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DEFICIENCIAS

“Deficiente” € aquele que ndo consegue modificar sua vidataaw as imposicdes de
outras pessoas ou da sociedade em que vive sawrnsriéncia de que € dono do seu
destino.
“Louco” é quem nao procura ser feliz com o que possui.
“Cego” € aquele que nao vé seu proximo morrer de fridode, de miséria, e sO tém
olhos para seus miseros problemas e pequenas dores.
“Surdo” é aquele que ndo tem tempo de ouvir um desabafmdenigo, ou o apelo de
um irmao, pois esta sempre apressado para o trabalfuer garantir seus tostdes no fim
do més.
“Mudo” é aquele que ndo consegue falar o que senteseade por tras da mascara da
hipocrisia.
“Paralitico” € quem ndo consegue andar na dire¢cdo daqueleprgaesam de sua ajuda.
“Diabético” € quem néo consegue ser doce.
“Ando” é quem nao sabe deixar 0 amor crescer.
E finalmente a pior das deficiéncias € ser misdiguas:
“Miseraveis” sao todos que ndo conseguem falar com Deus.

Mario Quintana



BARBOSA, I. V. Traducado, adaptacdo e validacdo danishel uncertainty in illness
scale for family membersaplicacdo em familiares de pessoas com parap2@iz®. 149f.
Tese (Doutorado em Enfermagem) — Universidade BederCeara, Fortaleza, 2012.

RESUMO
A incerteza é a inabilidade da pessoa em determisanificado dos eventos relacionados
a doenca. Trata-se de um estudo com delineamentaloh@gico que teve por objetivos
traduzir, adaptar culturalmente para a lingua poesga e validar Blishel Uncertainty in
lliness Scale for Family Membesm familiares de pessoas com lesdo medular coritdéfi
motor tipo paraplegia e ainda, verificar a confidade e validade di&lishel Uncertainty
in lliness Scale for Family Membe(BPUS-MF). A amosta envolveu 152 familiares dos
pacientes internados com lesdo medular. Os dadas fcoletados em um hospital publico
referéncia em trauma situado em Fortaleza-CE, noge de janeiro a julho de 2012 por
meio de entrevista utilizando um formulario paréeabdo dos dados sociodemograficos e
a seguir com a aplicacdo da versao final em poésigia escala PPUS-MF. O formulario
da escala é apresentado no formato de Escala dd:Ldkscordo totalmente (1), discordo
(2), indeciso (3), concordo (4) e concordo totaltegb). O processo de adaptacdo seguiu
as etapas preconizadas pela literatura. A PPUS-étiife medir o nivel de incerteza dos
membros da familia cujo parente esta doente. Aagcauto-aplicada, tem 31 itens sendo
a pontuacdo calculada somando-se as respostas a@n escore indicando niveis mais
elevados de incerteza e sua pontuacao varia ent&38 Quanto maior 0 escore, maior a
incerteza do familiar em relacdo a doenca. Ost&isiséo distribuidos em quatro
dominios, Ambiguidade, Falta de Clareza, Faltarderiacédo e Imprevisibilidade. As
propriedades psicométricas analisadas foram: dadsdi de conteddo (comité de juizes); a
validade de construto (analise fatorial confirmiat@ a comparacdo das meédias dos fatores
e dos escores totais segundo as variaveis sociggéfitas dos familiares do estudo); a
confiabilidade (teste-reteste e alfa de Cronba€dg. aspectos éticos e legais foram
contemplados. Os resultados revelaram que, a rmadws participantes era do sexo
feminino 85 (55,9%), com média de idade de 42,8 anom grau de parentesco entre
Irméo (a) 45 (29,8%), seguido por Mae 27 (17,9%xsposa 26 (17,2%). Destes 84
(55,3%) do Interior, 116 (76,3%) possuem companheift8 (44,7%) tiveram 4 a 8 anos
de estudo com uma média de 8,78 anos e com 104R4b&xercendo atividades laborais.
Na avaliacdo das propriedades psicométricas, d@estacque na analise fatorial
confirmatodria, foram feitos ajustes excluindo-seitess 4, 9, 14, 24,25 e 27. Destes 0s
itens 4, 24 e 25 pertencentes ao dominio Ambigiéidad itens 9 e 14 integrantes do
dominio Falta de Clareza e o item 27 do dominioréwigibilidade. Enfatiza-se que
mesmo com a exclusdo dos itens houve um superaiagjesto de dados para se ter a
convergéncia. A versao traduzida da PPUS-MF aptesesoeficientes muito baixos do
alfa de Cronbach em seus dominios: Ambiguidadel(0Ofalta de Clareza (0,41), Falta de
Informacéao (0,40) e Imprevisibilidade (0,29). Howra ajustamento dos dados na analise
fatorial confirmatoria para a obtencdo da convergérevelando que a escala EMID-MF
€, aceitavel e esta ajustada parcimoniosamenteodelmoriginal. Os coeficientes para os
dominios foram baixos, tais resultados permitirafarir que os itens parecem representar
fendbmenos que ndo podem ser reduzidos a medidassintéticas, especialmente quando
se mede um construto psicolégico. Concluiu-se,aptot que se obteve um instrumento
confiavel e valido capaz de ser aplicado com famas de pacientes internados com lesdo
medular pontuando as caracteristicas e dominisgakeincertezas.

Palavras-chave: Teoria de Enfermagem. Traduc&o e Validagcdo del&sParaplegia.
Familiares.



BARBOSA, I. V. Translation, adaptation and validation of Mishel urcertainty in
illness scale for family members: application in riatives of people with paraplegia.
2012. 149pg. Thesis (PhD. in Nursing) - Universel&ederal do Ceara, Fortaleza, 2012.

ABSTRACT

Uncertainty is the inability of the person to detare the meaning of the disease-related
events. This is a methodological study that aimedtranslate, culturally adapt to
Portuguese and validate the Mishel Uncertaintyllime$s Scale for Family Members of
people with spinal cord injury and motor deficikdi paraplegia, and also verify the
reliability and validity of the Mishel Uncertaintn lliness Scale for Family Members
(PPUS-MF). The sample consisted of 152 relativespétients with spinal cord injury.
Data collection happened in a public hospital mfee for trauma in Fortaleza-CE, Brazil,
from January to July 2012, through interviews usagjuestionnaire to collect socio-
demographic data and then apply the final versioRartuguese of the PPUS-MF scale.
The scale questionnaire is presented accordingikertLscale: strongly disagree (1),
disagree (2), undecided (3), agree (4) and stroaghee (5). The adaptation process
followed the steps recommended in the literatutee PPUS-FM allows measuring the
uncertainty level of family members of a sick persdhe scale is self-administered, it has
31 items and the score is calculated by addindhe@hswers with higher scores indicating
higher levels of uncertainty and the score ranges f31-155. The higher the score, the
greater the uncertainty of family members regardirggdisease. The 31 items are divided
into four domains: Ambiguity, Lack of Clarity, Laak Information and Unpredictability.
The psychometric properties analyzed were: contatdity (committee of experts);
construct validity (confirmatory factor analysisdacomparison of the factors average and
total scores according to socio-demographic vagmbf the family members in the study);
reliability (test-retest and Cronbach's alpha). €tiecal and legal aspects were considered.
The results revealed that most participants wemsale, 85 (55.9%), with average age of
42.8 years, regarding the relationship 45 (29.8%jewsiblings, followed by mother 27
(17.9%) and wife 26 (17.2%). Of these 84 (55.3%hedrom the interior of the State, 116
(76.3%) have a partner and 68 (44.7%) had 4-8 yelastudy with an average of 8.78
years and 104 (68.4%) perform work activities. he tassessment of psychometric
properties, we emphasize that in the confirmataotdr analysis, adjustments were made
excluding the items 4, 9, 14, 24, 25 and 27. O$¢hé¢he items 4, 24 and 25 belong to the
Ambiguity domain, items 9 and 14 to the Lack of r@a and item 27 to the
Unpredictability. Even with the items exclusion rinevas a super adjustment in data to
obtain convergence. The translated version of PMBSpresented very low scores of
Cronbach's alpha in its domains: Ambiguity (0.54ack of Clarity (0.41), Lack of
Information (0.40) and Unpredictability (0.29). Vddjusted the data in the confirmatory
factor analysis to obtain the convergence, revgdlmat the MUIS-FM is acceptable and
parsimonious set to the original model. The cosdfits for the domains were low; such
results enabled us to assume that the items seeaptesent phenomena that cannot be
reduced to more synthetic measurements, espeadiBn measuring a psychological
construct. Therefore, we concluded that we obtaiaedalid and reliable instrument
capable of being applied to family members of pasieadmitted with spinal cord injury,
pointing the aspects and domains of their unceiéasn

Keywords: Nursing Theory. Translating. Validation StudiBaraplegia. Family.
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1 INTRODUCAO

O estudo tem por objeto de investigacao a traduggdl@acéo e validacao da
Mishel Uncertainty in lllness Scale for Family Mesnd no contexto do Brasil,
considerando em particular as revelacdes de ireertgeradas por familiares de pessoas

com paraplegia.

Assim, o interesse pelo estudo e aproximacdo caema adveio tanto da
experiéncia profissional e docente, das vivénomadpz anos como enfermeira na unidade
de emergéncia e na unidade neurologica em hogpetarauma, quanto da literatura.
Observaram-se conflitos apresentados pelos fagslide pacientes com lesdo medular
com a sequela de paraplegia ou tetraplegia aorgafra nova realidade apresentada pelo

ente querido.

Nessa trajetdria, com o ingresso no Curso de Mistean Enfermagem em
2005, a participagcdo como membro pesquisador ddeblide Pesquisa e Extensdo em
Enfermagem Neurologica do Departamento de Enfermadg Faculdade de Farméacia,
Odontologia e Enfermagem da Universidade FederaCelard desde 2004, somou-se a
atuacdo como docente comprometida com a sens@éibzdo discente para o cuidado

humanizado com o paciente e sua familia.

Na pesquisa do mestrado, enfatizou-se a assistédamailia do paciente com
lesdo medular, algo pouco explorado, devendo-sabelster um acompanhamento a
familia, aléem de informacfes e orientacdes acereaestados clinicos, prevencédo de
complicacbes e realizacdo de procedimentos, cotaeoip ainda sentimentos,
inseguranca, peculiaridades e atitudes frente @ msga situacdo de vida, em que uma
doenca cujas sequelas incapacitantes despertanséneade adaptacdes e remanejos no
enfrentamento diario (BARBOSA, 2008). Os dadosekpisa revelaram o significado do
cuidar na percepcéo do familiar, percebendo-seedopninancia da incerteza na relacéo

cuidador-cuidado.

A familia vivencia progndéstico nebuloso, marcado fituacdes de pesar, que
possivelmente trardo repercussfes de enfrentandiéfitd para a vida diaria da pessoa

com lesdo medular por ela cuidada (BARBOSA, 20D8kte modo, percebe-se 0 quanto o
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enfrentamento dessa situacado representa um probbpmea demanda atuagdao dos

profissionais de saude com a familia.

Observou-se, na pratica, que existe a manutencacuidados ao paciente
com lesdo medular. No entanto, sente-se fragilidedenvolvimento do enfermeiro em
relacdo ao atendimento as necessidades da fa@aliealho (2002) detectou o fato de que
os estudos no ambito internacional e nacional sts@ medular estdo relacionados a
evolucéo clinica, direcionados para Educacédo endeSalensino-aprendizagem para o
paciente e familia, e ndo inteiramente com abordaggbre os sentimentos e necessidades

desses familiares.

Na epidemiologia brasileira, os estudos voltadesse tema e a esse contexto
sdo pautados em uma abordagem social, antropolégiemografica (GASPAR et al.,
2003; MENDES; ARAUJO, 2006; SILVA; ALBERTINI, 2007)

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatisti3FE) aponta que existem em
média 3.391.813 de pessoas portadoras de defiagnitsicas, as quais ficaram

paraplégicas, tetraplégicas ou hemiplégicas (CENBQ9).

De acordo comNational Spinal Cord Injury Statistical CentdR008), é
estimada incidéncia anual de 40 casos por milh&watgantes, ou 12.000 novos casos ao
ano, nos Estados Unidos. E ainda aponta a prevalénttorno de 255.702 pessoas com

este tipo de dano neurologico no ano de 2007 reoidefpais.

Campos et al. (2008), em estudo epidemioldgico,emisam que O0s
individuos mais propensos ao trauma da colunabmattedo os homens, com 86% de sua

casuistica. Ha predominancia da faixa etaria de 20 anos, para o sexo masculino.

No contexto da lesdo medular, ante tal situagéoride, a familia também é
afetada e seus membros tendem a mover esforco pagestamento e a superacao ao
estado traumatico estabelecido. Os familiares &a@d devem ser assistidos em suas
davidas, medos, ansiedade, enfim, na retomadadde Ai pessoa que apresenta sequelas
advindas de uma lesdo medular, ensejando incaplasidiesde a fase aguda na internacao,
depende de outras pessoas, geralmente membrosiilia,fpara realizacdo de atividades,
como vestir, despir-se, alimentar-se, sentar, hgieeliminacdo urinaria e fecal
(BARBOSA, 2008).
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Ao cuidar de pessoas em condicdo de incapacidsida fiermanente, depara-
se de modo frequente com mudancas significativas papéis pessoais, vocacionais e
familiares. As relacdes interpessoais modificamesepapéis tendem a ser alterados e a
dindmica relacional reestrutura-se diante da petispenova e estressora: representada
pelo convivio com um ente querido portador de les@ianedula, dependente parcial ou
totalmente para realizacédo de atividades diaria®@®, 2005).

Apreende-se que a lesdo medular afeta os relacentame os papéis dos
membros de uma familia, quando estes lidam com sitob@acdo de estresse que se
cronifica e estabelece novos limites e configuragie contexto familiar, principalmente
em virtude da condicao de dependéncia para realizddades de vida diaria (KREUTER,
2007).

Entender a reestruturagéo da dinamica familiarrhecer o impacto da leséo
medular para os familiares apresenta valor inctitekpara a equipe de saude, na medida
em que se instrumentaliza e se subsidia o proasdmbalho que se propde atuar em
multiplas contingéncias, sejam elas fisicas, secpsicoldgicas e espirituais apresentadas
pela pessoa atendida e suas referéncias (fanmligpa, comunidade).

Consoante evidenciado, inegavelmente, a familiapgiroeiro elo social de
uma pessoa. Ela tem influéncia direta sobre astesisticas do individuo, determinando
seu comportamento e a formacao de sua personalidat vez que se encontra em um
contexto social comum, os valores e costumes acpéla sociedade em que esta inserida
serdo absorvidos por essa familia e repassadosgurs os membros que a compdem ou

irdo compor, inclusive os valores apoiados em pregitos (BATISTA; FRANCA, 2007).

A participacdo do familiar € muito importante, peisaliza ao enfermeiro os
limites e as possibilidades deste nos cuidadostgoes a pessoa com lesdo medular
(PEREIRA; ARAUJO 2007). A compreensdo da familiss ratividades de cuidado
perpassa por diferentes perspectivas, surgindadessa a familia que se reconstroi, a
que participa, a maltratante, a familia como uréddeé cuidado, cada qual possuindo
caracteristicas de funcionamento, estruturas @egridiferentes matizes étnico-culturais e
socioeconOmicas (ELSEN; MARCON; SILVA, 2002).
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Nessa perspectiva, evidencia-se que preparar dfiaf@® para o retorno do
paciente ao nucleo familiar favorece clima propiéiorecuperacdo do paciente e a
sustentacdo emocional da familia (NIETSCHE, 2008BRH; CALIRI, 2010).

1.2 Justificativa e relevancia do estudo

Nesta pesquisa, para estudar a incerteza mediatdteraga apresentada por
familiares, realizou-se extensa busca na literawesileira, em que foram encontradas
escalas de expectativas de resultados relaciorzaddsracdo social entre 0s membros da
familia e a qualidade de vida de familiares. A ipate estudos poderiam ou nao ser

evidenciados sentimentos especificos apresentatios familiares.

Tendo em vista essa realidade, o estudo justiBcpeto fato de na literatura
brasileira ndo existirem estudos e instrumentogdadds para avaliar o processo de
incerteza na doenca enfrentado pelos familiaresontexto nacional. No que diz respeito a
familia, identificaram-se estudos no Brasil voltsdmara a religido e espiritualidade e
abordagens acerca da experiéncia das familias denpss com patologias cronicas
(POWELL; SHAHABI; THORESEN, 2003; GUIMARAES; AVEZUM 2007;
GONGCALVES; PILLON, 2009; CHAVES et al., 2010).

E oportuno destacar que se encontraram estudogual portuguesa que
utilizaram pressupostos e conceitos da Teoria cextieza na Doenca (TID). No estudo de
Almeida et al. (2001) que utilizou a TID junto a lmeres mastectomizadas, o trabalho
objetivou compreender as incertezas dessas mulheaeso a possibilidade de recorréncia
do cancer de mama, identificando como estabelecengroficado dessa possibilidade,
com base na propria experiéncia. Foram entrevisth@anulheres quanto as mudancas em
seu dia a dia, as maiores dificuldades enfrentadss experiéncias adquiridas no periodo
de tratamento. Como resultado foi encontrado odatgue a possibilidade de recorréncia
do cancer esteve presente nos pensamentos dedbasesielevando incertezas quanto a

saude.

O estudo de Gondim (2009) trata de forma aindaiecte a exploracao dos
pressupostos e conceitos da TID, desenvolvida psié¥1(1996). A pesquisa foi realizada
com pais de criancas com paralisia cerebral. Araudescreveu sentimentos de mées de

criancas com paralisia cerebral e revelou a netsdside abertura para mais pesquisas
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direcionadas aos anseios de familiares de criampgassipalmente na paralisia cerebral,
area em que muitos estudos sdo encontrados, masmamte com enfoque na criancga,
deixando lacuna quanto aos aspectos psicoldgicesmdes e dos familiares, elevando

incertezas e reduzindo a qualidade de vida.

Os estudos a respeito da TID sédo difundidos mumeiale. Mishel (1996)
garante que a Teoria da Incerteza € usada atua@reenestudos interculturais. A Teoria
foi traduzida para diversas linguas, como sue@mab, coreano, hebraico, mandarim,
arabe, espanhol, grego e tailandés. Despertandovs®, o interesse pela traducdo para o
idioma portugués. A TID descreve escalas que fatesenvolvidas para avaliar o nivel da

percepcédo da incerteza apresentada.

Estudos revelam que familiares com altos niveiscderteza podem prejudicar
suas habilidades para fornecer suporte para o macidutores evidenciaram que a
incerteza esta relacionada com a doenca imprelisivesituacdo de tratamento, ao
ambiente desconhecido com a dependéncia no atemdireeas mudancas na dinamica
familiar (BROWN; POWELL-COPE, 1991; STEWART; MISHERO0OO; SAMMARCO,
2001; BARBOSA, 2008).

Diante do exposto, destaca-se a importancia daageab desta pesquisa que se
propds a traduzir, adaptar e validar uma escala pedir a percepcdo da incerteza nao
resolvida de membros familiares que pode manifesstartornando-os incapazes de

fornecer apoio para o paciente.

Ademais, melhor compreensédo da percepcao de inasrdos membros da
familia proporcionaria subsidios para que enfermseg outros profissionais da equipe
multidisciplinar planejem intervencdes que auxiliemmmembros da familia a lidar com a
incerteza. Destaca-se, portanto, a relevancia dod@sque trara subsidios para o
planejamento de intervencbes que auxiliem os faresi a compreender suas incertezas,

Visto que representa impacto na recuperacao dsnpes.

Outro estudo desenvolvido por Mishel (1987) quecida®u a experiéncia de
incerteza vivenciada por familiares de pessoa ptantada cardiaca, corroborou a
afirmacdo de que a incerteza acarreta dificuldadascompreensdo dos cuidados

necessarios ao paciente.
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O uso da TID tem se mostrado relevante para acprgibis vem permitindo
gue enfermeiros compreendam as fontes de incedtezmmciente e familia, ajudando no
planejamento de um roteiro de informacdes eficaaea controlar ou reduzir a incerteza.
A TID foi desenvolvida com a finalidade de descreseexplicar a incerteza como base
para a pratica e a pesquisa, e utiliza escala qde ra incerteza percebida na doenca,
sendo definida como a inabilidade da pessoa enrngie@ o significado dos eventos

relacionados a doenca.

Recentes formulacdes teodricas propuseram a inaecteno preditor de aflicao
psicossocial, relatando-se relacdo entre a in@mrea angustia (JOHNSON; ZAUTRA,
DAVIS, 2006). Nesse contexto, o ambiente familiad¢ contribuir negativamente na
evolucédo da doenca, provocando recaidas, com é&eaésr dos sintomas da doenca que
pode implicar nova internacdo (CARDOSO, 2008).

Segundo Mishel et al. (2002), as explicacbes stdstes e procedimentos,
tratamentos e medicacdes sdo muito utilizados mferraeiros para reduzir a incerteza dos
pacientes, a experiéncia do estudo desenvolvida peltora/pesquisadora revelou
intervencdes realizadas por enfermeiros até potatwmrielefonico. Pode-se diminuir a
incerteza fornecendo informacfes sobre padrdesindenss, o resultado esperado do
tratamento e da doenca e acerca da rotina dos dosidprestados que tornara o
atendimento consistente e confiavel (LEFF et @08). Acrescente-se também que o
compartilhamento de informacdes pode reduzir arteze das pessoas e proporcionar

atribuicdo de um sentido a doenca ou ao trataneefdonular planos de acéao.

Pontua-se que na literatura internacional, os estaésenvolvidos avaliaram
que a incerteza na doenca tem sido extensivaméhrada em populacées com cancer,
doencas cardiacas ou cronicas, sendo aplicadasamifias de pacientes com varios
diagndsticos clinicos e cirargicos (WEIS; SAKS; HRIS, 2002; WINEMAN et al., 2003;
WONGHONKUL et al., 2006).

Estudo realizado com sobreviventes de céancer de amaogere que
enfermeiros ajudem mulheres a identificar seus mbeskeadores pessoais da incerteza
sobre uma possivel recorréncia da doenca, ensinantler habilidades como obter
relaxamento durante a respiracdo, a melhora daeimag incentivo & comunicacéo e a

distracdo como meio para que possam controlamsesteéza (GIL et al., 2004).
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Zanchetta (2005) também examinou os aspectos daehilartigo que trata da
incerteza e da busca de informacdo por quem € diclonpor alguma patologia, seja ela
aguda ou cronica. Em estudo bibliografico, a auttiszorreu acerca da influéncia da
incerteza sobre o comportamento de busca de inf@wnam saude. Foram estudadas a
incerteza na doenga e a orientagao pela incei@xzaesultados destacaram o significado
cognitivo e o comportamento guiado por desejosjvagdio e desempenho, chegando a
conclusdo que a autoprotecao, a transicao, a drama¢do ou a transcendéncia justificam
o comportamento de incerteza. Os resultados dessdo contribuiram para a pratica

reflexiva e a incorporacgéo de teorias na préaticprdéissional de enfermagem.

Ainda nesse contexto, Apostolo et al. (2007) ingasam a incerteza e a
motivacdo para o tratamento de 62 diabéticos dw 2ipatendidos em dois centros de
referéncia da cidade de Lisboa. Os objetivos dadestoram caracterizar a incerteza na
doenca e a motivacdo para o tratamento, bem coal@maa relacdo entre estas variaveis,
em diabéticos do tipo 2. Os resultados sugeriram gumaioria dos individuos se
encontrava adaptados, apesar de a incerteza eeierido no processo de ajustamento ao
problema, prejudicando, inclusive, a motivagdo pateatamento, outro aspecto avaliado
no ensaio. O estudo concluiu também que a incenperie funcionar como ameaca,
interferindo negativamente na atribuicdo de sigados aos acontecimentos relacionados
com a doenca e o processo de adaptar e motivaagesdo ao tratamento (APOSTOLO et
al., 2007).

Destaca-se que atualmente a atencao as familiasetenostrado prioridade e
que instrumentos de avaliacdo que sirvam de og@atpara os profissionais nortearem
sua intervencao para as verdadeiras necessidafm®itia sdo muito Gteis (IMADA et al.,
2010).

Logo, enfatiza-se que na auséncia de instrumerdo®mais, a traducdo e
adaptacao transcultural de um instrumento estremgeuma alternativa valida, uma vez
gue os estudos sobre a influéncia da incerteza dentomeno ou problema psicoldgico,
que podem atingir os pacientes com problemas ragicols e seus familiares, produzindo
sintomas emocionais, sdo escassos. A maioria eeerabs experimentos efetuados em
pacientes com cancer ou com outras enfermidadescasdem geral, e sdo realizados
principalmente nos Estados Unidos (TRIVINO; SANHUE2005).
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Silva (2009) lembra que na lingua hispanica eneceitn-se producdées com o
mesmo rigor metodologico na traducdo e validacaostultural de testes e escalas
internacionais, dentre estes, destacam-se os ssted®arra et a(2010), Tauler et al
(2002), Serrano et al. (2001) e Yesavage et abQRAJm ponto comum nestes estudos é
gue cada instrumento possui utilidade e praticiqaata os diferentes objetivos aos quais
se destina, além do adequado estudo de suas plagei e sua adaptacdo a diferentes

realidades e culturas.

Este estudo foi desenvolvido para responder a segquestao de pesquisa: a
Mishel Uncertainty in lliness Scale for Family Meenbao ser traduzida, adaptada e
validada para alingua portuguesa sera um instrunoemifiavel e valido para aplicacdo em

familiares brasileiros de pessoas com lesdo metular

Defende-se, neste estudo, a tese de que a tradugmacao transcultural para
a lingua portuguesa e a validacdo Mishel Uncertainty in lliness Scale for Family
Members se apresentara como instrumento confiavel e wgdata avaliar a incerteza da

doenca dos familiares de pessoas com paraplegia.

Acredita-se que o resultado desta pesquisa posgdbeir para a pratica da
Enfermagem Neurolégica direcionada ao cuidado doltas familias das pessoas com
lesdo medular especificamente, com reflexdo em ewperiéncias, percepcdo de seus

limites e vivéncias, fatores esses geradores muatass de grandes incertezas.

E importante destacar também que se trata de utraégsa de promogédo a
saude para estes familiares, visto que conhecemdmmca&rtezas sobre a paraplegia,
oportuniza-se aos familiares de pessoas com lesadular um “empowerment”
psicolégico, entendido como um sentimento que dadividluos experimentam por
assumirem maior controle sobre a propria vida. Wmi& de Carvalho (2004), uma
pessoa “empowered” é comedida, independente eaniiacte, é capaz de comporta-se de
uma determinada maneira e de influenciar o seu memda de atuar com equilibrio.
Estes aspectos contribuem para formulacdo de égitiatde promocao da saude que tem
dentre outros objetivos o fortalecimento da autoeste a capacidade de adaptacdo ao
meio, assim como o desenvolvimento de mecanismosaudeajuda, solidariedade,
mudancas no estilo de vida, articulando o cuidan eoqualidade de vida, aspectos estes

vislumbrados pelos enfermeiros no processo de icuida
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Traduzir, adaptar culturalmente e validavishel Uncertainty in lliness Scale

for Family Membergm familiares de pessoas com paraplegia.

2.2 Especificos

. Realizar a validacdo de contetdo e construto dalaesmn familiares de pessoas
com lesdo medular com déficit motor tipo paraplegia
. Verificar a confiabilidade da versao adaptaddishel Uncertainty in lliness Scale

for Family Membergara avaliacdo da incerteza de familiares de psgsraplégicas.
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3 REFERENCIAL TEORICO

Ao considerar que o objeto deste estudo foi conteeagcerteza dos familiares
de pessoas com lesdo medular do tipo paraplegieyqmu-se marco que envolvesse uma
abordagem voltada para a temética que apresentasker perspectiva de acdo. Assim,
escolheu-se a Teoria da Incerteza frente a doendédede Helanie Mishel, especialmente
a Uncertainty in lliness Scale for Family Members mo(PPUS-FM). Este capitulo
desenvolveu-se sobre dois prismas. No primeirgresantacido da Teoria da Incerteza na
Doenca, com sua esquematizacdo, em que se encadna@taparadigmas do modelo, os
conceitos principais, as premissas basicas e fagoa pontua a incerteza dos familiares.
No segundo, a fundamentacéao Uacertainty in Illlness Scale for Family Members iFor
(PPUS-FM), com sintese baseada na literatura acerca da aplicagédieadia, e para

finalizar o capitulo, destaca-se a incerteza ergligncia na promocéo da saude.
3.1 A Teoria da Incerteza na Doenca

O conceito de incerteza tornou-se primordial paraerdendimento das
experiéncias individuais nas situacdes de doenigh) ue pode afetar a adaptacao

psicossocial, bem como os resultados da evoluc@oeiaca.

A Teoria da Incerteza na Doenca (TID) descrita iderle Mishel (1988) se
baseia em modelos existentes na Psicologia, commodelo de processamento de
informacé&o de Warburton (1979) e no estudo da pealstade de Budner (1962), estes
psicologos identificaram a incerteza como estadgnit@o, resultante de uma série de
impulsos ou sinais que ndo sao suficientes paraaioum esquema cognitivo ou uma

representacao interna de uma situacéao ou de um fato

A teoria de Mishel (1988) foi publicada pela priraevez em 1981, descreve 0
fendbmeno experienciado pelas pessoas com enferesidgdves ou cronicas e por seus
familiares. E o resultado da experiéncia vividéapeopria tedrica durante a doenca do
pai. Nesta época, percebeu que os questionameatoxerteza dele refletiam diretamente

na sua doenca.

A tedrica iniciou os estudos a respeito da incarteg doenca em sua tese de
doutorado, quando desenvolveu e validou a escalmtaguidade vivenciada durante a

doenca, a qual ficou posteriormente conhecida car&scala de Mishel da Incerteza na
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Doenca. Essa escala original foi utilizada come lpgssa outras trés: a versdo comunitaria
para doentes cronicos, porém nao hospitalizadogersdo aplicada aos parentes de
pacientes graves; e a utlizada com pais de crarggdermas (BAILEY JUNIOR;
STEWART, 2003).

As incertezas sao vivenciadas mais intensamenteerpsriéncias com a
doenca crbnica, cuja informacdo em saude se farss@Ga para construcdo de
significados sobre a origem e a evolucdo da doenpagpgresso terapéutico e os aspectos
praticos de como lidar com as demandas diariasrdstggdo de cuidados (STONE;
JONES, 2009).

A incerteza na doenca consiste no estado cogrétalmrado quando a pessoa
ndo pode estruturar adequadamente ou categorizavanio devido as desinformacgdes
suficientes. A incerteza ocorre quando uma situagé@e o tomador de decisédo € incapaz
de atribuir valores definidos para objetos ou eserd/ou incapaz de prever resultados
precisos (MISHEL; CLAYTON, 2007).

A teoria sugere que a incerteza existe em situac@esloenca que séao
ambiguas, complexas, imprevisiveis, e quando arm#gdo € indisponivel ou
inconsistente. A incerteza pode ser definida commcapacidade de determinar o
significado dos eventos relacionados a doenca. Festado cognitivo criado quando os
individuos ndo podem adequadamente estruturartegar&zar um evento patolégico em
decorréncia de dados insuficientes (MISHEL, 1988).

Para a autora, os individuos mais predispostosertéza sdo aqueles com
diagndsticos de maior gravidade e aqueles com nggaarde instrucdo. Em sua maioria,
esses pacientes estdo menos motivados a dar ¢datiewao tratamento e possuem menor
qualidade de vida. A identificacdo de individuosncessas caracteristicas facilita aos
profissionais de saude o direcionamento da ateagdamais necessitados e aqueles em
maior risco (APOSTOLO et al., 2007; MISHEL, 1996).

A teoria tem como objetivo descrever e explican@eiteza como base para
pratica e pesquisa e se aplica as fases de pnéédtarp, diagndstico e tratamento de
doencas agudas e cronicas, e a sua versao refdampica-se a duracdo da incerteza em

doenca crbnica ou em doenca com possibilidadedidiva, em que o autocuidado seja o
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foco primério para o tratamento. Ambas as teowaalizam o individuo no contexto da
doenca ou em condicao tratavel, além de poder gbram familia ou genitor de um
individuo doente (MISHEL; CLAYTON, 2007).

Importa ressaltar que a incerteza tanto é viveacpalas pessoas no decurso
da doenca, como também se insere na experiéncigzeds familiares. Conforme
mencionado, na familia, a percepcéo da incertdaaoeganizada ao redor de trés maiores
temas: antecedentes de incerteza, avaliacdo ddaer@es enfrentamento com incerteza
(MISHEL; CLAYTON, 2007).

Utilizando a TID como base, Mishel e Clayton (20@vgntam que o apoio
social de amigos, familia e daqueles que tém semieh experiéncias tendem a reduzir a
incerteza diretamente. As autoras relatam que patg®&o tem sido dada ao estudo da
teoria da incerteza na doenca reformulada; suportmtretanto, que alguns estudos
qualitativos tém buscado embasamento nessa aband&geica, haja vista o privilégio
que oferecem a transicdo da incerteza para um mmaelo de vida com aceitacdo da

incerteza como parte da vida.

Summarco (2003) enquanto estudava a qualidade d#e erntre idosas que
tinham sobrevivido ao cancer de mama, constatavégrda opinidao dos familiares que o

apoio social era util na reducéo da incerteza each

A incerteza relacionada a percepcdo das inabilglguessoais pode ser
atenuada pelo suporte oferecido por uma rede deegooes de informacglOes e pela
presenca de individuos considerados como detentigesonhecimentos, ou seja, a
presenca e disponibilidade dos profissionais delesgara orientar os pacientes e sanar
suas duvidas. Isso permite ao individuo enfermagatialgum nivel de previséo,

conhecimento e controle por meio da orientacdo (ZANTTA, 2005).

Os familiares de pacientes, bem como os pacientegarebem informacdes
claras e tiram todas as duvidas quanto ao probls&mamais capazes de tomar decisdes,
relatando menos ansiedade e sendo mais capazesrmdzelr suporte emocional ao
individuo que sofre com a doenga (MISHEL; CLAYTQ2003).

Em situacbes de incerteza, geralmente, os paciadtés lidam com a falta

de entendimento sobre o que vivenciam, manifestaradoportamentos de busca de
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informac&o que por vezes sao instaveis ou mesmoosistentes. O fato evidencia-se mais
intensamente nas experiéncias em doenca crénicguena informacdo em saude se faz
necessaria para constituicdo de significados sabmrigem e a evolugcdo da doenca
(SIMOES, 2002).

No estudo de Fishbain et al. (2010), revelou-seagupacientes com doencas
cronicas podem ter dificuldade de se ajustar agibose ndo possuirem diagndstico preciso
ou nao terem certeza acerca do seu progndésticesd~enmparativo entre pacientes da
comunidade em reabilitacdo com dor crbnica e ptsegue ndo apresentavam dores.
Constatou-se que a falta de credibilidade médicasmtomas relatados pelos pacientes
com dor crbnica colocaram o processo de reabibt&ga risco, sendo que essa condicéo

desenvolveu-se devido a desinformacao relacionad#@agndstico e tratamento.

Nesse sentido, a TID acentua que o contexto sacig,experiéncia de doencga
€ vivenciada, promove a necessidade de busca @enefdo sobre o estado de saude do
individuo, levando-o a formar um arcabouco paraoificado que a doenca tem para ele,
a fim de habilitd-lo a compreender os fatos relsaitns ao binbmio saude/doenca
(ZANCHETTA, 2005).

A TID e suas escalas séo utilizadas em estudo#tajivas ou quantitativos.
Para os estudos quantitativos, atualmente, exigteatro versdes das escalas da incerteza
disponiveis aos investigadores. O formulario ddtadia escala da incerteza é usado com
adultos hospitalizados. Ja o formulario comunit&ri@sado pelo proprio individuo ou por
familiares de pessoas cronicamente doentes, masaguestdo hospitalizadas. Na versao
de pais/filhos, a percepcédo dos pais sobre a emema doenca mede a experiéncia da
incerteza dos pais a respeito da doenca de seuefithversdo membro da familia que tem

sido usada em populacdo de membros da familia (HLSH996).

Os principais estudos utilizando as escalas o@nreem populacdes
acometidas por canceres, principalmente de progtaimens) e mama (mulheres). Os
resultados das intervencgdes da teoria em pacieatesdioenca em fase aguda ou cronica
sao positivos, uma vez que ajudam a intensificaordecimento a respeito do cuidado a
pacientes com cancer, a diminuir a carga que densas produzem e a melhorar a
gualidade de vida dessas pessoas, bem como ddaseiliares (BAILEY; STEWART,
2003).
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Destaca-se que as pessoas orientadas pela cettegaiadas por aquilo que

Ihes seja familiar ou conhecido, tendendo assim @esviar da incerteza ou da confuséo,

mantendo suas crencas, evitando o envolvimento imacdes potencialmente

ameacadoras devido a baixa tolerancia a ambiguid&8#KRANZ et al., 2006).

O conceito central da teoria na incerteza € aptagemo esquema a segulir.

ANTECEDENTES ‘
Enfretamento
Estrutura de
MARCO DE PERIGO Mobilizagao-

‘ Estratégias para g
'El'ﬁ)-lc-)lll\c;lgl;i;od?)s sintomas S controle afetivo
Familiaridade dos fatos > INCERTEZA INFERENCIA

ILUSAO
A \
(+) (+) ) OPORTUNIDADE ADAPTAGAO
FONTES DE ESTIMULOS (+
CAPACIDADES Autoridade com credibilidadg
COGNITIVAS Apoio Social
Educacao
Enfrentamento

Sistema de choque

Figura 1 - Modelo de percepcéo da incerteza na doenga, deeMidBraden (1988).

A Teoria de Mishel, conforme Figura 1, descreves tv@ridveis que sao
antecedentes da incerteza, e explica a relacad@ entavaliacdo de incerteza e de
enfrentamento. As trés variaveis de antecedentesspondem a: fontes de estimulos, que
trata de eventos de ocorréncia imprevisivel ou dodra uma deficiéncia na percepcéo da
ocorréncia daquele evento; capacidades cognitigag refere-se a capacidade de
reconhecimento e compreensdo das estratégias tentanfento; e os fornecedores de
estrutura que envolvem experiéncias anteriores detarminadas situagées ou 0 apoio

recebido pela equipe multiprofissional.
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Essas varidveis podem influenciar na informacdcqs®ada pelo membro da
familia e, finalmente, moldar o grau de incerteaa § percebido como resposta a situacao
de doenca e tratamento do paciente. A incertezlieywando o membro da familia n&o

tem informacdes suficientes ou pistas adequadasapatiar a situacao.

7

A incerteza € uma experiéncia neutra até quandoreocua avaliacdo. E
avaliada como um perigo ou uma oportunidade, atiliito os processos de inferéncia e
ilusdo. Apoés a avaliacdo, as estratégias de eafremtto sdo implementadas para gerenciar

a incerteza e a influéncia da adaptacéao.

Os antecedentes referem-se a forma, composicaoutues dos estimulos que
sdo processados para desenvolver um pensameneasplale episddio de doenca. Esses
estimulos dividem-se em trés componentes: padrionsatico do evento da doencga,

familiaridade e congruéncia desse evento.
Os principais conceitos apontados por Mishel (1988)

- A incerteza conceito primario da teoria, relaciona-se a falta competéncia para
determinar o significado dos fatos que mantém &lapm a doenca. Esta aparece quando
a pessoa ndo consegue atribuir valores aos olgatéstos, bem como aos resultados. O
desejo pela certeza reflete os objetivos de canteolprevisibilidade desejados pela

sociedade ocidental.

- O esquema cognitivé a interpretacdo subjetiva que a pessoa fazpeitesde sua
enfermidade, tratamento e hospitalizacdo, ou gem,forma como este se vé diante do

problema.

- Marco de estimulogue trata de um padrdo de sintomas, familiaridexdeeventos e esta

relacionada ao grau em que a situacao se torn&uahbbirepetitiva, na qual passa a ser
facilmente reconhecida. E também relaciona a c@mgia dos eventos que descreve a
relacdo entre 0 que se espera e 0 que se obténientange aos fatos resultantes da

enfermidade.

- A tipologia dos sintomaé o grau em que 0s sintomas se apresentam consatéacia

suficiente para serem percebidos como um modetmofiguragéo.
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- A familiaridade dos fatogsta relacionada ao grau em que uma situacdonsehabitual
e repetitiva, a qual passa a ser facilmente recite

- A coeréncia dos fatose refere ao nexo entre 0 que se espera e 0 quEé&B NO que

tange aos fatos resultantes na enfermidade.

- Asfontes de estrutureepresentam os recursos para atender a pessoi@nmeaidtacao que

ela faz da sintomatologia da doenca.

- A autoridade com credibilidadé a confianca que as pessoas depositam nos [ofss
de saude que os atendem. O apoio social que traegdaro fornecido pelos profissionais

que prestam servico.

- O apoio socialpode vir de outros individuos que ja foram ou @fdassando por uma

experiéncia da doenca similar.

- As capacidades cognitivaslescrevem a interpretacdo subjetiva que a pessoa f
respeito de sua enfermidade, tratamento ou hagpitdb. E a maneira de como a pessoa
se vé diante do problema. Refere-se a capacidageodessamento de informacédo do

membro familiar.

- A inferénciarefere-se a avaliacdo do uso da incerteza no $soade colocar um valor
em uma situagéo ou evento incerto e também aval& @a incerteza e sua construgdo em

disposicéo da personalidade, experiéncias e cankato.

- A iluséo é o outro componente, esta relacionada a constde®pinides formadas pela
incerteza que tem uma probabilidade positiva. Qlt@so desses componentes é uma
avaliacao da incerteza como um perigo ou uma opioidde (MISHEL, 1988). O perigo
envolve a possibilidade de um resultado prejudieial oportunidade € visualizada como

um resultado positivo.

Para a tedrica lidar com uma avaliagdo do perigajeinido como as
atividades dirigidas para reduzir a incerteza etrotar a emocao gerada por essa
avaliacdo. Essa condicdo requer enfrentamento cstrat@égias de mobilizacdo e
estratégias de controle afetivo. E, ainda, nessgextm lidar com uma oportunidade
destaca a elaboracédo de atividades que séo diagleispara manutengéo da incerteza. Da
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incerteza avaliada como uma oportunidade exigedssdém a utilizacdo de mecanismos
de enfrentamento que segundo a autora acontecauapjidgamento sobre um evento ou
situacao (MISHEL, 1988).

- A adaptacaoreflete o comportamento biolégico e psicossoaiabstrado dentro da
variedade de comportamentos comuns da pessoajddefile maneira individual. O

individuo pode apresentar respostas adaptativasebfioazes aos estimulos.

- As novas perspectivas de vidapresentam a reformulacdo de um novo sentidadiar
das coisas, que resulta da continua integracaucdeéza na estrutura do individuo. Nesse

contexto, a incerteza passa a fazer parte do natwal da vida.

- O pensamento probabilisticé uma opinido em um mundo condicional, em que a

expectativa da certeza e previsibilidade é abardiona

3.2 Fundamentacao daishel Uncertainty in lliness Scale for Family Mendrs (PPUS-
FM)

A PPUS-FM foi desenvolvida para medir o nivel deeteza dos membros da
familia cujo parente est4 doente. A escala é alitadp, tem 31 itens, sendo a pontuacéo
calculada somando-se as respostas com maior esudicando niveis mais elevados de
incerteza, a pontuacao varia entre 31-155. Quamtiorno escore, maior a incerteza do

familiar em relacéo a doenca.

O formulario da escala é apresentado no formatoEseala de Likert,
distribuidos em: discordo totalmente (1), discoi@), indeciso (3), concordo (4) e
concordo totalmente (5). O primeiro dos formularifes desenvolvido em 1980 e
apresentado na edicdo de 1981Niasing ResearcfMISHEL, 1996). Os 31 itens se
distribuem em quatro subescalas ou dominios comfaumadro.
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Quadro 1 — Distribuicdo das subescalas e respectivos darBPUS-FM. Fortaleza, CE,
2011.

Subescalas Itens

Ambiguidade 3,4,8,13,15,16,17,18,20,21,22,24,25
Falta de Clareza 2,5,6,7,9,10,14,29,31

Falta de Informacao 1,12,26,28,30

Imprevisibilidade 11,19,23,27

O dominio Ambiguidade inclui 13 itens (3, 4, 8, 13, 16, 17, 18, 20, 21, 22,
24 e 25) que revelam a caracteristica mais gerahatateza, sendo definida como uma
inabilidade de tomar decisfes, refere-se a faltpistas ou imprecisdo destas acerca do
planejamento e da implementacdo do cuidado que semio prestado ao paciente.
Correspondem aos testes e tratamentos realizadas df programacdo ou sem o
consentimento e pela falta de explicagdo quantsiat@mas. Os pontos para ambiguidade

podem variar de 13 a 65.

O dominio Falta de clareza inclui nove itens (26,57, 9, 10, 14, 29 e 31) e
resulta das explicagcdes incompletas ou da incompéee As queixas comuns relacionam-
se ao relato da equipe que revela estar muito deupara fornecer a informacao que &
solicitada. A falta de experiéncia e a limitacdo rdeel de escolaridade podem gerar
dificuldades de compreensdo (MISHEL, 1980). Os gorpara falta de clareza ou

complexidade podem variar de 9 a 45.

A Falta de informacéao inclui cinco itens (1, 12, 28 e 30) e esta relacionada
com a falta de clareza, ocorre quando as infornsagi® s&o compartilhadas ou
conhecidas. A auséncia de diagnostico e informagliwe a gravidade da doenca sao
exemplos de situagcdes na qual a informacdo nao nfiecma. Os pontos para a

desinformacédo podem variar de 5 a 25.

O dominio Imprevisibilidade inclui quatro itens (119, 23 e 27) e refere-se a
incapacidade de fazer previsdes diarias ou futarasca da sintomatologia ou evolucéo da
doenca. Atenta-se para o fato de que estd acentpsdalo o paciente possui periodo

prolongado de hospitalizagédo. Os pontos para aevigbilidade podem variar de 4 a 20.



29

Atualmente, pesquisas usando a escala para merfamdgres incluem os
familiares de pessoas em unidades de cuidadosostitmembros da familia de pessoas
com cancer, cbnjuges de pacientes apos infartooagd miocardio e de pacientes
submetidos ao transplante cardiaco (GIL et al. 4200TCHELL; COURTNEY, 2004;
REICH et al., 2006; MAIKRANZ et al., 2007; STONEDNES, 2009; FISHBAIN et al.,
2010).

Outros estudos enfatizam a importancia da utili@agéa instrumentos de
avaliagdo do funcionamento familiar, adequadameotstruidos e validados. Destaca-se
estudo desenvolvido por Imada (2008) que adapt@li@ou um instrumento que avalia o
funcionamento familiar de mulheres com cancer denajadestacando que ha um
predominio da participacdo de esposos e filhasnaedo o papel de cuidadores da

mulher, os escores indicaram familias saudaveis.

3.2.1 Propriedades psicométricas da Mishel Uncertgiin lliness Scale for Family
Members (PPUS-FM)

A validacdo das escalas da incerteza tem-se centau testar relacdes
teoricamente propostas, utilizando uma caracteaiske populacdo e meétodos. Os esforgos
iniciais de demonstrar apoio a validagdauwiahel Uncertainty in lliness Scale for Family
Members foram desenvolvidos na pesquisa em enfermagem zadali pela
autora/pesquisadora (MISHEL, 1988).

Estudos com as escalas da incerteza tém exploradovariedade de fatores
como antecedentes da incerteza. Em um teste d=edetdes tedricos da incerteza, Mishel
e Braden descobriram que os antecedentes de gievildadoenca podem prever os niveis

de incerteza e apoiam a Teoria da Incerteza nadad®dmSHEL, 1988).

White (1995), em estudo com pacientes coronarispatalatou que a
ambiguidade sobre a doenca e a complexidade doneato envolvido estava associada a
um pensamento ansioso entre 0s pacientes submetidmsirgia de revascularizacao
miocardica. Mishel (1988) evidenciou que entrenagheres que recebiam tratamento ou
realizavam a prevencao do cancer ginecoldgicoameuma sensacao de perigo resultante

da utilizacdo da emocéo no enfrentamento.
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A andlise dos itens foi a primeira atividade paededminar a estrutura da
escala. O critério de sele¢do aplicado aos dadasnfoespostas dos sujeitos em grande
escala e uma correlacdo média entre os iteng de 0.25 para refletir o indice
compartilhado e examinar a frequéncia das tabeladupidas para cada item (MISHEL,
1981; MISHEL, 1983a).

Estudo de Patterson (1981) que forneceu suporéevadidacao convergente da
escala. O investigador relatou uma correlacéo feigtiva entre a escala e um questionario
sobre a compreenséo da doenga com uma amostraidatpa com cancer que iniciariam
quimioterapia. Quatro estimativas foram usadasfia@ente alfa, coeficiente teta, itens da

subescala e correlacdes entre as escalas. Utdzaoeficiente alfa de 0.70 ou acima.

O coeficiente teta foi usado também como uma estimde confianca porque
o teta fornece um coeficiente de confiabilidadeebde nos fatores da analise com o
potencial para superar as limitacbes da confidukdalfa. Os itens para a correlacdo da
subescala foram exigidos para estarrem0.40 para indicar o indice compartilhado e de
subescala para subescala ems 0.30 para 0.70. As correlagbes acima de O.7&nfor
consideradas redundantes.

Para a escala total, o alfa padronizado foi de.@dfiator | ambiguidade teve
um alfa de 0.87 para o item 13 da subescala. Tadasorrelacdes entre os itens da
subescala foram substanciais, em uma variagaod@e- @.70. O fator Il falta de clareza
teve a subescala do item 9 uma padronizacdo del@lf@l e uma correlacdo do item da
subescala em uma variacéo de 0.46 - 0.65. O fatfaith de informacg&o com cinco itens,
teve uma padronizacao alfa de 0.73 e uma correldgagem da subescala em uma
variacdo de 0.41 - 0.56. O fator IV imprevisibiliiga com quatro itens apresentou uma
padronizacao alfa de 0.72 e uma correlacéo alftedoda subescala em uma variacao de
0.42 - 0.60 (PATTERSON, 1981).

Para as correlacdes entre as subescalas, a coagisténtro do instrumento
total foi suportada por cinco das seis correlagGasco encontraram o critério de= 0.30
- 0.70 e foram em uma variacdorde 0.30 - 0.59. Um era mais baixo que 0.30, indican
uma questdo sobre a falta de relacdo entre as caldesde falta de clareza e
imprevisibilidade. As inter-relacbes dessas escidas = 0.19. Os resultados totais a

respeito da confiabilidade indicam que as subescda inteiramente consistentes, e como
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evidenciados pelos coeficientes alfa e teta, skdiv@mente confiaveis (PATTERSON,
1981).

A analise fatorial foi usada para identificar osofas previstos em estruturas
conceituais. Um exame criterioso dos itens na &olutp fator IV indicou que cada fator
foi interpretado como um indicativo de quatro cteesticas da incerteza. O fator |
composto de 13 itens foi 0 maior fator e obtevevator proprio de 8.40, contando com
64.7% de variacdo. Esse fator denominado ambigeidaigre-se a auséncia de sugestdes
ou incerteza de sugestdes a respeito do planejaneerda execucdo do cuidado ao
paciente. O fator Il que classifica a falta de ezar foi composto por nove itens e obteve
um valor proprio de 1.8, contando com uma variaga3.6%. Os itens estao relacionados
ao entendimento do fornecimento de informacdesesabrcondicdes do paciente e ao
entendimento do sistema de cuidados (PATTERSONL)198

O fator Il designado como falta de informacéo, posto por cinco itens, teve
um valor proprio de 1.7, contando com uma variad@d 3%. Sao itens relacionados a
auséncia de informacédo a respeito do diagnéstiseriedade da doenca (PATTERSON,
1981).

O fator IV identificado como imprevisibilidade foomposto de quatro itens e
obteve um valor proprio de 1.12, contabilizanda@i7% de variagdo. Esse fator trata da
condicdo de fazer previsdes diarias ou futuraspeito da sintomatologia e evolugcédo da
doenca. Um fator de carregamento de 0.38 foi s@lado como o carregamento mais
baixo aceitavel desde a construcdo da escala, isdgeque testes com critérios mais
rigidos serdo necessarios (PATTERSON, 1981).

3.3 A promocéao da saude dos familiares no contextospitalar

A promocao da saude no contexto hospitalar surgeodmportante modo de
reestruturacdo da atencdo a saude, quando busearsopideal bioldégico no processo
saude-doenca, através da proposta do olhar integjves o individuo, contemplando-o nas
esferas sociais, culturais, econdmicas e psic@d8diCUNHA et al., 2009). O enfermeiro,
profissional envolvido no cuidado dos individuosqéem mais de perto vivencia as

oportunidades de desenvolver estratégias de pranmagdaude, pois assume atribuicbes
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complexas e de importante extensado, além de sexduicador em saude (NUNES et al.,
2009).

Estudo destaca o enfoque do trabalho em equipeopewadado da saude dos
usuarios, promovendanaior participagdo e controle dos mesmos no trattone
restabelecimento da saude dentro do ambiente ht@spitendo em vista a melhoria da
qualidade de vida, continuidade da terapéuticaamidllio, reinsercdo social e o resgate
da cidadania (NUNES et al., 2009) Declaracdo de Budapeste (1991) sobre Promocéao da
Saude em Hospitais traz as recomendacgfes pardantagiio dessas estratégias.

Cuidar € também prestar atencéo a familia, aosaglegam a pessoa que sofre,
em razdo de que o comportamento e o0 envolvimento fashailia influenciam
consideravelmente no percurso do paciente facéodope, as sequelas e as complicacdes
decorrentes. Ademais, percebe-se que, ao enfasgisténcia no familiar cuidador, pode-
se aperfeicoar o cuidado que se processara comemia em domicilio (BARBOSA;
CARVALHO, 2011).

De acordo com os principios subscritos na DeclardedBudapeste (1991), a
promocdo da saude no ambiente hospitalar € caeactar ndo somente por uma
comunicacao efetiva e uma boa educacao dos pagiesta é utilizada para dar poder aos
pacientes em relagdo ao seu proprio cuidado (SILA08Y).

Dentre as estratégias sugeridas para a institd@agao da promocao da saude
dentro do ambiente hospitalar, destacam-se: cride&@spacos coletivos nas unidades de
trabalhos que garantam a discussao entre as figorambiente hospitalar, em énfase na
escuta dos usuarios; oferta de um espaco saudéaveliidado da saude, oferecendo
tratamento de qualidade, que busque o empoderardestpacientes para o controle dos
fatores que influenciam sua salde; programas deagda em saude desenvolvidos no
espaco hospitalar, incluindo a presenca dos fameslida pessoa hospitalizada; capacitagcéo
dos profissionais através da educacgéo continuagi@gado individualizado e humanizado;
trabalho em equipe multidisciplinar; e acolhimeatformacéo do vinculo com o paciente
(NUNES et al., 2009; SILVA et al., 2011).

As acOes da enfermagem para promocdo da saudesistémsa hospitalar

abrangem: melhoria das condicdes de trabalho eizatéo dos profissionais, através de



33

materiais para protecdo individual e coletiva; cétpgdo dos profissionais através de
programas de educacdo continuada; relacionamemtpétdico profissional-cliente;
humanizacéo da assisténcia; acolhimento com saleib cliente de forma a amenizar o
processo saude-doenca; realizacdo da sistematidacassisténcia, buscando elaborar um
plano de cuidados que contemple as reais necessidahal cliente; trabalho em equipe
multidisciplinar, favorecendo um ambiente de boavogncia; realizacdo de educagao em
saude com os pacientes e familiares para que gsteam se conscientizar das maneiras
adequadas de manutencdo da saude; orientacdo aftssipnais quanto as acdes que
favorecam o bem-estar, fisico, psiquico e em codaatd (SIMPIONATO, 2005; NUNES
et al., 2009; SILVA et al., 2011).

Em estudo desenvolvido por enfermeiras pesquisadiaaUniversidade de
Tampere na Finlandia, que objetivou descrever comenfermeiros que trabalham em
uma unidade pediéatrica promoviam a saude das sk criangas com doencas crbénicas
durante a hospitalizacdo, descreveu-se que asreifas estavam intervindo apenas de
acordo com as queixas apresentadas pelos famibagee elas ndo se antecipavam aos
problemas que pareciam eminentes. Os resultadetaram que as acdes das enfermeiras
de promoc¢do da saude eram insuficientes e queeanazifa precisava conhecer sobre a
situacdo da familia nos aspectos: 0 que a doengialeca significava para a familia,
como a familia se comportou em situacdes antersweselhantes e que tipos de recursos
de apoio essa familia possuia. As autoras enfatigaenestimular a participacdo dos
familiares no cuidado as criancas hospitalizadade plornecer grande suporte para o
enfrentamento da situacdo. Destacaram também quenfermeiro deve avaliar
periodicamente a confianca e a competéncia prdésaes familiares no cuidado prestado
a crianca (HOPIA; PAAVILAINEN; ASTEDT-KURKI, 2004).

Nas experiéncias com a doenca cronica, a informagéosaude se faz
necessaria para a construcao de significados sobrggem e a evolucdo da doenca, o
avanco terapéutico e 0s aspectos praticos parac@ss adiarias de autocuidado
(ZANCHETTA, 2005).

A familia como cliente, detém certas caracteristigae para a enfermagem
ainda se configuram como um desafio. Ela tem o mpdeedecidir sobre suas acgodes,
demarcar os limites para a atuacéo profissionglie,algumas vezes a enfermagem pode

estar despreparada para negociar com a mesmaeAnagem deve perceber que a familia
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nao é um recipiente passivo de cuidado profissionak agente do seu proprio processo
(ELSEN; MARCON; SILVA, 2002).

As acdes e os comportamentos dos familiares enmmusrdmpanhantes no
ambiente hospitalar podem sofrer influéncia darieza apresentada pelos mesmos em
relacdo a condicdo de seu parente que se encamtratamento.

A saude da familia, embora diferente da salude de seembros, esta
interligada & mesma. Uma hospitalizacdo ou umagéognave pode alterar a dinamica
familiar. Os papéis precisam ser redimensionados estresse permeia as relacdes
interpessoais, gerando inclusive, uma situacao ride ma unidade familiar (ELSEN,
1994).
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4 METODOS

4.1 Tipo de estudo

Tratou-se de estudo metodoldgico, de abordagentitatasa, cujo enfoque foi
realizar a traducgéo, adaptacdo e validacdo de stnumento. A investigacdo metodoldgica
possui etapas, como definicdo do construto, elgBorados itens do instrumento e
avaliacdo psicométrica (testes de confiabilidadeakdade). Esses procedimentos sao
adequados ao estudo de acordo com o uso, o pedsifase de evolugdo do instrumento
(BEATON et al., 1998).

Conforme Lobiondo-Wood e Haber (2001), a psicoraefrio aspecto mais
importante do estudo metodoldgico, pois aborda asoracdo e a estatistica necessaria
nos estudos de validade e confiabilidade dos im&ntios de medida.

O direcionamento desse tipo de pesquisa € a e@#mwmi@de um instrumento
valido e confidvel que possa ser utilizado posterémte por outros pesquisadores. Por
conseguinte, o estudo teve como propésito tradadiaptar e verificar as propriedades
psicométricas dbincertainty in lllness Scale for Family Members forversao brasileira

para aplicacéo no Brasil.
4.2 Procedimentos para traducéo e adaptacédo da PP/

Os procedimentos metodologicos para traducdo etagiap da PPUS-FM
foram desenvolvidos de acordo com o método cormidermais completo e que
compreende a cinco etapas: traducao inicial, girdadraducéo, traducéo de volta a lingua
de origem lfacktranslatio), revisdo por um comité de juizes e pré-testeatado final
(BEATON et al., 1998).

Inicialmente, foi solicitada autorizacdo para o dsoescala. Embora a autora
Merle Helanie Mishel ndo tenha respondido ao e-rdm#tamente, concordou com o
estudo assinando o documento de anuéncia (ANEX@ B)i enviado por e-mail a
pesquisadora por sua secretaria Sandy St@egnts Specialistda University of North
Carolina School of Nursinga copia da escala original e a copia do manualutiara que

oferece um suporte para validacdo das escalaseidana.
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O estudo foi desenvolvido aplicando-se as seguiatapas metodoldgicas
(Figura 2).

PROTOCOLO DE TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL
!
Etapa 1 - Traducao inicial
(Dois tradutores independentes, um enfermeiro fegsor de inglés (T1) e uma
professora de inglés (T2))
!
Etapa Il - Sintese das traducdes
(As traducbes T1 e T2 foram sintetizadas em uma nexsao (T1 e 2))
!
Etapa Ill - Traducao de volta ao idioma original (back-translatior)
(A T12 foi traduzida para o inglés por dois prabssis bilingues independentes)
l
Etapa IV - Revisédo por um comité
(Formado por oito juizes que fizeram a analise:ésdita, idiomatica, cultural e
conceitual e a uma juiza que realizou a avaliag@uoilstica)
l
Etapa V - Pré-teste
(A versao final foi testada e posteriormente aptlaveelos pesquisadores)

Figura 2 - Representacao grafica das etapas do protocdtadiecdo e adaptacao
transcultural (BEATON et al., 1998).

4.2.1 Traducédo da escala

Foram realizadas duas traduc¢des independentesaplémgua portuguesa. O
tradutor 1 (T1) que era enfermeiro e professorndéés, este ndo foi informado sobre o
objetivo da traduc&o. O segundo tradutor (T2) emna professora de inglés a quem se

informou sobre a finalidade da traducéao.
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4.2.2 Sintese das traducdes

Realizou-se pela pesquisadora uma sintese dosadssildas duas traducdes
com minuciosa andlise, trabalhando com a escafgnalj e com as traducdes Tl e T2.
Esta sintese foi atentamente analisada, produzindoUnica versao que foi denominada
(T1e2) (APENDICE G), a verséo foi encaminhada pafi@se seguinte de retrotraduco.

4.2.3 Traducéo de volta ao idioma de origem (retaolucdo ou back-translation)

O método de retrotraducdo obacktranslation do instrumento é um
procedimento que consiste em traduzir o conteudimstoumento na segunda lingua para
o idioma de origem. Este processo de validadeivarge a verséo traduzida reflete o

mesmo conteldo dos itens da verséo original.

A literatura recomenda que nesta etapa os tradusajam fluentes no idioma
e nas formas coloquiais da lingua de origem, ca sigivem ser nativos ou possuir grande
vivéncia na lingua de origem do instrumento a daptado, esperando que os significados
e as interpretacbes equivocadas obtidas nos proesths de traducdo até esta fase,
possam ser explicitados (BEATON et al., 1998).

Os tradutores dessa etapa corresponderam a ddissjameais bilingues: um

perito da policia federal, brasileiro e professoe gesidiu e estudou nos Estados Unidos e
residia, trabalhava e estudava na Franca e umanezifa brasileira que residia nos
Estados Unidos, trabalhava na Philadelphia, conmeréxpcia na area de neurologia e
educacédo. Apds a realizagdo da retrotraducéo dusimmentos que foram denominados de
(RT1) e (RT2), foi realizado contato telefénico @ meio de correio eletrdnico com o0s
tradutores, em que foram discutidas algumas difaerde significados das palavras
identificadas na retrotraducdo para a obtencaona® wersdao Gnica em sintese que foi
denominada de sintese da retrotraducado, essa tarebénada pela pesquisadora (RT12)
(APENDICE H).
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4.2.4 Revisao por um comité de especialistas paaptacao transcultural

O comité de especialistas foi caracterizado daistgdorma: experiéncia
clinica na area de conhecimento, publicacdo, j@a}éo em eventos e pesquisas na area,

experiéncia na construgao e validagao de instruysent

Este comité possui como objetivo resolver discrep@n substituir itens
irrelevantes e redundantes, impréprios ou inadempiad populagdo-alvo. Desta forma,
deve garantir uma versao final, modificada e adptmom possibilidades de aplicagcéo
(BEATON et al., 1998).

Os membros do comité deste estudo foram selecisnammsiderando o0s
seguintes aspectos: ter o titulo de doutor e teh@cmento na area do estudo (neurologia
e/ou 0 método de pesquisa utilizado) fosse atraeéstuacao profissional, ensino ou
pesquisa e uma linguista. Nessa fase, participakara enfermeiros, docentes com titulo
de doutor, com experiéncia pela atuacao profissioom neurologia e com producdo
cientifica na tematica abordada, conforme recongiualda literatura (FEHRING, 1994;
BARBOSA, 2008a; IMADA et al., 2010).

Esses obtiveram no minimo quatro pontos para detarra selecédo dos juizes,

conforme segue discriminado no Quadro 2.

Quadro 2 — Sistema de classificacdo para a selecdo desJyiaem a adaptacao

transcultural. Fortaleza, CE, 2011.

Critérios de classificagdo dos Juizes Pontuacéo
1. Ser Doutor 2 pontos
2. Ser Mestre 1 ponto

3. Possuir artigo publicado em periddico indexadbres a area del ponto

interesse

4. Possuir pratica profissional (clinica, ensingoesquisa) recente, de h@ ponto

minimo cinco anos na tematica do construto deenss

5. Ser especialista em area relacionada ao camsteunteresse* 1 ponto
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Os juizes foram captados de trés formas: a) naabdss curriculos da
Plataforma Lattes do CNPq, utilizando como palactes/e os termos enfermagem e
neurologia, estudos de validacdo, enfermagem elidaes; b) nos Programas de Pos-
GraduacadStricto-Sensada Enfermagem da UFC; c¢) por indicacdo de espseisinas

areas citadas.

Apoés a selecdo do comité de juizes juntamente cooniemtadora, fez-se
contato telefébnico com os juizes para oficializacomvite de participacdo no estudo, e
mediante o0 aceite, 0s juizes receberam o matesistesdo a sintese das traducgbes e
retrotraducdes e a escala original, acompanhadarponstrumento com os itens da escala
em inglés e portugués, com espacgo para sugesd#ey solicitados a avaliar quanto as

equivaléncias semantica, idiomatica, conceituallenal.

Os mesmos tiveram um prazo de 30 dias para dewlsgido importante
relatar que os juizes atenderam prontamente a peat®. O material foi entregue
pessoalmente pela pesquisadora e apenas para upizkssque residia em Jundiai (Sao

Paulo) foi encaminhado por correio via sedex.

Na adaptacdo transcultural de um instrumento deidagénfatizam-se dois
componentes: a traducdo literal das palavras ersgag de uma lingua para outra e a
adaptacao em relacédo ao idioma, ao contexto cL#uaa estilo de vida para seu uso em
outro pais, cultura ou linguagem requer uma Unietbdologia para atingir a equivaléncia

entre a sua origem e a linguagem objetiva (BEATOAI.e1998).

A importancia da pesquisa transcultural no domés#cenfermagem baseia-se
na premissa do estabelecimento de um corpo univedeseonhecimentos cientificos que
fundamente a profissdo, atravessando fronteirasergkzando teorias, identificando
padrdes e permitindo a realizacdo de sinteses mEmileadores comuns em teorias que
sejam validas entre vérias culturas (LOBIONDO; HABR001).

Coube aos juizes a tarefa de avaliar o instrumeottsiderando os seguintes

aspectos propostos por Beaton et al., (1998):

. Equivaléncia semantica: certificacdo de que ounsénto é compreensivel a todos
os membros da populacdo a qual se destina (PASQUIQ98) e destaca-se que a

traducéo de uma escala requer cuidados linguisticsie que termos podem ter diferentes
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abrangéncias e especificidades inerentes a cadaadque pode ter palavras que nao
possuem uma traducdo adequada para outro idiorf¥ASTHULER, 2008). Consta da
avaliacdo gramatical e do vocabulario.

. Equivaléncia idiomatica: expressdes coloquiaisdmaticas que, em geral, sdo
dificeis de serem traduzidas, sendo o comité decedjsta responsavel por procurar
expressdes equivalentes no idioma-alvo. Formulagiexpressdes equivalentes para o
idioma portugués.

. Equivaléncia cultural: obtencdo de coeréncia easrexperiéncias diarias do pais
ou cultura de origem do instrumento com aquelaspdis ou cultura para qual o
instrumento estd sendo adaptado, ou seja, é preeiicar se determinado item possui
contexto semelhante na populacao-alvo; priorizaagugermos utilizados sejam coerentes
com as experiéncias vivenciadas pela populacaalssqudestina.

. Equivaléncia conceitual: refere-se a fase de wagho se determinadas palavras ou
expressdes possuem significado conceitual semelhantmesmo se possuem a mesma
importancia em diferentes culturas, apesar de sevagrem semanticamente. Os

conceitos traduzidos devem ser explorados pelalagiw brasileira.

Os especialistas avaliaram os itens do instrumdatacordo com as quatro
propriedades citadas. Solicitou-se que fosse al@laitem segundo o padrdo de resposta:
- 1 = ndo equivale, 0 = indeciso e + 1 = equivhles casos em que foram atribuidos os
conceitos - 1 ou 0, solicitou-se ao especialisafqesse seu comentario e sugestédo para a

melhor traducédo possivel.

Neste estudo, conforme indicado por Pasquali (1998scala foi submetida a
avaliacdo linguistica, uma vez que termos podem diéerentes abrangéncias e

especificidades inerentes a cada idioma.

Apos a avaliacdo pelo comité de juizestamente com a avaliacéo linguistica,
realizou-se analise das respostas, tendo comodBwancordancia aceitavel de 80% entre
0s especialistas. Nesta fase, todas as sugest@esnité foram analisadas e revisadas pela
pesquisadora. Os itens que apresentaram indicerd®rdancia inferior a 80% foram
modificados ou substituidos e novamente revisa@ofna minuciosa para produzir a

versao final da escala e conduzir a fase do pté-tes



41

4.2.5 Pré-teste da versao final

A etapa do pré-teste tem como finalidade verifilacompreensdo que o
publico-alvo tera da versédo da escala, bem comistrag quanto tempo os familiares
dispensaram para responder a escala. Os autoceseledam que seja realizado com uma
pequena amostra de individuos representantes daagép-alvo, para que 0s mesmos
possam avaliar a compreensao e a relevancia dultarascala. Modificacdes podem ser

realizadas nessa etapa, de acordo com as necessidaificadas (BEATON et al., 1998).

Para o pré-teste, foram entrevistados 30 familiares em sua maioria foram
do sexo feminino 18 (60%) com média de idade d& 48ps (DP= 0,88). Quanto ao grau
de parentesco mais evidenciado, destaca-se a 384, seguido da esposa 7 (23,3%) e
do pai 5 (16,6%). Em relacdo a naturalidade, 180j6€ram da capital e 12 (40%) eram do
interior, a escolaridade variou entre 4 e 8 anossiegdos com média de 8,16 anos (DP=

0,88, destes participantety (56,6%) possuiam ocupacao.

by

No tocante a aplicacdo da escala, os participar@sgonderam a escala
sozinhos, apos a orientacdo do pesquisador, leviemioo médio de 20 minutos para o

preenchimento.

Do mesmo modo, durante a revisdo do material dézegu o nivel de
concordancia entre os familiares participantesl®80%, sendo suas sugestdes analisadas

para que o item fosse ou nao alterado.
4.3 Validacao da Escala

O instrumento originado a partir da adaptacdo mlltndo € considerado
valido até que suas propriedades psicométricasfiabiilade e validade, sejam

confirmadas.

Na adaptacdo de um instrumento para outras cultérascessario proceder a
uma avaliacdo das propriedades psicométricas, adimerificar se as caracteristicas da
escala original foram mantidas. Essa escala odgiraapartir da adaptacdo transcultural
nao é considerada valida até que suas propriedaslesmeétricas de confiabilidade e

validade sejam confirmadas e essa versdo da eadafatada devera ter desempenho
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semelhante a versdo da escala original (BEATONI.et1898; LOBIONDO-WOOD;
HABER, 2001; PASQUALI, 2003).

A psicometria corresponde a um procedimento estatigue € utilizado para a
construcdo e elaboracdo de testes e escalas. &ffszagao estatistica utiliza as medidas
psicométricas de confiabilidade e validade.

Para a validacao ddishel Uncertainty in lllness Scale for Family Mesnbna
versao portuguesa, utilizaram-se as medidas pstdoagde confiabilidade e validade.

4.3.1 Confiabilidade

A confiabilidade € a primeira caracteristica que instrumento deve possuir,
sendo definida como o grau de coeréncia ou preas@o que O instrumento mede o
atributo que se propde a medir (LOBIONDO-WOOD; HABE001). Refletindo se esse

instrumento possui clareza, precisdo e poderadapitouma mesma medida.

Para Pasquali (1996), a confiabilidade € usualmesttmada pelo uso do teste-
reteste que consta na correlacdo de duas obsesvde@eama mesma amostra de sujeitos
em dois momentos diferentes, assumindo que o msetito apresenta caracteristicas
estaveis e através da avaliagdo da consisténeiaantjue reflete a homogeneidade interna
dos itens da escala, ou seja, se todas as subgarestala medem a mesma caracteristica

Ou construto.

7

A avaliagdo da consisténcia interna é calculad® peleficiente alfa de
Cronbach que permite refletir o grau de covariados itens do instrumento, revelando se
as questdes se correlacionam ou sdo complementages com as outras e sua utilizacao
pretende garantir a homogeneidade do instrumemG&QRIALI, 1999; LOBIONDO-
WOOD; HABER, 2001; POLIT; BECK, 2011).

Neste estudo destacou-se um aspecto relacionanitfialtlidade: a avaliacdo
da consisténcia interna. A consisténcia internasiste em verificar se um instrumento
possui consisténcia interna quando seus itens txdés medindo a mesma caracteristica,
sendo determinada através de indicadores comaaadaliCronbach. Os autores sugerem
um nivel minimo de confiabilidade de 0,70 (LOBIONDMABER, 2001).
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No estudo original de validacdo da PPUS-FM, o pédronizado pela autora
foi de 0.91. O fator | ambiguidade teve um alf&Dd, o fator Il falta de clareza teve uma
padronizacao de alfa de 0.81, o fator Il faltardermacao teve uma padronizacao alfa de
0.73 e o fator IV imprevisibilidade teve uma padragao de alfa de 0.72 (PATTERSON,
1981).

4.3.2 Validacao

A validade é a segunda caracteristica de um insmtonde medida. O termo
validade relaciona-se com a adequacéo de um instrionpara medir aquilo para o qual
foi desenvolvido, ou seja, em medir o que se prop@atre os tipos de validade, destaca-
se: de conteudo, de construto e de critério (POBRHGK; 2011).

No estudo, utilizaram-se os procedimentos paraahdades de conteudo e de
construto. Excluindo-se a validade de critério de\a auséncia de instrumento semelhante
no Brasil, visto que essa validade é a abordagemnpitica do instrumento na qual os
pesquisadores procuram estabelecer relagcdes cartades de outra observagdo que
mediu corretamente o mesmo fendmeno (WEISSHEIMBER72GUBERT, 2011).

4.3.2.1 Validagéo de Conteudo

A validade de conteudo permite ao pesquisador aavae a escala e as
questbes que a constitui S0 representativas dénaoiio contetdo que o pesquisador
pretende medir (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001). A wdde relacionada ao
conteudo foi baseada em julgamentos de especi&listando adotado o consenso dos

juizes.

Para a validade de contetdo dos itens da escalatiligado o indice de
Validade de Conteudo — IVC (WALTZ; STRIKLAND; LENZ2,991). Esse indice mostra a
frequéncia relativa de itens equivalentes, quenficamaliados pelos juizes sendo calculado

pela férmula:

IVC = (N° itens concordantes entre dois juize3)tdl de itens do dominio)
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A avaliagdo de cada juiz foi confrontada com as dkrsais, calculando-se o
IVC para cada par de juizes (juiz 1 X juiz 2; jdiz juiz 3; juiz 2 X juiz 3; ... e assim

sucessivamente).

Esse indice determina se os itens do instrumeptesentam a adequacado do
contetdo a ser medido na ferramenta, sendo o fonoigal da validagdo de conteudo.
Além disso, ajuda na identificacdo dos itens quiej@a® necessitando de ajustes e
alteracOes na fase de validacao do instrumento (WASTRIKLAND; LENZ, 1991).

4.3.2.2 Validade de construto

Possibilita a demonstracédo de que o instrumenimesde mede aquilo a que
se propde. Refere-se a ligacdo tedrica dos itemglosindicada a utilizacdo de métodos
estatisticos para a sua avaliagdo. O pesquisaderothservar se os itens da escala refletem
a dimensdo que esta testando conforme definidos pedpecialistas (TERWEE et al.,
2007).

A validade de construto se faz pela andlise fdtogae corresponde a um
conjunto de técnicas estatisticas que fornecenrdodes sobre quanto um conjunto de

itens mede diferentes dimensdes de um construt8 QRAALI, 2003).

Neste estudo, a validade de construto foi realizaddiante a testagem de
hipoteses por comparacdo, no caso entre as castictey sociodemograficas. Para se
utilizar da validag&o por testagem de hipéteseesmpisador usa o conceito que subsidia a
escala para desenvolver hipoteses relativas aoartempento dos sujeitos com diferentes

escores da escala.

Logo a hipdtese desenvolvida para este estuda$ofamiliares com menor
padrdo socioecondmico e de escolaridade apresentais de incerteza maiores acerca da

doenca do seu parente.

Para tanto, fez-se a comparacdo entre as vari§eeisdemograficas dos
familiares em relacdo aos dominios da escala qustam de ambiguidade, falta de

clareza, falta de informacéo e a imprevisibilidade.
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4.4 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido em um hospital publico mderéncia em
atendimento a vitimas de trauma na cidade de EadaCeara, Brasil. Caracteriza-se por
uma instituicdo publica municipal, hospital-escala grande porte, especializado em
emergéncias, cuja missao € proporcionar assist@ns@lde em urgéncia e emergéncia e
atendimento terciario as vitimas de trauma do Bstdd Ceara. Constituindo-se no
primeiro servi¢o de pronto socorro de Fortalezaygurado em 22 de agosto de 1932, esta
situado no centro de Fortaleza, com capacidade38de¥os na internagéo, 32 leitos de
observacao, 26 leitos no centro de tratamento dengulos, 26 leitos na UTI de adultos e
seis leitos na UTI pediatrica. Os familiares pguantes do estudo estavam
acompanhando os pacientes com lesdo medular ideenmeas Unidades 20 e 21. Cada
unidade possuia 25 leitos, uma equipe de enfermagemum enfermeiro e trés técnicos

de enfermagem a cada plant&o.

4.5 Participantes do estudo

Na fase de aplicacdo do pré-teste, participaranfaBllliares que conviviam
com 0s pacientes internados com lesdo medular lpgreps. Nesse momento, foram
incluidos os familiares com dezoito anos ou maw@n ccapacidade cognitiva para

compreensao do instrumento.

Os familiares foram esclarecidos quanto ao prop@kit pré-teste e assinaram
termo de consentimento livre e esclarecido. Origst® inicialmente quanto aos itens do
guestionario, sendo respondido de forma autoamic@elos familiares que levaram
aproximadamente trinta minutos para responder AdeRs da escala.

Na fase de aplicacdo da versao final, participat&éhfamiliares de pacientes
com lesdo medular paraplégicos que estavam intesnaml periodo de fevereiro a julho de
2012. A opcéao por desenvolver o estudo com faresiale pacientes com o déficit motor
tipo paraplegia deu-se por haver diversificacaotaeela na condicéo clinica dos pacientes
com tetraplegia, fato este que sobremodo podet&aal substancialmente a incerteza
apresentada pelos familiares. Por esse motivoueggor aplicar a escala com familiares
de pacientes com lesdo medular paraplégica.
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Na selecdo da amostra de familiares, utilizaranesemesmos critérios
estabelecidos para a sele¢édo dos participantesseadd pré-teste que foram os familiares

com dezoito anos ou mais, com capacidade cogmitivaa compreensao do instrumento.

Sabe-se que o ideal é que as amostras utiliza@as ssativamente grandes, a
literatura orienta que a amostra deve conter, nanmoi, 100 sujeitos por fator medido.
Ressalta-se que amostras com menos de 200 sughfiodmente sdo consideradas
adequadas, devido a possibilidade de comprometeaeranalise fatorial posterior
(PASQUALLI, 1998; STREINER, 2003).

Porém, para o estudo enfatiza-se que o0s pacierss lesdo medular
apresentam elevado tempo de internacdo, quandezas \apresentam complicacdes ou
ficam aguardando a marcagao da cirurgia de fixafgiacoluna, justificando a pouca
rotatividade de leitos, demonstrando entdo a quaaé de familiares que participaram

deste estudo.
4.6 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu de janeiro a julho de22ddicialmente com a
aplicacdo de um formulario (APENDICE C), com infagbes que possibilitassem a
construcdo do perfil sociodemogréafico dos famiBaparticipantes. Posteriormente, foi

realizada a aplicacdo da escala na sua versacefinpbrtugués.

Fez-se um contato com familiar para agendar oaientdrevista. As entrevistas
aconteceram na sala da chefia de enfermagem sipwéxiano ao posto de enfermagem da
Unidade Neuroldgica, sala climatizada, silenciosgrizativa. Evitou-se agendar as
entrevistas no periodo da manha, por ser o hogaeocomumente era realizada a higiene

dos pacientes e que exigia maior participacaoregatedo familiar acompanhante.
4.7 Analise dos dados

Os dados coletados foram registrados na forma deobae dados no
Statistical Package for the Social Sciences verg®RSS), versao 15.Wtilizaram-se
inicialmente uma estatistica descritiva com medaaposicado (porcentagens), tendéncia

central (Média e Mediana) e variabilidade (Desvalido) para descrever a amostra.
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Foram realizados os procedimentos da andlise datoonfirmatéria com
exclusdo de seis itens (4, 9, 14, 24, 25 e 27n Baeste de ajuste da escala adaptada,
foram analisados o0s seguintes indices: RMSEARcot Mean Square Error of
Approximation AIC — Critério de informacédo de Akaike; BIC — @rio de Informacéo
Bayesiano. Assume-se como ideal a RMSEA que é uathda que corrige a tendéncia
estatistica qui-quadrado em rejeitar qualquer nmodspecificado com uma amostra
suficientemente grande. Os valores aceitaveis mada 0,05 e 0,08. Valores baixos do
AIC expressam o modelo com melhor ajuste, ou s@ayalor mais baixo revela 90% de

confianga.

O AIC é uma medida comparativa de forma e por gsoente tem sentido
guando dois modelos diferentes sdo estimados. IOesanais baixos indicam um melhor
ajuste e por isso 0 modelo com o menor AIC é o analinodelo de ajuste (BARRETT,
2007).

Utilizou-se o calculo do alfa de Cronbach parafietédo da consisténcia
interna do instrumento para sua escala total. Banealores de alfa de Cronbach foram
considerados que os resultados deveriam apreseatares entre 0,70 e 0,90 que
representam boa consisténcia interna, conformedagem em outros estudos (URBINA,
2007; VICTOR, 2007; ORIA, 2008; ZANETTI, 2010; JOMEINO, 2010; ANDRADE,
2011; GUBERT, 2011; CARVALHO, 2011).

4.8 Aspectos éticos e legais

Inicialmente, foi solicitada a autora déshel Uncertainty in Illness Scale for
Family Member§APENDICE K) autorizaco para sua traducéo, addptagvalidacio no
Brasil. A pesquisa foi encaminhada para o Comit&iilea em Pesquisa da Universidade
Federal do Ceara, atendendo a determinacdo daug&soN° 196/96, do Conselho
Nacional de Saude, vinculado ao Ministério da Sagde consiste em tratar os individuos
com dignidade, respeitando sua autonomia e defdodenem sua vulnerabilidade
(autonomia); comprometendo-se com o maximo de bmosfe o minimo de danos e
riscos (beneficéncia); garantindo que danos pmaissiserdo evitados (ndo maleficéncia);
certificando a igual consideragao dos interesseshados, ndo perdendo o sentido de sua
destinacdo socio humanitario (justica e equidaB&ASIL, 1996). A aprovacdo ocorreu
conforme parecer de numero 107/11 (ANEXO B).
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5 RESULTADOS

5.1 Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in lllness Scale for Family
Members(PPUS-FM)

As principais versdes PPUS-FM reveladas duranteooepso de traducgéo e

adapatacdao transcultural estdo apresentadas nodBiad

Quadro 3 - Avaliacdo da equivaléncia semantica entre aungnto original em inglés
(O), versao traduzida para o portugués (T), verstiaduzida para o inglés (BT) e a versao

final em portugués (F). Fortaleza, Set/Dez, 2011.

Itens da Resposta

O | 1. Strongly Agree 2. Agree 3. Undecided 4. Disagree

T | 1. Concordo totalmente| 2. Concordo 3. Indeciso idc@vdo

Itens da Escala

0 T BT F

1 | I don't know what is| Eu ndo sei o que ele/eld don't know what is| Eu ndo sei 0 que ele/ela
wrong with him/her. tem de errado. wrong with him/her. | tem de errado.

2 | | have a lot of questions Eu tenho muitas ddvidasl have a lot off Eu tenho muitas
without answers. que nao foram questions withouf davidas que nédo foram

esclarecidas. answers. esclarecidas.

3 | | am unsure if his/lhef Eu ndo tenho certeza s¢ am unsure if his/hef Eu ndo tenho certeza se
illness is getting better ele/ela esta ficandpiliness is getting better ele/ela esta ficandp
or worse. melhor ou pior dg or worse. melhor ou pior d3

doenca. doenca.

4 | It is unclear how bad Eu ndo sei o quéo ruimlt is unclear how bad Eu ndo sei o quéo ruim
his/her pain will be. sera a dor dele/dela. his/her pain will be. sera a dor dele/dela.

5 | The explanations theyAs explicacbes que ngsThe explanations theyAs explicacdes que ng
give about him/her seeindéo sobre ele/elagive about him/her ddo sobre ele/el
hazy to me. parecem confusas pafaeem hazy to me. parecem confusas pafa
mim. mim.

0

6 | The purpose of eachO objetivo de cadaThe purpose of eachO objetivo de cada
treatment for him/her i$ tratamento dele/dela estdreatment for him/her tratamento  dele/dela

clear to me. claro para mim. is clear to me. esta claro para mim.

7 |1 do not know when tg Eu ndo sei quandpl do not know whentqg Eu ndo sei quandp
expect things will bg ele/ela fara 03 expect things will bg ele/ela fara 09
done to him/her. procedimentos. done to him/her. procedimentos.

8 | His/her symptomsg Os sintomas dele/delaHis/her symptomg Os sintomas dele/dela
continue to change mudam de forma continue to changémudam de forma
unpredictably. imprevisivel. unpredictably. imprevisivel.

9 | I understand everythingEu entendo tudo que |él understand Eu entendo tudo que |é
explained to me. explicado para mim. everything explained explicado para mim.

to me.

=1

10| The doctors say thingsOs médicos me dizemThe doctors say thingsOs médicos me dizern
to me that could havecoisas que ndo entendd.to me that could havecoisas que tém muito
many meanings. many meanings. significados.

7]

11| I can predict how long Eu posso imaginar | can predict how long Eu posso imaginar
his/her illness will last. | quanto tempo vai durar jahis/her illness will last| quanto tempo vai durd
doenca dele/dela. a doenca dele/dela.

=




49

12

His/her treatment is to
complex to figure out.

D O tratamento dele/dela
muito  dificil para
entender.

éHis/her treatment s
too complex to figure

out.

$ O tratamento dele/del

é muito dificil
entender.

para

13

It is difficult to know if
the treatment o]
medications he/she i
getting are helping.

E dificil
[ tratamento
smedicacbes
estao servindo.

saber se (
ou a
dele/de

It is difficult to know
5if the treatment of
amedications he/she |

getting are helping.

E dificil saber se d
tratamento ou a
smedicacBes dele/de
estao servindo.

14

There are so man
different types of staff
it's unclear who g
responsible for what.

tantos
que ¢
0 que

y Existem
profissionais
dificil saber
fazem.

There are so man
2 different types of staff
it's unclear who s
responsible for what.

tantos
que
0 que

y Existem
profissionais
dificil saber
fazem.

e

15

Because of the
unpredictability of
his/her illness, | cannad
plan for the future.

> Por causa
imprevisibilidade da

t doenca dele/dela eu ng
posso fazer planos pa
o futuro.

da Because

of the
unpredictability of

adnis/her illness, | canng

rgplan for the future.

> Por causa
imprevisibilidade  da
tdoenca dele/dela ¢
ndo posso fazer plang
para o futuro.

da

c

16

The course of his/he
illness keeps changing
He/she has good an
bad days.

rA evolucdo da doeng
j.dele/dela muda muitg
dEle/ela tem dias bons
ruins.

aThe course of his/he
.illness keeps changing
eHe/she has good ar
bad days.

rA evolucdo da doeng

dEle/ela tem dias bons
ruins.

j.dele/dela muda muitd.

[}

17

It's vague to me how
will manage the care g
him/her after he/shg
leaves the hospital.

Eu ndo sei comd
f cuidarei dele/dela depo
pque ele/ela deixar
hospital.

It's vague to me how
swill manage the care
b of him/her after he/sh

leaves the hospital.

sei  comg
dele/delg
ele/el

Eu néo
> cuidarei
e depois  que

deixar o hospital.

1

2™

18

It is not clear what is
going to happen tg
him/her.

N&o tenho idéia do qu
) acontecera com ele/ela.

elt is not clear what is
going to happen tg
him/her.

N&o tenho idéia do qu

b acontecera com ele/ela.

e

19

| usually know if he /she
is going to have a goo
or bad day.

Eu geralmente sei g
dele/ela terd um dia bofr
ou ruim.

el usually know if he
n/she is going to have
good or bad day.

Eu geralmente sei s
aele/ela terd um dia bor
ou ruim.

=N

20

The results of his/he
test are inconsistent.

r Os resultados do|
exames dele/dela s3
inconsistentes.

sThe results of his/he
ydest are inconsistent.

rOs resultados do
exames dele/dela s3
indefinidos.

[2)

10

21

The effectiveness of th
treatment is|
undetermined.

eA eficacia do tratament
é indeterminada.

b The effectiveness o
the treatment i9
undetermined.

do
é

fA eficacia
tratamento
indeterminada.

22

It is difficult to

determine how long i
will be before | can carg
for him/her by myself.

E dificil determinar em
quanto tempd
b conseguirei
dele/dela sozinho (a).

cuidar

It is difficult to
determine how long i
will be before | can
care for him/her by
myself.

E dificil determinar em
qguanto tempag
conseguirei
dele/dela sozinho (a).

cuidar

23

| can generally predic
the course of his/he
iliness.

t Eu geralmente poss
rprever a evolucdo d
doenca dele/dela.

ol can generally predic
athe course of his/he
iliness.

t Eu geralmente poss
rprever a evolucdo d
doenca dele/dela.

D O

24

Because of the
treatment, what he/sh
can do and cannot d
keeps changing.

» Devido ao tratamento,
eque ele/ela pode ou nj
ofazer muda muito.

oBecause of the

idreatment, what he/sh
can do and cannot d
keeps changing.

 Devido ao tratamenta
eo que ele/ela pode o
ondo fazer muda muito.

[«

25

I'm certain they will not
find  anything elsg
wrong with him/her.

Eu tenho certeza qu
eles nao encontrard
mais nada de errado co
ele/ela.

el'm certain they will
onot find anything else
nwrong with him/her.

Eu tenho certeza qu

» eles ndo encontrard
mais nada de errad
com ele/ela.

¢}

[«]

26

They have not give
him/her a  specifig
diagnosis.

1 Eles ndo deram a ele/e
um diagnéstico
especifico.

larhey have not given Eles

him/her
diagnosis.

a specifig

ndo deram
ele/ela um diagndstic
especifico.

O

27

His/her physical distres|
is predictable; | know

sO sofrimento fisico
dele/dela € previsive

when it is going to ge

His/her physical
; distress is predictable

I Eu sei quando ele (a) v

Al know when it is

O sofrimento fisico

;dele/dela é previsivel;

Eu sei quando ele (3

)
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better or worse. melhorar ou piorar. going to get better of vai melhorar ou piorar.
worse.
28| His/her diagnosis i$ O diagndstico dele/delaHis/her diagnosis i$ O diagnéstico dele/dela
definite and will not| é definitivo e ndo val definite and will not| é definitivo e ndo va
change. mudar. change. mudar.
29| 1 can depend on theEu posso depender dod can depend on theEu posso depender dos
nurses to be there wherenfermeiros para nurses to be therpenfermeiros para
| need them. estarem presentgswhen | need them. estarem presentgs
quando eu precisar. quando eu precisar.
30| The seriousness afA gravidade da doengaThe seriousness afA gravidade da doenga
his/her illness has begndele/dela ja foi his/her illness has begndele/dela ja foi
determined. confirmada. determined. confirmada.
31| The doctors and nursgsOs médicos e osThe doctors and nurses0s médicos e 0§
use everyday languagegenfermeiros usam use everyday enfermeiros usam
so | can understand whatinguagem do cotidiang, language, so | canlinguagem do
they are saying. portanto eu  posspunderstand what theycotidiano, portanto eu
entender o0 que estjacare saying. posso entender o que
dizendo. estdo dizendo.

As modificacbes estdo apresentadas a seguir, jentantom as alteracoes
sugeridas na analise da linguistica. Conforme migaca literatura, foram aceitos os itens
que obtiveram 80% de concordancia entre os juiae® equivalentes. Os itens com um
indice de concordancia menor foram modificados a@dm com as sugestdes propostas

pelos juizes.

Foi sugerida alteracéo no titulo da escdtscala da Incerteza na Doenca de
Mishel para Membros da Familighara“Escala de Mishel da Incerteza na Doenca para
Membros da Familia” pois se compreendia que era a doenca da Mistéb @ma escala

de sua autoria.

Em relagdo ao enunciado das instrugbes para o ghresento da escala,
sugeriu-se substitufcoloque um "X" em cima da colungjara“‘coloque um "X" em cima

do nimero’

No tocante aos itens do dominio Ambiguidade qukiidd itens (3, 4, 8, 13,
15, 16, 17, 18, 20, 21, 22, 24 e 25) alguns foramdifitados. O item 3;Eu ndo tenho
certeza se ele/ela esta ficando melhor ou pjmata“Eu ndo tenho certeza se ele/ela esta
ficando melhor ou pior da doengaftem 8,“Os sintomas dele/dela continuam mudando
inesperadamentepara“Os sintomas dele/dela mudam de forma imprevisiviéé€m 15,
“Por causa da imprecisdo da doenca dele/dela, en pdsso planejar o futuropara“Por

causa da imprevisibilidade da doenca dele/dela&uposso fazer planos para o futuro”
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Item 16,“O quadro da doencga dele/dela continua mudandol/dtetem bons e
maus dias”para“A evolucao da doenca dele/dela muda muito. Elefela dias bons e
ruins” e o item 18,'Nao é claro para mim o que acontecera com ele/gh&ra“Nao

tenho ideia do que acontecera com ele/ela”

Quanto aos itens do dominio Falta de clareza quesmondem a nove itens
(2,5, 6, 7,9, 10, 14, 29 e 31) houve modificagée seguintes itens: 2Zlenho muitas
perguntas sem respostapara“‘Eu tenho muitas duvidas que néao foram esclarecida®
item 14, “Existem muitos tipos diferentes de profissionags;dificil saber quem é
responsavel pelo qugiara“Existem tantos profissionais que é dificil sabeque fazem”
e o item 31,0Os médicos e os enfermeiros usam linguagens dalianb, portanto eu
posso entender o que eles estdo dizenpaia “Os meédicos e o0s enfermeiros usam

linguagem do dia a dia, portanto eu posso enteondgue estdo dizendo”

Em relacdo ao dominio Falta de informacdo com citeats (1, 12, 26, 28 e
30), modificaram-se os itens: 1) tratamento dele/dela é muito complexo para se
compreender’para“O tratamento dele/dela é muito dificil para entent e o item 28,
“O diagnéstico dele/dela é definido e ndo vai midaara“O diagndstico dele/dela é

definitivo e ndo vai mudar”

O dominio Imprevisibilidade que possui quatro itéh%, 19, 23 e 27) nao
obteve modificacbes sugeridas pelos juizes. O 28rioi modificado na andlise linguistica

a sequir.

Destacam-se agora as alteracdes sugeridas pel&seanidguistica que
pontuaram também mudancas no enunciado das inssreein a recomendacao de alterar
o trecho“em relacdo ao seu membro da familigara“em relacdo ao membro da sua
familia” e tambénise vocé concordar com a afirmacgéo, vocé marca amero de”para

“se vocé concordar com a afirmacéo, vocé deve nragnsre”.

Ainda sobre a linguistica, foram sugeridas modifies em alguns itens:
1,4,5,6 e 23. O item 1Eu ndo sei o que ha de errado com ele/efal modificado para
“Eu ndo sei 0 que ele/ela tem de errad®m relacdo ao item 4Nao sei como sera a dor

dele/dela” para“Eu ndo sei 0 quao ruim sera a dor dele/dela”
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O item 5, “As explicacdes que nos déo sobre ele/ela parecenfusas”
modificou-se pard’As explicacdes que nos déao sobre ele/ela parecenfusas para
mim”. Ja o item 6,0 objetivo do tratamento para ele/ela esta clarar@ mim” foi
modificado pardO objetivo de cada tratamento dele/dela esta clpega mim”. E o item
23, “Geralmente posso prever a evolugdo da doenca dela/ para“Eu geralmente
posso prever a evolugédo da doenca dele/dela”

N&o foram sugeridas modificacdes para os itens 71,913, 17, 19, 20, 21, 22,
24, 25, 26, 27, 29 e 30.

Na escala avaliada o padrdo de resposta variouisterdo totalmente a
concordo totalmente, com pontuacdo de 1 a 5, r@gpe®ente, assim quanto maior a
concordancia, maior a incerteza dos familiares.eNtanto, entre os 31 itens avaliados,
existem 10 itens (6, 9, 11, 19, 23, 25, 27, 28,330),que sado pontuados de forma reversa,
Ou Sseja, para estes itens quanto maior a concaajanenor a incerteza. No somatorio dos

escores, guanto maior o escore total, maior atewar

Na analise estatistica do banco de dados, a p@atusssses itens foi invertida
para que os itens pudessem convergir entre sirsnpoe, ser avaliada corretamente a sua

consisténcia interna.

Com base nas analises mencionadas, foi realizadanowa revisdo minuciosa
dos itens do instrumento apdés as modificacOes slagerA escala final dessa etapa foi a
EMID-MF vers&o em portugués Consenso 3 (APENDICEuR foi conduzida a fase de
pré-teste.

5.1.1 Pré-teste

O pré-teste foi aplicado em 30 familiares de pdewinternados com leséo
medular com déficit motor tipo paraplegia. Depagsexplicacdo acerca dos objetivos do
estudo e assinatura do Termo de Consentimento lavEssclarecido, um questionario
inicial foi preenchido pela entrevistadora, contenthformacbes sobre os dados

sociodemogréficos.

Com o intuito de verificar a compreensao da vefddonsenso 3 em portugués

obtida pelo comité de especialistas, foi questionadm os 30 familiares sobre a



53

compreensao do conteudo de cada item, quais itans @e dificil compreenséo e qual a
dificuldade em responder.

O patrticipante foi informado sobre a escala darieza e orientado para ler
cada afirmacdo e de acordo com o que era relatsioatar sobre o nimero que melhor
descrevia como ele estava se sentindo em relaggeuanembro da familia naquele dia.

No momento de aplicagdo do instrumento, os 31 iferem apresentados
pausadamente, sendo os familiares instruidos adepr o conteldo de cada item, com
oportunidade de relatar sobre 0 que compreenderamg também de sugerir alteracdes

para melhorar a compreensao conforme orientaclteddura (PASQUALI, 2003).

Uma copia da versdo adaptada da escala foi fomecidamiliar, enquanto a
entrevistadora verificava a compreensao da leéusia sugestdes de modificacdes. Leu-se
em voz alta e pausadamente desde o titulo, enund&sl instrucbes e a cada afirmacéo

dos itens da escala, solicitando para que o fanndspondesse a cada item.

Destacam-se as caracteristicas dos familiaresétepte, que em sua maioria
foram do sexo feminino 18 (60%), com idade variadd@2 a 61 anos (M = 43,80t88).
Quanto ao grau de parentesco mais evidenciadogodeseé a mae 9 (30%), seguido da
esposa 7 (23,3%) e do pai 5 (16,6%). Em relac&tuxalidade, 18 (60%) eram da capital
e 12 (40%) eram do interior, a escolaridade vaeiowe 4 e 8 anos de estudos (M = 8,16

+0,88),destes participantety (56,6%) possuiam ocupacao.

Para os familiares, a maioria dos itens da escatstrou-se de facil

compreensao, porém foram questionados os itersaetalos na Tabela 1.
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Tabela 1 -Distribuicdo dos itens com dificuldade de compréensegundo os familiares
gue participaram do pré-teste. Fortaleza, Jan/2012

.. No de
Itens/Dominios . L.
(N=30) entrevistas  Duvidas
(%)
Ambiguidade
4. N&o sei 0 quao ruim sera a dor dele/dela Quer saber o
9 (30%) quanto sera
ruim a dor
dele?

Falta de clareza

31. Os médicos e os enfermeiros usam linguagem do )
guag Qual o sentido

cptidiano, portanto eu posso entender o que e%%???,,s% ) da palavra
dizendo cotidiano?
Falta de informacéo
1. Eu néo sei o0 que ele/ela tem de errado Tem relacao
10(33.3%)  Goie oicom

outra coisa?

Houve satisfatério nivel de compreensao do instnimpelos familiares que
responderam ao instrumento na fase de pré-teste,dcwacdo de aproximadamente 30
minutos para o preenchimento do instrumento poa tachiliar.

Nesse momento, por muitas vezes, observaram-deselas familiares acerca
de como aqueles itens que 0 mesmo estava respantiahdm relacdo com o que ele
estava sentindo e vivenciando no hospital. IsstalBweu a impressdo da pesquisadora
sobre a compreensao do instrumento. De acordo caliivida que apresentou grande
representatividade, modificou-se o item 31, nohtoede“usam linguagem do cotidiano”
para“‘usam linguagem do dia a dia”

5.2 Caracterizacdo da amostra

A Tabela 2 apresenta as caracteristicas socioda@fitay dos familiares

participantes do estudo.
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos familiatesestudo. Fortaleza-CE,
Fev/Jul, 2012.

Caracteristicas dos familiares n =152 % Media + desvio

padréo

Sexo

Feminino 85 55,9

Masculino 67 44,1
Idade em anos

18 -40 76 50,0

41 -50 31 20,4

51-70 45 29,6 42,84,94
Parentesco

Mae 27 17,9

Pai 15 9,9

Irméo(a) 45 29,8

Esposo(a) 26 17,2

Filho(a) 10 6,6

Primo(a) 9 6,0

Tio(a) 12 7.9

Outro 7 4,6
Naturalidade

Capital 68 44,7

Interior 84 55,3
Situacao conjugal

Com companheiro 116 76,3

Sem companheiro 36 23,7
Escolaridade em anos

4-8 68 447

9-11 58 38,2

>12 26 17,1 8,7808,70
Ocupacéo

Trabalha 104 68,4

Nao trabalha 48 31,6

Entre os 152 familiares que participaram do est88a(55,9%) eram do sexo
feminino, seguido de 67 (44,1%) do sexo masculifo. relacdo a idade, destaca-se a
variacédo de 18-40 anos, 76 (50,0%); seguido de05dnads, 45 (29,6%), apresentando uma
média de idade de 42,8 anos (DRK94). Quanto ao grau de parentesco, 0s envolvidos
estudo se dividiram entre irmé&o(a) (n = 45; 29,8#de ( n = 27; 17,9%) e esposo ( n =
26; 17,2%). No concernente a naturalidade, situagaqugal e escolaridade, os resultados
revelaram que dos 152 familiares, 84 (55,3%), gramsedentes do interior, 116 (76,3%)
possuiam companheiro e 68 (44,7%) tiveram 4 a 8 da@studo, com uma média de 8,78
anos (DP=+0,70). Sobre a ocupacao, encontrou-se que dos 152 fesilia04 (68,4%)

estavam exercendo atividades laborais e 48 (31e68%ayam sem ocupacao.
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5.3 Aplicacdo daMishel Uncertainty in lllness Scale for Family Mendys verséo

portugués

A Tabela 3 traz a distribuicdo da frequéncia dapastas dos 152 familiares

aos itens dos quatro dominios da escala.

Tabela - 3 Distribuicdo da frequéncia de resposta aos itenveisdo adaptada para o
Brasil daMishel Uncertainty in Iliness Scale for Family Meznd Fortaleza - CE, Fev/Jul,

2012.
Itens/Dominios DT D Indeciso C CT
(N=152) % % % % %

Ambiguidade
3. Eu ndo tenho certeza se ele/ela esta ficandwomel pior da doenca.

1,3 8,6 11,2 704 8,6
4. N&o sei 0 quéo ruim seréa a dor dele/dela. 46 6,6 546 34,2
8. Os sintomas dele/dela mudam de forma imprevisive 0,7 31,6 14,5 441 9.2
13. E dificil saber se o tratamento ou as medicagdele/dela estdo . 26,3 6,6 533 13,8
servindo.
15. Por causa da imprevisibilidade da doenca ddkefel néo posso fazer . - 0,7 26,3 73,0
planos para o futuro.
16. A evolugdo da doenca dele/dela muda muitoelEléém dias bons e 12,5 3.9 664 17,1
ruins.
17. Eu ndo sei como cuidarei dele/dela depois piel@ deixar o hospital. - 7,2 - 61,2 31,6
18. Nao tenho idéia do que acontecera com ele/ela.

2,6 6,6 6,6 64,5 19,7
20. Os resultados dos exames dele/dela sao indiesini 4.6 26,3 11,8 559 1,3
21. A eficécia do tratamento é indeterminada. 26 6 8 33 50,7 34,9
22. E dificil determinar em quanto tempo conseguitddar dele/dela - 1,3 3,3 474 48,0
sozinho (a).
24. Devido ao tratamento, o que ele/ela pode odar@s muda muito. 3,9 24,3 3,3 66,4 2,0
25. Eu tenho certeza que eles né&o encontrardo mads de errado com  3g 2 54,6 9,2 - -
ele/ela.
Falta de clareza
2. Eu tenho muitas dividas que ndo foram esclascid 2,6 16,4 10,5 559 14,5
5. As explicagbes que nos déo sobre ele/ela paresefasas para mim. 0,7 23,7 5,3 53,9 164
6. O objetivo de cada tratamento dele/dela esté para mim. 10,5 49,3 17,8 204 2,0
7. Eu néo sei quando ele/ela fard os procedimentos. 0,7 13,2 5,9 73,7 6,6
9. Eu entendo tudo que é explicado para mim. 303716 2,0 - 0,7
10. Os médicos me dizem coisas que nao entendo. - 0 2 - 559 421
14. Existem tantos profissionais que é dificil sabgue fazem. - 9,9 5,3 45,4 395
29. Eu posso depender dos enfermeiros para estaesentes quando eu . 2.0 3,3 849 99
precisar.
31. Os médicos e os enfermeiros usam linguageniada dia, portanto eu

28,7 66,7 - 4,7 -

posso entender o que estdo dizendo.
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Falta de informacgéo

1. Eu néo sei o0 que ele/ela tem de errado. 17,1 6 81, - 1.3 -
12. O tratamento dele/dela é muito dificil paraader. 1.3 32,2 8,6 48,7 9,2
26. Eles nédo deram a ele/ela um diagnéstico especif 13,8 81,6 2,0 2,6 -
28. O diagnéstico dele/dela é definitivo e ndommadar. 0,7 41,4 15,8 355 6,6
30. A gravidade da doenca dele/dela ja foi confitana 6,0 40,4 11,9 31,8 9,9
Imprevisibilidade

11. Eu posso imaginar quanto tempo vai durar aghodale/dela. 40,1 49,3 9,9 0,7 -
19. Eu geralmente sei se ele/ela terd um dia boraiou 25,7 46,1 18,4 9,9 -
23. Eu geralmente posso prever a evolucdo da dashealela. 49,3 48,7 13 0,7 -

27. O sofrimento fisico dele/dela é previsivel; i quando ele (a) vai
melhorar ou piorar. 5,0 71,1 2,6 1,3

DT= Discordo Totalmente; D= Discordo; |= Indeci§» Concordo; CT= Concordo Totalmente

Os dados da Tabela 4 revelam que de modo geraklmeyuéncia de resposta
com a tendéncia para concordancia: “concordo” segde “concordo totalmente” nos
itens do dominio Ambiguidade com variagcao entre 743l,1%. O item 15Por causa da
imprevisibilidade da doenca dele/dela eu ndo pdszer planos para o futuro’foi o
anico que apresentou um predominio de respostactcda totalmente” (73%). Seguido
do item 3,“Eu ndo tenho certeza se ele/ela esta ficando miedliopior da doenca’que
teve uma maior frequéncia de resposta “concord@;4¢%). O item 8,"0Os sintomas
dele/dela mudam muito’foi o que apresentou uma menor frequéncia de s&spo
“concordo” (44,1%). Em contrapartida, encontroutsea frequéncia de resposta em
discordancia consideravel (54,6%) no item“Ea tenho certeza que eles ndo encontrardo

mais nada de errado com ele/ela”

Em relacdo aos itens do dominio Falta de clarezréjoou-se um equilibrio de
respostas entre “discordo” e “concordo” com vameedtre 73,7 e 45,4%. O item“Eu
nao sei quando ele/ela fara os procediment@gitesentou a maior frequéncia de resposta
“concordo” (73,7%). Ja o item 9Eu entendo tudo que € explicado para minghteve

predominio das respostas de discordancia com (§7,1%

No que concerne ao dominio Falta de informacadadase o predominio de
discordancia em quase todos os itens, exceto o i2nfO tratamento dele/dela é
definitivo e ndo vai mudarue apresentou uma concordancia de (48,7%). Nos ém

discordancia, a maior frequéncia de resposta apeuwmtaos itens 1;Eu ndo sei 0 que
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ele/ela tem de errado(81,6%) e, no item 26Eles ndo deram a ele/ela um diagndstico
especifico”(81,6%).

Por ultimo, destaca-se que o dominio Imprevisiadiel apresentou um
predominio de discordancia em todos os seus items,variacdo entre 71,1 e 46,1%. O
item 27,“O sofrimento fisico dele/dela é previsivel, Eu gaando ele (a) vai melhorar ou
piorar”, obteve a maior frequéncia de resposta (71,1%).itkin 19,"Eu geralmente sei
se ele/ela tera um dia bom ou ruimdpresentou a menor frequéncia de resposta em
discordancia (46,1%).

Ressalta-se que entre os itens que obtiveram asesdndices de discordancia
entre os participantes (1, 11, 19, 23, 26, 27, §aatro deles tinham escores reversos e
faziam parte do dominio imprevisibilidade, destataa caracteristica de visdo de futuro
deixada pela sequela da lesdo medular.

Dos itens que obtiveram maiores escores de conuwaedd3, 16, 24, 7), a
maioria pertencia ao dominio ambiguidade e refeganao tratamento realizado e a

evolucéo da doenca que possuia pouca alteracao.

5.4 Validacao

5.4.1 Validacao de Conteudo

A validacdo de conteutdo da PPUS-FM foi realizada g®s enfermeiras
professoras doutoras, das quais quatro tinham iérpex na area de Neurologia, com mais

de dez anos de experiéncia e duas com experiéncialelacédo de instrumentos.

Cada especialista recebeu um instrumento (APENDBJEontendo os 31
itens da escala original e cinco questdes a seegpondidas em relacdo a cada item: 1.
avaliacdo da compreensao de cada item; 2. assoaiagd a incerteza apresentada pelo
familiar; 3. classificacdo dos itens de acordo cosnseus dominios; 4. avaliagdo da

relevancia; e 5. avaliagao do grau de relevangatdos da escala.

Em geral, os itens foram considerados claros e pegnpiveis. A maioria dos
especialistas sugeriu a alteracdo do titulo queesfava coerente, pois parecia tratar da
incerteza da autora da escala diante da doenca.
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Em 70% dos casos, os itens foram corretamente iadssca avaliacdo da
incerteza na doenca pontuada por familiares. Asestigs de modificagcdes aconteceram
nos itens: 2, 3, 8, 10, 12, 14, 15, 16, 18, 28.eAxnalise linguistica sugeriu modificacdes
nos itens: 1, 4, 5, 6 e 23. Observou-se que aligems precisavam ter seus escores reversos
(6,9, 11, 19, 23, 25, 27, 28, 30, 31).

Quanto aos dominios, cada item foi corretamenteadm em seu dominio
correspondente. Os itens, 7, 9, 11, 13, 17, 1922022, 24, 25, 26, 27, 29 e 30 n&do foram
modificados.

No que se refere ao grau de relevancia, foi satioitas especialistas que
avaliassem casa item que compunha a escala, usama@scala que variava de 1 a 4
pontos (1. irrelevante; 2. pouco relevante; 3.vialée; 4. muito relevante). Os resultados
dessa gradacao foram organizados em um banco de gdach que fosse calculado o IVC

por meio da metodologia proposta por Polit e BE€IOE).

O IVC obtido foi de 0,80, indicando um bom nivel etncordéancia entre as
especialistas, destacando que o conteudo da eswatal € capaz de contemplar aspectos
de incertezas geradas pelos familiares de pacientesdoencas cronicas, dentre elas a

lesdo medular especificamente.

5.4.2 Validacao relacionada ao construto

5.4.2.1 Analise Fatorial

Ha dois tipos de analise fatorial - a confirmat@ia exploratoria. Optou-se
pela andlise confirmatoéria, visto que se procumstar uma hipdtese verificando se a
escala apresentava confiabilidade para uso nagoplalacdo especifica de familiares de
pessoas com lesdo medular, visando aceitar outarejeim modelo previamente
estabelecido. Construiu-se um banco de dados coa amostra de 152 familiares de
pessoas com lesdo medular com déficit motor tipagbegia A analise foi centrada com
base na teoria de incerteza, as cargas fatoriaipgssuiam valor menor do que 0,4 foram
avaliadas em conjunto com os indices de modificalggoerros, pelo método RMSEA -
Root Mean Square Error of ApproximatjohlC — Critério de informacéo de Akaike; BIC
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— Critério de Informacdo Bayesiano. O RMSEA indiciequado nivel de ajustamento se
inferior a 0,08 e excelente se inferior a 0,05 (REGO, 2010).

O AIC é uma medida relativa da qualidade de ajdstem modelo estocastico
estimado. Fundamentado no conceito de informacBeae uma medida relativa das
informacBes perdidas, quando um determinado modelatilizado para descrever a
realidade. Akaike (1974) encontrou uma relacéo eeitr esperanca relativa da K-L
informacé&o e a funcdo suporte maximizada, pernotimaior interacdo entre a pratica e a

teoria, em selecdo de modelos e analises de cosjdaetdados complexos.

O critério de informacdo bayesiano (BIC), tambérancado de critério de
Schwarz, foi proposto por Schwarz (1978), e coasésh um critério de avaliacdo de
modelos definido em termos da probabilidadeosteriorj sendo assim chamado porque o

autor apresentou argumento bayesiano para prova-lo.

Tabela 4 —Resultado da analise fatorial confirmatopara Escala delishel de Incerteza
na Doenca aplicada com familiares de pessoas csp lmedular paraplégica. Fortaleza-
CE, Jul/Out, 2012.

Item por Dominio Estimativa  Erro padréo z Valor p
Ambiguidade

3. Eu ndo tenho certeza se ele/ela esti

ficando melhor ou pior da doenca. -2,81 -- -- --
8. Os sintomas dele/dela mudam de

forma imprevisivel. -4,57 -- -- --

13. E dificil saber se o tratamento ou as

medicagbes dele/dela estéo servindo. 151 0,037 40,601 <0,0001

15. Por causa da imprevisibilidade da
doenca dele/dela eu ndo posso fazer
planos para o futuro. -19,0 0,232 -81,832 <0,0001
16. A evolucdo da doenca dele/dela
muda muito. Ele/ela tem dias bons e

ruins. 2,02 0,046 43,776 <0,0001
17. Eu ndo sei como cuidarei dele/dela

depois que ele/ela deixar o hospital. 1,62 0,039 ,368L <0,0001
18. N&o tenho idéia do que acontecera <0,0001
com ele/ela. 0,116 0,004 24,752

20. Os resultados dos exames dele/dela <0,0001
sdo indefinidos. 0,000 0,000 -22,349

21. A eficacia do tratamento é <0,0001
indeterminada. 1,83 0,042 42,716

22. E dificil determinar em quanto tempo <0,0001
conseguirei cuidar dele/dela sozinho (a). 16,8 ®,26 64,568

Falta de clareza

2. Eu tenho muitas davidas que nao <0,0001
foram esclarecidas. 1,54 0,038 39,905

5. As explicacdes que nos dao sobre <0,0001

ele/ela parecem confusas para mim. 1,60 0,039 40,22
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6. O objetivo de cada tratamento <0,0001
dele/dela esta claro para mim. 0,840 0,024 34,461

7. Eu ndo sei quando ele/ela fara os <0,0001
procedimentos. 0,459 0,015 30,155

10. Os médicos me dizem coisas que nao <0,0001
entendo. -16,3 0,228 -71,678

29. Eu posso depender dos enfermeiros <0,0001
para estarem presentes quando eu

precisar. 139,0 2,19 63,528

31. Os médicos e os enfermeiros usam <0,0001
linguagem do dia a dia, portanto eu

posso entender o que estdo dizendo. 0,770 0,022 76633,

Falta de informacéao
1. Eu néo sei 0 que ele/ela tem de errado. -2,02 -- --

12. O tratamento dele/dela é muito dificil <0,0001
para entender. 0,093 0,003 24,289

26. Eles ndo deram a ele/lela um <0,0001
diagndstico especifico. 0,492 0,016 30,396

28. O diagndstico dele/dela é definitivo e <0,0001
ndo vai mudar. 1,34 0,035 37,753

30. A gravidade da doenca dele/dela ja <0,0001
foi confirmada. 1,57 0,040 39,062
Imprevisibilidade

11. Eu posso imaginar quanto tempo vai <0,0001
durar a doenca dele/dela 0,237 0,008 26,939

19. Eu geralmente sei se ele/ela tera um <0,0001
dia bom ou ruim. 0,974 0,026 36,280

23. Eu geralmente posso prever a <0,0001
evolucdo da doenca dele/dela. 1,27 0,032 38,874

Estatisticas de ajuste
x% para Modelo Nulo

p= 1,000 indice RMSEA = 0

indice de Tucker-Lewis =
indice de Bentler-Bonnett = 114633 118530
AIC = -1,133e+09 BIC =-1,133e+09

RMSEA - Root Mean Square Error of ApproximatjoAIC — Critério de informacédo de Akaike; BIC — t&rio de Informagéo
Bayesiano - * O modelo foi ajustado excluindo-sé@ss 4, 9, 14, 24,25 e 27.

Na andlise fatorial confirmatoria, foram procedidogjustes, excluindo-se o0s
itens 4, 9, 14, 24,25 e 27. Destes, os itens 4,e235 pertencentes ao dominio
Ambiguidade, os itens 9 e 14 integrantes do domialia de clareza e o item 27 do
dominio Imprevisibilidade. Enfatiza-se que mesmanca exclusdo dos itens, houve

ajustamento de dados para convergéncia.

Analisando os dados apresentados, pode-se obsgemeamo dominio da
Ambiguidade, em se tratando das estimativas apeet®s) houve variagdes entre o item
20, “Os resultados dos exames dele/dela s&o indefihiddg00), e o item 22E dificil

determinar em quanto tempo conseguirei cuidar dela/sozinho”(16,8).



62

Sobre o dominio de Falta de clareza, houve aumea® estimativas
apresentadas segundo os itens “EQ} posso depender dos enfermeiros para estarem
presentes quando eu precisai239,0), item 5/As explicacbes que nos dao sobre ele/ela
parecem confusas’1,60) e no item Z,Eu tenho duvidas que nédo foram esclarecidas”
(1,54).

No tocante ao dominio Falta de informacéo, destegmms respostas ao item
30, “A gravidade da doenca dele/dela ja foi confirmadél,57), e o item 28,0
diagnéstico dele/dela é definitivo e ndo vai muddd’,34). Em contrapartida nesse
dominio, houve carga negativa no itemBy ndo sei o que ele/ela teng* 2,02).

Quanto a Imprevisibilidade, houve variagcbes de 7()1,20 item 23,“Eu
geralmente posso prever a evolugao na evolucaoogagh dele/dela” seguido do item
19, “Eu geralmente sei se ele/ela terd um dia bom dmtu(0,974), e do item 1TEu

posso imaginar quanto tempo vai durar a doenca/dela”.

Em andlise geral, observou-se que mesmo com essekados, os valores
apresentados pelalor de pfoi significante (<0,0001) para todas as varigvee acordo

com cada item.

A Tabela 5 mostra a distribuicdo dos escores dalCEMIF, de acordo com as

variaveis sociodemograficas.
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Tabela 5 - Comparacdo das médias dos fatores e dos eswmtees da EMID-MF e

variaveis sociodemograficas dos familiares do esthkdrtaleza - CE, Jul/Out, 2012.

Ambiriidade Valor p Fakade clareza Valerp  Falta de Valor p Imprevisibilidade Valor p Eascala YValor p
informac i total
Sexm
Faminino §B4+T0 0222 S6.6+71 0515 404+886 0788 18E=00 01580 541=+40 0848
hlzzculing 672+74 5B0+56 411+840 110+104 j44+412
a 678 +7.7 0873 565+70 0B  419-+E7 0433 113-+77 0119 544-+43 0485

18 — 40 nos

- N 670 +64 jB6+63 30+82 178 +10.3 53,7+4.2
41 =50 anos
I _ §84 =70 §FT.5+58 40.1+84 184 +11.8 j43+38
51 - 70 zmos
S#uacaoe comjusal
Com companheino 683+ 46,7 0,255 57663 0855 4098-+83 0327 200-+90 0436 §4.5+3.8 0746
S=m companhsine 665 + 26 56,1 +68 40.5+90.2 188 +27 33.1+4¢8
Escolarida de {am os)
42 Bam: 670 +75 0.102° 573+57 05035 40782 078 101+95 0552 34.1+43 0117
a1l znes §B3 +6.8 37T3+468 411+%812 187+21 4.5+40
12 ou+ f88+73 5T.0+78 40.1+78 11E+112 i3.0+40
Ocupacde
Trzbalha 683 + 6.6 0,546 §7.1+60 057¢"  4D6+82 O7TR'  200+100 0,838 544240 0R4F
Sem ocupspdn G680 +23 T3 +57 41,1+%82 124+220 53.8+44

Legenda- Teste T € Teste Mann-Whitney.

Verificou-se, na Tabela 5, de acordo com a médsafdtwres e dos escores

totais que na variavel sexo, as mulheres apresemteglacdo significativa no dominio

Ambiguidade (68,4#,0). O sexo masculino obteve maior nos dominidt ke clareza
(58,045,6), Falta de informacéo (41249) e no dominio Imprevisibilidade (23]®,4).

No item referente a idade, observou-se que quaatmna idade, maior a Falta

de informacao (41#8,7) e a Imprevisibilidadé21,3+7,7). A Ambiguidade foi significativa

na faixa etaria entre 51 e 70 anos (63,d).

Nas variaveis situacéo conjugal, escolaridade paido, ndo houve diferencas

significativas em relacdo as médias dos fatoreseres totais da EMID-MF.
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5.5 Anélise da confiabilidade

A confiabilidade da EMID-MF foi verificada atravéia avaliacdo da sua
consisténcia interna. A consisténcia interna de daiminio da EMID-MF foi verificada

através do coeficiente de alfa de Cronbach, eaggtsentada na Tabela 6.

Tabela 6 — Distribuicdo do alfa de Cronbach, de acordo amsndominios apos a

convergéncia da analise fatorial confirmatdfiartaleza-CE, Jul/Out, 2012.

Dominios da escala Numero de itens alfa deronbach
Escala total 25 0,60
Ambiguidade 10 0,54

Falta de Clareza 7 0,41

Falta de Informacéo 5 0,40
Imprevisibilidade 3 0,29

Os valores do coeficiente alfa de Cronbach parastams dominios foram
inferiores a 0,70, valor preconizado na literaiwoeno aceitdvel. Destacou-se o alfa para o
dominio da Ambiguidade (0,54), seguido por Faltxldeeza (0,41), Falta de informacao
(0,40) e Imprevisibilidade com menor valor de d029). O dominio ambiguidade foi o
que apresentou melhor consisténcia interna entreeas itens. A pior avaliacdo da

consisténcia interna foi constatada no dominio @vigibilidade.

Segundo a analise fatorial, alguns itens deveremetirados da escala, entdo
foi realizada avaliacdo da confiabilidade da essalam considerar os itens ‘Nao sei
como sera a dor dele/delaitem 9,“Eu entendo tudo que é explicado para mjriteém 14,
“Existem tantos profissionais que € dificil saberqoe fazem item 24,“Devido ao
tratamento o que ele/ela pode ou ndo fazer mud#oimutem 25,“Eu tenho certeza que
eles ndo encontrardo mais nada de errado com @lefelo item 27O sofrimento fisico
dele/dela € previsivel; Eu sei quando ele(a) vdhorar ou piorar”.
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6 DISCUSSAO

Destaca-se que a familia representa a primeira fimtsuporte social paa
pessoa com lesdo medular, embora esta também iteckssapoio. A familia precisara
aprender novas estratégias de enfrentamento focade®ucdo de problemas, sob pena de
sofrer desajustes devido ao alto grau de estrédse vespecialmente no primeiro ano que
se segue a lesdo (MURTA; GUIMARAES, 2007).

Como explicitado, aponta-se que tais situacdesréaeon ao aparecimento da
incerteza, que existira nas situacdes de doencadguambiguas, complexas, imprevisiveis

ou quando a informacéo for indisponivel ou incaesite.

De acordo com Shuper e Sorrentino (2010), paraaoperalizar a percepgao
da incerteza exige-se sua abrangéncia em trés siieen falta de informacdo, de
conhecimento do resultado de uma decisdo (imphedside) e inabilidade em

estabelecer probabilidades.

Os familiares podem desenvolver ap0s a experiéiacerteza uma nova
visdo de vida e possuir comportamentos de vidaasalidle menor risco para sua saude

com atitudes de promocéo da saude.

Os participantes do estudo foram constituidos s d trés membros da
familia de cada paciente que tivessem mais conwigimn 0 mesmo. A maioria, 85
(55,9%), era do sexo feminino, com idade variandtvee18-40 anos (n=76; 50,0%),
apresentando uma média de idade de 42,8 anos.damigrau de parentesco, encontrou-
se o irmao (a) (n=45; 29,8%), seguido por mée1Z9%), e esposo 26 (17,2%).

Em relagdo a adaptacao transcultural, os itens 1,913, 17, 19, 20, 21, 22,
24, 25, 26, 27, 29 e 30 nado sofreram alteracdouamesiacdo desde o primeiro consenso
até a versao final. Os demais itens foram alterado®rme as sugestdes dos especialistas,
dos participantes na fase do pré-teste e revisgrginsas da pesquisadora e orientadora.
Os itens 2, 3, 8, 10, 12, 14, 15, 16, 18, 28 ed@anh modificados de acordo com as
sugestdes dos juizes. Os itens 1, 4, 5, 6 e 2B foradificados, conforme sugeriu a analise

da linguistica.
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A escala apresenta itens reversos, a saber: @, 99123, 25, 27, 28, 30 e 31.
No tratamento estatistico dos dados, houve ajustanyEara ter a convergéncia, sendo

necessaria remocao dos itens: 4, 9, 14, 24, 25 e 27

No geral, a escala obteve satisfatoria compreemsdeus itens, de acordo com
os participantes do estudo. A natureza da inced®peessada parece ser primariamente

gerada em resposta a ambiguidade e imprevisibdidadsituacao.

pY

Quanto a verificacdo da hipotese de que ha assaociegtre a incerteza e
alguma varidvel socioecondmica dos familiares, emiltados de comparagdo entre os
fatores e escores totais da EMID-MF e os dadosodemiograficos dos familiares

revelaram diferenca estatisticamente significati@avariavel sexo e idade.

Estudo conduzido por Mishel e Epstein (1990) destfwe pais jovens nao
compreendiam a informacéo dada a eles sobre onegata e a doenca da sua crianca em
relacdo a uma melhor compreensao dos pais comichadis, revelando como a capacidade
cognitiva influencia a incerteza. No entanto, o Mmesestudo comenta que pais mais

instruidos experimentaram mais incerteza no tratéorda crianca.

Correlagdes semelhantes foram observadas em estoddsizidos sobre a
percepcéao da incerteza em familiares de pacientesoatras patologias, pode-se verificar
que o0s escores dessa avaliagdo sdo também codegldbaixos, como em estudo
desenvolvido com familiares de criangas com doeagasossOmicas raras que avaliou o
impacto do aconselhamento genético na incertezpalessobre o prognéstico da crianca.
Destacou-se correlacdo negativa significativa epdr863 entrevistados, quando associou
a utilizacdo de um aconselhamento genético e aiagid dos niveis de incerteza. As mais
altas percepcdes de incerteza foram encontradatamis&ares mais jovens e com pouco
controle pessoal (LIPINSKI et al., 2006).

Da mesma forma, outros estudos concluiram que d#idnos mais
predispostos a incerteza sdo aqueles com diago®stee maior gravidade e aqueles com
menor grau de instrugdo. Em sua maioria, essegrmiasi estio menos motivados a dar

continuidade ao tratamento e possuem menor qualidadida.

A identificacdo de pessoas com essas caractesidtcdita profissionais de

saude no direcionamento da atencdo aos mais radessie aqueles em maior risco
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(MISHEL, 1996; APOSTOLO et al., 2007). Esses estueMidenciam a dificuldade, bem
como o beneficio potencial em usar as caracteagstemograficas para identificar pessoas

com risco para aumento da incerteza.

Mishel (1983b), em suas pesquisas encontrou unagaelinversa entre a
educacao e a incerteza, revelou que os sujeitosoamnte seis anos de educacao tiveram

maiores niveis de incerteza.

A avaliacdo da classe social ajuda o profissiona@neender os fatores de
estresse e recursos da familia. Se os profissioeetmhecem as diferengas nas culturas
das classes sociais entre suas familias, poderdalisidios para elaboracdo de estratégias

de promocéo e intervencao de saude (ROSSET, 2009).

O uso da terminologia médica, estranha ao vocabutfrs usuarios, € uma
atitude que impede a clarificacdo das ideias daos gaanto a doenca de seus filhos
(MISHEL, 1983b).

A doenca relacionada com a incerteza inclui quesqde tratam do tratamento
meédico (por exemplo,Eu ndo sei por que eu tenho que fazer cada um dmss m
tratamento%), bem como questdes sobre experiéncias pesstoasindividuos (por
exemplo, "eu nunca sei como vou me sentir, eu tenho diass b® dias ruing),
(SNYDER, 1995).

Estudo revelou que muitos pacientes e seus fagsligpreciaram a informacao
que receberam acerca dos acontecimentos relac®cadoa doenca, eles ndo se sentiam
sozinhos, pois sabiam que um profissional de sastigia preocupado com sua doenca e,

consequentemente, com o bem-estar do paciente l®iHal., 2002).

Por meio de uma comunicacao efetiva, o enfermeidef@ ajudar o paciente e
sua familia a relatar seus problemas e procuraintes para enfrenta-los. A comunicacao
representa um dos instrumentos basicos para oralédanfermagem, € o meio pelo qual
esses profissionais expressam o seu cuidado. Baracpnteca, € primordial a interagédo
enfermeiro-paciente-familia (CARNEIRO, 2008).

Em relacdo aos beneficios da orientagdo forneciela pnfermeiro aos
familiares, pesquisa de Mitchell e Courtney (20@4lizou estudo de intervencgao que foi
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planejado para reduzir a ansiedade e incertezandwabros da familia de pacientes
admitidos na Unidade de Terapia Intensiva (UTI)aftoras trabalharam com dois grupos
de familiares, um grupo que recebeu as devidasnmapdes e um grupo que nao sofreu
intervencao. Encontrou-se que a maior incertezewafe recuperacdo do paciente e que
através da intervengdo realizada pelo enfermeira esclarecimentos aos familiares,

reduziu-se consideravelmente os niveis de ansiedade

Mishel (1988) comenta a esse respeito que os semids de incerteza sobre a
doenca podem prejudicar a adaptacdo dos membifasnda, levando a percepcéo de que
a admissao do paciente na UTI é percebida comaiérp@ negativa, limitando assim as
estratégias de enfrentamento por parte dos fassliaNesse sentido, Mishel (1984)
mostrou que a incerteza percebida sobre sintonmatgntento e resultados era um

importante sinalizador de estresse.

Uma pesquisa desenvolvida em trés estados do SudestEstados Unidos,
Carolina do Norte, Gedrgia e Tennessee, que avalingerteza realizando comparacéo da
incerteza com aos sintomas apresentados por 12énfex portadores de hepatite C,
descrevendo que o0s pacientes podem ser ensinadosorganizar seu nivel de
conhecimento acerca da doenca de uma maneiram igi@macdes que proporcionem
explicacbes para seus sintomas e essa medida ueduas preocupacbes e de seus
familiares (BAILEY JUNIOR et al., 2009).

Correlacbes negativas adicionais, porém que nao estatisticamente
significativas, foram encontradas nos dominiosafale clareza e falta de informacéo,
relacionada a situagéo de gravidade da doencardsstikado sugere que os familiares que
recebem menos informacdes podem ter uma forma ptmgiva embora com menor

precisdo para avaliar a situacédo da doenca.

Quando o tratamento e os procedimentos estdo sempdando, torna-se
dificil para os familiares um quadro estavel deem@&ficia. Ainda nesse contexto, 0s
contratempos ou as novas complicacdes contribueen quanentar a incerteza percebida

pelo familiar.

Mishel (1988) indica que a capacidade de processanue informacdo pode

ser interrompida pela presenca da dor, pelo estrpsta fadiga, pelas informac¢des pouco
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claras ou insuficientes. Entdo, os profissionagpoasaveis pela assisténcia prestada ao
paciente podem diminuir a incerteza, fornecendarmécdes sobre o padréo dos sintomas,
o tratamento e a evolucéo esperada, deixando rdisado sobre os cuidados fornecidos,

tornando-os consistentes e confiaveis.

Logo, detectou-se que os portadores de paraplegeu® familiares utilizam
como estratégia deopinga busca de informacéo sobre a situacao atualdete®nhecem
totalmente a situacéo atual que estao vivencignaoisso necessitam recorrer a um maior
namero de possiveis informag¢des, como: 0 que élaesd@ medular, as implicacdes da
mesma em suas vidas, qual é o melhor tratamentte devem procurar ajuda e 0s
recursos disponiveis na cidade (CARVALHO et alQ20

Em contrapartida, estudo desenvolvido com famsiade pessoas com a
doenca de Alzheimer revelou que embora alguns ifed possuissem muito
conhecimento acerca da doenca e de seu carat@ao;ndnitos admitiram duvidas sobre a
progressao dos sintomas que sao muito variavers est pacientes (STONE; JONES,
2009).

Em relacdo as perspectivas de futuro, destacaiseoesjue identificou a
sobrecarga que a crianga com paralisia cerebral tebraplegia ou paresia espastica
provoca na familia, verificando se h& alguma relaeétre a sobrecarga, o grau de
dependéncia da crian¢a e o nivel socioecondmidarddia aplicando 8urden Interview
Sacale que possui questionamentos acerca da dependérmiaram Em relacdo a
sobrecarga, o estudo revelou que a sobrecargadeefpelos familiares cuidadores foi
pontuada em baixa a moderada intensidade, mesmo $&o referido pelos familiares as
preocupacdes referentes & dependéncia e ao fuducdahca, bem como a preocupacdo
com a baixa condicdo financeira e o pensamentaudedgveria estar fazendo mais pela
crianca (ROSSET, 2009).

Os sentimentos de “privacdo” ou de “anulacdo” deidada liberdade de ir e
vir, de estar na presenca dos filhos ou ainda iat@asia dos sonhos ou dos planos de vida
sdo expressos de forma clara nos depoimentos &amewwtuacdoes de sofrimento que
interferem na qualidade do cuidado prestado sobremaa uma vez que podem provocar
alteracdes no estado do humor de quem cuida, @ssita na sua forma de encarar a vida
e seus desafios diarios (MACHADO; FREITAS; JORGE)D.
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Estudo que analisou a incerteza das maes quardergal de seus filhos com
base na Teoria da Incerteza na Doenca de Misheltda que as incertezas das mées ante
a nova condicdo em que se encontram foram ideaddie como uma das situaces que
contribuem para seu estresse, uma vez que seusitogna respeito do futuro, tanto delas
quanto dos filhos, ainda é incerto, impedindo-asiitas vezes, de elaborar metas
(GONDIM; CARVALHO, 2012).

Quanto a avaliacao das propriedades psicométredsMiD-MF, no que diz
respeito a andlise fatorial confirmatéria, foi res@io ajustamento dos dados para
obtencdo da convergéncia, revelando que é, no mjnparifericamente aceitavel e

ajustado parcimoniosamente ao modelo original.

Os resultados encontrados neste estudo corrob@manparte, resultados de
outros trabalhos, como o de pesquisa desenvolvidla @72 pais de criancas
hospitalizadas, das quais 126 criancas recebeatamtento clinico, 96 criancas tratamento
cirdrgico e 50 criancas estavam internadas ainda diagnostico preciso. Aplicou-se a
escala da percepcédo dos pais acerca da incerteziperga, apresentando em seus
resultados o coeficiente alfa baixo em relacdo @midio falta de clareza (5.75). Esse
dominio nao foi evidenciado nos itens que abordavaratamento da crianca ou o sistema
de cuidados. O dominio ambiguidade também apresdratiaa consisténcia (0.38), e esse
item obteve a correlagdo mais baixa entre os tass. Acredita-se primeiramente que o
alfa de Cronbach possa estar baixo devido a heteetdpde da populacdo em relacdo ao
diagndstico médico da crianca e pela ausénciafdeedcas significativas entre os grupos
de criancas em tratamento (MISHEL, 1983b).

Da mesma forma, a autora também estudou a incertezajustamento
psicossocial em 54 mulheres com o diagnaostico teamcancer ginecologico e descobriu
gue embora houvesse relagcédo positiva entre a g@dwvida doenca e a incerteza, essa nao

foi estatisticamente significativa (MISHEL, 1984).

A verséo traduzida da EMID-MF apresentou coefigsnnédios e baixos do
alfa de Cronbach em seus dominios: Ambiguidadet]OFalta de clareza (0,41), Falta de
informacéo (0,40) e Imprevisibilidade (0,29). Irghdo fracas evidéncias da validade,
confiabilidade e responsividade da versado adapgsada familiares de pessoas com leséo

medular com déficit motor tipo paraplegia.
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Um instrumento pode ser valido com a confiabilidadixa, como também se
encontram instrumentos com elevada confiabilidade) validade, por isso a necessidade
de se analisar o0 maximo possivel de propriedadésorpétricas de uma escala
(FABRICIO-WEHBE, 2008).

Estudos destacam a sensibilidade de mudanca dadassde incerteza
relacionadas ao periodo em que ocorre a doencailtbiarifl993) relatou que as familias
de mulheres com cancer de mama avaliaram a inaec®n aspectos diferentes, uma
pontuacdo de incerteza relacionada a descoberthadaostico e outra caracteristica da

incerteza quando esse familiar foi avaliado apésomde tratamento.

Destaque para estudo de Warrington e Gottlieb (1§8& também revelou que
em mulheres submetidas a uma histerectomia, a ggAtdula escala de incerteza diminuiu
ao longo do tempo de internacéo.

O contexto acima pode ser relacionado a populagdestlido em questao,
visto que se tratou de familiares de pacientes @mlicdo permanente de déficit motor e

em longo periodo de internagéo, condicdo que padado limitacdo deste estudo.

Essa condi¢cao também foi relatada como limitacdestodo desenvolvido por
Kang (2002) no servigo de cardiologia clinica dospital Universitario de Cleveland,
comentando que a selecdo da amostra de forma rédeat0 suas caracteristicas
sociodemograficas foram fatores limitantes do est@autor sugere a necessidade de um

exame mais amiude dos fatores que interferem eatera.

De acordo com Pasquali (1999), o processo de wdladde um instrumento
pode levar tempo, podendo ndo ser conclusivo emest@mum estudo, tornando-se
necessario o acompanhamento do desempenho psicomegdr instrumento em outras

situacgoes.

E importante destacar que Mishel (1997) pontuaasysesquisas analiticas dos
fatores da escala confirmam sua estrutura multidsno@al, sendo capaz de distinguir
diferentes amostras clinicas e populacdes e tem sghificativamente relacionada a
evolucdo teoricamente proposta pela patologia. dbretudo, as escalas de incerteza

também séo sensiveis as mudancas que estao raltesom longos periodos.
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Neste estudo, € importante destacar que fatore® amsnaltos indices de
violéncia, o desfecho 6bvio e pontual de uma las&dular e o tempo prolongado de
internacdo dos pacientes, podem ter contribuidoa pama fraca correlacdo da
confiabilidade da escala em pontuar a incertezaanpsepulacdo estudada. O que supde

gue talvez a escala néo seja tdo adequada pample@da em familiares de pessoas com
lesdo medular.

Novos projetos devem ser desenvolvidos para testar aplicacdo em
familiares de pacientes com outras patologias.
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7 CONCLUSOES

O impacto da incerteza sobre os comportamentoaliesabre novas tendéncias para
proposicdes de pesquisas e torna-se primordial p@raendimento das experiéncias individuais
nas situacdes de doenca. Importa ressaltar quepedt afetar a adaptacdo psicossocial, bem

como os resultados da evolugéo da doenca.

Considerando os objetivos propostos pelo estudw;lwiese que os objetivos
do estudo foram alcancados com a escala send@daliel considerada confiavel. Houve
ajustamento dos dados na andlise fatorial confomizapara obtencdo da convergéncia
revelando que a escala EMID-MF € aceitavel e eptstamla parcimoniosamente ao

modelo original.

Ressalta-se como limitacdo do estudo a dificuldade obtencdo de um
namero maior de participantes, visto a caracteasda internacdo de longa permanéncia

dos pacientes com lesdo medular.

As propriedades psicométricas da versao traduzAdssa assemelham com os
achados do instrumento original que apresentardmnegade alfa de Cronbach superiores a
0.70. Os coeficientes para os dominios foram batais resultados permitiram inferir que
0s itens parecem representar fendmenos que naenpselereduzidos a medidas mais

sintéticas, especialmente quando se mede um ctmpgigoldgico.

Entretanto, € oportuno considerar a necessidadeplieacdo do estudo para
que a escala continue a ser testada quanto a sfiabila@dade e validade, com a obtencéo
da generalizacdo dos achados apresentados, enosegnd diferentes contextos socios

culturais de familiares de pacientes de outrad @zits.

Outrossim, aponta-se que a validacdo de questimnéti um processo
continuado, existindo variaveis mediadoras que meger exploradas. Nomeadamente,

fatores como o idioma e as questdes culturais.

Concluiu-se, portanto, que se obteve um instrumeandiavel e valido capaz
de ser aplicado com familiares de pacientes intlerm@om lesdo medular, pontuando as

caracteristicas e os dominios de incertezas.
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APENDICE A — Material para os juizes responsaveisgla adaptacéo transcultural

1. Representacéao grafica do protocolo de tradug@maptacao transcultural

2. Versao original dMishel Uncertainty Illness Scale for Family Memb@®US-FM)

3. Sintese das duas versfes traduzidadighel Uncertainty lllness Scale for Family
MembergPPUS-FM)

4. Sintese das duas versoes re-traduzidas pag#és back translation

5. Termo de consentimento para juizes e orientpgdia a avaliacdo da equivaléncia
semantica e idiomética

6. Termo de consentimento para juizes e orientpgiia a avaliagcdo da equivaléncia
cultural e conceitual

7. Carta convite para o (a) responsavel palek -Translation

8. Carta convite para o avaliador da linguistica
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1. Representacéo gréfica do protocolo de traducaoaglaptacdo transcultural
!
Etapa 1 - Traducdo Inicial
(Dois tradutores independentes um enfermeiro eepsof de inglés (T1) e uma
professora de inglés (T2))
l
Etapa Il - Sintese das Traducdes
(As traducbes T1 e T2 foram sintetizadas em uma mewsao (T 12) )
!
Etapa Ill - Traducao de volta ao idioma original (back-translatior)
(A T12 foi traduzida para o inglés por dois prabssis bilingles independentes)
!
Etapa IV - Revisao por um comité
(Formado por 8 juizes que fizeram a andlise: san@mdiomatica, cultural e
conceitual e a 1 juiza que fez a avaliacéo lingist
!
Etapa V - Pré-teste
(A versao final foi testada e posteriormente aptaveelos pesquisadores)



2. VERSAO ORIGINAL

MISHEL UNCERTAINTY IN ILLNESS SCALE FOR FAMILY MEMB  ERS
(PPUS-FM)

INSTRUCTIONS:

84

Please read each statement. Take your time ankl #fiout what each statement says.
Then place a “X” under the column that most closeBasures how you are feeling about
your family member TODAY. If you agree with a statent, then you would mark under
either “Strongly Agree” or “Agree”. If you disagregith a statement, then mark under
either “Strongly Disagree” or “Disagree”. If youeaundecided about how you feel about
him /her, then mark under “Undecided” for that esta¢ént. Please respond to every

statement.

1. I don’t know what is wrong with him/her.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree
®) 4 3 &)

2. | have a lot of questions without answers.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree
®) 4) 3 2

3. I am unsure if his/her iliness is getting betteworse.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree
©) 4) 3) 2

4. It is unclear how bad his/her pain will be.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree
©) (4) 3) (2)

5. The explanations they give about him/her seery tmme.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree
®) 4) 3 &)

Strongly Disagree
)

Strongly Disagree
1)

Strongly Disagree
1)

Strongly Disagree
1)

Strongly Disagree
@)
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6. The purpose of each treatment for him/her iardie me.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) (2) 1)

7. 1 do not know when to expect things will be deadim/her.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 2 @

8. His/her symptoms continue to change unpredigtabl

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 &) @)

9. | understand everything explained to me.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) (2) 1)

10. The doctors say things to me that could haveymaeanings.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

11. I can predict how long his/her illness willtlas

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) (2) 1)

12. His/her treatment is too complex to figure out.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) 4 3 2 @)

13. Itis difficult to know if the treatment or miedtions he/she is getting are helping.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) 4) 3) 2 1)

14. There are so many different types of staf§; ithclear who is responsible for what.



86

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

15. Because of the unpredictability of his/heraBs, | cannot plan for the future.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) (2) 1)

16. The course of his/her iliness keeps changiegst¢ has good and bad days.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

17. It's vague to me how | will manage the cardiaf/her after he/she leaves the hospital.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3) 2 1)

18. It is not clear what is going to happen to hien/

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) 4 3 2 @)

19. I usually know if he /she is going to have adjor bad day.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3) 2 (€]

20. The results of his/her test are inconsistent.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) 2 1)

21. The effectiveness of the treatment is undetachi

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 )

22. It is difficult to determine how long it willdbbefore | can care for him/her by myself.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) 2 1)

23. | can generally predict the course of his/Heess.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) 4) 3) 2 @)

24. Because of the treatment, what he/she candlcamot do keeps changing.
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Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

25. I'm certain they will not find anything else avrg with him/her.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) (2) 1)

26. They have not given him/her a specific diagnosi

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @

27. His/her physical distress is predictable; Iwnehen it is going to get better or worse.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) 4) 3) 2) ()

28. His/her diagnosis is definite and will not chan

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 &) @)

29. | can depend on the nurses to be there wheed them.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3) 2 (€]

30. The seriousness of his/her illness has beanrdited.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
() (4) 3) 2 1)

31.The doctors and nurses use everyday languagesasounderstand what they are saying.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 )

Dr. Merle Mishel
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3 - Sintese das duas versoes traduzidas - ST

Original

Verséo traduzida (1)

Verséo traduzida (2)

Sintese

Mishel
Uncertainty lliness
Scale for Family|
MemberdPPUS-FM)

Titulo:
in

Escala da Incerteza 1
Doenca de Mishel par
Membros da Familig
(EIDM-MF)

aEscala de Incerteza na
aDoenca de Mishel para
A Membros da Familia
(EIDM-MF)

1 Escala de Incerteza na
Doenca de Mishel para|
Membros da Familia
(EIDM-MF)

Instrugbes: Please reg
each statement. Tak
your time and think
about what eact
statement says. The
place a “X” under theg
column that most closel
measures how you a
feeling about  your
family member
TODAY. If you agree
with a statement, the
you would mark unde
either “Strongly Agree”

or “Agree”. If you
disagree with g
statement, then mar

under either “Strongly
Disagree” or “Disagree”

If you are undecideq
about how vyou fee
about him /her, the

mark under “Undecided
for that statement. Pleas
respond to every
statement.

adPor  favor,
eafirmacdo. Utilize o
tempo necessario pal
" pensar sobre o que ca
nafirmacdo relata. En
seguida, coloque um "X
yna coluna que mai
ecorresponde ao que vo
estd se sentindo e
relacdo ao seu memb
da familia HOJE. Se
nvocé concordar com

r afirmacéo, entdo  voc
marca um "X" em baixg

na coluna, "Concord
totalmente" ou
k"Concordo". Se vocé
nao concordar com

afirmacao, entao
| marque "Discorddg

totalmente” ou
n "discordo”. Se vocé na
' tem certeza sobre con
5e/0Cé se sente em relag

ao membro da su
familia, marque|
"Indeciso” para ess
afirmacdo. Por favor|
responda a cad
afirmacao.

leia cada Por

favor, leia cada
afirmacdo. Utilize o
[etempo necessario para
dipensar sobre o que cad
nafirmacdo relata. Em
'seguida, coloque um
5"X" na coluna que mais
cécorresponde  ao  que
mvocé estd se sentindd
cem relagdo ao sey

> membro da familia
AHOJE. Se vocé
gconcordar com a

afirmacéo, entdo vocé
bmarca um "X" em
baixo na coluna,
® "Concordo totalmente"
aou "Concordo". Se
, vocé ndo concordar
com a afirmacéo, entédo
marque "Discordo
ptotalmente" ou

c"discordo". Se vocé
AMAO tem certeza sobre

ACOMO VOCE se sente en

relacdo ao membro dg
asua familia, marque
. "Indeciso" para essal
aafirmacdo. Por favor,
responda a cada
afirmacao.

Por favor, leia cada
afirmacdo. Utilize o
 tempo  necessario para
apensar sobre o que cad
afirmacdo relata. Em
seguida, coloque um
"X" na afirmacdo que
mais corresponde ag
que como Vocé esta s¢
sentindo em relacéo ad
seu membro da familial
HOJE. Se vocé
concordar com a
afirmacéo, entdo vocé
marca um "X" em
baixo na resposta,
"Concordo totalmente"
ou "Concordo". Se
vocé ndo concordar
com a afirmacéo, entédo
marque "Discordo
totalmente" ou

"discordo". Se vocé
nao tem certeza sobrg
1 COMO VOCE se sente en
relacdo ao membro dg

1Y

sua familia, marque
"Indeciso” para essa
afirmacdo. Por favor,
responda a cada
afirmacao.

D

1y

1 | don’t know what is
wrong with him/her.

Eu ndo sei o que ha dg
errado com ele/ela.

> Eu ndo sei 0 que tem de
errado com ele/ela.

2 Eu ndo sei 0 que ha de
errado com ele/ela.

h

2 | have a lot of Tenho muitas | Tenho muitas | Tenho muitas perguntg
questions without perguntas sem| perguntas sem| sem respostas.
answers. respostas. respostas.

n

3 | am unsure if his/he|
illness is getting bette
Or Worse.

I Eu ndo tenho certeza st
rele/fela estd ficando
melhor ou pior

2 Eu ndo tenho certeza
ele/ela estd ficand
melhor ou pior.

seEU ndo tenho certeza s¢
pele/ela estd ficando
melhor ou pior.

v

4 |t is unclear how bag
his/her pain will be.

1 Ndo estd claro como
serd a dor dele/dela.

Nao sei como serad 4
dor dele/dela.

Nao sei como serad 4
dor dele/dela.

5 The explanations the|

give about him/her seemddo parecem confusag

hazy to me.

yAs explicagbes que nos

para mim.

As explicacdes que nos
5 ddo parecem confusas.

As explicacdes que nos
dao parecem confusas.

6 The purpose of eag
treatment for him/her i
clear to me.

hO objetivo de cada
5 tratamento para ele/elg
€ claro para mim.

O objetivo de cada
tratamento para ele/elg
€ claro para mim.

O objetivo de cada
tratamento para ele/els
€ claro para mim.

7 1 do not know when tg
expect things will be
done to him/her.

Eu ndo sei quando og
procedimentos  seréo
feitos para ele/ela.

Eu ndo sei quando og
procedimentos  seréo
feitos nele/nela.

Eu ndo sei quando og
procedimentos  seréo
feitos nele/nela.

8 His/her symptoms

Os sintomas dele/dg

n]

la Os sirdoaele/dela

Os sintomas dele/de

a
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continue to changecontinuam a mudar| continuam  mudando| continuam  mudando
unpredictably. imprevisivelmente. inesperadamente. inesperadamente.
9 I understand Eu entendo tudo que é Eu entendo tudo que é Eu entendo tudo que é

everything explained tg
me.

p explicado para mim.

explicado para mim.

explicado para mim.

10 The doctors sa
things to me that coul

y Os médicos me dizem
j coisas que tém muitog

Os médicos me dizem|
coisas que tém muitog

Os médicos me dizem|
coisas que tém muitos

have many meanings. | significados. significados. significados.
11 | can predict how Eu posso prever quantg Eu posso prever quantd Eu posso prever quantd
long his/her illness will tempo vai durar a|tempo vai durar a|tempo vai durar a

last.

doenca dele/dela.

doenca dele/dela.

doenca dele/dela.

12 His/her treatment i
too complex to figure
out.

50 tratamento dele/deld
€ muito complexo para
se compreender.

O tratamento dele/dela|
€ muito complexo para
se compreender.

O tratamento dele/dela|
€ muito complexo para
se compreender.

13 It is difficult to know
if the treatment of
medications he/she i
getting are helping.

E dificil de saber se o
tratamento ou as
smedicacBes dele/delg

estdo ajudando.

E dificil saber se o
tratamento ou as
medica¢cbes dele/delg

estdo ajudando.

E dificil saber se o
tratamento ou as
medica¢cbes dele/delg

estdo ajudando.

14 There are so man
different types of staff
it's unclear who is
responsible for what.

yEXxistem muitos
diferentes  tipos  dg
profissionais; é dificil de
saber quem ¢
responsavel por que.

Existem muitos tipos
> diferentes de
profissionais; é dificil
2 de saber quem

responsavel pelo que.

é

Existem muitos tipos
diferentes de
profissionais; é dificil
de saber quem

responsavel pelo que.

é

15 Because of th
unpredictability of
his/her illness, | canno

plan for the future.

e Por causa da
imprecisdo da doenca

t dele/dela, eu ndo poss(
planejar o futuro.

Por causa da
imprecisdo da doencad
b dele/dela, eu ndo poss(
planejar o futuro.

Por causa da
imprecisdo da doenca
b dele/dela, eu ndo poss(
planejar o futuro.

16 The course of his/he
illness keeps changing
He/she has good and bg
days.

rO quadro da doenca
j.dele/dela muda. Ele/ela
adem bons e maus dias.

O quadro da doenca
dele/dela continua
mudando. Ele/ela tem
bons e maus dias.

O quadro da doenca
dele/dela continua
mudando. Ele/ela tem
bons e maus dias.

17 It's vague to me hoy
I will manage the care g
him/her after he/shg
leaves the hospital.

v E vago para mim como

feu tratarei dele/dela]

> depois que elelela
deixar o hospital.

E vago para mim como
eu tratarei dele/dela
depois que elelela
deixar o hospital.

E vago para mim como
eu tratarei dele/dela
depois que elelela
deixar o hospital.

18 It is not clear what i
going to happen ftg
him/her.

5 Ndo é claro o que
acontecera com ele/ela.

N&o é claro para mim o
gue acontecera com
ele/ela.

N&o é claro para mim o
que acontecera com
ele/ela.

19 | usually know if he
/she is going to have
good or bad day.

Eu geralmente sei seg
aele/ela tera um bom ou
mau dia.

Eu geralmente sei seg
ele/ela terd um dia bom
ou ruim.

Eu geralmente sei seg
ele/ela terd um dia bom
ou ruim.

20 The results of his/he
test are inconsistent.

rOs resultados dos|
exames dele/dela sag
inconsistentes.

Os resultados dos
exames dele/dela sag
inconsistentes.

Os resultados dos
exames dele/dela sag
inconsistentes.

21 The effectiveness qfA eficacia do | A eficacia do | A eficacia do
the treatment i$ tratamento é | tratamento é | tratamento é
undetermined. indeterminada. indeterminada. indeterminada.

22 It is difficult to| E dificil de determinar | E dificil de determinar | E dificil de determinar

determine how long i
will be before | can carg
for him/her by myself.

guanto tempo levard
> para eu cuidar dele/delg
sozinho (a).

guanto tempo levard
para eu cuidar dele/deld
sozinho (a).

1

guanto tempo levard
para eu cuidar dele/deld
sozinho (a).

1

1

23 | can generally
predict the course 0
his/her illness.

Eu geralmente possq
fprever o quadro da
doenca dele/dela.

Geralmente poSso
prever o0 quadro da
doenca dele/dela.

Geralmente poSso
prever o0 quadro da
doenca dele/dela.

24 Because of th
treatment, what he/sh
can do and cannot d

e Devido ao tratamento,
eo que ele/ela pode ol
ondo pode fazer vive

keeps changing.

Devido ao tratamento,
0 que ele/ela pode oy
ndo pode fazer continug

mudando.

Devido ao tratamento,
0 que ele/ela pode oy
ndo pode fazer continug

mudando.

mudando.
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25 I'm certain they will
not find anything elsg
wrong with him/her.

Eu estou certo (a) que
eles ndo encontrarag
nada mais de erradg
com ele/ela.

Eu tenho certeza qu
eles ndo encontrarg
nada mais de errado co|
ele/ela.

eEu tenho certeza qu
oeles ndo encontrarg
mada mais de errado co|
ele/ela.

o o

m

26 They have not givenEles ndo deram a| Eles ndo deram a| Eles ndo deram a
himher a  specifig ele/lela um diagndstico| ele/ela um diagnéstico| ele/ela um diagndstico
diagnosis. especifico. especifico. especifico.

27 His/her physical] O sofrimento fisico | O sofrimento fisico O sofrimento fisico

distress is predictable;
know when it is going td
get better or worse.

Idele/dela é previsivel;
Eu sei quando ele (a
vai melhorar ou piorar.

dele/dela é previsive
Eu sei quando ele (a) v
melhorar ou piorar.

;dele/dela ¢é previsivel;
aiEu sei quando ele (a) v
melhorar ou piorar.

=8

28 His/her diagnosis i
definite and will not
change.

50 diagnostico dele/del

é definido e ndo va
mudara.

a0 diagnostico dele/deld

é definido e ndo vai
mudar.

O diagndstico dele/dela|
é definitivo e ndo vai
mudar.

29 | can depend on th
nurses to be there when
need them.

eEu posso depender do

kenfermeiros para
estarem |4 quando el
precisar.

5 Eu posso depender do

enfermeiros
estarem
quando eu precisar.

para

presentes

5 Eu posso depender do
enfermeiros para
estarem presentes
quando eu precisar.

30 The seriousness

bfA gravidade da doenca

A gravidade da doenca

A gravidade da doenca

his/her illness has begndele/dela ja foi | dele/dela ja foi | dele/dela ja foi
determined. determinada. determinada. determinada.

31 The doctors anfOs médicos e o0s| Os médicos e o050s médicos e o8
nurses use everyddyenfermeiros usam| enfermeiros usam enfermeiros usam
language, so | canplinguagens do | linguagens do cotidiana,linguagens do cotidiand

understand what they a
saying.

ecotidiano, portanto eu
posso entender 0 que
eles estdo dizendo.

portanto eu  poss

> entender o que eles est

pportanto  eu  poss
dentender o que eles est

T O =

dizendo.

dizendo.
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4 - Sintese das duas versoes re-traduzidas parangliés - back translation - RT

Retrotraducéao (1)

Retrotraducéo (2)

Sintese

Titulo: Mishel Uncertainty in
lliness Scale for Family Membe
(PPUS-FM)

Titulo: Mishel Uncertainty in
rslliness Scale for Family Membe
(PPUS-FM)

Titulo: Mishel Uncertainty in
dliness Scale for Family Membe
(PPUS-FM)

[S

Instrucbes: Please read ed
statement. Take your time af
think about what each stateme
says. Then place a “X” under th
column that most closel
measures how you are feelif
about your family membe
TODAY. If you agree with 4
statement, then you would ma
under either “Strongly Agree” g
“Agree”. If you disagree with §
statement, then mark under eith
“Strongly Disagree” of
“Disagree”. If you are undecide

/her, then mark unde
“Undecided” for that statemen
Please respond to eve
statement.

chstrucbes: Please read eg
nthink about what each stateme
esays. Then place a “X” under th
ycolumn that most closel
ngneasures how you are feelif
rabout your family membe
TODAY. If you agree with 4
rkstatement, then you would ma
runder either “Strongly Agree” o
1 “Agree”. If you disagree with 3
estatement, then mark under eith
“Strongly Disagree” of
d“Disagree”. If you are undecide

r/her, then mark unde
t.“Undecided” for that statemen
ryPlease respond .

1statement. Take your time amdstatement. Take your time and

y column
ngneasures how you are feelif
r about
rkstatement, then you would ma
)
d“Disagree”. If you are undecide

about how you feel about himabout how you feel about himabout how you feel about him

t

chstrucbes: Please read edch

nthink about what each statemant
esays. Then place a “X” under th
that most closel

your family membe|
TODAY. If you agree with 4

runder either “Strongly Agree” o
“Agree”. If you disagree with ¢
estatement, then mark under eith
“Strongly Disagree” of

r/her, then mark under
.“Undecided” for that statement.
Please respond to evely
statement.

1 | don't know what is wrong
with him/her.

1 | don't know what is wrong
with him/her.

1 | don't know what is wrong
with him/her.

2 | have a lot of questions witho
answers.

U2 | have a lot of questions witho
answers.

U2 | have a lot of questions witho

answers.

3 | am unsure if his/her illness
getting better or worse.

s3 | am unsure if his/her illness
getting better or worse.

s3 | am unsure if his/her illness
getting better or worse.

4 1t is unclear how bad his/hg
pain will be.

2r4 1t is unclear how bad his/hg
pain will be.

2r4 1t is unclear how bad his/he

pain will be.

5 The explanations they giv
about him/her seem hazy to me.

e5 The explanations they giv
about him/her seem hazy to me.

e5 The explanations they giv
about him/her seem hazy to me.

6 The purpose of each treatme
for him/her is clear to me.

M The purpose of each treatme
for him/her is clear to me.

M The purpose of each treatment

for him/her is clear to me.

7 | do not know when to expe
things will be done to him/her.

ct7 1 do not know when to expe
things will be done to him/her.

ct7 1 do not know when to expe

things will be done to him/her.

8 His/her symptoms continue
change unpredictably.

o8 His/her symptoms continue
change unpredictably.

o8 His/her symptoms continue
change unpredictably.

9 | understand
explained to me.

everythin

g9 | understand
explained to me.

everythin

09

| understand
explained to me.

everythin

10 The doctors say things to n
that could have many meanings.

nd0 The doctors say things to n
that could have many meanings.

nd0 The doctors say things to n

ne
that could have many meanings,

11 I can predict how long his/he
illness will last.

2rl1 | can predict how long his/hé
illness will last.

2rl1 | can predict how long his/hé

By
illness will last.

12 His/her treatment is to

complex to figure out.

012 His/her treatment is to

complex to figure out.

012 His/her

treatment is to

complex to figure out.

13 It is difficult to know if the
treatment or medications he/she
getting are helping.

13 It is difficult to know if the
igeatment or medications he/she
getting are helping.

13 It is difficult to know if the
igeatment or medications he/she
getting are helping.

14 There are so many differe
types of staff; it's unclear who i
responsible for what.

ntl4 There are so many differe
stypes of staff; it's unclear who i
responsible for what.

ntl4 There are so many differe
stypes of staff; it's unclear who i

responsible for what.

15 Because of the unpredictabili

tyl5 Because of the unpredictabili

of his/her illness, | cannot plan fq

tyl5 Because of the unpredictabili

rof his/her illness, | cannot plan fq

nrof his/her illness, | cannot plan f

ty
Dr
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the future.

the future.

the future.

16 The course of his/her illnes
keeps changing. He/she has ga
and bad days.

5516 The course of his/her illnes
dkeeps changing. He/she has gg
and bad days.

5516 The course of his/her illnes
dkeeps changing. He/she has gg
and bad days.

17 It's vague to me how | wil

manage the care of him/her affemanage the care of him/her affemanage the care of him/her after

he/she leaves the hospital.

17 It's vague to me how | wil

he/she leaves the hospital.

17 It's vague to me how | wil

he/she leaves the hospital.

18 It is not clear what is going t
happen to him/her.

018 It is not clear what is going t
happen to him/her.

018 It is not clear what is going t
happen to him/her.

19 | usually know if he /she i
going to have a good or bad day|

519 | usually know if he /she i
. going to have a good or bad day

519 | usually know if he /she i

20 The results of his/her test 4
inconsistent.

re0 The results of his/her test 4
inconsistent.

re0 The results of his/her test 4
inconsistent.

21 The effectiveness of th
treatment is undetermined.

e21 The effectiveness of th
treatment is undetermined.

e21 The effectiveness of th
treatment is undetermined.

22 The difficult to determine hoy
long it will be before | can car
for him/her by myself.

v22 It is difficult to determine hov
elong it will be before | can car
him/her by myself.

¥ 22 It is difficult to determine hov
elong it will be before | can car
for him/her by myself.

23 | can generally predict th
course of his/her illness.

e23 | can generally predict th
course of his/her illness.

e23 | can generally predict th
course of his/her illness.

24 Because of the treatment, wh
he/she can do and cannot
keeps changing.

#4 Because of the treatment, wh
dbe/she can do and cannot
keeps changing.

#4 Because of the treatment, wh
dbe/she can do and cannot
keeps changing.

25 I'm certain they will not find
anything else wrong with him/he

25 I'm certain they will not find
r.anything else wrong with him/he

25 I'm certain they will not find

26 They have not given him/her|
specific diagnosis.

&6 They have not given him/her
specific diagnosis.

&6 They have not given him/her
specific diagnosis.

27 His/her physical distress
predictable; 1 know when it i
going to get better or worse.

27 His/her physical distress
5 predictable; | know when it i
going to get better or worse.

27 His/her physical distress
5 predictable; | know when it i
going to get better or worse.

28 His/her diagnosis is definite28 His/her diagnosis is definite28 His/her diagnosis is definite

and will not change.

and will not change.

and will not change.

29 | can depend on the nurses
be there when | need them.

tA9 | can depend on the nurses
be there when | need them.

tA9 | can depend on the nurses
be there when | need them.

30 The seriousness of his/h
illness has been determined.

eBO The seriousness of his/h
illness has been determined.

eBO The seriousness of his/h
illness has been determined.

. going to have a good or bad day!.

r.anything else wrong with him/her.

bS

od

o

re
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D
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a
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31 The doctors and nurses U
(oF:
understand what they are saying

everyday language, so |

areveryday language, so |

s8l The doctors and nurses (
(oF:
. understand what they are saying

s8l The doctors and nurses
areveryday language, so | ca

. understand what they are saying.
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5 - Avaliagdo da Equivaléncia Seméantica e Idiomatic entre a versdo original e
traduzida da Mishel Uncertainty in lliness Scale for Family Mendrs

Prezado (a) Sr. (a),

Estou desenvolvendo no Curso de Doutorado em mafggm da Universidade
Federal do Ceara uma pesquisa intitulada “Tradec@daptacdo delishel Uncertainty in
lliness Scale for Family Memberssob orientacdo da professora Dr2. Zuila Maria de
Figueiredo Carvalho.

Destaca-se que familiares com altos niveis dertexs® podem prejudicar suas
habilidades para fornecer suporte para o pacidl@sse contexto o uso da escala tem se
mostrado relevante para a pratica, pois vem perdatgue a enfermeira compreenda as
fontes de incerteza do paciente e familia ajudamaglanejamento de um roteiro de
informacdes eficazes para controlar ou reduzircarieza. Aponta-se a justificativa da
pesquisa visto que na literatura ndo ha estudesteuimentos validados para avaliar o
processo de incerteza na doenca enfrentado pehil&afas no contexto nacional.

Trata-se de um estudo metodolégico cujo objetiva saduzir para o portugués do
Brasil e adaptar um instrumento para medir a iezardos familiares diante da doenca,
desenvolvido pela Enfermeira Doutora Merle H. Mishe

Deste modo, gostaria de convida-lo (a) a colabaxaliando as equivaléncias
semantica e idiomatica entre as versoes origitraldeizida do instrumento.

Solicito a gentileza de realizar a devolugcédo doudmento o mais breve possivel,
isto &, 30 (trinta) dias apds o recebimento do noesm

Certa de contar com a sua colaboracéo, desdegaespo votos de elevada estima
e consideragao.

Atenciosamente,

Islene Victor Barbosa
Enfermeira
Doutoranda em Enfermagem — Universidade Feder@ledwa



94

Avaliagdo da Equivaléncia Semantica e Idiomatica dre a versédo original e traduzida
da Mishel Uncertainty in Iliness Scale for Family Mendys

Venho esclarecer que deve levar em consideracsegamtes orientacoes:

1. Equivaléncia Semantica: verificacdo se ndo dauedificacbes no significado
das palavras, do vocabuléario e da gramatica. Assegue o sentido das palavras é o
mesmo da versao original.

2. Equivaléncia Idiomatica: refere-se ao uso dapressdes idiomaticas e
coloquiais na versao traduzida. Quando sdo ne@@ssaodificacdes deve-se preservar o
significado original, utilizando-se expressoes eal@ntes na cultura alvo.

3. Os itens identificados pela letra A correspomd®s itens em sua forma original;

4. Os itens identificados pela letra B correspamd®s itens traduzidos para o
portugués;

5. Ao analisar as equivaléncias, por favor, @illzescala abaixo assinalando com
um “X” 0 campo correspondente ao seu julgamento:

Escala de Equivaléncia Pontuacéo
N&o Equivale -1
Indeciso 0
Equivale +1

Se na sua avaliagdo, o item corresponda aos saltreu O, por favor faca os
comentarios pertinentes no espaco reservado atiaigada um dos itens.
Agradeco antecipadamente sua disposicao e emmanhmarticipar da pesquisa e

coloco-me a disposicao para qualquer esclarecintprece fizer necessario.

Atenciosamente,

Islene Victor Barbosa
Enfermeira
Doutoranda em Enfermagem — Universidade Feder@ledwa

Avaliacdo da Equivaléncia Semantica e Idioméatidaeea versao original e traduzida da

Mishel Uncertainty in Iliness Scale for Family Mesnd
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Para cada um dos itens a seguir utilize a estalix@para designar sua avaliacédo
acerca da equivaléncia, assinalando com um “X” ampo correspondente a sua
avaliacao:

Escala de Equivaléncia Pontuacéo
N&o Equivale -1
Indeciso 0
Equivale +1

Titulo. A. Mishel Uncertainty in lllness Scale feamily Members.
B. Escala da Incerteza na doenca daé¥ligara membros da familia.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomética

Enunciado: A. Please read each statement. Take tyoer and think about what each

statement says. Then place a “X” under the coluinah most closely measures how you
are feeling about your family member TODAY. If yagree with a statement, then you
would mark under either “Strongly Agree” or “Agredf you disagree with a statement,

then mark under either “Strongly Disagree” or “[@sze”. If you are undecided about how
you feel about him /her, then mark under “Undecidedthat statement. Please respond to
every statement.

1 = Strongly Disagree

2 = Disagree

3 = Undecided

4 = Agree
Strongly Agree

B. Por favor, leia cada afigha. Utilize o tempo necessario para pensar
sobre o que cada afirmacado relata. Em seguidaguwelom "X" na coluna que mais
corresponde ao que vocé esta se sentindo em redlacgeu membro da familia HOJE. Se
vocé concordar com a afirmacéo, entdo vocé marca"Ximem baixo na coluna,
"Concordo totalmente" ou "Concordo". Se vocé naoecoodar com a afirmagéo, entéo,
marque "Discordo totalmente” ou "discordo”. Se vio&é tem certeza sobre como vocé se
sente em relagdo ao membro da sua familia, malqdeciso" para essa afirmacao. Por
favor, responda a cada afirmacéo.

1 = Discordo totalmente
2 = Discordo

3 = Indeciso

4 = Concordo

5 = Concordo totalmente



Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica
1. A. | don’t know what is wrong with him/her.
B. Eu ndo sei 0 que ha de errado com ele/ela.
Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica
2. A. | have a lot of questions without answers.
B. Tenho muitas perguntas sem respostas.
Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica
3. A. I am unsure if his/her iliness is gettingtbebr worse.
B. Eu nao tenho certeza se ele/ela esta ficaradioor ou pior.
Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica
4. A. It is unclear how bad his/her pain will be.
B. N&o sei como seré a dor dele/dela.
Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica
5. A. The explanations they give about him/her seagy to me.
B. As explica¢gBes que nos dao parecem confusas.
Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica
6. A. The purpose of each treatment for him/hetaar to me.
B. O objetivo de cada tratamento para ele/ela® para mim.
Equivaléncia -1 0 +1
Semantica
Idiomatica

7. A. 1 do not know when to expect things will bené to him/her.

B. Eu ndo sei quando os procedimentos serés fieéle/nela.
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Equivaléncia -1 0

Semantica

Idioméatica

8. A. His/her symptoms continue to change unprabigt
B. Os sintomas dele/dela continuam mudandgeareslamente.

Equivaléncia -1 0

Semantica

Idiomatica

9. A. I understand everything explained to me.
B. Eu entendo tudo que é explicado para mim.

Equivaléncia -1 0

Semantica

Idioméatica

10. A. The doctors say things to me that could hmsey meanings.
B. Os médicos me dizem coisas que tém maitpsficados.

Equivaléncia -1 0

Semantica

Idiomatica

11. A. | can predict how long his/her illness Jalt.
B. Eu posso prever quanto tempo vai duravemda dele/dela.

Equivaléncia -1 0

Semantica

Idioméatica

12. A. His/her treatment is too complex to figurg.o
B. O tratamento dele/dela é muito complexa @ compreender.

Equivaléncia -1 0

Semantica

Idiomatica

13. A. Itis difficult to know if the treatment onedications he/she is getting are helping.
B. E dificil saber se o tratamento ou asioades dele/dela estdo ajudando.

Equivaléncia -1 0

Semantica

Idioméatica
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14. A. There are so many different types of si&iff;unclear who is responsible for what.
B. Existem muitos tipos diferentes de psifisais; € dificil de saber quem é responsavel guado

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

15. A. Because of the unpredictability of his/Hbreiss, | cannot plan for the future.
B. Por causa da imprecisdo da doenga dede/eieinéo posso planejar o futuro.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

16. A. The course of his/her illness keeps chanditegshe has good and bad days.
B. O quadro da doenca dele/dela continua mialeEle/ela tem bons e maus dias.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

17. A. It's vague to me how | will manage the caféiim/her after he/she leaves the hospital.
B. E vago para mim como eu tratarei dele/defgois que ele/ela deixar o hospital.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

18. A. Itis not clear what is going to happen imher.
B. N&o é claro para mim o que acontecera@erala.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

19. A. I usually know if he /she is going to havgand or bad day.
B. Eu geralmente sei se ele/ela tera umalia du ruim.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica




20. A. The results of his/her test are inconsistent
B. Os resultados dos exames dele/dela saosistentes.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

21. A. The effectiveness of the treatment is unaeiteed.
B. A eficacia do tratamento é indeterminada.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

22. A. ltis difficult to determine how long it Wibe before | can care for him/her by myself.
B. E dificil de determinar quanto tempo leévpara eu cuidar dele/dela sozinho (a).

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

23. A. | can generally predict the course of hisltieess.
B. Eu geralmente posso prever o quadro dagdogele/dela.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

24. A. Because of the treatment, what he/she caandaannot do keeps changing.
B. Devido ao tratamento, o que ele/ela padedw pode fazer continua mudando.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

25. A. I'm certain they will not find anything elserong with him/her.
B. Eu tenho certeza (a) que eles ndo enacéotreada mais de errado com ele/ela.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica
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26. A. They have not given him/her a specific dizgis.
B. Eles ndo deram a ele/ela um diagnéstipedafico.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

27. A. His/her physical distress is predictablendw when it is going to get better or worse.
B. O sofrimento fisico dele/dela é previsi\l; sei quando ele (a) vai melhorar ou piorar.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

28. A. His/her diagnosis is definite and will ndianige.
B. O diagnéstico dele/dela é definido e ndiomudar.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica

29. A. | can depend on the nurses to be there whead them.
B. Eu posso depender dos enfermeiros pagiee@stpresentes quando eu precisar.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

30. A. The seriousness of his/her illness has degrmined.
B. A gravidade da doenca dele/dela ja foedrinada.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idioméatica

31. A. The doctors and nurses use everyday langsagecan understand what they are saying.
B. Os médicos e os enfermeiros usam linguagencotidiano, portanto eu posso entender o ge el
estdo dizendo.

Equivaléncia -1 0 +1

Semantica

Idiomatica
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6 - Avaliacdo da Equivaléncia Cultural e Conceituaéntre as versdes original e
traduzida da Mishel Uncertainty in lliness Scale for Family Mendrs

Venho esclarecer que deve levar em consideracsegamtes orientacoes:

1. Equivaléncia Cultural: As situacGes descritas itens devem corresponder as
experiéncias vivenciadas pela populacdo alvo ermonoentexto cultural.

2. Equivaléncia Conceitual: Verificar se houve ralagem de palavras e conceitos
que estdo sendo utilizados em ambas as culturagiestdo, pois alguns itens podem ser
equivalentes quanto ao significado, mas nédo entdelaao conceito de determinada
cultura.

3. Os itens identificados pela letra A correspomd®s itens em sua forma original;

4. Os itens identificados pela letra B correspamd®s itens traduzidos para o
portugués;

5. Ao analisar as equivaléncias, por favor, @ilzescala abaixo assinalando com
um “X” 0 campo correspondente ao seu julgamento:

Escala de Equivaléncia Pontuagéo
Nao Equivale -1
Indeciso 0
Equivale +1

Se na sua avaliagao, o item corresponda aos saltreu O, por favor faca os
comentarios pertinentes no espaco reservado ablaigada um dos itens.
Agradeco antecipadamente sua disposicao e emmanhmarticipar da pesquisa e

coloco-me a disposicao para qualquer esclarecintpréce fizer necessario.

Atenciosamente,

Islene Victor Barbosa
Enfermeira
Doutoranda em Enfermagem — Universidade Feder@ledwa
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Avaliacédo da Equivaléncia Cultural e Conceitual ere as versdes original e traduzida
da Mishel Uncertainty in Iliness Scale for Family Mendys

Para cada um dos itens a seguir utilize a escala@para designar sua avaliagdo acerca
da equivaléncia, assinalando com um “X” no camgoespondente a sua avaliacao:

Escala de Equivaléncia Pontuacéo
N&o Equivale -1
Indeciso 0
Equivale +1

Titulo. A. Mishel Uncertainty in lllness Scale feamily Members.
B. Escala da Incerteza na doenca daé¥ligara membros da familia.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

Enunciado: A. Please read each statement. Take tyoer and think about what each

statement says. Then place a “X” under the coluinah most closely measures how you
are feeling about your family member TODAY. If yagree with a statement, then you
would mark under either “Strongly Agree” or “Agredf you disagree with a statement,

then mark under either “Strongly Disagree” or “[@sze”. If you are undecided about how
you feel about him /her, then mark under “Undecidedthat statement. Please respond to
every statement.

1 = Strongly Disagree

2 = Disagree

3 = Undecided

4 = Agree
Strongly Agree

B. Por favor, leia cada afigha. Utilize o tempo necessario para pensar
sobre o que cada afirmacéo relata. Em seguidagwelam "X" na coluna que mais
corresponde ao que vocé esta se sentindo em redacgeu membro da familia HOJE. Se
vocé concordar com a afirmacao, entdo vocé marca"Ximem baixo na coluna,
"Concordo totalmente" ou "Concordo". Se vocé naocoadar com a afirmacgéo, entéo,
marque "Discordo totalmente” ou "discordo”. Se vio&é tem certeza sobre como vocé se
sente em relacdo ao membro da sua familia, malqdeciso" para essa afirmacéo. Por
favor, responda a cada afirmacéo.

1 = Discordo totalmente
2 = Discordo

3 = Indeciso

4 = Concordo

5 = Concordo totalmente
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Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
1. A. | don’t know what is wrong with him/her.
B. Eu ndo sei 0 que ha de errado com ele/ela.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
2. A. | have a lot of questions without answers.
B. Tenho muitas perguntas sem respostas.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
3. A. I am unsure if his/her iliness is gettingtbebr worse.
B. Eu ndo tenho certeza se ele/ela esta ficaradoor ou pior.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
4. A. It is unclear how bad his/her pain will be.
B. Nao sei como seréa a dor dele/dela.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
5. A. The explanations they give about him/her seary to me.
B. As explica¢gBes que nos dao parecem confusas.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
6. A. The purpose of each treatment for him/hetaar to me.
B. O objetivo de cada tratamento para ele/ela® para mim.
Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual




7. A. 1 do not know when to expect things will bené to him/her.

B. Eu ndo sei quando os procedimentos serfiss fieele/nela.
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Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
8. A. His/her symptoms continue to change unpradigt
B. Os sintomas dele/dela continuam mudand@araslamente.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
9. A. I understand everything explained to me.
B. Eu entendo tudo que é explicado para mim.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
10. A. The doctors say things to me that could hmsey meanings.
B. Os médicos me dizem coisas que tém maigsficados.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
11. A. | can predict how long his/her illness Jalt.
B. Eu posso prever quanto tempo vai durayemda dele/dela.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
12. A. His/her treatment is too complex to figurg.o
B. O tratamento dele/dela é muito complexa @ compreender.
Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual
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13. A. Itis difficult to know if the treatment onedications he/she is getting are helping.
B. E dificil saber se o tratamento ou asioades dele/dela estdo ajudando.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

14. A. There are so many different types of siéiff;unclear who is responsible for what.
B. Existem muitos tipos diferentes de psifisais; é dificil de saber quem é responsavel guado

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

15. A. Because of the unpredictability of his/Hbereiss, | cannot plan for the future.
B. Por causa da imprecisdo da doenga dede/eieinéo posso planejar o futuro.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

16. A. The course of his/her iliness keeps chanditegshe has good and bad days.
B. O quadro da doenca dele/dela continua nialeEle/ela tem bons e maus dias.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

17. A. It's vague to me how | will manage the caféim/her after he/she leaves the hospital.
B. E vago para mim como eu tratarei dele/delaois que ele/ela deixar o hospital.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

18. A. Itis not clear what is going to happen im/her.
B. N&o é claro para mim o que aconteceraaerela.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual
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B. Eu geralmente sei se ele/ela tera umaia du ruim.
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Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
20. A. The results of his/her test are inconsistent
B. Os resultados dos exames dele/dela saasistentes.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
21. A. The effectiveness of the treatment is undeteed.
B. A eficAcia do tratamento é indeterminada.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual

22. A. It is difficult to determine how long it wibe before | can care for him/her by myself.

B. E dificil de determinar quanto tempo lévpara eu cuidar dele/dela sozinho (a).

Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
23. A. | can generally predict the course of hisltieess.
B. Eu geralmente posso prever o quadro dagiodele/dela.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
24. A. Because of the treatment, what he/she candaannot do keeps changing.
B. Devido ao tratamento, o que ele/ela padedm pode fazer continua mudando.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural
Conceitual
25. A. I'm certain they will not find anything elserong with him/her.
B. Eu tenho certeza (a) que eles ndo enaéotraada mais de errado com ele/ela.
Equivaléncia -1 0 +1
Cultural

Conceitual
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26. A. They have not given him/her a specific dizis.
B. Eles ndo deram a ele/ela um diagnéstipedafico.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

27. A. His/her physical distress is predictabliendw when it is going to get better or worse.
B. O sofrimento fisico dele/dela é previsil; sei quando ele (a) vai melhorar ou piorar.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

28. A. His/her diagnosis is definite and will ndiange.
B. O diagnéstico dele/dela é definido e ndiomudar.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

29. A. | can depend on the nurses to be there Whead them.
B. Eu posso depender dos enfermeiros pagiee@stpresentes quando eu precisar.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

30. A. The seriousness of his/her illness has degrmined.
B. A gravidade da doenca dele/dela ja foedeinada.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual

31. A. The doctors and nurses use everyday langsadecan understand what they are saying.
B. Os médicos e os enfermeiros usam linguaglencotidiano, portanto eu posso entender o e el
estdo dizendo.

Equivaléncia -1 0 +1

Cultural

Conceitual
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7 - Carta convite para o (a) responsavel peRack -Translation

Prezado (a) Sr. (a),

Estou desenvolvendo no Curso de Doutorado em mafggm da Universidade
Federal do Ceara uma pesquisa intitulddeshel Uncertainty in lllness Scale for Family
Members”, sob orientacéo da professora Dr2. Zuila Mari&ideeiredo Carvalho.

Destaca-se que familiares com altos niveis dertewa podem prejudicar suas
habilidades para fornecer suporte para o paciddsse contexto o uso da escala tem se
mostrado relevante para a pratica, pois vem perdatue a enfermeira compreenda as
fontes de incerteza do paciente e familia ajudamaiglanejamento de um roteiro de
informag0des eficazes para controlar ou reduzicarteza.

Aponta-se a justificativa da pesquisa visto quelitggiatura ndo ha estudos e
instrumentos validados para avaliar o processonderteza na doenga enfrentado pelos
familiares no contexto nacional.

Trata-se de um estudo metodolégico cujo objetiva saduzir para o portugués do
Brasil e adaptar um instrumento para medir a ierzardos familiares diante da doenca.
Uma das etapas do estudo envolve uma traducasaewn que a versdo em portugués da
escala seré traduzida novamente para o inglés.

Deste modo, gostaria de convida-lo (a) a colabooano oback - translationda
traducéo da escala visto que o Sr/Sra possui dorpiliinglie e experiéncia em traducao e
também por residir ou ter residido em pais da Hnimglesa, critérios preconizados na
literatura sobre estudos envolvendo traducao ptaci@o cultural de instrumentos.

Solicito a gentileza de realizar a devolu¢do doudtento o mais breve possivel,
isto é, 30 (trinta) dias apds o recebimento do nmesm

Certa de contar com a sua colaboragdo, desdegaempo votos de elevada estima
e consideragao.

Atenciosamente,

Islene Victor Barbosa
Enfermeira
Doutoranda em Enfermagem — Universidade Feder@ledwa
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CARTA DE PARTICIPACAO

Eu, MANUELA CAPELO MAGALHAES, Enfermeira, venho paneio desta
informar que participei comBack - Translatiorda“Mishel Uncertainty in Illness Scale
for Family Members” para a Tese de Doutorado de ISLENE VICTOR BARBO&#Ana
do Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem pelarsidade Federal do Ceara.

Philadelphia, de 20d#

Manuela Capelo Magalhaes

Back - Translation
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8 - Carta convite para o avaliador da linguistica
Prezado (a) Sr. (a),

Estou desenvolvendo no Curso de Doutorado em mafggm da Universidade
Federal do Ceara uma pesquisa intituladladucédo, adaptacdo e validacdo davishel
Uncertainty in Iliness Scale for Family Membersaplicada em familiares de pessoas
com lesdo medulal, sob orientacdo da professora Drd. Zuila MariaFilgueiredo
Carvalho.

Destaca-se que familiares com altos niveis dertexs® podem prejudicar suas
habilidades para fornecer suporte para o pacidl@sse contexto o uso da escala tem se
mostrado relevante para a pratica, pois vem perdatue a enfermeira compreenda as
fontes de incerteza do paciente e familia ajudamaglanejamento de um roteiro de
informacdes eficazes para controlar ou reduzicarieza.

Aponta-se a justificativa da pesquisa visto quelitsaatura ndo ha estudos e
instrumentos validados para avaliar o processonderteza na doenca enfrentado pelos
familiares no contexto nacional.

Trata-se de um estudo metodoldgico cujo objetiva saduzir para o portugués do
Brasil e fazer a adaptagéo transcultural de unrumsnto para medir a incerteza dos
familiares diante da doenca.

No intuito de rever aspectos importantes do calttetaduzido e adaptado, gostaria
de convida-lo (a) a colaborar fazendo uma avaliagdaspecto linglistico do estudo.

Certa de contar com a sua colaboracgdo, desdegaempo votos de elevada estima
e consideracao.

Atenciosamente,

Islene Victor Barbosa
Enfermeira
Doutoranda em Enfermagem — Universidade Feder@ledwa



Formacdo Bésica:

Titulacéo:

Especialista N°

APENDICE B - Validacdo de Contetido

Validacdo de contetdo

Experiéncia com neurologia ou com familiares (anos)

Experiéncia anterior com validacdo de escalasim. 2. N&o

Ocupacéo atual: 1. Assisténcia 2. Ensino 3gitss 4. Consultoria
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Para cada um dos itens a serem avaliados respondaseguintes questdes:

Este item lhe| Este item| E Qual o grau
Itens da Escala Dominio parece claro e| avalia a | relevante | de
compreensivo? | percepcdo | manter o | relevancia?
da item na
incerteza escala?
vivenciada
pelo
familiar?
Eu ndo sei 0 que Falta de 1.Ndo 2. |1.Nao 2| 1.Néo 1. Irrelevante
elelela tem de informacéao Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
errado. relevante
3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
Eu tenho muitas Faltadeclareza| 1.Nao 2. |1.Ndo 2.| 1.Nao 1. Irrelevante
davidas que nag Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
foram relevante
esclarecidas. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
Eu ndo tenho Ambiguidade 1.Ndo 2. 1.Ndo 2.| 1. Néo 1. Irrelevante
certeza se ele/ela Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
esta ficando relevante
melhor ou pior 3. Realmente
da doenca relevante
4. Muito
relevante
Eu ndo sei o Ambiguidade 1.Ndo 2. 1.N&o 2.| 1. Néo 1. Irrelevante
quéo ruim sera a Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
dor dele/dela. relevante
3. Realmente
relevante

4. Muito
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relevante
5 | As explicacbes Faltade clareza| 1. Ndo 2. 1. Néao 1. Nao 1. Irrelevante
gque nos dad Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
sobre ele/ela relevante
parecem 3. Realmente
confusas para relevante
mim. 4. Muito
relevante
6 | O objetivo de Faltadeclareza| 1. Nao 2. 1. Nao 1. Néo 1. Irrelevante
cada tratament® Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
dele/dela esta relevante
claro para mim. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
7 | Eu ndo se| Faltadeclareza| 1. Nao 2. 1. Nao 1. Nao 1. Irrelevante
quando ele/ela Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
fard 0s relevante
procedimentos. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
8 | Os sintomas Ambiguidade | 1.Ndo 2. 1. Nao 1. Nao 1. Irrelevante
dele/dela mudam Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
de forma relevante
imprevisivel. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
9 | Eu entendo tudo Falta de clareza| 1. Ndo 2. 1. Nao 1. Nao 1. Irrelevante
que é explicaddg Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
para mim. relevante
3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
10 | Os médicos me Falta de clareza| 1. Nao 2. 1. Nao 1. Nao 1. Irrelevante
dizem coisas que Sim Sim 2.Sim 2. Pouco
tém muitos relevante
significados. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
11 | Eu possq Imprevisibilidade | 1.N&o 2. 1. Nao 1. Nao 1. Irrelevante
imaginar quantg Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
tempo vai durar relevante
a doenca 3. Realmente
dele/dela. relevante
4. Muito
relevante
12| O tratamentg Falta de 1.Nao 2. 1. Nao 1. Nao 1. Irrelevante
dele/dela é muitd informacgéo Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
dificil para relevante
entender. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
13 | E dificil saber s¢ Ambiguidade | 1.N&do 2. 1. Nao 1. Néo 1. Irrelevante
o tratamento oy Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
as medicacbes relevante
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dele/dela estap

3. Realmente

servindo. relevante
4., Muito
relevante
14 | Existem tantos Falta de clareza| 1. Nao 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
profissionais que Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
é dificil saber o relevante
que fazem. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
15| Por causa da Ambiguidade | 1. N&o 1. N&ao .| 1. N&o 1. Irrelevante
imprevisibilidade Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
da doencd relevante
dele/dela eu nao 3. Realmente
posso fazer relevante
planos para ¢ 4. Muito
futuro. relevante
16 | A evolucdo dd Ambiguidade | 1. Né&o 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
doenca dele/dela Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
muda muito. relevante
Ele/ela tem diag 3. Realmente
bons e ruins. relevante
4. Muito
relevante
17 | Eu ndo sei comp Ambiguidade | 1. N&o 1. Nao .| 1. N&ao 1. Irrelevante
cuidarei Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
dele/dela depois relevante
que ele/elg 3. Realmente
deixar o hospital, relevante
4, Muito
relevante
18 | Nao tenho idéia Ambiguidade | 1. Néo 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
do que Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
acontecera com relevante
ele/ela. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
19 | Eu geralmente Imprevisibilidade | 1. Ndo 1. Néao .| 1. N&o 1. Irrelevante
sei se ele/ela tera Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
um dia bom ou relevante
ruim. 3. Realmente
relevante
4, Muito
relevante
20 | Os resultados Ambiguidade | 1. Nao 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
dos exames Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
dele/dela Saq relevante
indefinidos. 3. Realmente
relevante
4. Muito
relevante
21| A eficacia do| Ambiguidade | 1.N&o 1. Néao .| 1. N&o 1. Irrelevante
tratamento é Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
indeterminada. relevante
3. Realmente
relevante
4, Muito

relevante
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22 | E dificil Ambiguidade | 1. Nao 1. Néao .| 1. N&o 1. Irrelevante
determinar  en Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
guanto  tempg relevante
conseguirei 3. Realmente
cuidar dele/dela relevante
sozinho (a). 4. Muito

relevante

23 | Eu geralmente Imprevisibilidade | 1. Nao 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
posSso prever a Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
evolucéo da relevante
doenca dele/dela. 3. Realmente

relevante
4. Muito
relevante

24 | Devido ao, Ambiguidade | 1. N&o 1. Néao .| 1. N&ao 1. Irrelevante
tratamento, o que Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
ele/ela pode ol relevante
ndo fazer muda 3. Realmente
muito. relevante

4. Muito
relevante

25 | Eu tenho certeza Ambiguidade | 1. Nao 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
que eles nég Sim Sim 2.Sim 2. Pouco
encontrardo mais relevante
nada de erradp 3. Realmente
com ele/ela. relevante

4. Muito
relevante

26 | Eles ndo deram ja Falta de 1. Nao 1. Nao .| 1. N&ao 1. Irrelevante
ele/ela um informacéao Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
diagnostico relevante
especifico. 3. Realmente

relevante
4. Muito
relevante

27| O sofrimento| Imprevisibilidade | 1. Ndo 1. N&ao .| 1. N&o 1. Irrelevante
fisico dele/dela é Sim Sim 2.Sim 2. Pouco
previsivel; Eu se relevante
qgquando ele (a 3. Realmente
vai melhorar ou relevante
piorar. 4. Muito

relevante

28 | O diagnésticq Falta de 1. Néo 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
dele/dela é informacéao Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
definitivo e néo relevante
vai mudar. 3. Realmente

relevante
4. Muito
relevante

29 | Eu possq Falta de clareza| 1. Nao 1. Néao .| 1. N&o 1. Irrelevante
depender dos Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
enfermeiros para relevante
estarem 3. Realmente
presentes quando relevante
eu precisar. 4. Muito

relevante

30 | A gravidade da Falta de 1. Nao 1. Nao .| 1. Nao 1. Irrelevante
doenca dele/dela  informacédo Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
ja foi relevante

confirmada.

3. Realmente
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relevante
4. Muito
relevante
31 | Os médicos e os Faltadeclareza| 1. Nao 2. 1.Nao 2.| 1. Nao 1. Irrelevante
enfermeiros Sim Sim 2. Sim 2. Pouco
usam linguagen relevante
do cotidiano, 3. Realmente
portanto eu relevante
posso entender 4. Muito
que estaq relevante

dizendo.
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APENDICE C - Instrumento de coleta dos dados soci@mogréaficos

1. Dados de identificacdo do familiar
Idade:

Sexo:

Grau de parentesco:

Naturalidade:

Estado civil:

Escolaridade em anos:

Ocupacéo:
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APENDECE D - Termo de Consentimento Livre e Esclamdo para Familiares

Eu, Zuila Maria de Figueiredo Carvalho, professa@ Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal do Ceara (UFC), estarei juatdencom a aluna do doutorado em Enfermagem da
UFC Islene Victor Barbosa desenvolvendo esse estudo

Convido o (a) senhor (a) a participar da pesquesaaltorado intitulada “Traducdo, adaptacdo e
validacdo daviishel Uncertainty in lliness Scale for Family Mesn#i. Essa pesquisa tem como objetivo
principal traduzir e adaptar um instrumento pardimeincerteza dos familiares diante da doenca.

O instrumento apresenta trinta e uma perguntastesidas, onde a pesquisadora perguntard ao
entrevistado e marcara a alternativa de escolhpedquisado. As respostas devem ser baseadas em sua
percepcao da situacao atual da doenca do seuwentsth internado com lesdo medular e possui dapase
informacdes acerca dos seus dados demogréaficotandossua idade em anos, o niumero de anos de estudo
(escolaridade), sexo e diagnéstico para o qualuoeste estd sendo tratado atualmente e a outra etap
corresponde ao instrumento em elaboracdo que tgrergiintas e sera respondido por familiares deopsss
com lesdo medular. Os dados obtidos no decorrenttavista serdo apenas anotados. Este estudoqeete
contribuir para a melhora do seu préprio estadealle e consequentemente as condi¢des de cuidazlos g
prestard ao seu ente que estd internado e poteri@mmos cuidados que prestard no domicilio. Sua
participacdo nessa pesquisa é de livre vontadesngmdser interrompida a qualquer momento, se houver
dividas sobre sua participacdo. Tendo em vista goridincia da sua participacdo na pesquisa, devo
esclarecer que: a sua participacdo devera sewie di de espontanea vontade, sem nenhuma forma de
pagamento pela mesma; ao participar da pesquisé,néo ficard exposto a nenhum risco; a sua iceddid
sera mantida em sigilo. Informo, ainda, que:

- Vocé tem direito de nao participar desta pesgsisassim desejar.

- Certifico que os participantes deste estudo e&wtdnus de qualquer natureza.

- Garanto-lhe o anonimato e segredo quanto ao e e quanto as informacdes confidenciais prestadas
durante a pesquisa. N&o divulgarei nenhuma infofimagie possa identificar vocé ou seu familiar ceséd
medular ou que esteja relacionada com a intimidadgua familia.

- Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquetivo, durante o andamento da pesquisa, resolver
desistir, tem toda a liberdade para retirar o s&sentimento.

- Este documento sera emitido em duas vias, semdaodelas deixada com o (a) senhor (a).

Sua colaboracdo e participacdo poderdo trazer fo@sefpara o enfrentamento de aflicdes dos
familiares relacionadas aos eventos relacionadosaadoenca. Os resultados do estudo serao anaisado
publicados em congressos nacionais e internacipnaservando o sigilo do participante.

Em caso de davidas contate a responsavel pelaipasguendereco/telefone abaixo:
Nome: Prot. Dra. Zuila Maria de Figueiredo Carvalho
Instituicdo: Universidade Federal do Ceara
Endereco: Rua Alexandre Barauna, 1115; Sala 14 IRo@edfilo
Telefone para contato: 3366-8454
Nome: Islene Victor Barbosa e telefone para con®266.8464 e 9995.23.20

ATENC;AO:'Para informar qualquer questionamento durante a sua participacdo no estudo, dirija-se ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federdd Ceara. Rua Coronel Nunes de Melo, 1127, Rodolfp
Tedfilo. Telefone: 3366.8344

CONSENTIMENTO DA PARTICIPAGAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Tendo compreendido perfeitamente tudo o que méfoimado sobre a minha participagéo no
mencionado estudo e estando consciente dos mai®slirdas minhas responsabilidades, dos riscase d
beneficios que a minha participagdo implica, cotcoem dele participar e para isso eu DOU MEU
CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORD® OU OBRIGADO.

Fortaleza, de de 2011.
Assinatura ou digital do (a) voluntario (a) Prof. Dr2. Zuila Maria de Figueiredo Carvalho
T
Testemunha Islene Victor Barbosa

S (Quem obteve o termo de consentimento livre e e=Iitin)
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INSTRUCOES

Por favor, leia cada afirmacéo. Utilize o tempoassério para pensar sobre o que cada
afirmacao diz. Em seguida, coloque um "X" em cinsandmero que melhor descreve
como voceé se sente em relacdo ao membro da suafBd®IE. Se vocé concordar com a
afirmacao, vocé deve marcar entre Concordo totaktiesu "Concordo”. Se vocé nao
concordar com a afirmacéo, entdo, marque entrectidie totalmente” ou "discordo”. Se
vocé ndo tem certeza sobre como vocé se sentelagdiacea0 membro da sua familia,
marque "Indeciso". Por favor, responda a cada afjéo.

1. Eu ndo sei 0 que ele/ela tem de errado.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
(%) 4) 3 (2 )

2. Eu tenho muitas duvidas que ndo foram esclascid

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
) (4) ©)) (2 ()

3. Eu ndo tenho certeza se ele/ela esta ficandwomel pior da doenca.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
) (4) 3 (2 ()

4. Eu ndo sei 0 quéo ruim sera a dor dele/dela.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
(%) (4) 3 (2 1)

5. As explicagdes que nos déo sobre ele/ela parecefusas para mim.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
)] (4) 3 (2 ()

6. O objetivo de cada tratamento dele/dela esté plara mim.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
)] (4) (3 (2 (1)

7. Eu nédo sei quando ele/ela fara os procedimentos.



Concordo Concordo IndecisoDiscordo Discordo
totalmente totante
(%) (4) ©)) (2 1)

8. Os sintomas dele/dela mudam de forma imprevisive

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
) (4) 3 (2 (1)

9. Eu entendo tudo que é explicado para mim.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
) 4) 3 (2 1)

10. Os médicos me dizem coisas que tém muitosfisigaos.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
(%) (4) 3 (2 1)

11. Eu posso imaginar quanto tempo vai durar agkodale/dela.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
(5 (4) ©)) (2 ()

12. O tratamento dele/dela é muito dificil paraeader.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
(%) 4) 3 (2 1)

13. E dificil saber se o tratamento ou as medicadéte/dela estdo servindo.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totalme
)] (4) ©)) (2 ()

14. Existem tantos profissionais que é dificil sabgque fazem.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totalme
)] (4) ©)) (2 ()

15. Por causa da imprevisibilidade da doenca ddke&l ndo posso fazer planos para o futuro.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
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totalmente totame

(5) 4) ®) @) @

16. A evolucao da doenca dele/dela muda muitoekalé¢m dias bons e ruins.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
) (4) ©)) (2 ()

17. Eu n&o sei como cuidarei dele/dela depois tpiel@ deixar o hospital.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
(%) (4) 3 (2 1)

18. N&o tenho idéia do que acontecera com ele/ela.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
(5 (4) ©)) (2 ()

19. Eu geralmente sei se ele/ela tera um dia boraiou

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
(%) 4) 3 (2 1)

20. Os resultados dos exames dele/dela sao indiegini

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totame
(%) 4) 3 (2 1)

21. A eficacia do tratamento é indeterminada.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente totante
)] (4) ©)) (2 ()

22. E dificil determinar em quanto tempo consegeinglar dele/dela sozinho (a).

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente tiobente
(%) 4) 3 (2 1)

23. Eu geralmente posso prever a evolucédo da daehealela.

Concordo Concordo IndecisoDiscordo Discordo
totalmente totante

(5) 4 ®) &) @
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24. Devido ao tratamento, o que ele/ela pode odfars muda muito.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente tiobente
(%) (4) ©)) (2 1)

25. Eu tenho certeza que eles nao encontrardonaaiésde errado com ele/ela.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente tionente
) (4) €)) (2 (1)

26. Eles ndo deram a ele/ela um diagndéstico especif

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente tiobente
(%) (4) 3) 2 1)

27. O sofrimento fisico dele/dela é previsivel;deuquando ele (a) vai melhorar ou piorar.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente fionente
(%) (4) 3) 2 1)

28. O diagnostico dele/dela é definitivo e ndommadar.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente tionente
(5 (4) Q) (2 (1)

29. Eu posso depender dos enfermeiros para espeesentes quando eu precisar.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente tiobente
(%) (4) ) 2 1)

30. A gravidade da doenca dele/dela ja foi confitma

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente fionente
)] (4) Q) (2 (1)

31. Os médicos e os enfermeiros usam linguagemial@ dlia, portanto eu posso entender o que estédo
dizendo.

Concordo Concordo Indeciso Discordo Discordo
totalmente fionente

®) (4) @) ) @)




122

ANEXO A - Escala Original
Mishel Uncertainty in lllness Scale for Family Memlers (PPUS-FM)
INSTRUCTIONS:

Please read each statement. Take your time ankl #fiaut what each statement says.
Then place a “X” under the column that most closeBasures how you are feeling about
your family member TODAY. If you agree with a stant, then you would mark under
either “Strongly Agree” or “Agree”. If you disagreeith a statement, then mark under
either “Strongly Disagree” or “Disagree”. If youeaundecided about how you feel about
him /her, then mark under “Undecided” for that etagnt. Please respond to every
statement.

1. I don’t know what is wrong with him/her.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

2. | have a lot of questions without answers.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) (2) 1)

3. I'am unsure if his/her illness is getting betteworse.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) (2) 1)

4. It is unclear how bad his/her pain will be.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 &) 1)

5. The explanations they give about him/her seery tmme.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) 4) 3) &) @)

6. The purpose of each treatment for him/her iardie me.
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Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 @)

7. 1 do not know when to expect things will be deadim/her.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 @)

8. His/her symptoms continue to change unpredigtabl

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) (2) 1)

9. | understand everything explained to me.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 2 @)

10. The doctors say things to me that could haveymaeanings.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3) 2 (€]

11. I can predict how long his/her illness willtlas

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) (2) 1)

12. His/her treatment is too complex to figure out.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 @) @)

13. Itis difficult to know if the treatment or miedtions he/she is getting are helping.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) 2 1)

14. There are so many different types of staf§; ithclear who is responsible for what.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 ©) 2 @)




15. Because of the unpredictability of his/heraBg, | cannot plan for the future.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
) (4) 3) (2) 1)

16. The course of his/her iliness keeps changirgst¢ has good and bad days.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 )

17. It's vague to me how | will manage the cardiaf/her after he/she leaves the hospital.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) 2 1)

18. It is not clear what is going to happen to hien/

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

19. I usually know if he /she is going to have adjor bad day.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) (2) 1)

20. The results of his/her test are inconsistent.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 @)

21. The effectiveness of the treatment is undetachi

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) 2 1)

22. It is difficult to determine how long it willdbbefore | can care for him/her by myself.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 )

23. | can generally predict the course of his/Heess.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
©) (4) 3) 2 1)

24. Because of the treatment, what he/she candlcamot do keeps changing.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 2 )
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25. I'm certain they will not find anything else awrg with him/her.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
) (4) 3) (2) 1)

26. They have not given him/her a specific diagnosi

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 2 @)

27. His/her physical distress is predictable; Iwnehen it is going to get better or worse.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) (2) 1)

28. His/her diagnosis is definite and will not chan

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4) 3 &) @)

29. | can depend on the nurses to be there wheed them.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
5) (4) 3) (2) 1)

30. The seriousness of his/her illness has beanrdited.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
®) 4 3 2 @)

31.The doctors and nurses use everyday languagesasounderstand what they are saying.

Strongly Agree  Agree Undecided Disagree Strongly Disagree
(5) (4) 3) (2) 1)

Dr. Merle Mishel



ANEXO B

Wivenrgidiads Fudee o i
Covr it ce Friza e Prasnuisng

Of. N® 167111 Fortaleza, 20 de Agoste de 2011
Protocolo COMEPE n® 107/11

Pesquisador responsavel: 1zlens Victor Barboza.

Titulo do Projeto: “Tracugdc & adaptacéo da Mishel Uncertainity in
liness Scale for Family Members.”

Levameos aa conhecimento de V.5% que o Comité de Etica em
Pesguisa da Universidade Federal do Ceara — COMEPE., dentro das
normas que regulamentam a8 pasguisa em seres humanas, do Conselho
Nacional de Salde — Ministério da Salde, Resolugdo n® 1586 de 10 de
outubro d2 19968 e complemertares, aprovou © protocolo e o TCLE do
grojeto supracitade na reunido do dia 16 de Agosto de 20711,

Outrossim, informamos, que o pesquisador deverd se comprometer
a enviar o relatorio final do referido projeto.

Atencipsamente,
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ANEXO C

e Mensagem original--——-
De: sandy staley [sstalevi@email unc edu]
Enviada em: terga-feira, 31 de agosto de 2010 14:30
Para: Zuila Carvalho
Assunto: Dr. Merle Mishel's MUIS - Family Member

Please find Dr. Mishel's MUIS - Family Member Scale and
Manual attached.

Please don't hesitate to contact me if you need further
assistance. Thank

you.

Sandy Staley
- Grants Specialist
- UNC School of Nursing
108 Carrington Hall, CB 7460
" Chapel Hill, NC 27599-7460
(919) 966-0371

dew PDF made 2-Z25-200%9 odf 3888.4 kb
B Famity Member form.doc 42 kb
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ANEXO D

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

- APPLICATION FORM: FAMILY MEMBER - MUIS

I request permission to transcultural translation end ‘\.raiidation the Uncertainty in Illness Scale-
Family Member — MUIS, for use in my doctoral thesis, Program of Post-Graduate Nursing,
Federal University of Ceard —UFC, under the guidance of Dr. Zuila Maria de Figueiredo
Carvalho, entitled: N

Validation of the Theory of Uncertainty in Mishel’s disease in relatives of people with
Spinal Cord Injury

In exchange for this permission, I agree to submit to Dr. Mishel, upon completion of the study, a
printout of the uncertainty data on a 3.5 inch disk or CD containing the data with the data
dictionary. The data must contain information on each subject’s age, sex, education, and
diagnosis, along with data on each subject’s response to each item on the scale. This data will be
used to establish a normative database for clinical populations. No other use will be made of the
data submitted. Credit will be given to me in reports of normative statistics that make use of the
data 1 submitted for pooled analyses. Credit will be given to me in any reports referring to my
findings.

dofene Uicten Banibos>ca
. (signature) ) ABIOS8 72010 (date)
%}1:2@ /prn PrrP=) z:@L,pr:;;nMn @ﬁ,« mﬂaa/‘}—
) (signature) L Iglogfiolo (date)
Positions and full address of Investigator
Master of Nursing

Rua Tiburcio Cavalcante, 847 — Apto 1604
Meireles — CEP 60.125-100 -Fortaleza — Cear4 - Brasil
E-mail: isilen terra.com.br
Positions and full address of under the guidance
Post-Doctorate in Nursing from the Umniversity de Lisboa — Portugal
PhD in Nursing from the UFC
Rua Efésio, 453 — Apto 1303 — B — L. Cavalcante — CEP 60.811-180
Fortaleza — Cear4 - Brasil

E-mail: zmfea@fortalnet.com.br end zuila.carvalho@ufc.br

>ermission is hereby granted to transcultural translation end validation the MUIS for use in the

O Dele VY et /=] 10

Merle H. Mishel Date

esearch described above.




