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Destaques: (1) Validagao do Family Integration Experience
Scale: Chronic Iliness (FIES:CI). (2) Escala de experiéncia
de integragao familiar na doenca crbnica. (3) O manejo
ideal das doengas cronicas envolvendo interagGes com
profissionais de salde. (4) Estratégias de fortalecimento
das relagGes familiares no contexto da doencga cronica.
(5) Processo de integragdo usado pelos membros da familia
para se adaptarem a doenca.

Objetivo: realizar a adaptacdo transcultural e a validacdo psicométrica
da Family Integration Experience Scale: Chronic Illness para a
lingua portuguesa falada no Brasil. Método: estudo metodoldgico,
dividido em duas etapas. Na primeira etapa, realizou-se a adaptagao
transcultural da Family Integration Experience Scale: Chronic Illness
para a cultura brasileira, quando a escala foi submetida a tradugdes,
a retrotraducdes e a um comité de juizes - para verificacdo da
equivaléncia semantica, linguistica e contextual entre os itens originais
e traduzidos. Na segunda, realizou-se a validagao da escala em
amostra de familias de criangas e adolescentes com doengas cronicas.
Os participantes foram 230 familias de criangas com doencas cronicas
em atendimento no ambulatério de um hospital publico terciario, com
caracteristicas de ensino e pesquisa. Resultados: a consisténcia
interna foi testada por meio do alfa de Cronbach (0,81) e do 6mega de
McDonald (0,81). A analise fatorial confirmatéria também foi testada,
obtendo-se ajustamento do modelo, de acordo com o aceitavel para
os padroes de validagdo. Conclusao: a versao da Family Integration
Experience Scale: Chronic Iliness apresentou evidéncias de validagao
e pode ser considerada como um instrumento valido e confiavel na
cultura brasileira. A Family Integration Experience Scale: Chronic
Illness, na versao portugués do Brasil, pode ser utilizada para medir
a experiéncia da integragdo familiar na doenga croénica.
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Ichikawa CRF, Szylit R. Validation of the Family Integration Experience Scale: Chronic Iliness for the
Portuguese language spoken in Brazil. Rev. Latino-Am. Enfermagem. 2024;32:e4248 [cited 4,4,4,]
Available from: ] . https://doi.org/10.1590/1518-8345.6961.4248 @m0 més d

URL



Rev. Latino-Am. Enfermagem 2024;32:e4249.

Introdugéao

As inovacOes cientificas e tecnoldgicas na atencdo
a salude neonatal e pediatrica levaram a importantes
mudancas na epidemiologia das doencas crbnicas nessas
fases do ciclo vital. As doencas infecciosas diminuiram
substancialmente e a expectativa de vida aumentou,
refletindo no aumento da prevaléncia de doencgas
cronicas®.

Na atualidade, as doencas cronicas representam a
maior causa de morte e de incapacidade no mundo, pois
cerca de 74% das mortes ocorridas sdo a elas atribuidas®.
No Brasil, quanto a doenga crénica na crianga, dados
indicam que de 9 a 11% das criangas e dos adolescentes
brasileiros sdo portadores de doenca cronica - distribuidos
em 9,1% das criancas de zero a cinco anos; 9,7%
daquelas de seis a treze anos e 11% dos adolescentes
de catorze a dezenove anos®.

A American Academy of Pediatrics (AAP) esclarece
que uma condigdo crénica de saude pode durar de trés
meses até toda a vida, afetando o individuo em suas
atividades diarias. Em 2020, nos Estados Unidos da
América (EUA), entre 10 e 20 milhdes de criangas e
adolescentes sofriam pelo menos uma condigdo cronica,
de um total de 72 milhdes de norte-americanos menores
de 18 anos - isso somaria uma porcentagem de criangas
com doengas cronicas entre cerca de 13 e 27%®.

Na infancia, as doengas crbnicas geralmente causam
sequelas e limitagbes ao paciente por um longo tempo,
tendo grande impacto em muitos aspectos da vida da
crianca e de sua familia®. O manejo ideal de doencas
e condigdes cronicas de salde envolve adaptagoes
nas rotinas diarias das criancas e suas familias e nas
interacbes com profissionais e servicos de salde.

A medida que as familias tentam se adaptar ao
adoecimento cronico da crianca, fazem escolhas em relagéo
as suas experiéncias e reconhecem sua vulnerabilidade e a
atual realidade do adoecimento cronico‘®”), Esse processo
continuo é denominado “reintegracdo familiar”; nele,
as familias passam a utilizar estratégias intencionais de
cuidado e estabelecem um compromisso dentro da familia
com o objetivo de melhorar a vida familiar atual e futura®.

A reintegracdo familiar envolve processos de
integracdo, que sdo usados pelos membros da familia
para se adaptarem a realidade e as incertezas da doenca
crbnica, ao longo do ciclo de vida familiar no contexto
da doenca crbnica. A reintegragdo familiar possibilita
a capacitacdo da familia, auxiliando-a a se adaptar a
realidade e a fazer escolhas dentro da experiéncia da
doenga cronica®”). Os processos de integragdo incluem
o reconhecimento da vulnerabilidade familiar e individual
dos membros da familia, as estratégias intencionais de

cuidado familiar, como planejar o monitoramento e a
protecdo, e o engajamento familiar com a doenga crénica:
como se conectar, ponderar, relacionar e lutar®,

O apoio mutuo entre os familiares se torna um
facilitador para o processo de adaptacdo e para os
cuidados de criangas com doencas cronicas. Familias que
compartilham as decisGes e os cuidados da crianca doente
tém menos dificuldades na vida familiar e no controle da
doenca, assim como menor vulnerabilidade social®19, Para
os pais de crianca com condicdo cronica, € fundamental
0 apoio emocional entre os parceiros — da familia, de
amigos e de profissionais de saude - para lidar com a
condigdo do filhotD,

Enfermeiros sdo indispensaveis para auxiliar essas
familias a encontrar a melhor forma de integracao.
Diante de uma situagdo de doenca, cada familia agira
de uma maneira diferente e isso dependera das suas
experiéncias prévias, das suas crencas, dos valores de
cada membro familiar, além da influéncia e do espago que
desenvolvem e ocupam na sua rede organizacional®?,
Nessa experiéncia, membros da familia interagem entre
si e sdo influenciados uns pelos outros, auxiliando no
desenvolvimento, no enfrentamento, na manutencao da
integridade e na construgdo da saude familiar(:13-14),

Os profissionais de salde precisam conhecer essas
experiéncias de integracao familiar no contexto da doenga
cronica, para que possam elaborar abordagens centradas
na familia®®7.13-14), Para o atendimento, é necessario
compreender as experiéncias de integragao familiar
nas diversas condigGes cronicas de saude. No entanto,
a identificacdo dos processos de integracao familiar na
realidade brasileira é limitada pela falta de medidas validas
e confidveis que capturem essas experiéncias.

A Family Integration Experience Scale: Chronic
Illness (FIES:CI) é uma escala criada em 2020, por
enfermeiras norte-americanas, a partir do modelo tedrico
Reintegration Within Families in the Context of Chronic
Illness Model (RFCCI), com o objetivo de descrever
0s processos familiares utilizados para manejar a vida
familiar no contexto de uma doenca crbnica‘®.

O instrumento aborda alguns conceitos centrais,
como: vulnerabilidade familiar, estratégias de cuidado
familiar, ponderacao familiar, relacionamento familiar,
mudanga familiar, conexdo familiar e luta familiar®?. E
composto por 9 itens, apresentados em formato analdgico-
visual, para capturar o subjetivo de cada processo e
aumentar a capacidade de medida®.

A escala foi testada no contexto da cultura norte-
americana e mostrou-se confiavel e aplicavel®. Acredita-
se que a FIES:CI sera aplicavel e (til para a enfermagem
pediatrica brasileira, por proporcionar maior compreensao
da integracdo e da vulnerabilidade familiar diante da
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doencga cronica, possibilitando propor estratégias de
cuidado e fortalecimento das relagdes familiares no
contexto da doenga cronica da crianga.

Na realidade brasileira, existe uma lacuna no que
diz respeito a instrumentos ou escalas que descrevam
processos familiares. Por se tratar de uma escala de
facil compreensdo e autoaplicavel, a versdo brasileira
da FIES:CI poderd ser utilizada, pela enfermagem
pediatrica, para conhecer as familias de criangas com
condicBes crbnicas de salde e para permitir a proposta
de estratégias para auxiliar essas familias no dia a dia
com suas criangas.

O objetivo deste estudo foi realizar a adaptacdo
transcultural e a validacdo psicométrica da Family
Integration Experience Scale: Chronic Illness (FIES:CI)
para a lingua portuguesa falada no Brasil.

Método

Delineamento do estudo

Trata-se de estudo psicométrico de Adaptagédo
Transcultural (ATC) e validagdo do instrumento FIES:CI
para a lingua portuguesa falada no Brasil. Para tanto,
foram seguidos os procedimentos recomendados na
literatura®®. Este estudo foi organizado de acordo com
as recomendacdes do guia Revised Standards for Quality
Improvement Reporting Excellence (SQUIRE 2.0), da
Rede Equator.

Cenario

O estudo foi dividido em duas fases, sendo a primeira
a realizagdo da ATC da escala FIES:CI para a lingua
portuguesa falada no Brasil, contemplando as etapas:
tradugdo; consenso das tradugGes; retrotraducdo; comité
de especialistas; revisdo de pré-finalizagdo; testagem
cognitiva e validagdo linguistica e andlise dos comentarios.

Foi realizada a traducdo por dois tradutores fluentes
no idioma inglés - idioma da versao original. Uma
tradugdo foi feita por profissional da area de salde que
conhecia os objetivos do estudo e a outra, por professor de
inglés que ndo conhecia os objetivos do estudo (tradugéo
cega), gerando assim duas versdes. Apds, realizou-se uma
conciliagdo das duas versdes obtidas da etapa inicial de
traducdo, elaborando assim a primeira versdo da escala.

Posteriormente, a primeira versdo conciliada foi
enviada para um tradutor nativo na lingua inglesa,
que realizou a retrotraducdo, isto €, a volta do texto
para o idioma de origem(516), Essa mesma versao
conciliada foi enviada para o comité de especialistas,
composto por profissionais de saude - brasileiros e
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bilingues - com formacgdo e/ou experiéncia em cuidado
familiar, psicometria e linguistica. O papel do comité de
especialistas foi consolidar a versao final do instrumento.

Os especialistas avaliaram a versao traduzida quanto
a analise das equivaléncias conceitual, cultural, semantica
e idiomatica. Também se solicitou aos especialistas a
analise de itens com objetivo da validagdo do conteldo
do instrumento. O contato com os especialistas aconteceu
por meio de correio eletrénico.

Na segunda fase do estudo, foi realizada a verificacao
de evidéncias de validade e confiabilidade da versédo
brasileira da escala, por meio da validagcdao de construto.
O instrumento foi aplicado inicialmente em cinco familiares
de criangas ou adolescentes com doenga crénica, para
a realizacdo do pré-teste. Posteriormente, realizaram-
se a testagem cognitiva e a validacdo linguistica. Apds
a aplicacdo do pré-teste, foi definida a versao final
do instrumento.

Participantes

A avaliagdo das propriedades psicométricas da
escala foi realizada mediante estudo transversal, com 230
familiares de criangas e adolescentes, com até 19 anos e
com doengas cronicas, que estavam em acompanhamento
no ambulatdrio de um hospital-escola publico na cidade de
Sao Paulo. A determinagdo da amostra foi por conveniéncia
e superou o recomendado pela literatura (de 10:1),
possibilitando analises mais precisas(’-®), O familiar
respondente da pesquisa deveria ter mais de 18 anos e
morar na mesma residéncia que a crianga ou o adolescente.

Periodo

A coleta foi realizada entre os meses de margo e
maio de 2023.

Instrumento

A FIES:CI é uma escala autoaplicavel e inicia-se com
um paragrafo introdutério instrucional, no qual o membro
da familia é instruido a marcar o ponto apropriado ao
longo da linha analdgica-visual que melhor descreva as
experiéncias dos membros da familia de integracdo da
doenca ou condicdo cronica na vida familiar. Em seguida,
os nove itens sdo apresentados, no formato de pontuacdo
da escala analégica-visual de 0 a 100. Trés itens sdo
pontuados inversamente para analise: cuidado familiar,
crescimento familiar e importancia do relacionamento
familiar. A soma dos escores pode completar de 0 a 900,
sendo que escores mais baixos indicam maior integragao
da doenca crbnica na vida familiar®,
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Coleta dos dados

Os participantes foram selecionados durante o
periodo de espera da consulta ambulatorial, sendo
convidados a responder a um questionario de
caracterizacdo demografica e a versao final do FIES:CI.

O preenchimento do instrumento levou cerca
de 10 minutos e foi realizado no ambulatério, antes
ou apods a consulta da crianca/do adolescente.
Dados complementares, como diagndstico e tempo
de diagnodstico, foram coletados no prontuario do
paciente.

Analise dos dados

A validade de construto é a extensdo em que um
conjunto de varidveis realmente representa o construto
a ser medido. No presente caso, ela foi testada com
Analise Fatorial Confirmatoria (AFC), utilizando-se o
Método da Maxima Verossimilhanga e utilizando o Pacote
estatistico R, versdo 4.3.0. Foram aceitaveis itens com
carga fatorial maior do que 0,30047:1%,

Para os indices de ajustamento na AFC, foram
testados: Comparative Fit Index (CFI) >0,90;
Tucker-Lewis Index (TLI) >0,90; Root Mean Square
Error of Aproximation (RMSEA) <0,08) e Root Mean
Square of Residuals (RMSR) <0,08(17:19-20), Foi calculado
o R-quadrado, que determina a proporgdo de variancia na
variavel dependente que pode ser explicada pela variavel
independente; ele representa a proporgao da variabilidade
na variavel resposta explicada pela variavel preditora ou
pela varidvel explanatéria. Conhecido como coeficiente
de determinacgdo, ele da a ideia de qudo bem os dados
se ajustam no modelo®b),

A confiabilidade da escala foi testada por meio da
analise da consisténcia interna, utilizando os coeficientes
de alfa de Cronbach (a) e Omega de McDonald (wt),
avaliando até que ponto as partes da escala medem a
mesma caracteristica - se seus indices valem até um.
Quanto mais alta for a confiabilidade, mais exata é a
consisténcia interna medida. Para este estudo, adotou-se
um coeficiente de 0,7 como satisfatério - medida aceita
e considerada internacionalmente®?,

A estabilidade ou reprodutibilidade do instrumento
(teste-reteste) foi analisada pelo Coeficiente de Correlagdo
Intraclasse (ICC)17:22),

Os dados foram analisados por meio do pacote
estatistico R, versdo 4.3.0. Utilizou-se a estatistica
descritiva, tanto para caracterizagdo da amostra quanto
para o calculo dos valores de frequéncia, proporgoes,
médias, desvio-padrdo e valores minimos e maximos.
O nivel de significancia adotado nos testes foi de 5%.

Aspectos éticos

Apoés a autorizacdo das autoras da escala original, o
projeto foi submetido ao Comité de Etica e Pesquisa da
Escola de Enfermagem da Universidade de Sao Paulo,
obtendo o Parecer n® 5.592.795. Apos esclarecimentos sobre
o objetivo e os procedimentos do estudo, os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Resultados

A Etapa 1, considerada como o processo de adaptagao
do FIES:CI, compreendeu as traducdes, a sintese das
tradugdes e a retrotradugdo, conforme apresentado
na Figura 1. Ndo havendo grandes divergéncias nas
duas versOes retrotraduzidas, foi elaborada a Versao
Portugués 1 (VP1). A VP1 foi encaminhada para a avaliacao
do comité de especialistas, com poucas sugestles de
alteragdes, conforme demonstrado na Figura 2, obtendo
80% de concordéancia entre os especialistas - construindo-
se a Versdo Portugués 2 (VP2).

Na Etapa 2, participaram do estudo 230 familiares
de pacientes de 1 a 19 anos, com condigdes cronicas de
saude, incluindo mae (78,2%), pai (18,70%), avo (2,17%)
e tia (0,87%). Em relacdo a escolaridade: 21,30%
concluiram o nivel superior; 1,74% tinham a formagéao
técnica; 56,09% tinham o ensino médio completo e
20,87% haviam concluido o ensino fundamental.

Em relagdo a renda dessas familias, 51,53%
consideram a renda familiar suficiente, 45,85%
consideram ter renda insuficiente e 2,62% relataram
sobrar dinheiro no final do més. Ao serem questionados
em relagdo a renda antes da doenga da crianga, 65,7%
dos familiares consideravam que a renda familiar era
suficiente; 19,65% consideravam a renda insuficiente e
15,28% relataram que sobrava dinheiro no final do més.

Das familias participantes, 162 tinham outros filhos e
68 familias tinham somente um filho: a crianga participante
do estudo. A quantidade de pessoas que moravam na
mesma residéncia variou de uma a oito pessoas.

Quanto as criangas e aos adolescentes, 132 (57,3%)
eram do sexo masculino e 98 (42,6%) do sexo feminino.
A idade variou de um a 19 anos.

Os diagndsticos das criangas foram distribuidos pelos
sistemas, sendo divididos em doencas neuroldgicas (9,3);
doencas enddcrinas; doencas renais; doencgas
respiratorias (13,4%); doencas de pele (3,9%); doencas
hepaticas (4,3%); doengas do sistema digestério (10%);
doengas do sistema geniturinario (2,61%); doencas de
sistema imunoldgico (6,09%); doencas cardiacas (3,04%);
doengas genéticas (6,9); cancer (3,4%) e sindromes
raras (14,3%).
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Verséo Original

Tradugéo 1

Verséo Portugués 1

Tradugéo 2

Retrotradugéo

3 Especialistas

Versdo Portugués 2

/ 3 Especialistas

Pré teste

Revisao da
Versdo Portugués 2

Verséo Final

Figura 1 - Etapas do processo de adaptagdo transcultural da FIES:CI. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2023

Instrumento Original

VP1*

VP2t

We ponder the meaning of this chronic illness
for our family life.

No6s consideramos o significado dessa doenga
cronica para a nossa familia.

Nos refletimos sobre o significado dessa
doenca crdnica para a nossa familia.

Our family struggles because of this chronic
illness

Nossa familia sofre essa doenga cronica.

Nossa familia enfrenta essa doenca.

Our family has grown through living with this
chronic illness.

Nossa familia cresceu muito pela convivéncia
com essa doenga cronica.

Nossa familia cresceu ao conviver com essa
doenga cronica.

*VP1=Versdo Portugués 1; "VP2=Versdo Portugués 2

Figura 2 - Itens alterados apds a avaliacdo do comité de especialistas. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2023

Como se trata de um modelo bidimensional, a escala
foi testada em seus dois fatores: Fator 1, que compreende
os itens Q1, Q2, Q5, Q7 e Q9, sendo considerados fatores
negativos; e Fator 2, com os itens: Q3, Q4, Q6 e Q8,
considerados fatores positivos.

Realizou-se a analise descritiva do desempenho dos
itens da escala. O alfa de Cronbach foi usado para medir
a confiabilidade interna, sendo igual a 0,81, podendo-se
afirmar que 81% da variabilidade do fendmeno podem
ser explicados por essa escala. Na analise do alfa, nos
diferentes fatores da escala, a confiabilidade do Fator 1
foi de 0,81, enquanto no Fator 2 foi de 0,60.

Realizou-se também, como teste de confiabilidade, o
O0mega de McDonald, obtendo-se um coeficiente de 0,81
para a consisténcia interna da escala, apresentando um
O0mega de maior valor no Fator 1 (0,81) e no Fator 2 (0,61).

A caracterizagdo de cada item da escala,
individualmente, foi testada e demonstrou que a exclusao
de itens com baixo valor de confiabilidade interna ndo
melhoraria o valor do alfa de Cronbach nos fatores,
conforme apresentado na Tabela 1.
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A correlacdo entre os dois fatores da escala foi
de -0,637, com intervalo de confianga de 95% -0,864
a-0,409, conforme apresentado na Tabela 2.

O modelo ajustado apresentou adequados indices
de qualidade de ajustamento entre os itens da escala,
no entanto, a correlacdo entre os seus dois fatores foi
negativa (-0,637). Fato esperado, devido a inversdo entre
os fatores da escala.

A RMSEA foi de 0,068 (IC90%: 0,044; 0,091),
valor adequado e indicativo de ajuste do modelo a
estrutura fatorial. O valor do Standardized Root Mean
Square Residuals (SRMR) foi de 0,067 - também
demonstrando ajuste do modelo a estrutura fatorial.
As medidas de ajuste incrementais foram TLI de 0,89
e CFI de 0,92. Assim, a estrutura do instrumento
se mostrou adequada para avaliacdo do construto
investigado.

Para avaliar a confiabilidade da escala, foi realizado
também o teste-reteste. Apds quatro semanas, a escala
foi reaplicada a 35 familiares, obtendo-se um valor de
ICC de 0,998 - demostrando forte correlagao.
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Tabela 1 - Estatistica descritiva dos itens que compdem a escala. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2023

Fator Item n* Min' Maxt Média II?’:Z‘:;: ce Cronﬁlafli:sti” Mcgg‘neeg: gilsi“
f11 1 230 0 100 48,63 39,52 0,582 0,781 0,782
2 230 0 100 28,30 35,89 0,592 0,778 0,780
5 230 0 100 31,16 37,29 0,613 0,772 0,773
7 230 0 100 47,15 40,86 0,595 0,777 0,778
9 230 0 100 38,30 41,21 0,621 0,769 0,769
for* 3 230 0 100 80,30 30,21 0,349 0,557 0,560
4 230 0 100 82,44 26,74 0,501 0,446 0,469
6 230 0 100 84,15 29,21 0,304 0,590 0,595
8 230 0 100 82,47 29,29 0,389 0,525 0,580

*n = Numero absoluto; ‘Min = Minimo; *Max = Ma&ximo; 5CI = Correlagdo Item-Total; /ICdsi = Coeficiente do dominio sem o item; f1 = Fator 1; **f2 = Fator 2

Tabela 2 - Distribuicdo das cargas fatoriais da escala. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2023

Fator Item Carga fatorial Intervalo de confianga R-quadrado
f1* 1 0,644 0,537 a 0,751 0,416
2 0,715 0,575 a 0,854 0,513
5 0,698 0,578 a2 0,818 0,489
7 0,653 0,544 20,763 0,429
9 0,684 0,570 a 0,798 0,470
f2t 3 0,654 0,424 2 0,883 0,429
4 0,633 0,385 a 0,882 0,403
6 0,350 0,103 a 0,596 0,123
8 0,425 0,184 a 0,666 0,181

*f1 = Fator 1; 'f2 = Fator 2

Discussao

A presente pesquisa teve como objetivos realizar a
adaptacgdo transcultural e validar a FIES:CI para a lingua
portuguesa falada no Brasil. A FIESC:CI é uma escala
que se propde a descrever a experiéncia da integragdo
familiar no contexto da doenca cronica.

Os resultados deste estudo garantem a validade e
a confiabilidade da versdo brasileira da FIES:CI. Este
é o primeiro instrumento brasileiro que visa medir a
experiéncia de integracdo familiar no contexto da doencga
cronica. Um ponto forte da FIES:CI é que ela se baseia em
uma estrutura conceitual sdlida, construida em décadas
de pesquisa, que permite avaliar e intervir na integragao
familiar no contexto da doencga cronica®-7.23),

Em uma pesquisa de ATC, deve-se avaliar as
equivaléncias semantica, linguistica e contextual entre os
itens originais e traduzidos; também deve ser realizada a
analise das propriedades psicométricas da nova versdo do
instrumento. A pertinéncia dos conceitos e dos dominios
compreendidos pelo instrumento original na nova cultura

também deve ser avaliada, assim como deve-se considerar
a adequacao de cada item do instrumento original em
termos da capacidade de representar tais conceitos e
dominios na populagdo-alvo®4.

Na traducdo e na adaptacao da FIES:CI, utilizou-se
um meétodo sistematico e rigoroso - o que garantiu a
qualidade da medida e forneceu evidéncias da validade,
da aceitabilidade e da viabilidade do contetudo da
versdo brasileira da escala(*>-18:23-25, N3ao houve grandes
discrepéancias nas versdes apresentadas pelos tradutores,
sendo que aquelas que surgiram foram prontamente
solucionadas pelas pesquisadoras principais do estudo.

Na avaliacdo das propriedades psicométricas, a
escala se mostrou facil de ser aplicada e demonstrou
evidéncias de validade. Essas evidéncias foram
confirmadas por meio da analise fatorial dos principais
componentes da escala - os itens que compdem os fatores
indicam que a variancia dessas variaveis é reproduzida
por fatores comuns(19-20),

Verificou-se, com a analise fatorial, que todos os
itens da escala tém papel importante na descricdo do
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construto e que as cargas fatoriais da versao brasileira da
FIES:CI ndo divergem da versdo original, mantendo-se a
composicao da escala(”232%, Com a analise correlacional
entre os itens da escala e a escala global, concluiu-se
que o instrumento pode medir a integracao familiar de
criangas e adolescentes com condicdes crbnicas, pois
mostra que as correlacdes entre todos os itens e a escala
global sdo mais fortes do que as correlagGes apenas
entre os itens(7:19),

No instrumento original, a analise fatorial explicou
63,8% de variancia, com um modelo bidimensional
com dois fatores: o Fator 1, considerado o fator de
integracao negativa, que avalia a vulnerabilidade familiar;
as mudancas da familia; o sofrimento da familia; a
sobrecarga da familia; e as preocupacdes financeiras;
e o Fator 2, o fator positivo, que inclui estratégias de
cuidado; importancia das relagées familiares e reflexdo
e crescimento da familia®.

Apoiando a validade do construto da versdo brasileira,
a consisténcia interna e a confiabilidade teste-reteste
tiveram resultados excelentes, confirmando que se trata
de uma medida confidvel. O valor da consisténcia interna
conferida pelo alfa de Cronbach (0,81) superou o valor
obtido no instrumento original (0,79)®. A interpretacao do
coeficiente alfa é geralmente preferida em detrimento de
outras interpretagdes; no entanto, ainda ndo ha consenso
na literatura acerca da sua interpretagao®®,

Neste estudo, diferentemente do estudo original,
publicado anteriormente para desenvolver e validar a
escala FIES:CI®), a confiabilidade foi avaliada usando-
se também o coeficiente 6mega de McDonald’s,
por ele fornecer uma estimativa mais restritiva
da confiabilidade(?®.

Considerando a realizagdo do teste-reteste, um
estudo para adaptar e validar a Family Intensive Care Units
Syndrome Inventory, para a cultura iraniana, enfatizou a
importancia de sua realizacdo. Os autores reaplicaram o
instrumento duas semanas apds a sua primeira aplicacdo
e o Coeficiente de Correlagao Intraclasse (ICC) encontrado
foi de 0,97 - valor similar ao encontrado neste estudo(?27),
O intervalo de tempo recomendado entre as duas medidas
é de quatro semanas, para evitar a variacao da percepgao
dos sintomas positivos ou negativos e os problemas de
memoria®». As mudancas no estado de salude da crianga
que ocorrem entre os testes também podem influenciar
as respostas dos entrevistados e diminuir a confiabilidade
teste-reteste.

As competéncias familiares medidas na FIES:CI -
como estratégias para o cuidado, tomada de deciséo
e apoio financeiro - auxiliam no desenvolvimento de
competéncias voltadas a resolucdo de problemas,
reduzindo a chance de um desfecho negativo®®. As
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relagdes familiares satisfatorias funcionam como fatores
de protecdo contra os comportamentos de risco para a
familia e seus membros(28-29),

Um estudo chinés, para construgédo e validacdo de um
instrumento que mede a regulagdo e a integragdo familiar,
confirmou que estas sdo necessarias, pois criangas com
familias com excelente regulagdo e integragdo tém 3,6
vezes mais probabilidade de serem saudaveis em relagao
a criangas com familias com dificuldades nesses dois
dominios. A pesquisa também revelou que o conflito
familiar esta associado a probabilidade 38% menor de
serem saudaveis(3),

Ao validar as propriedades psicométricas do
instrumento Family Health Scale para a versdo
brasileira, os autores descreveram a importancia de
considerar todos os fatores da escala - entre eles,
medidas como funcionamento familiar, comunicacgao,
resolucdo de problemas, coping, suporte emocional
e econOmico - como temas a serem abordados ao se
trabalhar com a saude da familia®®®. Os autores ainda
recomendaram que profissionais de salde explorem em
suas pesquisas questdes como os vinculos de apoio intra
e extrafamiliar, a fim de potencializar a compreenséao
sobre a saude®829,

Instrumentos de medida precisos, com validade
e que abordem fenOmenos de interesse das areas
da Enfermagem e da Salde, sdo fundamentais para
auxiliar na pratica profissional e no desenvolvimento de
pesquisas®®®. A FIES:CI versao brasileira foi considerada
pelos participantes um instrumento de facil compreens&o -
seu bom desempenho psicométrico decorre dessa
facilidade de preenchimento. Para um instrumento
de medida ser considerado bom, ele precisa ser bem
compreendido pelos seus respondentes, ser pragmatico,
reduzir a sobrecarga do respondente e capturar os
dominios que se propde a medirty,

A escala foi nomeada, em sua versdo brasileira,
como Escala de Experiéncia de Integracao Familiar na
Doencga Cronica, buscando ser a mais proxima possivel
da denominagédo da escala original. Ela apresenta indicios
de confiabilidade e validade e se encontra pronta para
ser utilizada na cultura brasileira.

A aplicacao do instrumento foi realizada em um
ambulatério, durante a espera para o atendimento. Muitas
entrevistas foram interrompidas pelas consultas médicas,
precisando ser reiniciadas — o que foi um fator limitante
do estudo. Houve, também, muitos estimulos externos,
0 que trouxe distracdo para alguns participantes.

Em relacdo a sua aplicabilidade, os participantes
ndo consideraram o instrumento dificil de ser
compreendido; no entanto, no primeiro item (“Nossa
familia esta se sentindo vulnerdavel com esta doenga
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crénica”), a palavra “vulnerabilidade” representou
dificuldade de compreensdo para alguns poucos
participantes, sendo necessaria uma explicacdo sobre
0 conceito da palavra.

A coleta de dados em apenas um local foi entendida
como uma limitacdo, apesar de ser realizada em um
servico de referéncia, pois as familias, em sua maioria,
residiam na regido metropolitana. Sabendo das diferengas
culturais e socioecondémicas do nosso pais, acredita-se na
importéancia de a escala ser aplicada em outras regies
do Brasil.

Acredita-se, também, que essa escala podera ser
utilizada como ferramenta para avaliagdo da experiéncia
da integragdo familiar na doenga cronica, o que auxiliara
profissionais de salide a estabelecer melhor planejamento
e melhor desenvolvimento de estratégias de atendimento
e cuidado as familias.

A Escala de Experiéncia de Integragdo Familiar
na Doenca Crbnica pode apoiar a descricdo e a
comparacdo das experiéncias dos membros da familia
em varias situagdes de doencas cronicas. Além de medir
simultaneamente as experiéncias, ela pode representar
a adicdo de uma ferramenta valiosa para informar
estrategicamente as agdes terapéuticas de enfermagem
familiar no contexto da doenca cronica.

Conclusao

A Escala de Experiéncia de Integracdo Familiar na
Doenga Cronica podera contribuir como um instrumento
para compreender como as familias se integram nas
diversas situagGes da doenca crénica com as situagoes
estressantes no seu cotidiano, conhecendo sua
vulnerabilidade e como essas familias se fortalecem diante
das diversas situacdes da doenca.

A utilizagdo desse instrumento na avaliagao familiar
pode proporcionar maior interacdo dos profissionais de
salde com as familias, estimulando o planejamento de
intervencoes especificas junto a cada familia, colaborando
no processo de integragdo familiar na adaptacdo a doencga
e incentivando as familias a buscarem estratégias de
fortalecimento das relagdes familiares no contexto da
doenca cronica da crianca. Ele poderd ser usado na
pesquisa, no campo da Enfermagem, possibilitando
a comparagao entre diversas realidades - nacionais
e internacionais.

A escala foi adaptada e validada em familias de
criangas e adolescentes com doengas cronicas. Ela
apresenta evidéncias de validade de conteldo, construto
e critério suficientes, quanto a qualidade do instrumento,
para descrever a experiéncia da integragdo familiar na
doenca cronica da crianca.

Sugere-se a ampliacdo da amostra para familias de
adultos e idosos com condigdes cronicas, verificando como
o instrumento se comporta também nessas populagdes.
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