tabela 2.

Discussao

A traducdo e a adaptacdo transcultural de questionarios envolve desafios complexos no
sentido de se alcangar uma redagdo consistente com o original e mais préxima possivel
da realidade cultural de um pais. Para tanto, é fundamental solucionar os problemas de
linguagem encontrados nos questionarios traduzidos para tornar as perguntas mais
precisas e claras, conforme o instrumento original. A entrevista cognitiva como recurso
para identificacdo dos problemas de compreensdo se mostrou Util, tornando possivel a

correcédo de problemas na MPOC-20 e MPOC-SP.



Na analise dos dados das entrevistas, ficou evidente a similaridade entre as dificuldades
relacionadas as questbes da MPOC-20 e MPOC-SP. As questdes mais dificeis de
compreender em um questionario foram correspondentes as mais dificeis no outro, ja que
os dois questionarios tém questdes similares. Isso indica que a traducdo bem como a
adaptacdo transcultural realizada pelo painel de experts para tais questdes foi consistente
entre os itens correspondentes de cada instrumento, mas nao foi suficiente para tornar o
item claro para os entrevistados, fossem eles pais ou profissionais. As dificuldades
encontradas indicam a importancia do processo de verificacdo por meio de entrevistas
cognitivas, para garantir a adequacdo da versdo local de instrumentos de origem

estrangeira.

Além das dificuldades gerais com o estilo linguistico das perguntas, € possivel que
algumas falhas na compreensdo de termos da MPOC-20 estejam associadas a falta de
familiaridade dos cuidadores com significado de termos técnicos, comuns entre
profissionais, mas ndo entre usuarios de servicos de salde. O nivel de escolaridade dos
entrevistados também foi relevante, ja que os entrevistados com menor grau de
escolaridade foram os que mais apresentaram dificuldades,. Uma vez que grande parcela
da populacdo brasileira ainda possui baixa escolaridade, a investigacdo sistematica da
compreensdo feita neste estudo resultou na adaptacdo dos questionarios de acordo com a
realidade do pais, abrangendo assim um maior nimero de usuarios que poderao avaliar a
qualidade dos servigos através da MPOC-20. Em relagdo a MPOC-SP, aparentemente as
dificuldades foram relacionadas a pouca clareza de alguns termos nas questdes, 0 que
gerou duvidas sobre a sua abrangéncia. Foi nitida a melhora da compreensdo a cada

rodada de entrevistas, apos a realizacdo de ajustes.

Considerando que o contexto socio politico influencia no comportamento de empoderar-

se em relagdo participagdo ativa nas decisdes em de servicos de satide!® e que o pais de



origem do questionario tem importantes diferencas em relacéo a realidade brasileira, o
painel de especialistas cogitou a possibilidade de dificuldades de entendimento e falta de
pertinéncia dos objetivos dos questionarios. Entretanto, durante as entrevistas, 0s
pais/cuidadores e profissionais entenderam que o questiondrio tratava de parceria,
fornecimento de informacdes e respeito as familias, sendo as duvidas relacionadas apenas
a formulacéo linguistica dos enunciados em si. Além disso, o0s entrevistados demostraram
apreciar os conteudos dos questionarios MPOC, fazendo elogios e comentarios sobre a

importancia destes assuntos para qualidade da assisténcia.

Este estudo teve limitacOes relacionadas a fatores externos aos instrumentos que
possivelmente influenciaram as respostas. A presencga da crianga durante as entrevistas
com os pais/cuidadores interferiu na discussdo dos itens de maior dificuldade, ja que o
cuidador precisava dividir a atengdo entre o questionario e a vigilancia da crianca. Além
disso, de maneira geral, os profissionais, devido a seus compromissos de trabalho, tiveram
pouco tempo disponivel para participar do estudo, mostrando-se apressados para discutir
as questdes. Assim, idealmente as entrevistas com a MPOC-20 e MPOC-SP, em situagdes
de uso clinico, devem ser feitas em horéarios previamente agendados, por de cerca 20
minutos dedicados somente para esta atividade. Apesar destas limitagGes, todas as
entrevistas cumpriram o propoésito do estudo, que foi de identificar itens complexos e

corrigi-los, para possibilitar melhor compreenséo dos questionarios.

Conclusao

A entrevista cognitiva como ferramenta de analise da compreensdo dos questionarios
MPOC-20 e MPOC-SP se mostrou como recurso indispensavel, uma vez que sua

utilizacdo foi fundamental para localizar problemas e possibilitar o ajuste das questdes,



melhorando sua compreensdo dentro do contexto cultural do pais. Conhecer a
interpretacdo de cada questdo, por parte dos entrevistados, e ajusta-las, foi importante
para garantir que os questionarios recem traduzidos estejam de fato se referindo aos
mesmos conceitos dos questionarios originais, 0 que vai garantir melhor apreciacao da

extensdo em que os servicos de reabilitacdo infantil brasileiros sdo centrados na familia.
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Diagrama das etapas de producao das versdes brasileiras da MPOC-20 e MPOC-SP

Permisséo dos autores
originais do instituto CanChild
para traducdo da MPOC-20 e
MPOC-SP.

Traducbes independentes por
duas especialistas.

!

1° Painel: comparou as duas
traducbes e produziu uma
versao unica em portugués.

!

Traducédo reversa para o idioma
de origem do questionario por
dois tradutores independentes.

!

2° painel: comparou as
traducdes entre si, com a
versao brasileira e com as
versodes originais.

!

Produziu uma versao retro-
traduzida unificada e ajustes
na versao em portugués.

!

Entrevista cognitiva com as
versoes brasileiras da MPOC-
20 e MPOC-SP.




Tabela 1 — Sinteses das Entrevistas Cognitivas feitas com pais/cuidadores sobre a

compreenséo dos itens da MPOC-20

Questado Rodada | Rodada | Rodada | Detalhamento do Redacéo final da
1 2 3 problema questéo
encontrado
1 ... ajudaram RE Dificuldade de ... ajudaram vocé a
VOCé a se EX compreender se sentir competente
sentir “competente”, COMO méae ou pai
competente mesmo com uso de | (por exemplo
como méae ou sinbnimos. fizeram elogios e
pai? deram incentivos nos
atendimentos)?
4 ...deixaram | RE RE Dificuldade em ... deixaram vocé
voceé escolher | EX EX entender que havia | escolher o momento
guando RR duas perguntas na de receber
receber mesma quest&o. informacdo e o tipo
informacdo e o Desconsideracdo do | de informacéo de
tipo de termo “quando” e queria? (por
informacao resposta baseada exemplo, vocé pbde
que queria? apenas no “tipo”. fazer perguntas no
momento que VOcé
queria)?
6...garantiram | RE RE Dificuldade em ...garantiram que
que pelo EX EX quantificar “longo pelo menos um
menos um periodo de tempo”, | profissional da
profissional da além de ndo equipe trabalhou
equipe compreenderem o com Vocé e sua
trabalhou com objetivo da questdo. | familia ao longo
VOCé e sua deste ano (por
familia por um exemplo, vocé tem
longo periodo uma pessoa de
de tempo? referéncia na
equipe)?
9 ... deram EX Dificuldade em ...deram tempo
tempo entender quando suficiente para
suficiente para seria o “tempo de conversar, para vocé
conversar, para conversa”. n&o se sentir
VOCE ndo se apressado (por
sentir exemplo, vocé pbde
apressado? tirar a suas duvidas
com calma durante
0s atendimentos)?
10 ... RE Dificuldade como | ... planejaram juntos
planejaram EX termo “mesma de forma que todos
juntos de direcdo”. estivessem
forma que trabalhando com o
todos mesmo objetivo?
estivessem

trabalhando na




mesma

direcao?

11 ... trataram | RE Dificuldade como | ... trataram vocé de

vocé deigual | EX exemplo da questdo | igual para igual, ao

para igual, ao e ndo compreensdo | inveés de tratar

invés de tratar do que seria chama- | apenas como pai ou

apenas como los apenas de pai ou | mé&e de um paciente

pai ou mae de mée. (por exemplo, te

um paciente chamaram pelo seu

(por exemplo, nome e sabiam o

néo te nome do seu filho)?

chamaram

apenas de

“pai” ou

“mae”)?

12 ... deram EX RR Dificuldade de ...deram para vocé

para vocé compreender “de informacao que nao

informacao pessoa para pessoa” | mudou de um

que néo variou e ndo entendimento | profissional para o

de pessoa para do objetivo da outro (por exemplo,

pessoa? questao. todos os
profissionais que
acompanham a sua
crianca te deram a
mesma informacéo)?

19 ... tinham RE Dificuldade em ... tinham informacéo

informacao EX compreender disponivel para vocé

disponivel “formato”. em forma de cartilha,

para vocé me
Varios
formatos,
como cartilha,
Kit, folheto,
video, etc?

kit, folheto, video,
etc?

LEGENDA: RR: Solicitada repeti¢do das opgOes de resposta; RE: Solicitada repeti¢cao
do enunciado; EX: Solicitado fornecimento de exemplos.




Tabela 2 — Sintese das Entrevistas Cognitivas realizadas com profissionais acerca da
qualidade dos itens da MPOC-SP

que tipo de
informacao que
eles queriam?

Questao Rodada | Rodada | Rodada | Detalhamento o | Redacéo final da
1 2 3 problema questéo
encontrado
2 ...ofereceu aos | RR Dificuldade em | ...ofereceu aos
pais e criangas RE entender a pais e criangas um
um retorno EX abrangéncia de retorno positivo
positivo ou “programa Ou encorajamento
encorajamento domiciliar”. (ex. na realizacéo
(ex.: na de orientacdo
realizacdo de domiciliar)?
um programa
domiciliar)?
4 ...discutiu Dificuldade em | ... discutiu
expectativas EX entender a expectativas para
para cada abrangéncia de cada crianca com
crianga com “prestadores de | outros prestadores
outros servigo”. de servico (seja
prestadores de da sua categoria
servigo, para profissional e
garantir ndo), para garantir
consisténcia de consisténcia de
pensamentos e pensamentos e
acoes? acoes?
7 ... Confiou nos | RE Dificuldade de ... Confiou nos
pais como 0s EX compreender a pais como 0s
‘especialistas’ quem se referia 0 | “especialistas” em
em sua crianca? termo sua crianca? Ou
“especialistas”. | seja, entende que
0S pais sdo as
pessoas que mais
conhecem a
criancga?
11 ... deixou os RE Dificuldade em ... deixou os pais
pais escolherem EX entender o escolherem
guando receber objetivo da quando receber
informacéo e questao. informacdo e que

tipo de
informacao eles
queriam? (por
exemplo, deu
oportunidade para
tirarem as duvidas
de interesse deles
e N0 momento
que eles
queriam)?




12 ...ajudou RE Dificuldade em | ...ajudou cada
cada familia a EX compreender se | familia a manter
manter uma pelo menos um um vinculo
relacdo estavel membro da estavel com pelo
com pelo menos equipe que menos um
um prestador do acompanhou a prestador do
servigo que crianca durante | servico que
trabalhe com a um longo acompanhe a
crianca e os pais periodo de crianca e os pais
por um longo tempo. por um longo
periodo de periodo de
tempo? tempo?
18 ... tratou pais EX Dificuldade em | ... tratou pais de
de igual para RR compreender 0 igual para igual, e
igual, e ndo exemplo da néo apenas de
apenas a mée ou questao. maneira genérica
pai de um (ex. ndo se
paciente (ex. referindo a eles
ndo se referindo como “Mae” ou
a eles como “Pai” e sim
“Mae” ou chamando-os pelo
“Pai”)? préprio nome)?
26 ... deu EX Dificuldadeem | ... deu
oportunidade entender a oportunidade para
para a familia abrangéncia de a familia inteira
inteira, “familia inteira” | (todos que
incluindo e davida sobre convivem
irmé&os, para quem seria a diretamente com
obter informacao a crianga)
informagéo? fornecida. incluindo irméos,
para obter
informacdo sobre
a crianca?
27 ... tiveram RE O termo ... disponibilizou
informagdes EX “tiveram” gerou | informacdes
gerais divida, uma vez | abrangentes sobre
disponiveis que os diferentes
sobre diferentes profissionais preocupacoes
preocupacoes entenderam que | relacionadas com
(ex. custos a questao a realidade da
financeiros ou buscava saber se | crianga (por
assisténcia, eles exemplo custos
aconselhamento (profissionais) financeiros ou
genético, tiveram acesso as | assisténcia,
descanso, informacoes e aconselhamento
namoro e ndo a familia. genetico,

sexualidade)?

Duvidas sobre a
abrangéncia do

descanso, namoro
e sexualidade)?




termo “gerais” e
dos exemplos.

LEGENDA: RR: Solicitada repeticdo das opgOes de resposta; RE: Solicitada repeti¢cao
do enunciado; EX: Solicitado fornecimento de exemplos.
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BRAZILIAN VERSIONS OF THE MEASURE OF PROCESSES OF CARE-20
AND MEASURE OF PROCESSES OF CARE-SP: TRANSLATION, CROSS-
CULTURAL ADAPTATION AND RELIABILITY

Ana Amélia Moraes Antunes, Sheyla Rossana Cavalcanti Furtado, Livia de Castro

Magalhaes, Renata Kirkwood, Daniela Virginia Vaz

ABSTRACT

Introduction: The MPOC-20 and MPOC-SP questionnaires evaluate Family-Centered
Practice (FCP) in services for children with movement disorders or chronic health
conditions that affect their development. The MPOC-20 is answered by
parents/guardians and the MPOC-SP by rehabilitation professionals. They are widely
used FCP research. Objectives: To translate and culturally adapt the MPOC-20 and
MPOC-SP to Portuguese-Brazilian and to assess their psychometric properties .
Methodology: This methodological study had the following stages: translation and
back-translation done by a expert committee; cognitive interviews with the preliminary
versions; test of the pre-final versions; and evaluation of reliability and internal
consistency. Data was collected in four main cities in Brazil (rkaj in view of our
territorial extension and cultural diversity. Results: Cognitive identified participants'
doubts about the questions and led to modifications in writing. The resulting versions
were then pre-tested in 30 participants successfully: no comprehension problems were
detected. The MPOC-20 internal consistency varied (n = 107) Cronbach’s alpha varied

from 0.61 to 0.91, the test-retest reliability (n = 50) ICC from 0.44 to 0.83 and the



standard error of measurement from 0.66 to 0.85. The MPOC-SP internal consistency
varied (n = 92) Cronbach’s alpha varied from 0.52 to 0.83, the test-retest reliability (n =
62) ICC from 0.83 and 0.90 and the standard error of measure from 0.34 to 0.46.
Conclusion: The Brazilian versions of the MPOC-20 and the MPOC-SP are in general
stable and reliable. These instruments evaluate FCP in health services an can be used to
improve service quality.

Keywords: questionnaires; family-centered practice; Translation; cultural adaptation;

rehabilitation.

INTRODUCTION

Rehabilitation services seek constantly improvement, effectiveness, and
satisfaction of their users. Health care has been moving away from medically-centered
service towards a focus on the interests and values of the patients®. In this context, Family-
Centered Practice (FCP) has emerged as a model of pediatric rehabilitation that
recognizes parents as the experts in the child's needs?**°. Thus, the care offered to the
child must agree with the needs, desires, and values of the family® FCP promotes
partnerships between parents and health care professionals, and supports the family in the
decisions regarding their child care®*5. Sharing decisions increases treatment
adherence®*® and the satisfaction of children and parents®’. FCP also improves health,
quality of life, and service efficiency®®.

Nowadays, FCP is widely accepted as the best practice in pediatric
rehabilitation®%1°, Like any service organizational strategy, implementation of FCP
requires periodic evaluations to detect problems, change methods, and consolidate

procedures'!. Because subjective evaluations can be biased by personal beliefs and



assumptions'?*3, evaluation of FCP services should be based on valid and reliable
standardized instruments®*2. These instruments enable objective longitudinal monitoring
and planning**. Some instruments to evaluate FCP service delivery are already available
for use in different countries. Translation and cross-cultural adaptation allow comparison
with international data. Additionally, could save time and costs involved in developing
and validating new instruments*# %°,

Most FCP instruments are designed only for early intervention services (for
infants). One exception is the Measure of Processes of Care - 56 (MPOC-56), the first
tool developed to evaluate services for children with movement disorders and
developmental problems at all ages®. The MPOC-56 is a self-administered questionnaire
to evaluates parents' perceptions of the care received by their children in rehabilitation
services®!®, The instrument was developed in Canada and has been translated and
adapted to 12 languages with good indices of validity and reliability**16:1.

The MPOC-56 led to the development of a set of self-administered questionnaires
measuring additional aspects of the FCP. The MPOC-20 is the short version of the
original instrument, developed to simplify the assessment of parents’ perceptions in
clinical settings. It is more widely cited in the literature than the original MPOC-56. The
MPOC-SP, in contrast, evaluates central aspects of the FCP from the point of view of the
service providers. It is the only instrument available to investigate the beliefs and
practices of all members of the rehabilitation team 21316,

The MPOC-20 and MPOC-SP complement each other because parents and
professionals may have different points of view regarding rehabilitation services®'®. The
two instruments give a complete and realistic identification view of the FCP in a
rehabilitation service. The two questionnaires are unavailable in Brazilian Portuguese

language. This study reports the translation, cross-cultural adaptation, and reliability of



these instruments to allow their use in research and evaluation of Brazilian rehabilitation

services.

METHODS
Description of the MPOC-20 and MPOC-SP

The MPOC-20 is a self-administered questionnaire with internal consistency of
0.83 to 0.90 (Cronbach's alpha) and test-retest reliability of 0.78 to 0.86 (Intraclass
Correlation Coefficient - ICC)2. All the 20 questions in the parent's questionnaire start
with: "In the past year, to what extent do the people who work with your child ..." and are
followed with, for example: "help you to feel competent as a parent ..." or ... provide you

with written information about what your child is doing in therapy ...". Responses vary
from O to 7 in a Likert-type scale as follows: 7 — To a very great extent, 6 — To a great
extent; 5 — To a fairly great extent ; 4 — To a moderate extent; 3 — To a small extent; 2 —
to a Very small extent; 1 - Not at all. Option zero (0) refers to 'Not applicable' . The
questions are divided into five domains corresponding to key aspects of FCP: Enabling
and  partnership,  Providing  general information,  Providing  specific
information, Coordinated and comprehensive care, Respectful and supportive care*®26,
Item scores are summed to compose the final score of each domain, and there is no overall
score'®. High scores indicate perception of frequent family-centred behaviours®.

The MPOC-SP is a self-administered questionnaire for professionals with internal
consistency of 0.76 to 0.88 (Cronbach 's alpha) and test retest reliability of 0.79 to 0.99
(ICC)*3. The 27 questions of the MPOC-SP begin with: "In the past year, to what extent
did you ...", and are followed with, for example: "... take the time to establish rapport with

parents and children?" or "...discuss expectations for each child with other service

providers, to ensure consistency of thoughts and action?”. Response options are the same



of MPOC-20. The questions are divided into four domains: Showing interpersonal
sensitivity, Treating people respectfully, Communicating specific information about the
child and Providing general information>'¢, Each domain has its own sum score. Higher
scores reflect greater focus of the service on the patient and family®.
Translation and Transcultural Adaptation of the MPOC-20 and MPOC-SP

The translation and adaptation process included six stages, conducted after
authorization from the CanChild Centre for Childhood Disability Research at McMaster
University, Canada.'”. This study was approved by the Research Ethics Committee of
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), Brazil (CAAE: 74097417.7.1001.5149).

Two Brazilian translators proficient in English and experienced in rehabilitation
(physical therapists) independently translated the original instruments from English to
Portuguese. A panel of experts with three university professors and two physical
therapists compared the two translations and produced a unified version. This version was
retro-translated by two native English speakers who were also fluent in Portuguese. They
worked independently and were unaware of the the original version of the instruments.
They translated the unified Brazilian version back into the instrument's original language
(back-translation)®*°. In the fourth stage, a second panel with two university professors
and a physical therapist compared the back-translations with the Brazilian and the original
versions. The panel also discussed conceptual, idiomatic, semantic, and cultural
discrepancies for each item. The panel worked on best solutions to solve the discrepancies
between the Portuguese and English versions of the MPOC-20 and MPOC-SP and
produced a unified back-translated version of each instrument. The resulting Brazilian
versions as well as the unified back-translations were sent to CanChild for analysis. After
the institution's approval, the Brazilian versions were tested completing the fifth stage to

assure the users understood the contents of the Brazilian MPOC-20 and MPOC-SP.



The pre-final versions of the MPOC-20 and MPOC-SP Brazil

The fifth stage involved cognitive interviews. Interviewers used the 'think aloud'
technique, in which the participant is asked to describe what he/she thought when reading
the item?°2122, The technique of ‘direct probing’ was also used to identify items that were
difficult to understand. In this technique the interviewer asked: "Can you tell me in your
words what this question was asking?"?%??,

A physical therapist and two physical therapy students interviewed parents or
family members about their understanding of the MPOC-20 and rehabilitation
professionals about the MPOC-SP. All the interviews were recorded and analyzed by the
interviewers and by one university professor. After a round of three interviews for each
instrument, the team analyzed the responses, adjusted the wording and added examples
as necessary without changing the meanings?2. Interview rounds were conducted until all
the questions were clearly understood. Three rounds (with three interviews each) were
necessary to fully eliminate comprehension problems for each instrument?*?2. All 18
respondents were selected for convenience at the Outpatient Clinic Bias Fortes at the
General Hospital of Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, Brazil. All
participants signed the Informed Consent Term.

The MPOC-20 and MPOC-SP Brazilian versions were then tested with 30
respondents as recommended by Beaton. Participants, selected by convenience, were 30
parents or family members of children receiving rehabilitation services and 30
rehabilitation professionals from SARAH Network of Rehabilitation Hospitals unit in
Belo Horizonte. All participants signed the Informed Consent Term. They were asked
about their understanding of each item and the reason for their response. If 15% or more
of the respondents had any doubts in any of the items, the item would be rewritten and a

new round of testing carried out*®.



Evaluation of the psychometric properties of the MPOC-20 and MPOC-SP Brazil

The test-retest reliability, internal consistency, and standard error of measurement
(SEM) were determined for both instruments. The questionnaires were applied 7 to 14
days apart to avoid memory bias. Participants signed the Informed Consent Term. The
Brazil-ABEP Economic Classification Criterion was used to rank their economic level?,

For this phase of the study, 100 parents or caregivers of children under 12 years
of age were selected by convenience. The children were in treatment for at least one year
(as outpatient or inpatient) in one of the Hospitals of the Sarah Network. Professionals
working with children’s rehabilitation for at least one year were also selected, including
3 physical therapists from the Associacdo Mineira de Reabilitacdo in Belo Horizonte and
97 professionals (physical therapists, pediatricians, occupational therapists, pedagogues,
nurses, physical educators, speech therapists, psychologists, social workers and
nutritionists) from the Sarah Hospitals in Rio de Janeiro, Belo Horizonte, Salvador and
Séo Luis (Brazil). Professionals were excluded if they had been absent from the children
rehabilitation sector for more than 60 days in the previous year.
Statistical Analysis

Reliability indices were determined using Intra-Class Correlation Coefficients
(ICC). The ICCagrecement model (two-way random effects model) was used for the analysis.
Reliability values were considered poor (<0.4), moderate (0.4-0.75) or excelent (>0.75)
(Fleiss, Levin & Paik 2003) 2°. The Cronbach's alpha as used as an index of internal
consistency. Values between 0.70 and 0.90 indicate a good correlation between the items
and item-to-total, while values above 0.90 indicate item redundancy?®. The level of
confidence for all estimates was 95% and the Statistical Package for Social Sciences

version 18.0 (2011) was used for all analyses.



RESULTS
Translation and Transcultural Adaptation of the MPOC-20 and MPOC-SP

Some words were adapted by the panel of experts to reflect terms commonly used
in Portuguese Brazilian language. The response options for both instruments were
translated as follows: 7 (totally), 6 (very much); 5 (plenty); 4 (more or less); 3 (little); 2
(very little), 1 (not at all). 'Parents’ was changed to ‘mothers and fathers'. Question 20 of
the MPOC-20, "organization's parent resource library" was replaced by "web pages and
parent associations" because resource libraries are uncommon in Brazil. In the description
of the type of services evaluated by the MPOC-SP, the expression "community care
facility” was replaced by a list of Brazilian institutions that usually provide care to
children: rehabilitation clinics and hospitals, primary health care units and rehabilitation
centers. Finally, in the absence of a literal translation for "nonjudgmental way", the
expression "without any judgment of values" was used. These amendments were
approved by the authors of the original instrument.
The adjustments are described in table 1.

(insert table 1 around here)

The pre-final versions of the MPOC-20 and MPOC-SP Brazil

Cognitive interviews indicated the need to change wording and give examples to
avoid difficulties in understanding the questions. Eight questions were modified in each
instrument. For example, question 11 of the MPOC-20 asked: “In the past year, to what
extent do the people who work with your child treat you as an equal rather than just as
the parent of a patient (e.g., by not referring to you as "Mom" or "Dad")?”. In the Brazilian
version, the example was changed to “e.g., by calling you and your child by the name?”

A detailed report of the cognitive interviews is available in Vaz et al, 201823,



The modified versions of the instruments were then tested with 30 parents and 30
rehabilitation professionals. Parents included 28 mothers, one grandmother, and one
aunt. Their aged varied from 17 to 57 (33.7 £ 9.36), and their economic status varied
from A to D/E. Professionals included 15 nurses, 6 physicians, 5 physical therapists, 1
speech therapist, 1 clinical psychologist, 1 nursing assistant and 1 orthopedic workshop
technician. Their age varied from 35 to 56 years (44.4, = 6.70) and economic status from
A to B2. Applications took no more than 30 minutes. Because less than 15% of the
interviewees had doubts in any specific item, none of the items were rewritten and
retested'®. The final translation of the questions of each instrument to Brazilian
Portuguese can be obtained by email to the authors.

Evaluation of the psychometric properties of the MPOC-20 and MPOC-SP
Brazil

Tables 2 contain characteristics of respondents. The MPOC-20 Internal
consistency varied from 0.612 to 0.912. The ICC varied from 0.441 to 0.845 for the five
domains. The SEM varied from 0.665 to 0.858 (Table 3). Internal consistency of the
MPOC-SP varied from 0.523 to 0.835. ICC varied from 0.831 to 0.970 for the four
domains. The SEM varied from 0.345 to 0.467 (Table 4). In Tables 3 and 4 we present a
comparison of our values with with the reliability and internal consistency values
obtained in other studies.

(insert table 2 around here)

The lowest internal consistency value was observed for the domain “Providing
specific information™ of the MPOC-SP”. Further analysis was then conducted, showing
that responses to question 15 had wider dispersion than questions 16 and 17 of the same

domain (Figure 1)

(insert figure 1 around here)



DISCUSSION

This study reports the translation and cultural adaptation of the MPOC-20 and
MPOC-SP to Brazilian Portuguese, following internationally recommended
guidelines®2®, We used cognitive interviews to identify doubts and then change wording
to ensure interviewees could understand each question appropriately. Modifications after
the interviews ensured semantic equivalence between translated versions and the original
instruments. Assessment of measurement properties in different regions of Brazil ensured
representativeness of the target population, which is important because of the the cultural
and linguistic diversity of the country?°.

In the beginning of the translation phase the panel of experts foresaw that the
objectives of the questionnaires could be difficult to understand, because empowerment
and active participation of patients are still incipient in Brazil 22’. However, parents and
professionals understood the content and objective of the questions and expressed
satisfaction for being asked those types of questions. They reiterated the importance of
FCP in rehabilitation services.

The committee was also concerned that the interviewees would find it difficult
to distinguish response options on a seven point Likert scale. This problem occurred in
the adaptation of the MPOC-20 in South Africa; thus, the authors reduced the number of
response options?®. The Brazilian interviewees did not question differences between
response options in any of the study phases. Therefore, all response options were
considered in the analysis of the measurement properties.

Some adjustments or substitutions of wording were necessary. For
example, "organization's parent resource library”, "community care facility”, and
"nonjudgmental way", were changed to words with equivalent concepts in Brazilian

Portuguese. In Brazil, the translation for "parents” is the word "pais”, that also means



"fathers”. Thus the panel of experts chose to use "mothers and fathers” because the
mothers usually accompany the children to the health care services. An instrument that
values respect and partnership, mothers deserved to be recognized; therefore, the word
"mother" was added to the translation.

After the cognitive interviews we added examples to some questions. We intended
to preserve their original meanings, but also allow interviewees to link their content to
practical implications for professional-patient interactions. For instance, in the question
"... help you feel competent as a mother or father?" we added the following example:
"eg., by praising and encouraging you”. Cognitive interviews are uncommon in
translation and adaptation studies, but we believe they were fundamental for the
elaboration of the Brazilian MPOC versions.

In this study, the MPOC questionnaires were applied in two different formats,
self-application or interview, to accomodate for the heterogeneity of the respondents. A
South African study also used the interview format?® because many patients were
unfamiliar with self-administered questionnaires and had different levels of
education®®3%3! The interview format is also inclusive of individuals with visual
problems (as was the case of two mothers in this study). Flexibility in application format
can widen applicability of the instruments.

We tested the instrument's measurement properties after language and format
flexibilization. In general, internal consistency, standard error of measurement, and test-
retest reliability were moderate to good and were similar to values found for other
versions of the instruments (Table 3 and 4), indicating stability of the translated versions.
The two exceptions were the domains "Enabling and partnership" and "Coordinated and
comprehensive care" of the MPOC-20 that showed low reliability. These results may be

related to specificites of Brazil and the wide variation of education levels in the patient



population seen in public services. Note that reliability values were consistently higher
for MPOC-SP, directed to rehabilitation professionals. When applying the MPOC-20,
Brazilian service managers should interpret results of the two domains with caution.
Other domains of the instrument are unaffected and can be used reliably.

The low internal consistency found for the domain “Providing specific
information” of the MPOC-SP is probably a result of the wide dispersion of the answers
observed in question 15: "In the past year, to what extent did you provide parents with
written information about their child’s health condition, progress or treatment?". In
Brazil, medical doctors usually provide written information (such as medical reports and
prescriptions). Some professionals may have understood "written information about their
child’s health condition" to refer to medical documents, while others might have included
educational materials in their interpretation, causing the dispersion in the response. We
believe the internal consistency value reflects the Brazilian context, not the quality of the
domain questions, because the respondents did not report any doubts during the cognitive
interviews. Additionally, the test-retest reliability of question 15 was excellent?>?¢ (ICC
= 0.845 (0.755-0.904)). Thus, question 15 was stable and needed no further adjustments.

In general, the low values of the standard error of measurement (below 0.85)
indicate small dispersion of the measurement errors in the estimation of the true scores
from observed scores. Thus, a clinician or manager can be quite confident that the true
scores for a given application of the Brazilian-Portuguese MPOC-20 and MPOC-SP are
within less than a point below or above the scores obtained for each domain. These results
show that the instruments have adequate reliability.

The MPOC-20 and MPOC-SP are now available for Brazilian rehabilitation
services to either assess a course of treatment provided to a specific family, or to assess

the general quality of services provided by the institution.2. For example, the MPOC-SP



could be used before and after structural services changes to detect whether those
changes had any impact on the behavior of the rehabilitation team members®. The
MPOC-SP and MPOC-20 are self-administered questionnaires; therefore, they can be
sent in print or electronic forms to potential respondents. Privacy and anonymity in
responding can help individuals feel safe to critically assess the services. The necessary
time to respond the instruments were below 30 minutes; thus, the instruments are feasible
for routine activities.

In general, our results are in agreement with other studies that translated and
adapted the MPOC versions®*3¢, The MPOC-SP and MPOC-20 Brazil are standardized
instruments with adequate psychometric properties''#¢, The instruments evaluate FCP,
which is widely accepted as the "best practice” in pediatric rehabilitation®°, They could
be used for periodic service evaluations®, informing on patients' and professionals'
perceptions. The two instruments complement each other and are valuable to plan better

care®’,

(insert table 3 and 4 around here)

CONCLUSIONS

The present study reports the translation, cultural adaptation, and evaluation of
the psychometric properties of the Brazilian versions of the MPOC-20 and MPOC-SP.
The instruments are culturally appropriate and reliable. Their use can help improve the
efficiency of rehabilitation services provided to children and families.
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Table 1. Terms modified during the translation of the instruments.

Modified Term Version T12
Parents Mothers and fathers
To a very great extent Totally
To a great extent Very much
To a fairly great extent Enough
To a moderate extent More or less
To a small extent Little
To a very small extent Very little
Note at all Note at all
Circling Mark

Disability Deficiency



Table 2. Descriptive statistics of the sample for MPOC-20 and MPOC-SP.

Variables

Parents / Tutors Age

Sex

Family
Relationship

Education

Family income

Social class

Sample

35, 73 years (between 19 and 71 years)
Female - 100 (93.45%)

Male - 7 (6.54%)

Mother - 92 (85.98%)
Father - 06 (5.60%)
Others - 09 (8.41%)

Higher Education or above - 17 (15.88%)
High School Complete - 55 (51,40%)

High School Incomplete - 8 (7,47%)
Elementary School Complete - 13 (12.14%)
Elementary School Incomplete - 12 (11.21%)

Up to 01 minimum wage - 48 (44.85%)

Between 01 and 02 minimum wages - 31
(28.97%)

Between 02 and 05 minimum wages - 19
(17.75%)

Above 05 minimum wages - 9 (8.41%)

A - 3 (2.80%)
B1-9 (8.41%)

B2 - 19 (17.75%)
C1 - 24 (22.42%)
C2 - 33 (30.84%)
D/E - 19 (17.75%)



Children Age

Sex

Diagnosis
Service Profession
providers

Age

Sex

6.72 years (between 1 and 12 years)

Female - 42 (39.25%)
Male - 65 (60.74%)

Cerebral Palsy - 49 (45.79%)
Myelomeningocele (21.49%)
Club-foot - 7 (6.54%)

Zikavirus Microcephaly - 7 (6.54%)
Others - 17 (15.88%)

Physical Therapists - 24 (26.08%)
Occupational Therapists - 07 (7.60%)
Medical Doctors - 20 (21.73%)
Physical Educators - 09 (9.78%)
Pedagogues - 06 (6.52%)

Social Worker - 02 (2.17%)
Psychologists - 09 (9.78%)
Phonoaudiologists - 02 (2.17%)
Dietician - 03 (3,26)

Nurses - 10 (10.86%)

41.7 (32-58)

Female - 80 (86.95%)
Male - 12 (13.04%)



Education

Profession

Service Time

Marital status

Social class

Superior - 32 (34.78%)
Specialization Course - 44 (47.82%)
Master - 13 (14.13%)

Doctorate - 02 (2.17%)
Post-Doctorate - 01 (1.08%)

12.11 (130)

Married - 62 (67.39%)
Divorced - 05 (5.43%)
Single - 25 (27.17%)

A - 46 (50%)
B1 - 29 (31.52%)
B2 - 17 (18.47%)



Table 3. Measures of consistency and reliability of the Brazilian translation of MPOC-

20 compared with other studies.

Brazil Norwegian® Chinese®  Arabic®

Domain  « ICC EPM o ICC o ICC A ICC

EP 0.612 0.440 0.665 0.78 0.78 0.80 0.82 0.77 -
PGI 0912 0.838 0.735 093 0.79 085 0.77 0.71 -
PSI 0.845 0.732 0.858 0.62 0.82 0.83 085 081 -
CcC 0.662 0.495 0.726 0.78 0.78 0.87 080 0.82 0.45*
RC 0.738 0.587 0.737 086 088 0.7/ 084 0.82 0.68*

EP = Empowerment and Partnership, PGl = Promoting general information, PSI =Promoting specific
information, CC = Coordination and Coverage of Care, RC = Respectful and Encouraging Care; * = the
authors reported that the ICC of the domains varied between 0.45 and 0.68.



Table 4. Measures of consistency and reliability of the Brazilian translation of MPOC-

SP compared with other studies.

Brazil Chinese®’ Dutch®
Domain o ICC EPM A ICC o ICC
CSlI 0.523 0.907 0.345 0.80 0.56 0.74 0.86
PGI 0.797 0.858 0.437 0.92 0.70 0.84 0.89
IS 0.835 0.831 0.369 0.86 0.76 0.65 0.83
RT 0.805 0.894 0.467 0.87 0.77 0.66 0.83

CSI = Communicating Specific Information, PGI = Promoting general information, IS = Interpersonal
Sensitivity, RT = Respectful Treatment



Figure 1. Histogram of the PIE domain responses
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CONSIDERACOES FINAIS

Os questionarios da familia MPOC avaliam o quanto a PCF esta presente em
servigos de reabilitacdo. Entendendo a importancia desta filosofia como parte de um
atendimento de reabilitacdo de qualidade é importante que se tenha instrumentos capazes
de mensura-la. Assim, a traducdo destes instrumentos € uma importante contribuicao da
producdo académica em reabilitacdo que visa disponibilizar ferramentas para qualificar

Servicos e praticas.

A CIF propbe um modelo tedrico que pde em foco a interdependéncia entre fatores
pessoais e alteracdes de estrutura e funcao do corpo, atividade e participacao para definir
desfechos da reabilitacdo. Nesta perspectiva, Stucki (2005) prop6e um ciclo para o
processo de reabilitacdo o qual se inicia com a participacdo ativa do paciente e ou sua
familia para a definicdo de metas terapéuticas em negociacdo com os profissionais de
salde. O sucesso na definicdo de metas é dependente de um servigo estruturados com
profissionais cujas atitudes acolham e estimulem o envolvimento e interesse do paciente
e familia neste processo. Profissionais de reabilitacdo cuja pratica tem base na PCF tem
comportamentos e atitudes coerentes com esta visdo de reabilitacdo. Para a PCF sdo
fundamentais o suporte familiar, reforco positivo, competéncia cultural, comunicacdo e
tomada de decisdo compartilhada. A disponibilidade de questionarios para avaliar a PCF
do ponto de vista de usuarios e prestadores de servigo poderd contribuir

significativamente para seu aprimoramento.

A aplicacdo dos questionarios ocorreu em 04 capitais brasileiras de duas regides
com representatividade econémica, cultural e de adensamento populacional (Nordeste e
Sudeste). A participacao destes pais/responsaveis trouxe representatividade as traducdes

e apesar de diferencas atitudinais frente ao entrevistador ndo houve discrepancias nas



informacdes colhidas. Diferencas atitudinais estavam atreladas a questdes culturais locais
(alguns entrevistados respondiam com eloquéncia, outros com grande cordialidade,
alguns com desconfianca, outros com inseguranca diante da linguagem escrita).
Entretanto, o relato destes pais/responsaveis foi undnime quanto a importancia de sua

opinido ser considerada pelo servigo para o processo de reabilitacdo de suas criancas.

Alguns profissionais agradeceram a oportunidade de preencher o
questionario, relatando que, ao fazé-lo, foi possivel fazer uma reflexdo sobre sua pratica
e possibilidades de ajustes e aprimoramentos. Esta fala € consonante com a expectativa
dos autores deste trabalho, de que a disponibilidade e uso do instrumento seja em si um
catalizador para mudanca de cultura no servico, disseminando valores da PCF e refletindo
em melhora da assisténcia prestada as familias em processo de reabilitacdo. A partir da
revisdo da literatura quanto a PCF no Brasil constatamos que esta ndo ¢ uma filosofia
presente nos nossos servicos de salde. Ao cruzar os termos “PCF”, “satide” e ‘Brasil”
obtivemos somente dois estudos de revisdo narrativa. Barbosa e col (2012) conclui que
“embora o modelo da PCF tenha sido proposto hé cerca de quatro décadas, a teoria ainda
se revela um ideal, pois ndo tem sido amplamente aplicada pelos profissionais brasileiros
em seu cotidiano”. Dias e col (2017), inclusive propde que a implementacdo da PCF na
atencdo domiciliar no SUS possibilitaria a atencao integral aos individuos ao direcionar

as praticas de saude para as necessidades da familia.

A andlise preliminar das respostas dos sujeitos demonstrou que tanto o0s
profissionais quanto familias atribuiram valores médios mais baixos no mesmo dominio.
Os valores médios obtidos no dominio “Promovendo Informag¢des Gerais” foram de 5,1
(DP=1,2) e 5,0 (DP = 1,1) para a MPOC-20 e a MPOC-SP, respectivamente. A maior
pontuacdo da MPOC-SP foi obtida no dominio “Tratando Pessoas Respeitosamente” e

paraa MPOC-20 houve o valor médio acima de 6 em trés dominios dentre eles “Cuidado



Respeito e Encorajador”. A compatibilidade dos resultados sugere que as versdes
traduzidas foram capazes de capturar a realidade do servi¢co quanto ao centramento na
familia. Nas duas versdes, nenhum dominio apresentou valor médio inferior ou igual a
quatro demonstrando que as unidades da Rede SARAH de Belo Horizonte, Rio de
Janeiro, S8o Luiz e Salvador tem avaliacdo satisfatoria quanto a atuacdo na infancia
centrada na familia.

Este estudo foi fiel as recomendacdes para a traducdo dos instrumentos e 0S
resultados obtidos nos testes psicométricos foram adequados. Assim, houve éxito na
traducdo e adaptacdo dos questionarios MPOC-20 e da MPOC-SP para o portugués do
Brasil. O tempo médio dispendido para o preenchimento da MPOC-SP foi de 15 minutos
e da MPOC-20 foi de 30 minutos. Este fator deve ser considerado ao se pensar o formato
para utilizacdo destes instrumentos na rotina do servico. A partir destes achados, é
possivel o uso destes instrumentos no Brasil para avaliacdo da PCF e consequentemente,

planejamento para ganho de qualidade dos nossos servicos de reabilitacdo infantil.
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ANEXO B

Permisséo para a traducéo e adaptacdo do MPOC-20 e MPOC-SP

-
AR e Bes — aew @Y i
e W . - e
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Doy 24, 2017

Darvel Vingiia Vaa,

Asscdate Mofessor
Oupartment ol Myscsl Therapy.
Unmervidade Foders de Meds Garas

Dear Daninlas Veginia var

Frcionnd plesue Nnd 3 Lester of Agrewmment far tramalaring e Massurs of Processes of Carw-
[MPOC 20 and MPOC.5P] into Purmuguese for Bral

CanCAld Contre for Ovidhoos Dasdiny Meses (ConOvi] & § resserch ard educItons!
conire locsted at McMIster Ureversly

The Measurs of Processes of Cars IMPOC) & & well walidatnd and relatrie seff report measure of
Darenty’ perceptons of Ihe €t o which The heshh servre: they and e Chvidiren| receive
from chidren’s rehabiiation Yestment centyes e family contied. The origing verson of
MPOC 15 3 56-Ram Guustionnars: 33 of 1999 thare & & Shartar, 20-Zam wersion. The MPOC-5P
4 service provider version of the MPOC %2 Fovden wrphes af famivy concred
Wrvice In caring for chidren with ceonic Malth o develsprent problems (and ther
familel. All MPOC versicns (INPOCJ0, MPOCS4 ard MPOC-57) [“the Work™] s owned Dy
CanOnit, McMastar Unisersity.

LETTER OF AGREEMENTY

L. Daniels Vinginia Vas wanty 5 ansiate She MPOC- 20 ang MPOC 5P into Portuguese for
73l [ “Trensletad Werk ™) for e purpone of svawating tamily contred wrviies
Portugsmse [“Permated Purpote”] onty

2 ConCWI wil rovide "he fl Sgla dacument for wansiation wis emall upon receipt of
Igned Agreement.

5. The transation must De 1N JIRFiace with e Guateling MTached o By Agreement
4 Daniel Vieghtia Vil scknowedges and agrees thae sny imteliaciual property, ncluding

But nat leratad to copyright = he Werk snd ™e Traastated Woek wil remain the
progerty of Mclester  Canetd VITRG Vil ferdier stk Owielges o agrewi LD mave

> CanChild



McMaster
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any moral rights attached 12 D Tramsiated Work. AL copies of the Transisted Work wil
COPERN the wme ropreticy sl oSyl SOTCRS a5 CorTaned in Or On The Work

5. Daniels Virginta Vaz wifl defver the Transiated Werk 2o McMisster by January 21, 2018
(“Deilvery Datz"] 25 2n clecyonic fle. # the Delvery Date needs 1o be extended by
Danela Virginia Vaz, she will contact Rached tegicky via ==l (canchild@momaneer cal
or phome [905-525-91280 ext. 277950) 10 seed 30 DMlERTOn.

6. Danela Virging Var sgrees s sciecwiedpes That By ot orohditad hom wiing the
Transtated Work att et the gl wrtter morowsl o ConChid

7. The Weeh is the propesty of Mchiaster, Sogether with ary ilustrations or other origine
matarials provided Dy Mclaer 3nd wil De retued by Danvels Virgina Vaz o
Mchaster within thimy (331 days ioiiowing pubicaton of the Transisted Work

2 The Work & proveied by McMster wihoct saranty of merchantabiity or fness for 3
particular pUrpCse. enther ewpres: o wglet

9 Dunisia Vegnia Va2 warrarts to McWaster gt they have sbtained or wif obitaim any
additional permissions that oy be required in resec of any (ORYTight or other
rieluctusl crogety 1o be ackuded s “he Trandated Work that delongs 1o persons
other thar McMiasier snd 10 Say any Tees © CODOSCTON with 5uCh DEMNLIOns.

10, In no event wil MchMaster be Satde for amy e by Damta Virgink Ve of the Werk or
Transiated Work or for any lomes, costy, Clisem, Samage o habity of any end
whatscever which may artse rom Damets Vpna Var's Permvitted Purpose of the Work
or Transiated Work or ™ Agreemert Darvela Wirgina vVaz wil indemnify. detend anc
hald harmiess McMaster from and agarss aoy Tabilty, o, Cosl, GIMages of expanses
0f ary Und Cncluding, Dut not Wmitied 10, reatamadie lagal expert and corsuftant fees)
Causes of action, Jiors, i, Semands, ety or Sther proceediegl, (collectvely,
“Cara”) artsing dirvcty or wdleocty Yom any wae of e Work o Transleted Work by
the Unkrity.

11 This Agresment may be sigred by Ousels Viegine Var and may be evecuted and
deivered by ficumile or elect=orscally bty POF anct of such counterpery, facaimibes and
PO# coples thall together consttute ore apreemere. Daniela ViNgints Vas agrees that
facsimie or POF copies of SEnatures Sowe e tame eTect ai origingl sgnatures.
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W IAPOCAP ank e faliowing of snyore regoreg 3 ke 3 Tanslaben

L AS yOu prograst DWEUEN the ranularion proces, plesss sntem That you wisin of De
centent of the Englhih veruon of the MPOC. 0 end UNOC52 mchaling copyright
Infurmaticn, scanowiedgement of wgned s 1Mo, eed wie stdres, Dev Mea
refmrunce, etc We abo ash that you Wy 1o ey 85 Cose 53 possibie 1o the liyout and
colgunng of the English Verseo.

2. As you proceed with ranaReng the MIFOC 20 and MAOC 59 lnto Partuguess pleass fes!
1100 10 ConLact ut for oty CUeBcaton oy mowe shesd Pase remember that
Aot hew Tranalit oo mut! she tede 200 actEet the cuttorm ane oter of your
region 10 reflect mourstedy e mtereon of e wordeg 1 e ongnal Engleh vervon.
Some werdy &0 not dwectly aniiite 3NE There Bay foad 15 be SCuLson between the
LrANYItr Ing Our SUThOPS 10 RS AT The SITRCT maRNng i atlaned.

3. Pledse include In pOur MANUItNS weruen, aformulion srand aho [Names, argenicelon
and emaly) whe di the Dandutian ind soy sther scnowisdgerents you wodd e 1o
make.

A When your DIRAFT tranalation s resdy, hawe ancther peron who &s fluent in Dot
English and your cwn inguage, TanSIte yaur verson Back mea Englsh (Bace-
transiiton) Then foreant an elecronc verson of Tis Dl transated’ Eaglsh copy
mw---u-d'u

S When the benseted seruen hat Seem spprowed by Aorward an eectrona
copy of the fnel wersce to CanOnld The tramvistion will be mede svatiabie for purchase
on the CanChikd Srop. We el neee the same ane the acore=s of The perion who
i the transietom, m Gae we TFCEtve JUeTEONE TIL I UINSAOT I answer detter
than we o ,
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applicabio ta contracy made 3c pe~foomed © that province.

To sigrvfy Danels Virgink var's 20 Be @galy 2oune by Pui Agreement . Dariela Virgin
Vaz has sgned befow.

Acknowledawd and sgrend by

Daniela Virginia Vaz McMASTER UNIVERSITY
Name: Demsla. Wignod 1hs Mamne:

Title: Pr. Titke-

Date: 23rck gy S angy, SOY? Date: Jum 33,217
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ANEXO C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — ENTREVISTAS
COGNITIVAS

Titulo da Pesquisa: Traducdo, adaptacdo cultural e analise das propriedades de medida
da Measure of Processes of Care -20 e Measure of Processes of Care para a lingua
portuguesa-Brasil

Investigadores: Ana Amélia Moraes Antunes, Débora Campos e Dayane Esteves
Orientadora(s): Daniela Vaz e Sheyla Furtado

Prezado senhor

(a)

vocé estad sendo convidado para participar de um projeto de pesquisa que tem como
objetivo avaliar e ajustar as frases de um questionario que tem por objetivo avaliar o
atendimento da equipe de reabilitacdo que considera a familia como integrante central.
Este projeto sera desenvolvido como dissertacdo de Mestrado no programa de pés-
graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo da Escola de Educacdo Fisica, Fisioterapia e
Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais.

DESCRICAO DOS TESTES A SEREM REALIZADOS: atendida. Para garantir
anonimato, serdo utilizadas senhas numéricas. Assim, em momento algum havera
divulgacdo do seu nome. Concordando em participar do estudo, vocé ira preencher o
instrumento numa sala reservada com a presenca do investigador para esclarecer qualquer
duvida. Serdo necessarios no maximo 40 minutos para o preenchimento do questionario,
podendo haver intervalos conforme a sua necessidade.

RISCOS: ndo hé risco fisico nesta pesquisa, existindo a possibilidade de desconforto ou

frustracdo durante o preenchimento do instrumento. A aplicacdo da entrevista pode ser
interrompida a qualquer momento conforme o desejo do participante. Para controlar o
risco de exposi¢do do anonimato, utilizaremos cddigos numeéricos ao invés de nomes no
cabecalho dos formularios.

BENEFICIOS: N&o ha beneficio direto para vocé pela aplicacio desta entrevista mas as
informagdes colhidas permitirdo nosso melhor conhecimento os pontos fracos do
questionario, que precisam ser corrigidos a assim, melhorar nosso conhecimento sobre a
préatica centrada na familia.

NATUREZA VOLUNTARIA DO ESTUDO/ LIBERDADE PARA SE RETIRAR:
A sua participacdo é voluntéria e vocé tem o direito de se recusar a participar por qualquer
razdo e a qualquer momento.

GASTOS FINANCEIROS: A aplicacdo da entrevista e os materiais utilizados na
pesquisa ndo terdo nenhum custo para voce.

USO DOS RESULTADOS DA PESQUISA: Os dados obtidos no estudo serédo para fins
de pesquisa, podendo ser apresentados em congressos e seminarios e publicados em
artigos cientificos; com sua identidade sempre mantida em absoluto sigilo.



DECLARACAO E ASSINATURA

Eu, li e entendi
toda a informacdo repassada sobre o estudo, sendo 0s objetivos e procedimentos
satisfatoriamente explicados. Tive tempo, suficiente, para considerar a informagéo acima
e, tive a oportunidade de tirar todas as minhas dividas. Estou assinando este termo
voluntariamente e, tenho direito, de agora ou mais tarde, discutir qualquer duvida que
venha a ter com relacdo a pesquisa com: Ana Amélia Moraes Antunes: (0XX31) 99191-
7015 (antunesanaamelia@gmail.com) e com a Prof?. Daniela Vaz (0XX31) 3409-4792.

Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que eu concordo em
participar deste estudo.

Assinatura do Participante Data

Assinatura do Pesquisador Responsavel Data

Este documento serd assinado em duas vias, permanecendo uma versao com o0
participante e a outra com o pesquisador.

O COEP pode ser acionado a qualquer momento para esclarecimento de duvidas éticas
relacionadas a esta pesquisa.

Comité de Etica em Pesquisa (COEP) / UFMG: Av. Presidente Antbnio Carlos, 6627 —
Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005. CEP: 31270-901 — BH — MG Telefax:
(31) 3409-4592 E-mail: coep@prpg.ufmg.br Comité de Etica em Pesquisa /SMSA-BH:
Av. Afonso Pena, 2336 - 9° andar — Bairro Funcionarios. CEP: 30130-007 — BH —-MG
Tel. (31) 3277-5309 E-mail: coep@pbh.gov.br



ANEXO D

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Traducdo, adaptacdo cultural e analise das propriedades de medida
da Measure of Processes of Care -20 e Measure of Processes of Care para a lingua
portuguesa-Brasil

Investigador: Ana Amélia Moraes Antunes
Orientadora(s): Daniela VVaz e Sheyla Furtado

Prezado senhor
()

vocé esta sendo convidado para participar de um projeto de pesquisa que tem como
objetivo traduzir e adaptar uma escala que avalia o quanto os atendimentos e orientagdes
que voceé e seu filho recebem estdo de acordo com sua expectativa e interesse e como é a
sua participacdo nesse acompanhamento. Este projeto sera desenvolvido como
dissertacdo de Mestrado no programa de pds-graduacao em Ciéncias da Reabilitacdo da
Escola de Educacdo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal
de Minas Gerais.

DESCRICAO DOS TESTES A SEREM REALIZADOS: atendida. Para garantir
anonimato, serdo utilizadas senhas numéricas. Assim, em momento algum havera
divulgacdo do seu nome ou de seu filho (a). Concordando em participar do estudo, vocé
ird preencher o instrumento numa sala reservada com a presenca do investigador para
esclarecer qualquer duvida. Serdo necessarios no maximo 40 minutos para o
preenchimento do questionario, podendo haver intervalos conforme a sua necessidade.

RISCOS: ndo ha risco fisico nesta pesquisa, existindo a possibilidade de desconforto ou

frustracdo durante o preenchimento do instrumento. A aplicacdo da entrevista pode ser
interrompida a qualquer momento conforme o desejo do participante. Para controlar o
risco de exposicdo do anonimato, utilizaremos codigos numéricos ao invés de nomes no
cabecalho dos formularios.

BENEFICIOS: Néo ha beneficio direto para vocé ou seu filho pela aplicacio desta
entrevista mas as informagdes colhidas permitirdo nosso melhor conhecimento sobre a
abordagem da crianca e da familia durante o acompanhamento em servigos de
reabilitacéo.

NATUREZA VOLUNTARIA DO ESTUDO/ LIBERDADE PARA SE RETIRAR:
A sua participacgéo e voluntaria e vocé tem o direito de se recusar a participar por qualquer
razéo e a qualquer momento.

GASTOS FINANCEIROS: A aplicacdo da entrevista e os materiais utilizados na
pesquisa ndo terdo nenhum custo para voceé.

USO DOS RESULTADOS DA PESQUISA: Os dados obtidos no estudo seréo para fins
de pesquisa, podendo ser apresentados em congressos e seminarios e publicados em
artigos cientificos; com sua identidade sempre mantida em absoluto sigilo.



DECLARACAO E ASSINATURA

Eu, li e entendi
toda a informacgdo repassada sobre o estudo, sendo os objetivos e procedimentos
satisfatoriamente explicados. Tive tempo, suficiente, para considerar a informacéo acima
e, tive a oportunidade de tirar todas as minhas dlvidas. Estou assinando este termo
voluntariamente e, tenho direito, de agora ou mais tarde, discutir qualquer davida que
venha a ter com relagdo a pesquisa com: Ana Amélia Moraes Antunes: (0XX31) 99191-
7015 (antunesanaamelia@gmail.com) e com a Prof2 Daniela Vaz (0XX31) 3409-4792.

Assinando este termo de consentimento, eu estou indicando que eu concordo em
participar deste estudo.

Assinatura do Participante Data

Assinatura do Pesquisador Responsavel Data

Este documento serd assinado em duas vias, permanecendo uma versdo com O
participante e a outra com o pesquisador.

O COEP pode ser acionado a qualquer momento para esclarecimento de ddvidas éticas
relacionadas a esta pesquisa.

Comité de Etica em Pesquisa (COEP) / UFMG: Av. Presidente Antbnio Carlos, 6627 —
Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005. CEP: 31270-901 — BH — MG Telefax:
(31) 3409-4592 E-mail: coep@prpg.ufmg.br Comité de Etica em Pesquisa /SMSA-BH:
Av. Afonso Pena, 2336 - 9° andar — Bairro Funcionarios. CEP: 30130-007 — BH -MG
Tel. (31) 3277-5309 E-mail: coep@pbh.gov.br



APENDICE A
VERSAO PORTUGUES-BRASIL DA MPOC-20

NO ULTIMO ANO, O QUANTO AS PESSOAS QUE TRABALHAM COM SUA
CRIANCA...

EMPODERAMENTO E PARCERIA

...deixaram vocé escolher o momento de receber informacéo e o tipo de informacéo que
vocé queria (por exemplo, vocé pdde fazer perguntas no momento que vocé queria)?

...explicaram completamente as op¢des de tratamento para vocé?
...deram oportunidade para vocé tomar decisdes sobre o tratamento?
FORNECIMENTO DE INFORMAQOES GERAIS

...forneceram informagdes sobre os tipos de servigos oferecidos na instituicdo ou em sua
comunidade?

...disponibilizaram informacdes sobre a deficiéncia da sua crianca (por exemplo, as
causas, como evolui e expectativas para o futuro)?

...deram oportunidade para toda a familia conseguir informagéo?
...tinham informacdo disponivel para vocé na forma de cartilha, kit, folheto, video, etc?

...deram sugestdes sobre como conseguir informagao ou entrar em contato com outros
pais (por exemplo, associacdes de pais, paginas na internet)?

FORNECIMENTO DE INFORMACOES ESPECIFICAS SOBRE A CRIANCA
...forneceram informacé&o por escrito sobre o que sua crianca esta fazendo na terapia?
...forneceram a vocé informacdes escritas sobre o0 progresso de sua crianca?

...falou com vocé sobre resultados de avaliacGes?

COORDENACAO E ABRANGENCIA DO CUIDADO

...olharam para as necessidades da sua crianga como um todo (por exemplo,
necessidades mentais, emocionais e sociais) invés de so as necessidades fisicas?

...garantiram que pelo menos um profissional da equipe trabalhou com vocé e sua
familia ao longo deste ano (por exemplo, vocé tem uma pessoa de referéncia na
equipe)?

...planejaram juntos de forma que todos estivessem trabalhando com o mesmo objetivo?

...deram para vocé informacéo que ndo mudou de um profissional para o outro (por
exemplo, houveram opinides semelhantes entre os profissionais)?



CUIDADO RESPEITOSO E ENCORAJADOR

...ajudaram vocé a se sentir competente como mde ou pai (por exemplo, fizeram elogios
e deram incentivos nos atendimentos)?

...ofereceram um ambiente acolhedor, ao invés de s6 dar informacéo?

...deram tempo suficiente para vocé conversar, para vocé ndo se sentir apressado (por
exemplo, vocé pdde tirar suas duvidas com calma durante os atendimentos)?

...trataram vocé de igual para igual, ao invés de tratar apenas como pai ou mée de um
paciente (por exemplo, te chamaram pelo seu nome e sabiam o nome do seu filho)?

...te trataram como um individuo ao invés de uma ‘tipica’ mae ou pai de crianga com
deficiéncia?



APENDICE B
VERSAO PORTUGUES-BRASIL DA MPOC-SP
NO ULTIMO ANO, O QUANTO VOCE...

TRATAMENTO RESPEITOSO
...aceitou pais sem julgamento de valores?

...confiou nos pais como os “especialistas” em sua crianca? Ou seja, entende que os pais
s80 as pessoas que mais conhecem a crianga?

...garantiu que pais tivessem uma oportunidade de dizer o que era importante para eles?
...respondeu completamente as perguntas dos pais?

...tratou cada mae ou pai como um individuo e ndo como um “esteriétipo” de mae ou
pai de crianga com “problema”?

...tratou pais de igual para igual, e ndo apenas de maneira genérica (ex: nao se referindo

~ 9

a eles como “Mae” ou “Pai” e sim chamando-0s pelo préprio nome)?

...garantiu que os pais tivessem a oportunidade de explicar seus objetivos para o
tratamento e suas necessidades?

...ajudou os pais a se sentirem parceiros no cuidado com a sua crianca?

...tratou criancas e suas familias como pessoas € ndo como ‘casos’ (ndo se referindo a
crianca e familia pelo diagndstico como ‘a diplegia espastica’)?

SENSIBILIDADE INTERPESSOAL

...sugeriu tratamentos ou adequacdes de atividade que se encaixam com as necessidades
e estilo de vida de cada familia?

...ofereceu aos pais um retorno positivo ou encorajamento (ex: na realizacédo de
orientacdo domiciliar)?

...reservou tempo para estabelecer uma relagéo com os pais e crianga?

...discutiu expectativas para cada crianga com outros prestadores de servico (seja da sua
categoria profissional ou ndo), para garantir consisténcia de pensamentos e a¢des?

...informou pais sobre opg¢des de servicos ou tratamento para a crianga (ex.:
equipamento, escola, terapia)?

...discutiu/explorou os sentimentos de cada familia sobre ter uma crianga com
necessidades especiais (ex: suas preocupacdes sobre sua saude e a funcionalidade da
crianga)?

...previu as preocupacdes dos pais oferecendo informacao antes que perguntassem?



...deixou os pais escolherem quando receber informacdo e o tipo de informacao que
queriam (ex. deu oportunidade para eles tirarem as duvidas de interesse deles e no
momento que eles queriam)?

...ajudou cada familia a manter um vinculo estavel com pelo menos um profissional que
acompanhe a crianga e o0s pais por um longo periodo de tempo?

...ajudou os pais a se sentirem competentes no seu papel como pais?
COMUNICAGAO DE INFORMAGOES ESPECIFICAS
...comunicou aos pais sobre resultados de testes ou avaliacdes?

...forneceu aos pais informacdes escritas sobre a condi¢do de salde, progresso ou
tratamento da crianga?

...comunicou aos pais detalhes sobre os servi¢os dados a crianga, como tipo, razoes,
duragdes do tratamento ou conduta?

PROMOVENDO INFORMACOES GERAIS

...promoveu contato entre familias para se socializarem, dividirem informacoes e
experiéncias?

...deu apoio para as familias lidarem com o impacto da condicao cronica de sua crianca
(ex: informando aos pais sobre programas de assisténcia ou aconselhamento sobre como
lidar com outros prestadores de servi¢o)?

...0eu sugestdes sobre como obter informag&o ou entrar em contato com outros pais (ex:
associacOes de pais, paginas na internet)?

...deu oportunidade para a familia inteira (todos que convivem diretamente com a
crianca) incluindo irmdos, para obter informacdo sobre a crianca?

...disponibilizou informacdes abrangentes sobre diferentes preocupacdes relacionadas
com a realidade da crianca (ex: custos financeiros ou assisténcia, aconselhamento
genético, oportunidades para que os cuidadores possam descansar, namoro e
sexualidade)?



