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Destacados: (1) Validacién de la Family Integration
Experience Scale: Chronic Illness (FIES:CI). (2) Escala de
experiencia de integracién familiar frente a enfermedad
crénica. (3) Administracién ideal de las enfermedades
crénicas que contempla interacciones con profesionales
de la salud. (4) Estrategias de fortalecimiento de las
relaciones familiares en el contexto de la enfermedad
cronica. (5) Proceso de integracion usado por los miembros
de la familia para adaptarse a la enfermedad.

Objetivo: realizar la adaptacién transcultural y la validacién
psicométrica de la Family Integration Experience Scale: Chronic
Iliness para la lengua portuguesa hablada en Brasil. Método: estudio
metodoldgico, dividido en dos etapas. En la primera etapa, se realizd
la adaptacion transcultural de la Family Integration Experience Scale:
Chronic Illness para la cultura brasilena; para esto, la escala fue
sometida a traducciones, a retrotraducciones y a un comité de jueces,
para verificacion de la equivalencia semantica, linguistica y contextual
entre los items originales y los traducidos. En la segunda etapa, se
realizé la validacién de la escala en una muestra de familias con
nifios y adolescentes con enfermedades crdnicas. Los participantes
fueron 230 familias de nifios con enfermedades crdnicas, atendidos
en el ambulatorio de un hospital publico terciario, con caracteristicas
de ensefianza e investigacion. Resultados: la consistencia interna
fue comprobada a través del alfa de Cronbach (0,81) y del Omega
de McDonald (0,81). El analisis factorial confirmatorio también fue
comprobado, habiéndose un ajuste del modelo de acuerdo con lo que
es aceptable para los estandares de validacion. Conclusién: la version
de la Family Integration Experience Scale: Chronic Iliness presentd
evidencias de validacién y puede ser considerado un instrumento valido
y confiable en la cultura brasilefia. La Family Integration Experience
Scale: Chronic Illness en la version portuguesa de Brasil, puede ser
utilizada para medir la experiencia de la integracién familiar en la
enfermedad crénica.
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Introduccion

Las innovaciones cientificas y tecnoldgicas en
la atencion a la salud neonatal y pediatrica llevaron
a importantes cambios en la epidemiologia de las
enfermedades cronicas, en las fases del ciclo vital. Las
enfermedades infecciosas disminuyeron substancialmente
y la expectativa de vida aumentd, reflejado en el aumento
de la prevalencia de enfermedades cronicas.

En la actualidad, las enfermedades croénicas
representan la mayor causa de muerte y de incapacidades
en el mundo; cerca de 74% de las muertes ocurridas
son atribuidas a ellas. En Brasil, en lo que refiere a la
enfermedad crénica en el nifo, los datos indican que de
9% a 11% de los nifios y adolescentes brasilefios son
portadores de enfermedad croénica, distribuidos en 9,1%
de nifios de cero a cinco anos, 9,7% de seis a trece afios
y 11% de adolescentes entre catorce y diecinueve afios.

La American Academy of Pediatrics (AAP) esclarece
que una condicién cronica de salud puede durar de tres
meses hasta toda la vida, afectando al individuo en sus
actividades diarias. En Estados Unidos (EUA), entre 10
y 20 millones de nifos y adolescentes sufrian de, por lo
menos, una condicién cronica en 2020 y, un total de 72
millones de norteamericanos menores de 18 afios, lo que
resultaria en un porcentaje de nifios con enfermedades
cronicas, entre 13% y 27%.

En la infancia las enfermedades crdnicas,
generalmente, causan secuelas y limitaciones al paciente
por un largo tiempo, lo que provoca un gran impacto
en muchos aspectos de la vida del nifio y de su familia.
La administracion ideal de enfermedades y condiciones
cronicas de salud comprende adaptaciones en las rutinas
diarias de los nifos y sus familias y en las interacciones
con profesionales y servicios de salud.

A medida que las familias tratan de adaptarse a la
enfermedad crdnica del nifio, hacen elecciones relacionadas
con sus experiencias y reconocen su vulnerabilidad y la
actual realidad de la enfermedad crénica. Ese proceso
continuo es denominado “reintegracion familiar”; en este,
las familias pasan a utilizar estrategias intencionales de
cuidado y establecen un compromiso dentro de la familia,
con el objetivo de mejorar la vida familiar actual y futura.

La reintegracién familiar esta relacionada con
procesos de integracion, usados por los miembros de la
familia para adaptarse a la realidad y a las incertezas de
la enfermedad crénica, a lo largo del ciclo de vida familiar,
en el contexto de la enfermedad crénica. La reintegracion
familiar posibilita la capacitacion de la familia, auxiliandola
a adaptarse a la realidad y a hacer elecciones dentro
de la experiencia de la enfermedad crdnica. Los
procesos de integracion incluyen: el reconocimiento de

la vulnerabilidad familiar e individual de los miembros
de la familia; las estrategias intencionales de cuidado
familiar, como planificar el monitoreo; la proteccion; vy,
el compromiso familiar con la enfermedad crénica, como
conectarse, ponderar, relacionarse y luchar.

El apoyo mutuo entre los familiares se torna un
facilitador para el proceso de adaptacion y para los
cuidados de nifios con enfermedades cronicas. Las familias
que comparten las decisiones y los cuidados del nifio
enfermo tiene menos dificultades en la vida familiar y en el
control de la enfermedad, asi como menor vulnerabilidad
social. Para los padres del niflo con condicidn croénica, es
fundamental el apoyo emocional entre los comparieros
(familia, amigos y profesionales de la salud) para lidiar
con la condicidn del hijo.

Los enfermeros son indispensables para auxiliar a
las familias a encontrar la mejor forma de integracion.
Delante de una situacion de enfermedad, cada familia
actuara de una manera diferente y eso depende de sus
experiencias previas, creencias y valores de cada miembro
familiar, que esta vinculado a la influencia y al espacio que
desarrollan y ocupan en su red organizacional. Al utilizar la
experiencia, los miembros de la familia interactian entre
si, influenciandose entre ellos, auxiliando el desarrollo,
el enfrentamiento, la manutencién de la integridad y la
construccion de la salud familiar.

Los profesionales de la salud deben conocer esas
experiencias de integracion familiar en el contexto de la
enfermedad crénica, para que puedan elaborar abordajes
centrados en la familia. Para atender es necesario
comprender las experiencias de integracion familiar, en
las diversas condiciones crénicas de salud. Sin embargo,
la identificacion de los procesos de integracidon familiar, en
la realidad brasilefia, es limitada por la falta de mediciones
validas y confiables que capturen esas experiencias.

La Family Integration Experience Scale: Chronic
Illness (FIES:CI) es una escala creada en 2020, por
enfermeras norteamericanas, a partir del modelo tedrico
Reintegration Within Families in the Context of Chronic
Illness Model (RFCCI), con el objetivo de describir los
procesos familiares utilizados para administrar la vida
familiar en el contexto de una enfermedad cronica.

El instrumento aborda algunos conceptos centrales,
como: vulnerabilidad familiar, estrategias de cuidado
familiar, ponderacidn familiar, relacionamiento familiar,
transformacion familiar, conexion familiar y lucha familiar.
Estd compuesto por 9 items, presentados en formato
analdgico-visual, para capturar lo subjetivo de cada
proceso y aumentar la capacidad de medicion.

La escala fue comprobada en el contexto de la cultura
norteamericana y se mostré confiable y aplicable. Se cree
que la FIES:CI sera aplicable y util para la enfermeria
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pediatrica brasilefia, por proporcionar mayor comprension
de la integracion y de la vulnerabilidad familiar, delante de
la enfermedad crénica, posibilitando proponer estrategias
de cuidado y fortalecimiento de las relaciones familiares,
en el contexto de la enfermedad croénica del nifo.

En la realidad brasilefia, existe un vacio en lo que se
refiere a instrumentos o escalas que describen procesos
familiares. Por tratarse de una escala de facil comprension
y ser autoaplicable, la version brasilefia de la FIES:CI
podra ser utilizada, por la enfermeria pediatrica, para
conocer a las familias con nifios en condiciones crénicas
de salud y para permitir proponer estrategias para auxiliar
a esas familias en el dia a dia con sus nifios.

El objetivo de este estudio fue realizar la adaptacion
transcultural y la validacion psicométrica de la Family
Integration Experience Scale: Chronic Iliness (FIES:CI)
para la lengua portuguesa hablada en Brasil.

Método

Delineamiento del estudio

Se trata de un estudio psicométrico de Adaptacion
Transcultural (ATC) y validacion del instrumento FIES:CI
para la lengua portuguesa hablada en Brasil. Para esto,
fueron seguidos los procedimientos recomendados en la
literatura. Este estudio fue organizado de acuerdo con
las recomendaciones de la guia Revised Standards for
Quality Improvement Reporting Excellence (SQUIRE 2.0),
de la Rede Equator.

Escenario

El estudio fue dividido en dos fases, siendo la
primera la realizacién del ATC de la escala FIES:CI para
la lengua portuguesa hablada en Brasil, conteniendo
las etapas: traduccion; consenso de las traducciones;
retrotraducciéon; comité de especialistas; revisién de
pre-finalizacion; test cognitivo; validacion linguistica; vy,
analisis de los comentarios.

La traduccién fue realizada por dos traductores
fluentes en el idioma inglés, que es el idioma de la version
original. Una traduccion fue realizada por un profesional
del area de la salud que conocia los objetivos del estudio
y la otra por un profesor de inglés que no conocia los
objetivos del estudio (traduccion ciega), generandose
asi dos versiones. Después, se realizé una conciliacién
de las dos versiones obtenidas en la etapa inicial de
la traduccion, elaborandose asi la primera version de
la escala.

Posteriormente, la primera versién conciliada fue
enviada para un traductor nativo de la lengua inglesa,
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que realizd la retrotraduccion, es decir, la vuelta del texto
para el idioma de origen. Esa misma versién conciliada
fue enviada para el comité de especialistas, compuesto
por profesionales de la salud (brasilefios y bilinglies) con
formacion y/o experiencia en cuidado familiar, psicometria
y linglistica. El papel del comité de especialistas fue
consolidar la versidn final del instrumento.

Los especialistas evaluaron la versién traducida
considerando el analisis de las equivalencias conceptuales,
culturales, semanticas e idiomaticas. También se solicitd
a los especialistas el analisis de los items con el objetivo
de validar el contenido del instrumento. El contacto con
los especialistas fue a través del correo electrdnico.

En la segunda fase del estudio, fue realizada la
verificacion de evidencias de validez y confiabilidad de la
version brasilefia de la escala, por medio de la validacion
de constructo. El instrumento fue aplicado inicialmente en
cinco familiares con nifios o adolescentes con enfermedad
cronica, para la realizacion del pretest. Posteriormente, se
realizé el test cognitivo y la validacion lingliistica. Después
de la aplicaciéon del pretest, fue definida la version final
del instrumento.

Participantes

La evaluacién de las propiedades psicométricas de
la escala fue realizada a través de un estudio transversal,
con 230 familiares de niflos y adolescentes, con hasta
19 afios y con enfermedades crdnicas, que estaban siendo
acompanados en el ambulatorio de un hospital-escuela
publico en la ciudad de Sao Paulo. La determinacion de
la muestra fue realizada por conveniencia y superé lo
recomendado por la literatura (de 10:1), posibilitando
analisis mas precisos. El familiar que responderia a la
investigacion deberia tener mas de 18 afios y vivir en la
misma residencia que el nifio o adolescente.

Periodo

La recoleccion de datos fue realizada entre los meses
de marzo y mayo de 2023.

Instrumento

La FIES:CI es una escala autoaplicable y se inicia
con un paragrafo introductorio de instrucciones, en el cual
el miembro de la familia es instruido a marcar el punto
apropiado a lo largo de la linea analdgica-visual, que mejor
describa las experiencias de los miembros de la familia con
la integracién de la enfermedad o la condicidn crénica en la
vida familiar. En seguida, los nueve items son presentados,
en el formato de puntuacion de escala analdgica-visual
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de 0 a 100. Tres items son puntuados inversamente
para el anélisis: cuidado familiar, crecimiento familiar e
importancia del relacionamiento familiar. La suma de los
puntajes puede completar de 0 a 900, siendo que puntajes
mas bajos indican mayor integracién de la enfermedad

cronica en la vida familiar.

Recoleccion de los datos

Los participantes fueron seleccionados durante
el periodo de espera en la consulta de ambulatorio,
siendo convidados a responder a un cuestionario de
caracterizacion demografica y a la versién final del
FIES:CI.

El llenado del instrumento tomoé cerca de
10 minutos y fue realizado en el ambulatorio, antes
o después de la consulta del nifio o adolescente. Los
datos complementarios, como diagnostico y tiempo
de diagnéstico, fueron recolectados en la ficha médica
del paciente.

Analisis de los datos

La validez de constructo es la extensidon en que un
conjunto de variables, realmente, representa el constructo
a ser medido. En este estudio, la validez fue comprobada
con el Analisis Factorial Confirmatorio (AFC), utilizando
el Método de la Maxima Verosimilitud y con el software
estadistico R, versidén 4.3.0. Fueron aceptables los items
con carga factorial mayor que 0,30.

Para los indices de ajustamiento, en la AFC,
fueron comprobados con: Comparative Fit Index
(CFI) >0,90; Tucker-Lewis Index (TLI) >0,90; Root
Mean Square Error of Aproximation (RMSEA) <0,08)
y Root Mean Square of Residuals (RMSR) <0,08. Fue
calculado el R-cuadrado, que determina la proporciéon
de variancia en la variable dependiente, que puede
ser explicada por la variable independiente; este
representa la proporcién de la variabilidad en la
variable respuesta explicada por la variable predictora
o por la variable explicativa. Conocido como coeficiente
de determinacién, suministra una idea de cuan bien
los datos se ajustan al modelo.

La confiabilidad de la escala fue comprobada por
medio del analisis de la consistencia interna, utilizando los
coeficientes de alfa de Cronbach (a) y Omega de McDonald
(wt), evaluando hasta qué punto las partes de la escala
miden la misma caracteristica; el indice maximo vale 1.
Cuanto mas alta es la confiabilidad, mas exacta sera la
medida de la consistencia interna. Para este estudio, se
adoptd un coeficiente de 0,7 como satisfactorio, valor
aceptado y considerado internacionalmente.

La estabilidad o reproductibilidad del instrumento
(test-retest) fue analizada por el Coeficiente de Correlacion
Intraclase (ICC).

Los datos fueron analizados por medio del software
estadistico R, versidén 4.3.0. Se utilizd la estadistica
descriptiva, tanto para caracterizacion de la muestra
como para el calculo de los valores de frecuencia,
proporciones, medias, desviacion estandar y valores
minimos y maximos. El nivel de significacion adoptado
en las pruebas fue de 5%.

Aspectos éticos

Después de la autorizacién de las autoras de la
escala original, el proyecto fue sometido al Comité de
Etica e Investigacion de la Escuela de Enfermeria de la
Universidad de Sdo Paulo, obteniendo la Decision n©
5.592.795. Después de los esclarecimientos sobre el
objetivo y los procedimientos del estudio, los participantes
firmaron el Término de Consentimiento Libre e Informado.

Resultados

La Etapa 1 considerada como el proceso de
adaptacion del FIES:CI, comprendid las traducciones,
la sintesis de las traducciones y la retrotraduccion,
conforme se presenta en la Figura 1. No habiéndose
encontrado grandes divergencias en las dos versiones
retrotraducidas, fue elaborada la Versidon Portugués
1 (VP1). La VP1 fue encaminada para la evaluacion
del comité de especialistas, con pocas sugestiones
de alteraciones, conforme demostrado en la Figura
2, obteniéndose 80% de concordancia entre los
especialistas; informacion utilizada para la construccidon
de la Version Portugués 2 (VP2).

En la Etapa 2, participaron del estudio 230 familiares
de pacientes de 1 a 19 afios, con condiciones crdnicas
de salud, incluyéndose: madre (78,2%), padre
(18,70%), abuela (2,17%) vy tia (0,87%). En relacion
a la escolaridad: 21,30% concluyeron el nivel superior;
1,74% tenian formacién técnica; 56,09% tenian
ensefianza media completa; y, 20,87% habian concluido
la ensefianza fundamental.

En relacion a la renta de esas familias, 51,53%
consideraron la renta familiar suficiente, 45,85%
consideraron tener renta insuficiente y 2,62% relataron
sobrar dinero al final del mes. Al ser cuestionados en
relacion a la renta antes de la enfermedad del nifio,
65,7% de los familiares consideraron que la renta
familiar era suficiente; 19,65% consideraron la renta
insuficiente y 15,28% relataron que sobraba dinero al
final del mes.
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Version Original

Version Portugués 1

Retrotraduccion

Version Portugués 2

v

Pretest

'

Revisién de la
Version Portugués 2

v

Version Final

3 Especialistas

Figura 1 - Etapas del proceso de adaptacion transcultural de la FIES:CI. S&o Paulo, SP, Brasil, 2023

Instrumento Original

VP1*

PVv2t

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

Nosotros consideramos el significado de esa
enfermedad cronica para nuestra familia.

Nosotros reflexionamos sobre el significado
de esa enfermedad cronica para nuestra
familia.

Our family struggles because of this chronic
illness.

Nuestra familia sufre esa enfermedad cronica.

Nuestra familia enfrenta esa enfermedad.

Our family has grown through living with this
chronic illness.

Nuestra familia crecié mucho a través de la
convivencia con esa enfermedad crénica.

Nuestra familia crecié al convivir con esa
enfermedad cronica.

*VP1=Version Portugués 1; VP2=Version Portugués 2

Figura 2 - ftems alterados después de la evaluacién del comité de especialistas. S&o Paulo, SP, Brasil, 2023

Entre las familias de los participantes, 162 familias
tenian otros hijos y 68 solamente un hijo, participante
del estudio. La cantidad de personas que residian en la
misma residencia varié de 2 a 8 personas.

En cuanto a los nifios y adolescentes, 132 (57,3%)
eran del sexo masculino y 98 (42,6%) del sexo femenino.
La edad vari6 de 1 a 19 afos.

Los diagndsticos de los nifios fueron distribuidos por los
sistemas, siendo divididos en enfermedades: neuroldgicas
(9,3); enddcrinas; renales; respiratorias (13,4%); de
piel (3,9%); hepaticas (4,3%); del sistema de digestién
(10%); del sistema genitourinario (2,61%); del sistema
inmunoldgico (6,09%); cardiacas (3,04%); genéticas (6,9);
de cancer (3,4%); vy, de sindromes raros (14,3%).

Como se trata de un modelo bidimensional, la
escala fue comprobada en sus dos factores: Factor 1,
que comprende los items Q1, Q2, Q5, Q7 y Q9, siendo
considerados factores negativos; y Factor 2, con los items:
Q3, Q4, Q6 y Q8, considerados factores positivos.

Se realizé el andlisis descriptivo del desempeno de
los items de la escala. El alfa de Cronbach fue usado para
medir la confiabilidad interna, siendo igual a 0,81, que
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permitié afirmar que 81% de la variabilidad del fenémeno
puede ser explicado por esa escala. En el andlisis del alfa,
en los diferentes factores de la escala, la confiabilidad del
Factor 1 fue de 0,81, en cuanto en el Factor 2 fue de 0,60.

Fue realizado también, como test de confiabilidad
el Omega de McDonald, obteniéndose un coeficiente de
0,81 para la consistencia interna de la escala, presentando
un Omega de mayor valor en el Factor 1 (0,81) y en el
Factor 2 (0,61).

La caracterizacion de cada item de la escala,
individualmente, fue comprobada y demostrdé que la
exclusion de items con bajo valor de confiabilidad interna
no mejoraria el valor del alfa de Cronbach en los factores,
conforme se presenta en la Tabla 1.

La correlacién entre los dos factores de la escala
fue de -0,637, con intervalo de confianza de 95% -0,864
a-0,409, conforme se presenta en la Tabla 2.

El modelo ajustado presentd adecuados indices de
calidad de ajustamiento, entre los items de la escala;
sin embargo, la correlacion entre sus dos factores fue
negativa (-0,637), hecho que era esperado, debido a la
inversion entre los factores de la escala.
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Tabla 1 - Estadistica descriptiva de los items que componen la escala. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2023

Factor ftem n* Min Max Media D.?Z?ﬁﬁﬁ" c Cro:l:aac:eCdsi Mc?afﬁfui c("fdsi

1 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

f2r 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 = Maximo; CI = Correlacién ftem-Total; Cdsi = Coeficiente del dominio sin el item; f1 = Factor 1; **f2 = Factor 2

Tabla 2 - Distribucién de las cargas factoriales de la escala. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2023

Factor item Carga factorial Intervalo de confianza R-cuadrado
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 2 0,818 0,489
7 0,653 0,544 a2 0,763 0,429
9 0,684 0,570 a 0,798 0,470
f2 3 0,654 0,424 a2 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 = Factor 1; f2 = Factor 2

La RMSEA fue de 0,068 (IC90%: 0,044; 0,091), valor
adecuado e indicativo de ajuste del modelo a la estructura
factorial. El valor del Standardized Root Mean Square
Residuals (SRMR) fue de 0,067, también demostrando
ajuste del modelo a la estructura factorial. Las medidas
de ajuste incrementales fueron TLI de 0,89 e CFI de 0,92.
Asi, la estructura del instrumento se mostré adecuada
para evaluaciéon del constructo investigado.

Para evaluar la confiabilidad de la escala, fue
realizado también el test-retest. Después de cuatro
semanas, la escala fue nuevamente aplicada a 35
familiares, obteniéndose un valor de ICC de 0,998, que

demuestra fuerte correlacion.

Discusion

La presente investigacion tuvo como objetivos
realizar la adaptacién transcultural y validar la FIES:CI
para la lengua portuguesa hablada en Brasil. La
FIESC:CI es una escala que se propone describir la

experiencia de la integracion familiar, en el contexto de
la enfermedad crénica.

Los resultados de este estudio garantizan la validez
y confiabilidad de la versién brasilefia de la FIES:CI. Este
es el primer instrumento brasilefio que objetiva medir la
experiencia de la integracion familiar, en el contexto de
la enfermedad crénica. Un punto fuerte de la FIES:CI es
que esta basada en una estructura conceptual sdlida,
construida a través de décadas de investigacion, que
permite evaluar e intervenir en la integraciéon familiar,
en el contexto de la enfermedad cronica.

En una investigacion de ATC, se debe evaluar las
equivalencias semantica, linglistica y contextual, entre
los items originales y los traducidos; también debe ser
realizado el analisis de las propiedades psicométricas de
la nueva version del instrumento. La pertinencia de los
conceptos y de los dominios contenidos en el instrumento
original en la nueva cultura, también debe ser evaluada;
asi como, es necesario considerar la adecuacion de cada
item del instrumento original, en términos de la capacidad
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de representar esos conceptos y dominios, en la poblacion
objeto de la investigacion.

En la traduccidn y adaptacion de la FIES:CI, se utilizd
un método sistematico y riguroso, que garantizd la calidad
de la medida y suministrd evidencias de la validez, de la
aceptabilidad y de la viabilidad del contenido de la escala
en su version brasilefia. No hubo grandes discrepancias
entre las versiones presentadas por los traductores;
aquellas que surgieron fueron rapidamente solucionadas
por las investigadoras principales del estudio.

En la evaluacién de las propiedades psicométricas,
la escala se mostro facil de ser aplicada, demostrando
evidencias de su validez, las que fueron confirmadas a
través del analisis factorial de los principales componentes
de la escala. Los items que componen los factores indican
que la variancia de esas variables es reproducida por
factores comunes.

Con el analisis factorial fue verificado que todos
los items de la escala tienen un papel importante en la
descripcién del constructo y que las cargas factoriales,
de la versién brasilefia de la FIES:CI, no divergen de
la version original; asi, manteniéndose la composicion
de la escala. Con el analisis correlacional entre los
items de la escala y la escala global, se concluy6 que
el instrumento puede medir la integracion familiar de
ninos y adolescentes con condiciones crénicas, ya que
muestra que las correlaciones entre todos los items y
la escala global son mas fuertes que las correlaciones
apenas entre los items.

En el instrumento original, el analisis factorial explicd
63,8% de la variancia, con un modelo bidimensional con
dos factores. El Factor 1 considerado como factor de
integracion negativo evalla: la vulnerabilidad familiar;
las transformaciones de la familia; el sufrimiento de la
familia; la sobrecarga de la familia; y, las preocupaciones
financieras. El Factor 2, considerado factor positivo incluye:
estrategias de cuidado; importancia de las relaciones
familiares; vy, reflexion y crecimiento de la familia.

Apoyando la validez del constructo de la version
brasilefia, la consistencia interna y la confiabilidad test-
retest tuvieron resultados excelentes, confirmando que se
trata de una medida confiable. El valor de la consistencia
interna verificada con el alfa de Cronbach (0,81) superd
el valor obtenido en el instrumento original (0,79).
La interpretacion del coeficiente alfa es generalmente
preferida en detrimento de otras interpretaciones; sin
embargo, todavia no existe consenso en la literatura
acerca de su interpretacion.

En este estudio, diferentemente del estudio
original publicado anteriormente, para desarrollar y
validar la escala FIES:CI, la confiabilidad también fue
evaluada utilizando el coeficiente Omega de McDonald’s,
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que suministra una estimativa mas restrictiva de la
confiabilidad.

Considerando la realizaciéon del test-retest, un
estudio para adaptar y validar la Family Intensive Care
Units Syndrome Inventory, en la cultura de Iran, enfatizé
la importancia de su realizacién. Los autores aplicaron
nuevamente el instrumento dos semanas después de su
primera aplicacion; el Coeficiente de Correlacién Intraclase
(ICC) encontrado fue de 0,97, valor similar al encontrado
en este estudio. Para evitar la variacion de la percepcion
de los sintomas positivos o negativos y los problemas de
memoria, el intervalo de tiempo recomendado entre las dos
medidas es de cuatro semanas. Los cambios en el estado
de salud del nifio, que ocurren entre las pruebas, también
pueden influenciar las respuestas de los entrevistados, lo
que disminuye la confiabilidad del test-retest.

Las competencias familiares, medidas en la FIES:CI,
como las estrategias para el cuidado, la toma de decisiones
y el apoyo financiero, auxilian a desarrollar competencias
dirigidas a la resolucion de problemas, reduciendo la
chance de un resultado negativo. Las relaciones familiares
satisfactorias funcionan como factores de proteccion
contra los comportamientos de riesgo para los miembros
de la familia.

Un estudio realizado en China, para construccion y
validacién de un instrumento que mide la regulacién y
la integracion familiar, confirmdé que esos dominios son
necesarios, ya que los niflos con familias con excelente
regulacion e integracién tienen 3,6 veces mas probabilidad
de ser saludables, si comparados con nifios con familias
con dificultades en esos dos dominios. La investigacion
también revel6 que el conflicto familiar estd asociado a
una probabilidad 38% menor de ser saludables.

Al validar las propiedades psicométricas del
instrumento Family Health Scale en la version brasilefia,
los autores describieron la importancia de considerar
todos los factores de la escala; entre ellos medidas
como: funcionamiento familiar, comunicacion, resolucion
de problemas, coping, soporte emocional y econémico;
temas que deben ser abordados al trabajar con la salud
de la familia. Ademas, los autores recomendaron que los
profesionales de la salud exploren, en sus investigaciones,
cuestiones como los vinculos de apoyo intra y extrafamiliar,
con la finalidad de potencializar la comprensién sobre
la salud.

Instrumentos de medicién precisos y validos
que abordan fendmenos de interés de las areas de la
Enfermeria y de la Salud, son fundamentales para auxiliar
la practica profesional y el desarrollo de investigaciones.
La version brasilefia de la FIES:CI fue considerada por
los participantes un instrumento de facil comprension; su
buen desempefio psicométrico proviene de su facilidad
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de llenado. Para que un instrumento de medida sea
considerado bueno, necesita: ser bien comprendido por
los encuestados; ser pragmatico; reducir la sobrecarga
del encuestado; y, capturar los dominios que se
propone medir.

La escala fue denominada, en su version brasilefa,
como Escala de Experiencia de Integracién Familiar en
la Enfermedad Crénica, buscando la maxima proximidad
con la denominacion de la escala original; esta presenta
indicios de confiabilidad y validez y se encuentra disponible
para ser utilizada en la cultura brasilefia.

La aplicacion del instrumento fue realizada en un
ambulatorio, durante la espera para la atencidon médica.
Muchas entrevistas fueron interrumpidas por las consultas
médicas, precisando ser iniciadas nuevamente, esto fue
un factor limitante del estudio. También, hubo muchos
estimulos externos, que provocaron la distraccion en
algunos participantes.

En relacion a su aplicabilidad, los participantes no
consideraron el instrumento dificil de ser comprendido;
sin embargo, en el primer item (“Nuestra familia esta
sintiéndose vulnerable con esta enfermedad crénica”),
la palabra “vulnerabilidad” representé la dificultad de
comprensidn para pocos participantes, siendo necesaria
ofrecer una explicacion sobre el concepto de esa palabra.

La recoleccién de datos, en apenas un local, fue
entendida como una limitacion, a pesar de ser realizada
en un servicio de referencia, ya que las familias, en su
mayoria, residian en la regién metropolitana. Conociendo
las diferencias culturales y socioeconémicas de nuestro
pais, pensamos que es importante que la escala sea
aplicada en otras regiones de Brasil.

También, pensamos que esa escala podra ser utilizada
como herramienta para evaluacidén de la experiencia de
la integracion familiar, en la enfermedad crénica, lo que
auxiliarad a los profesionales de la salud a mejorar la
planificacion y el desarrollo de estrategias de atencién y
cuidado de las familias.

La Escala de Experiencia de Integracion Familiar en
la Enfermedad Crdnica puede apoyar la descripcion y
comparacion de las experiencias de los miembros de la
familia, en varias situaciones de enfermedades croénicas.
Ademas de medir simultdneamente las experiencias, la
escala puede representar la adicién de una herramienta
valiosa para informar estratégicamente las acciones
terapéuticas de enfermeria familiar, en el contexto de la
enfermedad crénica.

Conclusioén

La Escala de Experiencia de Integracion Familiar
en la Enfermedad Crénica podra contribuir como un

instrumento para comprender como las familias se
integran en diversas situaciones de la enfermedad cronica
y en situaciones estresantes, en su cotidiano; al conocer
sus vulnerabilidades esas familias se fortalecen delante
de las diversas situaciones de la enfermedad.

La utilizacion de este instrumento en la evaluacion
familiar puede proporcionar mayor interaccién de los
profesionales de la salud con las familias, estimulando
la planificacién de intervenciones especificas para cada
familia, colaborando con el proceso de integracion familiar
en la adaptacién a la enfermedad e incentivando las
familias a buscar estrategias de fortalecimiento de las
relaciones familiares, en el contexto de la enfermedad
crénica del nifio. También, podra ser utilizado en la
investigacion, en el campo de la Enfermeria, permitiendo
la comparacion entre diversas realidades nacionales e
internacionales.

La escala fue adaptada y validada en familias de
nifos y adolescentes con enfermedades croénicas. Ella
presenta evidencias de validez de contenido, constructo
y criterios suficientes, en lo que se refiere a la calidad del
instrumento para describir la experiencia de la integracion
familiar, en la enfermedad crdnica del nino.

Se sugiere la ampliacidon de la muestra para familias
de adultos y adultos mayores con condiciones crénicas,
para verificar cdmo el instrumento se comporta en esas
poblaciones.
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