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RESUMO

Objetivo: Validar o Family Management Measure (FaMM) para a cultura brasileira. Método: Recorte de pesquisa quantitativa,
obedecendo as recomendacoes para estudos de validacdo. Os dados apresentados referem-se a tltima etapa do processo. Resultados:
Analisou-se a consisténcia interna dos itens, através do alfa de Cronbach dos seis dominios: Identidade da crianca (0,78); Esforco de
manejo (0,51); Habilidade de manejo (0,55); Dificuldade da familia (0,86); Visao do impacto da doenca (0,56); e Mutualidade dos
pais (0,80). Realizou-se a andlise fatorial exploratéria do instrumento, obtendo um ajustamento de acordo com o aceitavel para os
padroes de validagao. Conclusao: O FaMM apresenta evidéncias de validagao, podendo ser utilizado na cultura brasileira com o
nome de Instrumento de Medida de Manejo Familiar, o qual foi ajustado em oito dominios, fornecendo aspectos variados do manejo
familiar e uma boa avaliacido dos aspectos fundamentais da vida familiar no contexto da doenca crénica da crianga.

Descritores: Doenca Cronica; Familia; Crianca; Estudos de Validacdo; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objective: To validate the Family Management Measure (FaMM) for Brazilian culture. Method: Quantitative research excerpt,
following the recommendations for validation studies. The data presented refer to the last stage of the process. Results: The internal
consistency of the items was analyzed through Cronbach’s alpha of the six domains: Child’s Daily Life (0.78); Condition Management
Effort (0.51); Condition Management Ability (0.55); Family Life Difficulty (0.86); View of Condition Impact (0.56); and Parental
Mutuality (0.80). Exploratory factorial analysis of the instrument was carried out, obtaining an acceptable adjustment, according
to validation standards. Conclusion: The FaMM presents evidence of validation and can be used in the Brazilian culture under
the name of Instrumento de Medida de Manejo Familiar, which was adjusted in eight domains, providing varied aspects of family
management and a good evaluation of the fundamental aspects of family life in the context of childhood chronic conditions.
Descriptors: Chronic Disease; Family; Child; Validation Studies; Pediatric Nursing.

RESUMEN
Objetivo: Validar el Family Management Measure (FaMM) para la cultura brasilena. Método: Recorte de pesquisa cuantitativa, obedeciendo
las recomendaciones para estudios de validacion. Los datos presentados se refieren a la tltima etapa del proceso. Resultados: Se analizé
la consistencia interna de los itens, a través del alfa de Cronbach de los seis dominios: Identidad del nifo (0,78); Esfuerzo de manejo
(0,51); Habilidad de manejo (0,55); Dificultad de la familia (0,86); Vision del impacto de la enfermedad (0,56); y Mutualidad de los padres
(0,80). Se realizo el andlisis factorial exploratorio del instrumento, obteniendo un ajuste de acuerdo con el aceptable para los padrones
de evaluacién. Conclusion: El FaMM presenta evidencias de validacion, pudiendo ser utilizado en la cultura brasilefia con el nombre de
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Instrumento de Medida de Manejo Familiar, lo cual fue ajustado en ocho dominios, proporcionando aspectos variados del manejo familiar
y una buena evaluacion de los aspectos fundamentales de la vida familiar en el contexto de la enfermedad crénica del nifo.
Descriptores: Enfermedad Crénica; Familia; Nifo; Estudios de Validacién; Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUCAO

Atualmente, é inquestionavel o declinio da mortalidade infan-
til e o concomitante aumento das doencas cronicas na faixa etaria
pediatrica. Em nosso meio, a prevaléncia das doencas cronicas
em criancas carece de dados mais recentes, porém dados dos
EUA apontam que de 15% a 18% das criangas estadunidenses
ttm uma condicdo crénica que propicia uma interferéncia na
saude. Entre as doengas mais associadas a essas condi¢oes sao
citadas: anemia falciforme, displasia bronco-pulmonar, doenca
cardiaca congénita, fibrose cistica, diabetes mellitus, epilepsia e
insuficiéncia renal cronica’™?.

Tais condicoes cronicas podem afetar a rotina e qualidade de
vida das criangas e familias de diferentes formas, influenciando até
mesmo o progndstico da doenga. Conhecer os desafios e as formas
com que a familia maneja o cuidado com a crianca cronicamente
doente é parte fundamental no planejamento e implementagao de
uma assisténcia de Enfermagem de qualidade e, por isso, tem se
tornado foco de atengao dos pesquisadores na tltima década®>.

E necessario manter o enfoque familiar na assisténcia
de enfermagem em razao da importancia da familia para a sobre-
vivéncia e, principalmente, para o cuidado com as necessidades
especiais de satide que a criancga apresenta®.

O termo “manejo familiar” pode ser definido como “o papel
da familia enquanto responde ativamente a doenca e diferentes
situagoes de cuidado a sadde””. O Family Management Mea-
sure (FaMM) é um instrumento desenvolvido por pesquisadoras
estadunidenses com o objetivo de compreender como as fami-
lias manejam a doenca crdnica da crianga e como incorporam
essa condicdo na vida cotidiana da familia, contribuindo para a
compreensao mais precisa dos fatores que apoiam ou impedem
o funcionamento familiar ideal para a crianga®1?.

O teste das propriedades psicométricas do FaMM foi ba-
seado em dados de 579 pais de criancas e adolescentes de
2 a 18 anos com condicoes cronicas, com forte apoio para a
confiabilidade e a validade dos seis dominios que compoem
o FaMM{", Tal instrumento mostrou-se confiavel e aplicavel
na cultura estadunidense e foi traduzido em paises como Chi-
na, Itdlia, Turquia, Espanha, Russia e Tailandia. Na Austrélia e
Coreia o FaMM j4 esta validado">1¥).

O instrumento tem sido aplicado em diferentes diagndsti-
cos, como familias de criangas com diabetes tipo 1 e sobre-
viventes de tumor cerebral™'®. E composto por 53 itens e
dividido em seis dominios, dos quais cinco devem ser respon-
didos pelo pai, pela mae da crianga ou responsavel pela crian-
ca: identidade da crianga, habilidade de manejo, esforco de
manejo, dificuldade familiar e visao do impacto da condicao
da crianga. O sexto dominio, mutualidade dos pais, deve ser
aplicado apenas para pais ou responsavel que tém parceiros
adultos morando na mesma casa.

O dominio que aborda a identidade da crianca possui cin-
co itens sobre a percepcao dos pais sobre seus filhos e sua
vida cotidiana. Valores mais altos revelam vida mais normal
para a crianca, apesar da condicao de enferma.

Para mensurar a habilidade de manejo, o instrumento con-
templa doze itens sobre a percepgao dos pais acerca do ma-
nejo global do estado da crianga, incluindo o conhecimento
a respeito do que precisa ser feito para cuidar da doenca, as
habilidades e competéncias para manejar a condigao de seus
filhos. Os valores mais altos significam que o estado é visto
como mais facilmente manejado.

O esforco de manejo ¢ avaliado por quatro itens que enfatizam
o tempo e o trabalho necessarios para manejar a situagdo. Os va-
lores mais altos significam maior esforco para manejar a doenca.

No dominio sobre a dificuldade da familia, quatorze itens
envolvem a percepgao dos pais sobre como ter uma crianga
com doenca cronica torna a vida familiar mais dificil. Os itens
desse dominio avaliam principalmente o foco da familia e a
gestao do manejo. Os valores mais elevados indicam maior
dificuldade em manejar a situacao.

Para medir a visao do impacto da doencga, o instrumento
possui dez itens que abordam a percepgao dos pais sobre a
gravidade da doenca e as implicagdes para os filhos e para o
futuro da familia. Valores mais altos demonstram maior preo-
cupacao em manejar a condigao.

A mutualidade dos pais é medida por oito itens, somente
para parceiros que moram juntos, para abordar as percepgoes
sobre apoio, partilha de opinido e satisfacdo sobre como os
parceiros trabalham juntos para manejar a condicdo da crian-
ca. Valores mais altos indicam resposta mais comum e maior
satisfacio com a maneira com que o casal trabalha em con-
junto para manejar essa condigao.

Apesar da existéncia de grande nimero de instrumentos ja
consagrados para mensurar processos familiares em situagoes
de doenca cronica, como a comunicacdo, a tomada de de-
cisdo, o enfrentamento e a resiliéncia, ndo existem no Brasil
instrumentos validados direcionados a acessar o manejo fami-
liar na situacao de doenca e a incorporagao da doenca e do
regime de tratamento na vida familiar®.

Diante da lacuna existente em relagao a instrumentos de me-
dida de manejo familiar no contexto da doenca da crianca e do
adolescente em nossa cultura, o FaMM foi adaptado para a cul-
tura brasileira e recebeu o nome de Instrumento de Medida de
Manejo Familiar. Esse instrumento foi aplicado a 72 familiares de
criangas e de adolescentes com doenca cronica, para avaliar a
consisténcia interna de suas propriedades psicométricas, e o pré-
-teste mostrou que ele tem aplicabilidade em nossa realidade®.

Portanto, diante da necessidade de validar o instrumento ja
adaptado e visando contribuir para a compreensao do manejo fa-
miliar da crianga e do adolescente com doenga cronica em cendrio
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nacional, este estudo teve como objetivo validar a versdo adaptada
do Family Management Measure (FaMM) com familias de crian-
cas e adolescentes com doenca cronica na cultura brasileira.

METODO

Aspectos éticos

O estudo obteve o parecer favoravel do Comité de Etica em
Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade de Sao
Paulo. Apds esclarecimentos sobre o objetivo e procedimen-
tos do estudo, os participantes assinaram o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido, conforme Resolucdo 466/1217,

Desenho, local do estudo e periodo

Trata-se de recorte de um estudo que utilizou o método
quantitativo, seguindo-se as diretrizes propostas para valida-
cao de instrumentos de medida relacionados a satde!?.

Previamente, foi realizada a adaptacdo cultural do Family
Management Measure seguindo-se as etapas: traducdo para
lingua portuguesa, obtencdo do primeiro consenso das ver-
soes traduzidas, avaliacdo pelo comité de especialistas, retro-
traducao, pré-teste e tratamento dos dados® .

O presente estudo realizou a etapa de validagio desse instru-
mento adaptado, etapa final preconizada pelos autores para utiliza-
cao de instrumentos em outras culturas, e consistiu na aplicagéo do
instrumento na populacio alvo e tratamento estatistico dos dados.

A pesquisa foi realizada em um servico de atendimento am-
bulatorial para doencas crénicas de um hospital universitario
terciario da cidade de Sao Paulo. Esse servico atende mensal-
mente em média 6.500 criancas e adolescentes de diversas es-
pecialidades e, por se tratar de um centro de referéncia, recebe
familias de criancas de diversas regides do Brasil e de paises
vizinhos, portadoras de doencas cronicas de alta complexidade.
O recrutamento das familias para a realizacdo deste estudo foi
realizado nas unidades que obtivemos o consentimento prévio
para realizar a abordagem dos familiares, a saber: ambulatério
de cuidados paliativos, nefrologia, hematologia e oncologia.

Cabe ressaltar que a diversidade de condicoes patologicas
crénicas que as criancas deste estudo apresentavam nao interfe-
riu na aplicacao, analise ou validacdo. Essa abordagem garante
que o instrumento avalie a resposta familiar as condigoes gerais
da doenca cronica, sem foco em uma condicdo especifica, ape-
nas no ingrediente ativo e comportamental do manejo. Além
disso, as autoras recomendam utilizar o instrumento para com-
parar o manejo familiar em diferentes condigoes cronicas.

A versao adaptada do FaMM foi aplicada aos familiares par-
ticipantes entre os meses de outubro de 2012 e margo de 2013.

Amostra, critérios de inclusao e exclusao

O estudo foi composto por 262 familiares que acompanha-
vam criangas e adolescentes de 2 a 18 anos, em servicos de
atendimento ambulatorial para doencas crénicas em um hos-
pital universitario terciario da cidade de Sao Paulo. A amostra
foi determinada por conveniéncia e a idade das criancas/ado-
lescentes seguiu o referencial da pesquisa original®.

Foram incluidos os familiares com idade igual ou superior a
18 anos, brasileiros, que residissem no mesmo domicilio que a
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crianga, participando ativamente dos cuidados destinados a ela
e que concordassem em participar do estudo. Essas criancas e
adolescentes deveriam ter uma doenca crénica diagnosticada
h& pelo menos seis meses e ndo terem sido hospitalizados ha
pelo menos dois meses. Tais critérios também foram utilizados
pelas autoras durante a construcao do instrumento original™".

A opcao de se aplicar o instrumento a outros membros da
familia se deu a partir de uma discussao entre as pesquisadoras
responsaveis, o comité de especialistas para a adaptacédo cultural
do instrumento e as autoras do instrumento original, visto que,
no Brasil, muitas criancas sdo cuidadas por outros membros da
familia, e ndo somente por maes e pais biologicos.

Protocolo de estudo

Os dados foram coletados por meio de entrevista pelos mem-
bros do grupo de pesquisa. Antes do inicio da coleta dos dados,
foi realizado um dia de treinamento com as pessoas envolvidas
na coleta, com o intuito de garantir a uniformidade do proces-
so. Nesse treinamento foram apresentados os locais de coleta,
realizadas orientagdes e sanadas duvidas quanto aos critérios de
inclusao e forma de preenchimento do instrumento.

Durante o periodo de coleta dos dados, as pesquisadoras com-
pareceram semanalmente nos ambulatérios onde ocorriam os
atendimentos das equipes que autorizaram previamente a coleta
dos dados.

A escolha dos participantes ocorreu de forma aleatéria. As
entrevistas foram realizadas na sala de espera do ambulatério,
enquanto os familiares aguardavam para consulta da crianga ou
para a administracido de quimioterapia e/ou hemoderivados.

Para iniciar o contato, as pesquisadoras apresentavam-se as
familias com uma introducao rapida da pesquisa, seus objetivos e
critérios de inclusao. No caso de haver participantes elegiveis inte-
ressados no estudo, procurava-se alocar os familiares em um local
confortavel e privativo quando possivel. Posteriormente era feita a
leitura do termo de consentimento (TCLE) e, mediante aceite e as-
sinatura deste, seguia-se a aplicacdo do instrumento. Cabe ressaltar
que, devido a estrutura fisica do local, ndo havia uma sala privativa
onde os familiares poderiam ser encaminhados para a aplicagio do
instrumento, e em muitas ocasides ele foi aplicado em local mais
afastado, mas ainda dentro do ambiente das salas de espera.

Foi aplicado um questiondrio sociodemografico sobre
escolaridade dos familiares, renda, diagnostico da crianca e
tempo do diagnostico. Apds a entrevista, essas informagoes
eram confirmadas no prontudrio médico da crianca.

A aplicacéo foi feita ao lado do participante, enquanto aguar-
dava a consulta de sua crianga/adolescente. Cabe salientar que as
criangas/adolescentes ndo permaneceram ao lado do familiar que
participava da pesquisa. Foi solicitado que outro familiar ficasse
com a crianga/adolescente e, quando essa alternativa nao era vi-
avel, outro membro do grupo de pesquisa assumia esse papel,
permanecendo com aquele na sala de recreacdo do ambulatério,
onde havia desenhos, brinquedos, televisao, o que possibilitou a
distragdo enquanto o familiar respondia o questiondrio.

O instrumento foi lido pelas pesquisadoras, na integra,
para cada familiar. A cada questao lida era dado o tempo que
o0 participante considerasse necessario para a resposta. Quan-
do o familiar referia nao ter entendido a pergunta, nenhuma
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explicacao adicional era dada pelas pesquisadoras; a pergunta
era apenas relida, até no maximo duas vezes. Com isso, bus-
cava-se interferir o menos possivel nas respostas dos partici-
pantes. Quando, apos a releitura das questoes, o participante
referia ainda ndo a ter compreendido, a questdo era deixada
em branco, com uma observacao ao lado, explicando o que o
participante nao havia entendido. Comentarios e ddvidas le-
vantadas pelos participantes da pesquisa durante a aplicagao
do instrumento também foram anotadas nos questionarios. O
tempo médio de aplicacao foi de 20 minutos.

As respostas foram registradas segundo a Escala tipo Likert,
pontuada de 1 a 5, significando desde (1) “discordo totalmen-
te” até (5) “concordo totalmente”. Foi entregue uma régua a
cada participante graduada de 1 a 5 durante a entrevista, com
a finalidade de facilitar que os participantes recordassem as
opgoes de resposta.

A confiabilidade do instrumento foi analisada pelo método
teste-reteste, com um intervalo de duas a quatro semanas apos
a primeira aplicacdo do instrumento. Este foi reaplicado nos pri-
meiros 30 familiares participantes do estudo.

Andlise dos resultados e estatistica
Analisou-se a confiabilidade através do alfa de Cronbach®?,
coeficiente utilizado para avaliar a consisténcia interna dos
itens; ele aprecia até que ponto todas as subpartes do instru-
mento medem a mesma caracteristica, se seus
indices variam de 0,00 a 1,00. Quanto mais
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em seguida as avos (2,6%), tias (1,6%), padrastos (1,0%) e ma-
drastas (0,6%). Desses, 44% completaram o ensino médio e
12,6% completaram o ensino fundamental.

Em relacdo a renda dessas familias, 57% considerava a renda
familiar suficiente, 34,7% considerava ter renda insuficiente e
8,3% relatou sobrar dinheiro no final do més. Quando questio-
nados em relacdo a renda antes da doenca da crianca, 63,4%
dos familiares consideravam que a renda familiar era suficiente.
Dentre os participantes, 85,5% morava com um(a) parceiro(a)
afetivo(a), com quem compartilhava a responsabilidade dos cui-
dado da crianca. Os diagndsticos das criancas foram variados,
abrangendo 89 diagnosticos. Desses, os mais frequentes foram
Epidermdlise Bolhosa (12%) e Leucemia Linfoide Aguda (6,3 %).

Em relacdo a andlise estatistica da aplicacao do instrumento,
a Tabela 1 mostra os escores totais de cada dimensao do FaMM.

A maior média obtida entre as dimensdes do instrumento foi
a da mutualidade dos pais (77,6) e na avaliacdo da consisténcia
interna obteve-se o alfa de Cronbach de 0,80, com um intervalo
de 0-100. Na dimensao esforco de manejo obteve-se, para uma
média de 76,1, o menor valor de alfa de Cronbach 0,51, o que
também ocorreu nas dimensdes habilidade de manejo e visao
do impacto da doenca que tiveram o valor de alfa nio represen-
tativo de 0,55 e 0,56, respectivamente. O melhor valor de alfa
de Cronbach encontrado foi na dimensao dificuldade da fami-
lia, com (0,86), com média de 43,0 e com intervalo de 0-96,4.

Tabela 1 - Estatistica descritiva dos escores totais por dimensoes que compoem
alt(z. otcoeficiente de co.nfiatt)i;id’ade, mzi.;e();i' o Family Management Measure Sao Paulo, Sao Paulo, Brasil, 2013
ta (internamente consistente) ¢ a medida®".
Para este estudo, adotou-se um coeficiente Dominio N Minimo Maximo Média Desvio Alfa de
de 0,7 como satisfatério, medida aceita e Padrdo Cronbach
considerada internacionalmente. Utilizou-se 1. Identidade da crianca 262 00 1000 387 315 078
a_eStZt'S“Ca descritiva tanto para ij}raclter'dza' 2. Habilidade de manejo 262 3,6 1000 61,9 179 0,55
EZﬁ)rej gr:?f;?ug:;r:op‘:s;rzézzciqz di:: 3. Esforco de manejo 262 00 1000 761 235 0,51
desvio-padrao e valores minimos e maximos. 4. Dificuldade da familia 262 0,0 96,4 43,0 25,2 0,86
e A . o 5. Visdo do impacto da doenga 262 0,0 90,6 50,9 18,6 0,56
A significancia adotada nos testes foi de 5%. ,
Os resultados foram obtidos com auxilio do 6. Mutualidade dos pais 224 0,0 1000 77,6 23,5 0,80
software estatistico R 3.0.1%2, Para o calculo
do coeficiente utilizou-se o pacote psych®.
O instrumento foi sujeito a uma andlise fa- 100 7 L
torial exploratéria com extracdo por eixos hd
principais e rotagao oblimin para dividi-la em
dominios. O niimero de fatores foi escolhido 75
pela andlise paralela de Horn. Itens com carga ©
fatorial menor do que 0,3 em todos os fatores §
foram eliminados e os demais foram alocados & 00
no fator cuja carga era maior em valor abso-
luto. O teste-reteste foi calculado pela correla-
cdo de Pearson. > .
L]
RESULTADOS !
0 A . °
Participaram da pesaisa 262 familiares de ol ek Gowde O vulbie
criancas de 1 a 17 anos com condicoes cro- doenca
Dominio

nicas, incluindo principalmente maes e pais
biolégicos (87,4%) e (6,8%), respectivamente,

Figura 1 — Boxplot para a distribuicdo dos dominios
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A Figura 1 demonstra os z-escores dos valores de alfa de
Cronbach dos dominios do instrumento, assim como sua re-
presentatividade em comparacao entre os dominios.

Apds aplicacdo do instrumento na populacido descrita,
realizou-se a andlise descritiva do desempenho dos itens do
instrumento. O alfa de Cronbach, que foi usado para medir a
confiabilidade interna dos itens do instrumento completo, foi
igual a 0,89, podendo-se afirmar que 89% da variabilidade do
fendmeno pode ser explicada por esse instrumento.

A caracterizacao de cada item individualmente demons-
trou que a exclusao de itens com baixo valor de confiabilida-
de interna nao melhoraria o valor do alfa de Cronbach nas di-
mensodes, nao justificando, assim, a exclusdo de nenhum item.
A correlagao item-fator de todos os itens foi baixa. O mesmo
acontece para os dominios Habilidade de manejo, Esforco de
manejo e Visdo do impacto da doenca; no entanto, esses va-
lores foram ajustados apds a andlise fatorial do instrumento.

Para avaliar a confiabilidade do instrumento foi realiza-
do também o teste-reteste. O instrumento foi reaplicado a
30 familiares apos 2 a 4 semanas da primeira aplicacio, ob-
tendo um valor de 0,33 a 0,67, demostrando evidéncias de
confiabilidade.

A analise fatorial exploratéria dos itens do instrumento foi
realizada para a validacdo do constructo, sendo ajustada em 8
dominios, como demostra a Tabela 2.

Tabela 2 - Distribuicdo das cargas fatoriais do instrumento, Sao

Paulo, Brasil, 2015

Item PA1 PA2 PA5 PA3 PA4 PA8 PA6 PA7

Q2 2 0,709

Q43 43 0,574

Q9 9 0567

Q38 38 -0,555

Q6 6 0505

Q45 45 0,471

Q22 22 0,468

Q36 36 0,431 0,318
Q31 31 0,406 0,366
Q23 23 -0,365

Q34 34

Q42 42

Q48 48 0,868

Q53 53 0,806

Q50 50 0,753

Q51 51 0,655

Q52 52 -0,603
Q47 47 -0,399
Q46 46 0,389

Q16 16 0,574
Q39 39 0,521

Continua
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Tabela 2 (cont.)

Item PA1 PA2 PA5 PA3 PA4 PA8 PA6 PA7

Q29 29
Q1 1
Q20 20
QB 5
Q10 10
Q33 33
Q37 37
Q26 26
Q4 4 0,51
Q14 14
Q40 40
Q18 18
Q44 44
Q21 21
Q28 28
Q27 27
Q17 17
Q19 19
Q30 30
Q35 35
Q11 11
Q8 8
Q12 12
Q3 3
Q24 24
Q25 25
Q15 15
Q7 7
Q32 32
Q13 13
Q49 49
Q41 41

0,502
-0,489

0,471

0,446

-0,423

0,365

0,358

0,321 0,314

-0,307 0,465
0,449
0,437
0,306

0,616
0,529

0,617
0,487

-0,454
0,381
0,351
-0,333
0,32

0,488
0,433
0,306

DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi relatar o processo de validagao
do FaMM, etapa seguinte a adaptacao cultural meticulosa-
mente realizada e ja documentada em literatura nacional®.

O FaMM propde-se a avaliar o manejo familiar no contexto
da doenca cronica da crianga. Mediante recente e ampla re-
visdo bibliografica, constatou-se que este estudo é o primeiro
a relatar o uso de escalas para avaliar o constructo manejo
familiar na cultura brasileira.

Evidéncias mostram que indicadores de saide que nao po-
dem ser medidos diretamente, tais como comportamentos,
crencas, atitudes e motivagdes, siao desafios para traducgao e
validagao de instrumentos em outras culturas®2>. No entanto,
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embora avancos tenham sido feito nas pesquisas nessa area,
existem poucas abordagens de adaptacao e validacao transcul-
tural de instrumentos para mensurar comportamentos de satde.

Ainda assim, metodologicamente, considera-se mais apro-
priado adaptar escalas do que desenvolver novas para um
mesmo constructo®. O processo de adaptacao e validacdo de
instrumentos ja existentes, em detrimento da elaboracdo de
um novo, tem vantagens consideraveis. Ao adaptar um instru-
mento, o pesquisador é capaz de comparar dados obtidos em
diferentes amostras, de diferentes contextos, permitindo maior
equidade na avaliacdo, uma vez que se trata de uma mesma
medida que avalia um constructo subjetivo a partir de uma
mesma perspectiva tedrica e metodoldgica. Entende-se que
a utilizacdo de instrumentos adaptados e validados permite
maior capacidade de generalizacao e, também, a investigacao
de diferencas entre uma crescente populacgao diversificada®®.

A validade de um instrumento pode ser obtida em trés ni-
veis de evidéncia: validade de contetido, de constructo e de
critério. Validade de contetdo refere-se ao grau em que um
instrumento reflete um dominio especifico de contetdo; vali-
dade de constructo refere-se a quao a afericio esta relaciona-
da internamente de forma coerente e confidvel; validade de
critério refere-se ao grau em que o instrumento comparado
com outros critérios externos mensura um mesmo conceito?”.

A validagao de conteido do FaMM foi realizada por meio
da comparagao entre as tradugdes e retrotraducoes, bem
como através do consenso da comissao de juizes, durante a
adaptacao cultural®.

A andlise da consisténcia interna do instrumento foi realizada
por meio da obtencio do alfa de Cronbach, sendo considerada
provavelmente a etapa mais importante do ponto de vista cien-
tifico. O alfa mede o grau de covaridncia de uma série de itens
e varia de 0 a 1; quanto mais elevada a contagem, maior a con-
fiabilidade do instrumento. Um valor de pelo menos 0,7 reflete
uma confiabilidade aceitavel. Confiabilidade de um instrumen-
to refere-se ao grau em que um instrumento produz resultados
consistentes e coerentes a partir de seus escores.

O valor da consisténcia interna conferida pelo alfa de
Cronbach (0,89) ficou proximo do valor obtido no instrumen-
to original (0,72 a 0,91)"". Para os coeficientes de correlacao
entre a medida do teste e reteste, aplicado a 30 familiares
com um intervalo de 2 a 4, obteve-se confiabilidade de (0,33
a 0,67), valor que ficou aquém do encontrado pelas autoras
do instrumento original para o teste-reteste (0,71 a 0,94)"".

Em relacao aos seis dominios do instrumento, trés domi-
nios atingiram valores aquém do esperado: Esforco de manejo
(0,53); Habilidade de manejo (0,57); e Visao do impacto da
doenca (0,54). Ja os dominios Identidade da crianca (0,77),
Dificuldade da familia (0,86) e Mutualidade dos pais (0,82) ti-
veram seus valores de confiabilidade considerados aceitaveis.

Autores apontam que itens com elevado indice de correla-
cao e alfa de Cronbach tém mais variancia e contribuem mais
para a confiabilidade de uma escala do que itens com baixos
valores. Portanto, itens com escores insatisfatorios devem ser
considerados para exclusao da escala"?.

Na andlise fatorial exploratéria de componentes princi-
pais do instrumento, as varidveis dos componentes do fator
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indicam que a varidncia dessas variaveis é reproduzida por
fatores comuns. Apds a andlise dos resultados obtidos (selecao
dos itens com carga fatorial superior a 0,3), verificou-se que
estes nao divergem da versao original, mantendo-se a compo-
sicdo da escala. A analise correlacional entre os itens da esca-
la e a escala global conclui que o instrumento mede o manejo
familiar de criangas com condicoes cronicas, pois mostra que
as correlacdes entre todos os itens e a escala global sdo mais
fortes do que as correlagdes apenas entre os itens.

Apesar de os trés dominios que compdem o instrumento
original (Esforco de manejo, Habilidade de manejo e Visao
do impacto da doenca) ndo terem apresentado um alto indice
de confiabilidade, nos testes para a validacdo esses dominios
apresentaram bom ajustamento, tornando aceitavel o proces-
so de validacao.

A confiabilidade e validade de um instrumento em outra
cultura sdo um desafio, considerando que no caso do manejo
familiar da crianca com doenca crénica, por exemplo, nao é
somente o instrumento em si que deve ser avaliado, e sim a
equivaléncia cultural do conceito que estd sendo medido®?.
Ainda dentro de uma unica cultura, diferencas étnicas, no dia-
leto e linguagem, género, constituicdo familiar, idade e educa-
cao interferem nas medidas que se propéem a acessar algum
comportamento de individuos na situacao de doenca®®.

E sabido que a traducdo literal de uma escala nio é
suficiente em processos de validagcao. O maior desafio
consiste, com frequéncia, em adapta-lo de forma a torna-lo
relevante, vidvel e compreensivel a cultura almejada, mas
ainda manter o sentido e intencdo dos itens originais®>.

Portanto, na finalizacdo de um processo de validacdo de
instrumento, é importante tecer reflexdes referentes a entraves
culturais que possam dificultar o processo de adequacdo da
nova versdo de um instrumento, como, por exemplo, a ava-
liacdo conceitual dos itens pela populagao-alvo, bem como
sua aplicabilidade na cultura investigada e a discussao com o
autor do instrumento original quanto a ajustes e modificacoes
propostas na nova versao do instrumento®.

Para a validade de constructo do instrumento, este foi sub-
metido a andlise fatorial exploratéria, onde os seis dominios
propostos no instrumento original se ajustaram em oito do-
minios, os quais permitem uma boa avaliacao dos aspectos
fundamentais da vida familiar no contexto da doenca crénica
da crianga, fornecendo aspectos variados do manejo familiar.

Com base no modelo tedrico subjacente a estrutura unidi-
mensional testada, esta mostrou uma boa qualidade de ajusta-
mento o TLI = 0,8728 e o RMSEA = 0,0403; (IC90% =0,03).
O TLI precisa ser préximo a 0,90, enquanto o RMSEA reco-
mendado é de até 0,08%°.

A nomeacdo adotada na versao brasileira procurou ir ao
encontro da denominacdo da escala original. Em relagido a
forma de aplicacdo do instrumento optou-se por algumas
mudangas, com a ciéncia e concordancia das autoras do ins-
trumento original. Enquanto essas autoras aplicaram o FaMM
por telefone, no Brasil, essa opcéao era inviavel devido a difi-
culdade de adesao dos brasileiros a esse tipo de pesquisa e
até mesmo a dificuldade de acesso aos dados telefénicos des-
sas familias. Diante disso, optou-se por aplicar o instrumento
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pessoalmente com o minimo de interferéncia possivel por
parte dos pesquisadores. Também foi confeccionada pelas
pesquisadoras uma régua demonstrando as opcoes de respos-
ta desde “discordo totalmente” até “concordo”, para facilitar
as respostas dos participantes, visto que a escala tipo Likert foi
considerada pelos participantes de dificil resposta.

Limitacoes do estudo

A aplicacdo do instrumento foi realizada na sala de espera
de um ambulatorio, diante de muitos estimulos externos, o
que pode ter dificultado sua compreensdo. Ainda em relagao
a sua aplicabilidade, os participantes consideraram o instru-
mento longo e dificil de ser compreendido; por vezes era ne-
cessario que se repetissem algumas questoes, porém, os itens
ndo eram repetidos por mais de duas vezes para nao interferir
na uniformidade da aplicacao do instrumento.

Nao foi possivel realizar a validacao de critério devido a
escassez de instrumentos que mensurem a varidvel estudada.
Para se completar o processo recomenda-se a comparac¢ao
de suas propriedades psicométricas com outros instrumentos
validados com medidas semelhantes!'®. Portanto, a inexistén-
cia de instrumentos na cultura brasileira com propriedades
psicométricas semelhantes ao FaMM dificultou o processo de
validacao, tornando-se uma limitacao deste estudo. Diante da
inexisténcia de estudos com medidas similares, uma possibi-
lidade de pesquisa futura com vistas a obter validacao de cri-
tério é realizar o seguimento de familias ao longo do tempo e
verificar se 0 FaAMM é capaz de predizer ajustamento familiar
apos o periodo de recuperacdo da crianca.

Além disso, considerando que o indice de reteste foi baixo,
as autoras do instrumento original indicaram a continuidade
da pesquisa, ampliando o ndimero de participantes do reteste
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e refinando alguns aspectos de acordo com as dificuldades
anteriormente mencionadas.

Contribuicoes para a area da satde

Através da utilizagao do instrumento é possivel compre-
ender como as familias lidam com as situacdes estressantes
no seu cotidiano, como enfrentam as demandas causadas
pela doenca e que tipo de recursos essas familias acessam. A
utilizacao desse instrumento na avaliagdo do manejo familiar
pode ajudar os profissionais de satide no planejamento de in-
tervengoes especificas a cada familia.

CONCLUSAO

Apesar de os trés dominios que compdem o instrumento origi-
nal (Esforco de manejo, Habilidade de manejo e Visao do impac-
to da doenca) nao terem apresentado um alto indice de confiabi-
lidade, nos testes utilizados para a validacao eles obtiveram um
bom ajustamento, tornando aceitavel o processo de validacéo.

Sendo assim, os oito dominios ajustados neste instrumento
apresentam indices de validade, aconselhando-se o uso do
Instrumento de Medida de Manejo Familiar na cultura brasi-
leira. Tais dominios fornecem aspectos variados do manejo
familiar, podendo apresentar uma boa avaliacao dos aspectos
fundamentais da vida familiar no contexto da doenca crénica
de uma crianca.
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