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RESUMO

As deficiéncias trazem prejuizos ao desenvolvimento global do individuo; nesse contexto, a familia
torna-se o principal suporte para criancas com deficiéncias, assumindo a funcfo de cuidador. E
exigido do cuidador que ele participe cada vez menos de atividades para si, sendo envolvido pela
rotina do cuidado, sem valorizar suas proprias demandas e sua qualidade de vida. Por esse motivo,
torna-se importante identificar as necessidades das familias e suas demandas para potencializar o
cuidado e a qualidade de vida dos cuidadores. Assim, este estudo teve o objetivo de conhecer as
necessidades de apoio e a qualidade de vida das familias de criancas/adolescentes com deficiéncias
de municipios do Estado de Séo Paulo e identificar se as necessidades e qualidade de vida familiar
influenciam uma na outra e se sdo influenciadas pela idade, tipo de deficiéncia, gravidade da
deficiéncia, renda familiar e composicdo familiar. Trata-se de um estudo transversal, descritivo,
comparativo e correlacional, com abordagem quantitativa. Foram recrutadas por amostragem néo
probabilistica de conveniéncia familias de criancas/adolescentes, com idades entre 0 e 17 anos, 11
meses e 29 dias, com deficiéncias, em municipios do Estado de Sdo Paulo. Como instrumentos
foram utilizados: um questionario de informacdes gerais sobre a pessoa com deficiéncia e a familia;
“Avaliagdo das Necessidades da Familia” (ANF); ¢ o Questionario de Avaliacdo da Qualidade de
Vida da Familia (QQVdF). A coleta de dados foi realizada pelo método de autoaplicacdo dos
instrumentos, em locais que oferecem atendimento a criangas e adolescentes com deficiéncias em
municipios do Estado de Sao Paulo. Para avaliar os dados utilizou-se porcentagens simples e
frequéncias, o teste de correlacdo de Spearman e o teste de qui-quadrado. As andlises foram
realizadas em ambiente R versdo 3.5.1. Participaram desta pesquisa 100 familias de
criancas/adolescentes com deficiéncias. Dentre os familiares que responderam 0s questionarios,
85% eram mades, 11% pais e 4% av0s, sendo que 96% do total eram cuidadores principais das
criancas e adolescentes com deficiéncia, destes, todas as maes estdo incluidas. A maioria das
familias apresentaram niveis médios de necessidades de apoio, e se mostraram indiferentes quando
a sua qualidade de vida, ou seja, ndo estdo satisfeitos nem insatisfeitos com ela. Foi possivel
observar uma correlacdo inversa moderada entre os niveis de necessidades de apoio e 0s niveis de
satisfacdo com a qualidade de vida familiar, também foi possivel constatar que existe uma
influéncia do tipo e da gravidade da deficiéncia no nivel de necessidade de apoio e a qualidade de
vida é influenciada pela composicdo familiar. O presente estudo mostrou que as familias possuem
niveis moderados de necessidades de apoio, e as principais sdo relacionadas as terapias e médicos
especificos para as necessidades de seus filhos, servi¢os educacionais adequados para 0S mesmos;
possuem também demandas financeiras e de suporte emocional, como para planejar o futuro
quando a familia ndo puder mais ofertar o cuidado. As familias apontam estas necessidades como
prioritarias, assim como a promocao de maior independéncia para seus filhos com deficiéncia nas
atividades do dia-a-dia. Os resultados também mostraram que a maioria das familias se encontram
indiferentes em relacdo a qualidade de vida familiar. Os maiores indices de satisfacdo estdo
vinculados aos relacionamentos que elas possuem com os profissionais que as atendem e com 0s
préprios membros da sua familia. Entretanto, apresentam-se mais insatisfeitas com a ajuda externa
para cuidar de seus filhos com deficiéncia, com o tempo que se dedicam a interesses individuais,
com a segurancga e com as questdes econdmicas.

Palavra-chave: Qualidade de vida familiar; Necessidade de apoio; Deficiéncia.



ABSTRACT

Deficiencies bring harm to the overall development of the individual; In this context, the family
becomes the main support for children with disabilities, assuming the role of caregiver. The
caregiver is required to participate less and less in activities for themselves, being involved in the
routine of care, without valuing their own demands and their quality of life. For this reason, it is
important to identify the needs of families and their demands to enhance the care and quality of life
of caregivers. Thus, this study had the objective of knowing the support needs and the quality of
life of the families of children / adolescents with disabilities in the municipalities of the State of
Séo Paulo and to identify if the needs and quality of family life influence each other and if they are
influenced by age, type of disability, severity of disability, family income and family composition.
It is a cross-sectional, descriptive, comparative and correlational study, with a quantitative
approach. Families of children and adolescents aged 0 to 17 years, 11 months and 29 days with
disabilities were recruited by non-probabilistic sampling of convenience in municipalities of the
State of Sdo Paulo. As instruments were used: a questionnaire of general information about the
person with disability and the family; "Family Needs Assessment” (ANF); and the Family Life
Quality Assessment Questionnaire (QQVdF). The data collection was performed using the
instrument self-application method, in places that provide care to children and adolescents with
disabilities in municipalities of the State of Sdo Paulo. To evaluate the data, we used simple
percentages and frequencies, the Spearman correlation test and the chi-square test. The analyzes
were carried out in environment R version 3.5.1. A total of 100 families of children / adolescents
with disabilities participated in this study. Among the family members who answered the
questionnaires, 85% were mothers, 11% were fathers and 4% grandparents, 96% of them were
primary caregivers of children and adolescents with disabilities, of whom all mothers are included.
Most families showed average levels of support needs, and were indifferent when their quality of
life, that is, they are not satisfied or dissatisfied with it. It was possible to observe a moderate
inverse correlation between the levels of support needs and the levels of satisfaction with the
quality of family life. It was also possible to verify that there is an influence of the type and severity
of the disability in the level of need of support and the quality life is influenced by family
composition. The present study showed that families have moderate levels of support needs, and
the main ones are related to therapies and physicians specific to their children's needs, appropriate
educational services for them; they also have financial demands and emotional support, as well as
to plan for the future when the family can no longer offer care. Families point out these needs as
priorities, as well as promoting greater independence for their children with disabilities in day-to-
day activities. The results also showed that the majority of families are indifferent to family quality
of life. The highest levels of satisfaction are linked to the relationships they have with the
professionals who attend them and with the members of their family. However, they are more
dissatisfied with foreign aid to care for their children with disabilities, over time they are dedicated
to individual interests, security and economic issues.

Key words: Quality of family life; Need for support; Disabilities.
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1. Introducao

Segundo a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, sob o n® 13.146, de 6 de
julho de 2015, considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras,
pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as
demais pessoas (BRASIL, 2015).

Segundo o resultado do Censo de 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), no Brasil ha aproximadamente 5,5 milhdes de criancas e adolescentes, com
idade entre 0 e 18 anos, com algum tipo de incapacidade ou deficiéncia, 0 que representa cerca de
8,3% da populacao total da mesma faixa etéaria (IBGE, 2010).

Estudos apontam que as deficiéncias trazem prejuizos no desenvolvimento global do
individuo, e nesse contexto, a familia torna-se o principal suporte para essas criangas
(FALKENBACH; DREXSLER; WERLER, 2008; DA SILVA & RAMOS, 2014).

A familia é a unidade basica do desenvolvimento infantil, como principal agente da
socializacdo primaria, é la que produzimos relacbes de cuidado por meio da protecdo, do
acolhimento, respeito a individualidade e da potencializacdo do outro. E na familia que a crianca
estabelece os vinculos primarios, a partir da relagdo com os familiares que fortalecem a
autoconfianca e a confianga nas pessoas, favorecendo a independéncia do sujeito (SA &
RABINOVICH, 2006; FALKENBACH; DREXSLER; WERLER, 2008; DA SILVA & RAMOS,
2014).

Portanto, para compreender a dindmica e funcionamento das diversas familias, deve-se
lembrar de que existe um contexto muito amplo ao seu redor (SA & RABINOVICH, 2006).

Assim, a familia desempenha um papel importante de suporte a crianga com deficiéncia,
assumindo a funcdo de cuidador. A partir disso, as decisdes por elas tomadas tornam-se relevantes
para a integracdo ou ndo da crianca com deficiéncia no ambito social (DA SILVA & RAMOS,
2014).

Com o nascimento de uma crianca com deficiéncia, a familia precisa desconstruir modelos
de cuidado e recriar novos conceitos para absorver essa realidade (DA SILVA & RAMOS, 2014).

Os pais e principais cuidadores destas criangas passam por inimeras alteracGes em sua vida,
como na profissdo, no tempo livre e nas suas relagdes familiares e conjugais (DA SILVA &
RAMOS, 2014).

A mde normalmente é a principal cuidadora de seus filhos. Alguns fatores costumam

determinar esta escolha como a proximidade parental, fisica e afetiva. Esse papel pode tornar o
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cotidiano exaustivo, pela dedicacdo exclusiva aos filhos e a subestima de sua vida pessoal
(TRIGUEIRO, 2011; DA SILVA & RAMOS, 2014).

Socialmente, € exigido do familiar que ele participe cada vez menos de atividades para si e
que ele seja capaz de resolver os problemas da pessoa que esta sendo cuidada. Assim, o cuidador é
envolvido pela rotina do cuidado, sem valorizar suas proprias demandas e sua qualidade de vida
(TRIGUEIRO, 2011).

Qualidade de vida é definida pela Organizagdio Mundial de Saude (OMS) como “a
percepcdo do individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relagio aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”. E um
conceito amplo que incorpora além da saude fisica da pessoa, também o estado psicolégico, o nivel
de independéncia, os relacionamentos interpessoais e a inser¢do social nos diversos contextos
(WHOQOL GROUP, 1994).

Como dito anteriormente, diversos estudos buscam entender a qualidade de vida do
cuidador de pessoas com deficiéncia, pensando nas tarefas atribuidas ao cuidador, que envolvem a
alteracdo de rotina, onde os pais, muitas vezes, tém dificuldade em entender e dosar esse complexo
sistema de cuidado, que envolve questdes médicas, de saude mental, de servicos sociais e
educativos (TRIGUEIRO, 2011; ALSEM, 2014).

Por definicdo, cuidado, segundo o Guia do Cuidador (2008), desenvolvido pelo Ministério
da Salde, envolve atencdo, precaucdo, cautela, dedicacdo, carinho, encargo e responsabilidade. O
cuidado deve ir além dos cuidados fisicos, pois além do sofrimento fisico decorrente das limitagdes,
ha os emocionais, culturais e sociais (BRASIL, 2008).

A ocupacéo de cuidador integra a Classificacdo Brasileira de Ocupagdes — CBO (1982) sob
o codigo 5162, que define o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos
por instituices especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude, alimentacéo,
higiene pessoal, educagdo, cultura, recreacio e lazer da pessoa assistida” (MINISTERIO DO
TRABALHO, 1982).

Na éarea da salde, a crianca com deficiéncia é o centro do tratamento, ela é a "paciente”. Seu
cuidador, por vezes, é desprovido do seu papel de protagonista do cuidado. Como resultado, ndo
empodera-se o cuidador e a familia a respeito do tratamento fornecido para a crianca (ALSEM,
2014).

Por esse motivo, torna-se importante identificar as necessidades das familias e suas

demandas para potencializar o cuidado e a qualidade de vida dos cuidadores (ALSEM, 2014).
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Atualmente os processos de identificacdo de necessidades da familia, assim como 0s meios
para atender essas necessidades séo raramente sistematizados e sdo frequentemente associados com
a insatisfacdo dos pais. Além disso, os pais apresentam dificuldade de expressar e formular as suas
necessidades, normalmente, referindo apenas as necessidades relacionadas a crianca e aos seus
cuidados (CHIU, TURNBULL, SUMMERS, 2013).

Para que 0s servi¢os possam entender e atender as necessidades das familias de forma mais
completa, faz-se necessario sistematizar as necessidades da familia por meio de um instrumento
que possa triar tais demandas, para promover a qualidade de vida a toda familia. Acredita-se que
quando as necessidades de apoio sdo sistematizadas, 0 empoderamento e a participacao efetiva da
familia na identificacdo das mesmas é fortalecido e potencializado, uma vez que as demandas sdo
particulares para cada familia (ALSEM, 2014; CHIU, TURNBULL, SUMMERS, 2013).

1.1.Qualidade de vida familiar

A evolucdo dos estudos sobre qualidade de vida individual iniciou um processo de
deslocamento da aten¢do do individuo para sua familia, ampliando a visdo sobre alguns fatores que
merecem atencdo, como entender a familia e familiares cuidadores de criancas e adolescentes com
deficiéncias (BROWN & BROWN, 2004, TURNBULL, et al., 2007).

Mesmo havendo preocupacao dos estudos da area com a qualidade de vida das pessoas com
deficiéncias e seus cuidadores e familiares, a investigacdo € setorizada, ou seja, considerando estes
cenarios da qualidade de vida da pessoa com deficiéncia e de seus cuidadores de maneira
individualizada, deixando de lado o ambiente e a familia como unidade (CARVALHO-FREITAS
et al., 2009).

Apesar das pesquisas terem avancado, desenvolvido e validado medidas para obter
informacOes relacionadas a qualidade de vida da familia, a auséncia de referenciais teoricos,
conceituais e definicdes Unicas permaneceu uma problematica para os estudos com enfoque em
familias. Em estudos publicados em 2009 e em 2010 Zuna e colaboradores realizaram uma revisao
dos diferentes modelos existentes até 0 momento para explicar qualidade de vida familiar (QdVF),
a fim de criar uma teoria unificada do modelo QdVF. Tal teoria foi atualizada por Chiu e
colaboradores, em 2013a (AGUIAR, 2016; CHIU, 2013).

Zuna e colaboradores (2010) definiram a qualidade de vida da familia como “uma sensagéo
dindmica de bem-estar da familia, coletiva e subjetivamente definida e informada por seus

membros, na qual as necessidades individuais e familiares interagem”. Tal defini¢cdo é pautada em
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uma visdo ecoldgica que considera a deficiéncia como um resultado da interacao entre as pessoas e
os ambientes. Ela combina elementos objetivos e subjetivos, uma vez que os componentes de
QdVF estdo ligados as impressdes e necessidades individuais dos membros da familia, sem deixar
de lado a unidade familiar, englobando suas caracteristicas proprias. Ou seja, € um conceito
dindmico, que muda ao longo do tempo de acordo com o crescimento e desenvolvimento da familia
(VERDUGO et al., 2009; ZUNA et al. 2009).

Entende-se que os valores e expectativas sociais influenciam na concepcéo de qualidade de
vida para cada individuo, porém, sob essa perspectiva, ha uma ideia comum, entre os estudiosos de
QdVF, que a mesma ¢é alcancada quando as necessidades dos membros da familia sdo supridas,
quando eles aproveitam o tempo juntos e quando eles séo capazes de participar de atividades que
julgam importantes (PARK et al., 2003). De acordo com Brown e Brown (2004), as familias tém
sensacdo satisfatoria de qualidade de vida quando alcangcam o que buscam, estdo satisfeitas com o

que alcangaram e sentem que eles estdo no controle, vivendo a vida que eles querem.

Segundo Zuna e colaboradores (2010 e 2009) a QdVF é explicada a partir das interaces
entre as diferentes variaveis que é composta por quatro fatores basicos: (a) fatores relacionados a
unidade familiar, incluindo suas interacdes e caracteristicas; (b) fatores relacionados individuais
dos membros da familia, como fatores demograficos e caracteristicas e crencas individuais; c) 0s
fatores de acdo, que sdo referentes aos apoios e servigos que ddo suporte a familia; e (d) elementos
sistémicos, relacionados com contexto macro, como politicas pablicas e sistemas de apoio (ZUNA,
2009; ZUNA, 2010).

Como dito anteriormente, Chiu e colaboradores (2013a) realizaram uma revisdo expandindo
e redefinindo os fatores que interferem na QdVF. Incluindo (a) fatores relacionados aos inputs, ou
seja, 0 que promove mudancas no contexto familias, como as necessidades e aos pontos fortes dos
membros da familia; (b) os fatores relacionados com os resultados, ou seja, tudo que a interagdo
dos outros fatores produz, como a mudanca da qualidade de vida ou de necessidade de apoio; e, (c)
redefinicdo dos elementos relativos a acdo, denominado assim como fatores de apoio familiar e
apoio individual. Totalizando assim, seis fatores, que por meio de suas interacdes influenciam a
QdVF (CHIU et. al., 2013b).

Cada componente da Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar é assim definido:

Fatores de unidade familiar: Tem relacdo com a familia como uma unidade e as
interagcbes que ocorrem entre seus membros. As caracteristicas e as dinamicas familiares

identificam a familia, e dizem respeito a como ela pode ser vista como unidade. Ha dois conceitos
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fundamentais para este fator: (1) as caracteristicas da familia, com base em suas caracteristicas
particulares, definidos pelo tamanho, nivel de renda, local de residéncia, tipo de familia, crenga
religiosa, entre outros; (2) a dinamica familiar, definida a partir das interacdes e relagdes entre 0s
membros da familia (CHIU et al., 2013a; AGUIAR, 2016).

Fatores individuais de cada membro da familia: Diferente dos fatores da unidade
familiar, neste componente as caracteristicas de cada individuo dentro de uma familia, incluindo a
pessoa com deficiéncia, 0s pais, irmdos ou outras pessoas que se identificam como uma familia,
independentemente de suas relagdes bioldgicas ou conjugais, sdo considerados. Os elementos que
constituem este fator sdo os demograficos, crencas religiosas, idade, género e etnia, tipo e
severidade da deficiéncia, nivel educacional e situacdo de emprego dos membros da familia em
idade produtiva (ZUNA et al., 2010; CHIU et al., 2013a).

Fatores de apoio familiar e apoio individual: definido inicialmente como conceitos de
desempenho ou relativos a acdo. Representam um dos elementos mais importantes da teoria do
QdVF. Como o nome sugere, fatores de apoio implicam uma acéo, algo que é entregue, realizado
em nome de pessoas com deficiéncia intelectual ou suas familias, sdo recursos e estratégias que
visam promover resultados. Chiu e colaboradores(2013a), propdem, apds sua revisdo, que 0S
servicos e apoios sejam definidos apenas como apoios, uma vez que as familias e pessoas com
deficiéncias recebem apoio de uma grande variedade de fontes de apoio, incluindo as de servicos

profissionais, mas também de amigos ou da familia mais ampla (AGUIAR, 2016).

Fatores sistémicos: Contexto macro que a familia pertence, incluem valores sociais,
politicas, sistemas (salde, educacdo, justica, etc) e programas. Referem-se aos principios
constitucionais e éticos que regem uma sociedade, tais como: o direito a vida, a liberdade,
igualdade, dignidade, o direito de ter uma familia como base e o direito de viver em comunidade, e
sdo politicas que moldam as estruturas da entrega de servicos publicos e privados as pessoas com
deficiéncia e suas familias, nos niveis federal, estadual e local, nos ambitos da educacdo, protecao
social e cuidados em saude (ZUNA et al., 2010, AGUIAR, 2016).

Fatores relacionados aos inputs: definidos a partir dos pontos fortes das familias, das
necessidades e prioridades das familias, oferecem informagdes sobre fatores sistémicos, fatores

relacionados a unidade familiar e fatores relacionados aos individuos (CHIU, 2013).
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Fatores relacionados aos resultados: Todos esses fatores interagem entre si e, em ultima
analise, produzem resultados com base na qualidade da vida familiar. Por fim, este resultado da
qualidade de vida da familia gera novas necessidades, pontos fortes e prioridades (CHIU, 2013).

Pode-se afirmar que as primeiras investigaces nessa area foram direcionadas especialmente
para a conceituacdo e mensuracdo da QdVF, o que deu origem ao desenvolvimento de diferentes
escalas de mensuracdo em diversos paises que tém nutrido a literatura na area de familias nos
altimos 10 anos (AGUIAR, 2017).

Os modelos de intervencdo que se baseiam nas perspectivas da Teoria Unificada de
Qualidade de Vida Familiar investem em uma reconsideracdo de papéis, retirando a énfase da
correcdo dos déficits da pessoa com deficiéncia e sua familia, a sobrecarga colocada quase que
exclusivamente no cuidador principal e o foco demasiado dos servicos (satde, educacdo, protecdo
social...). A énfase do modelo é a qualidade de vida de cada um dos membros da familia e da
familia como um todo, trazendo consigo a filosofia da capacitacdo/ empoderamento onde o ponto
alvo é "alcancar a participacdo ativa da familia, capacitando-a para que a propria familia reconheca
suas necessidades, identifique suas prioridades e elabore estratégias para alcancar suas metas
(VERDUGO, 2009).

1.2.Necessidades de apoio familiar

Como ja dito, a familia desempenha um papel essencial no desenvolvimento da pessoa com
deficiéncia, auxiliando na autonomia, independéncia e participacdo (BRONFENBRENNER, 1979;
MCWILLIAM, 2012).

Nas investigacdes no campo da deficiéncia, garantir o bem-estar das familias, em especial, a
qualidade de vida da mesma, é uma prioridade, porém a implementacédo de seus principios é um dos
maiores desafios para as organizacgdes, servigos e para o sistema mais amplo de que fazem parte
(AGUIAR, 2017).

Aguiar (2017) afirma que as familias que possuem criangas ou adolescentes com
deficiéncias precisam ter uma compreensdo dos fatores que influenciam o seu bem-estar, sempre
considerando as necessidades daquele momento de vida familiar, pois sdo as proprias familias que
poderdo auxiliar nas acdes que podem ser significativa para elas, sendo importante que a familia

sempre tenha voz ativa nas tomadas de decis&o.
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As evidéncias na literatura sugerem que as familias com criangas com deficiéncias tém uma
grande variedade de necessidades de apoio que podem ser particularmente diferentes das outras e
que, ao fortalecer as familias através de apoios, podemos responder a&s suas necessidades,
melhorando tanto a relacdo familiar como a capacidade dos pais de apoiar seus filhos (TURNBULL
etal., 2004; AGUIAR, 2017).

Entender as necessidades da familia é compreender aspectos objetivos como o status
socioeconémico, local de residéncia, entre outros e 0s subjetivos, como as caracteristicas
psicoldgicas e sociais de todos os membros da familia, considerando as percepcdes e recursos que
eles acreditam que precisam para manter o equilibrio do funcionamento familiar (NIELLA, 2000).
Assim, para intervir baseando-se nas necessidades é preciso ter uma compreensdo do significado da

necessidade e como ela influencia no comportamento familiar (AGUIAR, 2017).

Existem mdltiplas definicBes sobre necessidades, no entanto, todas se referem a uma
condicéo caracterizada pela auséncia de algo e a maioria esta associada a melhoria na prestacdo dos
servigos que atendem esta familia (SHALOCK et al., 2010; ASADI-LARI et al., 2003).

As necessidades de uma familia que tem um membro com deficiéncias podem ser definidas
a partir da auséncia de apoio para a realizacdo de tarefas que sdo importantes para toda a familia e
que também beneficiam a pessoa com deficiéncia. Ou seja, o que as familias precisam para
funcionar normalmente e alcancar uma vida de qualidade positiva, refletindo nas condigdes de vida
gue motivam e mobilizam as pessoas, que alterem ou modifiquem as suas circunstancias, para que a

vida familiar seja satisfatoria (CHIU et al., 2013a).

As necessidades das familias podem ser distinguidas entre aquelas que estdo em curso, ou
seja, que variam muito pouco durante um periodo médio de tempo, por exemplo, recursos
financeiros para pagar a comida ou a residéncia da familia, e as variadas, que vao depender das
mudancas na situacdo da vida familiar, podendo ser mudancas antecipadas ou inesperadas, tais
como as necessidades de informagéo para um novo trabalho ou apoio emocional para a perda de um
ente querido (DUNST, TRIVETTE, & DEAL, 1988).

Avaliar as necessidades das familias implica pressupor, a priori, que nem todas as familias
tém o mesmo nivel ou as mesmas necessidades de apoio. Na verdade, sobre esta quest&o, a partir do
quadro de préaticas centradas na familia, sdo as proprias familias que devem definir as suas
necessidades e prioridades (DUNST & DEAL, 1994, CHIU et al., 2013b).
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No entanto, por vezes, nem as necessidades identificadas nem os apoios oferecidos as
familias correspondem as suas verdadeiras necessidades de apoio, visto que muitas vezes sdo 0s
profissionais que determinam as necessidades e ndo as familias. (AGUIAR, 2017; CHIU et al.,
2013b).

De acordo com Dunst e Deal (1994), a avaliacdo das necessidades é fundamental para
estabelecer os objetivos da intervencéo, para determinar o papel dos profissionais que ddo suporte a

familia, assim como para entender a importancia que uma familia dé a certas necessidades.

Neste sentido, para identificar as necessidades e prioridades dos pais com uma crianga ou
adolescente com deficiéncia tém sido utilizados métodos diferentes, tais como mapas conceituais
(por exemplo, JD BROWN, MORAES, E MAYHEW, 2005), formatos de entrevista (por exemplo,
KENDALL LEO, PERRIN, E HATTON, 2009; TAGGART et al, 2012), grupos focais (X. HU,
TURNBULL, SUMMERS, E WANG 2015 ;. WONG, WONG, MARTINSON, LAI, CHEN, E HE,
2004) e instrumentos avaliacdo (por exemplo, BAILEY ET AL., 1992; AGUIAR, 2017;
BITENCOURT, 2018).

Assim, mostra-se importante lancar mao de instrumentos que avaliam a construcdo das
necessidades de apoio, com suas dimensdes e indicadores especificos e que abranja o0 campo de
extensdo do conceito de necessidades familiares sob 0 modelo de qualidade de vida familiar, isso
nos permitird conhecer melhor e determinar o perfil das necessidades de apoio das familias e
abordar o grau de congruéncia entre o que as familias desejam desempenhar atividades, tarefas e o
alcance de suas metas e objetivos como familia; e o contexto em que suas vidas se desenvolvem
atraves do apoio (AGUIAR, 2017).

Segundo varios autores, as areas onde ha maior grau de necessidades das familias sdo
associadas com acesso a informacdo, questdes econémicas, além de acessar diferentes tipos de
servicos e coordena-los (ALMASRI et al., 2011; BROWN et al., 2010).

As necessidades de informacdo normalmente estdo relacionadas com a deficiéncia e
desenvolvimento da crianga, com recursos e servi¢os e como lidar com problemas comportamentais
das criancas. A falta de informacdo prejudica o funcionamento familiar e o enfrentamento dos
problemas, podendo ser um potencial causador de estresse familiar (DUNST et al., 1989;
MCWILLIAM, 2005).

As dificuldades econdmicas sdo uma das necessidades frequentes em familias com criangas

com deficiéncias. McWilliam (2005) refere que tais familias tém maior probabilidade de ter mais
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despesas, seja para necessidades basicas (como alimentacdo, moradia, transporte), como para as

deficiéncias para a crianga (como terapias especializadas, adaptagdes).

Sobre as questdes de acesso aos servicos e uma melhor coordenacdo dos mesmos, 0s autores
apontam a necessidade de uma maior centralizacdo de cuidados, como um profissional de
referéncia, por exemplo (ALMASRI et al., 2014; BROWN et al., 2012).

Porém, as necessidades de apoio podem variar dependendo das circunstancias familiares e

do ciclo de vida que elas se encontram (AGUIAR, 2017).

A literatura mostra que existem alguns determinantes que influenciam as necessidades das
familias, elas dependerdo de multiplos fatores, como as varidveis familiares, 0s recursos pessoais
dos pais, as caracteristicas de seus filhos, bem como o contexto sociocultural ao qual as familias
pertencem (AGUIAR, 2017; BROWN et al., 2010).

Em relacdo as caracteristicas familiares, alguns estudos mostram que o nivel
socioecondmico, o local de residéncia, cultura e as interagcdes familiares podem influenciar a
percepcao das necessidades familiares (AGUIAR, 2017; CHIU et al., 2013b; BAILEY et al., 1992).

Alguns estudos mostram que em relacdo as caracteristicas dos pais, a idade dos mesmos
influencia nas necessidades familiares. J& no que diz respeito as caracteristicas das criancas, estudos
demonstram que a presenca de problemas de comportamento, a idade da crianca, o tipo de
deficiéncia e o grau de severidade influenciam na percepcdo do nivel de necessidade de apoio
(AGUIAR, 2017; BAILEY et al., 1992).

Conhecer todas essas variaveis e identifica-las por meio de auxilio das familias é de extrema
importancia para que o0s servicos e profissionais que fornecerdo o suporte essas necessidades
possam construir uma melhor compreensdo das caracteristicas de cada familia, seus diferentes
perfis, assim promovendo intervencOes especificas e individualizadas. Favorecendo a melhora
efetiva em sua qualidade de vida (AGUIAR, 2017).

Zuna e colaboradores, (2009) afirmam que as familias com criancas ou adolescentes com
deficiéncia podem sofrer um risco aumentado de necessidades ndo satisfeitas, assim, é necessario
dar importancia para a compreensao do impacto da pessoa com deficiéncia em familias em termos
de necessidades. Fica claro, entdo, a relacdo entre as necessidades de suporte e qualidade de vida,
pois como ja dito, as necessidades influenciam no bem-estar familiar, isso enfatiza a importancia da

familia para identificar suas necessidades e servigos necessarios para satisfazé-los. Consideram,
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portanto, que ao melhorar e diminuir as necessidades das familias € possivel conseguir mudancas
positivas em sua qualidade de vida (BROWN et al, 2006; AGUIAR, 2017).

Nesse sentido para que seja possivel promover uma percepcdo de satisfacdo com a
qualidade de vida familiar em familias que possuam criancas ou adolescentes com deficiéncia é
preciso atuar nas necessidades que as mesmas possuem. Assim, 0 presente estudo levante a

hipo6tese que existe uma correlacdo entre as necessidades de apoio e a qualidade de vida familiar.

H& muitos estudos sobre a qualidade de vida, onde o publico alvo sdo familias, cuidadores
ou o préprio individuo com deficiéncia , e assim como estudos que tratam sobre as necessidades de
apoio de tais sujeitos, entretanto, a literatura pouco aborda a aplicacdo da Teoria Unificada de
Qualidade de Vida Familiar, a sistematizacdo das necessidades de apoio e como elas se

influenciam.

Dessa maneira o presente estudo se diferencia e se justifica pela visdo ecologica, onde
identificamos a familia como unidade e protagonista do seu cuidado, ou seja, dando voz a ela e a
vendo como poténcia para identificar suas proprias necessidades. Este estudo traz uma ferramenta
que possibilita a sistematizacdo das necessidades de apoio e do nivel de satisfacdo com a qualidade

de vida familiar pela ética da familia.
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2. Objetivo

Conhecer as necessidades de apoio e a qualidade de vida das familias de

criancas/adolescentes com deficiéncias de municipios do Estado de S&o Paulo.

2.1.0Dbjetivos especificos
1. Identificar se as necessidades familiares e a qualidade de vida familiar variam com a
idade e gravidade da deficiéncia que a crianca/adolescente apresenta, e verificar se ha
correlacdo entre estas caracteristicas.
2. Identificar se as necessidades familiares e a Qualidade de vida familiar variam de
acordo com o status socioecondémico e composicao familiar (monoparental, familia nuclear,

familia extensa).
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3. Metodologia

3.1.Caracterizacgao do estudo
Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e correlacional, com abordagem
quantitativa (SAMPIERI, 2006).

3.2.Participantes
Participaram deste estudo 100 familias de criangas/adolescentes com deficiéncias, dos

municipios de S&o Paulo e Santos.

3.3.Local
A coleta de dados foi realizada em instituicdes de assisténcia e reabilitacdo para criangas e

adolescentes com deficiéncias dos municipios de Séo Paulo e Santos.

3.4.Instrumentos

» Questionario de informacGes gerais sobre a crianca ou adolescente com deficiéncia e a
familia — Trata-se de um questionario simples para levantamento de informacdes
socioecondmicas da familia, composicdo familiar, tipo de deficiéncia e localizacdo no

Estado de Sdo Paulo.

> Escala Evaluacion de las Necesidades Familiares (ENF) — A ENF é uma ferramenta para
atender as necessidades de apoio das familias, foi construida embasada no modelo sistémico
da familia e na perspectiva bioecoldgica do desenvolvimento humano, e considerando as
caracteristicas das familias em seus contextos diversos e ao longo do seu ciclo de vida. A
ENF foi criada por uma equipe internacional formada inicialmente por pesquisadores dos
Estados Unidos, Espanha, Taiwan e China, e outros mais tarde na Colémbia e Turquia
(CHIU et al.,, 2013a; BITENCOURT, 2018). O questionario foi criado em diferentes
idiomas (cataldo, chinés, espanhol, inglés e turco) e com certas diferencas formais entre
elas. Ele pode ser usado como um questionario auto administrado, ou como uma entrevista,
e pode ser respondida em papel ou online. A ENF esta estruturada em duas partes: (1) A
primeira parte identifica as necessidades de apoio que os diferentes membros da familia
consideram que precisardo durante 0S seis meses seguintes para realizar diferentes
atividades da vida familiar. Esta parte € composta por 77 itens originalmente, foi elaborada

pensando nas seguintes areas da vida familiar: relacdes familiares, satde emocional, salde,
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economia, relagdes sociais, tempo livre, espiritualidade, atengéo cotidiana, ensino, obtencéo
de servigos e possiveis mudangas. O modelo de resposta é uma escala Likert de 5 pontos,
onde 1 refere-se a “nenhuma necessidade” até 5 que se refere a “necessidade muito alta”.
(2) A segunda parte tem como objetivo destacar as cinco necessidades prioritarias de
suporte da familia, sdo escolhidas entre aquelas que foram pontuadas com 4 ou 5 na
primeira parte do questionario, em seguida a familia aponta um ou mais tipos de apoios
necessarios para responder aquela necessidade prioritéria, sdo eles: (a) emocionais, que
dizem respeito a sentimentos e consideragdes afetivas, a fim de reduzir o estresse e
promover sentimentos positivos, (b) informagbes que apontam para acesso ao
conhecimento, (c) logistica, que esta relacionada assisténcia para executar diferentes tarefas
e responsabilidades e (d) econdémico, em referéncia a recursos econémicos (CHUN-CHIU;
TURNBULL; SUMMERS, 2013). A ENF ja foi traduzida, adaptada e validada para alguns
paises. Para a populacdo brasileira adulta o estudo de Bitencourt, Gracia e Beltran (2016),
resultado de uma parceria entre instituicdes brasileiras e espanholas (Universidade de
Barcelona e Coordenacdo de Aperfeicoamento do Pessoal de Nivel Superior — CAPES),
traduziu, adaptou e validou o instrumento junto a familias de pessoas com deficiéncia
intelectual, encontrando excelente confiabilidade por meio do alpha de Cronbach (0,94)
(AGUIAR, 2018). Vale apontar que a presente dissertacdo de mestrado faz parte de uma
pesquisa mais ampla, o estudo de doutorado “Necessidades de apoio e qualidade de vida de
familias brasileiras de criancas e adolescentes com deficiéncias”, realizado por Ana Célia
Nunes e orientado pela Prof? Dr? Patricia Carla de Souza Della Barba, que na primeira etapa
fez a traducdo e adaptacdo transcultural do instrumento para a faixa etaria de 0 a 17 anos, 11
meses e 29 dias com deficiéncias e atualmente estd na fase de validacdo no territorio
nacional. A escala foi nomeada em portugués de "Avaliacdo das Necessidades da Familia"
(ANF) e contem em sua primeira parte 49 itens, sendo que a segunda parte permanece com
o0 mesmo formato do instrumento original (NUNES, MARQUES LUIZ E DELLA BARBA,
2018). E importante ressaltar que a escala ndo possui escore normativo, visto que é um

instrumento de acompanhamento.

Questionario de Avaliacdo da Qualidade de Vida da Familia (QQdVF): Este instrumento
também foi traduzido, adaptado transculturalmente e validado para a populagéo brasileira
por Bitencourt, Gracia e Beltran (2016), com um indice de confiabilidade de 0,94, segundo
o alfa de Cronbach. Contém 25 questBes que exploram a satisfacdo em relacdo a vida

familiar nos ultimos 12 meses. Sendo unifatorial, ela aborda cinco dominios de qualidade de
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vida familiar, que s&o: relacdo familiar, relagdo e apoio externo, relagdo com o(s) filho(s) e
logistico e financeiro. As opgdes de resposta vao de “muito insatisfeito” a “muito
satisfeito”, em uma escala tipo Likert de 1 a 5, sendo que ndo ha escore normativo
(SANTOS, GRACIA, E BELTRAN, 2015).

3.5.Procedimentos
3.5.1. Aspectos éticos
O presente estudo foi submetido & apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CEP), da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), respeitando as disposi¢des
éticas presentes na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, sendo aprovado sob o
parecer n°2.798.638, ano 2017.

3.5.2. Selecdo dos participantes

Foram recrutadas por amostragem ndo probabilistica de conveniéncia de familias de
criangas/adolescentes com deficiéncias, na cidade de Séo Paulo e Santos.

A selecdo dos participantes deu-se mediante contato pré-estabelecido com os locais de
coleta, apos aprovacao e liberacdo para inicio de coleta de dados, foi acordado individualmente
com cada local como aconteceriam a abordagem as familias e, por consequéncia, a coleta de dados.
Todos os questionarios foram respondidos por método de autoaplicavel, em alguns locais de coleta

com a presenca do pesquisador, porém sem interferéncia na resposta.

e Critérios de Incluséo:

Foram elegiveis a participar deste estudo familias de criancas/adolescentes com idades entre O
a 17 anos, 11 meses e 29 dias com deficiéncias. Para os fins deste estudo foram consideradas,
segundo a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, n® 13.146, de 6 de julho de 2015,
pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua

participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.

e Critérios de excluséo:
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Foram excluidas as criancas que ndo se enquadravam no perfil da Lei Brasileira de Inclusao
da Pessoa com Deficiéncia, n® 13.146, de 6 de julho de 2015 e as com idade superior a 17 anos, 11

meses e 29 dias.

3.5.3. Coleta de dados

Os dados foram coletados em quatro instituigdes diferentes, sendo que umas das instituicoes
houve coleta em 3 sedes, totalizando 6 locais de coleta. Para melhor entendimento identificaremos
por LC o termo Locais de Coleta e numera-las de 1 a 6. Assim temos os locais LC1, LC2, LC3,
LC4, LC5¢e LC6.

O LC1, LC2 e LC3, pertenciam a mesma instituicdo na cidade de Séo Paulo, porém foram
realizadas coletas de maneiras diferentes, mediante a rotina de cada local. Vale ressaltar que estes
locais atendem criancas e adolescentes com autismo, € uma associacdo gue possui parceria com a
Secretaria de Salde e Educagdo do municipio de Sdo Paulo, fornecendo atendimento gratuito para
0s mesmos, referentes a educacao especial e a terapias especializadas.

No LC1 e LC2, as coletas foram realizadas por meio de cartas convites, onde 0s proprios
profissionais eram encarregados de distribuir para as familias que se enquadravam nos critérios de
inclusdo. Apos o retorno das cartas, com o aceite em participar da pesquisa, com agendamento de
dia e horério, foram entregues os questionarios para que os familiares respondessem, por método de
auto aplicacdo, com a presenca do pesquisador para caso de ddvidas no preenchimento, porém sem
interferéncia nas respostas. Ja no LC3 foi realizado a coleta por meio de abordagem direta, as
familias, perante o aceite das mesmas eram entregues 0s questionarios para que, por método de auto
aplicacdo, respondessem em suas casas € retornassem para a pesquisadora, sendo que a
pesquisadora colocou-se a disposicdo por meio de disponibilizacdo de contato telefonico ou

presencialmente, para possivel duvidas no preenchimento, porém sem interferéncia nas respostas.

O LC4, também localizado em S&o Paulo, é uma clinica de atendimentos particulares para
pessoas com deficiéncia. Neste local, o recrutamento das familias foi realizado de maneira direta,
pela pesquisadora em contato com as familias, as que aceitaram participar receberam os
questionarios para auto resposta, sendo que alguns o fizeram no local de coleta, outros levaram para
seu domicilio, e a pesquisadora se colocou a disposic¢do para sanar davidas sobre o preenchimento

por contato telefénico ou no local de coleta.
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O LC5, localizado na cidade de S&o Paulo, € uma instituicdo que atende criangas e
adolescentes com deficiéncias fisicas. A coleta de dados foi realizada por meio de parceria com
profissionais da prépria instituicdo e com a presenca da pesquisadora. Por meio de abordagem
direta com as familias, as que aceitaram participar, responderam 0s questionarios enguanto
permaneceram na instituicdo, sendo que as davidas puderam ser sanadas pela equipe de pesquisa
que esteve presente durante a coleta de dados. Os questionarios também foram respondidos por
método de autoaplicagéo.

O LC6, que fica localizado na cidade de Santos, € uma instituicdo que atende criancas e
adolescentes com deficiéncia. A coleta foi realizada por abordagem direta, com a presenca dos
pesquisadores parceiros para sanar as possiveis davidas, as familias responderam por meio do

método autoaplicavel.

3.5.4. Anélise dos dados
Para as analises descritas foram porcentagens simples e frequéncias. Para a correlacdo entre
os dados quantitativos foi utilizado o teste de correlacdo de Spearman. Para as correlacdes dos
dados qualitativos e quantitativos foi realizada a categorizacdo das pontuacBGes totais dos
instrumentos, em seguida foi aplicado o teste de qui-quadrado. As andlises foram realizadas em
ambiente R versdo 3.5.1. e o nivel de significancia considerado foi de 95%, onde o valor-p deve ser

inferior a 0.05 para significancia.
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4. Resultados

Neste capitulo apresentaremos os resultados do presente estudo.

Inicialmente podem ser vistos os dados descritivos, contento grau de parentesco do
respondente com a crianca ou adolescente com deficiéncia, se esta pessoa é o cuidador principal,
idade do respondente dos questionérios, idade da crianga, nimero de membros e composicao

familiar, renda familiar, tipo de deficiéncia da crianca ou adolescente e gravidade da mesma.

Em seguida sdo apresentados os resultados dos questionarios, sendo o de necessidades de
apoio das familias e as questdes com médias de pontuacdes mais altas e mais baixas, seguido do de

qualidade de vida familiar, com as questdes com maior e menor médias de pontuacdes.

Posteriormente sdo elencadas as questBes que as familias mais apontaram como

necessidades prioritérias, assim como o0s tipos de apoios que mais foram citados.

Por fim, séo apresentadas as correlacGes entre necessidades de apoio e qualidade de vida

familiar, assim como delas com as demais variaveis do estudo.

Descricdo das familias participantes

Participaram deste estudo 100 familias de criancas e adolescentes com deficiéncias. A

figura 1 apresenta o grau de parentesco de quem responde o questionario.

Figura 1: Grau de parentesco com 0s participantes.

Mae Biologica
BN Pai Biologico
B Avé ou Avé
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Observa-se que a maioria dos familiares que responderam os questionarios sdo mées das

criancas/adolescentes com deficiéncia.

A seguir temos um grafico apontando se a pessoa que esta respondendo € o cuidador

principal do participante.

Figura 2: Cuidador Principal

Dentre os respondentes, 96% dos mesmos sdo cuidadores principais da crianca, sendo que
0s 4 sujeitos que ndo sdo os cuidadores principais sdo 3 pais e 1 avd/avd. Ou seja, 100% das maes
que responderam 0s questionarios sdo cuidadoras principais de seus filhos com deficiéncias,

segundo analise qualitativa dos dados obtidos.

No grafico 1 segue a distribuicdo da idade do respondente das criancas e adolescentes com

deficiéncia.
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Graficol: Distribuicdo da idade do respondente das criancas e adolescentes com deficiéncia.
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Os resultados podem ser sumarizados na tabela 1 a seguir:

Tabela 1: Estatisticas descritivas da idade do respondente

Media Mediana | Desvio P. Minimo Méaximo

38.1 37.0 8.81 21.0 67.0

Observa-se que a maioria dos participantes se encontra na faixa etaria de 30 a 40 anos,
obtendo uma média de idade de aproximadamente 38 anos, tendo a idade minima de 21 anos e a

maxima de 67 anos.

A distribuigdo da idade das criancas/adolescentes pode ser vista a seguir no grafico 2.
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Gréfico 2: Distribuicao da idade das criangas/adolescentes com deficiéncia
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Tabela 2: Estatisticas descritivas da idade da crianca/adolescentes com deficiéncia

Media

Mediana

Desvio P.

Minimo

Maximo

7.18

7.00

3.64

1.00

17.00

Pode-se notar que a maior concentracdo da idade das criancas/adolescentes se concentra

entre 5 e 10 anos, tendo uma média de idade de 7.18 anos, sendo que a idade minima foi de 1 ano e

a maxima de 17 anos, abarcando toda extensdo da faixa etéaria proposta pelo estudo.

Quanto ao numero de membros da familia observamos que a maioria delas possuem de 3, 4

e 5 membros. Os dados podem ser verificados na tabela 3.

Tabela 3: Estatisticas descritivas do nimero de membros das familias.

2 Membros | 3 Membros

4 Membros

5 Membros

6 Membros | 7 Membros

5.0% 37.0%

31.0%

21.0%

5.0% 1.0%
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Em relacdo ao tipo de composicao familiar da crianga ou adolescente temos as porcentagens
sumarizadas na Figura 3. E importante destacar que as familias foram divididas em Monoparental,
quando apenas um dos pais (ou neste caso cuidador) da crianga arca com as responsabilidades de
criar o filho ou os filhos, familia Nuclear, é composta por um par de adultos (identificados como
pais, em sua maioria) que arcam com as responsabilidades de criar o filho ou os filhos, e a familia

Extensa é composta pela familia nuclear e outros parentes (ALVES, 2014).

Figura 3: Porcentagem do tipo de composicao familiar da crianca ou adolescente

] Monoparental
B Nuclear

Extensa

Observa-se que a maioria (74%) das familias sdo definidas como nuclear, onde moram no
domicilio dois adultos, reconhecidos, em sua maioria como pais e seus filhos, em quaisquer
quantidades. Seguido por familias extensas (19%), que contam com outros parentes residindo na
mesma casa, que nao sao identificados como pais. Por fim, em menor quantidade (7%), familias

compostas por apenas um cuidador ou genitor e seus filhos.

A distribuicdo da renda familiar estd demonstrada na figura 4, por salario minimo (SM).
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Figura 4: Distribuicdo da renda familiar

Bl At 1 SM

B Entre 2 e 4 SM

% B Entre 4 e 10 SM

B Entre 10 e 20 SM
Acima de 20

Nota-se que a renda familiar esta distribuida de maneira similar entre os participantes, nas
faixas até 1 SM, entre 2 e 4 SM e 4 a 10 SM (25%, 23% e 28%, respectivamente). Em um nimero
menor (19%) encontram-se com a renda familiar entre 10 e 20 SM e apenas 2 familias participantes

acima de 20. Considera-se o salario minimo no valor de R$ 954,00.

Em seguida apresentamos a porcentagem do tipo de deficiéncia observada na amostra. E
valido salientar que esta informacdo foi fornecida pelo familiar que respondeu os questionarios.

Tabela 4: Porcentagem dos tipos de deficiéncia dos participantes.

D;ii?;?éggi a Porcentagem
Epectro Autista 45 %
PMotors. 9%
Intlectua -
Outro 204
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Destaca-se que, neste estudo, a deficiéncia motora é composta por paralisia cerebral,
malformagdes congénitas, miopatias, hidrocefalia e mielomeningocele. J& as deficiéncias

intelectuais englobam a Sindrome de Down.

Dito isso, observa-se que a maior parte da amostra (49%) é composta por
criancas/adolescentes diagnosticados de alguma deficiéncia motora, ou seja, sofrem de
acometimentos primordialmente motores, seguido de criangas com transtorno do espectro autista,

totalizando 45% do total da amostra. Por fim, as deficiéncias intelectuais somam 4%.

Em relagdo ao nivel de gravidade da deficiéncia da crianca ou adolescente temos as
porcentagens sumarizadas na Figura 5. E importante destacar que a gravidade da deficiéncia foi

informada pelo familiar que respondeu os questionarios.

Figura 5: Porcentagem do nivel de gravidade da crianca ou adolescente.

Bl cve

Moderada
B Grave

40
9670

Dentre as criancas/adolescentes participantes, 56% foram considerados com deficiéncia
moderada pelo seu familiar, ja& 32% foram considerados com deficiéncia leve e apenas 10% dos

familiares consideraram as criancas/adolescentes com deficiéncia grave.

Necessidades de apoio das familias

A seguir serdo apresentados os dados do questionario de necessidades de apoio das familias,
os dados sdo apresentados em valores brutos, ou seja, com a soma total das pontuagdes, onde o
valor maximo possivel é 245 e o minimo é de 49 pontos, visto que o questionario é respondido em

escala Likert de 1 a 5. O histograma com curva ajustada da amostra a distribuigéo dos valores.
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Figura 6: Histograma do escore relacionado a necessidade de apoio.
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Os dados foram sumarizados na tabela a seguir:

Tabela 5: Estatisticas descritivas do escore relacionado a necessidade de apoio.

Media Mediana | Desvio P. Minimo Maximo

154.6 154.5 39.14 53.0 232.0

Observa-se na figura 6 que a maioria das familias possuem pontuacdes correspondentes a

necessidade média de apoio, no escore geral.

A seguir, o grafico 3 demostra a média de pontuacao por questdo de necessidades de apoio.
Estdo destacados na cor vermelha, as questbes que apresentaram maior média de pontuacdo, ou
seja, maior necessidade de apoio, ja na cor azul, as questdes com menor média, assim, menor

necessidade de apoio.
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Gréfico 3: Pontuacdo média por questdo em necessidade de apoio.
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Destaca-se na tabela 6 as questdes que obtiveram as maiores médias de pontuacdes
relacionadas a necessidade de apoio. E possivel verificar que cinco questdes com médias maiores se

aproximam de necessidade alta de apoio, mesmo ndo chegando na média 4.
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Tabela 6: Questdes que obtiveram maior média de pontuacdo em necessidade de apoio.

NuUmero da
Questdo

Questao

Média de Pontuacéo

40

Planejar o futuro para quando eu nao tiver mais
condicdes de cuidar dos membros da minha
familia (por exemplo: em caso de morte, avanco
da idade (velhice), problemas crénicos de salde,
etc.).

3,92

Contar com servicos educacionais adequados para
que meu(s) filho(s) possa(m) progredir e ter uma
transicao satisfatdria da educacao infantil para o

ensino fundamental ou deste para o ensino medio.

3,83

16

Ter acesso a servicos especializados em salde
(por exemplo: fonoaudiologia, fisioterapia,
terapia ocupacional, psicologia, dentista e
cuidados de enfermagem) e especialidades

médicas (visdo, audicdo, neurologista, pediatra,
etc.).

3,80

37

Solicitar ajuda ao governo e, se necessario,
enfrentar a resposta negativa.

3,72

25

Economizar para o futuro.

3,68

Tais questdes indicam que as familias possuem maiores necessidades de apoios para

planejar o futuro quando o cuidador principal ndo puder mais cuidar da crianca ou adolescente com

deficiéncia, para questdes relacionadas a servi¢os educacionais e terapéuticos adequados ao

individuo com deficiéncia e necessidades de apoio referentes a questdes de econdmicas (auxilio do

governo e economia para o futuro).

Na tabela 7 podemos verificar as questdes com menor média de pontuagdo, ou seja, com

menor necessidade de apoio.
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Tabela 7: Questdes que obtiveram menor média de pontuacdo em necessidade de apoio.

NuUmero da

Questio Questéo Média de Pontuacéo

Prevenir o uso ou abuso de substancias e/ou outros

4l vicios (por exemplo: alcool, drogas, etc.).

2,25

Compreender as dificuldades dos membros da
20 minha familia no &mbito das crengas espirituais/ 2,3
religiosas da familia.

Mudar de casa dentro do mesmo bairro, ou para

18 outro bairro ou outra cidade.

2,49

Ter acesso aos recursos especiais que 0s membros
da familia necessitam (por exemplo: adaptacGes
21 para equipamentos e utensilios, produtos sem 2,60
gluten ou lactose, aparelhos tecnoldgicos, orteses,
cadeira de rodas, etc.).

Utilizar tecnologias de comunicacgéo (tais como e-
39 mail, Facebook, WhatsApp) para interagir 2,60
socialmente com outras pessoas.

Nota-se que as cinco questdes com médias de pontuacdes mais baixas se aproximam de

necessidades de apoio baixa.

Das questfes que foram assinaladas com menores necessidades de apoio pelas familias, as
relacionadas com quest@es religiosas, mudanca de residéncia, prevencgdo de uso de drogas e vicios e
uso de tecnologia de comunicacdo podem terem sido consideradas com necessidade baixa de apoio
devido a prevaléncia das idades dos sujeito com deficiéncia, ou mesmo pelo nivel sociocultural,
que por vezes impossibilita a mudanca de residéncia, 0 uso de tecnologias mais sofisticadas e onde
as questdes religiosas sdo grande suporte. Ja a questdo de ter acesso aos recursos especiais pode nao
ter sido apontado como necessidade alta pelo fato de as familias estarem inseridas em instituices
que promovem essa assisténcia por meio do Sistema Unico de Salde, assim por intermédio e por
solicitacdo direta dos locais de assisténcia as criancas e adolescentes tem um acesso a tais

tecnologias.

A tabela com as pontuagdes médias de todas as questdes de necessidades de apoio encontra-

se no Apéndice C.
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Qualidade de vida familiar

Considerando agora, 0s escores relacionados ao questionario qualidade de vida familiar
(QdVF) obtidos pelos participantes apresentamos um histograma com curva ajustada para mostrar a
distribuicdo dos valores. Os dados sdo apresentados em valores totais, ou seja, a soma da pontuagéo
de todas as questes por participante, onde a pontuacdo maxima que pode ser atingida € de 125

pontos e a minima 25, visto que também é um questionario em escala Likert de 1 a 5.

Figura 7: Histograma do escore relacionado a qualidade de vida familiar.
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Os dados foram sumarizados na tabela a seguir:

Tabela 8: Estatisticas descritivas do escore relacionado a qualidade de vida familiar.

Media Mediana | Desvio P. Minimo Méaximo

80.50 84.50 17.54 28.00 113.00

E possivel notar que, a maioria das familias estdo entre as pontuacdes totais de 75 a 100

pontos, mostrando-se indiferentes ou satisfeitos com sua qualidade de vida familiar.
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A seguir, no grafico 4 podemos observar as médias de pontuacdo por questdes de qualidade
de vida familiar. Estdo destacados na cor azul, as questdes que apresentaram maior média de
pontuagdo, ou seja, maior satisfagdo com qualidade de vida familiar, ja na cor vermelha, as

questdes com menor media, assim, menor satisfacdo com a qualidade de vida familiar.

A tabela com as pontuacdes médias de todas as questdes de necessidades de apoio encontra-

se no Apéndice D.

Gréafico 4: Pontuacdo média por questdo em qualidade de vida familiar.
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Na tabela 9 podemos verificar as questdes com médias de pontuacdo mais altas em relacdo a

qualidade de vida familiar.
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Tabela 9: Questdes que obtiveram maior média de pontuacdo em qualidade de vida familiar.

NUmero da < - <
Questio Questdo Média de Pontuagéo
Minha familia tem um bom
relacionamento com os prestadores de
25 : . 3,86
servigos que trabalham e prestam apoio ao
parente com deficiéncia
Os membros da minha familia
12 demonstram que eles se amam e cuidam 3,77
uns dos outros
Os membros da minha familia ensinam os
8 filhos a se relacionarem bem com as 3,65
outras pessoas
Os membros da familia gostam de passar
1 : 3,64
tempo juntos
14 Os adultos na nossa familia ensinam seus 3.56

filhos a tomarem boas decisdes

E possivel observar que as cinco questdes com médias de pontuacbes mais altas se

aproximam da pontuacdo para satisfagdo com a qualidade de vida familiar, mesmo nao chegando na

média 4. Tais questdes demonstram que as familias estdo satisfeitas com as relagcdes que possuem,

tanto com os profissionais como com os membros de sua familia.

Ja a tabela 10 demostra as questfes que obtiveram as médias de pontuagdes mais baixas.

Tabela 10: Questdes que obtiveram menor média de pontuacdo em qualidade de vida familiar.

NUmero da

Questio Questdo Média de Pontuacéo
3 Minha familia tem o apoio que precisamos 262
para aliviar o estresse '
Minha familia tem ajuda externa para
13 cuidar de necessidades especiais de todos 2,63
0s seus membros
Os membros da minha familia tém algum
9 tempo para se dedicarem aos n0ssos 583
proprios interesses, além da pessoa com '
deficiéncia
Minha familia se sente segura em casa, no
21 - 2,88
trabalho, na escola, e na nossa vizinhanga
16 Minha familia tem como lidar com as 2.90

nossas despesas
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Pode-se observar que as cinco questdes com as médias de pontuagcdes mais baixas estdo
entre insatisfeitos e indiferentes, ou seja, gostariam que estas situagbes fossem melhores, mais
satisfatorias. Isso diz respeito a aliviar o estresse, ajuda externa para cuidar da crianca/adolescente

com deficiéncia, mais tempo para interesses individuais, seguranca e questdes econémicas.

E importante destacar que as questdes que as familias se mostram mais insatisfeitas sdo
temaéticas que tém total relacdo com as das questdes que as mesmas dizem ter maiores necessidades
de apoio, sendo a situacdo financeira e ajuda externa para cuidar das criancas e adolescentes as

mais evidentes.

Necessidades de apoio prioritarias levantadas pelas familias

A seguir consideramos os dados relacionados as necessidades prioritarias, onde era
solicitado que os participantes selecionassem 5 questdes como prioritarias, das 49 do questionario
de necessidades de apoio. E importante ressaltar que 28 participantes nio selecionaram nenhuma
questdo e que houve um total de 256 questdes sem resposta das possiveis 500 (j& que cada um
poderia selecionar até 5 opcBes), ou seja obtivemos um total de 244 necessidades prioritarias. A

seguir apresentamos uma tabela contendo as frequéncias em que cada questdo foi selecionada.
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Tabela 11: Frequéncia em que as questdes foram selecionadas no questionario necessidades.

Questdo | Frequéncia | Porcentagem | Posicdo | Questdo | Frequéncia | Porcentagem | Posicao
1 12 4.92% ) 26 1 0.41% 37
2 10 4.10% 6 27 1 0.41% 38
3 4 1.64% 19 28 3 1.23% 24
4 0.00% 41 29 2 0.82% 32
5 17 6.67% 2 30 10 4.10% 8
6 2 0.82% 28 31 7 2.87% 14
7 1 0.41% 35 32 0 0.00% 46
8 6 2.46% 16 33 1 0.41% 39
9 2 0.82% 29 34 9 3.69% 11
10 3 1.23% 21 35 0 0.00% 47
11 8 3.28% 12 36 0 0.00% 48
12 1 0.41% 36 37 3 1.23% 25
13 2 0.82% 30 38 17 6.67% 3
14 9 3.69% 10 39 0 0.00% 49
15 0 0.00% 42 40 6 2.46% 17
16 31 12.70% 1 41 1 0.41% 40
17 2 0.82% 31 42 3 1.23% 26
18 0 0.00% 43 43 7 2.87% 15
19 4 1.64% 20 44 2 0.82% 33
20 0 0.00% 44 45 14 5.74% 4
21 7 2.87% 13 46 10 4.10% 9
22 0 0.00% 45 47 5 2.05% 18
23 10 4.10% 7 48 2 0.82% 34
24 3 1.23% 22 49 3 1.23% 27
25 3 1.23% 23
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Por meio da tabela 11 conseguimos visualizar quais foram os itens mais citados no
questionario necessidades de apoio, como necessidades prioritarias, sendo as questdes 16, 5, 38, 45
e 1, com porcentagem de 12.70%, 6.67%, 6.67%, 5.74% e 4.92%, respectivamente.

Estas questbes sdo, em ordem decrescente de citacao:

16. Ter acesso a servicos especializados em saude (por exemplo: fonoaudiologia, fisioterapia,
terapia ocupacional, psicologia, dentista e cuidados de enfermagem) e especialidades médicas

(vis&o, audicéo, neurologista, pediatra, etc...).

5. Contar com servicos educacionais adequados para que meu(s) filho(s) possa(m) progredir e ter
uma transicdo satisfatoria da educacao infantil para o ensino fundamental ou deste para o ensino
médio.

38. Ter transporte adequado para ir aos lugares que minha familia precisa (por exemplo: consultas

médicas, terapias, escola, lazer, etc.).
45. Ensinar comportamentos adequados.

1. Realizar atividades do dia-a-dia (por exemplo: tomar banho, escovar os dentes, ir ao banheiro,

vestir-se, comer, dar medicagé&o, etc.).

Observa-se gue entre as questdes que as familias listam como prioridades duas delas estdo
entre as de maior pontuacdo média, ou seja, as de maior necessidade, que sdo as questdes 16 e a 5,
referente as terapias e educacdo adequada para as criangas e os adolescentes com deficiéncia.

As demais questbes mesmo ndo estando nas 5 com pontuacfes médias maiores, possuem
pontuacdes elevadas, ficando entre necessidade e necessidade alta de apoio (Ver no apéndice C).
Além disso, sdo tematicas relacionadas entre si, como por exemplo o transporte, que é necessario
para as terapias, a escola, o lazer, as atividades do dia-a-dia, que estdo relacionadas com a
independéncia, que € aprendida, aprimorada e orientada pelas terapias e pela escola, assim como 0s

comportamentos adequados.

Salienta-se novamente a ligagéo entre a necessidade de apoio e a qualidade de vida familiar,
visto que as necessidades prioritarias também se relacionam com a insatisfacdo apontada no
questionario de qualidade de vida familiar, que foram a necessidade de ajuda externa, educacéo e

participacdo em outros ambientes que nao o domicilio.

Toda necessidade tem um ou mais apoios para ser suprida, assim foi solicitado para a

familia que ela listasse um ou mais apoios que elas julgassem necessarios para abarcar suas
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necessidades. Vale salientar que houveram familias que listaram apenas os apoios, ndo referindo as
necessidades prioritéarias. Assim, na tabela 12 encontram-se as frequéncias das respostas dos tipos
de apoios que auxiliaria na resposta das necessidades.

Tabela 12: A frequéncia das respostas dos tipos de apoios.

Tipo de Apoio Emocional Informativo Logistico Econdmico
Frequéncia 125 113 84 110
Porcentagem 28.94% 26.16% 19.44% 25.46%

No total foram apontados 432 apoios, sendo que 0 mais assinalado foi o apoio emocional,
com 28.94% do total, seguido por informativo e econbémico, com 26.16% e 25.46%,
respectivamente. O menos marcado foi o apoio logistico com 19.44%. As familias identificam que
precisam mais de apoio emocional, seguido de informacdo e de apoio econdmico. Tais apoios estdo
relacionados com as necessidades prioritarias apontadas e com as questdes com maior média de

pontuagdo, como citado anteriormente.

Correlacgdes entre as Necessidades de Apoio e Qualidade de Vida Familiar

Para verificar a correlacdo entre a necessidade de apoio e a qualidade de vida familiar foram
utilizados os resultados brutos (soma total das respostas) e a média dos resultados brutos (a média
das pontuacdes totais) do questionario de necessidade de apoio (ANF) e qualidade de vida familiar

(QdVF), as correlacBes assim como um plot dos dados estdo disponiveis na Figura 8.

As correlacdes de Pearson e Spearman foram apresentadas para este conjunto de dados,
neste caso. A mais adequada é a de Spearman, pois ela ndo é baseada em nenhuma suposi¢do
paramétrica para calcular as correlacGes. Além disto, podem ser usadas variaveis discretas (0 n0osso
caso) e continuas, assim como é menos influéncia pela presenca de outliers. Por fim, tal correlagéo

ndo mede apenas a relacdo linear, mas também uma relagdo monotona entre as duas pontuacdes.
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Figura 8: Correlacéo do escore total da necessidade de apoio com a qualidade de vida familiar.
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Urge salientar que, embora o valor aparente ser diferente de zero é necessario que seja
aplicado um teste de hipOtese para verificar se ha significancia estatistica, ou seja, se ao
considerarmos uma estimativa intervalar para o intervalo de confianca da correlacdo de Spearman,
tal intervalo ndo iréd conter o valor zero (auséncia de correlagdo mondtona/linear). Considerando um
nivel de significancia de 95% temos que o valor-p do teste é de 0.000518, neste caso, caso o valor
seja inferior a 0.05 podemos afirmar que ha uma correlacdo negativa diferente de zero para estas

variaveis.

Como esperado, vemos uma correlacdo inversa moderada estatisticamente significativa
entre os resultados, ou seja, quanto maior a necessidade de apoio, menor a qualidade de vida
familiar. E possivel observar que os pontos se aproximam da linha vermelha, isso indica que ha
correlacdo, e ela é negativa, pois a medida que as pontuacgdes das necessidades de apoio aumentam

as de qualidade de vida familiar diminuem, visto que as escalas séo inversas.

Na figura 9 podemos verificar a correlacdo entre as questdes entre os questionarios ANF e
QdVF.
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Figura 9: Correlacéo entre as questdes do ANF e QdVF.
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A questdo 4 do questionario qualidade de vida familiar (Os membros da minha familia tém
amigos ou outras pessoas que lhes ddo apoio) tem correlagdo com a 10 do questionario Avaliacao
das Necessidades Familiares (Ajudar os membros da minha familia a se relacionar e fazer amizades
com outras pessoas. E orientar outras pessoas (vizinhos e amigos) a se relacionarem com 0s
membros da minha familia) e a 32 (Participar de atividades sociais com amigos, colegas de trabalho
ou outros) do questionério de necessidade de apoio, onde as relacbes com pessoas fora do ciclo
familiar sdo abordadas, visto que quando é necessério apoio para que estas situacdes acontegam,
menor serd a satisfacdo com as mesmas. Assim também ocorre com as questdes 24 de qualidade
vida familiar (O parente da minha familia com deficiéncia tem apoio para fazer amigos) e a questao

10 de questionério de necessidade de apoio, j& mencionada.

Existe relacdo também entre a questdo de qualidade de vida familiar 11 (Os membros da
minha familia apoiam uns aos outros para atingir metas) e as 27 e 33 de necessidades de apoio
(Desenvolver metas a longo prazo para 0s membros da familia/Ter apoio para que os membros da
minha familia possam voltar as aulas (incluindo o membro com deficiéncia), respectivamente).
Onde quanto maior a necessidade de apoio para atingir as metas individuais, menos satisfeita a

familia estara com as situacGes onde este apoio € necessario.

E possivel observar o mesmo entre as questdes 8 de qualidade de vida familiar (Os
membros da minha familia ensinam os filhos a se relacionarem bem com as outras pessoas) e as 36
(Fornecer apoio para incluir todos os membros da minha familia em atividades familiares) e 48
(Ensinar meu(s) filho(s) aspectos relacionados a sexualidade) de necessidades de apoio. Onde, para
que a familia esteja satisfeita com o relacionamento com as outras pessoas, ndo seja necessario
muito apoio para tal, seja na inser¢éo de todos os membros ou em ensinar comportamentos sexuais

adequados.

A mesma questdo 48 de necessidades de apoio e também a 45 do mesmo questionario
(Ensinar comportamentos adequados) possuem correlacdo forte com a questdo 24 de qualidade de
vida familiar (O parente da minha familia com deficiéncia tem apoio para fazer amigos). Fazendo
referéncia a questdes sobre relacionamento com outras pessoas fora do ciclo familiar, seja para

fazer amizades ou para participar de atividades familiares ou externas a familia.

Estas questdes sdo exemplos do quanto as necessidades de apoio interferem na qualidade de

vida familiar de familias que possuem criancgas/adolescentes com deficiéncia.
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A seguir foram realizados calculos para verificar como as necessidades influenciam e se
correlacionam umas com as outras, ou seja, ter uma necessidade de apoio pode implicar e ter

outras, por elas estarem correlacionadas.

Destaca-se que guando mais proximo do azul escuro maior a correlacdo positiva, quando
mais proximo do vermelho escura maior a correlagdo negativa. Para o ANF temos o gréfico de

correlacdo para as 49 questdes.

Figura 10: Correlacdo entre as questdes do ANF.
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Como dito anteriormente, a maioria das questdes possuem correlagdes, umas com as outras,

sendo elas sempre positivas, como pode ser vista na figura 10, onde quanto mais proximo da cor

azul escuro, mais intensas sdo as correlacGes. Destaca-se algumas questdes que possuem forte

correlacéo:
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As questdes 1 (Realizar atividades do dia-a-dia (por exemplo: tomar banho, escovar 0s
dentes, ir ao banheiro, vestir-se, comer, dar medicacéo, etc)) e a 34 (Ensinar a realizar de forma
independente as atividades do dia-a-dia (por exemplo: tomar banho, escovar os dentes, ir ao
banheiro, vestir-se, comer, etc.)), possuem uma correlagéo forte, pois se existe necessidade de apoio
para realizar as atividades do dia-a-dia, existe necessidade de apoio para ensinar formas de realizar

as atividades de maneira independente.

Assim como existe correlacdo entre as questdes 24 e 10 (Receber apoio de outras familias
que tém um membro com deficiéncia/Ajudar os membros da minha familia a se relacionar e fazer
amizades com outras pessoas. E orientar outras pessoas (vizinhos e amigos) a se relacionarem com
os membros da minha familia, respectivamente). Quando as familias possuem necessidade de apoio
para se relacionar com outras familias que tenham criancas ou adolescentes com deficiéncia, podem
ter necessidade de apoio para fazer amizades e se relacionar com outras pessoas fora do ciclo

familiar.

O mesmo pode ser observado entre as questdes 16, 8 e 11, (Ter acesso a Servigcos
especializados em salde (por exemplo: fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional,
psicologia, dentista e cuidados de enfermagem) e especialidades médicas (visdo, audicao,
neurologista, pediatra, etc...)/Contribuir financeiramente para as necessidades béasicas (por
exemplo: alimentacdo, moradia, vestuario, etc.)/Conseguir ajuda para os atendimentos que meu(s)
filho(s) necessita(m), respectivamente). E possivel verificar que todas essas questdes possuem
ligacdo tematica, uma vez que conseguir atendimentos que a crianga ou adolescentes precisam,
pode estar relacionado com as necessidades basicas, assim como com as novas necessidades que 0

sujeito possa ter.

Como ultimo exemplo, temos as questdes relacionadas com as relagdes com 0s servigos e
com os profissionais que atendem essa familia (22. Manter uma relagdo de confianca com o0s
profissionais (salde, educacao, assisténcia social) que atendem minha familia e meu(s) filho(s) com
deficiéncia/29. Acompanhar os servicos que atendem minha familia para garantir a qualidade e a
eficicia da ajuda (por exemplo: servicos de saude, educacéo, assisténcia social, etc.)/ 3. Sentir-se
informado e apoiado pelos profissionais que atendem meu(s) filho(s) no momento de conhecer a
sua deficiéncia, as melhoras e as dificuldades dele(s), e nos momentos que precisarmos de ajuda
para gerenciar os problemas do dia a dia.). E possivel notar que ter uma relacéo de confianca passa
por ter certeza da qualidade e da eficacia do servigo, assim como pelo sentimento de apoio e pelas

informagdes que a familia possui sobre a deficiéncia, enfim, uma ter influéncia na outra.
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Correlacdes similares podem ser observadas nas questdes de qualidade de vida familiar,

como demonstra a figura 11.

Figura 11: Correlacdo entre as questdes do QdVF.
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Assim como vimos correlagdes internas no questionario de necessidades de apoio, podemos
observar correlacdes similares para a qualidade de vida familiar, as questdes 7,10, 11, 12 e 18 (Os
membros da minha familia resolvem problemas unidos/Os membros da minha familia falam
abertamente entre si (por exemplo, dialogam)/Os membros da minha familia apoiam uns aos outros
para atingir metas/Os membros da minha familia demonstram que eles se amam e cuidam uns dos
outros/A minha familia é capaz de lidar com os altos e baixos da vida, respectivamente) possuem
alta correlacéo entre elas, visto que para uma boa relacdo familiar é necessario que a familia possua
uma dialogo aberto, que se apoiem, que demonstram sentimentos, que saibam lidar com as questdes
da vida, para que possam estar unidos e formar uma unidade, assim quanto nao estdo satisfeito com

alguma dessas situagdes pode causar interferéncia na satisfacdo das outras.
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Influéncia da Idade na Necessidade de Apoio e Qualidade de Vida Familiar

Por fim, é importante verificar a influéncia das demais varidveis, como idade da crianga,

tipo de deficiéncia, gravidade da deficiéncia, renda familiar e composicao familiar.

Na tabela 13 podemos verificar se ha influéncia da varidvel idade da crianca em relagédo a

necessidade de apoio e qualidade de vida familiar.

Tabela 13: Estatisticas descritivas do escore relacionado a qualidade de vida familia.

Questionario Correlagédo p-valor
ANF 0.0168 0.8693
QdVF -0.1028 0.3137

Com base nos resultados da tabela 13 verificamos que as correlacdes estdo perto do valor 0
(auséncia de correlacdo), os testes de hipotese também foram aplicados e como o valor-p é maior
que 0.05, concluimos que ndo ha correlacao significativa entre tais variaveis e a idade.

Influéncia do Tipo e Gravidade da Deficiéncia, Renda Familiar e Composi¢cédo Familiar

na Necessidade de Apoio e Qualidade de Vida Familiar

Com o objetivo de testar a associacdo entre 0s escores dos questionarios com o tipo de
deficiéncia da crianga, sua gravidade, renda familia e composicdo, precisamos categorizar 0s
escores possibilitando assim aplicar o teste do Qui-quadrado. Utilizamos a conhecida expressdo
k=+n~10 ja que temos 100 (ou menos) observacbes (Moretin e Bussab, 2017). Uma

sumarizacéao considerando tabela cruzada para os escores do ANF ¢é dado na Tabela a seguir:
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Tabela 14: Escore relacionado a necessidade de apoio (ANF).

Intervalo dos Escores | Frequéncia | Frequéncia acumulada
[43,63) 1 1
[63,83) 1 2
[83,103) 8 10

[103,123) 12 22
[123,143) 16 38
[143,163) 18 56
[163,183) 18 74
[183,203) 13 87
[203,223) 10 97
[223,243) 3 100

Em relacdo ao QdVF temos a seguinte tabela.

Tabela 15: Escore relacionado a qualidade de vida familiar (QdVF).

Intervalo dos Escores | Frequéncia | Frequéncia acumulada
[23.5,32.5) 1 1
[32.5,41.5) 2 3
[41.5,50.5) 3 6
[50.5,59.5) 8 14
[59.5,68.5) 9 23
[68.5,77.5) 14 47
[77.5,86.5) 21 58
[86.5,95.5) 20 78
[95.5,104) 19 97
[104,114) 3 100
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Queremos agora testar se ha correlacdo entre as variaveis tipo de deficiéncia da crianca com
o escore ANF e QdVF. Para isto, consideramos o teste do qui-quadrado (x2) sendo o mesmo

baseado na seguinte estatistica:

(0; —E)2

'M=

em que y? é a estatistica do teste, 0; sdo os nimeros de observacoes referente a i, assim comon é o
numero de celulas na tabela, além disto, temos que E; é o valor esperado relacionados a coluna i.
Tal estatistica y?2 é utilizada para calcular o p-valor. Com base neste ultimo a decisdo a ser tomada
é que, a um nivel de confianca de 95%, caso o valor seja inferior a 0.05 podemos verificar que ha
uma associa¢do entre as duas variaveis estudas. Dado que o teste do qui-quadrado ndo descreve o
qudo relacionadas estdo as variaveis, utilizou-se adicionalmente a medida de associacdo de Cramér

também conhecida como Cramér'sphi, calculada por:

X /n
min(k — 1,7 — 1)

onde y? é obtido no teste do qui-quadrado, n é o nimero total de observagdes, k € o nlimero de
colunas e r € o nimero de linhas. A interpretacdo é similar aos indices de correlacdo onde o0s
valores de V variam de 0 a 1 sendo que O representa a ndo associacdo entre as variaveis e 1

representa a associagcdo completa entre as mesmas.

Tabela 16:Correlacdo entre as variaveis tipo de deficiéncia da crianga com o escore ANF e QdVF.

Escore Estatistica y? valor-p (x?) Cramer's V
ANF 117.78 0.0047 0.362
QdVF 61.79 0.9447 0.262

Vemos por meio da tabela 16, que dentre os escores verificados foi observado uma
associacao entre as variaveis escore ANF e tipo de deficiéncia, ou seja, as necessidades de apoio
sdo influenciadas por qual deficiéncia o sujeito possui. A medida de associacdo observada foi de

0.362 0 que mostra uma associagdo moderada entre as varidveis citadas acima.
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Queremos agora testar se ha correlagdo entre as variaveis gravidade da deficiéncia da

crianga com o escore ANF e QdVF.

Tabela 17: Correlagdo entre as variaveis gravidade de deficiéncia da crianca com o escore ANF e
QdVF.

Escore Estatistica y? valor-p (y?) Cramer's V
ANF 28.546 0.05422 0.382
QdVF 10.818 0.90194 0.235

Assim como no caso anterior vemos que dentre os escores verificados foi observado uma
associacdo entre as varidveis escore ANF e gravidade de deficiéncia, ou seja, a gravidade da
deficiéncia influéncia nas necessidades de apoio. A medida de associacdo observada foi de 0.382 0

que mostra uma associacao moderada entre as variaveis citadas acima.

Iremos agora testar se ha correlacdo entre as variaveis renda familiar com o escore ANF e
QdVF.

Tabela 18: Correlagdo entre as variaveis renda média familiar com os escores ANF e QdVF.

Escore Estatistica y? valor-p (y?) Cramer's V
ANF 24.622 0.92433 0.252
QdVF 16.567 0.99770 0.207

Neste caso, observamos que dentre os escores verificados ndo foi observado associacéo

entre as variaveis escore e renda média familiar.

Por fim, iremos agora testar se ha correlacdo entre as variaveis composi¢do familiar com os
escores ANF e QdVF.
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Tabela 19: Correlacao entre as variaveis composicdo familiar com os escores ANF e QdVF.

Escore Estatistica y? valor-p (x?) Cramer's V
ANF 20.237 0.31966 0.318
QdVF 30.151 0.03600 0.388

Neste caso, observamos que dentre os escores verificados foi observado uma associacdo

entre as variaveis escore QdVF e composi¢cdo familiar, ou seja a composi¢cdo familiar (nuclear,

monoparental ou extensa) interfere na qualidade de vida familiar. A medida de associagédo

observada foi de 0.388 o0 que mostra uma associagdo moderada entre as varidveis citadas acima.
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5. Discussao

O presente estudo buscou conhecer as necessidades de apoio e a qualidade de vida das
familias de criancas/adolescentes com deficiéncias de municipios do Estado de Séo Paulo, além de
identificar se as necessidades e qualidade de vida familiar influenciam uma na outra e se sao
influenciadas pela idade, tipo de deficiéncia, gravidade da deficiéncia, renda familiar e composic¢ao

familiar.

Participaram deste estudo 100 familias de criangas ou adolescentes com deficiéncia, dentre
os familiares, assim tivemos 85% dos respondentes sendo mées dos sujeitos com deficiéncia,
seguido de 11% de pais e 4% de avds, sendo que de todos os respondentes, 96% deles eram 0s

cuidadores principais das criangas, com 100% das méaes sendo cuidadoras principais.

Os dados encontrados no presente estudo vao ao encontro do que a literatura aponta, visto
que, segundo o Guia do Cuidador, desenvolvido pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2008), o
cuidador € um ser humano de qualidades especiais, expressas pelo forte traco de amor a
humanidade, de solidariedade e de doacdo, onde a Classificacdo Brasileira de OcupacOes define,
pelo codigo 5162, o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por
instituicOes especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude, alimentacéo,
higiene pessoal, educacao, cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida” (BRASIL, 2008). A tarefa
do cuidador de pessoas com deficiéncia atribuida a familiares é vista pela legislacdo e sociedade
brasileira como natural (SILVA, FEDOSSE, 2018). Porém, sabe-se que o cuidado recai, por vezes,
sobre a figura feminina, pela proximidade parental, fisica, afetiva e pelo fato de ser mulher, em si,
vista, historicamente, como cuidadora (FLORIANI, 2004; TRIGUEIRO et al, 2011; SILVA,
FEDOSSE, 2018).

Sabe-se que a familia que possui uma crianca ou adolescente com deficiéncia tem um papel
fundamental no desenvolvimento e no cuidado, porém elas tém necessidades de apoio para
desenvolver tal papel (AGUIAR, 2017). As necessidades podem variar de acordo com as
circunstancias familiares e individuais, tanto dos familiares como do sujeito com deficiéncia
(DUNST & DEAL, 1994; AGUIAR 2017).

Dust e Deal (1994), relatam que existem varios fatores que podem interferir na percepcéo
que a familia tem de suas necessidades. S&o eles os eventos regulatérios (como o tipo de deficiéncia
da crianca, sua severidade, nascimento de um filho o ingresso na escola), ou ndo regulatorios (perda
de emprego, por exemplo), 0 composicao e organizacdo familiar (se é uma familia monoparental,

extensa ou nucelar) e os contextos que a cercam (como renda familiar ou local onde vivem). Além
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disso, as necessidades estdo presentes em todos os ciclos da vida, e podem variar ao longo dela
(VILASECA et al., 2015).

A literatura mostra que existem determinantes que influenciam nas necessidades familiares,
assim elas dependerdo de mdultiplos fatores, como variavel familiar, recurso pessoal dos pais,
caracteristicas dos filhos, contexto sociocultural em que a familia pertence. Em suma, as
necessidades serdo sempre relacionadas, de acordo com a Teoria Unificada da Qualidade de Vida
Familiar, com quatro dos seus componentes, que sdo (a) fatores relacionados a familia como
unidade; (b) fatores relacionados aos membros da familia; (c) fatores de apoio; (d) fatores
sistémicos (CHIU, KYZAR et al., 2013, ZUNA et al., 2010, ZUNA et al., 2009).

Com isso, foi de interesse deste estudo conhecer o nivel de necessidade de apoio e o nivel
de satisfacdo com a qualidade de vida familiar, de familias com criangcas ou adolescentes com
deficiéncia.

Por meio dos resultados obtidos, encontramos que a maioria das familias possuem um nivel
médio de necessidade, onde o escore total médio foi de 154.6 pontos, de um maximo de 245 e um
minimo de 49 pontos. Tais resultados ndo se aproximam dos achados de Aguiar (2017), que
utilizou a mesma escala para avaliar o nivel de necessidades de apoio de 246 familias com criangas
de 0 a 18 anos com deficiéncia intelectual que frequentavam diferentes locais de atencédo a criancgas
com deficiéncia intelectual na Catalunha — Espanha, onde os resultados mostraram os niveis de
necessidade de apoio levemente altos. O mesmo ocorreu no estudo de Bailey e colaboradores
(1999), que avaliou o nivel de necessidade de apoio de 100 familias latinas, residentes nos Estados
Unidos, com criangas menores de 6 anos com deficiéncia, onde os niveis encontrados também

foram altos.

No estudo de Cordero Huertas (2018), realizado na Costa Rica com 344 familias de
criancas, com idade inferior a 6 anos, com deficiéncia intelectual, identificou médias altas de
pontuacdes para necessidades de apoio, sendo que o apoio dos profissionais no momento do
conhecimento da deficiéncia, apoio para gerenciar as dificuldades do cotidiano e obter informacdes
sobre seus direitos, foram apontados com as pontuacdes mais altas, seguido dos recursos
econdmicos. Essa segunda necessidade de apoio apontada pelo estudo de Cordero Huertas (2018),
corrobora com os achados do presente estudo, que mesmo ndo possuindo fatores, identificou os
recursos econdémicos como uma das questdes com maior média de pontuagdo e como uma das mais
citadas, quando as familias elencaram suas necessidades prioritarias. Tais resultados endossam os
achados de Aguiar (2017).
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Vale salientar que qualquer alteracdo no nivel de necessidade deve ser considerada pelos
profissionais que atendem estas familias, visto que as necessidades indicam que elas precisam de

suporte em alguma esfera de sua vida familiar.

Algumas questdes apresentaram altos niveis de necessidade de apoio, elas estdo
relacionadas com o planejamento do futuro para quando os cuidadores principais ndo puderem mais
cuidar das criangas com deficiéncia, questdes educacionais adequadas, terapias e médicos
especializados e questdes financeiras. Aguiar (2017) encontrou resultados similares em seu
trabalho, onde as areas com maiores niveis de necessidade foram as de recursos econémicos, ajuda
profissional e qualidade dos servigos. As trés areas apontadas por Aguiar sdo coerentes com 0S
achados do presente estudo, visto que, além das necessidades financeiras, a ajuda profissional se
equipara a de terapias e médicos especializados e a qualidade dos servicos com a necessidade de
escolas adequadas para promover a aprendizagem de criancas e adolescentes que tenham alguma
deficiéncia. Assim como no trabalho de Cordero Huertas (2018), onde o apoio profissional é
apontado com niveis altos de necessidades de apoio.

Sabe-se que no Brasil, a inclusdo escolar € um ponto critico, pois muitas vezes ela nao
ocorre devidamente. No estudo de Tomaz e colaboradores (2017), as mées relataram a insuficiéncia
dos servicos publicos quanto a educacdo adequada para as criancas com deficiéncia, sendo que
muitas familias buscam por escolas particulares para atender as demandas de seus filhos. Os
educadores sdo comumente apontados como despreparados e a aprendizagem é pouco Vvalorizada,

sendo a socializacdo das criancas a maior justificativa para estarem na escola (AZEVEDO, 2014).

Ainda no trabalho de Tomaz et al (2017), por vezes a renda familiar foi relatada como
insuficiente, sendo complementada por pessoas fora do nucleo familiar ou por beneficios do
governo; e as familias que ndo conseguiram o beneficio do governo por ter uma renda acima do
proposto para o auxilio, consideram-se injustigadas. Tais dados caminham ao lado dos achados no

presente estudo.

Tais necessidades demonstram que as familias se preocupam com o futuro de seus filhos.
Segundo Azevedo (2014), acredita-se que por ter uma crianca com deficiéncia a preocupacdo passa
a ser mais intensa, principalmente no que se refere aos cuidados e ao sustento, ou seja, quem
provera estes suportes quando os cuidadores principais ndo puderem mais o fazer. Cordero Huertas
(2018), com os mesmos achados, aponta a falta de servi¢os que atendam ou acolham os individuos
com deficiéncia intelectual, isso gera preocupac¢do nos pais sobre o futuro de seus filhos quando os

mesmos ndo poderem mais exercer os cuidados.
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Essas preocupacdes perpassam 0s aspectos do desenvolvimento fisico, cognitivo e social
dessas criancas e adolescentes com deficiéncia, uma vez que ao longo da vida as demandas vao se
alterando e para promover sempre o melhor cuidado, tanto com relagéo a terapias especializadas,

como as questdes de educabilidade é preciso entendé-las e conhecé-las (AZEVEDO, 2014).

Entretanto, algumas areas sdo consideradas pela literatura com menor nivel de necessidade
de apoio, como espiritualidade e recursos especificos (AGUIAR, 2017). O mesmo pode ser visto
nos resultados deste estudo, onde algumas das questdes com menores niveis de necessidade de
apoio foram espiritualidade e acesso a recursos especificos para as criangas ou adolescentes com
deficiéncia.

Pode-se entender esse resultado como uma estratégia de enfrentamento, tomando as
questdes espirituais como frente, sendo uma importante via de suporte, onde, por vezes a
experiéncia de ter um filho com deficiéncia é tomada com missdo, oportunidade de crescimento,
forga para seguir a vida, esperanca de um amanha melhor para a familia, assim esse € um apoio que
muitas familias ja possuem (TOMAZ et al., 2017; AGUIAR et al, 2017).

Mesmo tendo como resultado dos questionarios aplicados as teméaticas de maior e menor
nivel de necessidade de apoio na visdo da familia, para que se possa fornecer suporte para suprir
tais necessidades e para que este suporte seja realmente eficaz e promova melhora satisfatoria na
vida das familias, é imprescindivel conhecer quais sdo as necessidades de apoio prioritarias para
cada familia, para que assim, a partir deste ponto, seja possivel, realizar uma intervencdo mais
assertiva (DUNST & DEAL, 1994; DUNST, TRIVETTE e DEAL, 1988).

Com isso, 0 questionario utilizado solicita ao respondente que ele aponte cinco necessidades
de apoio que sdo prioritarias para sua familia. Como resultado observamos que a necessidade de
apoio mais apontada pelas familias foi ter acesso a servigos de saude especializados, como terapias
ou médicos, seguido de servicos educacionais adequados para as criancas e adolescentes com
deficiéncia, transporte adequado para suas necessidades, realizar as atividades do dia-a-dia com
independéncia e ensinar comportamentos adequados. Como pode ser observado, algumas das
necessidades de apoio prioritarias sdo apontadas como as que possuem 0s niveis mais altos de
necessidade de apoio, porém nem sempre isso vai ocorrer, por este motivo é essencial identificar
quais as reais demandas das familias e hierarquiza-las, visto que as familias por vezes possuem
compreensdes e niveis distintos de prioridades, sendo imprescindivel ouvi-las para atender suas
demandas e proporcionais melhora na satisfacio com seu bem-estar (AZNAR & CASTANON,
2012).
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E ponto chave na avaliacdo e na intervencdo promover a priorizacdo das necessidades,
identificar quais necessidades sdo essenciais para a familia, naquele momento (AGUIAR, 2017).
Alguns autores sugerem que se as necessidades bésicas relativas a moradia, a satde e a obtengéo de
alimentos ndo estiverem supridas, as familias serdo menos capazes de se concentrar em atividades e
intervencdes direcionadas a outras areas, como lazer, educacdo, interesses proprios, entre outros.
Assim, enquanto as necessidades humanas bésicas sdo insatisfeitas, ndo se pode falar em qualidade
de vida, visto que por vezes, essas familias vivem em situagBes de extrema vulnerabilidade
(DUNST, TRIVETTE e DEAL, 1988; AZNAR & CASTANON, 2012; MCWILLIAM & SCOTT,
2001).

Para o profissional que oferece suporte a estas familias que possuam criangas ou
adolescentes com deficiéncia, compreender a importancia de sua participacdo ativa e efetiva, é
fundamental para que as prioridades da familia sejam atendidas e a assim possa ocorrer um efeito
satisfatorio na qualidade de vida de todos os membros (AZEVEDO, 2014).

Quando olhamos para os resultados obtidos sobre o nivel de satisfacdo com a qualidade de
vida familiar, podemos observar que os escores totais médios foram de 80.5, de um maximo de 125
e um minimo de 25. Essa média indica que as familias estdo indiferentes com sua qualidade de

vida, ou seja, elas néo estdo satisfeitas, nem insatisfeitas com sua qualidade de vida.

No estudo realizado por Rillotta e colaboradores (2012), que avaliou a qualidade de vida
familiar de 42 familias com criangas com deficiéncias na Austrélia, foi demonstrado que as familias
estavam satisfeitas com sua qualidade de vida, no geral. O estudo utilizou como instrumento o
Family Quality of Life Survey-2006. No entanto, no estudo de Lee e colaboradores (2019), com 180
maes de criangas com paralisia cerebral na Coréia, evidenciou a qualidade de vida dessas médes com

niveis baixos.

Brown e colaboradores, em 2006, fizeram um estudo comparando a qualidade de vida
familiar de familias com criangas com Sindrome de Down, Autismo e com criangas sem
deficiéncia. Participaram do estudo 18 familias com criangas com Autismo, 33 com Sindrome de
Down e 18 sem deficiéncia. O estudo utilizou como instrumento o Family Quality of Life Survey-
2006, que possui 9 dominios para que as familias indiquem o nivel de satisfagdo com eles. Quando
comparadas as respostas dentre os grupos de familias, foi possivel observar que ambos os grupos de
familias que possuiam criangas com deficiéncias apresentaram niveis baixos de satisfagdo em pelo
menos 4 dominios, ja as familias que ndo possuiam criangas com deficiéncia, apresentaram apenas

um dominio com nivel baixo de satisfacdo. Tais resultados indicam que as familias de criancas com
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deficiéncia possuem alteracdo no seu nivel de satisfacdo com a qualidade de vida familiar em mais

dominios da vida.

Na realidade brasileira, Germano e colaboradores (2017), avaliaram o impacto da
deficiéncia intelectual na qualidade de vida familiar, entrevistando 15 maes de criancas com
deficiéncia. Além de confirmar os achados dessa pesquisa que os cuidados da crianca ficam
centrados nas mées, o estudo demonstrou que a deficiéncia impacta de maneira negativa na
qualidade de vida familiar, sendo que as restricdes financeiras e as do convivio comunitario foram

as que mais tiveram impactos negativos.

E importante destacar que nos resultados do presente estudo foram identificadas areas em
que as familias demonstraram niveis mais altos de insatisfacdo, elas estdo relacionadas com o
estresse, ajuda externa para cuidar da crianca com deficiéncia, mais tempo para se dedicar aos
interesses individuais, segurangca e questfes econdmicas. Assim como no estudo de Pozo e
colaboradores (2013), que identificou o estresse, a falta de suporte e as questdes econdmicas como
principais influenciadores negativos para a percepcao negativa sobre a qualidade de vida familiar,
situacdo similar pode ser observada em outros trabalhos que buscam identificar a qualidade de vida
familiar (GERMANO et al., 2015; RILLOTTA et al., 2012; LEE et al., 2019). No estudo de
Cordero Huertas (2018), os indices mais baixos de satisfacgdo com o bem-estar econémico,

corroborando com os achados neste estudo.

Outros estudos apontam que os altos indices de estresse ndo preditores de baixos niveis de
satisfacdo com a qualidade de vida (PANIAGUA, 2007; HIRATUKA, 2009; MATSUKURA et al,
2007). Azevedo (2014) buscou em seu estudo descrever as necessidades de sete familias de
criancas com deficiéncia, antes e depois de nove encontros para intervengdes sobre préaticas
parentais e desenvolvimento infantil, em uma cidade de grande porte no Estado de Séo Paulo. Ela
mostra que o nivel de estresse das familias que possuem criangas com deficiéncia é de mediano
para alto, também pontua que eles estdo relacionados ao pessimismo e a incapacidade das criangas,
onde os pais demonstram-se preocupados com questdes relacionadas com o futuro de seu filho com
deficiéncia, bem como com os cuidados, o que acontecera quando eles ndo puderam mais cuidar do
mesmo. Paniagua (2007) afirma que pais de criangcas com deficiéncia podem demonstrar
preocupagBes mais intensas com seus filhos do que familias com criangcas com desenvolvimento
tipico, podendo gerar niveis mais elevados de estresse, que por sua vez reduzem a satisfacdo com a

qualidade de vida familiar.
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As questdes com maior nivel de satisfacdo encontradas neste estudo se referem as suas
relacdes, tanto com os profissionais que as atendem como com a sua familia. E importante
considerar que muitas familias aumentam seus vinculos com o nascimento de uma crianga com
deficiéncia, a familia extensa pode ser um ponto importante de apoio, assim como outras familias
que possuam filhos com deficiéncia, alem disso, o suporte profissional no momento de conhecer a
deficiéncia e de entender como lidar também passa a ser crucial para as relagdes que a familia vai
estabelecer (TOMAZ et al., 2017, GERMANO et al., 2015; LEE et al., 2019). Vale ressaltar que
todos os participantes deste trabalho estdo inseridos em centros de atendimento especializado, onde

contam com profissionais de diferentes areas para o atendimento de seus filhos e da familia.

A preocupagdo com 0s servicos e os profissionais que atendem as criangas e adolescentes
com deficiéncia demonstra a preocupacao dos pais com o futuro de seus filhos, onde os pais
depositam suas crencas, esperancas e energias nestes locais para que seus filhos se desenvolvam,
adquiram habilidades e para que eles tenham perspectivas de um futuro com a maior independéncia
possivel. Assim como os profissionais sdo os grandes elos entre os pais e as informacGes sobre
interacdo, desenvolvimento cognitivo, psicologico, social e fisico, para 0 melhor desenvolvimento
possivel de seus filhos (AZEVEDO, 2014).

Assim, podemos constatar que os resultados encontrados corroboram com os achados na
literatura, visto que ha influéncias significativas na percepcdo do nivel de satisfacdo com a

qualidade de vida familiar, assim como nos niveis de necessidade de apoio.

Como ja dito, a percepcao que as familias possuem de suas necessidades e da sua qualidade
de vida familiar, podem estar influenciadas uma pela outra e também por diversos fatores, por este

motivo analisou-se as influéncias de algumas variaveis sobre a necessidade de apoio.

Foi possivel verificar neste trabalho que existe uma correlacdo inversa moderada entre o
nivel de necessidade de apoio e o nivel de satisfacdo com a qualidade de vida familiar, ou seja,
quanto mais alto for o nivel de necessidades de apoio maior seré a insatisfacdo com a qualidade de

vida familiar, e vice e versa.

Alguns autores afirmam que existe uma relagdo entre as necessidades de suporte e qualidade
de vida e enfatizam a importancia da familia para identificar suas necessidades e servicos
necessarios para satisfazé-los. Eles consideram, portanto, que melhorar e diminuir as necessidades
das familias surtem mudancas positivas na qualidade de vida familiar (BROWN et al, 2006;
EPLEY etal, 2011; WANG et al., 2004).
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Também foi possivel constatar neste trabalho que as necessidades tém influéncia umas nas
outras, assim como as préprias situacdes de qualidade de vida familiar, como por exemplo, se a
familia precisa de auxilio nas questfes financeiras, por consequéncia ela também ndo consegue
arcar com as despesas com terapias especializadas, ou recursos especificos. Assim se a familia ndo
esta satisfeita com o apoio externo que recebe, ela ndo estara satisfeita com o suporte que possui,

com o tempo que ela tem para se dedicar aos interesses individuais.

Outras variaveis podem influenciar tanto a necessidade de apoio como a qualidade de vida.
No presente estudo concluimos que o tipo e a gravidade da deficiéncia tém interferéncia no nivel de
necessidade de apoio. Ou seja, se a crianga possui uma deficiéncia somente fisica, somente
intelectual, ou transtornos invasivos do desenvolvimento (exemplo: autismo), enfim, o
acometimento e a gravidade dele interferem no nivel de necessidade de apoio e nas areas de

necessidade de apoio.

Estudos afirmam que, familias que possuem criancas com autismo tém maiores
necessidades de apoio em questdes sociais, ja familias que possuem filhos com deficiéncia fisica
possuem maior necessidade de apoio nas questbes relacionadas ao ambiente, j& familias que
possuem criangas com deficiéncia intelectual possuem necessidades com niveis mais elevados no
que se refere a servigos educacionais adequados para seus filhos (PADILHA et al., 2017; HSIAO et
al., 2017; TOMAZ et al., 2017). Esses sdo exemplos das diferencas nas necessidades, porém ndo é
uma regra, as necessidades variam de acordo com cada familia e elas dependem de outras

inumeradas variaveis, ndo somente as citadas acima.

Aguiar (2018), verificou que a gravidade da deficiéncia teve interferéncia em 4 areas de
necessidades, foram elas: habilidades de vida diaria, recursos econémicos, recursos especificos e
atencdo social e de salde, observando que quando maior a severidade da deficiéncia tem maior
necessidade de apoio em todos estes aspectos. No presente estudo, mesmo ndo separando em areas,
podemos concluir que a gravidade da deficiéncia tem interferéncia nas necessidades de apoio,

assim como os achados de Aguiar (2018).

Ja a qualidade de vida familiar é influenciada, segundo os resultados do presente estudo,
pela composi¢do familiar. Tomando por referéncia que todas as criangas e adolescentes do estudo
tinham familiares como cuidadores principais, a composicdo de sua familia é um fator que pode

influenciar na percepc¢éo de qualidade de vida familiar.

As relacOes familiares sdo profundamente modificadas pela presenca do filho com

deficiéncia, pois ele se torna o centro da organizacdo familiar, pode afetar a saide materna, por
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vezes cuidadora principal, a relacdo do casal e o planejamento familiar. Porém, ela também pode
ocasionar uma reestruturacdo na organizacao familiar, com envolvimento do pai e dos demais
filhos no cuidado do irméo com deficiéncia, fortalecendo a relagdo familiar, ndo s6 interna como
também com a familia externa. Ambas as situac@es vao influenciar no bem-estar familiar, visto que
ja é um fato comprovado pela literatura que o suporte familiar, seja da familia que reside na mesma
casa, ou de familiares externos € imprescindivel para elevar a percep¢do de qualidade de vida
(PADILHA et al., 2017, TOMAZ et al, 2017, LEE et al, 2019).
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6. Consideracdes finais

Este estudo teve como objetivo conhecer as necessidades de apoio e a qualidade de vida das
familias de criancgas e adolescentes com deficiéncias de municipios do Estado de Séo Paulo, além
de identificar se as necessidades de apoio e qualidade de vida familiar influenciam uma na outra e
se sdo influenciadas pela idade, tipo de deficiéncia, gravidade da deficiéncia, renda familiar e

composicao familiar.

Pode ser observado que as familias s@o o principal nicleo de cuidado das criancas e
adolescentes com deficiéncia, tendo o papel de cuidador principal centrado na mée, em sua maioria.

Estas familias possuem niveis moderados de necessidades de apoio, tendo como pontos
centrais de necessidades as terapias e médicos especificos para as necessidades de seus filhos,
servicos educacionais adequados para 0s mesmos, possuem também demandas financeiras e de
suporte emocional, como para planejar o futuro quando a familia ndo puder mais ofertar o cuidado.
As familias apontam estas como as necessidades prioritarias, assim como a promocdo de maior

independéncia para seus filhos com deficiéncia nas atividades do dia-a-dia.

Quando olhamos para a qualidade de vida familiar, a maioria das familias encontram-se
indiferentes com a sua qualidade de vida. Os maiores indices de satisfacdo estdo vinculados aos
relacionamentos que elas possuem com o0s profissionais que as atendem e com 0s proprios
membros da sua familia. Entretanto, apresentam-se mais insatisfeitos com a ajuda externa que
possuem para cuidar de seus filhos com deficiéncia, com o tempo que se dedicam a interesses

individuais, com a seguranca e com as questdes econémicas.

As necessidades de apoio tém correlacdo negativa moderada com a qualidade de vida
familiar, ou seja, quanto maior a necessidade de apoio menor sera a satisfacdo com a qualidade de
vida familiar. Também foi possivel constatar que o tipo e a gravidade da deficiéncia tém influéncia

nas necessidades de apoio, e a qualidade de vida familiar é influenciada pela composi¢do familiar.

O presente estudo se coloca como importante contribuinte para 0 campo de pesquisa, Visto
que o instrumento utilizado é inédito, os referenciais tedricos abordados sdo pouco explorados na
realidade brasileira. Além disso, foi possivel tracar um caminho para novas pesquisas na area,
indicando evidéncias de que as familias que possuem criancas e adolescentes com deficiéncia
possuem niveis mais altos de necessidades e niveis mais baixos de satisfacdo quando comparamos
para outras familias com criancas de desenvolvimento tipico. Estas demandas precisam de cuidados

dos servicos e dos profissionais que atendem tais familias, para que as mesmas tenham
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possibilidades de ter uma vida satisfatoria, em sua percepcao. Ressaltando que nosso publico alvo
foram as familias de criancas ou adolescentes com deficiéncia, enfocando as necessidades
familiares, assim como a qualidade de vida familiar, lancando méo de um olhar para a unidade

familiar, ndo somente para as particularidades e individualidades dos membros.

O presente estudo também permitiu que as familias falassem de suas demandas de forma
mais sistematizada, para além da deficiéncia de seus filhos, com uma viséo ecoldgica, vendo a
familia como unidade, voltando sua atencdo para as necessidades de apoio e a qualidade de vida de

toda familia.

E importante destacar, que os resultados deste estudo serdo incorporados em um estudo
maior de Doutorado, intitulado “Necessidades de apoio e Qualidade de vida de familias brasileiras
de criangas e adolescentes com deficiéncias”, coordenado pela Prof* Dr? Patricia Carla de Souza
Della Barba e realizado pela Ms? Ana Célia Nunes.

Colocam-se como limitagdes desse estudo a insuficiente representatividade perante o Estado
de S&o Paulo, um numero baixo de representatividade de cada grupo de deficiéncias, o que limitou
algumas analises comparativas. Também se ressalta que o instrumento ANF esta em processo de
validacao, porém ja foi traduzido transculturalmente. A validacdo caminha concomitantemente a

este estudo.

Deixa-se aqui um novo caminho para que novos estudos sejam realizados nessa perspectiva
de qualidade de vida familiar, visando as suas necessidades de apoio e seu contexto como ndcleo,
unidade, visto que foi possivel observar que é a familia o centro de cuidado e desenvolvimento da
crianga e adolescente com deficiéncia. Vislumbra-se a possibilidade de ampliar as investigagdes na
clinica da infancia, focando o cuidado, os profissionais e servicos que oferecem suporte a esse
publico, visando a modificacdo de uma perspectiva voltada aos déficits da crianca para 0 modelo

das préticas centradas na familia.
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8. Apéndice A — Carta aos pais

Programa de Pés-Graduagio 5
l “{: ' r em Terapla Ocupacional
) da UFSCar l

v ;'
el
ll;
Hi

Identificar. Priorizar. Agir

Prezados pais/ cuidador familiar,

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa “Necessidades de apoio e qualidade de vida de familias
brasileiras de criancas e adolescentes com necessidades especiais”. Esta pesquisa tem como objetivo
identificar as necessidades gerais e prioritarias de apoio e avaliar a qualidade de vida de familias brasileiras
gue possuem criangas e/ou adolescentes com necessidades especiais.

O publico alvo desta pesquisa sdo familias de criancas e adolescentes de 0 a 18 incompletos.

A sua participacdo nessa pesquisa acontecera por meio do preenchimento de dois questionarios. O primeiro,
chamado Avaliacdo das Necessidades da Familia, que é um questiondrio que contém 49 itens para
identificar as necessidades de apoio emocional, apoio de informacgdo, apoios de organizacdo e apoio de

ordem econbmica que a familia precisa para alcancar seus objetivos e resolver seus problemas.

O segundo questionario é o Questionario de Qualidade de Vida Familiar, que consiste em um formulario
contendo 25 perguntas sobre a satisfagdo da familia quando estéo juntos, sobre a satisfacdo com o bem-estar
emocional e fisico, bem-estar material e a satisfacdo sobre os servicos relacionados com a deficiéncia da sua
crianca/adolescente. Para responder aos dois questionarios, vocé gastard um tempo médio de 30 a 40

minutos.

Fique tranquilo, ndo sera divulgado sua identidade ou de qualquer membro de sua familia. Vocé também nédo

tera nenhum custo para participar desta pesquisa.

Para sua participacdo, as pesquisadoras estardo disponiveis na Unidade a AMA Lavapés, no Cambuci, nos

seguintes dias e horérios:
[ ] Quinta-feira (23/08) - 8h as 11h
I:l Sexta-feira (24/08) — 08h as 12h e das 13h as 17h

|:| Segunda-feira (27/08) — das 8h as 10h
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|:| Quarta-feira (29/08) — das 8h as 11h

|:| Quinta-feira (30/08) — 8h as 11h

|:| Sexta-feira (31/08) — 08h as 12h e das 13h as 17h
|:| Segunda-feira (03/09) — das 8h as 10h

|:| Quarta-feira (05/09) — das 8h as 11h

[ ] Quinta-feira (06/09) - 8h as 11h

|:| Segunda-feira (10/09) — 8h as 10h

Para sua participacdo, as pesquisadoras estardo disponiveis na Unidade a AMA Luis Gama, no Cambuci, nos
seguintes dias e horarios:

[ ]Quarta-feira (12/09) - das 8h as 11h

|:| Quinta-feira (13/09) — 8h as 11h

|:| Sexta-feira (14/09) — 08h as 12h e das 13h as 17h
|:| Segunda-feira (17/09) — 8h as 10h

|:| Quarta-feira (19/09) — das 8h as 11h
|:|Quinta—feira (20/09) —8h as 11h

[ ] sexta-feira (21/09) - 08h as 12h e das 13h as 17h
|:| Segunda-feira (24/09) — 8h as 10h

|:| Quarta-feira (26/09) — das 8h as 11h

|:| Quinta-feira (27/09) —8h as 11h

Solicitamos que vocé marque o dia de sua preferéncia para participacdo na pesquisa, para que possamos
disponibilizar salas adequadas para atendé-lo.

Sua participacao é de extrema importancia para nos, pois este estudo é importante para a avaliacdo de uma
nova ferramenta de auxiliard as equipes que atendem familias de criangas e adolescentes com necessidades
especiais a conhecer as necessidades de apoio e a qualidade de vida destas familias, sendo um guia para
possiveis intervencdes.
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Somos um grupo de pesquisadores com o forte compromisso com a qualidade de vida de familias que tém
criancas/adolescentes com alguma necessidade especial, e dessa maneira acreditamos que quando as
necessidades de apoio dessa familia sdo conhecidas, 0s servigos que prestam atendimentos a
crianga/adolescente terdo mais elementos para ajudar resolver as necessidades da familia toda, incluindo

vocé que estamos convidando a participar desse importante estudo.
Agradecemos sua colaboragéo.

Nos colocamos a disposi¢do para possiveis davidas.

Ana Célia Nunes Erika de Aquino Marques Luiz
Terapeuta Ocupacional AMA unidade Pinel Mestranda em Terapia Ocupacional pela
Doutoranda em Terapia Ocupacional pela UFSCar UFSCar

anacelianunes.to@gmail.comerika-aml@hotmail.com

(11) 96432-2291 (11) 95160-5196

Profa Dra. Patricia Carla de Souza Della Barba

Docente do Programa de Pds-Graduacéo em Terapia Ocupacional da UFSCar

Orientadora do estudo

77


mailto:anacelianunes.to@gmail.com
mailto:erika-aml@hotmail.com

9. Apéndice B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
‘e Programa de Pés-Graduacdo em Terapia Ocupacional
‘{"V* . Depar‘tamentq de Terapia Ocupaci~onal
L=\ Rodovia Washington Luis, km 235 — C.P. 676 - Sdo Carlos - SP
CEP 13565-905
Telefone: (16) 3351-8111 (PABX) / (16) 3351-9786

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa“Necessidades de apoio e Qualidade de vida de
familias brasileiras de criangas e adolescentes com necessidades especiais”. Trata-se de um estudo sobre
as necessidades de apoio e qualidade de vida familiar. Essa pesquisa tem por objetivo identificar as
necessidades gerais e prioritarias de apoio e avaliar a qualidade de vida de familias brasileiras que possuem
criangas e/ou adolescentes com necessidades especiais.

A sua participacdo nessa pesquisa consiste no preenchimento de dois questionarios. O primeiro, chamado
Questionario de Avaliacio das Necessidades da Familia, que é um questionario que contém 49 itens para
identificar as necessidades de apoio emocional, apoio de informacgdo, apoios de organizagdo e apoio de
ordem econdmica que a familia precisa para alcancar seus objetivos e resolver seus problemas.

O segundo questionario é o Questionario de Qualidade de vida Familiar, que consiste em um formulario
contendo 25 perguntas sobre a satisfagdo da familia quando estdo juntos, sobre a satisfagdo com o bem-estar
emocional e fisico, bem-estar material e a satisfacdo sobre os servi¢os relacionados com a deficiéncia da sua
crianca/adolescente. Para responder aos dois questionarios, vocé gastara um tempo médio de 30 a 40
minutos.

Esta pesquisa ndo representa qualquer risco de ordem fisica, psiquica ou emocional para vocé ou sua familia,
uma vez que prevé somente a resposta a questionarios e entrevistas. Os provaveis riscos presentes na
participacdo da pesquisa se referem ao constrangimento em fornecer dados referentes a renda familiar e
dados pessoais da rotina diaria da sua familia, contudo, cuidados serdo tomados para reduzir estas
possibilidades.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem financeira.
Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados danos provenientes desta pesquisa, vocé tem
assegurado o direito a indenizacdo conforme Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude — CNS,
item IV.3-h.

Vocé tera todos os esclarecimentos sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara livre para
participar ou recusar-se a participar, ou ndo responder qualquer pergunta e a qualquer tempo e sem quaisquer
prejuizos, pode retirar o consentimento de participacdo na pesquisa, valendo a desisténcia a partir da data de
formalizacdo desta, via carta escrita a uma das pesquisadoras, as quais constam o contato neste termo.
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Lembramos também que 0s nomes dos participantes na pesquisa ndo serdo revelados, e todas as informagdes
serdo usadas anonimamente. Os relat6rios desse estudo serdo fornecidos em forma de grupos, ou seja, seu
nome ou de sua familia ndo seré associado a nenhum resultado encontrado nessa pesquisa.

Este estudo € importante para a avaliacdo de uma nova ferramenta de pesquisa envolvendo familias
que tém um parente com necessidades especiais, que € o Questionario de Avaliacdo das
Necessidades da Familia. Somos um grupo de pesquisadores com o forte compromisso com a
qualidade de vida de familias que tém criancas/adolescentes com alguma necessidade especial, e
dessa maneira acreditamos que quando as necessidades de apoio dessa familia sdo conhecidas, 0s
servigos que prestam atendimentos a crianga/adolescente terdo mais elementos para ajudar resolver
as necessidades da familia toda, incluindo vocé que estamos convidando a participar desse

importante estudo.
Concordando em participar da pesquisa, vocé recebera uma copia assinada deste termo onde consta

0 contato das pesquisadoras responsaveis, podendo tirar duvidas sobre sua participacdo e sobre o

projeto, agora ou a qualquer momento que desejar.
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DECLARACAO

Declaro que entendi 0s objetivos, riscos e beneficios de minha participacédo na pesquisa e concordo em
participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pds-Graduacdo e Pesquisa da
Universidade Federal de Séo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal
676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico:
cephumanos@ufscar.br

Sao Paulo, de de

Assinatura do participante

Pesquisadoras responsaveis:

\

s ——

—
- \
— 1

Ana Célia NunesErika de Aquino Marques Luiz
anacelia_nunes@yahoo.com.br erika-aml@hotmail.com.br

(11)96432-2291(11)95160-5196

il X i
Bl > Q{ri@l—” -

Patricia Carla de Souza Della Barba
patriciadellabarba@yahoo.com.br

(16)98165-7701
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10. Apéndice C — Estatisticas descritivas dos escores por questdao do ANF

Estatisticas descritivas dos escores por questdo do ANF.

Questdo | Média Desvio | Posicdo | Questdo | Média | Desvio | Posicdo
1 3.11 1.32 21 26 3.54 1.17 43
2 3.18 1.19 24 27 3.34 1.22 34
3 3.10 1.24 20 28 3.23 1.32 28
4 3.05 1.20 17 29 3.41 1.24 36
5 3.83 1.19 48 30 3.55 1.42 44
6 3.54 1.24 41 31 3.52 1.35 40
7 2.68 1.27 7 32 3.18 1.23 25
8 3.21 1.32 27 33 2.75 1.23 9
9 3.27 1.20 29 34 3.29 1.30 30
10 2.74 1.30 8 35 2.98 1.36 13
11 3.43 1.26 38 36 2.98 1.29 14
12 3.54 1.21 42 37 3.72 1.38 46
13 3.39 1.32 35 38 3.20 1.48 26
14 3.30 1.27 32 39 2.60 1.34 5
15 3.03 1.55 16 40 3.92 1.27 49
16 3.80 1.24 47 41 2.23 1.58 1
17 3.42 1.23 37 42 2.86 1.29 11
18 2.49 1.48 3 43 3.06 1.11 18
19 3.00 1.38 15 44 3.43 1.27 39
20 2.30 1.23 2 45 3.17 1.28 23
21 2.60 1.46 4 46 3.15 1.23 22
22 3.09 1.26 19 47 3.30 1.37 33
23 2.88 1.33 12 48 2.79 1.44 10
24 2.62 1.21 6 49 3.29 1.31 31
25 3.68 1.28 45
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11. Apéndice D - Estatisticas descritivas dos escores por questdo do QdVF.

Estatisticas descritivas dos escores por questdo do QdVF.

Questdo | Média Desvio | Posicdo | Questdo | Meédia Desvio | Posicdo
1 3.64 1.20 22 14 3.56 1.05 21
2 3.29 1.16 16 15 2.98 1.21 7
3 2.62 1.18 1 16 2.90 1.11 5
4 3.04 1.25 9 17 3.42 3.07 20
5 3.19 1.18 12 18 3.28 1.05 15
6 3.17 1.29 11 19 3.10 1.17 10
7 3.41 1.18 18 20 2.90 1.28 6
8 3.65 1.16 23 21 2.88 1.18 4
9 2.83 1.22 3 22 3.02 1.13 8
10 3.28 1.19 14 23 3.30 1.13 17
11 3.41 1.16 19 24 3.23 1.11 13
12 3.77 1.15 24 25 3.86 1.11 25
13 2.63 1.15 2




12. Anexo A — Introducéo do ANF e Integra do QQdVF
OBS: ANF sera publicado na integra assim que finalizado a validacdo por NUNES, AC.

Protocolo da Escala de Avaliagao das Necessidades da Familia

Avaliacao das Necessidades
da Familia

Identificar. Priorizar. Agir

ufistom PPGTO s
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I ST T T
Convidamos voeck a participar do primairo teste de um novo instrumento: A Avaliagio das

MNeceasidades da Familia. Somos um grupo intermacional de pesgquisadores com um forte

compromisae com a qualidade de vida das familias que tém wn familiar com deficiéncia,

Muitas vezes, os servigos relacionados i deficiéneia direcionam seu foco apenas o membro da
familia com deficiineia. Pensamos que, para atender is necessidades do mambro da familia com
daficiineia, o8 sarvigos tambim devem atender is necessidades de toda a familia.

Mosso principal objetive & que o mstrumaento de Avaliagio das Necessidades da Familia possa
ajudar as famnilias & on profissionais dos servigos (de sadide, reabilitagio, educacio & assistencia social)
a trabalhar em conjunto para atender is necessidades de toda a familia & promover sua qualidade de
vida.

A Avalisgio das Necessidades da Familia estd organizada com as seguintes partes:
Parte 11 Questiondrio de Avalingio das Necessidades da Familia

Ests questiondrio mclui algumas tarefas bisicas que muitas vezss ayjudam as familias a
conviversm juntas, em harménia & eguilibrio. Nessa parte vock deve avaliar o quanto de apoio (ajuda)
k. ou mais membros de sua familia necessita para desempenhar cada uma das atividades listadas no
questiondrio, As opedes de resposta vio de | - "MNenbhuma necessidade” até § - "MNecessidade muito
alta”,

Parte 11 Questiondrio de Qualidade de Vida Familiar

Mesta segio, Pedimos que voocd responda o Questiondrio de Qualidade de Vida Familiar de
acordo com sua satisfagio ¢ de acordo com a satisfagio dos membros da sua familia, em relagio a vida
familiar de vocis nos dltimos 12 meses. As oppdes de resposta vio do 1 = “Musto msatisfeito” a0 5 -
“Mluite satisfeito”,

Parte 31 Informagdes gerais sobre a crianga & a familia

Mesta segio pedimos que vock fornepa informagdes basicas sobre vock, sua familia & o
membro da familia com deficiéneia,

Sens direitos como participante da peaguisa

Como participante desta pasquisa vocd tem garantido todos o3 direitos abaixo & o8 direitos deseritos no
Termo de Consentimento Livre & Esclarecido (TCLE), o qual o comvidamos gentilmente a assimar
confirmando seu mterssse em participar desta pesquisa voluntanamente.

Receber uma copia impressa do TCLE,

Dasistir 3 qualquer momento que desejar,

Mio responder qualquer pergunta contidas nos questiondrios.

Todas as informagdes obtidas serio usadas anonimamente em qualguer relatorio desse estudo
& serio fornecidos em forma de grupo; nenhuma resposta mdividual serd utilizada.

*  Seuneme nio serd associado a nenhum dos resultados.

L I

Em caso de divida sobre seus dirertos ou sobre essa pesquisa, entre em contato com Ana Célia Nunes
pelo enderego de e-mail'telefone: anacelianunes.to@gmail com/ (11) 96432-2291.

Cordialmente,
Ana Céha Nunes (pesquizadora Principal
Patricia Carla de Souza Della Barba (orientadora de asruds)
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Parte 2: Qualidade de Vida Familiar

Por faver, pense sobre nua vida familiar nos ilnmos 11 meses # respondn ox ity abaive

Qudo satisfeto estou em relagdo Ai;am fm;’h;wu nd':m Sm‘:;;ﬂn A:a;nm

2. Os membros da familia ajudam

a aprender a serem ) ] (]} O O
independentes

4, Os membros da minha familia
tém amigos ou outras pessoas O O O O O

6. Os membros da minha familia

tém transporte para onde O O (] O O
recisam

8. Os membros da minha familia
ensinam os filhos a se
relacionarem bem com as O O O O a

outras

12. Os membros da minha familia

demonstram que eles se ) O () O O
amam e euldam uns dos outros
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& Insatisgeito Satisfeito
14. Os adultos na nossa familia
ensinam seus filhos a tomarem O O O O O
boas decisbes

16, Minha familia tem lida
oM as nossas esas - - - - -

18. A minha familia & capaz de
lidar com os altos e baixos da O O O O O
vida

20. Minha familia consegue
assisténcia dentaria quando O a O O O
necessario

22. 0 parente da minha familia
com deficiéncia tem apoio

para alcancar suas metas na
escola ou no trabalho

24, 0 parente da minha familia
com deficiéncia tem apoio O O () O O

a fazer a

1
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Vocé tem alpuma informacio adicional sobre zna familia que deseja compartilhar & gue vocé acha gue pode ter
implicacoes para as necezzidadez de zua familia?

Obrigado por sua participacio!

16
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13. Anexo B — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa

UFSCAR - UNIVERSIDADE Ploboforma
UFR'I'E- FEDERAL DE SAO CARLOS %ﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADO S DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Mecessidades de apoio e Qualidade de vida de familias brasileiras de criangas e
adolescentes com necessidades especiais.

Pesquisador: Ana Célia Munes

Area Tematica:

Versdo: 8

CAAE: T0025517.8.0000.5504

Instituigdo Proponente: Programa de FPos-Graduacdo em Terapia Ocupacional - FPGTO
Patrocinador Principal: Financiamenta Proprio

DADO S DO PARECER

Nomero do Parecer: 2853 334

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de um projeto de doutorade. O publico-alvo da pesgquisa s&o as familias brasileiras de criangas e
adolescentas com necessidades especiais. Trate-se de um estudo transversal. descritivo, comparative &
correlacional, com abordagen guantitativa. A pesquisa sera dividida em dois estudes: O estude 1 abordara
& temafica da identificapdo das necessidades de apoio e da qualidade da vida das familias. C estudo 2 sera
sobre & elaboragio de um prototipo de programa de atendimento familier, em Terapia Ceupacional, pautado
no Modelo de Construgdo de Capacidades Centradas na Familia. Para o estudo 1 sera utilizado 3
instrumentos/escalas todavia, um deles serd traduzido e validade para o porfugués previamente pelos
pesquisadores.

Objetivo da Pesquisa:

QBJETIWO GERAL ESTUDO 1: Identificar as necessidades gersis e pricritdrias de apoic e avalisr a
qualidade de vida de familias brasileiras de criangas/adolescentes com necessidades especiais OBJETIVO
GERAL ESTUDO 2: Elaborar um protdtipe de programa de atendimento familiar, em terapia coupacional,
para prestagdo de servigo 8= familias brasileiras de criangas e adolescentas com necessidades especiais,
pautado no MCCCF.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Segundo o pesquisador, os riscos que os participantes poderao vir a ter estéc ligados ao constrangimento

neo fornecimento de informacdes pessoais e fragilidades do grupo familiares.

Enderago; WASHINGTON LLIZ KM 225

Baliro: JARDR GLANABARA CEP: 43 885004
UF: 5p Municiplo:  SAC CARLOS
TeleTong: {16 3361-0603 E-mall:  caphumanosiiuteces bir

Pigna 01 da 04
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 UFSCAR - UNIVERSIDADE

UFF{"J"H FEDERAL DE SAO CARLOS

Canlinuacin do Famoss 7053004

CPrad ™™

Quanto sos benafizios, o pesquisador destece: o instrumento pode direcionar as praticas profissionsis &
ofertas de servigo: o mapeamento das necessidedes poderiio ser ulilizades pars o direclonamants &
alaboragiic de politicas publices & sarviges diverses, Além disse, poderio se benaficlar com um programa
quie afudari na sistematizagiic & organizegic de apoios direcionados ds suas demandes/necessidadas,

Comentirios & Consideragies sobre a Pesguisa:
Tamitics com ralevincia scaddmion & social, Mitoda de pesquiss adequads pars responder aos objetives,
Cronogramas axequivel.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagiio obrigatéria;
Trata-se de emenda para acrescentar nova institulpio coparticlpante, Além de todos o8 decumantos
obrigatarios jé anexados anteriormaents, fol anexado nova versio do formulirio da plataforma brasil & a
declaragio de anudncia da Associagio de Assisténcia & Crianga com Deficiéncia,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Mio hé pendincias,

Consideragbes Finais a oritério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documaentos abaixo relacionados:

Tipe Decuments Arquive | Fostagem Autor Siungiio
Informagbes Bdsicas| PE_INFORMAGCES_BASICAS_120807] 22/08/2018 Acalte
1 I .
Outros Formulario_Assinada, pdf Z2I0BIZ0NE |Ane Cilin Nunes Acaito
-1 I 1
Outros Corta_Coparticipacac pdf Z2I082018 |Ana Cilin Nunes Acaito
p— 1 . ;
Declaracio de ANUENCIA_AACD jpg 18/08/2018 |Ana Célis Hures Acelto
Imstituioio & 18:07:30
w —— —
TCLE / Tarmos ce | TCLE_23_08_Juizes.docx ZE0B201T |Ane Cilin Nunes Acaito
Asseniimants / 22:23:01
Justificative de
TCLE /! Tarmos ce | TCLE_23_08 docx 2510812017 |Ana Calia MNunes Acaito
Assentimaento / 22:22:43
LJuatificative de
ERGIRRGO:  WASHINGTON LUIZ K 225
Balrra:  JARDM GUAMABARA CEP. 3 sps-a00
UF: sp Munlciplo:  SA0 CARLOS

Telofane: 16050810083

cphumsnosfiulsces br

P (17 o 04
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UFSCAR - UNIVERSIDADE

U'FR‘I.Z- FEDERAL DE SAO CARLOS

Conlinuscin do Faraos: 2 851 004

o™

Auséncia TCLE_23 08.docx 25/08/2017 | Ana Célia Nunes Acsito
929243

Projeto Detalhade / |Projeto_FMA_BRASIL_Corigido_14_07] 14/07/2017 |Ane Célia Munes Aceito

Brochura pdf 11:34:57

L nvestigadar

Outros CORRECAC_PEMDEMCIAS docx 14/0712017 |Ana Celia Munes Aceito
11:32:48

Outros QVFguestionario. pdf O7/08/2017 | Ana Célia Nunes Aceito
14:43:37

Outros FHADRIGINAL pdf O7/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:38:33

Projeto Detalhaede / |Projeto_FMA_BRASIL_NECESSID_QVF| 07/08/2017 |Ane Célia Munes Aceito

Brochura pdf 14:23:48

| nyestiagdar

DEdaraEE.n de FMRF, pdf O7/08/2017 | Ana Célia Nunes Aceito

Instituicac & 142223

nfrassingdurs

DEdaraE&n de AMUEMCIA_PELOTAS jpa 07082017 |Ana Célia Munes Aceito

Imstituicac & 13:25:45

nfraestniturs

DEdnmE&n de AMUEMCIA_IELCE_LOMDRIMNA jpa O7/08/2017 | Ana Célia Munes Aceito

Instituigac & 13:24.52

L nfraestiniturs

DEdaraEE.n de ANUEMNCIA_AMA jpeg 07/08/2017 |Ana Celia Nunes Aceito

Instituigac & 13:24:22

L nfraestniturs

Declaracdo de UMIFESP. pdf O7/08/2017 | Ana Célia Nunes Aceito

Instituicac & 13:23:30

nfrassingdurs

DEdaraE&n de UFS.POF 07082017 |Ana Célia Munes Aceito

Imstituicac & 13:22:28

nfraestniturs

Folha de Rosto FOLHA_ROSTO_DOUTORADC_ASSIM| O7/08/2017 |Ana Célia Munes Aceito

ADA pdf 13:17:35

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Mo

Enderego: ‘'WASHINGTON LUIZ KM 215

Balrra:  JARDIM GUANABARA CEP: 13 Seh-004

UF: 5P Munlciplo:  S5A0 CARLDS

Talefone: 16)9351-0663 E-mall: caphumanosiiufaca br

Pringa (13 dar
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UFSCAR - UNIVERSIDADE W

UFF:‘I.E* FEDERAL DE SAC CARLOS

Conlinuscio do Parecsr: 2 9510104

SA0 CARLCS, 09 de Cutubro de 2012

Assinade por:
Priscilla Hortense

{Coordenadon{a))
Enderego:  WaASHINGTON LUIZ Kl 235
Balrra:  JARDM GUAKABRRA CEP: 43 565008
UF: 5p Munlciplo:  Sa0 CARLOS
Talafone: |16)3351-0663 E-mall: caphumasnosiiiutsces br

Préagra 04 da 3
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