Tema 4: Inovações e a produção de tecnologias como ferramenta de melhoria da saúde.
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[bookmark: _GoBack]Introdução: O cuidador geralmente está presente no ambiente hospitalar pela necessidade de apoio do seu parente e pela solicitação da equipe de enfermagem da instituição. Eles desenvolvem atividades como dar banho, vestir e oferecer alimento, além de oferecer amor, carinho e companhia (PASSOS, PEREIRA, NITSCHKE, 2016).A insuficiência cardíaca (IC) é um dos problemas com sintomas e tratamento complexo que interferem com a vida diária, o que desencadeia dúvidas, incertezas e carga de trabalho sobre a família/cuidador (SPRING et al., 2013; STAMP et al., 2015). Os pacientes apresentam múltiplas comorbidades crônicas, cada uma das quais pode ter um regime de tratamento complexo, o que requer que os pacientes e suas famílias procurem informações, apoio e estratégias mais eficazes para gerenciar seus sintomas, falta de ar, edema periférico e fadiga, todos os quais interferem com a vida diária, consequentemente aumentando as internações hospitalares, o que é perturbador para o paciente e leva incerteza e preocupação sobre o prognóstico (BENEVIDES et al., 2016). É nesse delicado contexto que os profissionais de enfermagem devem atuar, pois, em razão da sua grande proximidade com os pacientes e familiares, devem estar preparados para oferecer informações com vistas a direcioná-los quanto aos cuidados necessários para redução dos principais sinais e sintomas identificados na Insuficiência Cardíaca (IC) (ALITI, 2011). Para isso, as intervenções de enfermagem necessitam de uma base teórica que lhes forneçam subsídios para orientar e dar apoio à família sobre os antecedentes da incerteza, a avaliação e as formas de enfrentamento passíveis de reduzir a incerteza inicial. Nesta perspectiva, a Teoria da Incerteza da doença da enfermeira norte-americana Merle Helaine Mishel pode atuar na experiência da incerteza vivenciada pelos cuidadores a respeito da doença dos pacientes com IC. A teoria da incerteza é aplicada tanto para pacientes como para cuidadores, permitindo o olhar da enfermagem a todos que se envolvem no processo saúde-doença (BOLIVAR MONTES; MONTALVO PRIETO, 2016;TORRES-ORTEGA; PEÑA-AMARO, 2015). A Teoria da Incerteza dispõe de três instrumentos para avaliar a incerteza na doença, a saber: A escala aplicada aos familiares de pacientes críticos; a comunitária, que é usada pelo próprio indivíduo ou por familiares de pessoas cronicamente doentes, mas que não estão hospitalizadas; e a escala na versão de pais/filhos. Neste estudo será adotada a escala para familiares que prestam cuidados ao paciente hospitalizado (MISHEL, 1981). Este estudo torna-se pertinente pois se reconhece a complexidade do cuidado de pessoas com IC e à importância de instituir propostas de educação em saúde a partir do entendimento das incertezas. Objetivos: Relatar a aplicação da versão adaptada para o Brasil da Escala da Incerteza da Doença para membros da Família/Cuidadores. Metodologia: Trata-se de um relado de experiência sobre um estudo piloto para testagem da escala da incerteza da doença com cuidadores de pacientes portadores de IC internados em um hospital universitário localizado no Nordeste do Brasil. O período de aplicação do teste piloto ocorreu no mês de abril de 2017. Os critérios de inclusão foram: ser maior de 18 anos e estar acompanhando o paciente por pelo menos 24 horas. Foi considerado como critério de exclusão: cuidadores eventuais e que não tenham disponibilidade e interesse em participar do estudo.A escala aplicada aos cuidadores/familiares de pacientes críticos tem 31 itens, formato escala de Likert, permitindo colocar as pessoas em até cinco pontuações (1 a 5). A pontuação é calculada somando-se as respostas com maior escore, indicando níveis mais elevados de incerteza, a pontuação varia de 31 a 155 (BARBOSA, 2012, GONDIM, 2012).Os escores da escala são classificados em: (1) discordo totalmente, (2) discordo, (3) indeciso, (4) concordo e (5) concordo totalmente. Os 31 itens se distribuem em quatro domínios: ambiguidade: refere-se a 13 itens da escala (3, 4, 8, 13, 15, 16, 17, 18, 20, 21, 22, 24 e 25) que revela a inabilidade de tomar decisões e falta de planejamento/precisão para implementação de cuidado seguro; falta de clareza: comporta 9 itens (2, 5, 6, 7, 9, 10, 14, 29 e 31), resultando das explicações incompletas ou da destas; falta de Informação: comporta 5 itens (1, 12, 26, 28 e 30) que reflete a ausência ou falta de clareza nas informações para a adequada compreensão do diagnostico/gravidade da doença; e Imprevisibilidade; comporta 4 itens (11, 19, 23 e 27) que mostra a incapacidade de fazer previsões diárias ou futuras acerca da sintomatologia ou evolução da doença. Resultados e Discussões: Realizou-se um estudo com sete cuidadores, com o mesmo delineamento e desenvolvimento das etapas da pesquisa original, visando testar, avaliar, revisar e aprimorar a Escala da Incerteza da Doença para membros da Família/Cuidadores. Isso permitiu a inclusão de notas de campo sobre as condições de produção da fala dos cuidadores (palavras, incompreensões, silêncios e lacunas) e os ajustes necessários. Observou-se durante aplicação do teste piloto que há perdas de participantes entre as etapas da pesquisa devido a alta hospitalar, ausência do cuidador para acompanhamento de exames e/ou procedimentos em outros setores, troca de cuidador sem aviso prévio ou recusa de participar da pesquisa. Além das perdas, examinou-se que a coleta fica prejudicada no horario da manhã, devido a barulhos acentuados em decorrência de um maior número de procedimentos neste turno. Portanto, viu-se conveniente a realização da pesquisa secundária ao estudo piloto no turno da tarde. As variáveis de antecedentes da incerteza podem influenciar as informações processadas pelo membro da família/cuidador e, finalmente, moldar o grau de incerteza que é percebido como resposta à situação de doença e tratamento do paciente.  O grau de incerteza é uma resposta parcial até quando ocorre sua avaliação. É avaliada como perigo ou oportunidade, utilizando os processos de inferência e ilusão. Após a avaliação, as estratégias de enfrentamento são implementadas para gerenciar a incerteza e a influência da adaptação (BARBOSA, 2012; KANG, 2011). Após o estudo piloto, verificou-se uma necessidade de adequação dos instrumentos de coleta de dados quanto à percepção dos participantes da existência de perguntas semelhantes, necessidade de compreensão das alternativas de respostas e da pontuação da escala. Entre os domínios da escala observado no teste piloto com cuidadores de pacientes com IC: 70,1% revela a inabilidade de tomar decisões e falta de planejamento/precisão para implementação de cuidado seguro; provavelmente em decorrência da insuficiência de informações sobre a doença e tratamento da IC; 26,6% resultado de explicações incompletas ou falta destas a respeito da IC; 16,4% demonstra ausência ou falta de clareza nas informações para a adequada compreensão do diagnostico/gravidade da IC; e 13,5% mostra a incapacidade de fazer previsões diárias ou futuras acerca da sintomatologia ou evolução da IC. Esse quadro reflete as características da incerteza na IC relacionada a comunicação ineficaz para o tratamento em pacientes com IC. No contexto espanhol, após tradução e adaptação da escala, foi encontrada associação estatisticamente significativa entre incerteza, gênero, nível educacional e recaída de doenças com pacientes em tratamento hemodialítico (TORRES-ORTEGA; PEÑA-AMARO, 2015). O fenômeno da incerteza pode estar relacionado com a incapacidade de pacientes e cuidadores/familiares para identificar se melhorou ou não, de prever ou explicar a causa de um mal-estar físico ou de predizer a mudança dos sintomas (GOMEZ-PALENCIA; CASTILLO-AVILA; ALVIS-ESTRADA, 2015). É necessário, portanto, adaptar a escala à compreensão de acompanhantes dos mais variados níveis educacionais, religiões e fatores culturais para que a investigação seja eficaz, permitindo o planejamento de intervenções para o acolhimento e envolvimento do cuidador pela equipe de enfermagem.Intervenções teóricas que avaliam o efeito da educação do paciente e da família e da parceria familiar no autocuidado demonstraram melhores resultados em termos de restrição de sal, confiança melhorada, motivação, depressão, funcionamento familiar e autocuidado (DUNBAR et al., 2013; STAMP et al., 2015). O uso de escalas relacionadas com teorias de enfermagem proporciona atuação profissional voltada ao enfermeiro.Conclusões: Os resultados sugerem que aspectos da Versão adaptada para o Brasil da Escala da Incerteza da Doença para membros da Família/Cuidadores foram mensurados adequadamente, permitindo a investigaçäo de seus domínios com desfechos relacionados à incerteza da doença em um grupo de cuidadores de pacientes com IC. Referências: PASSOS SSS, PEREIRA A, NITSCHKE RG. Quotidian of accompanying family members in an environment of care: the emergence of hospital tribes. Rev Esc Enferm USP, v. 50, n. 3, p. 464-471, 2016. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420160000400013).SPRING, B. et al. Better Population Health Through Behavior Change in Adults: A Call to Action. Circulation, [s.l.], v. 128, n. 19, p.2169-2176, 7 out. 2013. Ovid Technologies (Wolters Kluwer Health). http://dx.doi.org/10.1161/01.cir.0000435173.25936.e1;BOLIVAR MONTES, Luis álvaro; MONTALVO PRIETO, Amparo. Uncertainty Associated to Parents of Preterm Infants Hospitalized in Neonatal Intensive Care Units. Invest. educ. enferm,  Medellín ,  v. 34, n. 2, p. 360-367,  June.  2016. STAMP, Kelly D et al. Family partner intervention influences self-care confidence and treatment self-regulation in patients with heart failure. European Journal Of Cardiovascular Nursing, [s.l.], v. 15, n. 5, p.317-327, ago. 2016. SAGE Publications. http://dx.doi.org/10.1177/1474515115572047;BENEVIDES et al. Construção e validação de tecnologia educativasobre cuidados com úlcera venosa. Ver Esc Enferm USP, v. 50, n. 2, p. 309-316, 2016. .https://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420160000200018. ALITI, Graziella Badin et al. Sinais e sintomas de pacientes com insuficiência cardíaca descompensada: inferência dos diagnósticos de enfermagem prioritários. Revista Gaúcha de Enfermagem. Porto Alegre. Vol. 32, n. 3, p. 590-595, 2011.BARBOSA, Islene Victor. Tradução, adaptação e validação da Mishel uncertainty in illness scale for family members [manuscrito]/aplicação em familiares de pessoas com paraplegia. 2012. Tese de Doutorado. Universidade Federal do Ceará. Faculdade de Farmácia, Odontologia e Enfermagem. Pró-Reitoria de Pesquisa e Pós-Graduação; Palavras-Chaves: Insuficiência Cardíaca. Cuidadores. Educação em Saúde. TORRES-ORTEGA, Clara;	PEÑA-AMARO, Pilar. Adaptación cultural de la escala de incertidumbre de Mishel em el paciente tratado com hemodiálisis. Enferm Clin; v. 25, n.1, p. 9-18, Jan-Feb. 2015.MISHEL MH. The measurement of uncertainty in illness. Nurs Res. 1981;30(5):258-63.GOMEZ-PALENCIA, Isabel Patrícia; CASTILLO-AVILA, Irma Yolanda; ALVIS-ESTRADA, Luis Reinaldo. Incertidumbre en adultos diabéticos tipo 2 a partir de la teoría de Merle Mishel. Aquichán, Bogotá, v. 15, n. 2, p. 210-218, Apr.  2015. DUNBAR, S.B. et al. A trial of family partnership an deducation interventions in heart failure. Journal of cardiac failure, v. 19, n. 12, p. 829–841. 2013.
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