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RESUMO
O estudo objetivou traduzir e adaptar transculturalmente da Mishel Uncertainty In
lliness Scale — Parents/Child Form para o portugués, no contexto brasileiro. Estudo
do tipo metodoldgico, utilizou como metodologia os procedimentos de traducdo e
adaptacao sugeridos por Beaton et al (2007) de que compreende traducéo inicial,
sintese da traducéo, retrotraducéo, revisao por um comité de juizes e pré-teste da
versdo traduzida com o publico alvo. Participaram do estudo cinco juizes, durante a
etapa de revisdo por um comité de juizes, e 35 mées de criancas com afecbes
neuroldgicas, durante a fase de pré-teste da versao traduzida. Durante o pré-teste, foi
aplicado a escala em sua versdo traduzida produzida conforme as etapas
anteriormente descritas, e um formulario de caracterizacdo sociodemogréafico e
clinico,b em mées de criancas com afec¢Bes neuroldgicas que aguardavam
atendimento em hospital terciario de referéncia em atendimento neuroldgico
pediatrico. Apds o pré-teste foram realizadas as modificac6es pertinentes, resultando
na versao final do estudo. Os dados obtidos em cada etapa de tradugéo e adaptacéao
transcultural (traducdo inicial, sintese das traducdes, back translation, e comité de
juizes) foram apresentadas em quadros e analisadas de forma descritiva. Utilizou-se
como testes estatisticos para a andalise do processo de traducdo e adaptacao
transcultural o Coeficiente de Kappa, para mensurar e avaliar as respostas dos juizes,
assim como o Coeficiente de Correlacao Intraclasse (Intraclass Correlation Coefficient
— ICC), para verificar a homogeinidade das respostas e auxiliar na interpretacdo da
proporcao de variabilidade das mesmas. O estudo foi aprovado pelo comité de ética
em pesquisa via Plataforma Brasil com o nimero 1320562. Os resultados mostram
que as principais diferencas entre as traducdes iniciais (traducdo 1 e traducéo 2)
referiam-se a termos utilizados na area da saude, tendo sido traduzidos de forma mais
exata pelo tradutor da area da saude. A etapa de backtranslation mostrou-se valida
para guiar a analise do comité de juizes na fase seguinte, auxiliando a perceber
possiveis traducdes caso houvesse prejuizo no sentido original da sentenca. A etapa
da revisdo por um comité de juizes, na qual os mesmos avaliaram todos os 31 itens
da escala, assim como instrucdes e op¢oes de respostas, utilizando como critérios as
equivaléncias semantica, idiomatica, experimental e conceitual, revelou-se essencial
para analise de questdes tais como a traducao do termo my child para meu filho para
uma compreensao mais rapida da populacao alvo. Acredita-se que o presente estudo

conseguiu com éxito realizar a traducdo e adaptacdo da escala, e espera-se contribuir,



apos avaliacdo das propriedades psicométricas, para a utilizacdo da escala na
populacdo brasileira. Espera-se que estudos posteriores possam contribuir para a
valorizagdo do momento de contato com as maes e pais de criangcas com afeccdes
neurolégicas, busca de conhecimento pelos profissionais de salude sobre o contexto
social que a familia esta inserida e suporte social que a mesma pode vir a encontrar,
e direcionamento de praticas de saude por gestores e profissionais que auxiliem na

reducao de incertezas.

Palavras-chave: Traducao. Adaptacdo. Enfermagem neurologica. Teoria de

enfermagem.



ABSTRACT
The study aimed the translation and cultural adaptation of Mishel Uncertainty in Iliness
scale - parents / child form to portuguese in the Brazilian context. Study of
methodological type, used as methodology the translation and adaptation of
procedures suggested by Beaton (2007) that includes initial translation, translation
synthesis, back-translation, review by a committee of judges and pre-test with the
target audience. Participants were five judges, during the review stage by a committee
of judges, and 35 mothers of children with neurological affections, during the phase of
the translated version pre-test. During the pre-test was applied the translated version
of the scale, produced according to the steps described above, and a form for
characterization demographic and clinical in mothers of children with neurological
disorders awaiting care in a hospital reference in pediatric neurological care. After the
pre-test were carried out the relevant changes, resulting in the final version of the
study. Data from each translation step and cross-cultural adaptation (initial translation,
synthesis of translations, back translation, and jugdes committee) were presented in
tables and analyzed descriptively. Was used as statistical tests to analyze the process
of translation and cultural adaptation the coefficient of Kappa to measure and evaluate
the responses of judges, and the intraclass correlation coefficient (ICC) to verify the
homogeneity of responses and assist in interpreting the proportion of variability of the
same. The study was approved by the ethics committee in research via Brazil platform
with the number 1320562. The results show that the main differences between inicials
translations (1 translation and translation 2) referred to terms used in the health sector,
having been translated more accurately by the translator that works in health sector.
The backtranslation stage proved to be valid to guide the expert committee at the
analysis in the next phase, helping to realize possible translations where could have
happen some prejudice in the original sense of the sentence. The stage of review by
a committee of judges, in which it evaluated all 31 items of the scale, as well as
instructions and response options, using as criteria the semantic, idiomatic,
experimental and conceptual, proved essential for analysis issues such as the
translation of the term my child for my son to a faster understanding of the target
population. It is believed that this study successfully performed the translation and
adaptation of the scale, and is expected to contribute, after evaluation of the
psychometric properties for the use of the scale in the Brazilian population. It is

expected that further studies can contribute to the appreciation of the moment of



contact with the mothers and fathers of children with neurological disorders, the pursuit
of knowledge by health professionals on the social context that the family is inserted
and social support, and targeting health practices by managers and professionals to
assist in the reduction of uncertainty.

Key-words: Translation. Adaptation. Neurological nursing. Nursing theory.
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1 INTRODUCAO

Cefaleias, distarbios do sono, neuroinfec¢des, epilepsias, doencas
vasculares encefalicas, neuropatias, mielopatias, traumatismo cranioencefalico,
doencas neurodegenerativas, distirbios do movimento, deficiéncia mental e
malformacbes congénitas estdo entre as principais doencas neuroldgicas
pediatricas. Dentre essas, a literatura relata como mais prevalentes a cefaleia,
convulséo febril, o transtorno de déficit de atencao, a epilepsia, a deficiéncia mental
e os distarbios do sono, conforme visto por Nunes e Gherpelli (2012) em estudo
brasileiro.

O estudo realizado por Cunha, Melo e Holanda (2009) em um hospital
infantil terciério, localizado no Estado do Ceara, em 2009, mostrou a prevaléncia de
cada doenca neurolégica atendida no servigo. As mais prevalentes foram: convulsao
(54,73%), cefaleia (9,12%), miopatias inflamatorias (8,07%), sincope (4,56%),
hidrocefalia (4,56%) e outras (18,96%).

A doenca neuroldgica pediétrica é cercada pela necessidade de cuidados
especiais por partes dos pais e de um preparo psicoldgico que possibilite o
enfrentamento das dificuldades impostas pela sociedade.

A doenca crbnica na pediatria € definida como qualquer doenca que dure
mais de trés meses, que 0s sinais e sintomas persistam por mais de seis meses, que
limite a participagdo de atividades apropriadas para a idade, que cause
desfiguracdo, que dependa de medicacBes, que necessite de dietas especiais ou
tecnologias médicas a longo prazo, ou de tratamentos continuos em domicilio ou no
colégio (ALLEN et al., 2010; MOOLA, 2012).

Allen et al (2010) acrescenta ainda que os acometimentos cronicos na
pediatria ndo sdo tdo estaveis quanto as doencas cronicas em adultos,
apresentando nas criancas periodos de exacerbacdo aguda e periodos de remissao
de forma concomitante ao processo de crescimento e desenvolvimento infantil, o

que pode gerar um impacto ainda maior no curso da doenca cronica.

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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O diagnostico da doenca cronica na crianca marca o fim de um mundo
conhecido pelos pais. Para alguns pais, o diagnostico traz alivio, para outros traz a
incerteza (FISHER, 2001).

Estudos mostram que pais de criangas com doencas cronicas graves ou
de recorréncia tem necessidades menos atendidas do que pais de criangcas com
doencas cronicas menos graves, sendo o ndo atendimento de necessidades
proporcional & severidade ou complexidade da doenca (FARMER, MARIEN, CLARK,
SHERMAN, E SELVA, 2004).

De acordo com Oliveira (2013) a participacdo da mae da crianca €
fundamental nos momentos de orientacdo e treinamento com a equipe de
enfermagem, salientando em seu estudo, a necessidade de aproximagédo entre 0s
profissionais e as méaes cuidadoras de filhos com afec¢des neuroldgicas.

Oliveira (2013) também cita em seu estudo a dificuldade das maes em
lidar com o cuidado em tempo integral e com as frustacfes advindas do nascimento
de uma crianga com limitagcdes provenientes de uma doenca de carater crdonico e/ou
progressivo que limite as possibilidades de autocuidado e independéncia da crianca.
A autora salienta a importancia e a necessidade que essas maes tem de obter
informacdes e orientacdes claras por parte dos profissionais de saude.

A gestacdo, planejada ou ndo, € sempre cercada de expectativas e
conceitos pré-formados relacionados ao contexto em que vive a gestante. O
nascimento de um bebé é sempre envolvido por questbes de carater objetivo e
imaginario, objetivando-se sempre que o imaginario possa corresponder a realidade
da crianca.

Logo, diante do nascimento de uma criangca sempre se espera que ela
corresponda a parte dos aspectos imaginarios da mae e a parte das expectativas e
dos conceitos gerados durante os meses de gestacdo, cabendo a mae adaptar-se a
realidade encontrada. Quando ocorre o nascimento de uma crianca dentro dos
aspectos saudaveis, o processo de adaptacdo entre o esperado e o real se da
através do contato diario entre ambos, de forma branda e sem grandes
repercussdes. Porém, quando nasce uma crianca malformada ou doente, o

processo de adaptacdo, na diferenca entre imaginario e real, sofre influéncia direta

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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do apoio que a mée e o bebé encontram no meio, ao mesmo tempo, trazendo
consequéncias para o bindbmio méae-filho.

Para Montefusco e Bachion (2011) a tendéncia da interacdo nucleada na
familia, secundaria a uma doenca, é diretamente proporcional ao nivel de
incapacitacdo ou risco de morte, ou seja, quanto mais incapacitante ou grave,
maiores sao as mudancas de funcdes e papéis que devem acontecer internamente
na familia. As diferencas e sobrecargas de papéis devido a doenca sédo fontes
significativas de estresse familiar.

Segundo Barros (2010) a familia tem por objetivo geral a protecdo dos
membros, mas, pode aumentar, multiplicar o estresse imposto pela doenca ou
disfuncéo, ou causar danos que comprometam a salude de seus membros.

Portanto, o diagnéstico de uma doenca em um filho gera consequéncias
para todos aqueles que cuidam e cercam essa crianca em seu dia a dia.

Em consonancia com o dito por Oliveira (2013) sobre a necessidade da
aproximagdo entre equipe de enfermagem e as maes de criangas com afeccgdes
neurolégicas, para suprir a necessidade de orientacbes e informacdes claras,
Feitosa, Silva e Cunha (2014) afirmam que € importante que o profissional de
enfermagem tenha conhecimento especializado e reconheca as manifestacfes
clinicas da patologia, com o intuito de melhorar a qualidade de vida do individuo e
programar a assisténcia de enfermagem de forma cientifica e qualificada.

Em seu estudo, Feitosa, Silva e Cunha (2014) ressaltam a importancia do
conhecimento aprofundado da equipe de modo que possa programar a assisténcia
de enfermagem.

Em estudos anteriores, como o de Souza, Santos e Monteiro (2013), os
autores concluem que existe falta de planejamento das ac¢bes e falta de harmonia
entre ciéncia e pratica, dificultando o crescimento cientifico da enfermagem.

Em estudo de Saldanha (2012) vemos a importancia das teorias de
enfermagem para o desenvolvimento do conhecimento e fortalecimento da pratica
enguanto ciéncia, e, conforme sugerido em seu estudo, optamos por utilizar uma
teoria de enfermagem de modo a propiciar o embasamento cientifico.

Para Schaurich e Crossetti (2010) teoria € a selecéo e inter-relacdo de

conceitos com o objetivo de definir, caracterizar, explicar, compreender e interpretar

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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os fendmenos que configuram dominio de interesse da profissdo. Para estes
autores, a teoria compfe a linguagem especifica da enfermagem, objetivando
consolida-la como ciéncia e arte na area da saude.

Em consonéancia com Schaurich e Crossett (2010), Corbellini (2007) relata
a importancia das teorias de enfermagem como validacdo da profissdo enquanto
ciéncia; e, Gomes e Germano (2007) afirmam que a teoria de enfermagem se
incumbiu de construir um corpo de conhecimento proprio na tentativa de conferir-lhe
o0 status de ciéncia.

Observa-se que, o conceito de teoria de enfermagem é atrelado a
necessidade de a pratica de enfermagem passar a ser vista como ciéncia. Porém,
devemos ter em mente que a teoria deve servir para orientar, explicar e
compreender a pratica, portanto, ndo fara sentido como teoria se ndo for posta em
pratica.

Corbellini (2007) embasa-se em Focault quando explicita a relacao entre
teoria e pratica de enfermagem, afirmando que uma teoria s6 forma um corpo de
conhecimento quando esta atrelada a pratica, e a pratica s6 forma saber quando
esta atrelada a teoria: "(...) € por isso que a teoria ndo expressara, ndo traduzira, nao
aplicara uma pratica; ela € uma pratica".

Na atualidade existem algumas teorias para a abordagem de situacdes de
adoecimento cronico, que incluem a énfase no processo de resposta do cliente e
sua integracao, ajuste e adaptacdo as demandas relacionadas com a doenca e suas
crises. Entre elas, a Teoria da Incerteza na Doenca de Merle Mishel.

A teoria de enfermagem foi escolhida para nortear esse estudo foi
publicada pela primeira vez em 1981 por Merle Helaine Mishel. Segundo Sterken
(1996) e Stewart et al. (2010), incerteza é a faléncia em dar um significado & doenga
e eventos relacionados a ela, sendo a existéncia da incerteza na doenca um dos
pressupostos iniciais da teoria. Esta incerteza surgiria em momentos ambiguos,
imprevisiveis, complexos e nos quais as informagdes ndo sao recebidas ou séo
inconsistentes.

E importante perceber que incerteza, para a teoria, ndo é um estado
emocional e sim um estado cognitivo, definido pela interpretacdo que a pessoa da a

eventos relacionados a doenca. Em 1990, a teoria foi reconceitualizada com o

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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objetivo de compreender o processo de viver com incerteza continua, seja na
doenca cronica, que requer tratamento continuo, seja na doenca com possibilidade
de recorréncia. Mishel optou pela reconceitualizagao da teoria para incluir na mesma
0 processo de incerteza na doenca cronica, onde as reacdes pessoas modificam-se
ao longo do tempo de adoecimento.

A teoria € composta por trés grandes temas: antecedentes da incerteza,
apreciagdo da incerteza e lidando com a incerteza. Dentro do postulado do
antecedente na incerteza temos subtemas: estimulo percebido, capacidade cognitiva
e estrutura. Estimulo percebido é definido como a forma, composicao e estrutura do
estimulo que a pessoa recebe, e é dividido em trés partes: padrdo sintomatico,
eventos familiares e congruéncia entre os eventos.

Padrdo sintomético se refere a apresentacdo dos sintomas, é o grau em
gue o0s sintomas se apresentam com a consisténcia suficiente para serem
percebidos em uma configuracdo ou padrdo. Eventos familiares se referem ao grau
em que a situacdo € reconhecida como normal ou que tem padrao similar a outros
acontecimentos, de forma a se tornar habitual e facilmente reconhecida levando a
determinacdo de um significado. Congruéncia entre os eventos se refere a
consisténcia entre os eventos relacionados a doenca, é a correlagdo entre o que &
esperado pelo doente ou familiar e 0 que vem a acontecer na realidade e envolve
confiabilidade e estabilidade nesses eventos, facilitando a interpretacdo e
compreensao e reduzindo a incerteza (MARTINEZ, 2010).

Em doencas crbnicas ou de longa duracdo, o aparecimento de novos
sintomas apdés uma longa melhora, a remissdo ou a exacerbacédo da doenca apds o
controle da mesma pode ser interpretada como quebra do padrdo sintomatico ou
incongruéncia entre eventos (ESCOBAR, 2006).

Capacidade cognitiva, por sua vez, € a capacidade de processar
informacdes, uma habilidade individual. Estrutura sdo os recursos disponiveis para
assistir a pessoa, incluindo educacéo, suporte social e autoridade com credibilidade
(MISHEL; CLAYTON, 2008).

Sobre a capacidade cognitiva, Martinez (2010) afirma que, além de ser
uma capacidade individual, também pode ocorrer através da sobrecarga de

informagdes quando a capacidade é excedida e a limitagdo reduz a habilidade em
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reconhecer padrdes de sintomas, a familiaridade dos eventos ou a congruéncia,
facilitando o processo da permanéncia na incerteza. Sobre a estrutura descrita por
Mishel, Martinez (2010) acrescenta que ela pode atuar de forma indireta, quando os
provedores de estrutura ajudam a pessoa a determinar o padrdo de sintomas ou a
reconhecer a familiaridade destes. O autor afirma também que os prestadores de
estrutura podem ser autoridade confiaveis pelo nivel educativo ou por serem fontes
de apoio social.

Os estimulos percebidos sdo processados para construir um esquema
cognitivo para os eventos, podendo apresentar a divisdo didatica da seguinte forma:
ambiguidade relacionada conceitualmente com o estado de doenca, complexidade
relacionada conceitualmente com o tratamento e o plano de cuidados, falta de
informacdao relacionada conceitualmente com o diagnéstico e a seriedade da doenca
e a falta de previsibilidade relacionada com a doenca e seu prognostico (MARTINEZ,
2010).

Mishel e Clayton (2008) explicitam que o segundo tema da teoria postula
acerca da apreciacdo da incerteza, descrita como o processo de definir valor aos
eventos de incerteza. Os autores acrescentam que sempre que existe incerteza as
tarefas de reconhecimento e percepcao ndao foram completamente realizadas, e que
a formacdo do esquema cognitivo ndo foi reconhecida. Porém, a experiéncia da
incerteza é tida como neutra, ndo sendo considerada desejada ou evitada até que
seja definido um valor a ela.

Existem dois componentes nesse tema: a inferéncia e a ilusdo. A
inferéncia € a evolucdo na incerteza e baseia-se nos exemplos e experiéncias
vividas, assim como no conhecimento (MISHEL; CLAYTON, 2008).

A inferéncia inclui recursos como aprendizados pessoais, sentimento de
destreza e dominio e capacidade de controlar situacfes, dizendo respeito a crencas
e habilidades comportamentais para lidar com os acontecimentos da vida. Porém,
para que 0s eventos sejam comparados com os aprendizados pessoais e ocorra o0
sentimento de capacidade de controlar ou dominar a situacao, os eventos devem ser
apresentados de forma objetiva e corresponderem a experiéncias passadas. No
caso de doencas, eventos incertos, falta de clareza ou previsibilidade podem

dificultar a comparacdo com eventos passados, e, portanto, serem avaliados como
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dificeis de manejar ou controlar, ocorrendo entdo, a evolucdo na incerteza
(MARTINEZ, 2010).

llusdo refere-se a construcdo de crencas formadas na incerteza cujo
efeito é positivo. E uma crenga construida sem incerteza, reflete suporte em
situacdes nas quais a negacdo seria comum, sendo nessa situacdo valiosa para
auxiliar a protecdo da pessoa quando diante de uma informacéao de dificil aceitacao.
O resultado da apreciacao da incerteza é que ela se apresenta como um perigo ou
uma oportunidade (MISHEL; CLAYTON, 2008).

O terceiro tema, Lidando com a Incerteza, inclui perigo, oportunidade,
processo de lidar e adaptacdo. Perigo é definido quando o individuo percebe como
possibilidade, e sente-se ameacado, um resultado negativo. Segunda Zanchetta
(2005) a incerteza enquanto perigo provoca uma série de esfor¢cos de enfrentamento
dirigidos a reduzi-la e a controlar a excitacdo emocional que esta gera. Oportunidade
€ a possibilidade de um resultado positivo, assim o individuo continua alimentando
esperancas motivadas pela incerteza.

Processo de lidar com a incerteza € definido como o conjunto de
atividades dirigidas a reducdo da incerteza e ao manejo das emocdes negativas.
Segundo Almeida (2001) a incerteza pode ser usada como base para uma nova
organizacdo e reformulacédo da visdo de vida e como suporte na nova condicao
importa pela doenca. Adaptacdo é o comportamento biopsicossocial direcionado a
manutencdo da incerteza (MISHEL; CLAYTON, 2008).

Em 1990 ocorreu a reconceitualizacdo da teoria, uma vez que se
percebeu a existéncia de alguns vieses interpretativos. A versao original ndo levava
em conta a relevancia social da previsibilidade, a importancia do controle em
sociedades ocidentais e a temporalidade dos eventos ligados as experiéncias de
doenca (ZANCHETTA, 2005).

Foram inclusos na reconceitualizacdo da teoria dois outros conceitos: o
de auto-organizacdo e o de pensamento probabilistico. A auto-organizacdo € a
reformulagdo de um novo senso de ordem, no qual a incerteza é aceita como um
ritmo natural da vida; o pensamento probabilistico é regido pela condicionalidade,
guando a certeza e a probabilidade sdo descartados (MISHEL; CLAYTON, 2008).
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Martinez (2010) em seu artigo auxilia a compreensao das possibilidades
diante do tema lidando com a incerteza. O autor afirma que quando a incerteza é
associada ao pessimismo e a uma avaliagao negativa do futuro podem ocorrer altos
niveis de ansiedade e depressdo e podem influenciar na perda de credibilidade nos
profissionais, na falta de cuidado ou compromisso com o tratamento e no plano de
cuidados, sendo, portanto, a incerteza um perigo.

Martinez (2010) ainda acrescenta que, ao lidar com a incerteza, alguns
comportamentos auxiliam na reducgéo dessa, tais como a vigilancia do doente e a
permanéncia direta ao seu lado, quando comumente o familiar realiza a observacgao
direta dos sintomas do doente, de modo a reduzir o0 estresse por permitir
acompanhar a evolugéo e aparecimento de novos sintomas e possibilitar ou facilitar
0 processo de reconhecimento de padrdo de sintomas. Outro comportamento
redutor de incerteza é a busca de informacdes, por meio de especialistas ou
profissionais que inspirem confianca, ou através de conversas com pessoas que
tenham enfrentado a mesma situacgéao.

A teoria da incerteza postula que quando a interpretacéo e a formagéao de
significados para os eventos relacionados a doengca ndo conseguem ser realizadas
surge a incerteza na doenca, e se, as habilidades para adaptacdo nao forem
suficientes para acabar com a incerteza ou para lidar com os sentimentos negativos,
a incerteza leva ao estresse psicoldgico (STEWART et al, 2010; STERKEN, 1996).

Mishel (1997) desenvolveu em 1981 a escala intitulada Mishel Uncertainty
in lllness Scale (MUIS-A), no intuito de avaliar a incerteza na doencga de adultos
hospitalizados, e posteriormente desenvolveu a escala para adultos acometidos por
doencas crénicas em condicdo de nao hospitalizacdo e seus parentes, intitulada
Mishel Uncertainty in lliness Scale — Comunity (MUIS-C). Ela desenvolveu também a
escala na versao pais e filhos, abordando a incerteza na doenca desenvolvida por
pais de criangas com doencas cronicas, intitulada Mishel Uncertainty in lliness Scale
— Parents/child form, também conhecida como Parents’ Perception of Uncertainty in
lliness (PPUS), e sua ultima versdo da escala que avalia a incerteza na doenca
desenvolvida por familiares, intitulada de Mishel Uncertainty in lliness Scale — for
Family members, também nomeada de Parents’ Perception of Uncertainty in lliness -
Family Member (PPUS-FM).
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A escala a ser utilizada nesse estudo é a versao pais e filhos, que aqui
sera chamada de Parents’ Perception of Uncertainty in lliness (PPUS), de modo a
facilitar a compreensao e evitar possiveis enganos com as outras versdes da Mishel
Uncertainty in lliness Scale.

Mishel (1997) publicou a escala em 1983 com o intuito de medir a
percepcao dos pais sobre a doenca dos filhos, bem como sua influéncia no contexto
da doenca. Versbes da MUIS j& foram traduzidas em estudos de adaptacdo
transcultural para os seguintes idiomas: sueco, alemao, hebraico, mandarim,
cantonés, arabico, espanhol, grego e tailandés (MISHEL, 1997).

A PPUS tem sido utilizada em populagbes de pais de criancas
gravemente enfermas, prematuras, portadoras de leucemia, epilepsia, fibrose
cistica, apneia, doengas mentais, cancer e em cuidados intensivos, entre outros
estudos ainda em andamento (MISHEL, 1997).

A descricdo do instrumento, assim como teste de validacdo e
confiabilidade da PPUS foram publicadas pela primeira vez na Nursing Reseach de
1983, tendo derivado inicialmente da MUIS-A, porém tendo sido modificada para
mensurar a incerteza em uma pessoa quanto a doenca de outra, uma vez que a
MUIS-A avalia a incerteza frente a sua propria doenca (MISHEL, 1997).

A verséo pais e filhos (PPUS) é constituida de quatro pressupostos, a
saber: ambiguidade; refere-se a auséncia ou indeterminacdo das sugestdes sobre o
planejamento e a realizacdo do cuidado das criancas; falta de clareza, apontada
sobre como se recebem as informacdes acerca do tratamento da crianca; falta de
informacéo a respeito do diagndstico e da gravidade da doenca e imprevisibilidade,
refere-se a falta da habilidade em fazer previsdes diarias ou futuras a respeito da
sintomatologia da doenca. Estes pressupostos obtiveram valores de coeficientes
alpha de Cronbach 0.87, 0.81, 0.73, 0.72 respectivamente em estudo realizado por
Mishel (1997).

Sobre o0s quatro pressupostos utilizados na escala, Mishel (1984)
exemplifica para maior entendimento em como podem ser apresentados quando do
adoecimento de um filho(a). A ambiguidade pode ser vista quando é apresentado
aos pais uma diversidade de tratamentos para a crianga, sem que os pais tenham a

habilidade de distinguir entre eles. A falta de clareza pode ser relatada como a
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demora em apresentar ao pais uma certeza em um unico diagndéstico em seus filhos,
ou relutancia em fornecer explicacdes aprofundadas acerca da doenga, assim como
a dependéncia dos médicos pelos resultados de exames para o estabelecimento de
um didlogo com os familiares.

A literatura produzida utilizando-se as escalas de incerteza na doenca
explorou uma variedade de fatores como possiveis antecedentes. Estudos de
Braden (1990), mostraram que a gravidade/severidade da doenca é um forte preditor
de incerteza e que recorréncias ou recaidas, assim como rehospitalizacdes
aumentam os niveis de incerteza em familiares. Mishel (1997) concluiu em seu
estudo que baixos niveis de educacdo podem resultar em um maior nivel de
incerteza.

A literatura internacional ressalta, também, a importdncia do
reconhecimento da existéncia de incerteza em pais e nas criancas que apresentam
doencas crbnicas e das consequéncias para o cotidiano de ambos, reforcando a
necessidade de estudos voltados para publicos especificos, como é o caso de
criangcas com afec¢des neuroldgicas.

Em seu estudo Senger (2013) ressalta a importancia do desenvolvimento
do conhecimento sobre estresse em pais relacionado a adoecimento dos filhos, de
modo a possibilitar a exploracéo de intervencdes feitas por profissionais de saude de
modo a reduzir o impacto dos estressores na familia.

Sobre o0 assunto Sterken (1996) diz que as estratégias de adaptacéo sao
iniciadas de acordo com momentos de avaliacdo da prépria doenca e que incerteza
sobre os eventos € prejudicial por conta da falta de previsibilidade e reconhecimento
de padrdo entre os eventos. A presenca de tais eventos relacionados a doenca é
que leva a necessidade da criacdo de estratégias de adaptacdo para diminuir seu
efeito potencialmente prejudicial.

Fontes potenciais de incerteza em criangas doentes sao: medo da morte,
imprevisibilidade do tratamento e dos efeitos colaterais, sintomas néo especificos
que podem ser atribuidos a doenca ou ao tratamento, imprevisibilidade na
interrupcdo dos estudos e relagdes interpessoais e 0 risco de sequelas a longo
termo (STEWART et al, 2010).
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Stewart et al. (2010) concluiram que a incerteza levou criancas a
desenvolver sintomas negativos, interferindo na habilidade de adaptarem-se com
sucesso aos estressores e eventos adversos originados pela doenca. A presenca de
sintomas negativos potencializou negativamente a capacidade dessas criancas de
Se verem como criangas normais.

Ja em estudos de Sterken (1996) que retrataram a incerteza nos pais, viu-
se que esta advém principalmente da falta de clareza, de informacdes e de
previsibilidade da doenca de seus filhos e eventos relacionados a mesma.

A incerteza em pais de criancas doentes é capaz de reduzir a
potencialidade desses pais em confiarem em sua habilidade de avaliar com precisao
0 processo saude-doenca de suas criangas. A incerteza dos pais também interfere
na rotina familiar e limita a capacidade desses de proverem informag0es e suporte
gue iriam auxiliar a crianca a produzir seus proprios significados diante dos eventos
relacionados a doenca. Portanto, a incerteza dos pais promove um aumento da
possibilidade de incerteza dos filhos (STEWART et al, 2010).

Allen et al. (2010) afirmam que o funcionamento familiar e o suporte
percebido ao longo do processo de adoecimento, envolvendo informacdes de
prognéstico e gravidade influenciam o desenvolvimento da doenca e seus
resultados. Os autores acrescentam ainda a informagéo de que o estigma social, o
atraso no desenvolvimento e a incerteza na trajetéria da doenca sdo fontes de
grande estresse em pais de criancas com doencas que atrasem o desenvolvimento
ou apresentem debilidades fisicas, tais como algumas doencas neurolégicas
pediatricas.

A relacdo entre a incerteza da criangca e dos pais sugere que a incerteza
dos pais, além de afeta-los, pode limitar a confianca deles em cuidar da crianca,
tomar decisfes e realizar planejamentos, podendo gerar consequéncias emocionais
e sociais na crian¢ca (STEWART et al, 2010).

Senger (2013) afirma que pais de criancas com doencas crbnicas
desenvolvem, além dos tipicos papeis desenvolvidos, atividades e tarefas como
controle medicamentoso, coordenadores de cuidados dos filhos, advogados na
defesa das necessidades dos filhos, entre outras tarefas. A autora acrescenta ainda

gue multiplos estressores ndo devem ser subestimados a medida que sabemos que
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0s pais lidam diariamente com o processo do cuidado da crianca e com todo o
processo referente ao sistema de saude, enquanto possivelmente processam a
perda da crianca idealizada.

As principais necessidades percebidas pelos pais que auxiliariam no
processo de formacdo de significados para a doenca e seus eventos incluem:
informacéo sobre a condi¢cdo da crianca e do tratamento, guia e suporte na medida
em que 0s pais aprendem sobre a doenca e confianga neles mesmos, nos
profissionais, nos recursos disponiveis e na normalizagdo. Quando essas
necessidades séo atendidas durante o processo de adoecimento da criancga, 0s pais
sdo mais capazes de lidar com o estresse do adoecer (STERKEN, 1996).

Fisher (2001) relatou que pais de criangcas com doencas cronicas
necessitam de normalidade, certeza, controle dos eventos estressores, informacgéo e
parceria com os profissionais de saude, e que muitos pais usam a informacao
recebida como forma de reduzir incertezas, ganhar controle da situacao e fortalecer
a relagdo com os profissionais de saude.

Senger (2013) conclui em seu trabalho que entender os fatores
estressores e a ansiedade associada ao fato de ser pai ou mae de uma crianca com
doenca crdnica e aplicar as intervencdes apropriadas para reduzir estresse e
ansiedade, provavelmente melhorard a adaptagéo da crianca.

Apesar do largo uso da teoria, inclusive com pais de criangas com
doencas cronicas, vemos o diminuto numero de trabalhos que dao énfase na
guestdo da incerteza no cuidado de criancas com doencas neuroldgicas, doencas
essas comumente cercadas de davidas e associadas a certo grau de gravidade e/ou
sentimento de culpa por parte dos pais.

Thompson e Gustafson (1996) afirmam que algumas condicbes que
influenciam diretamente o ajuste psicoldégico nos pais de criangcas com doencas
cronicas seriam a raridade da doenca, a idade de inicio dos sintomas, a perda de
funcdo, o impacto na mobilidade, o prognostico da doenca em termos de
mortalidade, a predicdo de declinio funcional, o prejuizo na funcédo cognitiva, a
habilidade da criangca se comunicar, a visibilidade da doenca e quao diferente

fisicamente a crianca sera das demais.
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E possivel perceber entre as condi¢cdes listadas por Thompson e
Gustafson (1996) muitas das possiveis caracteristicas presentes em algumas
doencas cronicas neurolégicas pediatricas, por isso a importdncia do
reconhecimento da incerteza e ajuste psicologico de pais de criangas com tais
afeccoes.

Vé-se na teoria da incerteza a possibilidade para que os enfermeiros
reconhecam o0s prejuizos da falta de informacdo e de apoio dado aos pais de
criancas com afecgbes neuroldgicas, de modo a valorizar e utilizar a proximidade de
contato para reduzir tais incertezas.

A Mishel Uncertainty in lliness Scale — Parents/child form, também
intitulada Parents’ Perception of Uncertainty in lliness (PPUS), ainda ndo esta
disponivel no idioma portugués, e, portanto, despertou-se o interesse em traduzir e
adaptar culturalmente esta escala. Ao obter uma versdo em portugués a PPUS
podera ser utilizada com mées de criancas com afec¢cdes neurologicas no Brasil,
com o intuito de obter dados quantitativos que fornecerdo subsidios para avaliar o
impacto da incerteza na doenca, de forma a propor estratégias de melhoria.

Com isso tem-se o intuito de fortalecer os conhecimentos acerca de tal
problematica, possibilitando seu reconhecimento e consequentemente, o melhor
planejamento do enfermeiro que lida com tal clientela, na tentativa de que se
estabelecam parcerias com as familias e que estes possam ser agentes ativos no
processo de permitir ao familiar e ao doente a propria adaptacdo e formulacdo dos
seus proprios conceitos.

Espera-se que est estudo, utilizando a Teoria da Incerteza na Doenca,
possa alertar os enfermeiros acerca dos prejuizos e interferéncias que a falta de
informacdo ocasiona para pais de criancas com afeccdes neuroldgicas, e que a
atuacdo do profissional poderia reduzir o problema. Possibilitando, entdo, que os
enfermeiros valorizem o contato e a proximidade que tem com os familiares para
auxiliar nesse processo de adaptacdo. Acredita-se que este conhecimento pode
contribuir para que alguns comportamentos familiares sejam melhores
compreendidos na situacdo de hospitalizacdo do filho. Além disso, contribuird para

gue a assisténcia de enfermagem aos pais que acompanham integralmente o filho
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hospitalizado possam suprir as necessidades por meio de intervencdes mais efetivas

e gue minimizem incertezas e sofrimento.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral:

» Traduzir e adaptar culturalmente a Mishel Uncertainty in lllness Scale —

Parents/child form para o contexto brasileiro.

2.2 Objetivos Especificos

= Verificar a equivaléncia transcultural da traduc&o por meio da avaliacao
do nivel de concordancia dos juizes.

= Caracterizar a amostra quanto as caracteristicas sociodemogréficas e
clinicas.

Renata Sa Ferreira Brasileiro



29
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

3 ESTADO DA ARTE

3.1 Aplicagdo da Teoria da Incerteza na Doenga em estudos internacionais e
nacionais

Os estudos internacionais utilizando a teoria estdo voltados, em sua
maioria, para a oncologia. Porém, autores internacionais também utilizaram a teoria
em assuntos como a convulsao febril em criangas, adultos cardiopatas, adultos pos
transplante renal e/ou hepatico e gestantes. O uso da escala PPUS com afeccdes
neuroldgicas ainda é escasso. As pesquisas encontradas que se relacionavam com
0 pais de criancas com afeccBes cronicas ou pais de criancas com afeccbes
neuroldgicas encontram-se nos paragrafos que se seguem.

Ju et al. (2010) relatam em seu artigo a ansiedade gerada em maes de
criancas coreanas que haviam apresentado convulsédo febril devido as incertezas
das mesmas quanto ao evento. O artigo teve como objetivo identificar uma relacéo
direta entre as incertezas apresentadas pelas maes e 0s niveis de ansiedade
materna. A amostra foi constituida de 102 mdaes de criancas que haviam sido
admitidas em hospital geral apds diagnostico de convulsao febril. ApGs aplicacdo de
dois questionarios sobre ansiedade e sobre incerteza, a saber: State Anxiety
Inventory (SAl), originalmente publicado por Spielberger em 1972 e traduzido para o
coreano por Kim em 1978; e Parental Perception of Uncertainty Scale (PPUS),
originalmente publicada por Mishel em 1983 e traduzida para o coreano por Oh em
1997, e feita a correlacdo entre o itens. Entre as variaveis com significancia
estatistica (incerteza, frequéncia da convulsdo febril, renda familiar e informacéo
sobre convulsdo febril), o fator dominante encontrado foi a incerteza diante do
diagndstico.

Os autores utilizam a Teoria de Mishel e concluem que, se as méaes
conseguissem manejar com sucesso O estresse envolvido no internamento e
tratamento de uma crianca, elas poderiam fornecer um melhor suporte para a
crianga, e que os profissionais de saude deveriam estar atentos e sensibilizados
diante de tal situagao.

O estudo também traca a relacdo entre os valores encontrados na PPUS

das maes de criancas com convulsdo febril e estudos similares com maes de
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criancas diagnosticadas recentemente com doencas cronicas ou cancer em diversos
estagios. Apesar de diferentes graus de gravidade, as maes do estudo
apresentaram um grau de incerteza maior do que encontrado em estudo similar
realizado com mées de criangas recentemente diagnosticadas com cancer e menor
do que em méaes de criangas com doencas cronicas. O autor ressalta, no entanto,
gue outros fatores como informacdo sobre a doenca, grau de renda e escolaridade
das mées deferiram nos estudos, e estes fatores também estdo fortemente
relacionados ao grau de incerteza encontrado.

O artigo traz como conclusao final a necessidade da sensibilizacdo dos
profissionais de saude para as necessidades maternas, de informacao e de suporte
emocional, e sugere que materiais com informagBes sobre os diagnoésticos,
tratamento, plano de cuidados, severidade da doenca, sinais, sintomas e grupos de
apoio sejam fornecidos pelos profissionais.

Lin, Yeh e Mishel (2010) escreveram um artigo dando énfase na evolucao
do modelo tedrico de Mishel em criancas tailandesas. Os autores descrevem a
possibilidade de se analisar a incerteza na doenca de pais de criancas através da
Teoria de Incerteza na Doenca por um prisma direcionado ao poder catalisador para
as mudancas e crescimento pessoal gerado pela incerteza, e relacionar tal tema a
guestao da religiosidade tailandesa.

O estudo teve como propdsito analisar um modelo conceitual utilizando a
Teoria da Incerteza na Doenca em pais de criancas tailandesas com cancer. Foi
realizado com 205 méaes e 96 pais de 226 criancas com cancer, ja participantes de
outro estudo. Um estudo correlacional foi utilizado para tracar relacdo entre as
variaveis. A incerteza na doenca foi analisada por meio do questionario PPUS
versdo tailandesa, e o suporte social foi analisado por meio de instrumento
desenvolvido na Tailandia denominado Parental Coping Strategy Inventory.

O estudo teve como resultado que a incerteza dos pais e o apoio social
percebido pelos mesmos estavam associados ao crescimento pessoal desses, e que
0 suporte social estava relacionado diretamente a incerteza.

Entre as conclusdes, Lin, Yeh e Mishel (2010), sugerem gque a incerteza
tem um papel negativo em estratégias de superacao, tais como interacdo com outros

membros familiares, mas que a realizacao de tais estratégias pode ajudar esses pais
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na busca por superacdo, e que a busca da religiosidade nédo foi influenciada
diretamente pelo grau de incerteza apresentado pelos pais.

O estudo discute ainda que o suporte social recebido pelos pais pode
aumentar o crescimento pessoal desses pais, pois pode encorajar processos de
adaptacdo e diminuicdo da incerteza. Sobre o crescimento pessoal diante da
incerteza, os autores afirmam que os individuos conseguem, com o0 passar do
tempo, identificar beneficios na incerteza, e que viver com incerteza pode nao ter
impacto negativo na qualidade de vida dessas pessoas. Segundo os autores, viver
com incerteza pode gerar um sentimento de espontaneidade, fazendo com que as
pessoas aproveitam ao maximo cada momento do seu dia. Segundo Mishel (1997),
esse seria o crescimento através da incerteza.

A cultura do local onde o estudo foi realizado (Tailandia) traz um forte
aspecto que, segundo os autores, deve ser investigado em outros contextos e
culturas. Segundo os autores, a cultura tailandesa tende a aceitar a vida como ela
acontece, relacionando a incerteza como algo natural do ritmo da vida, o que pode
ter direcionado o estudo para que os pais, diante da incerteza em diversos graus,
nem sempre buscassem estratégias, a depender de avaliarem ou ndo a incerteza
como parte da vida.

Page, et al. (2012) tracam em seu estudo uma relacédo entre a incerteza
presente em pais e 0 surgimento de sintomas depressivos em criangas com doencas
cronicas, para observarem se haveria relacdo direta. Os autores citam diversos
estudos que também buscaram investigar a presenca de incerteza e de sintomas
relacionados a depressdo ou a ansiedade em adultos ou criancas, mas ressaltam
que tais estudos nao tracavam relacdo direta entre os dois objetos estudados. Os
estudiosos citam que, teoricamente, a relacdo perpassa diversos fatores, como
variaveis demograficas, caracteristicas da doenca e do adoecimento, e que cada
fator teria diferente impacto a depender da crianga, e consequentemente seu meio
familiar. E também afirmam que apenas recentemente estudos vem dando énfase
em outros fatores, que seria 0 ajuste e a compreensao dos pais.

O estudo em questéo foi realizado com 103 criangas e seus respectivos
pais, utilizando a escala de incerteza na doenca na versao para pais, e também na

versao para criangas, e a escala Children Depression Inventory de sintomas
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relativos a depressdo em criancas. Como resultados, o estudo conseguiu
demonstrar existir relacdo entre as duas variaveis, de forma que, segundo este, a
incerteza dos pais esté diretamente relacionada com a incerteza nas criancas que,
por sua vez, € diretamente proporcional ao surgimento de sinais e sintomas
depressivos nelas.

Os autores em questao sugerem, em suas conclusdes, a necessidade de
estudar quais seriam as causas dessa relacdo direta e indicam alguns possiveis
motivos, como, por exemplo, a incerteza pode ser demonstrada inconscientemente
pelos pais para a crianca, ou 0 comportamento materno muda diante da incerteza,
ocasionando atitudes super protetoras que podem estar relacionados a incerteza da
crianca ou ao sintoma depressivo apresentado.

McCormick (2002) realizou uma analise de conceito sobre a incerteza na
doenca com o0 objetivo de examinar o conceito e propor uma alternativa ao modelo
de incerteza. O autor relaciona outros conceitos ao conceito de Mishel, enfatizando
as diferencas. No conceito de Mishel, incerteza ndo esta diretamente relacionada a
um sentimento ou resultado emocional, enquanto em outros trabalhos incerteza é
um resultado emocional da falta de conhecimento.

A autora, em consonancia com outros autores supracitados, relata em
suas conclusbes que a incerteza na doengca vem sendo investigada na literatura
existente como relacionada ao surgimento de sentimentos negativos. Como
sugestéo, este indica estudos que possibilitem investigar o resultado de intervencdes
e qual o momento em que se deve realizar tais intervencdes. McCormick (2002)
sugere ainda que estudos sejam feitos com o intuito de verificar a existéncia de
relacdo entre suporte social e caracteristica da personalidade com a incerteza
apresentada ou quanto ao sentimento gerado pela existéncia da incerteza.

Artigo de Martinez, Ruiz e Gonzalez (2016) sobre a experiéncia do
diagnostico de fibromialgia em mulheres através da aplicacdo da Teoria da Incerteza
na Doenca, proposta por Mishel, teve como resultados a percepcdo de altos niveis
de incerteza relacionados ao processo de lidar com os sintomas, incerteza do
diagnéstico e complexidade do tratamento. No entanto, a habilidade de adaptar-se é
influenciada pelo suporte social, relacionamento com os profissionais de salude e a

ajuda de informacbOes recebidas em associacbes. O estudo realizado com 14

Renata Sa Ferreira Brasileiro



Tradugéo e Adaptacao Transcultural da Mishel Uncertainty in Illness Scale — >
Parents/child form

mulheres, entre 45 e 65 anos de idade e diagnostico de fibromialgia, concluiu que
profissionais de saude devem fornecer informacgdes claras sobre a patologia e que o
aumento de nivel de conhecimento sobre a doenca e uma melhor qualidade da
informacgéo sobre a doenca reduzem a taxa de ansiedade e incerteza na doenga. O
estudo traz como sugestdo a participacdo de profissionais de saude dentro de
centros de apoio e associacdes para evitar informacdes dubias e gerar um

conhecimento mais seguro e cientifico.

Artigo de Jeon e Park (2016) teve como objetivo examinar o efeito de uma
atividade educativa com multimidia na alteracdo em niveis de dor, incerteza,
ansiedade e depressdo em paciente pés histerectomia. A autora do estudo realizou
um estudo com grupo controle e realizacdo de pré e poés teste, utilizando-o para
avaliar o nivel de incerteza a escala de Mishel de incerteza na doenga em pacientes
que haviam recebido a atividade educativa com multimidia e os pacientes que
haviam recebido nivel de cuidado padrdo da equipe. A autora encontrou como
resultado a diminuicdo dos niveis de incerteza em pacientes expostos a atividade
educativa. A autora concluiu o quao € importante a realizacdo de atividades
educativas em pacientes internados, a fim de reduzir dor, ansiedade, incerteza e

depressao.

Os estudos a respeito da teoria sdo difundidos mundialmente, no entanto,
poucos autores brasileiros utilizam tal teoria. Foram encontrados apenas quatro
artigos utilizando-a no Brasil. Tais pesquisas encontram-se nos paragrafos que se
seguem.

Angelo, Moreira e Rodrigues (2010) realizaram um estudo com o objetivo
de identificar as necessidades da mae durante a internacdo do filho com cancer e
compreender como as incertezas diante da doenca configuram-se nesta experiéncia.
Esse estudo foi conduzido por meio de entrevistas semiestruturadas com dez maes
de criangas hospitalizadas em uma instituicdo especializada. Os resultados apontam
trés categorias descritivas das necessidades experienciadas pelas maes: (1)
necessidade de estar presente e acompanhar o tratamento, (2) necessidade de ser
amparada nos momentos de fraqueza e (3) necessidade de manter vinculo com a

familia. As necessidades da méae durante a internagdo da crianca com cancer tém
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carater multidimensional, e o reconhecimento delas € essencial para garantir a
criacdo de um contexto de cuidado que potencialize o papel da mae no suporte a
crianca enferma.

Os autores acima citados revelaram que a busca pelo conhecimento é
uma forma de preparacédo da mae para se sentir mais forte, confiante e apta a cuidar
do filho hospitalizado, sabendo lidar com os eventos inesperados e com a incerteza
gerada pela doenca. Os resultados fortalecem a questdo de que a necessidade de
informagdo se revela como um elemento fundamental para a mée durante a
hospitalizacdo da crianca. A mae demostra que € um ser ativo neste contexto,
buscando informacdes, questionando a equipe, solicitando ajuda e preparando-se
para ser informada sobre o estado da crianga. Neste sentido, a incerteza emerge em
contraponto a seguranca, considerada pela mae como algo fundamental para
assumir o tratamento junto ao filho e todas as suas demandas.

Zanchetta (2005) realizou um estudo bibliografico explorando a influéncia
da incerteza sobre o comportamento de busca de informagdo em saude. O estudo
analisou a incerteza na doenca, seja esta aguda ou crbnica, e a orientacédo pela
incerteza. Os resultados destacaram o significado cognitivo e o comportamento
guiado por desejos, motivacdo e desempenho. Concluiu-se que autoprotecao,
transicdo, transformagcdo ou transcendéncia justificam tal comportamento. Os
resultados contribuem para a pratica reflexiva e a incorporacao de teorias. O autor
incentiva que novas pesquisas sejam feitas utilizando teorias motivacionais com o
intuito de contribuir para redimensionar intervencdes educativas ou de sustentacao
do comportamento de saude.

Almeida et al. (2001) estudaram a Teoria da Incerteza na Doenca com
mulheres mastectomizadas. O estudo teve como objetivo identificar como as
mulheres com possibilidade de recorréncia de céancer de mama construiam o
significado dessa possibilidade. Foram entrevistadas 12 mulheres mastectomizadas
e a possibilidade da recorréncia se mostrou presente no espaco de vida de todas,
configurada pela incerteza vivida e representada nas unidades temaéticas
identificadas em seus depoimentos ao revelarem estar "vivendo com uma doenca

estigmatizante”, "convivendo com sentimento negativo" e "enfrentado preconceitos".
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Como resultado, os autores supracitados encontraram que viver com uma
doenca estigmatizante, conviver com sentimentos negativos e enfrentar preconceitos
significou para essas mulheres se depararem, constantemente, com incertezas e
possibilidades da recorréncia da doenga, momento em que se constatou a
importancia dos profissionais de saude, especialmente das enfermeiras, por
entenderem como as mulheres percebem a causa e o significado do cancer de
mama e suas formas de enfrentamento, com o fim de ajuda-las a explorar seus
sentimentos, expectativas e estratégias de ajustamento.

Apostolo et al. (2007) utilizaram a Teoria da Incerteza na Doenca,
relacionando-a com a motivacdo para o tratamento, em uma amostra de 62
diabéticos tipo 2. A avaliagdo e a relacdo entre essas variaveis foram feitas
utilizando a Escala de Incerteza na Doenca e a Escala de Motivacdo para o
Tratamento. Como resultado, os autores observaram que os diabéticos tipo 2
apresentaram baixo nivel de incerteza na doenca e elevada motivacdo para o
tratamento. A motivacao intrinseca é mais elevada do que a extrinseca. Existe uma
correlagdo negativa entre a incerteza face ao prognostico e ao tratamento e a
motivacado intrinseca para o tratamento. Os resultados sugerem que estes individuos
se encontram adaptados agindo em conformidade com os significados que eles
atribuem a doenca. A incerteza pode funcionar como ameaca, interferindo
negativamente na formulagéo de significados aos acontecimentos relacionados com
a doenca e com o processo de adaptacdo e motivacdo para adesdo ao tratamento.
A motivacdo intrinseca parece ser um aspecto fundamental para o sucesso do
tratamento.

Gondim e Carvalho (2012) em um estudo qualitativo com 12 maes,
objetivaram analisar a percepcdo materna quanto a incerteza na doenca de seus
filhos com paralisia cerebral, utilizando os pressupostos da Teoria da Incerteza na
Doenga, de Mishel. Nos achados, desvelaram-se 12 categorias tematicas: o
conhecimento da mae sobre o diagnostico do filho, a gravidade da doenca, o
momento do diagndstico, as implicacbes futuras, os planos para o futuro, a ajuda
nos cuidados ao filho, a melhora com o tratamento e medicac¢des, o recebimento de
explicagbes sobre a doenga, o conhecimento sobre o propdsito dos profissionais, a

presenca de davidas, as previsdes e as altera¢cdes no quadro de saude do filho.
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As autoras constataram que as mées apresentam muitos sentimentos de
incerteza quanto a patologia e ao futuro. Tais incertezas podem vir a ser reduzidas
mediante o apoio dos profissionais de saude, oportunizando um melhor manejo com
as maes, tirando suas duvidas, dando explicacbes sobre a patologia e todo o
processo de tratamento e, ainda, oferecendo oportunidade para um feedback quanto
a evolucéo da crianca. Estes aspectos servirdo como ferramenta para reduzir suas
davidas e, consequentemente, suas incertezas.

Alguns artigos utilizando a teoria de Mishel também mostraram-se
relevantes para a escolha da escala PPUS, proveniente da Teoria de Mishel, tais
como estudos relacionando a incerteza e a necessidade de educacéo voltadas para
0s pacientes, relacionando a incerteza aos niveis de dor e ansiedade e a também
necessidade de educacdo voltada aos pacientes e familiares, artigos estes que
fomentaram a busca por uma escala que pudesse ser utilizada em estudos
semelhantes no Brasil, de modo a verificar a necessidade de mais atividades

educativas para o bem estar do paciente e familiares.

3.2 Afeccdes neuroldgicas na infancia

Entre as afeccBes neuroldgicas pediatricas, optamos por dar enfoque na
paralisia cerebral, na hidrocefalia, e na microcefalia, visto que s&o afeccdes
neurolégicas com sequelas significativas, e de repercusséo importante no pais. Além
do exposto, tais afeccdes neuroldgicas foram as mais frequentes entre a populacéo
participante deste estudo. Portanto, opta-se por realizar um tépico acerca do assunto
de modo a facilitar a magnitude do quadro neuroldgico das criancas, levando a uma
melhor compreenséo, por parte dos leitores do estudo, sobre as possiveis incertezas
de mées e pais que convivem com esses diagndésticos, sinais, sintomas e tudo o que

cerca tais afec¢cdes em seus filhos.
3.2.1 Hidrocefalia

Segundo Rocha et al. (2015) a hidrocefalia é uma patologia definida pelo
aumento da quantidade de liquido cefalorraquidiano dentro da caixa craniana. Suas

repercussdes variam, podendo causar prejuizos nas habilidades motoras, na
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aprendizagem, na atencdo e no comportamento da crianca. Averys (2003)
complementa e especifica em sua definicdo de hidrocefalia as possiveis causas da
doenca, afirmando que hidrocefalia € uma quantidade aumentada de liquido cérebro
espinhal (LCE) dentro dos ventriculos, sob pressdo, como resultado de uma
obstrucéo a saida do liquido ou de uma superproducéo de LCE.

Em seu estudo, Macdonald et al (2007), apresenta os sinais clinicos da
hidrocefalia, como aumento excessivo do perimetro cefélico, fontanela anterior
cheia, apneia e bradicardia episodicas, letargia geral e anormalidades dos
movimentos oculares, podendo ocorrer também irritabilidade, hipertonia, vémitos e
sonoléncia, quando o aumento da pressao intracraniana acontece de forma brusca.

A hidrocefalia trata-se de uma condi¢do clinica prevalente em diferentes
populacdes, referida por Pinheiro (2013), como 0,5 a 2,5 a cada 1000 nascidos
vivos. Porém, para Cestari, Carvalho, Barbosa, Melo e Studart (2013) as
caracteristicas epidemioldgicas e distribuicdo dos varios tipos de hidrocefalia variam
em funcdo das diferencas geograficas e sociais, sendo a real incidéncia de dificil
acesso devido a divergéncias na definicdo etiologica.

Considerada uma doenca cronica, ela afeta as atividades de vida diaria
da crianca por um longo periodo, ou at¢é mesmo por toda a vida, causa
hospitalizagdo por periodos prolongados, e muitas vezes requer uso de dispositivos
especiais de adaptacdo (PINHEIRO, 2013).

Rocha et al (2015) acrescenta que causa impacto tanto na vida da
crianca, quanto na vida familiar, & medida que altera a dinamica familiar, podendo
frustrar ou adiar projetos, além de exigir mudancas de papeis familiares.

O diagnéstico pode ser realizado no periodo pré-natal, através de
ultrassonografias e confirmado ap6és o nascimento, com exames de ressonancia
magnética ou tomografia, além da observacdo do aumento do perimetro cefélico
(PINHEIRO, 2013).

Acerca do prognostico, Pinheiro (2013), afirma que algumas criancas
poderdo apresentar evolucdo favoravel e apresentar o desenvolvimento normal,
entretanto, outras, por terem maior comprometimento neuroldgico, precisardo ser
submetidas a cirurgias para correcdo de problemas, como cirurgias oftalmoldgicas,

gastrostomias, colocacao de valvulas e outras. Este progndstico esta intimamente
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relacionado com as etiologias, com a precocidade do tratamento e com influencias
de complicacdes cirdrgicas, assim como com anormalidades do sistema nervoso
central, como encefalocele, mielomeningocele, entre outras.

Pinheiro (2012) também ressalta que, além disso, as criancas deverao
manter o tratamento por longo tempo, ou mesmo permanentemente, gerando uma
situacdo que pode ser desgastante para os pais, tanto em termos de cansaco fisico,
guanto no emocional e no financeiro.

De Aquino, Carelli, Borges Neto, e Pereira (2006) apresentam estatisticas
em seu estudo sobre a necessidade de re-hospitalizacdo, re-internacdo ou
complicacBes devido a cirurgia de insercdo da valvula, afirmando que 30% a 40%
das criancas vao requerer no minimo uma revisao no primeiro ano de vida, 15% a
20% necessitardo de varias revisdes e 85% necessitardo no minimo de uma revisao
durante os primeiros 10 anos.

Em estudo de Oliveira et al (2013) com 54 criancas com hidrocefalia, o
namero de cirurgias variou entre uma a sete cirurgias por crianca e 59,3% das
criancas apresentava sequela neurolégica, estando a presenca de sequela
significativamente relacionada ao numero de cirurgias a que a crianca foi submetida,
fato esse importante a ser discutido e esclarecido quando da abordagem da familia,
sobre a possibilidade e frequéncia de novas cirurgias, assim como possiveis
sequelas.

Sobre a conversa com os familiares, Pinheiro (2013), orienta que durante
o aconselhamento com os pais deve-se explicar, claramente, que a doenca possui
dois tipos de processos: aquele que é tratavel pela intervencéo neurocirdrgica, como
a derivacao ventriculo peritoneal ou derivagdo ventricular externa, e aquele que nao
sera modificado pela intervencdo. E acrescenta que isso possibilita ao profissional
declarar que a derivacdo pode ser absolutamente necessaria para tratar o problema,

mas que talvez ndo seja suficiente para corrigir todo o problema neuroldgico.
3.2.2 Paralisia cerebral

O termo paralisia cerebral (PC) descreve um conjunto ndo progressivo de
desordens do desenvolvimento, movimento e da postura, secundarios a lesdes ou

anomalias decorrentes do encéfalo em fase inicial de seu desenvolvimento, com
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varios tipos e graus de comprometimento motor (TOLEDO, PEREIRA, VINHAES,
LOPES, NOGUEIRA, 2015, e CHIRSTOFOLETTI, HYGASI, GODOQY, 2007).

Chirstofoletti, Hygasi e Godoy (2007) também acrescentam a sua
definicBo que a paralisia cerebral pode estar associada a déficits sensoriais e
cognitivos.

De acordo com a Rotta (2001) o termo engloba um disturbio de postura e
movimento persistente, causado por uma lesdo no sistema nervoso em
desenvolvimento, antes, durante, ou ap0s 0 nascimento, por fatores endégenos ou
exdgenos, cujas diferentes proporcdes estao presentes em todos 0s casos.

Lima, Furlan, Santos, Barreros, Adao e Carvalho (2015) afirmam que a
PC tem sua incidéncia estimada em 1,5 a 2,5 para cada 1000 nascidos vivos nos
paises desenvolvidos e de 7 para cada 1000 nascidos vivos em paises em
desenvolvimento.

Oliveira, Garotti e Sa (2008) afirmam que a PC tem apresentado cerca de
30 a 40 mil novos casos por ano. Sendo, portanto, uma doenca neuroldgica
pediatrica importante.

Cury e Brandao (2011) discorrem sobre outro aspecto importante da PC:
as limitacdes que a enfermidade trara para a vida da crianca. Sobre isso, afirmam
que as desordens motoras causam limitacdes das atividades de vida diarias, e além
do comprometimento motor, os individuos com paralisia cerebral podem apresentar
outros problemas associados, tais como deficiéncia visual, auditiva, mental,
dificuldades de aprendizagem, alteragcbes na funcdo sensorial, disturbios da
percepcdo, problemas comportamentais, déficit de comunicacdo e a presenca de
crises convulsivas.

Corroborando com o discutido por Cury e Brandao, Moura et al (2007)
afirmam que de 25% a 40% das criancas com PC apresentam crises convulsivas.
Parcela grande das criancas ter4 também crises convulsivas como fator gerador de
incerteza em pais e maes, ja que a mesma apresenta recorréncia ao longo da vida e
pode ter o controle medicamentoso dificultado por outras condigdes.

Acerca do prognostico da crianca com PC, Toledo, Pereira, Vinhaes,

Lopes e Nogueira (2015) afirmam que o grau do comprometimento motor e a
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presenca de distirbios associados sdo 0s principais fatores que determinam o
prognéstico da crianca com PC.
Martinez, Souza e Blascovi-Assis (2013) em seu estudo com pais e maes
de criangcas com PC concluem que o desempenho funcional da crianca com PC é
influenciado pelos pais e/ou cuidador por meio da orientacdo dada a eles de como
assisti-la. Acrescentando ainda que um programa de intervencdo com propostas
para estimulacdo das criangas e jovens pode colaborar para 0 aumento dos escores
em mobilidade, autocuidado e funcdo social, pois se espera que uma maior
participacdo nas atividades melhore o desempenho e a qualidade de vida.
Portanto, o profissional em contato com essa clientela deve estar
preparado para orientar, prestar esclarecimentos e tirar duvidas dos pais e
cuidadores, de modo a ndo somente reduzir a incerteza, mas também colaborar

para a melhora do desenvolvimento funcional da crianca.
3.2.3 Microcefalia

A microcefalia € uma malformacdo congénita em que o cérebro nao se
desenvolve de maneira adequada. E caracterizado por um perimetro cefalico inferior
ao esperado para a idade e sexo, e dependendo da sua etiologia, pode ser
associado a malformacdes estruturais ou ser secundaria a causas diversas.
(BRASIL, 2016 e SA 2013 E REIS 2012).

Segundo o Ministério da Salde, em seu protocolo de vigilancia e resposta
a ocorréncia de microcefalia e/ou alteracbes do sistema nervoso central a
microcefalia se caracteriza pela medida do cranio, realizada por meio da verificacéo
do perimetro cefalico, que se apresente menor que menos dois ( -2) desvios-
padrbes abaixo da média especifica para o sexo e a idade gestacional (BRASIL,
2016).

Reis (2012) detalha ainda que a microcefalia decorre de uma producao
baixa de neurbnios durante a fase embrionaria, que pode ou ndo estar associada a
alteracdes estruturais. As causas da microcefalia podem ser: genética ou atravées de
insultos por infecgéo, toxicidade, problemas circulatorios e uso de drogas que ocorre
durante a gestacdo ou mesmo precocemente na vida pos-natal. Em geral, a

microcefalia estd associada a outras anormalidades cerebrais.

Renata Sa Ferreira Brasileiro



41
Tradugéo e Adaptacao Transcultural da Mishel Uncertainty in Illness Scale —
Parents/child form

Embora haja muitas causas de microcefalia, as anormalidades da
migracdo neural durante o desenvolvimento fetal, como heterotopias de células
neurais e desarranjos da citoarquitetura, sdo encontrados em muitos cérebros (SA,
2013).

Porém, é valido salientar que a ocorréncia de microcefalia, por si s0, ndo
significa que ocorram alteracdes motoras ou mentais. Criancas com perimetro
cefalico abaixo da média podem ser cognitivamente normais, sobretudo se a
microcefalia for de origem familiar. No entanto, o0 comprometimento cognitivo ocorre
em cerca de 90% dos casos (BRASIL, 2016).

Sobre as repercussdes da microcefalia, Reis (2012), afirma que estas sao
distintas, estando essencialmente dependentes do insuficiente desenvolvimento do
cérebro, ndo obstante este seja diretamente provocado por um defeito no
desenvolvimento embrionario ou consequéncia da sua impossibilidade em se
expandir, como normalmente ocorre durante a primeira infancia. A microcefalia
primaria costuma provocar hipertonia muscular generalizada, paralisia, crises
convulsivas e atraso mental. Enquanto as consequéncias da microcefalia secundaria
dependem do tipo e gravidade da malformacéo.

O protocolo de atencdo a saude e resposta a ocorréncia de microcefalia
relacionada a infec¢éo pelo virus zika (2016) corrobora Reis (2012) ao afirmar que a
maioria dos casos de microcefalia € acompanhada de alteragbes motoras e
cognitivas que variam de acordo com o grau de acometimento cerebral. E
acrescenta ao informar que, em geral, as criangas apresentam atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor com acometimento motor e cognitivo relevante e,
em alguns casos, as funcdes sensitivas (audicdo e visdo) também sdao
comprometidas.

Em seu estudo, SA (2013) afirma que a microcefalia se subdivide em dois
grupos principais: microcefalia primaria (genética) e secundaria (ndo genética), e
salienta que um diagnostico preciso € importante para o aconselhamento genético e
predicdo das gestacdes futuras.

Quanto a classificacdo da microcefalia em primaria e secundaria,
abordada também por Sa (2013), Reis (2012), afirma que a microcefalia primaria

compreende as situacbes em que O cérebro € pequeno e ndo completou seu
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desenvolvimento embrionario normal devido a fatores genéticos, cromossémicos e
malformativos ou devido ao efeito de patologias ambientais intra Gtero. Reis (2012)
acrescenta que a microcefalia secundaria implica que o cérebro completou seu
desenvolvimento embrionario normal, mas depois sofreu um dano difuso e alterou-
se seu crescimento evolutivo. Neste segundo tipo incluem-se 0S processos
vasculares finais pré-natais tardios, patologia perinatal diversa e doencas sistémicas

pdés-natais.
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4 METODOLOGIA

4.1 Delineamento

Trata-se de um estudo metodolégico com abordagem quantitativa. A
pesquisa metodoldgica procura elaborar, validar e avaliar instrumentos, os quais
devem ser confidveis, de maneira que possam ser utilizados por outros
pesquisadores, incluindo assim, alguns passos, tais como: definicdo do construto,
elaboracdo dos itens do instrumento e avaliacdo psicométrica (testes de
confiabilidade e validade). Esses procedimentos diferem de acordo com o0 uso,
propasito e fase de evolucéo do instrumento (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).

Nessa pesquisa foi realizada a traducdo e adaptacdo da escala Mishel
Uncertainty in lliness Scale — Parents/child form do inglés para o portugués, no
contexto brasileiro, visto que esse instrumento ainda n&o fora traduzido para o

portugués do Brasil.

A versao pais e filhos (PPUS) é baseada em quatro dominios. Mishel
realizou a andlise da confiabilidade da mesma em 1981. O primeiro dominio refere-
se a ambiguidade, ou seja, a auséncia ou indeterminacdo das sugestfes sobre o
planejamento e a realizacao do cuidado da crianca. O fator referente a ambiguidade

€ analisado por 13 itens e tem coeficiente alpha de 0.87.

O segundo é referente a falta de clareza com que se recebem as
informacdes sobre o tratamento da crianca. O fator referente a falta de clareza é
analisado por nove itens e tem coeficiente alpha de 0.81. Ja o terceiro, faz mencao a
falta da informacdo a respeito do diagnostico e da gravidade da doenca. O fator
referente a falta de informacéo a respeito do diagnéstico e da gravidade da doenca é
avaliado por cinco itens e tem coeficiente alpha de 0.73. Por ultimo, o quarto, a
imprevisibilidade, refere-se a falta da habilidade em fazer previsbes diarias ou
futuras a respeito da sintomatologia da doenca. Este fator é avaliado por quatro itens
e tem coeficiente alpha de 0.72.

O modelo de quatro dominios tem sido mantido desde que suas

subescalas e a escala total tem se mostrado consistente nas analises de
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confiabilidade. A escala tem mantido coeficientes alpha entre moderados a altos em
estudos posteriores (a de 0.81 a 0.93) (MISHEL, 1997).
O padréo de resposta da escala € apresentada no formato de Escala de
Likert, distribuidos em Strongly Agree (5), Agree (4), Undecided (3), Disagree (2), e
Strongly Disagree(1), apresentando 31 itens no total. A pontuacdo pode ser obtida
para cada fator explicitado acima (ambiguidade, falta de clareza, falta de informacéo
e imprevisibilidade) ou pode ser obtida para a escala total. A PPUS é pontuada de
forma que quanto maior a pontuacdo, maior a incerteza. No entanto, € importante
salientar que algumas afirmacfes da escala tem pontuacdo inversa. Os itens
escolhidos pela autora para apresentarem pontuacao inversa sao: 6, 9, 11, 19, 23,
25, 27, 28, 29, 30, 31. Os 31 itens se distribuem nos fatores conforme quadro

abaixo.

Quadro 1: Destribuicao dos itens de acordo com os fatores da Mishel Uncertainty in

lliness Scale — Parents/child form

Fator avaliado Itens Pontuacao
Ambiguidade 3,4,8,13, 15, 16, 17, 18, 20, 21, 22, 24,25 | 13 a 65
Falta de clareza 2,5,6,7,9, 10, 14, 29, 31 9a45
Falta de informacéo | 1, 12, 26, 28, 30 5a25
Imprevisibilidade 11, 19, 23, 27 4a?20

4.2 Traducgao e Adaptacéo da Escala

Existem diferentes trabalhos com propostas de metodologia para a
realizacdo de uma traducdo e adaptacdo cultural de instrumentos, tais como
escalas. Entre as metodologias mais reconhecidas na literatura brasileira temos as
metodologias propostas por Guilhermin, Bombardier e Beaton em 1993, Herdman,
Fox-Rushby e Badia em 1998, Beaton et al 2000 e Beaton, Bombardier, Guillermin
et. al. 2007 (REICHENHEI, MORAES, 2007).

Os procedimentos de traducdo e adaptacdo transcultural da escala
seguiram 0s passos propostos por Beaton, Bombardier; Guillermin et.al. (2007), que

compreenderam cinco fases: traduc¢do inicial, sintese da traducgéo, tradugéo de volta

Renata Sa Ferreira Brasileiro



Tradugéo e Adaptacao Transcultural da Mishel Uncertainty in Illness Scale — *
Parents/child form
a lingua original (back translation), revisdo por comité de juizes e, por fim, pré-teste
da verséo final.

A autorizacdo dos autores principais da escala é altamente recomendavel
e necessaria, atendendo as questfes éticas que regem toda e qualquer pesquisa
cientifica (PASQUALI et al, 2010).

A autorizacdo para uso da escala foi obtida por meio de correio eletronico,
enviado a autora principal da Mishel Uncertainty in Iliness Scale — Parents/child form,
Merle Mishel, que respondeu autorizando a traducdo da escala e também forneceu
material sobre a escala de modo a facilitar a compreensédo. Ao final do processo de
traducdo, a escala e os dados desta pesquisa serdo enviados para a autora,
conforme solicitado.

Detalhadamente, o estudo ocorreu conforme o fluxograma apresentado

na Figura 1.

Tradugéo e Adaptacdo da Mishel Uncertainty in Iliness Scale — Parents/child form
-

Tradutqr 1(T1) ) Tradutor 2 (T2)
Tradugdo Inglés- Portugués 1 Tradugdo Inglés- Portugués 2

Tradutor 3 (T12) Sintese das Traducdes
Tradutor 4 (BT1) Tradutor 5 (BT2)
Back translation Portugués-Inglés Back translation Portugués-Inglés
1 2

Versao Original da PPUS + T1 + T2 + T12 + BT1 + BT2 + Instrumento de validacdo pelos
juizes com itens para a andlise da equivaléncia semantica, idiomatica, cultural e conceitual da

escala.
Equivaléncia Reunl_ap do E_ql_uva!e_nCIa
A Comité de idiomatica,
Semantica " .
Adaptacao experimental
Cultural -5 juizes e conceitual

Versao pré-final
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Pré-Teste - Aplicacdo da Versao pré-final

-

Versdo Final da Mishel Uncertainty in Iliness Scale — Parents/child form

Figura 1 - Representacéo grafica das etapas do protocolo de traducdo e adaptacéo transcultural.
Fonte: Beaton et al., 2007.

4.2.1 Etapa |. Traducgdo Inicial

A primeira fase é a traducdo independente para o idioma portugués de
dois tradutores bilingues, brasileiros e com dominio da lingua inglesa. Seguindo
Beaton, et al. (2007), os dois tradutores deverdo ter perfis diferentes. O primeiro
tradutor (T1) devera ser da area da saude, com fluéncia na lingua inglesa e ndo sera
informado sobre os objetivos da tradugdo. O segundo tradutor (T2) devera ser
informado sobre os objetivos da traducdo e ndo deverd ser da area da saude.

Seguindo o solicitado, os dois tradutores dessa fase tiveram perfis
diferentes. O primeiro tradutor, T1, é da area da saude com fluéncia em inglés, tendo
morado no Canad4, e ndo foi informada sobre os objetivos da traducdo. O segundo
tradutor, T2, ndo é da area da saude, com fluéncia no inglés, morou no Estados
Unidos, e foi informado sobre os objetivos da traducéo.

Cada tradutor elaborou um relatério sobre o processo de traducéo,
explicitando dificuldades encontradas, relatando outras possibilidades de traducéo
para itens especificos e escolhas de palavras para possibilitar uma linguagem

informal e clara.

4.2.2 Etapa ll. Sintese das Traduc¢bes

Como forma de elaborar uma sintese das duas traducfes e gerar uma
versao imparcial, uma terceira pessoa foi adicionada a equipe para ser mediador nas
discussbes e diferencas de traducédo, produzindo uma documentacdo escrita do
processo. Sendo entdo produzida a sintese de T1 e T2, uma nova versao (T12). A
responsavel pelo processo de sintese e documentacdo do processo, ndo era da
area da saude, tratando-se de uma jornalista, acostumada a diariamente mediar
discussbes e documentar tais processos, com habilidade no processo de edicdo de

textos de modo a construir um texto coeso e de facil compreensao.
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4.2.3 Etapa lll. Traducéo de volta ao idioma original (back translation)

Diante da verséo traduzida do questionario (T12) obtida na etapa anterior,
a mesma foi traduzida para o idioma original por meio de um procedimento
considerado cego, ou seja, os tradutores ndo tiveram acesso a versdo em inglés
(original) da escala, sendo produzido, portanto, duas versdes de T12, a BT1 e BT2.
Beaton et al (2007) recomenda que os dois tradutores responséveis pela back
translation sejam bilingues, tendo o inglés como sua lingua materna, ndo tenham
sido informados dos conceitos explorados e ndo tenham formagdo na area da
saude. Os participantes dessa etapa sdo americanos que trabalham no Brasil como
professores de inglés, n&o foram informados dos conceitos explorados,
desconheciam a escala original e ndo tem formacao na area da saude.

Este € um método que permite verificar a existéncia de disparidades

conceituais ocorridas no processo de tradugéo.

4.2.4 Etapa IV. Revisao por um Comité

Um comité de 5 juizes analisou todas as versfes produzidas e elaborou
uma versdo pré-final, na qual avaliou a equivaléncia semantica, idiomatica,
experimental e conceitual.

A escolha dos juizes foi feita de modo a permitir uma composicdo que
seja competente para avaliar as fases metodoldgicas, avaliar disparidades entre as
versdes produzidas, mudancas de sentido e analisar conteddo considerando a
populacao alvo e suas peculiaridades.

Coube ao comité de juizes a tomada de decisfes relativas a finalizacao
dos instrumentos traduzidos, incluindo todos 0s seus aspectos: itens, instrucdes e
formato das respostas (BEATON et al., 2007).

O comité de juizes foi composto de cinco juizes que obtiveram duas ou

mais das seguintes caracteristicas:

e Profissional de saude (priorizando a escolha de enfermeiros) com
experiéncia pratica e/ou pesquisador na area de saude da neurologia,
na area de teorias de enfermagem ou na area de saude da crianga;

¢ Profissional com fluéncia no idioma inglés e portugués;
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e Profissional de saude com experiéncia em estudos metodolégicos, em
especial estudos de traducao, adaptacao e validacdo de escalas;
e Profissional da area da linguistica com amplo conhecimento gramatical

e analise de compreensao textual;

A partir dos critérios elaborados o comité de juizes foi composto por cinco (5)

integrantes, que tinham como caracteristicas:

Cinco juizes com dominio do inglés e do portugués;

Quatro juizes com experiéncia em estudos de traducdo e adaptacdo
transcultural, comprovada por publicacdo de trabalhos cientificos com este
assunto, portanto especialistas no método;

Dois juizes com experiéncia em estudos abordando a tematica da
enfermagem neurolégica pediatrica ou enfermagem pediatrica, portanto
especialistas nas tematicas;

Um juiz com experiéncia prévia em estudos utilizando a Teoria de Mishel de
Incerteza na Doenga;

Um juiz com experiéncia como enfermeira assistencial na area da neurologia
e experiéncia na docéncia na area da neurologia (especialista na teméatica);
Um juiz com experiéncia em analise gramatical e andlise de compreensao
textual;

Nesta fase de revisdo, cada membro do comité teve o papel de consolidar

todas as versdes e os componentes do questionario. Cada um dos juizes recebeu 0s

seguintes documentos: 1. Versdo Original da Parents' Perception of Uncertainty in

lliness Scale; 2. Diagrama com a sintese do protocolo de traducdo; 3.Todas as

versOes traduzidas — tradugbes e back-translations (T1, T2, T12, BT1, BT2); 4.

Termo de consentimento livre e esclarecido.

Além dos instrumentos ha pouco citados, foi enviado ao comité aspectos

a serem avaliados, através de um instrumento contendo as orientagdes para que

procedessem a avaliacdo da escala acerca das seguintes equivaléncias, a saber:

e A equivaléncia semantica refere-se a correspondéncia do significado
das palavras e fundamenta-se na avaliacdo gramatical e do vocabulario

utilizado. Deve-se julgar: as palavras da verséo traduzida apresentam o
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mesmo significado da versdo original? Pois algumas palavras de um
idioma podem n&o possuir traducdo adequada para outro idioma;

e A equivaléncia idiomatica refere-se aos coloquialismos e expressodes
idiomaticas, que geralmente sdo termos dificeis de traduzir e podem,
portanto, prejudicar a compreensdo. Logo, devem ser formuladas
expressdes equivalentes no idioma da verséo traduzida,;

e A equivaléncia experimental refere-se a correspondéncia dos
termos/palavras com a realidade cultural do pais da versado traduzida.
As situagcbes abordadas pelos itens dos instrumentos devem ser
compativeis com o contexto cultural e com a experiéncia de vida da
populacado a qual o instrumento traduzido se destina.

e A equivaléncia conceitual refere-se a coeréncia do item traduzido com
aquilo que se propde a medir, a partir do conceito explorado na verséo
original. Destina-se a verificar se as palavras/expressfes possuem
significado conceitual semelhante, pois determinados conceitos
abordados pelos itens do instrumento original podem ter significado

diferente em outra cultura.

O comité enviou a andlise do material e reuniu-se individualmente com a
pesquisadora, apontando questionamentos e discutindo cada item que concordava
parcialmente ou discordava. A pesquisadora reuniu o material da analise do comité e
reenviou para cada integrante do comité os itens a serem discutidos e que haviam
suscitado duvida em reunides individuais, explicitando a problematica levantada,
sugestdes e esclarecimentos para cada um dos itens. Apds discussdo no comité e
adocdo de consenso entre os membros, foi realizada a formulacdo da versdo pré-

final com as consideracfes dos juizes.

4.2.5 Etapa V. Pré-teste da verséao pré-final

A fase final do processo de adaptacdo transcultural € o pré-teste. Nesta
fase, o pesquisador deve administrar o instrumento-piloto a um grupo de pessoas
que sado semelhantes aquelas que serdo estudadas na investigacdo maior. O

propoésito desta analise consiste em determinar a qualidade do instrumento como um
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todo, bem como a capacidade de cada item para discriminar as pessoas que
respondem (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001).
Na ocasido do pré-teste, foi aplicado um instrumento para coleta de dados

sociodemogréficos e clinicos, com a intencdo de caracterizar a amostra.
4.3 Local do estudo

O local da aplicacdo da escala na fase de pré-teste foi o hospital Albert
Sabin, localizado na cidade de Fortaleza-CE e o Complexo Hospitalar da
Universidade Federal do Ceara.

O hospital Albert Sabin é um hospital publico, terciario, de referéncia no
atendimento pediatrico, em todas as areas de especializacdo, além de funcionar
como campo de ensino e pesquisa. Possui ambulatério de dermatologia,
gastroenterologia, neurologia, ortopedia, endocrinologia, pneumonia, oftalmologia,
otorrinolaringologia, oncologia e reumatologia. O Hospital possui ainda um dos
maiores centros de neonatologia e pediatria de Fortaleza, distribuidos em unidade
por especialidade. Destacamos entre as unidades do hospital o Nacleo de Apoio a
Vida Infantil (NAVI), unidade escolhida para realizar a pesquisa.

O NAVI é formado por uma equipe inter e multidisciplinar, especializada
no acompanhamento e desenvolvimento infantil constituida por pediatria,
neuropediatria, assistente social, psicologo, fisioterapeuta, fonoaudiélogo,
enfermeiro e terapeuta ocupacional.

No nucleo sdo acompanhadas as criancas hascidas com risco de
apresentar distlrbios neuroldgicos. As patologias mais recorrentes nesse setor sao
epilepsia, paralisia cerebral, sindromes genéticas, hidrocefalia, espinha bifida,
miopatias, deficiéncias sensoriais (visuais e auditivas) e malformagcbes (NUNES E
GHERPELLI , 2012).

O complexo hospitalar da UFC foi escolhido também como local de
aplicacéo do pré-teste da escala por abrigar o Nacleo de Tratamento e Estimulacéo
Precoce (NUTEP), que é uma instituicAo sem fins lucrativos criada em 1987 e que
funciona como um programa de extensdo da Faculdade de Medicina da UFC,

atuando como centro de referéncia no municipio de Fortaleza para o atendimento de
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criancas que estejam sob o risco de apresentar disturbios no desenvolvimento
neuropsicomotor e sensorial ou com patologias ja definidas.

Atualmente sdo atendidas criancas de zero a doze anos de idade e suas
respectivas familias, com servicos de enfermagem, neurologia infantil, pediatria,
oftalmologia, otorrinolaringologia, ortopedia, psicologia da crianca e da familia,
fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, servico de audiologia, comunicacéo
alternativa, estimulacédo auditiva, estimulacdo visual, servico social e oficinas de

adaptacdes e mobiliarios adaptados em PVC.

4.4 Populacdo e amostra

Em relacdo a traducdo e adaptacdo cultural, a amostra constituiu-se de
cinco tradutores e cinco juizes, conforme preconizado por Beaton et al. (2007).

O tamanho amostral do pré-teste foi de 35 adultos com filhos com
afeccdes neuroldgicas, tendo em vista que Beaton et.al. (2007), sugerem uma
amostra de 30 a 40 para esta fase de pré-teste, tendo sido 30 realizados no Hospital
Albert Sabin e 5 no NUTEP.

Para a selecdo da amostra foram utilizados os seguintes critérios: ter filho
com diagndstico de afeccdo neuroldgica, ser maior de 18 anos devido aos aspectos
legais, estar sem prejuizo cognitivo, isto €, apresentar condi¢cdes clinicas de
responder aos questionamentos. Os critérios de exclusdo foram aqueles com
incapacidade em responder aos questionamentos. Desta forma, os critérios de
descontinuidade do estudo foram: desisténcia da participacdo da pesquisa apdés o

inicio da coleta e falecimento no transcorrer do estudo.
4.5 Coleta de dados

Apds o desenvolvimento das etapas anteriores (traducdo, sintese, back
translation e analise por um comité de juizes), ocorreu a etapa de pré-teste, que
aconteceu no més de abril nos locais de estudo descritos.

A coleta de dados foi realizada com a aplicagdo de um formulario
(apéndice P) que abordava dados sociodemograficos e a versao pré-final da escala

(apéndice K).
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A coordenacao dos locais de estudos foi contatada previamente para
autorizar a coleta de dados no local, realizada pela pesquisadora com auxilio de
duas alunas de enfermagem, previamente treinadas pela pesquisadora para tal
atribuigéo.

No intuito de minimizar desconfortos, todas as participantes do estudo
foram explicitadas sobre o propésito de avaliar a percepcdo e compreensao
individual dos itens da escala, ndo havendo, portanto, respostas corretas ou erradas,
bem como resultados desejados, e sim a tentativa de testar se o instrumento era
compreensivel.

No local de coleta de dados, a amostra foi realizada com pessoas com
filhos com afec¢do neurologica, assinando o termo de consentimento livre e
esclarecido (TCLE). Os participantes responderam ao instrumento e tiveram
liberdade para comentar a interpretacdo dos itens, tendo a oportunidade de dar
sugestbes que pudessem melhorar a compreensdo dos itens. Foi explicitado ao
iniciar a coleta de dados que ndo haveria resposta certa ou errada. Apds essa etapa,
foram feitos os ajustes necessarios da Mishel Uncertainty in lliness Scale —

Parents/child form.
4.6 Andlise dos dados

Os dados obtidos em cada etapa de tradugcédo e adaptacéo transcultural
(traducdo inicial, sintese das traducdes, back translation e comité de juizes) foram

apresentados em quadros e analisados de forma descritiva.

Utilizou-se como testes estatisticos para a analise do processo de
traducdo e adaptacao transcultural o Coeficiente de Kappa, para mensurar e avaliar
as respostas dos juizes, assim como o Coeficiente de Correlacdo Intraclasse
(Intraclass Correlation Coefficient — ICC) para verificar a homogeneidade das

respostas e auxiliar na interpretacéo da proporgao de variabilidade delas.

O Coeficiente de Kappa € um teste estatistico, também conhecido como
Andlise de Concordancia, utilizado para determinar o grau de precisdo e

confiabilidade dos métodos, presente em muitos estudos para avaliar nivel de
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concordancia entre os juizes quanto a traducdo de um instrumento, conforme visto

em trabalhos como Campos (2015) e Coelho (2015).

O Coeficiente de Correlacao Intraclasse (Intraclass Correlation Coefficient
— ICC), é uma das ferramentas estatisticas mais utilizadas para a mensuracdo a
confiabilidade de medidas. O ICC é adequado para mensurar a homogeneidade de

duas ou mais medidas e é interpretado como a propor¢cdo da variabilidade total
atribuida ao objeto medido (SHROUT; FLEISS, 1977).

Foi considerado um nivel de significancia de 5% (p < 0,05) para ambos os
coeficientes.

O perfil sociodemogréfico dos participantes do pré-teste foi compilado por
meio de um software estatistico Statical Package for the Social Sciences (SPSS)
versdo 19.0 e apresentado em forma de tabela e também analisado de forma
descritiva com nuameros absolutos e relativos para facilitar o entendimento e
comparacao com a literatura atual.

O resultado individual do pré-teste com as participantes foi analisado de
forma descritiva, j& que se trata da compreensdo do enunciado e demais itens da
escala.

Estudos de traducdo e adaptacdo de escalas brasileiras com a utilizagéo
da metodologia descrita por Beaton et al (2007), tais como o estudo de Campos
(2015), vem realizando a validacdo de contetdo através do calculo do indice de
Validacdo de Conteudo (IVC) por um grupo de especialistas apds a V etapa do

processo de traducéo.

Conforme Alexandre e Coluci (2011) um instrumento para ser
considerado valido e pronto para uso deve ser avaliado sobre suas qualidades. Os
mais importantes atributos desses instrumentos s&o: validade, confiabilidade,
praticabilidade, sensibilidade e responsividade. Entre os critérios da validacao temos
0S seguintes aspectos: validade de conteudo, validade de constructo e validade
relacionada a um critério. Quanto a confiabilidade, os procedimentos utilizados para
avaliacdo sao: estabilidade (teste-reteste), homogeneidade e equivaléncia. Quanto a
praticabilidade refere se a facilidade de aplicacdo, tempo de administracdo do

estudo, interpretacao dos resultados ou custos envolvidos no processo de aplicacao
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do instrumento. Sensibilidade refere-se a habilidade de identificar diferencas entre
pacientes com afeccdes leves ou severas. Responsividade refere-se a capacidade

de detectar melhora ou piora, ou seja, verificar mudancas.

Alexandre e Coluci (2011), também afirmam que a validade de contetdo é
fundamental para o processo de adaptacédo e validacdo de um instrumento, porém
sua utilizacdo ndo elimina a necessidade de aplicacdo de outras medidas

psicométricas adicionais.

4.7 Aspectos Eticos

A pesquisa respeitou 0s aspectos éticos em todas as etapas. Em
especial, as recomendacdoes da Resolugdo CONEP N° 466/12 das Diretrizes e
Normas de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do Conselho Nacional de Saude.
O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em pesquisa via Plataforma Brasil,
sob o numero de CAAE: 50517415.3.0000.5054, para apreciacdo e aprovacao,
recebendo o parecer favoravel de numero 1320562.

Os participantes das pesquisas (tradutores, juizes e publico alvo da
escala) foram esclarecidos quanto ao objetivo do estudo, anonimato dos
participantes e sobre a livre escolha em participar do estudo. Foram abordados
conforme descrito na metodologia e receberam termo de consentimento livre e
esclarecido diferentes, conforme pode ser visto nos apéndices B, C e D, dando-lhes
a garantia de sigilo e privacidade, bem como de liberdade de retirar o consentimento
sem qualquer penalizagéo.

A autora da escala foi previamente contatada e autorizou o uso da escala,

conforme visto no anexo B.
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5.1 Descricao do processo de traducgéao

A tradugéo foi realizada por cinco tradutores, conforme descrito na

metodologia do estudo, seguindo o preconizado no protocolo de Beaton et al.

(2007). A segquir, a caracterizacdo dos tradutores:

e Tradutor 1: Enfermeira, mestre em enfermagem, fluente em inglés,

possui TOEFL, morou em pais de lingua inglesa;

e Tradutor 2: Professor de inglés, fluente em inglés, possui TOEFL,

morou em pais de lingua inglesa;

e Tradutor 3: Jornalista, fluente em inglés, possui TOEFL;

e Tradutor 4. Americana, fluente em portugués, professora de inglés,

mora no Brasil ha 10 anos;

e Tradutor 5: Americano, fluente em portugués, professor de inglés;

Quadro 2 — Versao original da PPUS e versdes independentes da Traducdo 1 e

Tradugédo 2. Fortaleza, julho, 2016.

Versao original - Mishel
Uncertainty In  lliness

Scale - Parent/Child Form

Versao traduzida 1 (T1) -
Mishel De
Incerteza Na Doenca -

Escala

Formuléario De Pais/Filhos

Versao traduzida 2 (T2) -
Escala De Mishel Para A
Incerteza Na Doenca -
Formulario Para

Pais/Criancas

Strongly agree Concordo plenamente Concordo totalmente
Agree Concordo Concordo
Undecided Indeciso Indeciso

Disagree Discordo Discordo

Strongly disagree Discordo plenamente Discordo totalmente

1. 1 don’t know what is
wrong with my child.

1. Eu n&o sei 0 que esta
errado com meu filho.

1. Eu nédo sei 0 que tem
de errado com a minha
crianga.
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2. | have a lot of questions
without answers.

2. Eu tenho muitas
perguntas sem respostas.

2. Possuo diversas
perguntas sem respostas

3. | am unsure if my child’s
illness is getting better or
worse.

3. Nao tenho certeza se a
doenca do meu filho esta
melhorando ou piorando.

3. Nao tenho certeza se a
doenca do meu (minha)
filho (a) esta melhorando
ou piorando.

4. It is unclear how bad
my child’s pain will be.

4. Nao esta claro quao
ruim sera a dor do meu
filho.

4. N&o esta claro o quao
ruim sera a dor do meu
(minha) filho (a).

5. The explanations they
give about my child seem
hazy to me.

5. As explicacdes dadas
sobre meu filho parecem
obscuras para mim.

5. As explicacdes que dao
sobre meu (minha) filho(a)
parecem confusas para
mim.

6. The purpose of each
treatment for my child is
clear to me.

6. O propoésito de cada
tratamento para meu filho
€ claro para mim.

6. O objetivo de cada
tratamento do meu
(minha) filho (a) esta claro
para mim.

7. 1 do not know when to
expect things will be done
to my child.

7. Eu ndo sei quando

esperar que as coisas

sejam feitas para meu
filho.

7. Eu ndo sei o que
esperar quando coisas
serédo feitas ao (a) meu

(minha) filho (a).

8. My child’s symptoms
continue to change
unpredictably.

8. Os sintomas do meu
filho continuam a mudar
imprevisivelmente.

8. Os sintomas do (a) meu
(minha) filho (a) continuam
a mudar
imprevisivelmente.

9. I understand everything
explained to me.

9. Eu entendo tudo que foi
explicado a mim.

9. Eu entendo tudo o que
me foi explicado.

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

10. Os médicos falam

coisas para mim que

poderiam ter muitos
significados.

10. Os médicos me dizem
coisas que podem ter
diversos significados.

11. | can predict how long
my child’s illness will last.

11. Eu posso prever o
guanto a doenca de meu
filho ira durar.

11. Eu posso prever por

quanto tempo a doenca

de meu (minha) filho (a)
ird durar.

12. My child’s treatment is
too complex to figure out.

12. O tratamento do meu
filho é complexo demais
para entender.

12. O tratamento de meu
(minha) filho (a) é muito
complexo para entender.

13. It is difficult to know if
the treatments or
medications my
child is getting are
helping.

13. E dificil saber se os
tratamentos e medicacdes
gue meu filho esta
recebendo estéo
ajudando.

13. E dificil de saber se os

tratamentos e medicacdes
gue meu (minha) filho (a)
recebe estdo ajudando.

14. There are so many
different types of staff, it's
unclear who is responsible

for what.

14. Ha tantos tipos
diferentes de funcionarios,
é dificil saber quem é
responsavel pelo o que.

14. Existem tantos tipos
de profissionais que &
dificil saber quem é
responsavel pelo o qué.

15. Because of the

15. Devido a

15. Devido a
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unpredictability of my
child’s illness, i cannot
plan for the future.

imprevisibilidade da
doenca do meu filho, eu
Nao posso planejar para o
futuro.

imprevisibilidade da
doenca de meu (minha)
filho (a), eu ndo posso
planejar o futuro.

16. The course of my
child’s illness keeps
changing. He/she has
good and bad days.

16. O curso da doenca do
meu filho continua a
mudar. Ele/ela tem dias
bons e ruins.

16. O curso da doenca de
meu (minha) filho (a)
continua mudando. Ele
(ela) tem dias bons e
ruins.

17. I's vague to me how i
will manage the care
of my child after
he/she leaves the
hospital.

17. E vago para mim
como irei cuidar do meu
filho depois que ele/ela

deixar o hospital.

17. E vago para mim
como eu irei lidar com o
cuidado de meu (minha)
filho (a) depois que ele

(ela) deixar o hospital.

18. It is not clear what is
going to happen to my
child.

18. N&o esté claro o que
irA acontecer com meu
filho.

18. N&o esta claro o que
irhd acontecer com
meu(minha) filho(a).

19. 1 usually know if my
child is going to have a
good or bad day.

19. Eu geralmente sei
quando meu filho ira ter
um dia bom ou ruim.

19. Eu geralmente sei
guando meu(minha)
filho(a) terd um dia bom
ou ruim.

20. The results of my
child’s tests are
inconsistent.

20. Os resultados dos
testes do meu filho sdo
inconsistentes.

20. Os resultados dos
testes de meu(minha)
filho(a) séo
inconsistentes.

21. The effectiveness of
the treatment is
undetermined.

21. A eficacia do
tratamento é
indeterminada.

21. A efetividade do
tratamento é
indeterminada.

22. It is difficult to
determine how long
it will be before i can
care for my child by

myself.

22. E dificil determinar

guanto tempo sera até

gue eu sozinho poderei
cuidar do meu filho.

22. E dificil determinar
guanto tempo sera antes
gue eu cuide de
meu(minha) filho(a) por
minha conta.

23. | can generally predict
the course of my child’s
illness.

23. Eu geralmento posso
prever o curso da doenca
do meu filho.

23. Eu geralmente posso
prever o curso da doenca
de meu(minha) filho(a).

24. Because of the
treatment, what my child
can do and cannot do
keeps changing.

24. Devido ao tratamento,
0 que meu filho pode ou
nao fazer continua a
mudar.

24. Por causa do
tratamento, o que
meu(minha) filho(a) pode
e néo pode fazer, esta em
constante mudanca.

25. I'm certain they will not
find anything else wrong
with my child.

25. Estou certo que eles
nao irdo encontrar mais
nada de errado com meu
filho.

25. Tenho certeza de que

nao irdo achar nada mais

errado com meu(minha)
filho(a).

26. They have not given
my child a specific

26. Eles ndo deram meu
filho um diagnostico

26. Eles ainda ndo me
deram um diagnaostico
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diagnosis. especifico. especifico para
meu(minha) filho(a).

27. My child’s physical

5 . 27. O sofrimento fisico do 27. O estresse fisico de
distress is

. . meu filho € previsivel; eu meu(minha) filho(a) é
predictable; i know . R e .
o . sei quando ira ficar melhor | previsivel. Eu sei quando
when it is going to . P .
ou pior. irA melhorar ou piorar.

get better or worse.

28. My child’s diagnosis is | 28. O diagndstico do meu 28. O diagnostico de
definite and will not filho é definitivo e nado ira meu(minha) filho(a) é
change. mudar. definido e ndo irA mudar.

29. | can depend on the Ach 20 POSSO oy que 29. Posso depender de
as enfermeiras estaréo

nurses to be there when i enfermeiros para estar la
presente quando eu

need them. . guando eu precisar.
precisar delas.

30. The seriousness of my 30. A gravidade da 30. A seriedade da
child’s illness has been doenca do meu filho foi condicdo de meu(minha)
determined. determinada. filho(a) j& foi determinada.

31. The doctors and 31. Os médicos e 31. Os médicos e

nurses use everyday enfermeiras usam enfermeiros utilizam
language so i can linguagem cotidiana para | linguagem informal para
understand what gue eu possa entender o | que eu possa entender o

they are saying. gue eles estao dizendo. gue estao dizendo.

FONTE: Dados da pesquisa

Comparando as duas traducbes, T1 e T2 percebe-se que ndo houve
diferencas significativas entre as duas traducbes. Entretanto para maior

compreensao do estudo salientam-se diferencas nos seguintes termos:

e A tradugéo do termo “child”, vista no titulo da escala e no decorrer da
mesma, para a palavra “filho” pelo T1, e o uso da palavra crianga por
T2 para o mesmo termo. Apesar da forma mais fidedigna ser a
traducdo para crianca, no cotidiano é comum encontrarmos maes
utilizando o termo filho. A diferenca entre os termos trouxe duvidas
para a escolha final, sendo questionada na fase de sintese e na fase
de avaliacéo dos juizes;

e A tradugdo do termo “staff’, vista no item 14, para o termo
“funcionarios”, utilizado por T1 e o uso do termo “profissionais” utilizado
por T2 para 0 mesmo termo. Apesar de ambas estarem corretas, 0

termo profissional foi o escolhido na fase da sintese das traducdes de
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modo a facilitar a compreensao do leitor que esta acostumado ao termo
profissionais da saude;

e A traducdo do termo “effectiveness”, visto no item 21, para o termo
“eficacia” por T1, e “efetividade” por T2, para 0 mesmo termo. Apesar
de similares, os termos tém significados diferentes, o termo eficacia
esta relacionado a um beneficio comprovado, via testes por exemplo.
Enquanto o termo efetividade esta relacionado a um beneficio de uma
conduta no mundo real. Em uma maneira simplificada podemos afirmar
gue uma conduta é eficaz quando avaliada em testes, porém em
determinado paciente pode nao vir a ter a efetividade almejada devido
a uma condicdo particular do mesmo. A escolha para o termo ideal
gerou davidas no processo de sintese e foi questionada por um dos
juizes;

e A traducédo do termo “physical distress”, vista no item 27, para o termo
“sofrimento fisico” por T1, e para o termo “estresse fisico” por T2, para
0 mesmo termo. Apesar de similares e intimamente relacionados, o
termo “physical distress” é visto na literatura comumente relacionado
com sintomas fisicos de estresse, incluindo a somatizacdo para
sofrimento fisico. Devido a intima relacdo entre os termos, a traducao
gerou duvidas na etapa de sintese;

e A traducdo do termo “seriousness”, vista no item 30, para o termo
“gravidade” por T1, e para o termo “seriedade” por T2, para 0 mesmo
termo. Apesar de o termo “seriedade” ser a traducao mais fidedigna, a
escolha por “gravidade” é justificada pelo uso cotidiano, porém o termo

gerou duvida no processo de sintese se haveria perda de significado;

Acerca da traducdo, a Tradutora 1 afirmou que além das duvidas
supracitadas, apresentou dificuldade no item 22, na tentativa de simplificar sem
tornar confuso ou perder sentido em relacédo a declaracdo original. O Tradutor 2, no
entanto, afirmou néo ter encontrado grandes dificuldades na traducédo da escala, ja
gue a mesma utiliza termos néo técnicos ou especificos da area da saude

O Quadro 3, a seguir, revela a sintese das traductes (T12), realizada por
um terceiro tradutor (T3).
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Quadro 3 — Sintese das escalas (T12) e versfes independentes da traducdo 1 e

traducao 2. Fortaleza, julho, 2016.

Sintese das escalas (T12)
escala de Mishel de
incerteza na doenca -
formulario de pais/filhos

Versao traduzida 1 (T1) -
Escala Mishel De
Incerteza Na Doenca -
Formulario De Pais/Filhos

Versao traduzida 2 (T2) -
Escala De Mishel Para A
Incerteza Na Doenca -
Formulario Para
Pais/Criancas

Concordo totalmente

Concordo plenamente

Concordo totalmente

Concordo

Concordo

Concordo

Indeciso

Indeciso

Indeciso

Discordo

Discordo

Discordo

Discordo totalmente

Discordo plenamente

Discordo totalmente

1. Eu ndo sei 0 que esta
errado com meu filho.

1. Eu ndo sei 0 que esta
errado com meu filho.

1. Eu ndo sei 0 que tem
de errado com a minha
crianga.

2. Eu tenho muitas
perguntas sem respostas.

2. Eu tenho muitas
perguntas sem respostas.

2. Possuo diversas
perguntas sem respostas

3. Nao tenho certeza se a
doenca do meu filho esta
melhorando ou piorando.

3. Néo tenho certeza se a
doenca do meu filho esta
melhorando ou piorando.

3. N&o tenho certeza se a
doenca do meu(minha)
filho(a) estd melhorando
ou piorando.

4. Nao esta claro o quao
ruim sera a dor do meu
filho.

4. Nao esta claro quao
ruim sera a dor do meu
filho.

4. Nao esta claro o quéao
ruim serd a dor do
meu(minha) filho(a).

5. As explicagbes dadas
sobre meu filho parecem
confusas para mim.

5. As explicagbes dadas
sobre meu filho parecem
obscuras para mim.

5. As explicacdes que dao
sobre meu(minha) filho(a)
parecem confusas para
mim.

6. O propdsito de cada
tratamento para meu filho
esta claro para mim.

6. O proposito de cada
tratamento para meu filho
€ claro para mim.

6. O objetivo de cada
tratamento do meu(minha)
filho(a) est4d claro para
mim.

7. Eu ndo sei quando
esperar que as coisas
sejam feitas para meu
filho.

7. Eu ndo sei quando
esperar que as coisas
sejam feitas para meu
filho.

7. Eu ndo sei o que
esperar quando coisas
serao feitas ao(a)

meu(minha) filho(a).

8. Os sintomas do meu
filho continuam a mudar
imprevisivelmente.

8. Os sintomas do meu
filho continuam a mudar
imprevisivelmente.

8. Os sintomas do(a)
meu(minha) filho(a)
continuam a mudar

imprevisivelmente.

9. Eu entendo tudo o que
me foi explicado.

9. Eu entendo tudo que
foi explicado a mim.

9. Eu entendo tudo o que
me foi explicado.

10. Os médicos me dizem
coisas que podem ter
muitos significados.

10. Os médicos falam
coisas para mim que
poderiam  ter  muitos
significados.

10. Os médicos me dizem
coisas que podem ter
diversos significados.
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11. Eu posso prever por
quanto tempo a doenca
do meu filho ird durar.

11. Eu posso prever o
guanto a doenca do meu
filho ir& durar.

11. Eu posso prever por
guanto tempo a doenca
de meu(minha) filho(a) ira
durar.

12. O tratamento do meu
filno é muito complexo
para entender.

12. O tratamento do meu
filho € complexo demais
para entender.

12. O tratamento de
meu(minha) filho(a) €
muito complexo para
entender.

13. E dificil saber se os
tratamentos ou
medicacdes que meu filho

13. E dificil saber se os
tratamentos ou
medicacdes que meu filho

13. E dificil de saber se os
tratamentos e medicacdes
que meu(minha) filho(a)

estd recebendo estdo | esta recebendo estdo | recebe estdo ajudando.
ajudando. ajudando.

14. Existem tantos tipos | 14. Ha tantos tipos | 14. Existem tantos tipos
de profissionais que € | diferentes de | de profissionais que é
dificiil saber quem é | funcionarios, € dificil | dificil saber quem ¢é
responsavel pelo que. saber quem € | responséavel pelo o qué.

responsavel pelo que.

15. Devido a | 15. Devido a | 15. Devido a
imprevisibilidade da | imprevisibilidade da | imprevisibilidade da

doenca do meu filho, eu
ndo posso planejar o
futuro.

doenca do meu filho, eu
nao posso planejar para o
futuro.

doenca de meu(minha)
filnho(a), eu ndo posso
planejar o futuro.

16. O curso da doenca do
meu filho continua
mudando. Ele/ela tem
dias bons e ruins.

16. O curso da doenca do

meu filho continua a
mudar. Ele/ela tem dias
bons e ruins.

16. O curso da doenca de
meu(minha) filho(a)
continua mudando.
Ele(ela) tem dias bons e
ruins.

17. E vago para mim
como irei cuidar do meu
filho depois que ele/ela
deixar o hospital.

17. E vago para mim
como irei cuidar do meu
filho depois que ele/ela
deixar o hospital.

17. E vago para mim
como eu irei lidar com o
cuidado de meu(minha)
filho(a) depois que
ele(ela) deixar o hospital.

18. Nao esta claro o que
irA acontecer com meu
filho.

18. Nao esta claro o que
irA acontecer com meu
filho.

18. Néo esta claro o que
ird acontecer com
meu(minha) filho(a).

19. Eu geralmente sei
quando meu filho tera um
dia bom ou ruim.

19. Eu geralmente sei
guando meu filho ird ter
um dia bom ou ruim.

19. Eu geralmente sei
guando meu(minha)
filho(a) terA um dia bom
ou ruim.

20. Os resultados dos | 20. Os resultados dos |20. Os resultados dos

testes do meu filho séo | testes do meu filho séo |testes de meu(minha)

inconsistentes. inconsistentes. filho(a) sao
inconsistentes.

21. A eficacia do | 21. A eficacia do|21. A efetividade do

tratamento € | tratamento € | tratamento é

indeterminada. indeterminada. indeterminada.

22. E dificil determinar | 22. E dificil determinar | 22. E dificil determinar
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quanto tempo sera até
que eu sozinho poderei
cuidar do meu filho.

guanto tempo sera até
gue eu sozinho poderei
cuidar do meu filho.

quanto tempo sera antes
que eu cuide de
meu(minha) filho(a) por
minha conta.

23. Eu geralmente posso
prever o curso da doenca
do meu filho.

23. Eu geralmente posso
prever o curso da doenca
do meu filho.

23. Eu geralmente posso
prever o curso da doenca
de meu(minha) filho(a).

24. Por causa do
tratamento, o que meu
filho pode ou nao fazer,
esta em constante
mudanca.

24. Devido ao tratamento,
0 que meu filho pode ou
ndao fazer continua a
mudar.

24, Por causa do
tratamento, 0 que
meu(minha) filho(a) pode
e ndo pode fazer, esta em
constante mudanca.

25. Tenho certeza de que
eles nado irdo encontrar
mais nada de errado com
meu filho.

25. Estou certo que eles
nao irdo encontrar mais
nada de errado com meu
filho.

25. Tenho certeza de que
nao irdo achar nada mais
errado com meu(minha)
filho(a).

26. Eles ainda nao me

deram um diagnéstico
especifico sobre meu
filho.

26. Eles ndo deram meu
filho um  diagndstico
especifico.

26. Eles ainda n&o me
deram um diagndstico
especifico para
meu(minha) filho(a).

27. O estresse fisico do
meu filho é previsivel; eu
sei quando ira ficar
melhor ou pior.

27. O sofrimento fisico do
meu filho é previsivel; eu
sei quando ira ficar
melhor ou pior.

27. O estresse fisico de
meu(minha) filho(a) é
previsivel. Eu sei quando
irA melhorar ou piorar.

28. O diagndstico do meu
filho é definitivo e nao ira
mudar.

28. O diagndstico do meu
filho é definitivo e ndo ira
mudar.

28. O diagnostico de
meu(minha) filho(a) é
definido e ndo irh mudar.

29. Eu posso confiar que
as enfermeiras estardo

29. Eu posso confiar que
as enfermeiras estarao

29. Posso depender de
enfermeiros para estar la

presente quando eu | presente quando eu | quando eu precisar.
precisar delas. precisar delas.
30. A gravidade da|30. A gravidade da|30. A seriedade da

doenca do meu filho j& foi
determinada.

doenca do meu filho foi
determinada.

condicdo de meu(minha)
filho(a) j& foi determinada.

31. Os médicos e
enfermeiras usam
linguagem informal para
que eu possa entender o
gue eles estdo dizendo.

31. Os médicos e
enfermeiras usam
linguagem cotidiana para
gue eu possa entender o
gue eles estao dizendo.

31. Os médicos e
enfermeiros utilizam
linguagem informal para
que eu possa entender o
gue estao dizendo.

FONTE: Dados da pesquisa

Nessa fase foi realizada a sintese das duas traducbes por um terceiro
tradutor, jornalista, acostumado a diariamente mediar discussdes e documentar tais
processos, com habilidade no processo de edi¢cao de textos de modo a construir um

texto coeso e de facil compreensdo. As principais modificagbes ou questionamentos
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foram explicitados quando relatado o processo de traducdo inicial. O tradutor 3,

responsavel pela sintese optou por manter a tradugéo do termo “child” como filho, de

modo a tornar mais simples para compreensdo do leitor. A mesma justificativa foi

itens 21 e 30

respectivamente, sdo termos mais utilizados pela populacdo leiga e também por

utilizada para utilizar o termo eficacia e gravidade, nos
profissionais de saude, ndo havendo prejuizo na escolha de um termo em
detrimento a outro.

No Quadro 4, a seguir, revela a traducdo reversa ou Back translation
realizada por dois tradutores independentes nativos da lingua inglesa.
Quadro 4 — Verséao original da escala, versdes das backtranslation (BT1 e BT2).

Fortaleza, julho, 2016.

Verséo original BT1 BT2

Mishel Scale of
Uncertainty Upon lliness —
Form For Parents/Children

Mishel Scale of
Uncertainty In Disease -
Form Parents / Children

Mishel Uncertainty In
lliness Scale -
Parent/Child Form

Strongly agree Strongly agree Strongly agree
Agree Agree Agree
Undecided Undecided Uncertain
Disagree Disagree Disagree
Strongly disagree Strongly disagree Strongly disagree

1. | do not know what's 1. | don’t know what is
wrong with my son.. wrong with my child.

1. | don’t know what is
wrong with my child.

2. | have a lot of questions
without answers.

2. | have many 2. I have many
unanswered questions. | unanswered questions.

3. I am unsure if my child’s
illness is getting better or
worse.

3. | am not sure if the
illness of my son is getting
better or worse

3. I'm not sure ir my child’s
illness is getting better or
worse.

4. It is unclear how bad
my child’s pain will be.

4. 1t is not clear how bad is
the pain of my son.

4. It is not clear how much
pain my child could be in.

5. The explanations they
give about my child seem
hazy to me.

5. The explanations given
about my child seem
confusing to me.

5. The given explanations
regarding my child that
seem confusing to me.

6. The purpose of each
treatment for my child is
clear to me.

6. The purpose of each
treatment for my son is
clear to me.

6. It is clear to me the
purpose of every
treatment my child
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receives

7. 1 do not know when to
expect things will be done
to my child.

7. 1 do not know when to
expect things to be done
for my son

7. 1 do not know when to
expect for things to be
done for my child.

8. My child’s symptoms
continue to change
unpredictably.

8. The symptoms of my
son continue to change
unpredictably.

8. My child’s symptoms
continue to change
unpredictably.

9. | understand everything
explained to me.

9. | understand all that has
been explained to me.

9. | understand everything
that has been explained to
me.

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

10. Doctors tell me things
that can have many
meanings.

10. The doctors tell me
things that can have many
meanings.

11. | can predict how long
my child’s illness will last.

11. | can predict how long
the illness of my son will
last.

11. | can predict how long
my child’s illness will last.

12. My child’s treatment is
too complex to figure out.

12. The treatment of my
son is too complex to
understand.

12. My child’s treatment is
too complex for me to
understand.

13. It is difficult to know if
the treatments or
medications my child is
getting are helping.

13. It's hard to know
whether the treatments
and medications that my
child is receiving are
helping.

13. It is hard to know if the
treatment and medication
my child is receiving are
helping him or her.

14. There are so many
different types of staff, it's

14. There are so many
types of professionals is

14. There are so many
professionals that it is hard

unclear who is responsible | difficult to know who is |to know who is
for what. responsible for what. responsible for what.

15. Because of the|15. Because of the|15. Due to the
unpredictability of my | unpredictability of my | unpredictability of my
child’s illness, i cannot | son's iliness, i can not plan | child’s illness, i cannot

plan for the future.

for the future.

plan for the future.

16. The course of my
child’s illness keeps
changing. He/she has
good and bad days.

16. The course of my
son's illness keeps
changing. He / she has
good and bad days.

16. The course of my
child’s illness continues to
change. He/she has good
and bad days.

17. It's vague to me how i
will manage the care of
my child after he/she
leaves the hospital.

17. It is vague for me as i
will take care of my child
after he / she leaves the
hospital.

17. It is vague to me how
to care for my child after
he/she leaves the hospital.

18. It is not clear what is
going to happen to my
child.

18. It is not clear what will
happen with my son.

18. It is not clear to me
what will happen with my
child.

19. | usually know if my
child is going to have a
good or bad day.

19. | do know when my
child will have a good or
bad day.

19. | usually know when
my child will have a good
or a bad day.

20. The results of my

20. My son's test results

20. My child’s tests results
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child’s
inconsistent.

tests are

are inconsistent.

are inconsistent.

21. The effectiveness of

21. The effectiveness of

21. The treatment’s

the treatment is | treatment is | effectiveness ir
undetermined. undeterminate. undetermined.
22. It is  difficult to|22. It is difficult to 22. It is hard to

determine how long it will
be before i can care for
my child by myself.

determine how long it will
be until i alone i can look
after my son.

determine how long it will
be until i can take care of
my child by myself.

23. | can generally predict
the course of my child’'s
illness.

23. | can actually predict
the course of my son's
illness.

23. | can usually
predict the course of my
child’s illness.

24. Because of the
treatment, what my child
can do and cannot do
keeps changing.

24. Because of the
treatment, which my son
can not do, it is in constant
change.

24. Due to the
treatment, what my child
can or cannot do is
constantly changing.

25. I'm certain they will not
find anything else wrong
with my child.

25. I'm sure they will not
find but nothing wrong
with my son.

25. | am sure they will not
find anything else wrong
with my child.

26. They have not given
my child a specific
diagnosis.

26. They have not given
me a specific diagnosis of
my son.

26. They still haven’t given
me a specific diagnosis
regarding my child.

27. My child’s physical
distress is predictable; i
know when it is going to
get better or worse.

27. The physical suffering
of my son is predictable; i
know when it will get
better or worse.

27. My child’s physical
suffering is predictable; /i
can tell when it will get
better or worse.

28. My child’s diagnosis is
definite and will not
change.

28. The diagnosis of my
son is definite and will not
change.

28. My child’s diagnosis is
final and it will not change.

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

29. | can trust that nurses
will be there when i need
them.

29. | can trust that the
nurses will be around
whenever i need them.

30. The seriousness of my
child’s illness has been
determined.

30. The severity of my
son's illness has been
determined.

30. The gravity of my
child’s illness has already
been determined.

31. The doctors and
nurses use everyday
language so i can
understand what they are
saying.

31. Doctors and nurses
use informal language so i
can understand what they
are saying.

31. The doctors and
nurses use an informal
language so that i can
understand what they are
saying.

FONTE: Dados da pesquisa

O objetivo dessa etapa € avaliar a existéncia de disparidades conceituais

ocorridas durante o processo de traducgdo e sintese das traducfes. Apos a analise,

observou-se que a Back translation ndo possui muitas disparidades do questionario

original. Diferindo em escolha de tempos verbais ou de termos em inglés em alguns
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dos itens, porém sem apresentar perda de sentido ou modificagcbes em conceitos
existentes na escala original.

As versbes BT1 e BT2 auxiliaram os juizes quando diante de duvidas
quanto a termos utilizados na sintese das tradugdes.

A etapa posterior é a revisdo por um comité de juizes, que é primordial
para avaliar possiveis incoeréncias das etapas anteriores, bem como adaptar a
linguagem utilizada para o contexto cultural especifico no qual a escala sera
aplicada, tendo por objetivo a avaliacdo das equivaléncias semantica, idiomatica,
experimental e conceitual no idioma portugués brasileiro.

Participaram dessa etapa cinco juizes, porém néo foi possivel encontrar
horario habil para o encontro presencial de todos os juizes. Diante da
impossibilidade de horérios, optou-se por uma reunido presencial individual com
cada juiz, para que o mesmo devolvesse o kit de avaliacdo preenchido e explicasse
suas consideracdes para a responsavel pelo estudo.

Conforme ja descrito anteriormente na metodologia, cada juiz recebeu um
kit composto por varios documentos, dentre estes o instrumento de avaliagdo e
todas as versfes da escala (T1, T2, T12, BT1 e BT2), além da escala original. O
instrumento de avaliacdo de equivaléncias continha uma escala de avaliagdo em
relacdo a cada item do instrumento com as seguintes opcdes: -1 (item nao
equivalente), 0 (item pode tornar-se equivalente com adequacdes), +1 (item
equivalente). Para as opcdes -1 e 0, os juizes eram convidados a sugerir as
alteracdes que julgassem apropriadas para obtencao de equivaléncia para o item.

O comité de juizes foi composto por cinco integrantes aqui descritos, a saber:
e Juiz 1: doutora em enfermagem com experiéncia em estudos de
traducdo e adaptacdo transcultural, comprovada por publicacdo de
trabalhos cientificos com este assunto (especialista no método), com
tese abordando a tematica da enfermagem neuroldgica pediatrica
(especialista na tematica), com dominio do inglés e do portugués;

e Juiz 2: doutora em enfermagem com experiéncia em estudos de
traducdo, adaptacdo transcultural e validacdo de instrumentos,
comprovada por publicacdo de trabalhos cientificos com este assunto

(especialista no método), tese utilizando a Teoria de Mishel de
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incerteza na doenca, 25 anos de experiéncia como enfermeira
assistencial na area da neurologia e 15 anos de experiéncia na
docéncia na area da neurologia (especialista na tematica), com
dominio do inglés e do portugués;

e Juiz 3: doutora em enfermagem com experiéncia em traducdo e
adaptacao transcultural e validacédo de instrumentos comprovada por
publicacdo de trabalhos cientificos com este assunto (especialista no
meétodo), experiéncia da tematica da enfermagem pediatrica, com
dominio do inglés e do portugués;

e Juiz 4: professora de portugués com 30 anos de experiéncia na funcéo,
graduada em portugués e literatura — licenciatura plena (especialista
em linguas), com dominio do inglés e do portugués;

e Juiz 5: doutora em enfermagem com experiéncia em estudos de
traducdo e adaptacdo transcultural comprovada por publicacdo de
trabalhos cientificos com este assunto (especialista no método), com
dominio do inglés e do portugués.

Na primeira avaliacdo, a maioria dos itens (1, 2, 5, 9, 10, 11, 12, 13, 15,
16, 18, 20, 21, 23, 25, 27, 28, 29, 30) obteve plena concordancia dos juizes quanto
as quatro equivaléncias avaliadas. Entretanto, para os itens 3, 4, 6, 7, 8, 9, 14, 17,
19, 22, 24, 26, 31, bem como para o0 enunciado de instru¢cdo de resposta aos itens,
foram sugeridas modificac6es por alguns membros do comité de juizes a fim de que
se alcancasse sua total equivaléncia com a versdo original. Os juizes também
sugeriram a troca do termo “meu filho” para “minha criang¢a”, afirmando que os itens
da traducao se encontravam equivalentes (+1). Porém, seria mais fidedigno manter
o termo mais préximo da expressao original. A deciséo foi discutida com o tradutor 3
e acatada, optando-se, em comum acordo entre comité de juizes e tradutor 3, em
manter a expressao filho na escala de modo a simplificar o entendimento do publico
alvo da escala.

O Quadro 5 apresenta as opinides dos integrantes do comité de juizes

guanto aos itens que receberam sugestdes.
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Quadro 5: Sugestbes do comité de juizes. Fortaleza, julho, 2016.

Itens: versao T12 Juiz | Equivaléncia | Sugestédo
guestionada
Enunciado de instrugao: [...] |1 Semantica [...] Se vocé concorda com a
Se vocé concorda com uma declaracédo, entdo devera
declaracdo, entdo devera marcar “Concordo
marcar “Concordo totalmente” totalmente” ou “Concordo”.
ou “Concordo”. Se vocé nao Se vocé nao concorda com
concorda com uma a declaracdo, entdo vocé
declaracéo, entao vocé devera marcar “Discordo
devera marcar “Discordo totalmente” ou “Discordo”.
totalmente” ou “Discordo”. [...] [...] Por favor, responda
Por favor, responda a todas todas as declaracbes
as declaracdes abaixo. abaixo.
Item 3: Nao tenho certeza se | 1 Semantica e | Eu ndo tenho certeza se a
a doenca do meu filho esta idiomatica doenca do meu filho esta
melhorando ou piorando. melhorando ou piorando.
Item 4: N&o esta claro o quéo | 2 Semantica N&o esta claro o quanto ruim
ruim serd a dor do meu filho. serd a dor do meu filho.
Item 6: O propoésito de cada | 1 Semantica e |Estd claro para mim o
tratamento para meu filho Idiomatica propésito de cada
esta claro para mim. tratamento para meu filho.
Item 7. Eu ndo sei quando |1 e | Semantica e |Eu ndo sei quando esperar
esperar que as coisas sejam | 2. idioméatica gue as coisas sejam feitas
feitas para meu filho. pelo meu filho.
ltem 8: Os sintomas do meu | 5. Experimental | Os sintomas do meu filho
filho continuam a mudar continuam a mudar
imprevisivelmente inesperadamente.
Item 9: Eu entendo tudo o que | 5. Experimental | Eu entendo tudo o que foi
me foi explicado explicado a mim.
Item 14: Existem tantos tipos | 2 e | Semantica e | Existem tantos tipos de
de profissionais que € dificil | 3 experimental profissionais que ¢é dificlil
saber guem é responsavel saber quem é responsavel
pelo que. por cada coisa.
Existem tantos tipos
diferentes de profissionais
gue é dificil saber quem é
responsavel pelo que.
ltem 17: E vago para mim |1 Idiomatica E vago para mim como irei

como irei cuidar do meu filho
depois que ele/ela deixar o

lidar com o cuidado do meu
filhno depois que ele/ela
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hospital. deixar o hospital.

Iltem 19: Eu geralmente sei |5 Semantica e | Eu geralmente sei se meu
quando meu filho tera um dia idiomatica filho tera um dia bom ou
bom ou ruim. ruim.

ltem 22: E dificil determinar |1, Idiomatica E dificii determinar em
guanto tempo sera até que eu | 2, 3 guanto tempo eu poderei
sozinho poderei cuidar do (eb5 cuidar do meu filho.

meu filho. E dificl determinar em

guanto tempo eu sozinho
poderei cuidar do meu filho.
E dificil determinar quanto
tempo sera até que eu cuide
do meu filho sozinho ou por
conta propria.

ltem 24: Por causa do |1 Idiomética Por causa do tratamento, o
tratamento, o que meu filho gue meu filho pode ou néo
pode ou ndo fazer, esta em fazer, continua a mudar.
constante mudanca.

ltem 26: Eles ainda ndo me | 5 Semaéntica e | Eles ainda ndo deram um
deram um diagnéstico idiomatica diagnostico especifico ao
especifico sobre meu filho meu filho.

tem 31: Os médicos e |5 Semantica, Os médicos e enfermeiras
enfermeiras usam linguagem idioméatica e | usam linguagem cotidiana
informal para que eu possa experimental para que eu possa entender
entender o que eles estéao 0 que eles estao dizendo.
dizendo.

FONTE: Dados da pesquisa

As sugestdes feitas pelos juizes foram reunidas, organizadas juntamente
com as respectivas justificativas e encaminhadas a todos os integrantes do comité
para reavaliacdo. Nesta segunda avaliacdo, 0s juizes analisaram as sugestdes e
Ihes foi solicitado que explicitassem sua concordancia ou discordancia com estas,
bem como as devidas justificativas para sua escolha.

A sugestao referente ao enunciado de instrucdo foi acatada, assim como
as sugestoes referentes aos itens 3, 6, 14, 17, 19 e 26.

As sugestbes referentes aos itens 4, 7, 22 e 24 apresentaram
discordancias na mudanca. A sugestao feita pelo juiz 2 para o item 4 foi refutada
pelo juiz 4, que explicitou a diferenca entre “quéo” e “quanto”, contextualizando
gramaticalmente que a palavra “quéo” deve ser utilizada quando estiver antes de um

advérbio ou adjetivo e deve ser substituida pela palavra “quanto” quando estiver
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antes de um substantivo. Apos reavaliacdo do juiz 2, solicitante da modificacao, esse
optou por manter conforme original.

A sugestéo feita pelo juiz 1 e 2 para o item 7 foram refutadas pelo juiz 4,
que explicitou que “para” na frase original € uma preposigao e “pelo”, na frase
sugerida, seria a juncdo da preposicdo (per) mais o artigo (0), e que a regra
gramatical brasileira esclarece que a utilizacdo de artigo definido antes de pronomes
possessivos é facultativa, tornando-se obrigatoria apenas se 0 pronome possessivo
estiver substituindo o substantivo ao qual se refere. Portanto, na frase em questao a
utilizacdo da palavra ‘pela’ s6 se justificaria se houvesse a utilizacdo do pronome
possessivo “meu” no intuito de suprimir o substantivo “criangca”. Concluindo que,
segundo a regra gramatical brasileira, a frase analisada ndo necessita de
modificacdes. Apos reavaliacdo dos juizes e diante da explicacdo gramatical para a
deciséo, optou-se por manter a forma original, retirando, portanto, a sugestéao feita.

A sugestéo feita pelo juiz 5 para o item 8 foi refutada pelos demais juizes,
que optaram por manter o termo “imprevisivelmente” jA que é o termo mais similar ao
termo original, e que o termo sugerido (inesperadamente) pelo juiz 5 ndo modificaria
sentido, ndo havendo, portanto, necessidade de mudanca no item.

A sugestdo proposta pelo juiz 5 para o item 9 foi refutada pelos demais
juizes, sendo explicitado pelo juiz 4 que ao modificar conforme sugestdo do juiz 5, 0
item tornaria-se incorreto gramaticalmente, apesar de mais proximo da linguagem
vulgar, ou a popularmente utilizada. Os demais juizes acrescentaram que o item ja
estaria compreensivel para a populacdo e que a fase do pré-teste da escala seria a
mais correta para verificar se existe dificuldade de compreensédo no mesmo.

A sugestéo feita para o item 22 pelos juizes 1, 2 e 3 foi acatada, optando-
se pela sugestao realizada pelo juiz 3, que foi reavaliada pelos juizes e aceita como
equivalente.

A sugestao feita pelo juiz 1 para o item 24 foi refutada pelo juiz 4 e
discutida novamente com os tradutores, levando a decisdo de manter-se na
traducdo encontrada na sintese, ndo acatando a sugestédo, no intuito de manter na
traducéo final o uso do tempo verbal utilizado na escala original, ja que 0 mesmo é
de facil compreensdo no portugués brasileiro, ndo se justificando, portanto, a

mudanca de tempo verbal.
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A sugestéo feita pelo juiz 5 para o item 31 foi discutida entre os juizes,

que chegaram ao consenso de modificar o termo “informal” para “cotidiana”,

aceitando as justificativas da juiza 5.

Apds a segunda avaliagdo e suas modificagBes, todas as sugestdes e

discrepancias foram solucionadas, resultando, entdo, na versao pré-final da escala,

empregada no pré-teste.

O gquadro demonstrativo 6 apresenta a versao aprovada pelo comité de

juizes (versado pré-final), assim como a versao original da escala e a verséo sintese

(T12).

Quadro 6: Versdo preé-final, Versdo original da escala e versédo sintese

(T12). Fortaleza, julho, 2016.

Versao pré-final - escala de

Versao original -

Sintese das escalas (T12)

Mishel de incerteza na Mishel Uncertainty | escala de Mishel de
doenca - formulario de In lliness Scale - |incerteza na doenca -
pais/filnos Parent/Child Form | formulario de pais/filhos
Concordo totalmente Strongly agree Concordo totalmente
Concordo Agree Concordo

Indeciso Undecided Indeciso

Discordo Disagree Discordo

Discordo totalmente Strongly disagree Discordo totalmente

1. Eu ndo sei 0o que esta
errado com meu filho.

1. | don’t know what is
wrong with my child.

1. Eu ndo sei 0 que esta
errado com meu filho.

2. Eu tenho muitas|2. | have a lot of |2. Eu tenho muitas

perguntas sem respostas. guestions without | perguntas sem respostas.
answers.

3. Eu nao tenho certeza se | 3. | am unsure if my | 3. N&o tenho certeza se a

a doenca do meu filho esta
melhorando ou piorando.

child’s illness is getting
better or worse.

doenca do meu filho esta
melhorando ou piorando.

4. Nao esta claro o quao
ruim serd a dor do meu
filho.

4. 1t is unclear how bad
my child’s pain will be.

4. Nao esta claro o quao
ruim serd a dor do meu
filho.

5. As explicacbes dadas
sobre meu filho parecem
confusas para mim.

5. The explanations
they give about my child
seem hazy to me.

5. As explicacbes dadas
sobre meu filho parecem
confusas para mim.

6. Esta claro para mim o
propésito de cada
tratamento para meu filho.

6. The purpose of each
treatment for my child is
clear to me.

6. O propésito de cada
tratamento para meu filho
esta claro para mim.

7. Eu ndo sei quando
esperar que as coisas
sejam feitas para meu filho.

7. 1 do not know when to
expect things will be
done to my child.

7. Eu né@o sei quando
esperar que as coisas
sejam feitas para meu filho.

8. Os sintomas do meu filho

8. My child’'s symptoms

8. Os sintomas do meu
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continuam a mudar | continue to change | filho continuam a mudar
imprevisivelmente. unpredictably. imprevisivelmente.
9. Eu entendo tudo o que | 9. I understand | 9. Eu entendo tudo o que

me foi explicado.

everything explained to
me.

me foi explicado.

10. Os médicos me dizem
coisas que podem ter
muitos significados.

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

10. Os médicos me dizem
coisas que podem ter
muitos significados.

11. Eu posso prever por
qguanto tempo a doenca do
meu filho ira durar.

11. | can predict how
long my child’s iliness
will last.

11. Eu posso prever por
guanto tempo a doenca do
meu filho ira durar.

12. O tratamento do meu
filho é muito complexo para
entender.

12. My child’s treatment
is too complex to figure
out.

12. O tratamento do meu
filho € muito complexo para
entender.

13. E dificil saber se os
tratamentos ou medicacbes
gue meu filho esta
recebendo estdo ajudando.

13. It is difficult to know
if the treatments
or medications my
child is getting are
helping.

13. E dificil saber se os
tratamentos ou medicagdes
gqgue meu filho esta
recebendo estdo ajudando.

14. Existem tantos tipos
diferentes de profissionais
que é dificil saber quem é
responsavel pelo que.

14. There are so many
different types of staff,
its unclear who is
responsible for what.

14. Existem tantos tipos de
profissionais que é dificil
saber quem é responsavel
pelo que.

15. Devido a
imprevisibilidade da doenca
do meu filho, eu ndo posso
planejar o futuro.

15. Because of the
unpredictability of my
child’s illness, i cannot
plan for the future.

15. Devido a
imprevisibilidade da doenca
do meu filho, eu ndo posso
planejar o futuro.

16. O curso da doenca do
meu filho continua
mudando. Ele/ela tem dias
bons e ruins.

16. The course of my
child’s illness keeps
changing. He/she has
good and bad days.

16. O curso da doenca do
meu filho continua
mudando. Ele/ela tem dias
bons e ruins.

17. E vago para mim como
irei lidar com o cuidado do
meu filho depois que ele/ela
deixar o hospital.

17. It's vague to me how
i will manage the
care of my child
after he/she
leaves the
hospital.

17. E vago para mim como
irei cuidar do meu filho
depois que ele/ela deixar o
hospital.

18. Nao esté claro o que ir4
acontecer com meu filho.

18. It is not clear what is
going to happen to my
child.

18. Néo esta claro o que ira
acontecer com meu filho.

19. Eu geralmente sei se
meu filho terd um dia bom
ou ruim.

19. | usually know if my
child is going to have a
good or bad day.

19. Eu geralmente sei
guando meu filho tera um
dia bom ou ruim.

20. Os resultados dos
testes do meu filho sao
inconsistentes.

20. The results of my
child’s tests are
inconsistent.

20. Os resultados dos
testes do meu filho sdo
inconsistentes.

21. A eficacia do tratamento
€ indeterminada.

21. The effectiveness of
the treatment is

21. A eficacia do tratamento
é indeterminada.
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undetermined.

22. E dificil determinar | 22. It is difficult to|22. E dificil determinar
quanto tempo sera até que determine how | quanto tempo serd até que
eu sozinho poderei cuidar long it will be | eu sozinho poderei cuidar
do meu filho. before i can care | do meu filho.

for my child by

myself.
23. Eu geralmente posso |23. | can generally | 23. Eu geralmente posso

prever o curso da doenga
do meu filho.

predict the course of my
child’s illness.

prever o curso da doenca
do meu filho.

24. Por causa do
tratamento, o que meu filho
pode ou néo fazer, estd em
constante mudanca.

24. Because of the
treatment, what my child
can do and cannot do
keeps changing.

24. Por causa do
tratamento, o que meu filho
pode ou nao fazer, estd em
constante mudanca.

25. Tenho certeza de que
eles ndo irdo encontrar
mais nada de errado com
meu filho.

25. I'm certain they will
not find anything else
wrong with my child.

25. Tenho certeza de que
eles nao irdo encontrar
mais nada de errado com
meu filho.

26. Eles ainda ndo deram

26. They have not given

26. Eles ainda ndo me

um diagnéstico especifico | my child a specific | deram um  diagndstico
ao meu filho. diagnosis. especifico sobre meu filho.
27. O estresse fisico do | 27. My child’s physical | 27. O estresse fisico do

meu filho é previsivel, eu
sei quando ira ficar melhor
ou pior.

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

meu filho €& previsivel; eu
sei quando ir&4 ficar melhor
ou pior.

28. O diagnostico do meu
filho é definitivo e nao ira
mudar.

28. My child’s diagnosis
is definite and will not
change.

28. O diagnéstico do meu
filho é definitivo e ndo ira
mudar.

29. Eu posso confiar que as
enfermeiras estarao
presente quando eu
precisar delas.

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

29. Eu posso confiar que as
enfermeiras estarao
presente quando eu
precisar delas.

30. A gravidade da doenca
do meu filho ja foi
determinada.

30. The seriousness of
my child’s illness has
been determined.

30. A gravidade da doenca
do meu filho ja& foi
determinada.

31. Os médicos e
enfermeiras usam
linguagem cotidiana para
que eu possa entender o

que eles estao dizendo.

31. The doctors and
nurses use
everyday
language so i can
understand what
they are saying.

31. Os
enfermeiras usam
linguagem informal para
gque eu possa entender o
gue eles estao dizendo.

médicos e

FONTE: Dados da pesquisa
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Durante o processo de pré-teste foi declarado para as participantes que o
foco do estudo era avaliar se as mesmas apresentavam dificuldade em compreender
os itens da escala, néo existindo, portanto, respostas certas ou erradas.

Tal esclarecimento garantiu que o0s participantes dessa etapa
informassem suas duvidas e houvesse para o pesquisador o feedback de como a
frase estava sendo entendida pelo participante.

Durante esse processo 9 maes questionaram o item 4 que se referia a
dor, afirmando que as criangas nao costumavam sentir dor, sendo este um sintoma
pouco frequente. Visto que o intuito da traducédo da escala seria trabalhar a escala
com maes e pais de criancas com afeccdes neurolbgicas e estas ndo apresentando
frequentemente dor como sintoma de repeticao, foi realizada uma busca no manual
enviado pela autora Merle Mishel de modo a tentar solucionar tal questionamento.

O manual enviado por Mishel afirma que todos os itens que se referiam a
dor podem ser interpretados também pela expresséo “sintomas” ou por qualquer tipo
de sintoma que seja mais prevalente na doenca presente na populacdo a ser
estudada.

Portanto, conforme orientacdo da autora, optou-se por incluir na escala,
nos termos referentes a dor a expressao “ou outro sintoma”.

Além da sugestdo explicitada acima, as demais participantes do estudo
relataram terem compreendido todas as assertivas.

Optou-se, entdo, por avaliar com o0s juizes da etapa anterior a
possibilidade da alteracdo da expressao “dor” para “dor ou outro sintoma” no item 4.
Apoés avaliacdo do comité de juizes para tal mudanca, 0 mesmo acatou e a versao
pré-teste foi modificada.

Ao final do processo de avaliacdo e reavaliagdo da escala pelo comité de
juizes, a escala permaneceu com 31 itens, conforme a original. No entanto, varias
foram as modificagbes de modo a produzir equivaléncia gramética, idiomatica,
experimental e conceitual, com o intuito final de adequar a escala Mishel Uncertainty
In lliness Scale - Parent/Child Form para obter a verséo final da Escala de Mishel de

Incerteza na Doencga — formulario pais/filhos, adaptada para o contexto brasileiro.

Renata Sa Ferreira Brasileiro



75
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form
Quadro 7: Versao final da Mishel Uncertainty in lliness — Parents/child

form adaptada para o portugués falado no Brasil. Fortaleza, julho, 2016.

No.
MISHEL UNCERTAINTY IN ILLNESS SCALE - PARENT/CHILD FORM -
VERSAO BRASILEIRA

INSTRUCOES:
Por favor, leia cada uma das declara¢Ges abaixo. N&o tenha pressa e pense sobre cada o que
cada declaracdo afirma. Entdo, marque um X abaixo da coluna que mede mais precisamente
como voceé estd se sentindo acerca de seu (sua) filho(a) HOJE. Se vocé concorda com a
declaracdo, entdo devera marcar “Concordo totalmente” ou “Concordo”. Se VOCé ndo
concorda com a declaragéo, entdo vocé devera marcar “Discordo totalmente” ou “Discordo”.
Se vocé esta indeciso sobre como vocé se sente sobre seu filho, entdo deverd marcar

“Indeciso” para a declaracdo. Por favor, responda todas as declaracdes abaixo.

1. Eu ndo sei 0 que esta errado com meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) @) 1)

2. Eu tenho muitas perguntas sem respostas.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) (2) (1)

3. Eu ndo tenho certeza se a doenca do meu filho esta melhorando ou piorando.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) @) 1)

4. Nao estéa claro o quéo ruim sera a dor ou outro sintoma do meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) 1)
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5. As explicacbes dadas sobre meu filho parecem confusas para mim.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) ©) ) 1)
6. Esta claro para mim o propdsito de cada tratamento para meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) (3) (4) ()

7. Eu nao sei quando esperar que as coisas sejam feitas para meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) () 1)

8. Os sintomas do meu filho continuam a mudar imprevisivelmente.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) 1)

9. Euentendo tudo o que me foi explicado.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 3) (5)

10. Os médicos me dizem coisas que podem ter muitos significados.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) (1)

11. Eu posso prever por quanto tempo a doenga do meu filho ira durar.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) (4) ()
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12. O tratamento do meu filho é muito complexo para entender.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) 2) 1)

13. E dificil saber se os tratamentos ou medicagtes que meu filho esta recebendo estio

ajudando.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) (2) 1)

14. Existem tantos tipos diferentes de profissionais que é dificil saber quem é

responsavel pelo que.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) 1)

15. Devido a imprevisibilidade da doenca do meu filho, eu ndo posso planejar o futuro.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) ) 1)

16. O curso da doenga do meu filho continua mudando. Ele/ela tem dias bons e ruins.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) (1)

17. E vago para mim como irei lidar com o cuidado do meu filho depois que ele/ela

deixar o hospital.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) 3) () 1

18. Nao esta claro o que ird acontecer com meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) (3) @) 1)
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19. Eu geralmente sei se meu filho terd um dia bom ou ruim.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 4) (5)

20. Os resultados dos testes do meu filho sdo inconsistentes.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) 3) (2) 1)

21. A eficacia do tratamento é indeterminada.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) (2) (1)

22. E dificil determinar quanto tempo sera até que eu sozinho poderei cuidar do meu
filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) (2) 1)

23. Eu geralmente posso prever o curso da doenga do meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(1) () (3) (4) (®)

24. Por causa do tratamento, o que meu filho pode ou néo fazer, estd em constante

mudanca.
Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente
(5) (4) (3) 2) (1)

25. Tenho certeza de que eles nédo irdo encontrar mais nada de errado com meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

Renata Sa Ferreira Brasileiro




79
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

1) ) 3) 4) (5)

26. Eles ainda ndo deram um diagnostico especifico ao meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) (2) 1)

27. O estresse fisico do meu filho é previsivel; eu sei quando ira ficar melhor ou pior.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 4) (5)

28. O diagnostico do meu filho é definitivo e ndo ird mudar.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(1) (2) (3) (4) ()

29. Eu posso confiar que as enfermeiras estardo presente quando eu precisar delas.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) (4) (5)

30. A gravidade da doenca do meu filho ja foi determinada.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(1) () (3) (4) ()

31. Os médicos e enfermeiras usam linguagem cotidiana para que eu possa entender o

que eles estdo dizendo.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) (4) ()

FONTE: Dados da pesquisa
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5.2 Avaliacdo da concordancia entre juizes

No presente estudo, cinco juizes foram responsaveis por avaliar a
traducéo e adaptacéo transcultural dos 31 itens pertencentes a Mishel Uncertainty in
lliness Scale — Parents/child form. Cada um dos juizes avaliou todos as 31
afirmacdes da escala, assim como instru¢cdes e opcdes de respostas, como forma de
avaliar todo o conjunto de expressdes utilizadas nos instrumentos, totalizando,
portanto, 37 itens. Os critérios a serem avaliados foram as equivaléncias semantica,
idiomatica, experimental e conceitual, previamente descritas na metodologia deste
estudo. Ou seja, cada item do instrumento foi avaliado 4 vezes (equivaléncias) por
cinco juizes.

Cada juiz escolheu entre as seguintes opcdes de resposta para a

avaliacao de cada item:

e Nao equivalente

¢ Nao tenho certeza/ Pode tornar-se equivalente com adequacdes
e Equivalente

Avaliaram-se as repostas dos juizes quanto ao nivel de concordancia
para cada uma das quatro equivaléncias, ou seja, se o padrdo de escolha das
categorias foram as mesmas entre os juizes.

No critério equivaléncia Semantica e Experimental houve pouca
variabilidade nos dados, praticamente todas as respostas foram “equivalente”, assim
nao foi possivel obter algum resultado significativo estatisticamente. Da mesma
forma o critério Conceitual obteve por todos os juizes e em todos os itens a escolha
da opcao equivalente. Por ndo ter variabilidade, também nado serd possivel analisa-
lo. Esses critérios mencionados somente foram avaliados por meio da estatistica
descritiva.

Foram utilizados os testes estatisticos o Coeficiente de Kappa e o
Coeficiente de Correlacdo Intraclasse (Intraclass Correlation Coefficient — ICC),
conforme descrito anteriormente nesse estudo.

O Coeficiente de Kappa é tradicionalmente utilizado para mensurar
concordancia quando as respostas sdo categéricas, medindo o grau de
concordancia em dados nominais. Esta medida tem como valor limite maximo o 1,

representando total concordancia. Por outro lado, os valores proximos e até abaixo
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de 0, indicam nenhuma concordancia ou a concordancia foi exatamente a esperada
pelo acaso. Um eventual valor de Kappa menor que zero, negativo, sugere que a
concordancia encontrada foi menor do aquela esperada por acaso, e portanto, seu
valor ndo tem interpretagdo como intensidade de discordancia.

O Coeficiente de Correlacédo Intraclasse (ICC) é uma das ferramentas
estatisticas mais utilizadas para a mensuracédo da confiabilidade de medidas. O ICC
€ adequado para mensurar a homogeneidade de duas ou mais medidas e é
interpretado como a propor¢do da variabilidade total atribuida ao objeto medido
(SHROUT; FLEISS, 1977).

Foi considerado um nivel de significancia de 5% (p < 0,05) para ambos os
coeficientes.

Na tabela 1 pode-se verificar o nivel de concordancia entre os juizes
através dos testes especificos.

Tabela 1. Nivel de concordancia entre os juizes. Fortaleza, julho, 2016.

Critério Medida Intra-Classe Kappa
Correlagcao P-Valor Valor P-Valor
Semantica - - - -
Idiomatica 0,671 <0,001 0,136 <0,001
Experimental - - - -
Conceitual - - - -

Fonte: Dados do pesquisador

Considerando nivel de significancia de 5% apenas o critério Idiomatico foi
satisfatorio.

Foram consideradas as seguintes interpretacoes para o ICC: <0,4 —
pobre; 20,4 e <0,75 — satisfatério; e 20,75 — excelente (URBANETTO et al., 2013).

De acordo com o nivel de correlagdo intraclasse, o critério Idiomatico
obteve ICC de 0,671, considerado satisfatorio. Assim, com base nesse resultado
podemos afirmar que as respostas informadas pelos juizes nesse critério estao
sendo aproximadamente iguais, isto &, em termos de concordancia os resultados
sao similares entre 0s cinco juizes.

Com base nessas comparagdes, conclui-se que 0s juizes produziram

resultados similares no critério ldiomatico, quando existe maior variabilidade nos
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dados (resultado ICC). Além disso, ha a confirmacéo de que a reposta predominante
dentre eles foi “Equivalente” (resultado Kappa).

Foram consideradas as seguintes interpretacdes para o coeficiente
Kappa: <0 — nenhuma concordancia; de 0 a 0,20 — concordancia fraca; de 0,21 a
0,40 — concordancia provavel; de 0,41 a 0,60 — concordancia moderada; de 0,61 a
0,80 — concordancia boa; de 0,81 a 1 — concordancia quase perfeita (LANDIS;
KOCH, 1977); (KUNDEL; POLANSKY, 2003).

Pode-se observar que o Coeficiente Kappa foi significativo para o critério
Idiomatico. Como os juizes informaram, na maioria dos itens, a escolha de apenas
uma unica opcédo, esse padrdo de resposta influenciou um valor de Kappa mais
baixo, ja que ndo houve aleatoriedade suficiente. Excetuando o critério idiomatico do
item 22, em todos os demais critérios e itens 0s juizes convergiram para a mesma
opcao de repostas (Equivalente).

Com base nessas comparacfes, conclui-se que 0s juizes produziram
resultados similares e homogéneos, o0 que sugere que o0 processo de traducao inicial
atendeu aos critérios propostos por Beaton et al. (2007), de maneira que 0s niveis
de concordancia dos juizes durante a avaliacdo das equivaléncias semantica,
idiomatica, experimental e conceitual foram satisfatorios.

Foi realizada também a andlise descritiva de tabelas e graficos, a fim de
encontrar possiveis padrées nos dados coletados, além de facilitar o resumo do
estudo.

Inicialmente analisam-se as repostas dos juizes em relacdo as quatro
equivaléncias: semantica, idiomética, experimental e conceitual. De acordo com o
instrumento analisado, temos trés possiveis respostas: Nado equivalente (-1), Nao
tenho certeza (0) e Equivalente (1). Na Tabela 2 tem-se a porcentagem dos cinco
juizes em relacdo a resposta equivalente, apenas. Nota-se que dos 37 itens
avaliados nos 4 critérios, teve-se como menor média de escolha do termo
equivalente em no minimo 93,51% dos critérios. E entre os 37 itens, 23 itens
obtiveram o valor maximo de 100%, ou seja, todos 0s cinco juizes escolheram a
opgéao 1-Equivalente.

Acrescenta-se a média entre 0s quatro critérios para facilitar a

identificacdo daqueles itens que obtiveram 100% em todos os critérios. E de se
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destacar que o item 22 no critério idiomatico a porcentagem foi de 20%, o mais baixo
da tabela, ou seja, trés dos juizes avaliaram esse item como no maximo “Néao tenho

certeza’.

Tabela 2. Porcentagem da escolha equivalente pelos juizes entre 0s quatro critérios.
Fortaleza, julho, 2016.

Tabela 2: Porcentagem da escolha equivalente pelos juizes entre
0S quatro critérios
Item Semantica Idiomatica Experimental Conceitual Média
1 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
2 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
3 80,0 80,0 100,0 100,0 90,0
4 80,0 100,0 100,0 100,0 95,0
5 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
6 80,0 80,0 100,0 100,0 90,0
7 80,0 80,0 100,0 100,0 90,0
8 100,0 100,0 80,0 100,0 95,0
9 100,0 100,0 80,0 100,0 95,0
10 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
11 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
12 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
13 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
14 80,0 100,0 80,0 100,0 90,0
15 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
16 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
17 100,0 80,0 100,0 100,0 95,0
18 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
19 80,0 80,0 100,0 100,0 90,0
20 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
21 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
22 100,0 20,0 100,0 100,0 80,0
23 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
24 100,0 80,0 100,0 100,0 95,0
25 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
26 80,0 80,0 100,0 100,0 90,0
27 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
28 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
29 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
30 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
31 80,0 80,0 80,0 100,0 85,0
32 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
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33 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

34 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

35 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0

36 80,0 100,0 100,0 100,0 95,0

37 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Média 95,14 93,51 97,84 100,00 -
Fonte: Dados gerados pelo autor

Na ultima linha desta tabela contém a média da resposta equivalente
dentro de cada critério, observando-se uma média acentuada de, no minimo, 93%
entre os itens. O grafico 1 auxilia essa interpretacdo. Além disso, realizou-se o teste
de Friedman a fim de verificar a igualdade das médias entre os quatro critérios,
considerando nivel de significancia de 5%, encontrou p-valor de 0,003. Assim, como
p-valor € menor que 0,05, entdo aceita-se que as médias dos quatro critérios sao
diferentes.

Gréfico 1: Média dos critérios em relagcao a reposta equivalente com acréscimo do
Intervalo de confianca para a média. Fortaleza, julho, 2016.
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FONTE: Dados da pesquisa

Apoés adequacédo da traducdo com as modificacGes indicadas pelos juizes
para os itens que receberam os padrdes de resposta Nao equivalente (-1), ou Nao
tenho certeza (0) e consenso obtido por todos do comité, a versao pré-final foi
formulada e aprovada pelo comité de juizes para aplicacdo na populacéo alvo.

A fase final do processo de adaptacado transcultural é o pré-teste. Nesta
fase, o pesquisador deve administrar o instrumento-piloto a um grupo de pessoas
que sdo semelhantes aquelas que serdo estudadas na investigagdo maior. A etapa
de pré-teste do instrumento buscou avaliar a compreenséo da populacéo alvo para a

versao pré-final do instrumento.
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Na ocasido do pré-teste, foi aplicado um instrumento para coleta de dados

sociodemogréficos e clinicos, com a intencéo de caracterizar a amostra.

5.3 Caracterizagdo da amostra (pré-teste)

O Quadro abaixo discorre sobre os dados sociodemograficos dos pais e
maes de criancas com afeccdes neuroldgicas participantes da etapa do pré-teste,
totalizando 35 participantes. E importante salientar que, apesar da pesquisa
inicialmente buscar incluir pais e mées de criancas com afec¢des neurologicas, nos
locais escolhidos para realizacdo do pré-teste encontrou-se majoritariamente uma
populacdo composta por maes. Entre os poucos pais presentes nos locais henhum
prontificou-se ou esteve apto para ser incluido na amostra do pré-teste (filhos sem
diagnostico confirmado ou com diagnostico que ndo poderiam ser classificados
como afeccdes neuroldgicas, como retardo mental sem etiologia conhecida ou fenda

leporina). Portanto, todos os participantes do estudo foram mulheres.

Quadro 8: Caracteristicas socio demograficas da amostra envolvida no
pré- teste. Fortaleza, julho, 2016.

Faixa etéria (ano)

Até 20 5 14,3%
21-30 10 28,6%
31-40 12 34,3%
41 - 50 4 11,4%
Acima de 51 4 11,4%
Idade média: 31 anos.

Estado civil

Unido estavel/casada 26 74,3%
Solteira/sem companheiro/divorciada/vilva 9 257%
Procedéncia

Fortaleza 26 74,3%
Interior do estado 8 22,9%
Outros estados 1 2,8%
Escolaridade/Anos de estudos

< 5 anos de estudo 6 17,1%
5 -9 anos de estudo 11 31,4%
10 - 12 anos de estudo 10 28,6%
> 12 anos de estudo 8 22,9%

Renata Sa Ferreira Brasileiro



86
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

Ocupacgéao

Dona do lar 22 62,9%
Diarista 1 28%
Trabalhador rural 2 57%
Autdbnoma 4 11,4%
Outros 6 17,2%
Crenca

Catoélica 18 51,4%
Evangélica 15 42,9%
Credo nao declarado 2 57%
Renda familiar (SM)

Até R$ 880,00 16 45,7%
Até R$ 1.760,00 10 28,6%
Até R$ 2.640,00 5 14,3%
Acima de R$ 2.641,00 4 11,4%
Numero de moradores no domicilio

Até 3 pessoas 12 34,4%
4 a 5 pessoas 18 51,4%
6 a 7 pessoas 3 8,6%
8 ou mais pessoas 2 57%
Numero de filhos

1 filhos 13 37,1%
2 filhos 11 31,5%
3 filhos 5 14,3%
Mais de 3 filhos 6 17,1%

Fonte: Dados da pesquisa

No Quadro 8, nota-se, em relacdo a faixa etaria, que a idade variou entre
18 e 60 anos, com uma média de 31 anos. A faixa etaria predominante foi o intervalo
entre 31 a 40 anos (34,3%), todavia, observando o quadro detecta-se que o
somatério entre 20 anos até 40 anos corresponde a 77,2% da amostra, isto é, ha
uma predominancia de mulheres jovens. Destaca-se que 14,3% das respondentes
sdo menores de 20 anos, questionando ainda a possibilidade de um namero maior
se nos critérios de incluséo a idade fosse livre.

Com relacdo a andlise do estado civil, 74,3% das mées responderam que
possuiam um relacionamento estavel, enquanto 25,7% das maes relataram
estarem/serem vilvas, divorciadas ou solteiras.

Quanto a procedéncia, destaca-se o dado de 74,3% das mulheres serem
procedentes da propria capital e apenas 22,9% do interior do estado.

A escolaridade das participantes foi analisada em anos de estudos e um

total de 31,4% relatou entre 5 e 9 anos de estudo e 17,1% relatou menos de 5 anos
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de estudo, ndo chegando, portanto, a concluir o Ensino Fundamental. Destaca-se
também a presenca de 22,6% mé&es com mais de 12 anos de estudo, portanto, que
cursaram ou iniciaram 0 ensino superior.

No que se refere a ocupacdo atual, 62,9% das mulheres afirmaram serem
donas do lar, e 11,4% afirmaram serem autbnomas.

Em relacéo a crenca, a religido mais predominante entre as participantes
foi a catdlica com 51,4%, seguida da religido evangélica com 15 42,9%. Destaca-se
presenca de 5,7% de méaes que relataram néo ter credo definido, tendo relatado que
acreditam em Deus, porém sem religido definida.

No que concerne a renda familiar, 45,7% relataram possuir renda familiar
de até 1 salario minimo e 28,6% das maes afirmaram possuir entre 1 e 2 salérios
minimos.

Indagadas quanto ao numero de moradores em seu domicilio, 51,4%
mulheres responderam viver em domicilios com 4 a 5 pessoas e 34,3% mulheres
relataram viver em domicilios com até 3 pessoas. Destaca-se também o nimero de
mulheres que relataram domicilios com mais de 6 pessoas, totalizando 14,3%
mulheres ao realizar a soma de mulheres que relataram domicilio com 6 a 7 pessoas
e mulheres que relataram 8 pessoas ou mais em seu domicilio.

Ao serem questionadas quanto ao numero de filhos, 37,1% das méaes
responderam terem apenas 1 filhos e 31,5% das maes afirmaram terem 2 filhos. E
importante ressaltar, que diante do questionamento se havia algum outro filho com
afeccdo neuroldgica, apenas 2,8% das mées respondeu positivamente, tendo 2
filhos, ambos com afeccbes neurolégicas. Entre as maes, 60% afirmaram ter mais

de 1 filho, 100% relataram que o portador de afeccao neurolégica era 0 mais novo.

Tabela 9: Caracteristicas relacionadas a criancga. Fortaleza, julho, 2016.

Caracteristicas relacionadas a crianca (n=35) N %
Idade da crianga acompanhada

<lano 9 25,7%
Entre 1 ano e 5 anos 13 37,1%
Entre 6 anos e 10 anos 8 22,9%
Maior de 10 anos 5 14,3%
Diagnosticos médico

Paralisia cerebral 12 34,3%
Paralisia cerebral + microcefalia 6 17,1%
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Microcefalia 6 17,1%
Hidrocefalia 2 5,7%
Mielomeningocele 1 2,9%
Convulséo ou epilepsia 2 5,7%
Diagndsticos sindrémicos 3 8,6%
Distrofias musculares 1 2,9%
Outros 2 57%
Idade do diagnostico

Dentro do 1 ano de vida 27 77,1%
Entre 1 ano e 2 anos de vida 5 14,3%
Apébs o0 2 ano de vida 3 8,6%

Fonte: Dados da pesquisa

No que concerne a idade da crianca acompanhada, 37,1% das maes
afirmaram que a crianga tinha entre 1 e 5 anos de idade, 25,7% das maes afirmaram
gue a criancga tinha menos de 1 ano de idade e 22,9% afirmaram que a crianca tinha
entre 6 e 10 anos de idade.

Entre os principais diagndésticos relatados, destacam-se o diagndstico de
paralisia cerebral com 34,3% das participantes relatando como diagndstico em seus
filhos, o diagnéstico de microcefalia com 17,1% das maes relatando como
diagnéstico em seus filhos e a presenca de 17,1% das méaes relatando a presenca
de paralisia cerebral combinada a microcefalia.

Referente a idade do diagnéstico da crianca, 77,1% das mées relataram o
diagnéstico dentro do primeiro ano de vida do filho, incluindo as maes com
diagnéstico intra Utero. Destacam-se que 8,6% das maes relataram diagnostico
apenas apos o segundo ano de vida. Salienta-se também o relato de maes que
afirmaram demora em serem apresentadas ao possivel diagndstico do filho, mesmo
guando este ja havia sido discutido pela equipe de saude na presenca da mae como
indagacdo ou questionamento entre profissionais, afirmando muitas vezes terem
ouvido falar entre os profissionais sobre o possivel diagndstico do filho, no entanto,

foram informadas apenas em outra data.
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6 DISCUSSAO

6.1 Adaptacao transcultural da Mishel Uncertainty in Illness Scale -
parente/child form

Entre as metodologias para adaptacao transcultural mais reconhecidas na
literatura brasileira, temos as metodologias propostas por Guilhermin, Bombardier e
Beaton (1993), Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998) e Beaton et al (2000) e
Beeaton, Bombardier, Guilhermin (2007) (REICHENHEI, MORAES, 2007).

Os procedimentos de traducao e adaptacdo preconizados por Guilhermin,
Bombardier e Beaton (1993) incluem que, para a preservacdo da qualidade do
processo de traducdo a mesma se dara em cinco etapas: traducao, retraducao,
comité de revisao, pré-testagem e reexame dos pesos dos escores, em caso de
especificidades do contexto cultural e realidade do local de destino de uso da escala
(REICHENHEI, MORAES, 2007).

Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998) preconizaram como procedimentos
para traducdo e adaptacdo transcultural as etapas de traducdo, retraducéo,
equivaléncia entre as retraducdes e o instrumento original, identificacdo dos
problemas nas etapas anteriores e pré testagem (REICHENHEI, MORAES, 2007).

Apesar da aparente semelhanca com os procedimentos propostos por
Beaton, Bombardier e Guilhermin (1993), Herdman e colaboradores optam por
enfatizar a andlise de seis tipos de equivaléncia no decorrer do processo de
traducdo, com metodologia para analise de tais equivaléncias diferentes da
metodologia proposta por Beaton, Bombaardier e Guilhermin (1993).

Reichenhei e Moraes (2007), descrevem as equivaléncias a serem
analisadas em seu estudo, a saber: equivaléncia conceitual, a ser analisada a
permanéncia do conceito teérico e empirico através da literatura pertinente
julgamento por especialistas; equivaléncia de itens, a ser analisada a relevancia dos
itens originais da escala para a aplicagdo da mesma no local de destino atravées da
literatura pertinente e julgamento por especialistas; equivaléncia semantica, a ser
analisada a similaridade de conceitos e significados conotativos, estilistico, afetivo,

reflexivo e temético, através da aplicagdo das cinco etapas descritas inicialmente;
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equivaléncia operacional, onde avalia-se a utilizacdo do formato de aplicacdo do
teste, instrucbes descritas e tempo previsto para aplicacdo no contexto de destino,
analisado através da pré-testagem; equivaléncia de mensuracdo, analisada através
da busca de similaridade entre as propriedades psicométricas do estudo original e
adaptado; e equivaléncia funcional, analisado através do bom resultado na aplicacao
das cinco equivaléncias anteriormente descritas.

Optou-se por seguir os procedimentos de traducdo e adaptacao
transcultural propostos por Beaton, Bombardier; Guilhermin (2007), que
compreenderam cinco fases: traducdao inicial, sintese da traducao, traducao de volta
a lingua original (back translation), revisdo por comité de juizes e, por fim, pré-teste
da versao final, realizadas com éxito, prezando-se sempre pela obtencdo de um
instrumento fielmente adaptado ao contexto cultural do Brasil.

A Mishel Uncertainty in lllness Scale — Parents/child Form € uma escala
americana, ja traduzida e adaptada para sueco, alem&o, hebraico, mandarim,
cantonés, arabico, espanhol e grego. Em estudo acerca do processo de traducao e
adaptacao transcultural de escalas, Bernardo et al. (2013), ressaltam a importancia
da informacédo de linguas ou paises para as quais a escala ja tenha sido traduzida e
adaptada culturalmente em trabalhos de traducdo e adaptacdo como forma de
auxiliar a compreensao da magnitude do instrumento.

Oria e Ximenes (2010), afirmam que a traducdo e adaptacdo de
instrumentos ja validados em outros paises é um procedimento legitimo, além de
reduzir custos e facilitar o intercambio entre pesquisadores em ambito internacional.

Durante as etapas descritas no processo de traducdo e adaptacéo foi
essencial a escolha de tradutores criteriosos, com disponibilidade para reavaliar
itens apo6s discussdo ou davidas. E essencial que o pesquisador tenha bons
tradutores, jA que todos os passos seguintes partem da premissa de que foi
realizado um processo de traducgéo criterioso e que se manteve fidedigno a escala
original. Em seu estudo de traducao e adaptacéo, Lessa (2012), ressalta que o éxito
na escolha de tradutores sera crucial para minimizar dificuldades na fase de revisao
pelo comité de juizes.

Beaton, Bombardier e Guilhermin (2007) recomendam a escolha de um

tradutor que seja da area da saude e outro que nao seja da area para tradutor 1 e
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tradutor 2. A diferenca entre os tradutores mostrou-se valida quando percebemos as
diferentes contribuicdes na traducdo da escala, tais como, conhecimento prévio da
literatura pertinente ao reconhecer termos relacionados a somatizacdo de doencas
ou estresse fisico e psicolégico gerado pelo adoecimento, assim como
reconhecimento de termos como staff.

A etapa de sintese necessita muito mais do que somente a sintese ou a
escolha de qual frase das traducdes anteriores serda mais adequada. Nesse estudo
percebeu-se a necessidade de a etapa de sintese funcionar como etapa de
conversa sobre as decisbes tomadas anteriormente, tendo sido muito Util o relatorio
produzido pelo tradutor 3 sobre o processo de traducéo.

No mesmo contexto, a escolha do comité de juizes também foi realizada
de forma criteriosa e a diversidade dos conhecimentos foi valorizada ao incluir uma
profissional ndo pertencente a area da saude, mas que contribuiu de forma exemplar
devido ao vasto conhecimento na area linguistica. Os demais juizes, apesar de
serem todos da &rea da saude (enfermeiros), tinham conhecimento diversificado nas
tematicas trabalhados no estudo: tais como dominio no processo de traducdo e
adaptacdo de instrumentos, dominio da lingua portuguesa e inglesa, enfermagem
neuroldgica e enfermagem pediatrica.

Sobre a escolha da composicdo do comité de juizes, optou-se por
escolher profissionais habilitados para tal processo, conforme descrito acima,
valorizando a diversidade de conhecimentos para uma maior funcionalidade e
dinamicidade da etapa, conforme descrito por Lessa (2012). E importante salientar
gue Bernardo et al. (2013) ao realizarem uma revisao integrativa sobre o percurso
metodoldgico de estudo de traducdo e adaptacdo, encontrou que entre 0s critérios
estabelecidos em demais estudos quanto a formacdo do comité de juizes ndo tem
consenso e que os referenciais metodoldgicos disponiveis sdo breves na sua
descricdo no que se refere a composicao do comité.

Reportando-se ainda sobre a etapa do comité de juizes, uma das
dificuldades encontradas foi a definicdo de qual equivaléncia (semantica, idiomatica,

experimental e conceitual) se referia a sugestdo ou questionamento proposto.
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Os resultados obtidos através do Coeficiente Kappa e do Coeficiente de
Correlacao Intraclasse (ICC) revelaram que os juizes produziram respostas similares
e homogéneas.

A etapa de pré-teste da versdo pré-final da escala mostrou-se de grande
valia para o processo de traducdo e adaptacdo transcultural, ja que da forma
realizada garantiu que os participantes dessa etapa informassem suas duvidas e
houvesse para o pesquisador o feedback de como a frase estava sendo entendida
pelo participante.

Acerca da etapa de pré-teste, optou-se pela escolha de dois locais para
estudo onde os participantes estivessem habituados ao contato com uma equipe
multiprofissional e ao contato com estudantes, de modo a facilitar o contato com a
pesquisadora. A escolha de locais de estudo que atendessem a um publico
diversificado em termos de escolaridade auxiliou na avaliacdo da real compreenséao
dos itens por um publico diverso. A escolha por locais de estudo que nao
obrigassem a hospitalizacdo da crianca foi de grande valia para que fossem
encontrados participantes para o estudo mais colaborativas e em situacdes de
menor estresse, ja que as mesmas ja haviam recebido orientacdes dos profissionais
sobre a afec¢cdo e a crianca estava em uma situacdo de melhor controle de sinais e
sintomas, gerando assim menos desconforto para a mae para falar e analisar a

situacgao.

6.2 Dados sociodemograficos

Inicialmente foram apresentados os resultados provenientes dos dados
sociodemogréficos coletados. Observando a sequéncia exposta nos resultados,
segue-se inicialmente a discussado da caracterizacdo das participantes do estudo.

Em relacdo a faixa etéria, observou-se que a idade variou entre 18 e 60
anos, com uma meédia de 31 anos. A faixa etaria predominante foi o intervalo entre
31 a 40 anos (34,3%).

Em estudo de Monteiro, Matos e Coelho (2004), realizado apenas com
maes de criangcas com paralisia cerebral, 58% das 101 mées do estudo
encontravam-se entre 30 e 39 anos. Em estudo de Vasconcelos et al (2010),
realizado em Fortaleza com 20 maes de criangas com diagnéstico confirmado de

paralisia cerebral, apresentou-se como caracterizagdo de sua amostra, maes com
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idade variando entre 16 e 47 anos, tendo como faixa etaria predominante (82,3%)
entre 20 e 39 anos e média de 31 anos. Os resultados encontrados no estudo
realizado aproximam-se da literatura. Em estudo de Fachin et al (2013), com maes
de criangcas com hidrocefalia, a faixa etaria predominante (37%) foi entre 23 e 27
anos.

Apesar de Fachin et al (2013), apresentarem um perfil de mae mais jovem
do que o demonstrado em nossos resultados, tal diferenca poderia se justificar pela
diferenca no momento de estudo nas vidas das mées, Fachin et al (2013), optam por
entrevistar maes de criancas com hidrocefalias internadas em instituicdo hospitalar,
enguanto o presente estudo focou em maes ja em acompanhamento.

Com relacdo a andlise do estado civil, 74,3% das maes responderam
que possuiam um relacionamento estavel, enquanto que 25,7% das mulheres
afirmaram serem vilvas, divorciadas ou solteiras.

Em estudo de Monteiro, Matos e Coelho (2004), 88% das maes
entrevistadas eram casadas ou viviam maritalmente. J& no estudo de Fachin et al
(2013), 64% das maes declararam-se solteiras. E importante ressaltar que o nimero
de mulheres solteiras e casadas pode variar de estudo para estudo de acordo com a
cultura do local, ano e existéncia de casais em situacdo de unido estavel
declarando-se ainda como solteiros, compreendendo que o estudo da unidade
familiar ndo é estatico.

Rotta (2002) apresentou um estudo com maes de criancas com paralisia
cerebral, salienta em suas conclusdes que a crianca com paralisia cerebral pode vir
a ser um fator desagregador, quando a relacdo do casal ja ndo é muito estavel,
necessitando, portanto de apoio e suporte psicolégico maior para a familia. Portanto,
€ importante conhecer o suporte social e as relacdes sociais na familia da crianca
com afecc¢éo neuroldgica, prestando o devido apoio.

Sobre o numero de mées solteiras, vilvas ou divorciadas do estudo,
acrescenta-se o fato de que a ndo coabitagdo com um parceiro no momento atual da
mae, seja por divorcio, viuvez ou ndo reconhecimento de paternidade, ndo impede a
existéncia de um suporte social para o crescimento e desenvolvimento da crianca.

A literatura atual vem buscando conhecer as novas formas de familia e

suas fontes de apoio. De acordo com o Censo Demografico de 2010, realizado pelo
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Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), 1 em cada 4 familias
entrevistadas em 2000, no Brasil, era chefiada por mulher, e parte dessas familias
brasileiras estavam em situacao de familia monoparental, ou seja, que tem somente
pai e filhos ou mae e filhos. No entanto, a pesquisa do IBGE relata que no periodo
2002/2012 os arranjos familiares constituidos por mulher sem c6njuge com filhos, os
chamados “monoparentais femininos”, apresentaram uma queda, passando de
17,9% para 16,2% das familias entrevistadas (IBGE, 2013).

Apesar de estar em aparente queda, o reconhecimento da familia
monoparental deve ser um ponto importante durante a busca de suporte social para
as criangas e para seus pais.

Entender como as familias se organizam € crucial para aqueles
envolvidos em planejamento e tomada de decisGes, especialmente em relacdo as
politicas publicas (IBGE, 2013).

Em estudo de Nascimento, Rocha e Hayes (2005), os autores salientam a
importancia do genograma e do ecomapa para o estudo de familia na enfermagem
pediatrica, descrevendo como beneficios a facilitacdo da abordagem entre o
entrevistador e o entrevistado; visualizacdo de forma objetiva das relacdes intra e
extrafamiliares, auxilio na familia na identificacdo de cada um de seus membros
como parte integrante de um grupo de individuos, que se relacionam entre si e com
o ambiente e que estdo unidos por um comprometimento muatuo, além da
possibilidade de discutir e evidenciar opcées de mudancas na familia, prevenir o
isolamento de um membro ou a sobrecarga de um familiar.

Rocha et al (2015), em seu estudo com familias de criangcas com
hidrocefalia, utilizaram o0 genograma e 0 ecomapa como estratégias para o0
levantamento de dados da familia e maior compreensdo das relacdes entre os
préprios membros e com a comunidade. Ressaltando também que o genograma e o
ecomapa tem se mostrado como valiosos instrumentos para a compreensao de
processo familiares e sdo ricas fontes de informacdo para o planejamento de
estratégias.

Rocha et al (2015) acrescentam em seus resultados que o0 genograma € 0
ecomapa demonstraram que, quanto mais desestruturada é a familia e quanto mais

escassa € sua rede de apoio social, cultural e econémico, tanto maior € a dificuldade
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de ela transpor o processo de lidar com a doenca cronica da crianca, salientando a
importancia dos cuidados da equipe de enfermagem.

Quanto a procedéncia, destaca-se o dado de que 74,3% das mulheres
séo procedentes da capital Fortaleza e apenas 22,9% do interior do Ceara. Optou-se
por destacar esse dado tendo como informacao que os dois servi¢os utilizados como
locais de coleta séo referéncias no atendimento da clientela no estado do Ceara.
Porém, tais locais ndo oferecem estrutura de moradia ou auxilio-deslocamento para
tais atendimentos (ficando tal oferta a cargo do municipio de procedéncia). Entre as
8 participantes do estudo que referiram procedéncia do interior do estado, todas
afirmaram vir para a capital nos dias de consulta com estrutura ofertada pelo
municipio de origem, e que a distancia se apresenta como fator negativo para o
atendimento, devido a viagens longas, limite de acompanhante por crianca e limite
de horarios de ida e vinda para a capital.

A escolaridade das participantes foi analisada em anos de estudos e um
total de 31,4% relataram entre 5 e 9 anos de estudo e 17,1% relataram menos de 5
anos de estudo, ndo chegando, portanto, a concluir o ensino fundamental. Destaca-
se também a presenca de 22,9% de maes com mais de 12 anos de estudo, portanto,
gue cursaram ou iniciaram o0 ensino superior.

Em estudo de Monteiro, Matos e Coelho (2004) com maes de criancas
com paralisia cerebral, 48% das maes tinham um grau de instru¢cdo ao nivel de
ensino fundamental.

A média de anos de estudo dos responsaveis pelos domicilios do ano de
1991 e 2000 é de 4,4 anos de estudos para as mulheres responsaveis por domicilios
no ano de 1991 e 5,6 anos de estudos para as mulheres responsaveis por domicilios
no ano de 2000 (IBGE, 2013).

A escolaridade média da populacdo de 25 anos ou mais de idade
aumentou de 2002 a 2012, passando de 6,1 anos para 7,6 anos de estudos
completos. Apenas 40,1% das pessoas dessa faixa etaria alcangaram 11 anos ou
mais de estudos (IBGE, 2013).

Os achados na analise quanto a escolaridade das participantes do estudo
encontram-se dentro do esperado, diante da analise comparativa com os dados do

IBGE. Porém, € importante destacar nesse estudo conclusdes e direcionamentos
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qgue o IBGE traz diante da analise da situacdo da escolaridade da mulher brasileira,
e sua relacdo com a maternidade. O IBGE salienta a importancia de se tecer
politicas publicas voltadas ao processo de escolarizacé@o, retorno escolar ou nédo
interrupcdo do processo de escolarizagdo diante da maternidade e nos mostra
através de estatisticas o atual panorama: no grupo de mulheres de 18 a 24 anos de
idade, 40,9% daquelas que ndo tinham filho ainda estudavam, 13,4% ndao
estudavam e tinham até o ensino médio incompleto, 45,6% né&o estudavam e tinham
pelo menos o ensino médio completo. No mesmo grupo etario, entre aquelas que
tinham filho, somente 10% estudavam, 56,7% nao estudavam e tinham até o ensino
meédio incompleto, 33,3% ndo estudavam e tinham pelo menos o0 ensino médio
completo (IBGE, 2013).

No que se refere a ocupacdo atual, 62,9% das mulheres afirmaram
serem donas do lar e 11,4% afirmaram serem autbnomas.

Em estudo de Vasconcelos et al (2010) com maes de criancas com
paralisia cerebral, 66,5% das mées do estudo relataram serem donas do lar e nao
desenvolviam atividades profissionais, fato este que a autora do estudo relaciona
com a demanda de dedicacao aos filhos.

Rocha et al (2015) corrobora o pensamento de Vasconcelos et al (2010) e
também relaciona em seu estudo a demanda de cuidados de uma criangca com
hidrocefalia a necessidade dos cuidadores em se dedicarem de forma quase que
exclusiva a elas, com o intuito de melhorarem o quadro clinico da crianca.

Em discussdo com o estudo anterior, 0 presente estudo encontrou um
porcentual de mulheres que exerciam atividade profissional (manicures, diaristas,
costureiras, ou cabeleireiras, excetuando-se o trabalho rural) e autbnomas, 14,28%
e 11,42% respectivamente, o que pode vir a refletir escolha de atividades
remuneradas que permitam a flexibilidade de horéarios para o cuidado em tempo nao
integral da crianca e a existéncia de um sistema de suporte social nessas familias, o
gue possibilita a auséncia da figura materna durante o periodo de trabalho.

Em relagdo a crenca, as religibes mais predominantes entre as
participantes foi a catolica com 51,4%, seguida da religido evangélica com 42,9%.
Destaca-se que 5,7% das mées que relataram nao ter credo definido, afirmando que

acreditam em Deus, mas nao tem religido definida.
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Em estudo de Nobrega, Collet e Silva (2010) as autoras discutem
mecanismos de rede e de suporte social em maes de criancas com doencas
cronicas, e em seus resultados apresentaram a importancia da espiritualidade como
fonte de seguranca, serenidade, e de certo modo, controle das situacoes
estressantes.

Em estudo de Vieira et al (2008) que buscaram conhecer o cotidiano de
maes com criancas portadoras de paralisia cerebral, os autores concluem que a fé
tem um impacto quanto as atitudes das maes em relacéo aos filhos e que as maes
se apegam aos familiares, quando encontram apoio, aos amigos e a religiosidade.

Allen et al (2010) afirmam em seu estudo que religido e espiritualidade
sdo importantes para as familias que lidam com o adoecimento crénico de uma
crianca, especialmente para familias que enfrentam o sofrimento da crianca ou a
possibilidade de deficiéncia ou morte.

Rocha et al (2015) concluem sobre a importancia do apoio da equipe de
enfermagem ao desenvolvimento e valorizacdo da espiritualidade das familias. O
estudo afirma que a equipe de saude deve procurar conhecer as crencas dessas
familias em relac&o a espiritualidade e ser facilitadora na abertura de espacos para
gue essas familias dialoguem com lideres espirituais como padres, pastores e outros
quando assim o desejarem.

No que concerne a renda familiar, 45,7% relataram possuir renda familiar
de até R$ 880,00, e 28,6% das maes afirmaram possuir entre R$880,00 e
R$1760,00. O censo 2010 do IBGE afirma que o rendimento médio mensal dos
domicilios particulares no Brasil foi de R$2.222,00 e alcangou R$2.407,00 reais na
area urbana, e ficou em R$1.051,00 na é&rea rural. No nordeste, o rendimento médio
mensal dos domicilios foi de R$1.452,00 e alcancou R$1.688,00 em &rea urbana, e
R$712,00 em éarea rural (IBGE, 2010).

Tendo como base o salario minimo atual de R$880,00 a renda média
descrita pelo IBGE no censo 2010 para o nordeste estaria entre 1 e 2 salarios
minimos em area urbana e menos do que um salario minimo para area rural,
corroborando entdo com os dados encontrados no estudo em questéo.

Madeira et al (2013) trazem como resultado de seu estudo que criangas

com paralisia cerebral de nivel socioeconémico baixo apresentaram desempenho
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inferior nas habilidades de autocuidado e mobilizacdo em comparacdo com criangas
de nivel socioecondémico maior.

As dificuldades impostas pela baixa renda salarial da familia na criagéo de
uma crianga com afeccgdes neurolégicas podem ser inUmeras tais como necessidade
de acompanhamento em consultas, possibilidade de uso de Ortese e protese,
necessidade de suplementacdo alimentar, necessidade de medicacdo continua, e
dificuldades de acesso a educacéo, entre outras possibilidades de adventos a serem
superados.

Unidade domeéstica define-se como 0 conjunto de pessoas que vivem
em domicilio particular, cuja formacao se da a partir da relacdo de parentesco ou
convivéncia com o responséavel pela unidade domeéstica. A definigéo foi instituida em
2010, pelo IBGE, em substituicdo ao termo domicilio, seguindo recomendacfes
internacionais que orientaram o0 uso de denominacfes distintas para a estrutura
fisica (domicilio) quanto ao grupo de individuos que nela viviam.

Entre as mulheres participantes do estudo 51,4% afirmaram viver em
unidades domésticas com 4 a 5 pessoas e 34,4% mulheres afirmaram viverem em
unidades domeésticas com até 3 pessoas. Porém, destaca-se o numero de 14,3%
mulheres que relataram unidades domésticas com mais de 6 pessoas.

O censo 2010 do IBGE revela que o numero médio de pessoas por
unidade doméstica foi de 3,3, e em 2000 de 3,7 pessoas. Portanto, os dados
encontrados no estudo divergem da maioria encontrada pelo IBGE na populagéo
brasileira.

Ao serem guestionadas quanto ao numero de filhos 37,1% das maes
responderam terem apenas 1 filho e 31,5% das méaes afirmaram terem 2 filhos.
Importante ressaltar que diante do questionamento se havia algum outro filho com
afeccdo neurolégica apenas 2,9% das maes respondeu positivamente, tendo 2 filhos
com afecc¢des neuroldgicas. Entre as maes 60% responderam afirmando terem mais
de 1 filho, todas relataram que o portador de afeccéo neurologica era 0 mais novo.

Em estudo de Monteiro, Matos, Coelho (2004) com 101 méaes de criancas
com paralisia cerebral 38% das maes tinham dois filhos, 35% das maes tinham
apenas um filho e em 39% dos casos a criangca com paralisia cerebral era o filho

mais novo.
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Referindo-se ao nordeste o IBGE afirma que o numero de filhos que uma
mulher teria ao fim do seu periodo fértil seria de 3,7 filhos no ano de 1991 e de 2,7
filhos no ano de 2000, ndo havendo ainda dados atuais (IBGE, 2013).

Os dados encontrados referentes ao numero de filhos encontram-se em
acordo com o encontrado na literatura. No entanto, diante das estatisticas
apresentadas referente a posicao fraternal surge o questionamento se diante de um
filho com afecgbes neurolégicas as maes optam por ndo terem outro filho como
maneira de dedicar-se as demandas do filho ja existente ou se optam por néo terem
outro filho por medo. Este questionamento nédo foi possivel responder através de
busca na literatura existente.

No que concerne a idade da crian¢ca acompanhada 37,1% das maes
afirmaram que a crianga tinha entre 1 e 5 anos de idade, 25,7% das méaes afirmou
gue a criancga tinha menos de 1 ano de idade e 22,9% afirmaram que a crianca tinha
entre 6 e 10 anos de idade.

Referente aos dados como idade da crianga acompanhada e diagndéstico
estes sdo advindos de critérios de atendimento dos locais escolhidos como local de
estudo. A idade da crianca acompanhada é limitada visto que ambos os locais tém
critérios de idade de atendimento.

Quanto aos diagndésticos encontrados destacam-se o diagndstico de
paralisia cerebral com 34,3% das participantes relatando como diagnostico em seus
filhos, o diagnéstico de microcefalia com 17,1% das maes relatando como
diagnostico em seus filhos e a presenca de 17,1% das méaes relatando a presenca
de paralisia cerebral combinada a microcefalia. Referente ao nimero de criancas
com diagndstico de paralisia cerebral, este é fruto da escolha dos locais de estudo,
ja que o NUTEP é referencia no atendimento a crianca com paralisia cerebral no
estado do Ceara.

Referente ao numero de criangas com diagnostico de microcefalia este
pode ser advindo do aumento do niumero de acompanhamento de criangas com
microcefalia em servigcos de estimulagcdo ao desenvolvimento da crianga, ja que o
Ministério da Saude lancou em seu protocolo de atencdo a salde e resposta a
ocorréncia de microcefalia relacionada a casos de virus zika a orientacdo de que

todos os servicos de saude e profissionais de salude devem encaminhar todas as
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criancas com microcefalia para servicos de acompanhamento. A orientacdo do
Ministério pode ter ocasionado aumento no numero de criangcas encaminhadas para
acompanhamento no local do estudo (NUTEP e NAVI).

Referente a idade do diagndstico da crianca 77,1% das mées relataram
o diagnostico dentro do primeiro ano de vida do filho, incluindo as maes com
diagnéstico intra Utero.

A literatura corrobora o achado, conforme visto em estudo de MacDonald
et al (2007) que relata em seu estudo a importancia e o resultado do diagndstico
precoce de disturbios neurolégicos pediatricos. O mesmo afirma que o diagndstico
pré-natal mudou muitos aspectos dos disturbios neurocirlrgicos, ja que as questdes
psicolégicas que circundam o momento da intervengdo cirdrgica do recém-nascido
sdo alteradas quando a familia da crianca tem a oportunidade de conhecer o
neurocirurgido e discutir plenamente sobre o plano terapéutico antes mesmo do
nascimento.

Destaca-se o relato de 8,6% das méaes que relataram diagndstico apenas
apos o segundo ano de vida. Salienta-se também o relato de mées que afirmaram
demora em serem apresentadas ao possivel diagnéstico do filho, mesmo quando
este ja havia sido discutido pela equipe de salde na presenca da mae como
indagagéo ou questionamento entre profissionais.

Em estudo de Gondim e Carvalho (2012) com mées de criangcas com
paralisia cerebral sob a luz da Teoria de Mishel a mesma reporta sobre a
importancia do momento do diagndstico e sobre o efeito do mesmo para a familia
afirmando que diante do diagnéstico a familia € confrontada com novas exigéncias,
alteracdes na rotina, mudancas constantes e readaptacfes diversas, assim como
relata também que apdés o nascimento da crianca as mées tiveram rotinas
modificadas e que uma parte do futuro da familia tornou-se incerto.

Em estudo de Dantas et al (2010) sobre o impacto do diagndstico o
mesmo afirma que o evento do diagndstico desencadeia uma série de reacdes que
dependem, em dltima instancia, de fatores como o grau de instrugdo, conceitos e
preconceitos familiares, fatores de ordem cultural, bem como o tipo de abordagem
utilizada pela equipe de saude no inicio do processo e no acompanhamento do

caso.
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Sobre este assunto Rocha et al (2015) afirmam que é crucial que o
enfermeiro durante toda a fase inicial de descoberta da doenca, forneca uma
atencdo especial a essas familias principalmente em relagdo ao esclarecimento de
davidas sobre a doenca, auxiliando-as a conviver com a experiéncia da doenca.
Portanto, os profissionais deveriam ter total compreensao para a escolha
do momento e para a forma que sera dado o esclarecimento sobre o diagndstico,
assim como o acompanhamento em longo prazo, esclarecendo pontos chaves,
retornando conceitos basicos de forma compreensivel para a familia e a
possibilidade de confirmacéo com a familia do que foi compreendido e das possiveis

davidas.
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7. CONCLUSAO

Diante dos resultados encontrados na proposta de traducéo e adaptacéo
transcultural da Mishel Uncertainty in lliness Scale — Parent/child form, para a lingua
portuguesa do Brasil conclui-se:

A versao em portugués do instrumento encontra-se adequada em termos
de equivaléncia semantica, idiomatico, experimental e conceitual, de forma que
podera ser aplicada facilmente em mées com criangcas com afec¢des neurolégicas,
apos sua validacao.

A andlise estatistica da traducdo e adaptacdo, os juizes produziram
resultados similares no critério idiomético, obtendo ICC de 0,671, considerado
satisfatério e resposta predominante equivalente, conforme demonstrado pela
analise do resultado do coeficiente de Kappa. Conforme visto na analise descritiva, a
maioria dos critérios analisados (equivaléncia semantica, idioméatico, experimental e
conceitual) obtiveram o valor maximo de 100%, ou seja, todos 0s cinco juizes
escolheram a opcédo 1-Equivalente, tendo média acentuada de no minimo 93% dos
itens avaliados como equivalentes.

Com base nessas comparacfes percebe-se que 0s juizes produziram
resultados similares e homogéneos, 0 que sugere que o processo de traducéo inicial
atendeu aos critérios propostos por Beaton, Bombardier, Guilhermin. (2007) de
maneira que o0s niveis de concordancia dos juizes durante a avaliacdo das
equivaléncias semantica, idiomatica, experimental e conceitual foram satisfatérios.

Referente ao processo de traducdo e adaptacao transcultural, percebeu-
se que este € um método que inclui trabalho arduo, demandando o uso de critérios
rigidos durante todo o processo, assim como grande habilidade para mediar
sugestdes, questionamentos e decisdes para a constru¢cao de uma escala traduzida
e adaptada para uso no contexto brasileiro.

Entre as dificuldades encontradas podemos citar a colaboracdo de
tradutores nativos americanos para o processo de back translation. O estudo

conseguiu contato com muitos americanos nativos, atualmente morando no Brasil,

Renata Sa Ferreira Brasileiro



103
Tradugéo e Adaptacao Transcultural da Mishel Uncertainty in Illness Scale —
Parents/child form
porém pouco mostraram conhecimento gramatical, semantico e conceitual do
portugués no contexto brasileiro para realizar a back translation com éxito.

Assim como o enfrentado para a etapa de back translation esse estudo
também apresentou dificuldade para encontrar profissionais habilitados na area da
neurologia, com énfase na enfermagem neurolégica pediatrica, que tivessem
dominio da lingua inglesa e conhecimento sobre o processo de traducdo e
adaptacao transcultural, optando assim por incluir uma profissional que tivesse
conhecimento na &rea linguistica e dominio da lingua inglesa.

Acredita-se que o0 presente estudo conseguiu com éxito realizar a
traducdo e adaptacdo da escala, e espera-se contribuir, apés avaliacdo das
propriedades psicométricas, para a utilizacdo da escala na populacdo brasileira.
Espera-se que estudos posteriores possam contribuir para a valorizacdo do
momento de contato com as maes e pais de criancas com afeccdes neuroldgicas, a
busca de conhecimento pelos profissionais de saude sobre o contexto social que a
familia esta inserida e suporte social que a mesma pode vir a encontrar e ao
direcionamento de préaticas de saude por gestores e profissionais que auxiliem na
reducao de incertezas.

Finalizando, sugerimos estudo posterior para avaliacdo das propriedades

psicométricas da escala.
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APENDICE A - CARTA-CONVITE PARA JUIZ

CARTA-CONVITE PARA JUIZ
Prezado(a) Sr.(a),

Estou desenvolvendo no Curso de Mestrado em Enfermagem da Universidade
Federal do Ceara um estudo intitulado “Traducdo e Adaptacdo Transcultural da Mishel
Uncertainty in lliness Scale — Parents/child form”, sob orientagdo da professora Dr*. Zuila
Maria de Figueiredo Carvalho. Este estudo justifica-se pelo fato de que esta escala ainda néo
estd disponivel no idioma portugués, logo acredita-se que a traducdo e adaptacdo cultural de
um instrumento dessa natureza poderd ser um caminho para obtengdo de intervengdes mais
eficiente visando o bem-estar de pais de criancas com afec¢Bes neuroldgicas, na medida em
que ira avaliar o grau de incerteza das mesmas diante do adoecimento de seus filhos.

Sendo assim, o estudo tem como objetivo traduzir e adaptar culturalmente para a
lingua portuguesa do Brasil a Mishel Uncertainty in Iliness Scale — Parents/child form. O
estudo contard com todas as etapas metodoldgicas exigidas neste processo. Deste modo,
gostaria de convida-lo(a) a colaborar como juiz na avaliacdo do referido estudo, através do
Instrumento de Avaliacdo. Enfatizo que a sua colaboragdo é voluntaria e sua identidade sera
mantida em sigilo. Lembro também que vocé podera desistir de participar do estudo quando
Ihe for conveniente.

Solicito a devolucdo do documento de avaliacdo o mais breve possivel, isto é, 20
(vinte) dias apds o recebimento do mesmo. Caso manifeste a sua concordancia, enviaremos o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e o material para avaliagdo da escala traduzida.

Gostariamos, se possivel, que o Sr. (a) indicasse mais juizes nesta area que

possam colaborar com nosso trabalho.

Certa de contar com a sua colaboracéo, desde ja, apresento votos de elevada estima e
consideracao.

Atenciosamente,

Renata Sa Ferreira Brasileiro
Enfermeira — COREN: 383.589
Universidade Federal do Ceara
Mestranda em Enfermagem
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA JUIZ
Prezado (a) Senhor (a),

Sou Renata Sa Ferreira Brasileiro, enfermeira e discente do Curso de Mestrado em
Enfermagem, do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem, da Universidade Federal do
Ceard. Estou realizando um estudo intitulado: “Traducdo e adaptacao transcultural da Mishel
Uncertainty in llIness Scale — Parents/child form”, e venho por meio deste lhe convidar para
participar da pesquisa na qualidade de juiz.

Vocé ndo deve participar contra sua vontade. Leia atentamente as informacdes
abaixo e faca qualquer pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa
sejam esclarecidos.

O estudo tem como objetivos: Geral: Traduzir e adaptar culturalmente a escala
Mishel Uncertainty in Illness Scale — Parents/child form para o contexto brasileiro.
Especificos: Verificar a equivaléncia transcultural da traducdo por meio da avaliacdo do nivel
de concordancia dos juizes, Caracterizar a amostra quando as caracteristicas socio
demograficas e clinicas.

Caso aceite participar da pesquisa, o (a) senhor (a) receberd um instrumento com a
versdo original da escala e a sua versdo traduzida para ser avaliado em relagdo as
equivaléncias semantica, idiomatica, cultural e conceitual, que estdo conceituados no
instrumento. Sera entregue um instrumento de avaliacdo, no qual o (a) senhor (a) ira analisar
cada equivaléncia e justificar sua opinido. Serdo, também, disponibilizadas todas as versdes
traduzidas, realizadas nas etapas anteriores do estudo.

Informo, ainda, que sua participacdo neste estudo é voluntaria e exigira além de sua
disponibilidade de tempo para traduzir e adaptar o conteldo da escala, um Unico encontro
com o pesquisador e o comité de especialistas, composto por cinco profissionais da area da
salde, para que possamos juntos discutir e fazer uma verséo pré-final da escala.

Para sua maior seguranga, sua identidade sera mantida no anonimato, bem como
qualquer informacdo que possa identifica-lo(a). As informacdes utilizadas neste estudo
possuirdo a Unica finalidade de colaborar com a elaboracdo da dissertacdo do mestrado, bem
como a divulgacao dos resultados junto a comunidade cientifica.

Asseguro que o(a) senhor(a) podera recusar a continuar participando da pesquisa e,
também, retirar-se quando assim desejar, sem que isto traga prejuizo moral, fisico ou social.

Sinta-se livre para fazer qualquer pergunta durante a leitura desse termo de
consentimento ou em qualquer momento do estudo, contatando o pesquisador por meio do
endereco: Rua Mario Mamede, 1300. Apto 201. Bairro de Fatima. Telefone: 3272.17109.

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Ceara também podera
ser consultado sobre o projeto pelo endereco: Rua Coronel Nunes de Melo, 1000, Rodolfo
Teofilo, Fone: 3366-8344.

O abaixo assinado , __anos, RG: ,
declaro que é de livre e espontédnea vontade que estou participando como voluntario da
pesquisa. Declaro que li cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
que, apos sua leitura tive oportunidade de fazer perguntas sobre o seu contetdo, como
também sobre a pesquisa e recebi explicagdes que responderam por completo as minhas

duvidas. Declaro, ainda, estar recebendo uma copia assinada deste termo.
Fortaleza, / / de 2015.

Assinatura (ou digital) do(a) voluntario(a) Assinatura da testemunha

Renata Sa Ferreira Brasileiro (Responsavel pelo estudo)

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA TRADUTOR
Prezado (a) Senhor (a),

Sou Renata S& Ferreira Brasileiro, enfermeira e discente do Curso de Mestrado
em Enfermagem, do Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem, da Universidade Federal
do Ceara. Estou realizando um estudo intitulado: “Traducdo e adaptagédo transcultural da
Mishel Uncertainty in Illness Scale — Parents/child form”, e venho por meio deste lhe
convidar para participar da pesquisa na qualidade de tradutor.

Vocé ndo deve participar contra sua vontade. Leia atentamente as informacgoes
abaixo e faga qualquer pergunta que desejar, para que todos os procedimentos desta pesquisa
sejam esclarecidos.

O estudo tem como objetivos: Geral: Traduzir e adaptar culturalmente a escala
Mishel Uncertainty in Illness Scale — Parents/child form para o contexto brasileiro.
Especificos: Verificar a equivaléncia transcultural da traducdo por meio da avaliagdo do nivel
de concordancia dos juizes, Caracterizar a amostra quando as caracteristicas socio
demograficas e clinicas.

Caso aceite participar da pesquisa, o(a) senhor(a) recebera um instrumento para
ser realizado a traduc&o, a escala original, bem como instru¢des de como proceder a traducao
ou traducdo reversa (back-translations) da escala de acordo o protocolo deste estudo.

Para sua maior seguranca, sua identidade serd mantida no anonimato, bem como
qualquer informacdo que possa identifica-lo(a). As informacgdes utilizadas neste estudo
possuirdo a Unica finalidade de colaborar com a elaboracéo da dissertagdo do mestrado, bem
como a divulgacdo junto a comunidade cientifica.

Sua participacdo neste estudo é livre e exigird, além de sua disponibilidade de
tempo para traduzir, um encontro com o pesquisador para que possamos juntos discutir e fazer
uma sintese de sua aprecia¢do da escala.

Asseguro que o(a) senhor(a) podera recusar a continuar participando da pesquisa
e, também, retirar-se quando assim desejar, sem que isto traga prejuizo moral, fisico ou social.

Sinta-se livre para fazer qualquer pergunta durante a leitura desse termo de
consentimento ou em qualquer momento do estudo, contatando a pesquisadora por meio do
endereco: Rua Mario Mamede, 1300. Apartamento 201. Bairro de Fatima. Telefone:
3272.1719.

O Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Ceara também podera
ser consultado sobre o projeto pelo endereco: Rua Coronel Nunes de Melo, 1000, Rodolfo
Teofilo, Fone: 3366-8344.

O abaixo assinado , __anos, RG: :
declaro que é de livre e espontanea vontade que estou participando como voluntario da
pesquisa. Declaro que li cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
que, apos sua leitura tive oportunidade de fazer perguntas sobre o seu contetdo, como
também sobre a pesquisa e recebi explicagdes que responderam por completo as minhas
duvidas. Declaro, ainda, estar recebendo uma cdpia assinada deste termo.

Fortaleza, de de 2015.

Assinatura (ou digital) do(a) voluntario(a) Assinatura da testemunha

Renata Sa Ferreira Brasileiro (Responsavel pelo estudo)

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PAIS DE CRIANCAS COM AFECCOES NEUROLOGICAS

Estou convidando o(a) senhor(a) para participar como voluntério de uma pesquisa que
sera desenvolvida sob a responsabilidade da enfermeira Renata Sa Ferreira Brasileiro. Vocé
ndo deve participar contra sua vontade. Leia atentamente as informagdes abaixo e faca
qualquer pergunta que desejar. Informo ainda, que:

e As informagOes coletadas somente serdo utilizadas para 0s objetivos desta pesquisa,
que sdo traduzir e adaptar uma escala de incerteza, utilizada em outros paises, para o
contexto da populacédo brasileira, desta forma podera ajudar os profissionais de saide, em
especial os enfermeiros, na melhor avaliagdo da saude dos pacientes.

e Sua participacdo neste estudo € livre.

e A aplicacdo do questionario tem como beneficio o fato de que poderemos identificar e
avaliar melhor a incerteza diante do adoecimento de seu filho, ndo havendo, portanto,
nenhum risco para o senhor(a).

e Nesse sentido, solicito sua colaboracéo na participagédo deste estudo. Os dados obtidos
serdo divulgados junto a comunidade académica, respeitando o carater confidencial das
identidades.

e O(a) senhor(a) tera acesso a qualquer tempo as informacGes sobre procedimentos e
beneficios relacionados a pesquisa, inclusive para retirar eventuais duvidas;

e O preenchimento do formulario sera realizado pelo proprio participante ou pelo
pesquisador, se o0 participante tiver com alguma impossibilidade fisica de responder, e a
duracdo deste preenchimento serd em média de 30 minutos.

e 0O(a) senhor(a) terd o direito e a liberdade de negar-se a participar da pesquisa ou dela
retirar-se quando assim desejar, sem que isto traga prejuizo moral, fisico ou social;

e As informacdes e dados coletados serdo divulgados, porém sua identidade sera
mantida no anonimato, bem como qualquer informac&o que possa identifica-lo(a);

e O(a) participante ndo recebera nenhum pagamento para participar da pesquisa.

Nome: Renata Sa Ferreira Brasileiro Instituicdo: Universidade Federal do Ceara
Endereco: Rua: Mario Mamede. 1300. Fatima  Telefone: 3272.1719

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a sua participagdo na pesquisa
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFC- Rua: Coronel Nunes de Melo, 1000.
Rodolfo Tedfilo. Telefone: 33668344.

Endereco da responsavel pela pesquisa:
O abaixo assinado : anos, RG:
, declaro que é de livre e espontanea vontade que estou participando
como voluntario da pesquisa. Declaro que li cuidadosamente este Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e que, apds sua leitura tive oportunidade de fazer perguntas sobre o seu
contetido, como também sobre a pesquisa e recebi explica¢fes que responderam por completo

as minhas duvidas. Declaro, ainda, estar recebendo uma cdpia assinada deste termo.
Fortaleza, de de 2015.

Assinatura (ou digital) do(a) voluntario(a) Assinatura da testemunha

Renata Sa Ferreira Brasileiro (Responsavel pelo estudo)

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE E - DECLARACAO DE CONCORDANCIA EM PARTICIPAR DA
PESQUISA

NGs, Renata S& Ferreira Brasileiro e Zuila Maria de Figueiredo Carvalho,
pesquisadoras do projeto intitulado “Tradugdo e Adaptagdao transcultural da Mishel
Uncertainty in lllness Scale — Parents/child form”, que tem por objetivo geral “Traduzir e
adaptar culturalmente para a lingua portuguesa do Brasil a Mishel Uncertainty in IlIness
Scale — Parents/child form”, estamos cientes do encaminhamento do projeto ao Comité de

Etica em Pesquisa e concordo em participar do mesmo.

Fortaleza, de de 2015

Dt Wio, b puunido Consollo
Profa. Dra. Zuila Maria de Figueiredo Carvalho
Orientadora

= >
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Renata Sé& Ferreira Brasileiro
Mestranda

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE F - TRADUCAO 1

ESCALA MISHEL DE INCERTEZA NA DOENCA — FORMULARIO DE PAIS/FILHOS

Instrucoes:

Por favor leia cada afirmacdo. Leve o tempo que precisar e pense no que cada afirmacdo diz.
Em seguida, coloque um “X” na coluna que mais se aproxima de como vocé se sente sobre
seu filho HOJE. Se vocé concorda com uma afirmacdo, entdo vocé marcaria abaixo de
“Concordo Plenamente” ou “Concordo”. Se vocé nao concorda com uma afirmagdo, entao
marque abaixo de “Discordo Plenamente” ou “Discordo”. Se vocé estd indeciso sobre como
vocé se sente sobre seu filho, entdo marque abaixo de “Indeciso” para aquela afirmacdo. Por
favor responda a cada afirmacdo. © Merle Mishel, 1982

Itens/Opcdes: Concordo Plenamente, Concordo, Indeciso, Discordo, Discordo Plenamente

14.

15.

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.

Eu ndo sei 0 que esta errado com meu filho.

Eu tenho muitas perguntas sem respostas.

Né&o tenho certeza se a doenca do meu filho estd melhorando ou piorando.
N&o esta claro qudo ruim serd a dor do meu filho.

As explicacbes dadas sobre meu filho parecem obscuras para mim.

O propésito de cada tratamento para meu filho é claro para mim.

Eu ndo sei quando esperar que as coisas sejam feitas para meu filho.

Os sintomas do meu filho continuam a mudar imprevisivelmente.

Eu entendo tudo que foi explicado a mim.

. Os médicos falam coisas para mim que poderiam ter muitos significados.

. Eu posso prever o quanto a doenca de meu filho ird durar.

. O tratamento do meu filho é complexo demais para entender.

. E dificil saber se os tratamentos e medicagfes que meu filho esta recebendo esto

ajudando.

Ha tantos tipos diferentes de funcionérios, é dificil saber quem é responsavel pelo o
que.

Devido a imprevisibilidade da doenca do meu filho, eu ndo posso planejar para o
futuro.

O curso da doenca do meu filho continua a mudar. Ele/ela tem dias bons e ruins.

E vago para mim como irei cuidar do meu filho depois que ele/ela deixar o hospital.
N&o esta claro o que ird acontecer com meu filho.

Eu geralmente sei quando meu filho ira ter um dia bom ou ruim.

Os resultados dos testes do meu filho sdo inconsistentes.

A eficécia do tratamento € indeterminada.

E dificil determinar quanto tempo sera até que eu sozinho poderei cuidar do meu filho.
Eu geralmento posso prever o curso da doenca do meu filho.

Devido ao tratamento, o que meu filho pode ou néo fazer continua a mudar.

Estou certo que eles néo irdo encontrar mais nada de errado com meu filho.

Eles ndo deram meu filho um diagnostico especifico.

O sofrimento fisico do meu filho é previsivel; eu sei quando ira ficar melhor ou pior.
O diagndstico do meu filho é definitivo e ndo ira mudar.

Eu posso confiar que as enfermeiras estardo presente quando eu precisar delas.

A gravidade da doenga do meu filho foi determinada.

31. Os médicos e enfermeiras usam linguagem cotidiana para que eu possa entender o que

eles estdo dizendo.

Renata Sa Ferreira Brasileiro



118
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

APENDICE G - TRADUCAO 2

ESCALA DE MISHEL PARA A INCERTEZA NA DOENCA — FORMULARIO

PARA PAIS/CRIANCAS

Instrucoes:
Por favor, leia cada uma das declaracdes abaixo. N&o tenha pressa e pense sobre
0 que cada declaracéo fala. Entdo, marque um X abaixo da coluna que mede mais
precisamente como vocé esta se sentindo acerca do seu(ua) filho(a) HOJE. Se vocé
concorda com uma declaracdo, entdo devera marcar “Concordo totalmente” ou
“Concordo”. Se vocé discorda de alguma declaragédo, entdo vocé devera marcar
“Discordo totalmente” ou “Discordo”. Se vocé esta indeciso sobre como se sente
acerca de sua crianga, entdo devera marcar “Indeciso” para uma declaragdo. Por
favor, responda a todas as declaracdes abaixo. © Merle Mishel, 1982
Concordo, Concordo Totalmente, Indeciso, Discordo, Discordo Totalmente
1. Eun&o sei o que tem de errado com a minha crianca.
2. Possuo diversas perguntas sem respostas.
3. Nao tenho certeza se a doenca do meu(minha) filho(a) esta melhorando ou
piorando.
N&o esta claro o quao ruim sera a dor do meu(minha) filho(a).
As explicagcbes que dao sobre meu(minha) filho(a) parecem confusas para mim.
O objetivo de cada tratamento do meu(minha) filho(a) esta claro para mim.
Eu n&o sei o0 que esperar quando coisas seréo feitas ao(a) meu(minha) filho(a).

Os sintomas do(a) meu(minha) filho(a) continuam a mudar imprevisivelmente.

Eu entendo tudo o que me foi explicado.

10 Os médicos me dizem coisas que podem ter diversos significados.

11. Eu posso prever por quanto tempo a doenca de meu(minha) filho(a) ir& durar.
12. O tratamento de meu(minha) filho(a) é muito complexo para entender.

13. E dificil de saber se os tratamentos e medica¢des que meu(minha) filho(a)
recebe estdo ajudando.

14. Existem tantos tipos de profissionais que € dificil saber quem é responséavel
pelo o qué.

15. Devido a imprevisibilidade da doenca de meu(minha) filho(a), eu ndo posso
planejar o futuro.

16. O curso da doenca de meu(minha) filho(a) continua mudando. Ele(ela) tem dias
bons e ruins.

17. E vago para mim como eu irei lidar com o cuidado de meu(minha) filho(a)
depois que ele(ela) deixar o hospital.

18. Na&o esta claro o que ir4 acontecer com meu(minha) filho(a).

19. Eu geralmente sei quando meu(minha) filho(a) terd um dia bom ou ruim.

20. Os resultados dos testes de meu(minha) filho(a) séo inconsistentes.

21. A efetividade do tratamento é indeterminada.

22. E dificil determinar quanto tempo sera antes que eu cuide de meu(minha)
filho(a) por minha conta.

23. Eu geralmente posso prever o curso da doenca de meu(minha) filho(a).

24. Por causa do tratamento, o que meu(minha) filho(a) pode e ndo pode fazer,
esta em constante mudancga.

25. Tenho certeza de que n&o irdo achar nada mais errado com meu(minha)
filho(a).

©oO NoOA

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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26. Eles ainda ndo me deram um diagndstico especifico para meu(minha) filho(a).
27. O estresse fisico de meu(minha) filho(a) € previsivel. Eu sei quando ira
melhorar ou piorar.

28. O diagnostico de meu(minha) filho(a) é definido e ndo ira mudar.

29. Posso depender de enfermeiros para estar 14 quando eu precisar.

30. A seriedade da condicdo de meu(minha) filho(a) ja foi determinada.

31. Os médicos e enfermeiros utilizam linguagem informal para que eu possa
entender o que estado dizendo.

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE H - SINTESE DAS TRADUCOES
ESCALA DE INCERTEZA NA DOENCA — FORMULARIO DE PAIS/FILHOS

INSTRUCOES:
Por favor, leia cada uma das declaracdes abaixo. Nao tenha pressa e pense sobre o
gue cada declaracéo afirma. Entdo, marque um X abaixo da coluna que mede mais
precisamente como Vocé esta se senstindo acerda do seu(ua) filho(a) HOJE. Se
vocé concorda com uma declaracao, entdo devera marcar “Concordo Totalmente”
ou “Concordo”. Se vocé nao concorda com uma declaracdo, entdo vocé devera
marcar “Discordo Totalmente” ou “Discordo”. Se vocé esta indeciso sobre como vocé
se sente sobre seu filho, entdo devera marcar “Indeciso” para a declaracdo. Por
favor, responda a todas as declaraocoes abaixo. © Merle Mishel, 1982
Concordo Totalmente, Concordo, Indeciso, Discordo, Discordo Totalmente
1. Eu ndo sei 0 que esta errado com meu filho.
2. Eu tenho muitas perguntas sem respostas.
3. Na&o tenho certeza se a doencga do meu filho esta melhorando ou piorando.
4. NA&o esta claro o quédo ruim sera a dor do meu filho.
5. As explicacbes dadas sobre meu filho parecem confusas para mim.
6. O propédsito de cada tratamento para meu filho esta claro para mim.
7. Eu nao sei quando esperar que as coisas sejam feitas para meu filho.
8. Os sintomas do meu filho continuam a mudar imprevisivelmente.
9. Eu entendo tudo o que me foi explicado.
10. Os médicos me dizem coisas que podem ter muitos significados.
11. Eu posso prever por quanto tempo a doenca de meu filho ir& durar.
12. O tratamento do meu filho € muito complexo para entender.
13. E dificil saber se os tratamentos e medicagdes que meu filho esta recebendo
estao
ajudando.
14. Existem tantos tipos de profissionais que é dificil saber quem é responsavel
pelo o que.
15. Devido a imprevisibilidade da doenca do meu filho, eu ndo posso planejar o
futuro.
16. O curso da doenca do meu filho continua mudando. Ele/ela tem dias bons e
ruins.
17. E vago para mim como irei cuidar do meu filho depois que ele/ela deixar o
hospital.
18. Nao esté claro o que ir4 acontecer com meu filho.
19. Eu geralmente sei quando meu filho terd um dia bom ou ruim.
20. Os resultados dos testes do meu filho s&o inconsistentes.
21. A eficacia do tratamento é indeterminada.
22. E dificil determinar quanto tempo seré até que eu sozinho poderei cuidar do
meu filho.
23. Eu geralmento posso prever o curso da doencga do meu filho.
24. Por causa do tratamento, o que meu filho pode ou nédo fazer, esta em
constante mudanca.
25. Tenho certeza de que eles nao irdo encontrar mais nada de errado com meu
filho.
26. Eles ainda ndo me deram um diagnostico especifico sobre meu filho.

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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27. O sofrimento fisico do meu filho é previsivel; eu sei quando iré ficar melhor ou
pior.

28. O diagnéstico do meu filho é definitivo e ndo ird mudar.

29. Eu posso confiar que as enfermeiras estardo presente quando eu precisar
delas.

30. A gravidade da doenca do meu filho ja foi determinada.
31. Os médicos e enfermeiras usam linguagem informal para que eu possa

entender o que eles estao dizendo.

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE | - BACKTRANSLATION 1

UNCERTAINTY OF SCALE IN DISEASE - FORM PARENTS / CHILDREN
Instructions:
Please read each of the statements below. Take your time and think about what each
statement says. So, mark an X under the column measuring more precisely how
you're felling about your child TODAY. If you agree with a declaration, then you must
select "Agree" or "l agree". If you do not agree with a statement, then you should
mark "Strongly Disagree" or "Disagree"”. If you are unsure about how you feel about
your child, then you must mark "Undecided" to the statement. Please answer all
statements below. © Merle Mishel, 1982

Strongly Agree, Agree, Undecided, Strongly Disagree, Disagree

1. I do not know what's wrong with my son.

2. | have many unanswered questions.

3. I am not sure if the illness of my son is getting better or worse.

4. It is not clear how bad is the pain of my son.

5. The explanations given about my child seem confusing to me.

6. The purpose of each treatment for my son is clear to me.

7. 1 do not know when to expect things to be done for my son.

8. The symptoms of my son continue to change unpredictably.

9. I understand all that has been explained to me.

10. Doctors tell me things that can have many meanings.

11. I can predict how long the illness of my son will last.

12. The treatment of my son is too complex to understand.

13. It's hard to know whether the treatments and medications that my child is

receiving are helping.

14. There are so many types of professionals is difficult to know who is

responsible for what.

15. Because of the unpredictability of my son's illness, | can not plan for the

future.

16. The course of my son's illness keeps changing. He / she has good and bad

days.

17. It is vague for me as | will take care of my child after he / she leaves the

hospital.

18. It is not clear what will happen with my son.

19. 1 do know when my child will have a good or bad day.

20. My son's test results are inconsistent.

21. The effectiveness of treatment is undeterminate.

22. It is difficult to determine how long it will be until | alone | can look after my

son.

23. | can actually predict the course of my son's illness.

24. Because of the treatment, which my son can not do, it is in constant change.

25. I'm sure they will not find but nothing wrong with my son.

26. They have not given me a specific diagnosis of my son.

27. The physical suffering of my son is predictable; | know when it will get better

or worse.

28. The diagnosis of my son is definite and will not change.

29. | can trust that nurses will be there when | need them.

Renata Sa Ferreira Brasileiro



123
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

30. The severity of my son's illness has been determined.

31. Doctors and nurses use informal language so | can understand what they are
saying.

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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APENDICE J - BACKTRANSLATION 2

SCALE OF UNCERTAINTY UPON ILLNESS - FORM POR
PARENTES/CHILDREN

INSTRUCTIONS:

Please read the following statements. Take your time and think about what each item
states. Then, mark na X below the option wich bests suits what you feel about your
child AT THIS Day. If you agree with a statement, mark the space below ‘I
Completely Agree” ou “I Agree”. If you do not agree with a statemente, mark the
space below “I Completely Disagree” ou “I Desagree”. If you are uncertain on how
you feel about your child, mark the space below “Uncertain”. Please, answer all of
the following statementes.

Strongly Agree, Agree, Uncertain, Disagree, Strongly Disagree

. I dont know what is wrong with my child.

. I have many unanswered questions.

. ’'m not sure ir my child’s iliness is getting better or worse.

. It is not clear how much pain my child could be in.

. The given explanations regarding my child seem confusing to me.

. Itis clear to me the purpose of every treatmente my child receives.

. I do not know when to expect for things to be done for my child.

. My child’s symptoms continue to change unpredictably.

. l understand everything has been explained to me.

10. The doctors tell me things that can have many meanings.

11. | can predict how long my child’s illness will last.

12. My child’s treatment is too complex for me to understand.

13. It is hard to know if the treatment and medication my child is receiving are
helping him or her.

14. There are so many professionals that it is hard to know who is responsible for
what.

15. Due to the unpredictability of my child’s illness, | cannot plan for the future.

16. The course of my child’s illness continues to change. He/she has good and
bad days.

17. It is vague to me how to care for my child after he/she leaves the hospital.

18. It is not clear to me what will happen with my child.

19. | ussualy know when my child will have a good or a bad day.

20. My child’s tests results are inconsistente.

21. The treatment’s effectiveness ir undetermined.

22. It is hard to determine how long it will be until | can take carae of my child by
myself.

23. | can usually predict the course of my child’s illness.

24. Due to the treatment, what my child cano r cannot do is constantly changing.
25. I am sure they will not find anything else wrong with my child.

26. They still haven’t given me a specific diagnosis regarding my child.

OCoOoO~NOOUOIThWDNPE
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27. My child’s physical suffering ir predictable; /i can tell when it will get better or
worse.

28. My child’s diagnosis is final and it will not change.

29. | can trust that the nurses will be around whenever | need them.

30. The gravity of my child’s iliness has already been determined.

31. The doctors and nurses use na informal language so that | can understand
what they are saying.
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APENDICE K — VERSAO PRE-FINAL
ESCALA DE MISHEL DE INCERTEZA NA DOENCA - FORMULARIO DE
PAIS/FILHOS

INSTRUCOES:

Por favor, leia cada uma das declaracdes abaixo. Nao tenha pressa e pense sobre o
gue cada declaracéo afirma. Entdo, marque um X abaixo da coluna que mede mais
precisamente como vocé esta se senstindo acerda do seu(ua) filho(a) HOJE. Se
vocé concorda com uma declaracao, entdo devera marcar “Concordo Totalmente”
ou “Concordo”. Se vocé ndo concorda com uma declaragcdo, entdo vocé devera
marcar “Discordo Totalmente” ou “Discordo”. Se vocé esta indeciso sobre como vocé
se sente sobre seu filho, entdo devera marcar “Indeciso” para a declaragédo. Por
favor, responda a todas as declaracoes abaixo. © Merle Mishel, 1982

Concordo totalmente, Concordo, Indeciso, Discordo, Discordo totalmente

. Eu ndo sei o que esta errado com minha crianca.
. Eu tenho muitas perguntas sem respostas.
. Eu ndo tenho certeza se a doenca do meu filho estd melhorando ou piorando.
. N&o esté claro o quéo ruim sera a dor da minha crianca.
. As explicacBes dadas sobre minha crianca parecem confusas para mim.
. Esta claro para mim o propoésito de cada tratamento para meu filho.
. Eu ndo sei quando esperar que as coisas sejam feitas para minha crianca.
. Os sintomas da minha crianga continuam a mudar imprevisivelmente.
. Eu entendo tudo o que me foi explicado.
10 Os médicos me dizem coisas que podem ter muitos significados.
11. Eu posso prever por quanto tempo a doenga da mina crianca ira durar.
12. O tratamento da minha crian¢a é muito complexo para entender.
13. E dificil saber se os tratamentos ou medicacdes que minha crianca esta
recebendo estdo ajudando.
14. Existem tantos tipos diferentes de profissionais que é dificil saber quem é
responsavel pelo que.
15. Devido a imprevisibilidade da doenca da minha crianga, eu ndo posso planejar o
futuro.
16. O curso da doenga da minha crianga continua mudando. Ele/ela tem dias bons e
ruins.
17. E vago para mim como irei lidar com o cuidado do meu filho depois que ele/ela
deixar o hospital.
18. N&o esta claro o que ir4 acontecer com minha crianga.
19. Eu geralmente sei se minha crianca tera um dia bom ou ruim.
20. Os resultados dos testes da minha crianca sdo inconsistentes.
21. A eficcia do tratamento € indeterminada.
22. E dificil determinar quanto tempo sera até que eu sozinho poderei cuidar da
minha crianga.
23. Eu geralmente posso prever o curso da doenca da minha crianca.
24. Por causa do tratamento, o que minha crian¢ca pode ou ndo fazer, estd em
constante mudanca.
25. Tenho certeza de que eles néo irdo encontrar mais nada de errado com minha
crianca.

©Ooo~NOUA~,WNE
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26. Eles ainda ndo deram um diagnostico especifico & minha criancga.

27. O estresse fisico da minha crianca € previsivel; eu sei quando ira ficar melhor ou
pior.

28. O diagndstico da minha criancga é definitivo e ndo ira mudar.

29. Eu posso confiar que as enfermeiras estarao presente quando eu precisar delas.
30. A gravidade da doenca da minha crianca ja foi determinada.

31. Os médicos e enfermeiras usam linguagem cotidiana para que eu possa
entender o que eles estao dizendo.
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APENDICE L — VERSAO FINAL - ESCALA DE MISHEL DE INCERTEZA NA

DOENCA — FORMULARIO DE PAIS/FILHOS

No.
MISHEL UNCERTAINTY IN ILLNESS SCALE - PARENT/CHILD FORM -
VERSAO BRASILEIRA

INSTRUCOES:
Por favor, leia cada uma das declaracfes abaixo. N&o tenha pressa e pense sobre cada o que
cada declaracdo afirma. Entdo, marque um X abaixo da coluna que mede mais precisamente
como voceé estd se sentindo acerca de seu (sua) filho(a) HOJE. Se vocé concorda com a
declaracdo, entdo devera marcar “Concordo totalmente” ou “Concordo”. Se vocé nado
concorda com a declaragdo, entdo vocé devera marcar “Discordo totalmente” ou “Discordo”.
Se vocé esta indeciso sobre como vocé se sente sobre seu filho, entdo devera marcar

“Indeciso” para a declaragdo. Por favor, responda todas as declaragdes abaixo.

1. Eu ndo sei 0 que esta errado com meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) @) 1)

2. Eu tenho muitas perguntas sem respostas.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) (2) (1)

3. Eu ndo tenho certeza se a doenca do meu filho estd melhorando ou piorando.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) @) 1)

4. Nao esta claro o quéo ruim sera a dor ou outro sintoma do meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) 1)
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5. As explicacOes dadas sobre meu filho parecem confusas para mim.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) ©) () 1)
6. Esta claro para mim o proposito de cada tratamento para meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) (3) (4) ()

7. Eu nao sei quando esperar que as coisas sejam feitas para meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) () 1)

8. Os sintomas do meu filho continuam a mudar imprevisivelmente.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) 1)

9. Eu entendo tudo o que me foi explicado.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 3) (5)

10. Os médicos me dizem coisas que podem ter muitos significados.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) (1)

11. Eu posso prever por quanto tempo a doenca do meu filho ira durar.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) (4) ()
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12. O tratamento do meu filho é muito complexo para entender.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) 2) 1)

13. E dificil saber se os tratamentos ou medicagtes que meu filho esta recebendo estdo

ajudando.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) (2) 1)

14. Existem tantos tipos diferentes de profissionais que é dificil saber quem é
responsavel pelo que.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) 1)

15. Devido a imprevisibilidade da doenca do meu filho, eu ndo posso planejar o futuro.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) () 1)

16. O curso da doenga do meu filho continua mudando. Ele/ela tem dias bons e ruins.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) @) (1)

17. E vago para mim como irei lidar com o cuidado do meu filho depois que ele/ela

deixar o hospital.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) 3) () 1

18. Nao esta claro o que ird acontecer com meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) (2) 1)

Renata Sa Ferreira Brasileiro




131
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

19. Eu geralmente sei se meu filho terd um dia bom ou ruim.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 4) (5)

20. Os resultados dos testes do meu filho sdo inconsistentes.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) 3) (2) 1)

21. A eficacia do tratamento é indeterminada.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) (2) (1)

22. E dificil determinar quanto tempo seré até que eu sozinho poderei cuidar do meu
filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(5) (4) 3) (2) 1)

23. Eu geralmente posso prever o curso da doenga do meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(1) () (3) (4) (®)

24. Por causa do tratamento, o que meu filho pode ou néo fazer, estd em constante

mudanca.
Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente
(5) (4) (3) 2) (1)

25. Tenho certeza de que eles ndo irdo encontrar mais nada de errado com meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente
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1) ) 3) 4) (5)

26. Eles ainda ndo deram um diagnostico especifico ao meu filho.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

() (4) (3) (2) 1)

27. O estresse fisico do meu filho é previsivel; eu sei quando ira ficar melhor ou pior.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 4) (5)

28. O diagnostico do meu filho € definitivo e ndo ird mudar.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(1) (2) (3) (4) ()

29. Eu posso confiar que as enfermeiras estardo presente quando eu precisar delas.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) 3) 4) ()

30. A gravidade da doenca do meu filho ja foi determinada.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

(1) () (3) (4) ()

31. Os médicos e enfermeiras usam linguagem cotidiana para que eu possa entender o

que eles estdo dizendo.

Concordo totalmente Concordo Indeciso Discordo Discordo totalmente

1) ) ©) (4) ()

Renata Sa Ferreira Brasileiro




133
Traducéo e Adaptacdo Transcultural da Mishel Uncertainty in IlIness Scale —
Parents/child form

APENDICE M - KIT PARA JUIZES (LISTA DO QUE ELES RECEBERAM)

1. Verséao Original da Parents' Perception of Uncertainty in Iliness Scale

2. Diagrama com a sintese do protocolo de traducéo;

3.Todas as versdes traduzidas — traducdes e back-translations (T1, T2,
T12, BT1, BT2);

4. Termo de consentimento livre e esclarecido.

5. Instrumento para avaliacdo de equivaléncias.

6. Formulario de caracterizacdo dos juizes.

7. Carta convite.
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APENDICE N = INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DE EQUIVALENCIAS

INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DE EQUIVALENCIAS (INTEGRANTES DO
COMITE DE JUIZES)
Avaliacdo de equivaléncias pelo Comité de juizes — Adaptacdo do instrumento
Mishel Uncertainty In lliness Scale - Parent/Child Form para uso no Brasil
Prezado (a),

Inicialmente, gostaria de agradecer por sua colaboracéo.

Apés a leitura e assinatura do TCLE, bem como analise do material com as
informacdes sobre o estudo de traducdo e adaptacdo transcultural do instrumento
Mishel Uncertainty In lliness Scale - Parent/Child Form para uso no Brasil, gostaria
de solicitar sua valiosa contribuicAo no sentido de avaliar as equivaléncias
semantica, idiomatica, experimental e conceitual entre as versdes original e
traduzida para o portugués brasileiro do instrumento em questdo. Para Tanto, o (a)
sr(a) deve considerar as seguintes orientagoes:

1. A equivaléncia semantica refere-se a correspondéncia do significado das palavras;
fundamenta-se na avaliacdo gramatical e do vocabulario utilizado. Deve-se julgar: as
palavras da versao traduzida apresentam o mesmo significado da versao original?
Pois algumas palavras de um idioma podem né&o possuir traducdo adequada para
outro idioma;

2. A equivaléncia idioméatica refere-se aos coloquialismos e expressfes idiomaticas,
que geralmente sdo termos dificeis de se traduzir, e podem, portanto, prejudicar a
compreensédo. Logo, devem ser formuladas expressdes equivalentes no idioma da
versao traduzida;

3. A equivaléncia experimental refere-se a correspondéncia dos termos/palavras com a
realidade cultural do pais da verséo traduzida. As situacdes abordadas pelos itens
dos instrumentos devem ser compativeis com o contexto cultural e com a
experiéncia de vida da populacéo a qual o instrumento traduzido se destina.

4. A equivaléncia conceitual refere-se a coeréncia do item traduzido com aquilo que se
propde a medir, a partir do conceito explorado na versao original. Destina-se a
verificar se as palavras/expressdes possuem significado conceitual semelhante, pois
determinados conceitos abordados pelos itens do instrumento original podem ter
significado diferente em outra cultura;

A seguir estao expostos os 31 itens do instrumento, em sua versao original, e
a versdo traduzida para o Brasil, bem como as opc¢Oes de resposta ao
instrumento, também nas versdes original e traduzida. Os itens identificados pela
letra “A” correspondem a versédo original, enquanto os itens identificados pela
letra “B” consistem na verséao traduzida para o Brasil;

Para a andlise das equivaléncias entre as duas versdes, por favor, utilize a
escala a seguir, destacando (em amarelo) a opcédo correspondente ao seu
julgamento para cada item do instrumento, bem como para as opcdes de
resposta:

Escala de equivaléncia
N&o equivalente -1
Ndo tenho certeza/Pode tornar-se equivalente com 0
adequacoes
Equivalente +1

Caso em sua avaliagdo, o item corresponda a -1 ou -, por favor, sugira as
alteracOes que julgar apropriadas, no espaco reservado para isto.
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APENDICE O — FORMULARIO DE CARACTERIZACAO DOS JUIZES
FORMULARIO PARA CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DO COMITE
DE JUIZES
Dados de identificacdo e caracterizacdo profissional — Integrantes do comité de juizes

Nome completo:

Experiéncia de residéncia em pais(es) com idioma inglés? Qual? Por quanto tempo?

Formacdo profissional (graduagdo/universidade):

Especializacéo (se for o caso):

Mestrado (se for o caso):

Dissertacdo com temaética relacionada a enfermagem neuroldgica? ( ) Sim ( ) Néo

Doutorado (se for o caso):

Tese com tematica relacionada a enfermagem neurologica? () Sim () Néo

Experiéncia assisténcia em enfermagem neuroldgica? Qual? Tempo na fungédo?

Experiéncia em docéncia em enfermagem neurologica? Qual? Tempo na fungédo?

Experiéncia com estudos de validacdo de escala: ( ) sim ( ) néo
Instituicdo de trabalho atual/cargo ou funcéo:

Como classificaria sua fluéncia no idioma inglés?
( ) Excelente ( ) Boa ( ) Regular ( ) Minima
Instituicdo onde estudou inglés/tipo de curso/ano:
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APENDICE P — INSTRUMENTO SOCIO DEMOGRAFICO E CLINICO
1. Dados Sociodemograficos e clinicos:
Nome:
Idade:

Estado civil: ( ) Casada; ( )Solteira; ( )Divorciada; ( )vitva; ( ) Outro

Procedéncia:

Escolaridade/ Anos de estudos:

Profissdo/ocupacéo:

Religido ( )catodlica; ( )evangélica; ( )espirita; ( )outra. Especificar
Renda familiar: ()<1SM; ()1SM; ()2SM; ()3SM; ()4SM; ()outro.
Residéncia: ( )propria; ( )alugada; ( )cedida.

Numero de pessoas na familia:

NUmero de filhos:

Possui outros filhos portadores de doencas neuroldgicas? ( )sim; ( )néo

Idade da crianca que estd acompanhando:

Diagnostico principal:

Diagnosticos secundarios:

Tempo de diagnostico do seu filho:
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ANEXO A — ESCALA ORIGINAL
No.
MISHEL UNCERTAINTY IN ILLNESS SCALE - PARENT/CHILD FORM

INSTRUCTIONS:

Please read each statement. Take your time and think about what each statement says.
Then place an “X” under the column that most closely measures how you are feeling
about your child TODAY. If you agree with a statement, then you would mark under
either “Strongly Agree” or “Agree.” If you disagree with a statement, then mark under
either “Strongly Disagree” or “Disagree.” If you are undecided about how you feel
about your child, then mark under “Undecided” for that statement. Please respond to
every statement. © Merle Mishel, 1982

1. Idon’t know what is wrong with my child.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) (1)

2. | have a lot of questions without answers.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) () 1)

3. Tam unsure if my child’s illness is getting better or worse.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) (1)

4. It is unclear how bad my child’s pain will be.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) (1)
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5. The explanations they give about my child seem hazy to me.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree
(5) (4) ©) )

6. The purpose of each treatment for my child is clear to me.

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

7. 1do not know when to expect things will be done to my child.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree
(5) (4) ©) )

8. My child’s symptoms continue to change unpredictably.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree
(5) (4) ©) ()

9. lunderstand everything explained to me.

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

10. The doctors say things to me that could have many meanings.
Strongly Agree Agree Undecided Disagree

(5) (4) 3) @)
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11. Ican predict how long my child’s illness will last.

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

12. My child’s treatment is too complex to figure out.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) 1)

13. Itis difficult to know if the treatments or medications my child is getting are
helping.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) 1)

14. There are so many different types of staff, it’s unclear who is responsible for what.

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

15. Because of the unpredictability of my child’s illness, I cannot plan for the future.

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

16. The course of my child’s illness keeps changing. He/she has good and bad days.

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

It’s vague to me how I will manage the care of my child after he/she leaves the

hospital.

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

It is not clear what is going to happen to my child.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) 1)

| usually know if my child is going to have a good or bad day.

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

The results of my child’s tests are inconsistent.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) () 1)

The effectiveness of the treatment is undetermined.

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

It is difficult to determine how long it will be before | can care for my child by

myself.
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Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) () 1)

I can generally predict the course of my child’s illness.

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

Because of the treatment, what my child can do and cannot do keeps changing.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) (1)

I’'m certain they will not find anything else wrong with my child.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(1) () ©) (4) (5)

They have not given my child a specific diagnosis.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(5) (4) ©) ) 1)

My child’s physical distress is predictable; I know when it is going to get better or

worse.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(1) ) ©) (4) (5)

My child’s diagnosis is definite and will not change.

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(1) () ©) (4) ()

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

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

30. The seriousness of my child’s illness has been determined.

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

31. The doctors and nurses use everyday language so | can understand what they are

saying.

Strongly Agree Agree Undecided Disagree  Strongly Disagree
(1) ) ©) (4) (5)

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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ANEXO B - Autorizacéo dos Autores

Zuila Carvalho

Assunto: ENC: Permission is hereby granted to transcultural translation and validation
"Parents' Perception of Uncertainty in lliness Scale

De: Mishel, Merle [mailto:mishel@email.unc.edu]

Enviada em: quinta-feira, 3 de outubro de 2013 19:01

Para: Zuila Carvalho

Cc: Staley, Sandy k

Assunto: RE: Permission is hereby granted to transcultural translation and validation "Parents' Perception of
Uncertainty in Iliness Scale

You will need to order the scale from Sandy Staley as noted above. Once you pay the fee for the scale it will be
signed by me and sent to you.
Dr. Merle Mishel

From: Zuila Carvalho [zmfca@fortalnet.com.br]

Sent: Thursday, October 03, 2013 2:54 PM

To: Mishel, Merle

Subject: Permission is hereby granted to transcultural translation and validation "Parents' Perception of Uncertainty
in Iliness Scale

Dear Dr Mishel,

I'm a nurse, Post-Doctorate in Nursing and Professor in the Program of Post-Graduate Nursing at
Federal University of Ceara in Fortaleza, Brazil.

My thematic area is “care for people with spinal cord injury” and I'm supervising Ms. Renata S4
Ferreira Brasileiro who is candidate for the Master in Nursing.

We request your permission to proceed with the proposed.

The authorization document is attached.

My greetings
Dr Zuila Carvalho

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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ANEXO C — PARECER COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO { PlotoPorma
CEARA/ PROPESQ %‘ﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADC DO CEP

DADODS DO PROJETO DE PESGQUISA

Titulo da Pesquisa: THADLI(;JE;G E ADAF‘TAI;JELO TRANSCULTURAL DA PARENTS PERCEFTION OF
UNCERTAINTY IN ILLMESS SCALE

Pesquisador: Renata 53 Femrsira Brasileiro

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 50517415.3.0000.5054

Instituigao Proponente: Departaments de Enfermagem

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADDS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.320.562

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de um estudo metodologico com abordagem guantitativa, visando traduzir e adaptar culturalments
a escala Parents' Perception of Uncertainty in lliness (PPUS) para o contexio brasileiro. Esta escala tem o
intuito de medir a percepgdo dos pais scbre a deenga de seus filhos, bem como sua influéncia no contexto
da doenga.

Cbjetive da Pesquisa:

Objetivo Primario:

- Traduzir & adaptar culturalmente a escala Parents' Perception of Uncertainty in lllness (PPUS) para o

contexto brasileiro.

Objetivos Secundarios:

- Verificar a equivaléncia transculiural da tradugde por meio da avaliagio do nivel de concordancia dos
juizes;

- Awvaliar a vers3o em portugués construida apos a concordincia dos juizes através da aplicagio do pré-
teste em pais de criangas com afecgbes neurologicas;

- Caracterizar a amostra quanio s caracteristicas sociodemograficas e cinicas.

Enderego: UG Cel. Munes de Melo, 1000

Balmmo:  Rodolfo Teddio CEP. 50.430-275
UF: CE Municiplo: FORTALEZA
Telsfoms: (BS3356-8344 Fam: [85)3223-2903 E-mall: comapeufc.or

Fagrm 11 de 03

Renata Sa Ferreira Brasileiro
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO Plotaforma
CEARA/ PROPESQ R@rm’l

Congnuaglo do Parecer: 1.320 552

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos: Segundo os autores ha risco de consirangimenios por parie dos participantes.

Beneficios:De acordo com 05 pesquisadores, espera-se que o trabalho, utilizando a tecria da incerteza na
doenga, possa alertar os enfermeiros acerca dos prejuizes e interferéncias gue a falta de informagdo
oCasiona para pais de criangas com afecpdes neurclogicas, e que a atuacdo do profissional poderia redusir
o prablema. Possibilitanda, que os enfermeires valorizem o contato & & proximidade que tem com os
familiares para auxiliar nesse processo de adaptagdo. Acredita-se que este conhecimento possa contribuir
para que alguns comportamentos familiares sejam melhores compreendides na situagdo de hospitalizagio
do filho. Alem disso, contribuira para que a assisiéncia de enfermagem acs pais que acompanham
integralmente o filho hospitalizade, pessam suprir as necessidades por meio de intervengies mais efetivas &
gue minimizem suas incertezas e seu sofrimento. Esse

estudo pretende ser, portanto, uma ferramenta na promogao da sadde.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

E uma pesquisa pertinente, considerando o contexto de pais gue possuem filhos com doengas neuroldgicas.

Consideraghes sobre os Termos de apresentagio cbrigatoria:
= termos de apresentacio obrigatdria foram anexados.

Recomendagdes:

Mag ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Aprovado

Consideragies Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixe relacionados:

Tipo Documenio Arquivo Postagem Autor Situagio
Informagdes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_F | 27/10i2015 Aceito
do Projeto ROJETO GO08447 pdf 23:33:30
Chtros CONCORDANCIA docx 2TMW2015 |Renata Sa Femeira Aceita

23:33:10  |Brasileiro
Cronograma CROMOGRAMA. docx 2712015 |Renata 53 Femeira Aceito
23:31:17 | Brasileiro

Enderego:  Rua G2l Munes g2 Melo, 1000

Balmo: Rodolfo Teddio CEP: B0.430-275
UF: CE Municipio: FORTALEZA
Talsfone: (BS3365-8344 Fax: (3532232303 E-mall: comapegutc.or

Poiagirea (12w (13
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO g PlotaPorma
CEARA/ PROPESQ %uﬂ

Contnuaglo do Parecer: 1.320 552

Cwtros CARTA docx 2TMVZ015 |Renata 33 Famreira Acsito
23:31:02 | Brasilein

FProjeto Detalhado /| projeto.pdf ITMWWZ015 |Renata 53 Femeira Aceito

Brochura 23:30:28 | Brasileiro

Investigador

TCLE ! Termos de | TCLE. pdf ITMIWZ2015 |Renata 53 Femeira Acaibo

Azsentimento / 23:20:12 | Brasileiro

Justificativa de

Ausencia

Folha de Rosto FOLHA pdf 21MW2015 |Renata 53 Femeira Acaibo
15:12:38 |Brasileiro

Cwtros compromisso.pdf 21MW2015 |Renata 53 Femreira Aceito
15:04-17 | Brasileino

Chutros amuencia. pdf 2MW2015 |Renata 53 Femeira Acaibo
14:58:51 Brasileiro

Cutros Autores. docx 212015 |Renata 53 Ferreira Aceito
14:57:36  |Brasileiro

Cutros chefe pdf 21MW2015 |Renata 53 Femeira Acaibo
14:56:04 |Brasileiro

Chutros INSTRUMENTOS . docx 152015 |Renata 53 Femreira Aceito
00-08:08 |Brasileiro

Situagido do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:
Maa

FORTALEZA, 12 de Novembro de 2015

Assinado por:
FERMANDO ANTOMNIO FROTA BEZERRA
[Coordenador)

Enderego: Fua Cel. Munes de Melo, 1000

Balmo: Rodoifo Tedtio CEP: §0.430-275

F: CE Municiplo: FORTALEZA

Talefone: (BSE366-5344 Fax: [35)3223-2903 E-mall: comepagulc.or

Prisgirma 02 dw O3

Renata Sa Ferreira Brasileiro



