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RESUMO

No Brasil, poucos séo os estudos que se ocupam em investigar as necessidades de apoio
de familias que tém filnos com deficiéncia em seus contextos diarios. H4 também
poucos instrumentos que buscam identificar e avaliar o nivel de necessidade de apoio
em éareas de vida familiar que influenciam o bem-estar da familia em um determinado
momento da vida. Dessa forma, o objetivo deste estudo foi realizar a adaptacao
transcultural e a validacdo da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares — ENF
para uso com familias de criancas e adolescentes com deficiéncias. Um instrumento
com potencialidade de ajudar as familias e seus prestadores de servi¢o na identificacéo
de necessidades e na tomada de decisdes que resultem em medidas de apoio e qualidade
de vida familiar. Para isso foram realizados dois estudos: o primeiro de carater
transversal, multicéntrico e metodoldgico de adaptacédo transcultural da escala para uso
no Brasil. O segundo estudo foi de validacdo da escala, também de carater
multicéntrico, transversal, exploratorio, descritivo e correlacional, com abordagem
quantitativa. O estudo de adaptacdo transcultural foi realizado em seis estagios
(traducdo, reconciliagdo, retrotraducdo, avaliagdo por especialistas, desdobramento
cognitivo e pré-teste), que resultaram em uma escala nomeada em portugués de
Avaliacdo das Necessidades da Familia — ANF, com 49 itens e com excelente indice de
consisténcia interna (coeficiente Alfa de Cronbach de 0.98). Esses itens foram obtidos a
partir de analises realizadas no Software SPSS versdao 21, com uma amostra de 38
familias de criancas e adolescentes com deficiéncias, com idades entre 0 e 18 anos,
moradoras de quatro cidades brasileiras (Sdo Paulo-SP, Santos-SP, Lagarto-SE e
Maceid-AL). Para o estudo de validacdo da versao brasileira da ENF foram utilizados
mais dois instrumentos: a Escala de Qualidade de Vida Familiar (QdVF Brasil),
utilizada para verificar a validade de critério da ANF, é um instrumento que possui 25
questdes que avaliam a satisfacdo familiar nos Gltimos 12 meses em uma série de
atividades familiares; e o Questionario de lIdentificacdo da Familia, elaborado pelas
pesquisadoras a fim de obter dados socioecondmicos dos participantes. Participaram
deste estudo 151 familias de criangas e adolescentes com deficiéncias, com idades entre
0 e 18 anos, moradoras de quatro cidades brasileiras (S&o Paulo-SP, Santos-SP, Pelotas-
RS e Macei6-AL), das quais 130 fizeram parte da amostra principal e 21 participaram
da etapa do teste reteste. Para analise dos dados foi utilizado o Software R (The R

project for Statistical Computing) versao 3.6.1. A estrutura do processo de validacéo da



escala é indicada como valida a partir de uma estrutura obtida por meio do Modelo de
Equacdes Estruturais (MEE), que confirmou um modelo final para a ANF com 46 itens
distribuidos em sete dimens6es (educacao, vida em familia, vida em comunidade, tempo
livre, economia, aquisicdo e gestdo de produtos e servicos e saude e bem-estar
emocional) com bom indice de ajuste dos dados (RMSEA = 0.041 e SRMR = 0.063),
validade convergente satisfatoria (rs (130) = -0.27, p < 0,001) e excelentes indices de
confiabilidade obtidos (Alfa de Cronbach = 0.92 e Omega de McDonalds = 0.94) e
reafirmado por meio da técnica teste reteste (R1F = 0.98). A partir dos resultados
obtidos pode-se afirmar que a ANF € valida, confiavel e fidedigna para avaliar as
necessidades das familias brasileiras de criancas e adolescentes com deficiéncia

menores de 18 anos.

Palavras-Chaves: Estudos de Validacdo; Familia; Deficiéncia; Necessidades de apoio.



ABSTRACT

In Brazil, there are few studies that investigate the support needs of families that have
handicap children in their daily context. There are few instruments as well that try to
identify and evaluate the support needs level in the areas of family life that influence the
family’s well-being in a certain moment of life. Therefore, the objective of this study
was to perform the cross-cultural adaptation and the validation of the Evaluacion de las
Necesidades Familiares — ENF scale for the use with families of children and
adolescents with disabilities. This is an instrument with the potential to help the families
and their service providers to identify the needs and to make decisions that result in
measures of support and quality of family life. To this end, two studies were performed:
the first one was cross-sectional, multicenter and methodological of cross-cultural
adaptation of the scale for its usage in Brazil. The second study was about the validation
of the scale, which is also multicenter, cross-sectional, exploratory, descriptive and
correlational, with a quantitative approach. The cross-cultural adaptation study was held
in six stages (translation, reconciliation, back-translation, specialist’s evaluations,
cognitive unfolding and pre-test) that resulted in a scale called Avaliagdo das
Necessidades da Familia — ANF in Portuguese, with 49 items and with an excellent
index of internal consistency (Cronbach’s Alfa coefficient of 0.98). These items were
obtained from analysis performed in the Software SPSS 21 version, with a sample of 38
families of children and adolescent with disabilities between 0 and 18 years old,
residents in four Brazilian cities (Sdo Paulo-SP, Santos-SP, Lagarto-SE and Macei6-
AL). For the validation study of the Brazilian version of ENF two more instruments
were used: the Escala de Qualidade de Vida Familiar (QdVF Brasil), used to verify the
validation of criterion of ANF, is an instrument that has 25 questions that evaluate the
family satisfaction in the last 12 months in a series of family activities; and the
Questionario de Identificacdo da Familia, that was made by the researchers to obtain the
socioeconomic data of the participants. In this study participated 151 families of
children and adolescents with disability, between 0 and 18 years old, residents in four
Brazilian cities (Sdo Paulo-SP, Santos-SP, Pelotas-RS e Macei6-AL), in which 130 of
them were part of the main sample and 21 participated in the test retest. For the data
analysis, it was used the Software R (The R project for Statistical Computing) 3.6.1
version. The structure of the scale validation process is indicated as valid from a
structure obtained from the Structural Equation Modeling (SEM), that confirmed a final
model for the ANF with 46 items distributed in seven dimensions (education, family
life, community life, leisure time, economy, acquisition and management of products
and services and health and emotional well-being) with a good index of data adjustment
(RMSEA = 0.041 e SRMR = 0.063), satisfactory convergent validity (rs (130) = -0.27, p
< 0,001) and excellent index of reliability obtained (Cronbach’s Alfa = 0.92 and
McDonald’s Omega = 0.94) and reaffirmed by the test retest technique (R1F = 0.98).
From the obtained results it can be said that the ANF is valid and trustworthy to
evaluate the necessities of the Brazilian families of children and adolescents with
disability under 18 years old.

Keywords: Validation Studies; Families; Disabilities; Support Needs.
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APRESENTACAO

O estudo sobre a infancia e o trabalho com criangas sempre me despertou fortes
emocBes e tem me acompanhado durante minha vida pessoal e minha trajetoria

académica.

Mesmo antes de ser terapeuta ocupacional, eu jA me dedicava ao trabalho com
criangas pequenas em uma comunidade religiosa que frequentava e em uma escola de
educacdo infantil onde trabalhei como monitora infantil. Na academia, a tematica da
infancia me acompanha desde o primeiro projeto de extensdo universitaria — que foi
orientado pela professora Dra. Patricia Della Barba —, intitulado "ldentificacdo de
criangas com deficiéncias na regido do Jardim Joquei Clube/Guanabara por meio da

Estimativa Rapida Participativa e proposta de intervencao em Terapia Ocupacional”.

Segui a vida académica "experimentando" as areas da Terapia Ocupacional e 0s
diferentes "tipos" de clientela que a profissdo pode ter, do recém-nascido ao idoso, por
meio de projetos de extens@es, praticas clinicas supervisionadas e estagios obrigatorios.
Todos eles, além de me encantar pela Terapia Ocupacional, serviram para reafirmar o

amor pelo estudo e trabalho com a inféancia, seja ela com ou sem deficiéncia.

A parceria com a professora Patricia retornou no fim da graduacdo com a
orientagdo do meu trabalho de conclusdo de curso (TCC) intitulado “Analise critica
sobre o processo de identificacdo de criangas com deficiéncias em uma regido do
municipio de Sdo Carlos”, fruto do meu primeiro estudo sobre criangas com

deficiéncias.

Do TCC segui para o mestrado no Programa de Po6s-Graduacdo em Terapia
Ocupacional da UFSCar, no qual tive a oportunidade impar de fazé-lo sob a orientacédo
da professora Dra. Maria Luisa Guillaumon Emmel, que carinhosamente perguntou-me
qual era 0 meu interesse de pesquisa e prontamente aceitou pesquisar a infancia, mesmo
que suas pesquisas ja enveredassem para outra fase do ciclo da vida. Juntas,
desenvolvemos um belissimo trabalho sobre o uso do tempo nas atividades cotidianas e
a qualidade de vida de criancas de classe popular de 9 a 12 anos (NUNES, 2015). Esse
trabalho me deu a perspectiva de trabalhar/pesquisar a infancia neurotipica ja como

terapeuta ocupacional, agregando valores ao olhar sobre a crianca com desenvolvimento
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tipico, ja que enquanto terapeuta ocupacional eu estava mais proxima da crianga com

deficiéncia ou atraso no desenvolvimento neuropsicomotor.

Do mestrado ao doutorado, minha vida volta a encontrar a professora Patricia
com a proposta de estudar a crianca com deficiéncia de uma forma mais holistica e
ampliada, por meio da identificacdo das necessidades de apoio e da qualidade de vida de
suas familias. O projeto amadureceu com o desafio de adaptar e validar uma escala de
pesquisa e apresentar novos referenciais tedricos a Terapia Ocupacional brasileira (e por
que ndo outras areas de pesquisa?), ja que se tratava de um referencial teérico pouco (ou

quase nada) conhecido no Brasil.

Assim me aproximei dos conceitos de necessidades de apoio e qualidade de vida
familiar, conceitos imbricados as praticas de construcdo de capacidades centrada na
familia, uma abordagem que se sustenta na "filosofia de atendimento em que o papel
fundamental da familia é reconhecido e respeitado como primordial nas vidas das
criancas que requerem cuidados especiais de salde (...)", compartilhando a ideia de que
"(...) as familias devem ser apoiadas nos seus contextos naturais e nos seus papéis de
decisdo através do reforco das capacidades Unicas que possuem cComo pessoas € como
familias" (BREWER; MCPHEARSON; MAGRAB; HUTCHINS, 19891, p. 1055,
citado por CARVALHO et al., 2016, p.77), principios que sdo abordados ao longo dessa

tese em conjunto com os temas principais do estudo.
Esta tese € fruto de resisténcia pessoal e politica!

E fruto de militancia pela ciéncia brasileira, que passa por tempos de descaso e
descrédito.

E, acima de tudo, fruto dos sonhos e aspiracdes que ndo se encerram com a

finalizagdo desse estudo

INTRODUCAO

1 BREWER, Earl J. et al. Family-centered, community-based, coordinated care for children with special
health care needs. Pediatrics, v. 83, n. 6, p. 1055-1060, 1989.
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Familias de criangas e adolescentes com deficiéncia.

(...) "Desde que cheguei a esse mundo, s6 escuto o que tenho que fazer e
quem eu tenho que ser. Ja fui encolhida, esticada, esfolada, escondida num
bule de ch4, ja fui acusada de ser e ndo ser a Alice certa, mas esse sonho é
meu, eu decido o que fazer a partir de agora, eu faco o meu destino” (...).
(ALICE NO PAIS DAS MARAVILHAS, 2010).

A chegada de uma crianga com deficiéncia, na maioria das vezes, configura-se
em um evento de grande impacto na dindmica familiar, especialmente na vida dos pais.
Isso acontece porque as fantasias e representacdes que 0s mesmos nutriam sobre o
"filho perfeito” sdo desestruturadas, 0 que os obriga a ressignificar suas expectativas,
ideias prévias sobre maternidade/paternidade e familia, (re)aprender a ser
mée/pai/familia dentro de nova e desconhecida realidade e enfrentar desafios
emocionais, psiquicos, conjugais e financeiros que surgirdo no decorrer dessa nova
jornada (BATISTA; FRANCA, 2007; OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

A presenca de uma crianca com deficiéncia na familia redefine papéis
ocupacionais, altera estilos de vida, pode provocar conflito intrafamiliar e até mesmo
resultar em abandono do lar por um dos conjuges. Dessa forma, oferta de servigos a
familias de pessoas com deficiéncias deve considerar as limitagcbes de cada membro
(OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

A familia é um sistema social, inserida na comunidade imediata e em sistemas
sociais mais amplos, com caracteristicas de interdependéncia entre seus membros, assim
sendo, variaveis que atingem um membro irdo exercer influéncia em cada um dos outros
membros individualmente e em toda a unidade familiar (BUSCAGLIA, 2006;
FIAMENGHI JR.; MESSA, 2018). Cada membro da familia tem entendimento e
projeta significados as relacdes familiares segundo seus recursos pessoais, e cada filho
experimenta da relacdo parental de acordo com suas expectativas, sentimentos e
disponibilidade afetiva existente (FIAMENGHI JR.; MESSA, 2018).

Muitos estudos corroboram com as afirmagcfes da sentenga supracitada e
apontam variaveis da vida de um membro que interferem na vida de todos os membros

da familia;
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Tomaz e colaboradores (2017) investigaram o impacto da deficiéncia intelectual
moderada na dindmica e na qualidade de vida de familias com filhos com deficiéncia e
encontraram em seus resultados: o cuidado com filho com deficiéncia centrado na mée;
interferéncias na qualidade da relacdo conjugal; maior carga de responsabilidade na
manutencdo da harmonia familiar para o papel feminino; intensa simbiose entre mae e
filho com deficiéncia e interferéncia na relagdo com os demais filhos; servicos escolares
considerados inadequados; dificuldades na obtencdo de informacbes e no acesso a
servicos de salde e educacdo, que somadas a percepcdo de que a qualidade dos
cuidados prestados € insatisfatdria, representam grande fonte de estresse familiar;
empobrecimento da familia e dificuldades financeiras como resultado do abandono do
mercado de trabalho pelas maes, dificuldades em coordenar as agendas e 0s interesses

dos diferentes membros da familia como variaveis complicadoras do lazer familiar.

Vieira e Fernandes (2013) avaliaram a qualidade de vida de irmdos mais velhos
de criangas autistas e observaram a presenca da percepgdo dos participantes sobre
dificuldades com sua qualidade de vida, principalmente em relacdo ao acesso a servicos
de saude e transporte, as condi¢cGes de moradia, a seguranca, lazer, recursos financeiros

e oportunidades de adquirir informacgdes.

Nesse sentido, Matsukura e Cid (2008) apontam que irmaos (tanto mais velhos
guanto mais novos) de criancas com deficiéncias apresentam maturidade e
independéncia precoce quando comparadas a seus pares, pois ndo é raro em contextos
familiares que possuem criangas com deficiéncia que a energia dos pais esteja
direcionada com mais intensidade ao filho com deficiéncia, levando os irméos a

desenvolverem tais habilidades precocemente.

Minatel e Matsukura (2013) encontraram relatos de mées sobre dificuldades e
desafios na busca da educacdo de seus filhos com autismo, que transitavam da garantia
da vaga ao respeito aos diretos do filho com deficiéncia, passando pela falsa incluséo,

despreparo da escola em receber a crianca e vivéncias de preconceito e discriminacao.

As dificuldades e desafios vivenciados no cotidiano das familias que possuem
filhos com deficiéncia podem elevar o nivel de estresse em seus cuidadores, foi o que
Minetto e colaboradores (2012) constataram em um estudo que buscava evidenciar o

nivel de estresse parental e as préaticas educativas utilizadas por pais de criangas com
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desenvolvimento tipico e atipico (deficiéncia intelectual e sindrome de Down). Os
resultados apontaram que os pais de filhos com sindrome de Down e com deficiéncia
intelectual apresentaram maior indice de estresse do que os pais de filhos com

desenvolvimento tipico.

Os estudos com familias de criangas/adolescentes com deficiéncia geralmente
tém apontado interferéncias negativas que envolvem direta ou indiretamente todo o
grupo familiar. S&o abundantes os estudos que apontam para a percepc¢ao negativa sobre
a qualidade de vida do cuidador principal; interferéncia na qualidade da relacédo
conjugal; maior carga de responsabilidade destinada & mulher; dificuldades na obtencéo
de informacdes e no acesso a servicos de saude e educacdo; empobrecimento familiar e
dificuldades financeiras como resultado do abandono do mercado de trabalho ou um dos
conjuges para se dedicar ao cuidado do filho com deficiéncia; dificuldades com
transporte, salde, educacdo inclusiva e de qualidade, vida social e lazer (DE
OLIVEIRA et al., 2008; BARBOSA; FERNANDES, 2009; FAVERO-NUNES;
SANTOS, 2010; TOMAZ et al, 2018), dificuldades estas que estdo contextualizadas em

uma organizacao social pouco inclusiva.

Desafios e dificuldades s&o vivenciados de forma mais intensa em familias de
pessoas com deficiéncias, pois experimentam uma constante desorganizacdo de suas
rotinas, sentimentos e emocdes, 0 que as torna plurais e complexas (BUSCAGLIA,
2006; MACANA,; COMIN, 2015).

Prestadores de servicos a familias de pessoas com deficiéncia devem encara-la
como um foco de atengéo e desenvolver abordagens que a reconheca como base, apoio,
amparo e sustentacdo na vida da crianca, pois toda familia com os apoios e recursos
necessarios pode ser a alavanca do maximo desenvolvimento de sua crianca. Faz-se
necessario, entdo, o entendimento de que familias de criancas/adolescentes com
deficiéncias ndo sdo mais um problema envolvendo o desenvolvimento da
crianca/adolescente, mas sdo os seus melhores provedores (ALLEN; PETR, 1996;
FRANCO, 2015; MACANA; COMIN, 2015) e necessitam de profissionais e servigos
gue compreendem suas dificuldades, os ajudem em suas necessidades, no enfrentamento
externo de reafirmagéo da diferengca como um direito, a partir de uma clinica centrada
nas suas necessidades e pontos fortes. Uma clinica centrada na familia e na sua

qualidade de vida.
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Praticas centradas na familia sdo relativamente recentes (1990) e se sustentam a
partir das perspectivas bioecoldgica e sistémica do desenvolvimento humano, que
alargaram a compreenséo das interagdes entre o desenvolvimento humano, os contextos
em um sistema hierarquico e inter-relacionado, e as caracteristicas biologicas,
psicolégicas e comportamentais da pessoa em desenvolvimento (CARVALHO et al.,
2016).

Foi a partir das praticas centrada na familia que instrumentos de avaliacéo sobre
necessidades de apoio e qualidade de vida familiar surgiram na década de 1980 e até os
dias atuais impulsionam pesquisadores na elaboracdo de estudos e instrumentos de
medidas que objetivam a elaboragdo de préaticas que favorecam o fortalecimento e a

capacitacdo da familia para o enfrentamento dos seus problemas em conjunto.

O entendimento sobre o que sdo necessidades de apoio de uma familia que tem
um membro com deficiéncia e como estas necessidades influenciam a percepcdo da
qualidade de vida do grupo familiar é condi¢cdo primordial para o desenvolvimento de
préticas eficazes centradas na familia, pois 0 aumento ou diminuicdo de umas dessas
variaveis, ocasionara o aumento ou diminuicdo da outra. Diante disso, os capitulos que

se seguem nesta tese, tratardo da apresentacao destes dois conceitos-chaves.
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CAPITULO 1 - As necessidades de apoio de familias que tém um membro com
deficiéncia

1.1 Aproximacao do conceito de necessidades da familia

A familia é a referéncia de apoio para seus membros na maior parte das
sociedades. Para pessoas com deficiéncia, a familia muitas vezes exerce papel unico e
central na provisdo de apoio e cuidados ao longo da sua vida, pois sdo pecas-chave na
protecdo e provisdo de cuidados em saude, educacdo, protecdo social, lazer e apoios
basicos diérios; além de agentes ativos no processo de inclusdo em atividades
comunitérias e socioculturais. Entretanto, o papel vital desempenhado pelas familias ndo
é totalmente reconhecido e apoiado por politicas publicas e praticas profissionais
(HECHT; REYNOLDS, 2011).

Familia com filhos com deficiéncias possui uma pluralidade de necessidades que
se distinguem das necessidades apresentadas por familias com filhos sem deficiéncia. A
vista disso, a identificagdo de suas necessidades torna-se o primeiro passo em direcdo ao
incentivo da melhoria do desenvolvimento, do progresso e da qualidade de vida delas. E
um dos meios mais eficazes de ajudar as familias a reconhecerem suas forcas e
capacidades de obter os recursos e apoios necessarios para responder as suas demandas
e solucionar seus problemas (GINE, 2000; BAQUES, 2017).

A palavra “necessidade” na lingua portuguesa ¢ um substantivo que remete
sentido ao "carater do que € necessario ”, a "falta do que é necessario", "aquilo que nao
se consegue evitar", aquilo que "ndo se pode pdr de parte”, aquilo que ¢€
"imprescindivel”, "que tem utilidade", "que é conveniente". E associado também & “falta
daquilo que é essencial”, a "falta de dinheiro", ao "excesso de pobreza", e a "miséria"

(NECESSIDADE..., 2019).

O conceito de necessidade na literatura sobre familias de pessoas com
deficiéncia € abordado de distintas maneiras, tais como: a) a auséncia de algo
(VERDUGO, 2012); b) aquilo que faz falta na vida de uma familia para funcionar com
normalidade e melhorar sua qualidade de vida (GINE, 2000); c) caracterizada pela
auséncia de alguma coisa necessaria (THOMPSON et al., 2009); d) caracterizada
quando um ou mais membros da familia identifica a auséncia de apoio para a realizagdo
de uma tarefa que € importante para toda a familia (CHIU, C-Y; TURNBULL;
SUMMERS, 2013).



23

O ponto comum entre as distintas definicbes anuncia o mesmo sentido reportado
pelos dicionérios e enfatiza a urgéncia por algo. As necessidades podem ser entendidas
de quatro maneiras (THOMPSON et al., 2009):

Necessidade normativa ou necessidade objetiva: heterodefinida por um

profissional, cientista social ou expert, em estudo de uma determinada situacéo, ou seja,
definida com base em uma avaliacdo individualizada por um padrdo profissional e

comparado com a situacdo real de um individuo ou grupo de individuos.

Necessidade percebida: percebida como uma caréncia por uma pessoa ou um

grupo de pessoas. Pode ser obtida perguntando para alguém o que ele quer ou percebe

COMO hecessario.

Necessidade expressada ou demandada: trata-se da necessidade percebida que se

transformou em acdo. Pode ser identificada quando uma pessoa solicita servigos ou

ajuda.

Necessidade comparativa: obtida por meio de estudos das caracteristicas de uma

populacdo na recepcdo de um determinado servigo, ou seja, quando ha pessoas com as
mesmas caracteristicas que ndo recebem o servico, elas estdo "necessitadas" desse

Servico.

A identificacdo das necessidades e expectativas permite reunir um conjunto de
informacBes que contribuirdo para praticas profissionais exitosas no que concerne a
satisfacdo das necessidades e problematicas apresentadas pelas familias (MACHADO;
SANTOS; ESPE-SHERWINDT, 2017).

Compete-nos a observacdo de que Chiu, C-Y, Turnbull e Summers (2013)
apontam como caracteristica das necessidades da familia a auséncia de apoio para
realizar algo significativo a unidade familiar, o que nos endereca a dois importantes

conceitos: apoio e necessidades de apoio.

1.2 Aproximacao do conceito de apoio e necessidades de apoio

Thompson e colaboradores (2009, p. 136, traducdo nossa) definem “apoios”
como “recursos e estratégias que melhoram o funcionamento humano”; Dunst e Trivette
(1985, p. 6, traducdo nossa) definem “apoio social” como “a assisténcia emocional,

psicoldgica, fisica, informacional, instrumental ou material que é oferecida a outros para
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manter 0 bem-estar ou promover adaptacdes a diferentes eventos da vida”; e Hecht e
colaboradores (2011, p. 12, traducdo nossa) definem o apoio destinado a familia, isto ¢,
0 “apoio familiar” como “um conjunto de estratégias direcionadas a unidade familiar,

mas que em ultimo caso beneficia a pessoa com deficiéncia”.

Ainda de acordo com Thompson e colaboradores (2009, p. 136), necessidade de
apoio trata-se de “um construto psicologico que se refere ao padrédo e a intensidade de
apoio que uma pessoa requer para participar de atividades associadas ao funcionamento
humano normativo” e, por se tratar de uma construcdo psicologica (assim como
felicidade, inteligéncia, tristeza e ansiedade, por exemplo), as necessidades de apoio
possuem pontos de extremidades (alto e baixo), bem como pontos medianos, pois se
baseiam na premissa de que o funcionamento humano € "influenciado pela extensédo da
congruéncia entre a capacidade individual e os ambientes em que esse individuo deve

funcionar"”, isto é, as necessidades de apoio "garantem o ajuste pessoa-ambiente".

A identificacdo das necessidades de apoio como possibilidade de trabalho eficaz
com familias deve ser feita sob uma perspectiva ampla e ecoldgica, ndo podendo ser
limitada a apenas um foco de atencédo, quer seja ele um membro da familia (mesmo que
seja 0 membro com deficiéncia), acontecimentos da casa ou as interacfes que 0S
membros da familia mantém com um determinado contexto da vida diaria (micro, meso,
€S0 Oou macrossistema), visto que dentro de wuma perspectiva ecoldgica
(BRONFENBRENNER, 1979) as interages ocorridas dentro dos quatros circulos séo

de extrema importancia para a qualidade de vida da familia (GINE, 2000).

A identificacdo das necessidades de apoio de uma familia deve ser incorporada
como um componente essencial ao processo de avaliacdo de qualquer profissional ou
servico que atua junto a familias de pessoas com deficiéncia, devendo esta ser realizada
antes de qualquer intervencdo (GINE, 2000), tendo em vista que os resultados obtidos
facilitardo a escolha de apoios efetivos que contribuirdo para a maximizacdo da
capacidade, dos pontos fortes e das habilidades préprias do grupo familiar, trabalhando
como facilitadores no processo de interagdes positivas e das oportunidades de conquista
da autodeterminagdo, interdependéncia, produtividade, integracdo e inclusdo em todas
as facetas da vida comunitaria (HECHT et al., 2011).
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O conhecimento das categorias de apoios disponiveis pode ajudar profissionais e
familias na identificacdo de &reas de potencialidades e &reas de fragilidades que
necessitam de recursos e estratégias adicionais que melhorem o funcionamento de cada

membro da familia individualmente e da familia enquanto unidade (JUNG, 2010).

Segundo McWilliam (2001), os apoios podem ser divididos em trés categorias:
apoio emocional, apoio material e apoio informativo. Caya Chiu e colaboradores
(CHIU, C. et al., 2013) apresentam uma classificacdo de categorias parecida com a
categorizacao apresentada por McWilliam e acrescentam uma categoria a mais de apoio,

0 apoio fisico:

Apoio emocional: trata-se da mobilizacdo de recursos que objetivam a melhoria

do funcionamento psicossocial em termos de redugdo do estresse, melhora do
sentimento de bem-estar e promog¢do de sentimentos positivos. A construcdo de redes
sociais, criacdo de grupos de pais e outros tipos de praticas de ajuda como terapias,
grupos de terapia comunitaria, entre outros, sdo exemplos de estratégias que podem ser
usadas para alcancar esse objetivo (MCWILLIAM, 2001; JUNG, 2012; CHIU, C. et al.,
2013).

Apoio material: diz respeito as estratégias utilizadas para acessar recursos

financeiros e fisicos de que as familias precisam para sanar suas necessidades basicas ou
especificas como acesso a alimentacdo, roupas, fraldas, remédios, brinquedos,
equipamentos de tecnologia assistiva, materiais adaptados, ter transporte adequado para
ir aos tratamentos de saude, creches ou outros equipamentos de cuidado infantil que
permitam aos pais trabalharem, entre outros (MCWILLIAM, 2001; JUNG, 2012,
CHIU, C. et al., 2013).

Apoio informacional: diz respeito a mobilizacdo de recursos ou uso de

estratégias que visam responder as necessidades da familia em aumentar seu
conhecimento e compreensdo a cerca de determinado assunto. Exemplos de recursos e
estratégias sdo cursos presenciais e on-lines, oficinas, informagdo por meio de material
impresso ou em video, artigos em sites especializados e consultoria com profissionais
especializados (MCWILLIAM, 2001; JUNG, 2010; CHIU, C. et al., 2013).
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Apoio fisico: trata-se do apoio relacionado a melhora da saude fisica (por
exemplo, alimentacdo adequada e check-up médicos) ou habilidades de vida diaria do
membro com deficiéncia (por exemplo, ajuda direta & pessoa com deficiéncia para
comer, vestir, ir ao banheiro...) (CHIU, C. et al., 2013).

Os apoios podem ter origem em fontes formais e informais: os apoios formais,
como o proprio nome anuncia, sdo aqueles prestados formalmente por instituicdes ou
profissionais (centros de satde, médicos, terapeutas, escolas, centros de convivéncia);
0s apoios informais sdo prestados por pessoas que fazem parte da vida e do cotidiano
das familias de maneira orgéanica, como por exemplo, a familia extensa, vizinhos,
amigos e comunidades religiosas (JUNG, 2010; CARVALHO et al., 2016).

As estratégias de apoio devem ser engendradas, implementadas e financiadas de
modo que a unidade familiar possa administrar os apoios recebidos. Eles devem ser
flexiveis, coordenados e abrangentes e devem incluir os seguintes elementos (HECHT

etal., 2011, p. 12, traducdo nossa):

Informacéo, educacéo e treinamento sobre as melhores praticas dentro e fora de
servigos para a pessoa com deficiéncia, acesso e coordenacdo de apoios comunitarios,

habilidades de defesa e lideranca.

Conectar e colocar em rede familias com e sem filhos com deficiéncia,
incluindo, além de pais, irmdos, avos e outros membros da familia, advogados e

defensores publicos.

Servicos e bens que sdo especificos para o suporte diario e/ou de assisténcia para
a pessoa com deficiéncia, tais como planejamento para necessidades atuais e futuras,
descanso, prevencdo e intervencdo de crises, modificacbes domésticas e gestdo de

saude/bem-estar.

A oferta de apoio dirigido a familias de criangas e adolescentes, pautada em um
modelo centrado na familia, tem por base trés componentes: oportunidade de
aprendizagem da criangca/adolescente, apoio aos pais e recursos da familia e da
comunidade (DUNST, 2000; CARVALHO et al., 2016).
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As oportunidades de aprendizagem da crianca/adolescente dizem respeito a
maximizacdo das oportunidades de aprendizagem da crianga/adolescente que surgem na
vida e rotina familiar e na vida em comunidade, atividades interessantes e significativas

para ela.

O apoio aos pais, ou a pessoas significativas na vida da crianca, refere-se ao
reforco das capacidades parentais, a promocao de oportunidades de aprendizagem,
aconselhamentos e orientacdo, e ao fornecimento de apoio emocional e instrumental
para o reforco de habilidades existentes e aquisicdo de competéncias para a promocao
de oportunidades de aprendizagem a crianga/adolescente e melhoria da prestacdo de
cuidados de qualquer ordem.

Os recursos da familia e da comunidade englobam recursos formais e informais
de que os pais, ou as pessoas significativas na vida da crianga, necessitam para se
envolverem em atividades parentais positivas e atividades educacionais de seus filhos.
Refere-se a garantia de que os pais disponham de apoios que 0s assegurem tempo,
energia fisica e psicologica de que necessitam para que se envolvam nas atividades

necessarias a aprendizagem e méaximo desenvolvimento de suas criangas.

As familias quando fortalecidas, capacitadas e colocadas como protagonistas e
condutoras de suas vidas apreendem a importancia do poder de tomada de decisdo sobre
os melhores métodos e caminhos que resultardo em desenvolvimento, bem-estar e
qualidade de vida para todos os seus membros. Para que isso aconteca, torna-se
necessaria a garantia de meios, tempo e espaco, através de apoios de diversos tipos, para
que se posicionem sobre as oportunidades que lhes sdo proporcionadas e para que
participem ativamente das intervencdes dirigidas a sua crianca/adolescente com
deficiéncia, e escolham os melhores recursos e estratégias que atendam as necessidades
e expectativas da familia incorporadas aos projetos singulares de ajuda eficaz a familia
(MACHADO; SANTOS; ESPE-SHERWINDT, 2017).



28

1.3 Escalas de avaliacdo das necessidades da familia

Algumas escalas de avaliacdo de necessidades da familia e apoio familiar se
destacam internacionalmente por serem medidas pioneiras e/ou por serem adaptadas em

distintos contextos culturais, sdo elas:

Family Needs Survey: desenvolvida por Bailey e Simeonsson (1988) e revisada

pelos mesmos autores em 1990 (Family Needs Survey-Revised) (BAQUES, 2017), tem
por objetivo avaliar as necessidades de apoio de pais com criangas com deficiéncias
maultiplas. A escala possui 35 itens, divididos em seis dimensbes (necessidades de
informacdo, apoio familiar e social, explicacdo para os outros, servigos comunitarios,
recursos econémicos e funcionamento familiar), que séo avaliados em uma escala do
tipo Likert de trés pontos (1 = sem duvida ndo preciso de ajuda com isso; 2 = ndo estou

certo; 3 = sem duvida preciso de ajuda com isso).

A Family Needs Survey ja foi adaptada em diversos contextos culturais (como o
japonés, por exemplo) e para familias com distintas caracteristicas (como aquelas com
filhos com doencas cronicas, com paralisia cerebral e transtorno do espectro autista).
Ela tem sido a inspiracdo para elaboracdo de outras escalas, como: Needs questionnaire,
desenvolvido em territério dinamarqués para familias com criangas com deficiéncia
motora ou com multiplas deficiéncias, com idades entre 0 e 2 anos; e a Caregiver Needs
Scale, desenvolvida no contexto malaio para familias com criancas com deficiéncia
entre 0 e 12 anos de idade (BAQUES, 2017).

A versdo portuguesa da Family Needs Survey, nomeada de Questionario sobre
as necessidades das familias (PEREIRA, 1996) e finalizada com 28 itens, tem sido
utilizada em alguns estudos brasileiros (PAMPLIM, 2005; AZEVEDO; CIA;
SPINAZOLA, 2014; SPINAZOLA et al., 2018; PAVAO et al., 2018) que avaliam as
necessidades de familias de criancas com deficiéncias, porém ndo ha informacéo
disponivel até o momento (2019) sobre um processo de adaptacdo transcultural e

validacdo da escala para uso no Brasil.

Family Needs Scale — desenvolvida por Dunst, Trivette e Deal (1988), foi criada
com o objetivo de avaliar as necessidades de familias de criancas em idade pré-escolar e
com poucos recursos. A escala avalia as necessidades de diferentes tipos de apoios e

recursos de familias com criancas pequenas. Possui 41 itens, distribuidos em nove
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categorias (necessidades basicas, cuidados infantis, crescimento pessoal e familiar,
recursos econdmicos e medicos, educacgdo, alimentacéo e vestuario, planejamento futuro
da crianca, orcamento financeiro e apoio no lar), que podem ser avaliados em uma
escala graduada do tipo Likert de 5 pontos (quase nunca ha essa necessidade a quase

sempre existe essa necessidade).

Family Needs Questionnaire — FNQ: originalmente desenvolvida em 1988 na
Virginia, Estados Unidos, com objetivo de padronizar as medidas das necessidades das
familias de pessoas vitimas de traumatismo cranio encefalico (TCE). Possui 40 itens,
distribuidos em seis subescalas (informacdo sobre salde, suporte emocional, suporte
instrumental, suporte profissional, rede de suporte da comunidade e envolvimento com
0 cuidado). E composta por duas partes, que compreendem duas avaliacdes
independentes: parte I, que mede a importancia das necessidades por meio de uma
escala do tipo Likert de 4 pontos (1 = nada importante a 4 = muito importante); e a
parte Il, que mede o grau de atendimento dos itens (HORA; SOUSA, 2009).

Em 2006 o FNQ foi adaptado para uso com familias com filhos com Transtorno
do Espectro Autista e Sindrome de Down. Essa versdo da escala possui 54 itens, que
avaliam a percepcao da importancia das necessidades da familia (ndo importante / um
pouco importante / importante / muito importante), bem como até que ponto essas
necessidades foram atendidas (sim / ndo / parcialmente) (SIKLOS; KERNS, 2006).

Family Needs Questionnaire — Pediatric version: elaborada a partir da versao
revisada do FNQ para avaliar as necessidades de familias de criancas e adolescentes
com lesdo cerebral adquirida. O instrumento possui 40 itens, que oferecem a
profissionais uma maneira sistematica de identificar as necessidades que familias de
criancas e adolescentes com lesdo cerebral adquirida possuem, e até que ponto essas (ou
quais dessas) necessidades ja foram atendidas. Atualmente (2019) estd em processo de
validacdo em cinco paises (Canada, Suécia, Australia, Lituania e Reino Unido) (GAN;
WRIGHT, 2019).

O instrumento é aplicavel em familias de criangas e adolescentes com idades de
2 a 18 anos e reflete os conceitos atuais do cuidado centrado na familia (GAN;
WRIGHT, 2019).
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Service Needs Questionnaire — SNQ: desenvolvida na China por Leung, Lau,
Chan, Lau e Chui (2010), esta escala objetiva identificar as necessidades de servigos de
familias que possuem criangas com problemas de aprendizagem e/ou comportamento.
Possui 27 itens, que podem ser respondidos por meio de uma escala do tipo Likert de 5
pontos (1 = discordo completamente a 5 = concordo completamente). Apesar de néo ter
projecdo internacional, a SNQ destaca-se por avaliar necessidades de familias que
possuem criangas com problemas na aprendizagem e problemas de comportamento, que
por serem uma “deficiéncia ndo visivel”, geralmente passam despercebidas e sao

negligenciadas, mas causam grande impacto na dindmica das familias.

Segundo Bitencourt (2018) e Baqués (2017), as escalas Family Needs Scale e
Family Needs Survey sdo pioneiras entre as escalas de avaliacdo de necessidades da
familia e antecessoras da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares — ENF,
instrumento que serd apresentado com mais detalhe na parte 2 do estudo por nés aqui
conduzido, que trata do processo de adaptacéo transcultural e validagcdo da mesma.

Ressalta-se que, dentre as escalas supracitadas, somente a ENF, na versdo para
familias com filhos com deficiéncias maiores de 18 anos, e a escala Family Needs

Questionnaire foram adaptadas e validadas para uso no Brasil.

A escala Family Needs Questionnaire foi adaptada e validada para o Brasil por
Hora e Sousa em 2009, recebendo o nome em portugués de "Questionario de
Necessidades da Familia". Participaram do estudo de validacdo 161 familias de pessoas
vitimas de TCE moradoras da cidade de Aracaju-Pernambuco (HORA; SOUSA, 2009).

A ENF na versdo original em lingua inglesa (Family Needs Assessment) foi
adaptada e validade por Bitencourt em 2018, em um estudo de doutorado desenvolvido
pela Universidade de Barcelona, na Espanha, que envolveu 228 familias de pessoas com
deficiéncia intelectual e do desenvolvimento, maiores de 18 anos e que vivem em
diferentes regides do Brasil (BITENCOURT, 2018). A escala foi nomeada em

portugués como "Avaliacdo das Necessidades de Apoio da Familia™.

Dentre as escalas existentes para avaliar as necessidades da familia, a ENF foi
escolhida para o desenvolvimento do presente estudo por se destacar como uma escala

generalista, que embora elaborada para uso com familias de pessoas com deficiéncia
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intelectual e do desenvolvimento, é completamente adequavel a qualquer contexto

familiar onde h& pessoas com deficiéncia.

A escolha da ENF também aconteceu pelo fato da mesma permitir uma relagédo
de colaboracdo entre prestadores de servicos e familia, e por esta valorizar os
conhecimentos e potencialidades da familia & medida em que oferece espago para que a
mesma inclua dados qualitativos sobre possiveis necessidades ndo catalogadas na
escala, aponte suas prioridades de intervencdo, e o tipo de apoio que gostaria de receber

para resolver seus problemas.
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CAPITULO 2 - Qualidade de vida familiar (QdVF): conceito, dimensdes, escalas
de medida e teoria.

2. Conceito

Qualidade de vida é um termo de dificil conceituacdo que traz como
denominador comum a percepcdo positiva das variaveis que permeiam a vida e o
cotidiano das pessoas, incluindo aspectos objetivos e subjetivos, em uma sintese do que
se considera, individual e coletivamente, padrdo de conforto e bem-estar (MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000; ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

Compreender a qualidade de vida de familias traz consigo o desafio de pensar a
familia para além das demandas individuais de seus membros. Trata-se da concepc¢édo da
familia enquanto unidade, foco de atencdo e intervencdo; é a arte de substituir a visao
limitada apenas as necessidades individuais pela compreensdo das necessidades
individuais e coletivas, para assim ofertar ferramentas que possam ajudar toda familia a

experimentar a sensa¢do positiva de bem-estar.

Qualidade de vida familiar (QdVF) tornou-se uma area de consideravel interesse
internacional com o avanco das praticas centradas na familia e € uma extensao natural
dos estudos desenvolvidos no @mbito da qualidade de vida individual de pessoas com
deficiéncia (POSTON et al., 2003). A compreensdo sobre QdVF, assim como a
compreensdo sobre a qualidade de vida individual, inclui elementos objetivos
(alimentacdo, transporte, moradia, acesso a servicos etc.), transita pela
multidisciplinaridade, subjetividade e experimenta a mesma dificuldade de conceituacao
(SCHALOCK;VERDUGO, 2009).

Conceitos tedricos e modelos praticos sobre QdVF no ambito da deficiéncia sao
investigacOes recentes (final da década 1990) e se sustentam a partir dos avangos
alcancados previamente no campo da qualidade de vida individual (VERDUGO;
RODRIGUEZ; SAINZ, 2012).

Com o avanco do interesse e 0 aumento de investigacdes cientificas sobre
QdVF, no inicio dos anos 2000 pesquisadores da area direcionaram sua atengéo para o
desenvolvimento de medidas de QdVF, inicialmente investigada por meio de estudos
qualitativos. Tais estudos permitiram dar os primeiros passos na conceitualizagéo da
QdVF (ZUNA, TURNBULL; SUMMERS, 2009).
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Duas linhas de investigacdo despertaram o interesse pela conceitualizacdo da
QdVF: 1) o reconhecimento crescente da capacidade adaptativa, pontos fortes e
positivos das familias com um integrante com deficiéncia; e 2) a mudan¢a da
compreensdo sobre a deficiéncia, que passou de uma visdo de limitacdes e deficits
exclusivos da pessoa com deficiéncia e sua familia para uma visdo que considera as
influéncias dos contextos, dos ambientes, recursos que estes oferecem, e as necessidades
de apoio que as familias apresentam na conducdo da vida de todos os seus membros,

inclusive o integrante com deficiéncia (CHIU, C. et al., 2013).

Foi a partir de uma extensa revisdo de estudos tedricos e empiricos sobre
QdVF que Zuna e colaboradores (2010, p. 262) chegaram a uma defini¢do de QdVF:
“uma percepgdo dinamica de bem-estar da familia, coletivamente e subjetivamente
definidos e informados por seus membros, em que as necessidades de nivel individual e

familiar interagem”.

Essa definicdo traz consigo a combinacao entre elementos objetivos e subjetivos
que servem de orientacdo para afericdo do conceito de QdFV e tem sido uma referéncia
para elaboracdo de préticas com este fim, pois apresenta componentes subjetivos ligados
as impressdes e necessidades individuais dos membros da familia sem perder o foco da
unidade familiar com suas caracteristicas proprias, que nao podem ser descritas
atendendo somente a necessidades individuais. Trata-se de um conceito dinamico, que
muda ao longo do tempo de acordo com o crescimento e desenvolvimento da pessoa
com deficiéncia e sua familia (VERDUGO; RODRIGUEZ; SAINZ, 2012; ZUNA,
TURNBULL; SUMMERS, 2009):

Considera-se que uma familia possui qualidade de vida quando seus integrantes
lutam e conseguem o que querem, sentem-se satisfeitos com o que alcangcam, sentem-se
capacitados a viverem a vida que desejam, tém suas necessidades atendidas e quando
desfrutam conjuntamente de uma vida tranquila, planejando e conquistando metas que
sdo significativas para todos (BROWN; BROWN, 2004; TURNBULL et al., 2007).

2.1 Escalas e Dimensdes de QdVF

Por se tratar de um construto holistico e multidimensional que tem por objetivo
representar a totalidade da vida familiar, teoricamente a QdVF foi subdividida em

dimensGes para uma melhor compreensdo de aspectos objetivos e subjetivos
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relacionados a vida em familia (TURNBULL et al, 2007; CANADAS, 2013; GINE et
al., 2013). Os aspectos subjetivos dizem respeito a importancia e a satisfacdo que a
familia atribui aos componentes de suas vidas que sdo diretamente observaveis ou
mensuraveis (aspectos objetivos) (SCHALOCK;VERDUGO, 2009).

Os primeiros estudos de avaliacdo da QdVF foram de natureza qualitativa e
realizados por meio de entrevistas, o que despendia muito tempo e exigia um alto nivel
de conhecimento no tema para analise dos dados e interpretacdo dos resultados. Tais
pesquisas foram de extrema importancia no avanco da tematica de QdVF, pois
permitiram a construgdo de conceitos e de medidas quantitativas de QdVF (GINE et al.,
2013a).

Trés escalas resultaram desses estudos sobre QdVF: a) Beach Center Family
Quality of Life Scale — FQOL (HOFFMAN et, al. 2006); b) International Family
Quality of Life Survey-2006 — FQoL-S-2006 (BROWN et al., 2006; ISAACS et al.,
2007), e c) Escala Latinoamericana de Calidad de Vida — ELCV (AZNAR;
CASTARNON, 2005, 2012).

A Beach Center Family Quality of Life Scale — FQOL é uma escala elaborada
com base nos preceitos da abordagem centrada na familia e mede a satisfacdo familiar
nos Ultimos 12 meses, em 25 questdes distribuidas em cinco dimensdes (tabela 1), em
uma escala graduada tipo Likert de 5 pontos, que vai do 1 = muito insatisfeito ao 5 =
muito satisfeito. Tem por objetivo geral o uso como ferramenta de planejamento,
avaliacdo dos pontos fortes da familia e avaliacdo do servico. A FQOL Ja foi adaptada e

validada em paises como China, Espanha, Colémbia e Brasil.

A International Family Quality of Life Survey-2006 (BROWN et al., 2006;
ISAACS et al., 2007) foi desenvolvida pelo grupo de pesquisa Quality of Life Research
em 2000 e aplicada inicialmente em familias do Canada, Australia, Israel, Coreia do Sul
e Taiwan. Os resultados obtidos nesse estudo serviram como base para uma reviséo da

escala e, a partir desta, obteve-se a versdo definitiva do instrumento (GINE, 2013a).

A FQoL-S-2006 é destinada a dois usos: por profissionais de servigos e
membros da familia como parte de uma avaliacdo geral das necessidades de apoio e

desenho de programas de intervencdo, e para uso como instrumento de descrigéo e
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medida de QdVF, dentro das limitacfes de sua conceituacdo, para fins de pesquisa ou
avaliagdo, dividida em 11 partes: a primeira busca levantar informagdes sobre os
membros da familia; as 9 partes seguintes abordam de forma quantitativa e qualitativa
areas especificas da vida familiar dentro de 9 dimensdes de QdVF, e a Ultima parte da
escala solicita impressdes gerais sobre a qualidade de vida da familia. A FQoL-S-2006
ja foi traduzida e adaptada para 12 idiomas e atualmente é utilizada em 18 paises
(BROWN et al., 2006).

A Escala Latinoamericana de Calidad de Vida foi desenvolvida a partir de um
estudo com 180 familias que possuem filhos com deficiéncia intelectual e do
desenvolvimento residentes na Argentina, México, Guatemala, Honduras, Peru, Bolivia,
Chile, Porto Rico, Venezuela, Brasil, Coldmbia e Uruguai. Foi criada com o objetivo de
ser uma escala que fosse adequada ao contexto sociocultural e econémico da América
Latina. O instrumento possui 42 itens distribuidos em 6 dimensdes, que avalia a
satisfacdo em uma escala do tipo Likert de 3 pontos (sempre, as vezes e nunca)
(AZNAR; CASTANON, 2005, 2012). Embora tenha envolvido familias brasileiras no
seu processo de desenvolvimento e validacdo, ndo ha uma versdo da escala em

portugués.

Posteriormente a essas escalas e com objetivo de avaliar a qualidade de vida de
familias de pessoas com deficiéncia no contexto espanhol, o grupo Investigacién
Discapacidad y Calidad de Vida desenvolveu a escala de Calidad de Vida Familiar-
Espafia — CdVF-E (GINE et al., 2013b), que possui 7 dimensdes e foi desenhada para
uso tanto em pesquisas quanto em intervencdes. A escala esta disponivel em duas
versbes — para familia com filhos maiores de 18 anos (67 itens) e para familia com
filhos menores de 18 anos (61 itens) — com opg¢des de resposta em uma escala graduada
do tipo Likert de 5 pontos (1 = nunca; 2 = raramente; 3 = as vezes; 4 = frequentemente e
5 = sempre) e mais uma opcao de resposta com pontuacdo zero (ndo é meu caso) (GINE
etal., 2013b; BAQUES, 2017).

A tabela abaixo (tabela 1) apresenta uma sintese das escalas existentes para
avaliacdo da QdVF dentro de uma perspectiva centrada na familia e as dimensoes

tedricas que envolvem o constructo:
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Quadro 1: Dimens@es de QdVF encontradas por diferentes grupos de pesquisas.

Grupo de pesquisa

Instrumento

Dimenso6es de QdVF

Fundacién Iti~ngris
(AZNAR; CASTANON,
2005, 2012).

Escala Latinoamericana
de Calidad de Vida.

6 dimensfes: bem-estar emocional, forca e
crescimento pessoal, normas de convivéncia,
bem-estar fisico e material, vida em familia e
relacfes sociais e com a comunidade.

Discapacidad y Calidad
de Vida (GINE et al.,
2013 b).

Calidad de Vida Familiar-
Espafia — CdVF-E.

7 dimensBes: bem-estar emocional, interacdo

familiar, salde, bem-estar econémico,
capacidade de organizagdo e de
parentalidade, acomodacdo familiar e

inclusdo social e participacao.

Internacional (BROWN
et al., 2006; ISAACS et
al., 2007).

International Family
Quality of Life Survey-
2006.

9 dimensdes: bem-estar econémico, relacGes
familiares, suporte de outras pessoas, apoios
dos servicos que prestam cuidados a pessoa
com deficiéncia, crengas culturais e
espirituais, nivel educacional e preparagdo

para estudos, lazer e tempo livre, e
envolvimento na comunidade.
Beach Center on | Beach Center Family| 5 dimensdes: interacéo familiar,

Disability (HOFFMAN et,
al. 2006).

Quality of Life Scale.

parentalidade, bem-estar emocional, bem-
estar fisico e material e apoio relacionado a
deficiéncia.

Os dominios de QdVF que estdo presentes nas escalas supracitadas sdo definidos
da seguinte forma (CANADAS, 2013, p. 52-53; AZNAR; CASTANON, 2012, p. 2,

traducdo nossa):

Bem-estar emocional: Aspectos emocionais da familia — ter suporte para lidar

com o estresse, ter amigos que oferecem apoio, tempo para se dedicar aos seus

interesses. Sentir-se bem, ficar tranquilo, ndo sentir estresse, ter certa previsibilidade das

situacdes, um equilibrio pessoal na vida diéria, satisfacdo pessoal com os servicos e as

familias, ter autoestima etc. Percepcdo do progresso, felicidade e bem-estar geral das

pessoas com deficiéncia intelectual. Estar satisfeito consigo mesmo, com as pessoas que

sdo importantes para vocé e com a vida que voceé vive.
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Interacdo familiar: Relacdo entre os membros da familia (comunicagéo,

resolucdo de problemas, passar o tempo juntos, mostrar afeto e apoio). Qualidade das
interagBes entre os diferentes membros da familia: dar apoio uns aos outros, cuidar uns
dos outros, mostrar respeito e confianca mutua, manter uma comunicacdo fluida e

aberta, carinho explicito, partilha de dificuldades e sucessos, ter tempo como casal etc.

Vida em familia: Pertencer a um grupo de pessoas ligadas por lacos de sangue

e/ou profundo afeto.

Saude: Saude dos membros da familia (auséncia de doenca, cansaco, fadiga...),
salde da pessoa com deficiéncia (estadias em hospitais, renda, necessidade de cuidados

médicos...).

Papel parental: Atividades que os adultos em familias realizam para ajudar as

criancas a crescer e prosperar. Alguns dos indicadores sdo ensinar a tomar decisdes

informadas, ajudar com a licdo de casa etc.

Organizacdo e habilidades parentais: Papéis e responsabilidades especificas

atribuidas socialmente aos pais e irmdos em um contexto familiar particular que

caracteriza a vida cotidiana das familias.

Bem-estar fisico e material: Necessidades fisicas basicas, como ter poder de

compra, dispor de transporte etc. Ser saudavel, ter um lugar para viver, ter alimentos,

roupas e ter coisas que nos satisfazem.

Bem-estar econémico: Condi¢6es do entorno (fisicas e ambientais) que garantam

um ambiente de seguranca, adaptacdo, conveniéncia e conforto das familias; ter renda,

conforto, transporte, seguros diversos etc.

Acomodacao familiar: Consequéncias da presenca da pessoa com deficiéncia na

vida pessoal e coletiva dos membros da familia. Mudancas que se supfe que a presenca
de uma pessoa com deficiéncia traz para a organizagdo familiar tanto nas relagdes

interpessoais quanto nas atividades cotidianas.

Apoio a deficiéncia: Suporte que a pessoa com deficiéncia precisa em casa e na

comunidade para obter progresso na escola ou em casa, fazer amigos etc.
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Inclusdo social e participacdo: Ter relagdes sociais, fazer parte de uma

associagéo, grupo, organizacao, clube desportivo ou ter relagdes mais informais em seus

ambientes de vida (escola, trabalho, vizinhanca etc.).

Relacbes sociais e comunitarias: Relacionar-se com amigos, Vizinhos,

conhecidos e participar de atividades na comunidade.

Normas de convivéncia: Exercer direitos, respeitar normas sociais e cumprir

com os deveres de cidadaos.

Forca e crescimento pessoal: Crescer, aprender, tomar decisdes e ser o

protagonista da vida.

Na International Family Quality of Life Survey-2006, os conceitos que se
referem as caracteristicas que sdo comuns a cada uma das dimensdes da escala sdo

descritos da seguinte forma (ISAACS et al., 2007, p. 179, traducdo nossa):

Oportunidades: S&8o opcdes disponiveis para as familias, tais como

oportunidades para garantir a renda familiar ou oportunidades para participar de

atividades de lazer.

Iniciativa: Refere-se ao grau em que as familias, sozinhas ou com algum apoio,

aproveitam as oportunidades disponiveis.

Realizacdo: Trata-se do grau em que a familia consegue obter ou realizar as

coisas gque quer ou precisa.

Estabilidade: Faz alusdo ao grau em que as circunstancias dentro de qualquer

area da vida tendem a melhorar, diminuir ou permanecer iguais.

Satisfacdo: Diz respeito a percepcdo geral dos familiares sobre aspectos

importantes da vida familiar.

Comparando as descri¢fes de cada dimensdo ou area de vida familiar de cada
instrumento, é possivel notar que, apesar de algumas dimensdes apresentarem
nomenclaturas diferentes, elas sdo equivalentes (como bem-estar econémico e bem-estar

fisico e material, interacdo familiar e vida em familia, papel parental e habilidades
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parentais, inclusdo social e participacdo, e relacbes sociais e comunitarias, por
exemplo), sendo bem sintetizadas nos conceitos apresentados por Isaacs e colaboradores
(2007). Eles apontam que, apesar das diferencas culturais e contextuais, alguns valores
apresentam-se como comuns a todas as familias, e que a satisfacdo ou insatisfacdo com
a presenca ou auséncia deles pode assinalar uma boa ou ma qualidade de vida dentro do

grupo familiar.

Apesar disso, Giné e colaboradores (2013a) ressaltam que se faz necessario o
entendimento de que ndo hd um padrdo Unico de QdVF e que cada familia na sua
singularidade tem sua propria percepcdo e concep¢do de qualidade de vida, que é
influenciada pelos valores, crengas e expectativas cultivadas dentro do grupo familiar, e
pelos elementos ecologicos do micro, meso e macrossistemas. Ressaltam ainda que a
avaliacdo que a familia faz de sua qualidade de vida nédo é estatica, varia ao longo dos
anos com a mudanca das necessidades apresentadas e as respostas dadas a essas
necessidades.

A elaboracdo de ferramentas para afericdo da QdVF possibilitou o aumento de
estudos da mesma em diversos contextos socioculturais e econémicos, aprimorando a
compreensdo dos indicadores de QdVF. Se por um lado os estudos iniciais permitiram
construir instrumentos de medidas e conceitos tedricos, a falta de organizacdao tedrica da
pesquisa de QdVF dificultou a implementacéo pratica das ideias associadas ao construto
(bem-estar emocional, parentalidade, interagdo social, bem-estar fisico e material...). As
autoras afirmam que, para resolver esse problema, os achados de pesquisas devem ser
organizados esquematicamente, permitindo que os profissionais consigam implementa-
los empiricamente de forma eficaz. As autoras ressaltam ainda que uma maneira de
atingir tal facanha é "introduzir um modelo te6rico que demonstre e descreva com
clareza as relagbes existentes entre as variaveis que explicam a FQoL" (ZUNA;
TURNBULL; SUMMERS, 2009; 2010, p. 26, traducdo nossa)®.

A fim de sanar essa necessidade, pesquisadoras da Beach Center on Disability

da Universidade do Kansas deram 0s primeiros passos na constru¢do de uma teoria de

2 Do original: One way to meet this goal is to introduce a theoretical model that clearly displays and
describes the relationships among variables that explain FQoL.
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QdVF — a Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar —, que sera apresentada na

Secao a seqguir.

2.2 Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar

Na busca por fornecer explicacdes sobre o porqué e como a QdVF varia entre
familias de criancas com deficiéncias, focando na compreensao das variaveis que sdo
passiveis de mudanca (politicas, programas, servicos e apoios) e o papel desempenhado
por variaveis estaticas imutaveis no prognostico de QdVF, pesquisadores da area
investiram na elaboracdo de uma teoria que imputasse valor ndo sé as pesquisas na area
de QdVF, como também em formulacGes de politicas e retornos positivos em QdVF as
familias, por meio da implementacdo de praticas profissionais com este fim (ZUNA et
al., 2010).

Perseguindo tais objetivos, pesquisadores da Beach Center on Disability da
Universidade do Kansas (ZUNA et al., 2010) realizaram uma reviséo de literatura sobre
QdVF nas deficiéncias, examinando os achados e relacionando-os aos componentes de
uma teoria (defini¢des, conceitos, varidveis e relacdes entre variaveis) possivel para o
tema e alinhada aos preceitos da psicologia positiva — a Teoria Unificada de Qualidade
de Vida Familiar (CHIU, C. et al., 2013).

O primeiro passo foi estabelecer um conceito para a QdVF com base nos
conceitos utilizados na literatura revisada, definicdo esta que foi amplamente adotada
pela comunidade cientifica da area, pois identificou vérios temas comuns entre as
defini¢des da QdVF, sintetizando-os em trés grandes principios (ZUNA et al., 2010, p.

262, traducao nossa):

A qualidade de vida familiar ndo deve ser julgada por pessoas de fora, pois
depende das impressdes subjetivas e da satisfacdo dos membros da familia com sua

qualidade de vida;

O entendimento sobre as necessidades individuais de cada membro da familia,
ou seja, a ideia de QdVF reflete a crenga de que a familia, enquanto unidade, tem a

responsabilidade de atender as necessidades individuais de cada membro da familia;
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A familia enquanto unidade tem caracteristicas proprias que ndo podem ser
descritas puramente pela compreensdo de seus membros individualmente, isto é,
diferentes conhecimentos podem ser obtidos considerando a familia enquanto uma
unidade de maneira oposta de uma avaliacdo que considera apenas a satisfacdo

relacionada as necessidades individuais de cada membro da familia.

ApOls considerar todas essas implicacdes, as autoras definiram QdVF como:
“uma percepcdo dinamica de bem-estar da familia, coletiva e subjetivamente definida e
informada por seus membros, em que as necessidades de nivel individual e familiar

interagem”.

A mesma metodologia foi utilizada para identificar e definir conceitos
especificos (explicativos ou influenciadores) dentro do modelo geral de QdVF. A teoria
apresenta componentes que, segundo o0s seus criadores, influenciam direta ou
indiretamente a QdVF. Sédo eles: (a) fatores relativos a unidade familiar; (b) fatores
relacionados a cada membro da familia; (c) fatores de desempenho (por exemplo,

servicos, préaticas e apoios) e (d) fatores sistémicos (ZUNA et al., 2010).

Em 2013, Caya Chiu, Kathleen Kyzar, Nina Zuna, Ann Turnbull, Jean Ann
Summers e Viviana Aya Gomez (CHIU, C. et al., 2013) revisaram e atualizaram a
Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar, ampliando, redefinindo e
estabelecendo novos fatores que influenciam a QdVF. As autoras incorporaram a teoria
original elementos como os fatores referentes aos inputs; fatores relacionados com os
resultados e reescreveram aqueles relativos a acdo, nomeando-os como fatores de nivel
de apoio familiar e nivel de apoio individual. Com anova proposta de Chiu C. e
colaboradores (2013), a Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar define-se por
seis fatores (figura 1) e cada componente da Teoria Unificada de Qualidade de Vida
Familiar é assim definido (ZUNA, TURNBULL; SUMMERS, 2009; ZUNA et al.,
2010; CHIU, C. et al., 2013):
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Figura 1: : Estrutura conceitual revisada e atualizada da Teoria Unificada de Qualidade de Vida Familiar.

\alores Sociajg
Politicas
Sistemas

Fatores Qualidade
Familiares de vida

familiar

res Fatores

de apoio ao de apoio a
individuo familia

2
<

Novas forgas, prioridades
e necessidades da familia

Fonte: CHIU, C. et al., 2013.

Fatores da unidade familiar: Trata-se da descricdo do grupo familiar, isto €, da
descricdo coletiva do numero de individuos que, independente das suas relacdes
bioldgicas ou conjugais, consideram-se parte de uma familia e participam regularmente,
de alguma forma, de atividades familiares em conjunto (por exemplo, refeicdes,
reunides sociais, eventos escolares/esportivos). Dinamica familiar e caracteristicas da
familia sdo conceitos ligados aos fatores da unidade familiar que descrevem a familia

como um todo.

Zuna e colaboradores (2010, p. 263, traducéo nossa)
definem dindmica familiar como "aspectos das interacOes e relacionamentos continuos

entre dois ou mais membros da familia”, e citam a adaptabilidade, o senso de
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coeréncia’, a robustez familiar e a capacidade de tomada de decisdo como exemplo. J&
as caracteristicas da familia sdo definidas pelas autoras como "tragos ou descritores que
descrevem a familia como um todo". A renda familiar, o tamanho da familia, sua
localizagdo geografica, preferéncia religiosa, etnia e tipo de organizacdo familiar

(monoparental, homoafetiva, nuclear...) sdo exemplos de caracteristicas da familia.

Fatores individuais de cada membro da familia: s&o ilustrados como as vérias
engrenagens menores acima da engrenagem de fatores da unidade familiar (figura 1).
Sdo as caracteristicas (dados demograficos, caracteristicas individuais e crengas
individuais) de cada individuo dentro de uma familia, incluindo a pessoa com

deficiéncia, os pais, irmaos ou outras pessoas que se identificam como uma familia.

Os dados demogréaficos dizem respeito as caracteristicas basicas como a idade,
género e etnia dos membros da familia, tipo e severidade da deficiéncia do membro com

deficiéncia, os niveis de educacao dos pais e o status de emprego, por exemplo;

As caracteristicas individuais sdo tracos mais complexos e multidimensionais
que podem variar ao longo do tempo, como o comportamento do individuo com

deficiéncia, depressdo dos pais ou estado de saude de um membro da familia;

As crencas individuais referem-se as atribui¢des de significado, expectativas ou
entendimento de membros de uma familia sobre algo, como por exemplo, as atribuicoes
de significado a deficiéncia do individuo, as expectativas de futuro de cada membro e
sobre o futuro do individuo com deficiéncia ou as expectativas sobre os papéis dos pais,
sobre a parceria com diversos profissionais para atender as necessidades da familia
(ZUNA, TURNBULL; SUMMERS, 2009; ZUNA et al., 2010).

Fatores de nivel de apoio familiar e individual: originalmente definido como

conceitos de desempenho, esse fator referia-se aos servigcos formais, aos apoios e

3 (...) O conceito de Senso de Coeréncia (SOC) advém da Teoria Salutogénica criada pelo soci6logo
norte-americano Aaron Antonovsky em 1979 para explicar o porqué de algumas pessoas permanecerem
saudaveis em face de situagdes estressantes e outros adoecerem (...); refere-se a capacidade do individuo
em aplicar esses recursos no sistema social, ambiente fisico e no interior do prdprio organismo como
forma de adaptacdo a uma situacéo de adversidade (COUTINHO; HEIMER, 2014, p. 820)

(COUTINHO, V. M.; HEIMER, M.V. Senso de coeréncia e adolescéncia: uma revisdo integrativa de
literatura. Ciénc. salde coletiva, Rio de Janeiro, v. 19, n. 3, p. 819-827, Mar. 2014 . Available from
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-81232014000300819&Ing=en&nrm=iso>.
accesso em 24 Jan. 2019.)
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praticas profissionais desenvolvidas e ofertadas as pessoas com deficiéncias e suas

familias.

Os servigcos eram abordados como "uma gama de atividades educacionais,
sociais e relacionadas a saude que devem melhorar os resultados para o individuo com
deficiéncia ou para a familia como um todo", por exemplo, aconselhamento, cuidados
odontoldgicos ou terapias tais como: terapia ocupacional, fonoaudiologia, psicologia,
fisioterapia etc. Os apoios como recursos menos tangiveis fornecidos ao individuo ou a
toda familia, dos quais se espera resultados positivos para o individuo ou a familia,
como, por exemplo, as autoras citavam o apoio emocional entre pais com filhos com
deficiéncia e o apoio informacional por meio do conhecimento e informacdes recebidas
pela participacdo em cursos/treinamentos; As praticas eram definidas como:
"procedimentos ou processos especificos através dos quais servi¢os e suportes podem
ser entregues”, como, por exemplo, o0 modelo de intervencdo precoce baseado em
rotinas, que incorpora intervencdes na rotina diaria da crianca com deficiéncia e da

familia em seus ambientes naturais (ZUNA et al., 2010, p. 265).

Chiu, C. e colaboradores (2013) ao revisar a Teoria Unificada de QdVF
renomearam os fatores de desempenho como fatores de apoio familiar e individual,
propondo que servicos e apoios sejam definidos apenas como apoio. A mudanca
justifica-se pelo fato de que familias de pessoas com deficiéncia recebem apoio
(emocional, fisico, material/instrumental, informativo) de fontes variadas como servicos
profissionais (salde, reabilitacdo, assisténcia social, educacdo especial) e apoios
advindos da familia extensa, amigos e vizinhos e que, portanto, a distincdo entre

Servicos e apoios é desnecessaria, pois servicos sdo fontes formais de apoio.

Fatores sistémicos: "incluem valores sociais, politicas, sistemas e programas e
representam o macroambiente dentro do qual as pessoas com deficiéncias e suas

familias vivem suas vidas" (CHIU, C. et al., 2013, p. 368, traducdo nossa).

Os valores sociais dizem respeito aos principios constitucionais e éticos que

regem uma sociedade como o direito a vida, a liberdade, igualdade, dignidade, o direito
de ter uma familia como base e o direito de viver em comunidade (CHIU, C. et al.,
2013).
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As politicas moldam as estruturas da entrega de servicos publicos e privados as
pessoas com deficiéncia e suas familias nos niveis federal, estadual e local nos &mbitos

da educacéo, protecdo social e cuidados em satde (CHIU, C. et al., 2013).

Os sistemas representam o macroambiente no qual as pessoas com deficiéncia e
familias vivem suas vidas. E composto por redes (como salde, educacdo, protecdo
social, sistema judicial) inter-relacionadas e organizadas para atender as diversas
necessidades da sociedade (ZUNA et al., 2009; CHIU, C. et al., 2013).

Os programas devem ser modelados de forma a considerar a satisfacdo geral das
familias com a vida familiar, com a identificacdo de fortalezas e necessidades de apoio,
mesmo sob o relato de satisfacdo com aspectos ligados a vida familiar. A elaboracédo de
programas que visam aumentar a QdVF devem ainda considerar as familias como
parceiras na prestacdo de servicos e as necessidades de apoio atuais e futuras,
concentrando-se na unidade familiar e ndo apenas em um unico membro (CHIU, C. et
al., 2013).

Um panorama geral das complexas interagGes entre os elementos da Teoria
Unificada de Qualidade de Vida Familiar foi assim definido por Zuna (2009, p. 26,

traducdo nossa”):

Sistemas, politicas e programas exercem impacto direto nos servigos, apoios
e préticas oferecidos em nivel individual e familiar. Os conceitos individuais
de cada membro (ou seja, demografia, caracteristicas pessoais e crencgas) e 0s
conceitos relativos a unidade familiar (ou seja, dindmica e caracteristicas) séo
preditores diretos de QdVF e interagem com servigos, apoios e praticas
individuais e familiares para prever QdVF. Individualmente ou combinados,
os preditores geram resultados de QdVF que produzem novas forgas,
necessidades e prioridades familiares, que se reinserem no modelo como
novos inputs, resultando em uma retroalimenta¢do continua durante todo o

ciclo de vida.

* Do original: "Systems, policies, and programs directly impact individual and family-level supports,
services, and practices. Individual member concepts (i.e., demographics, characteristics, and beliefs) and
family-unit concepts (i.e., dynamics and characteristics) are direct predictors of FQoL and interact with
individual and family-level supports, services, and practices to predict FQoL. Singly or combined, the
model predictors result in a FQoL outcome that produces new family strengths, needs, and priorities that
re-enter the model as new input resulting in a continuous feedback loop throughout the life cycle .
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De acordo com os pressupostos da Teoria Unificada, resultados de QdVF
(positivos ou negativos) sdo constantemente influenciados pela interacdo continua entre
fatores sistémicos, fatores da unidade familiar, fatores individuais de cada membro da
familia e pelos apoios, tanto a nivel individual quanto familiar (CHIU, C. et al., 2013).
Contudo, as autoras da teoria (ZUNA et al., 2009, 2010; CHIU, C. et al., 2013) apontam
a necessidade de estudos que permitam um intercambio intelectual e agreguem valor ao
refinamento da teoria, reconhecendo que apresentam uma teoria maior do que é
atualmente apoiada por dados de pesquisa, apontando que pequenas partes da teoria
necessitam ainda serem estudadas, testadas e validadas em diferentes contextos

culturais.
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3. JUSTIFICATIVA

O primeiro estudo sobre as necessidades das familias com filhos com deficiéncia
surgiu nos Estados Unidos na década de 1950, com um artigo que descrevia seis
necessidades bésicas (aceitar a deficiéncia; cuidado diario; espiritualidade; necessidades
financeiras; ansiedade e cuidado vitalicio), mas foi somente a partir da década de 1980
que os pesquisadores comecaram a desenvolver instrumentos com o propoésito de
identificar as necessidades dessas familias e com capacidade de fornecer subsidio para o
desenvolvimento de planos individualizados de apoio familiar (CHIU-CY;
TURNBULL; SUMMERS, 2013).

Desde entdo, grupos de pesquisa de diversos lugares e contextos socioculturais
tém se dedicado ao estudo e a criacdo de instrumentos focados em medir as
necessidades das familias de pessoas com deficiéncia ou em risco para 0
desenvolvimento. Dentro dessa perspectiva, pesquisadores dos Estados Unidos,
Espanha, China, Taiwan, Turquia e Coldmbia se juntaram a familias de pessoas com
deficiéncia e criaram o Family Needs Assessment — FNA (CHIU-CY, TURNBULL;
SUMMERS, 2013).

O FNA foi desenvolvido originalmente em dois idiomas — inglés e espanhol
(Evaluacion de las Necesidades Familiares) — e em duas versdes: para familias de
pessoas com deficiéncia menores de 18 anos e familias de pessoas com deficiéncia
maiores de 18 anos. Para o presente estudo, foi utilizada a versdo para familias com
filhos menores de 18 anos (CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013; BAQUES,
2017).

O proposito do FNA/ENF, segundo seus desenvolvedores, é ser um instrumento
internacional, mas culturalmente adequado, com potencial de levantar informacdes
sobre as necessidades da familia para direcionar planos individualizados de apoio que
objetivam a promoc¢do da qualidade de vida do grupo familiar (CHUN-C-Y;
TURNBULL; SUMMERS, 2013).

No Brasil, poucos séo os estudos que se ocupam em investigar as necessidades
de familias com filhos com deficiéncia dentro de uma perspectiva das necessidades de
apoio da familia em seus contextos diarios que resultem na promocao da qualidade de

vida e bem-estar de todo grupo familiar.
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No ambito das pesquisas nacionais envolvendo familias com filhos com
deficiéncia, os estudos geralmente centram suas investigaces na busca pela resposta da
familia & presenca de uma crianca/adolescente com deficiéncia e geralmente envolvem
temaéticas relacionadas as dificuldades encontradas no cuidado e nas vivéncias diarias
(BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008; PINTANEL; GOMES; XAVIER, 2013);
sentimentos em relacdo ao filho com deficiéncia (PEREIRA-SILVA; ALMEIDA,
ROCHA, 2017; GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009); cotidiano, relacionamentos
intergeracionais ou com irmdos como forma de apoio (YAMASHIRO; MATSUKURA,
2014, 2015); e demandas por suporte social, informacional e emocional para o cuidador
principal (BASTOS; DESLANDES, 2012).

Dentre os instrumentos disponiveis para avaliacao e intervencdo com familias,
0s mais citados nos estudos nacionais sdo: o Questionario de Recursos e Estresse
(avaliagdo do estresse de cuidadores familiares de criangas com deficiéncias, doengas
cronicas ou transtornos de desenvolvimento); o Questionario de Suporte Social — SSQ
(avaliacdo da satisfacdo com o suporte social percebido e recebido) o APGA familiar
(avaliacdo da satisfacdo com o funcionamento familiar), o Modelo Calgary de
Avaliacdo e Intervencdo da Familia (avaliacdo estrutural, de desenvolvimento e
funcional da familia); o Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale
(questionario individual de autoavaliacdo do funcionamento familiar em trés dimensoes:
coesdo, comunicacdo e adaptabilidade); o Family Environment Scale (avaliacdo da
percepcdo de cada membro da familia do clima social e interpessoal da familia); o
Genograma (representacdo grafica de informagdes dos membros da familia e suas
relacbes ao longo de varias geracGes) e o Ecomapa (representacdo grafica dos

relacionamentos dos membros da familia com suas redes de suporte).

Apesar da disponibilidade de instrumentos especificos para avaliacdo familiar,
muitos estudos fazem uso de técnicas como narrativas e/ou entrevistas semiestruturadas
como ferramenta para o conhecimento das necessidades de apoio das familias. A
justificativa para o recorrente uso dessas técnicas pode advir das caracteristicas e/ou
objetivo dos instrumentos disponiveis, que avaliam temas/areas especificas. Fator que
aponta para uma caréncia de instrumentos que auxiliem no entendimento das variaveis
criticas que influenciam o bem-estar da familia, em especial suas necessidades de apoio

em um determinado momento da vida familiar.
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Nesse sentido, o uso do FNA/ENF enquanto ferramenta de identificagdo das
necessidades de apoio apresenta-se como uma excelente alternativa para a comunidade
cientifica brasileira interessada em estudos sobre necessidades das familias de
criancas/adolescentes com deficiéncia, pois este busca avaliar as necessidades do grupo
familiar abordando acdes cotidianas que envolvem toda a familia em 11 areas: relacdes
familiares; salde emocional; salde; economia; relagfes sociais; tempo livre;
espiritualidade; cuidados diarios; educacdo; acesso a servi¢os e mudangas ao longo da
vida. (BAQUES, 2017).

Além disso, 0 FNA/ENF tem por base teorica a Teoria Unificada de Qualidade
de Vida Familiar, possui carater holistico e transdisciplinar, e fornece a possibilidade de
dialogos com estudos internacionais desenvolvidos em contextos similares e diferentes

do contexto socioeconémico brasileiro.
Por entendermos que:

O primeiro passo para sanar o déficit de estudos nacionais pautados em uma
perspectiva de prestacdo de servigos centrado na familia é o acesso a ferramentas

capazes de iniciar o didlogo entre a teoria e pratica,;

Que somente as escalas FNA/ENF, na versdo para familias com filhos com
deficiéncias maiores de 18 anos e o Family Needs Questionnaire (como apontado no
capitulo 2, secdo 1.3), foram culturalmente adaptadas e validadas para uso no Brasil, e
que instrumentos de avaliacdo s6 sdo Uteis e capazes de apresentar resultados confiaveis
quando apresentam boas propriedades psicométricas dentro do contexto a que se
destinam (KESZEI; NOVAK; STREINER, 2010);

Que a pouca presenca de medidas de avaliacdo em um determinado tema
dificulta o processo de desenvolvimento do conhecimento em larga escala, e que a
escassez de dados confiaveis sobre determinada area dificulta a tomada de decisGes
assertivas sobre o cuidado, ofertas de servi¢os adequados e eficientes, e formulagéo de
programas de politicas publicas e institucionais (COLUCI; ALEXANDRE; MILANI,
2015).

Esta tese busca contribuir com a disponibilizagdo de um instrumento de medida

adequado e valido para uso no contexto sociocultural, econdmico e educacional
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brasileiro, e que tenha capacidade de fortalecer linhas de investigacdes sobre
necessidades de apoios familiares que possam gerar intervencGes direcionadas as reais

necessidades de familias que possuem filhos com deficiéncia.

Diante do exposto acima, essa tese serd dividida em dois estudos: 1) Adaptacdo
transcultural da escala FNA/ENF para uso no Brasil; 2) Validagdo da verséo brasileira
da escala FNA/ENF.

Para os fins deste estudo, as autoras decidiram utilizar a versdo da escala
destinada a familias com filhos menores de 18 anos, optando também pela adaptacéo da
versdo da escala em espanhol, devido as mesmas considerarem o espanhol uma lingua
mais proxima do portugués, entendendo que isto facilitaria o processo de adaptacdo

transcultural da mesma.
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ESTUDO1

ADAPTACAO TRANSCULTURAL
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4. ESTUDO 1: Adaptacdo transcultural da escala Evaluacion de las Necesidades
Familiares para o Brasil.
Esta parte da tese trata do processo de adaptacdo transcultural da escala
Evaluacion de las Necesidades Familiares (ENF), versdo 0 a 18 anos, para uso no

Brasil.

O processo de adaptacdo transcultural da ENF foi resultado de uma parceria
estabelecida entre pesquisadores brasileiros e autores espanhois do instrumento, oriundo
da constatacdo da caréncia de instrumentos que avaliam as necessidades de apoio da

familia sob uma perspectiva centrada na familia no Brasil.

A equipe coordenadora do projeto foi composta pela propria pesquisadora e a
professora doutora orientadora do estudo. No estagio de conciliacdo, a equipe contou
com a participagdo de uma aluna de mestrado, que conduziu um estudo sobre
necessidades de apoio e qualidade de vida familiar realizado em algumas cidades do

estado de S&o Paulo.

A equipe coordenadora foi responsavel pela conducdo e supervisdo em cada
estagio do processo de adaptacgdo transcultural da escala.
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4.1 OBJETIVO

Realizar a adaptacdo transcultural da escala Evaluacion de las Necesidades
Familiares - ENF- para uso com familias brasileiras de criangas e adolescentes de 0 a
18 anos com deficiéncia.

4.2 MATERIAIS E METODO

4.2.1 Desenho do estudo

Estudo transversal, multicéntrico e metodoldgico de traducdo e adaptacéo
transcultural da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares, versdao 0 a 18 anos,
para uso no Brasil.

4.2.2 Instrumento

Evaluacién de las Necesidades Familiares — ENF

A ENF é dividida em trés sessbes que buscam a identificacdo das necessidades
gerais da familia, a identificacdo das necessidades prioritéarias e a identificagdo do tipo
de apoio que serd mais Util para a familia em quatro areas — emocional, informativo,

logistico/organizacional e econdmico (BAQUES, 2017).

A sessdo de identificacdo das necessidades gerais da familia foi pensada para
uso em investigacdes e intervencGes que tém por objetivo avaliar as necessidades de
apoios que um ou mais membros demanda para realizar atividades do dia a dia
(BITENCOURT, 2018; BAQUES, 2017). E composta por 77 questdes, divididas de
forma aleatéria em 11 areas de vida familiar, que correspondem ao modelo teérico
proposto pelos autores da escala (Modelo de Qualidade de Vida Familiar), séo elas:
Relacbes familiares (6 questdes); Saude emocional (5 questdes); Saude (8 questdes);
Economia (6 questbes); RelacGes sociais (7 questdes); Tempo livre (4 questdes);
Espiritualidade (3 questbes); Cuidado diario (9 questbes); Ensino (13 questbes);
Aquisicdo de servicos (9 questdes) e Mudangas ao longo da vida (6 questbes)
(BAQUES, 2017).

As opgdes de respostas sdo distribuidas em uma escala do tipo Likert de 5
pontos, onde 1 corresponde a nenhuma necessidade; 2 = necessidade baixa; 3 =

necessidade; 4 = necessidade alta e 5 = necessidade muito alta (BAQUES, 2017).
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A sessdo de identificacdo das necessidades prioritarias tem por objetivo elencar
cinco necessidades prioritarias da familia. Nesta sessdo solicita-se que o respondente
classifique cinco necessidades que o grupo familiar considere como méaxima prioridade
para realizar suas atividades do dia a dia. Tais necessidades podem estar ou nao
relacionadas com as atividades referidas na primeira sessdo da escala, sendo que a
familia tem total liberdade de escrever outras preocupacdes que afligem o grupo
familiar (BAQUES, 2017).

A terceira sessdo refere-se a identificacdo do tipo de apoio (quadro 1) que a
familia considere que a ajudaria a solucionar as cinco necessidades referidas na segunda
sessdo da escala. A familia pode escolher um ou mais apoios entre os quatros referidos
na escala, ou pode sinalizar outros tipos de apoio que considere mais relevantes e
eficazes (BAQUES, 2017).

Quadro 2:Descrigdo dos tipos de apoio apresentados na terceira sessdo da escala ENF.

Tipos de apoio Descricdo dos apoios
Emocional Ajuda para reduzir o estresse e promover sentimentos positivos.
Ajuda na aquisigdo de novos conhecimentos sobre como responder as
Informativo necessidades de sua familia seja por meio da internet, por escrito, por meio de

oficinas/palestras cursos ou outros métodos.
Ajuda para a realizacao de atividades necessarias como, por exemplo, o transporte
para ir as consultas médicas, terapias/ou escola; ajuda na atencdo e cuidado ao

Logistico . . . . .
g filho para que os pais possam trabalhar; e atencdo pessoal para o cuidado do filho
com deficiéncia em casa ou na comunidade.
. Ajuda para obtencdo de recursos econdmicos para custear as necessidades
Econdmico

familiares.

Segundo os autores, a aplicacdo da escala é flexivel, pode ser administrada por
entrevistas ou autoaplicavel. Também pode ser administrada online ou papel (CHIU, C-
Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).

4.2.3 Procedimentos adotados no processo de adaptacéo

O processo de traducdo e adaptacao transcultural foi desenvolvido em estagios (figura
1), conforme as recomendacdes de Wild et al. (2005) e Beaton et al. (2007).



Figura 2: Estagios e procedimentos da adaptacdo transcultural da escala Evaluacion de las Necesidades
Familiares para o Brasil.

Autorizacao

Solicitacdo formal de autorizacéo para adaptacéo
do instrumento para uso no Brasil.

Traducédo

- Dois tradutores independentes
- Traducdo do Espanhol para o Portugués
- Duas tradugdes (T1 e T2)

Reconciliacdo

- Comparacéo entre Tl e T2

- Conciliaco de T1 e T2, com T2 adaptadaa T1 +
adicBes e modificacOes

- Elaboragéo da versdo sintese

Retrotraducéo

- 2 outros tradutores bilingues (lingua mae:
espanhol)

- Retrotradugdo do portugués para o espanhol
- 2 retrotraducdes (RT1 e RT2)

Reconciliagéo

- Comparacéo entre RT1 e RT2
-Andlise de discrepancias entre RT1, RT2 e verséo
original da escala em espanhol

Avaliagdo por um
Comité de 8
Especialistas

- Validagdo de conteddo (Equivaléncias semantica,
idiomatica, conceitual e cultural).

Desdobramento
Cognitivo

- Validag&o de face com 19 individuos da
populacédo alvo e populagdo geral

- Modificagfo em 12 itens da escala

- Versdo pré-final da escala brasileira

Pré-teste

Fonte: Do autor.

- 38 familias envolvidas

- 2 Regides do Brasil (Nordeste e Sudeste)

- 4 Cidades (S&o Paulo -SP, Santos - SP, Lagarto -
SE e Maceio- AL).
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Estagio | - Autorizacdo: Solicitacdo formal de autorizacdo para adaptacdo da

ENF para uso no Brasil junto aos autores da escala (ANEXO A).

Estagio Il — Traducdo: foram realizadas duas traducBes independentes para o

portugués, por tradutores bilingues, cujo primeiro idioma era o portugués. Nenhum dos
tradutores envolvidos tinha conhecimento prévio da escala e dos conceitos nela
imbricados. Apos a finalizacdo do estdgio de traducdo, a equipe coordenadora
responsavel pelo processo de adaptacdo da ENF, em posse das duas tradugoes, realizou

0 segundo estagio do processo de adaptacao transcultural.

Estagio Il — Reconciliagdo: nesse estagio, a equipe coordenadora seguiu as

recomendacdes feitas por Koller et al. (2012) para o processo de reconciliacdo das duas
traducOes. Koller e colaboradores (2012) fornecem nove opgOes para realizar a tradugéo
reconciliada e seguir para o estadgio de retrotraducdo: 1) Escolher e encaminhar a
traducdo "A" como estd, isto é, sem modificacdes; 2) Escolher e encaminhar a traducéo
"B" como esta; 3) Utilizar A com pequenas modificacGes; 4) Utilizar B com pequenas
modificagdes; 5) Mesclar A e B como séo, com A adaptado para B; 6) Mesclar A e B
como elas séo, com B adaptado para A; 7) Mesclar A e B com modificacGes/adigdes,
com A adaptado para B; 8) Mesclar A e B com modificacdes/adi¢cGes, com B adaptado

para A; 9) Preparar uma traducao completamente nova (KOLLER et al., 2012).

O processo de reconciliagdo originou a primeira versdo (V1) do instrumento

brasileiro.

Estagio IV — Retrotraducdo: a V1 foi retrotraduzida para o espanhol por dois

outros tradutores (RT1 e RT2) bilingues, nativos da Colémbia, com proficiéncia em

portugués e sem contato prévio com a escala original em espanhol.

Estégio V - Reconciliagdo: foi realizado um segundo processo de reconciliacdo

que tinha por objetivo verificar se a V1 refletia com precisdo o contetido dos itens da
versao original da ENF (BEATON et al, 2007).

Estagio VI — Avaliacdo por especialistas: realizada por um comité composto por

oito juizes que foram escolhidos pela equipe coordenadora do projeto devido a suas
expertises tedricas e empiricas com pessoas com deficiéncias e suas familias. Além

disso, seguiu-se a recomendacdo de Beaton e colaboradores (2007) para incluir no
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comité dois tradutores que participaram dos estagios | e Il (um de cada estagio) e
especialistas com experiéncias em metodologia de adaptacdo transcultural de escalas de
medidas de avaliagdo (quatro dos oito juizes).

De acordo com Beaton e colaboradores (2007), as decisdes tomadas pelo comité

devem alcancar a equivaléncia entre a versdo de origem e de destino em quatro areas:

Equivaléncia semantica: refere-se ao componente do sentido das palavras e da

interpretacdo das sentengas e dos enunciados. Na analise seméntica se verifica se as
palavras significam a mesma coisa, se hd multiplos significados para uma determinada
palavra ou sentenca, e se existem dificuldades gramaticais na traducdo (BEATON et al.,
2007).

Equivaléncia idiomatica: refere-se as dificuldades em traduzir expressdes

coloquiais de um determinado idioma, ou seja, a linguage m informal e popular que
frequentemente € utilizada em situacGes informais. Nesses casos, 0 comité deve

formular uma expresséo equivalente na versao-alvo (BEATON et al., 2007).

Equivaléncia cultural: refere-se a busca pela correspondéncia de vivéncias da

vida cotidiana que variam em diferentes paises e culturas. Mesmo que seja traduzivel,
algumas vivéncias podem néo ser experimentadas na cultura de destino do instrumento
em processo de adaptacdo. Nesses casos 0 processo de equivaléncia cultural deve
garantir a identificacdo e substituicdo do item original por um item culturalmente

equivalente.

Equivaléncia conceitual: trata-se da garantia da validade dos conceitos e ideias

imbricados no instrumento original, para além das correspondéncias das palavras na
cultura-alvo, uma vez que as palavras ou sentencas podem ser equivalentes em

significado seméantico, mas ndo conceitualmente equivalentes.

Para a avaliagdo da equivaléncia conceitual, a equipe coordenadora forneceu aos
juizes documento suplementar contendo 0s conceitos envolvidos no instrumento
original (qualidade de vida familiar, necessidades da familia e apoio familiar)
(CANADAS, 2013; BAQUES, 2017).
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Devido a impossibilidade de reunir os juizes, a equipe coordenadora optou por
realizar a avaliagdo através de formulério disponibilizado online por meio do pacote de
aplicativos da Google®, denominado "Google Docs". O formulério continha uma péagina
introdutoria (figura 3), com informacdes sobre a finalidade da avaliacdo e paginas com

os itens a serem avaliados.

O instrumento foi desmembrado em 78 itens (introducédo inicial e questdes) e
para cada questdo estava disponibilizada no formulario a sentenca do instrumento
original, a versao traduzida e reconciliada para o portugués e as opcdes para avaliagcdo
quanto as equivaléncias semanticas, idiomaticas, conceitual e cultural, além de um

espaco para comentarios e sugestoes.

Para cada item, e em cada avaliacdo de equivaléncia, foram disponibilizados

também os conceitos dos mesmos, como demonstra a figura 4.

Figura 3: Pagina de abertura do questionario de avaliagdo de juizes, disponibilizado no Google Docs para
os avaliadores.

>

Secado 1 de 80

Questionario de avaliacao de Juizes

Essa avaliacdo faz parte da pesquisa de Doutorada “Necessidades de apoio e qualidade de vida de familias brasileiras de
criangas e adolescentes com necessidades especiais”, realizada no Programa de Pos-Graduac@o em Terapia Ocupacional
da Universidade Federal de S3o Carlos — UFSCar, que tem por objetivo geral identificar as necessidades gerais e
prioritarias de apoio e avaliar a qualidade de vida de familias brasileiras de criangas/adolescentes com necessidades
especiais (deficiéncias e/ou transtornos).

Essa avaliacao faz parte de processo de Adaptacao transcultural de um instrumento elaborado por um grupo de
pesquisadores internacionais (Estados Unidos, Espanha, China, Colombia e Tawian), o Evaluacion de las Necesidades
Familiares (Family Needs Assessment - em inglés), ou Avaliagdo das Necessidades da Familia (ANF 0-18), como sera
chamado no Brasil. Para esta avaliagdo o intrumento ANF 0-18 foi desmembrado em itens e vocé devera analisar cada
um deles em relacdo as equivaléncias semantica, idiomatica, conceitual e cultural. A cada item vocé tera a questao/frase
original e a tradugdo/adaptag&o para o portugués e, devera apontar se concorda ou discorda com a traducdo/adaptacdo
equivaléncias. Ha espaco também para vocé tecer comentarios ao discordar em cada uma das equivaléncias ou se
deseja sugerir modificacdes ao item.

Para dar suporte a avaliagdo dos itensem relacdo a equivaléncia conceitual vocé recebera junto a esse questionario um
documento contendo os conceitos e teorias que estdo intrisicamente ligados ao ANF 0-18.

Desde ja agradecemos sua participacdo na pesquisa que contribuird com a adaptacdo de um instrumento que ajudara as
familias, os profissionais e os servigos de atendimento as crian¢as e adolescentes com necessidades especiais a
trabalhar conjuntamente para atender as necessidades de apoio das familias.

Para qualquer davida, nos colocamos a disposigdo.
Cordialmente

Ana Célia Nunes

Aluna de Doutorado PPGTO/UFSCAr
E-mail: anacelianunes.to@gmail.com
Telefone (11) 96432-2291

Fonte: Do autor
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Figura 4: : Exemplo da apresentagdo dos itens no questionario de avaliagdo das equivaléncias da ENF
disponibilizado para o comité de juizes.

Secdo 3 de 80 -

Item 1

<

ORIGINAL Por favor, plense en los proximos S&is meses. En e3te pernodo deé tempo, Qué grado de necesidad presenta

uno 0 Més miembros de su familia para poder realizar las siguientes tareas

TRADUGCAO/ADAPTACAO: Por favor, pense nos préximos seis meses. Neste periodo de tempo, qual grau de necessidade
Que UM ou Mais Membros de sua familia tem para realizar a3 seguintes tarefas

Equivaléncia Semantica *

Equivaléncia semintica ¢ a equivaléncia no significado das palavras, quanto a0 vocabuldrio e gramitica,

Discordo

Comentarios ou sugestoes em caso de discordancia no item “equivaléncia
Semantica”

Fonte: Do autor

Esse processo deu origem a segunda versdo (V2) do instrumento brasileiro, que

foi encaminhado para o processo de desdobramento cognitivo.

Estdgio VII — Desdobramento Cognitivo: como recomendado por Wild e

colaboradores (2005), a escala em processo de adaptagdo passou por uma avaliacdo de
compreensibilidade, interpretacdo e relevancia cultural’ feita por uma amostra de 19
individuos, selecionada por conveniéncia, constituida pela populacédo geral, familiares e

pessoas com deficiéncias.

A verificacdo da compreensibilidade da escala foi feita por meio de entrevista e
autorresposta. Para as autorrespostas, 0s questionarios foram enviados via correio

eletrénico.

O questionario continha uma pagina introdutéria sobre o objetivo do estudo e
paginas com os itens da escala divididos em frases. Ao participante foi ofertado quatro

opcodes de resposta (figura 5), além de espaco para comentarios.
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Esse processo deu origem a segunda versdo (V2) do instrumento brasileiro, que

foi encaminhado para o processo de desdobramento cognitivo.

Estagio VII — Desdobramento Cognitivo: como recomendado por Wild e

colaboradores (2005), a escala em processo de adaptagdo passou por uma avaliagdo de
compreensibilidade, interpretacdo e relevancia cultural’ feita por uma amostra de 19
individuos, selecionada por conveniéncia, constituida pela populagéo geral, familiares e

pessoas com deficiéncias.

A verificacdo da compreensibilidade da escala foi feita por meio de entrevista e
autorresposta. Para as autorrespostas, 0s questionarios foram enviados via correio

eletronico.

O questionéario continha uma pagina introdutéria sobre o objetivo do estudo e
paginas com os itens da escala divididos em frases. Ao participante foi ofertado quatro

opcdes de resposta (figura 5), além de espaco para comentarios.

Figura 5: Exemplo de pégina com itens da escala do questionario utilizado para avaliagdo de
compreensibilidade no Desdobramento Cognitivo.

A seguir sera apresentado ANF 0-18 desmembrado em frases. Apos a leitura da frase wocé
dewvera escolher uma opgio de resposta gue melhor comresponda ao seu entendimento

MNome:

Idade Cidade Estado

Escolaridade: [ Nio Alfabetizado { MM*a4aneo )3 aoc 9" anc { )Ensino Médio
Incompleto { )JEnsino Médio Completo { )Ensino Superior Incompleto

{ JEnsino Superior Completo | JPos-Graduagio

FERASE 1: Por favor, pense nos proximos seis meses. Weste periodo de tempo, gual grau de
necessidade gque wm ou mais membros de sua familia apresenta para realizar as seguintes
tarefas.

Wocé compreendeu a FREASE 17

[ ) Compreendi Completamente
[ ) Compreendi Muito

[ ) Compreendi Fouco

[ )MNio Compreendi

Comentarios:

Fonte: Do autor
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Estagio VIII — Pré-teste (estudo piloto):

Os dados do pré-teste foram coletados por estudantes de graduacdo e pos-
graduacdo, do curso de Terapia Ocupacional de quatro universidades (UFSCar,
UNIFESP BS, UFS Lagarto e UNCISAL), que foram previamente treinados pela
pesquisadora do centro coordenador do estudo (UFSCar).

Os treinamentos aconteceram no més de Marco de 2018, online e via Skype®. As
autoras elaboraram um manual (figura 6), que foi disponibilizado via correio eletronico

aos parceiros do estudo.

O manual continha informacdes sobre 0s sujeitos de pesquisa que sdo alvos do
instrumento e dos pressupostos tedricos que o sustenta, além de um passo a passo para a
aplicacdo do Protocolo de Avaliagdo das Necessidades da Familia, que foi composto
pela escala ENF adaptada — versdo pré-final, pela Escala de Qualidade de Vida Familiar
(QdVF Brasil), versdo brasileira da escala Beach Center Family Quality of Life
(HOFFMAN et al., 2006) realizada por Bitencourt, Gracia e Beltran (2015) a partir de
um estudo com 272 familias de pessoas com deficiéncia intelectual e do
desenvolvimento, maiores de 18 anos, e 0o Questionario de Identificacdo da Familia,
elaborado pelas pesquisadoras a fim de obter dados socioecondmicos dos participantes
da etapa do pré-teste. Os trés instrumentos fizeram parte do que as autoras chamaram de

“Protocolo de Avaliacdao das Necessidades da Familia” (Apéndice A).

Também foi disponibilizado no manual um modelo de carta-convite para ser
entregue as familias, um modelo de TCLE e uma escala visual para auxilio no

preenchimento da graduagédo das necessidades na escala ANF (figura 6).
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Figura 6: Amostra do Manual de Treinamento do Protocolo de Avaliagao das Necessidades da Familia.

Sumirio
APRESENTACAO 4
COMECANDO 5
Pl Otocolo da Escala de Vocé sabe quem sdo nossos SUJEIt0S 08 PESQUISAY........cooocorervrcssrrsersssnisnssnisiis 8
. PARTE 1: IDENTIFICACAOQ DAS NECESSIDADES ..o 10
Avaliagao das ApoioX Necsita 0
* < = PARTE 2: QUALIDADE DE VIDA FAMILIAR 16
| Necessidades da Familia O e Qualidade e Vi Fasia 8
Manual de treinamento PARTE 3: INFORMACOES GERAIS SOBRE O FILHO COM DEFICIENCIA E
Monm) destinado 20 treinamento da equipe de pesquisadores brasileiros .-\f.-L\E‘Ll:\ ) -
do endo “Necessiades de Apoio & Qulidade de Vida e Famila REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS 2%
brastleiras de Criancas e Adolescentes com Necessidades Especiais.
ANEXOI: Modelo de Carta Convite b1
ANENOII: Modelo de TCLE 30
ANEXOIII: Escala visual para suporte na avaliagio das necessidades .............. 3

Fonte: Do autor

Cada docente responsavel pelo seu centro coparticipante entrou em contato com
instituicbes de atendimento as pessoas com deficiéncias de suas cidades, solicitando
autorizacdo formal dos responsaveis pelas mesmas para inicio da coleta de dados,
exceto a docente da UFS Lagarto, que ndo obteve parecer favoravel de nenhuma
instituicdo que contatou, optando por realizar a coleta por meio de busca ativa entre

amigos e familiares dos estudantes envolvidos na pesquisa.

As coletas aconteceram entre 0os meses de abril e junho de 2018, com datas

distintas de inicio e término para cada centro coparticipante.

4.2.4 Participantes

O estudo, em seus diferentes estagios, contou com 0s seguintes participantes:

Estagio Il e IV — Traducéo e retrotraducdo — Quatro participantes: tradutor 1,

profissional da salde, terapeuta ocupacional, com experiéncia clinica em reabilitagdo;
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tradutor 2, profissional de Letras, afiliado a uma empresa de traducdes, atuante na
cidade de S&o Paulo — SP; tradutor 3, estudante de pos-graduacdo em Terapia
Ocupacional da Universidade Federal de Sdo Carlos, nativo da Colémbia, com
proficiéncia em portugués; tradutor 4, nativo da Colébmbia, com proficiéncia em

portugués, mestre em Ciéncias pela Universidade de Sdo Paulo de Ribeirdo Preto.
Estagio VI — Avaliagédo por especialistas — oito participantes:
Avaliador 1: advogada e mée de uma crianga com autismo de 3 anos de idade;

Avaliador 2: pedagoga, doutora em Psicologia da Educacdo com experiéncia em

adaptacdo e validacdo de escalas psicométricas (estudo de doutorado);

Avaliador 3: professora doutora do curso de Terapia Ocupacional da
Universidade Federal de Pelotas com experiéncia em adaptacdo e validacdo de escalas

psicométricas (estudo de doutorado);

Avaliador 4: terapeuta ocupacional atuante na cidade de Londrina-PR, com
experiéncia clinica em educacdo inclusiva e reabilitacdo de criancas e adolescentes com

deficiéncia;

Avaliador 5: terapeuta ocupacional com experiéncia clinica em reabilitacdo de
pessoas adultas com deficiéncia fisica e mestre em Terapia Ocupacional pela

Universidade Federal de Sdo Carlos;

Avaliador 6: terapeuta ocupacional com experiéncia clinica em reabilitacdo de
criancas e adolescentes com deficiéncia intelectual, mestre em Terapia Ocupacional
pela Universidade Federal de S&o Carlos e com experiéncia em adaptacao transcultural
de escalas psicométricas (estudo de mestrado);

Avaliador 7: terapeuta ocupacional com experiéncia clinica em reabilitacdo de
pessoas adultas com deficiéncia fisica, doutora em Terapia Ocupacional pela
Universidade Federal de S&o Carlos, com experiéncia em validacdo de escalas

psicométricas (estudo de doutorado);

Avaliador 8: terapeuta ocupacional e mestre em Terapia Ocupacional pela

Universidade Federal de Sao Carlos.
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Estagio VII — Desdobramento Cognitivo — Participaram do desdobramento
cognitivo 19 sujeitos de quatro regides do pais: Nordeste (Sdo Luis-MA e Maceid-
AlL/quatro participantes), Norte (Beléem-PA/quatro participantes), Sudeste (Santos-

SP/seis participantes) e Sul (Pelotas-RS/cinco participantes).

Estagio VIII — Pré-teste (estudo piloto) — Participaram dessa etapa do estudo 38
familias de criancas e adolescentes com deficiéncias de quatro cidades brasileiras: 19
familias de S&o Paulo-SP; quatro familias de Santos-SP; oito familias de Lagarto-SE, e

sete familias de Macei6-AL.

O critério de inclusdo dos participantes desta fase do estudo foi ser familiar
(pais, irmaos, cuidadores principais) de criancas e adolescentes com diagndstico de
deficiéncia e com idades entre 0 e 17 anos, 11 meses e 29 dias. Os critérios de exclusdo
foram Familias de criangas e adolescentes sem diagndstico de deficiéncia e familias de

adolescentes com idade superior a 17 anos, 11 meses e 29 dias.

4.2.5 Locais de coleta de Dados

Os dados dos estagios | e 111 foram coletados on-line via correio eletrénico, bem
como as coletas do estdgio V realizadas no Nordeste, Norte e Sudeste. Somente 0s
participantes de Pelotas realizaram a coleta por meio de entrevista em um ndcleo de

reabilitacdo ligado ao servico de saude-escola da Universidade Federal de Pelotas.

No estagio VI as coletas foram realizadas nos seguintes locais:

Quadro 3: Cidade, universidades participantes do estudo, descri¢do do local e nimero de familias
participantes do pré-teste da escala por cidade.

Cidade/ . . N° de
Estado Universidade Local participantes
S8o Paulo/ | UFSCar Associacdo de Amigos do Autista de S&o Paulo — 19
S&o Paulo AMA SP unidade Philippe Pinel.
Santos/ UNIFESP BS | Unidade Municipal de Educagdo dos Andradas 04
Séo Paulo

Lagarto/ UFS Lagarto | Busca ativa entre amigos, familiares e conhecidos.
Sergipe
Maceid/ UNCISAL Centro Especializado em Reabilitagdo — CER 11l da
Alagoas UNCISAL

Fonte: Do autor

08

07
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4.2.6 Procedimento de analise dos dados

Para analise dos dados do estagio VI (avaliacdo por especialistas) foi utilizada a

ne—(N/2)
(N/2)

indice de concordancia entre avaliadores, onde ne é igual ao numero de avaliadores que

formula do Content Validity Ratio (CVR =

) de Lawshe (1975) para obter o

concordam que ha equivaléncia do item, e N é igual ao nimero total de avaliadores. O
valor minimo de CVR para um painel com oito avaliadores, segundo Lawshe (1975), é
de 0.75.

No estagio VII (desdobramento cognitivo) o indice de compreensibilidade foi
obtido por meio de célculos de porcentagem simples. A compreensibilidade seria

considerada satisfatdria se apresentasse indice > 80%.

No estagio VIII (pré-teste) a analise dos dados foi realizada por meio do
software Statistic Package for Social Science 21.0, para 0s seguintes testes:
procedimentos de estatistica descritiva (frequéncia, médias e desvios-padrdo); teste de
hipotese (teste da soma dos postos de Wilcoxon); validade de critério do tipo
concorrente (coeficiente de correlacdo de Spearman) e teste de confiabilidade
(Correlacao item-total e Alfa de Cronbach).

As andlises do estagio V11 foram realizadas por um profissional de estatistica.

4.3 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) da UFSCar, centro coordenador do estudo, sob o parecer numero 2.278.628
(Anexo B), e pelos seguintes CEPs dos centros coparticipantes do estudo: CEP da
Universidade Federal de Sdo Paulo Campus Baixada Santista (UNIFESP-BS), sob o
parecer nimero 3.031.032 (Anexo C); CEP da Universidade Federal de Pelotas
(UFPEL), sob o parecer nimero 3.113.211 (Anexo D); CEP da Universidade Estadual
de Ciéncias da Saude de Alagoas (UNCISAL), sob o parecer numero 2.655.234 (Anexo
E).

A Universidade Federal de Sergipe Campus Lagarto utilizou a aprovagdo do
CEP do centro coordenador do estudo para realizar as coletas de dados referentes ao

estagio desdobramento cognitivo do pre-teste.



66

Todos os participantes, de todas as fases e etapas do estudo, assinaram o Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice B).

4.4 RESULTADOS

Apols comparacdo das duas traducgdes, a equipe coordenadora do projeto de
adaptacdo transcultural decidiu que utilizaria no processo de reconciliacdo a técnica de
mesclagem das duas tradugdes com modificacbes e/ou adi¢cdes, com a traducdo
realizada pelo tradutor afiliado a empresa de traducbes (TR2) adaptada a traducéo feita
pelo profissional de satude (TR1) (KOLLER et al., 2012), ou seja, mesclar TR1 com
TR2 com modificacdes/adi¢cdes, com TR2 adaptado a TR1. Essa decisdo foi tomada

devido & TR1 conter termos mais coerentes com o instrumento original do que a TR2.

Ao comparar as duas versdes da escala recebida ap06s processo de retrotraducéo,
a equipe coordenadora do projeto se reuniu para comparar as duas versées com a escala
original, a fim de verificar se a versdo traduzida e reconciliada refletia com preciséo o
contetdo dos itens da versdo original (BEATON et al., 2007). Ndo foram constatadas

discrepancias.

A avaliacdo das equivaléncias feitas por especialistas ocorreu em duas fases: na
primeira fase, 58 dos 78 itens avaliados receberam indices satisfatorios de concordancia
(CRV > 0.75) em todas as equivaléncias avaliadas pelo comité. Dezenove itens foram
reformulados de acordo com as sugestfes dos juizes especialistas, passando por uma
segunda avaliacdo pelo mesmo comité e recebendo desta vez indice satisfatorio de
concordéncia entre os avaliadores (CRV > 0.75).

O indice de compreensibilidade obtido no desdobramento cognitivo foi > 84%.
Ainda que o indice de compreensibilidade tenha sido alta, a equipe coordenadora do
projeto decidiu atender as sugestOes feitas pelos avaliadores, realizando pequenas
alteracdes em 12 itens da escala, tais como: trocar a palavra "ludica" por "lazer"; trocar
"consulta médica" por "ir a uma consulta médica"; trocar "coordenar os cuidados

médicos (...)" para "organizar os cuidados medicos (...)".

O quadro abaixo apresenta o resultado da adaptacdo transcultural com os itens
da versdo original em espanhol e a versao pré-final em portugués obtida apds avaliagdo

por especialistas e desdobramento cognitivo:
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Quadro 4: Questdes da versao pré-final da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares adaptada para

0 Brasil.
Original Versao pré-final
1 | Control médico (médico de cabecera). Ir a uma consulta médica.
Atender las actividades diarias de cuidado de uno . . .
. . ~ Realizar atividades de autocuidado (por exemplo,
2 | mismo (por ejemplo, bafiarse o ducharse, -
. . . tomar banho, escovar os dentes, vestir-se, comer).
cepillarse los dientes, vestirse, comer).
Par,t|0|par, en lasactividades preferldas_ de Participar de atividades de lazer preferidas, que sdo
caracter ludico que se llevan a cabo en recintos . . .
3 ; . realizadas em ambientes fechados na comunidade
cerrados de la comunidad (por ejemplo, .
. . (por exemplo, filmes, shows, aula de artes...).
peliculas, conciertos, clases de arte...).
Orientar a los demas (por ejemplo vecinos, . . .
- . . . | Orientar as pessoas (por exemplo, vizinhos, amigos)
4 | amigos) a relacionarse con los miembros de mi laci inha famili
familia. a relacionar-se com os membros de minha familia.
Sentirse apoyado por los profesionales en el . . L
. . . Sentir-se apoiado pelos profissionais no momento de
5 | momento de conocer la discapacidad de mi(s) VL .
hijo(s). conhecer a deficiéncia do(s) meu(s) filho(s).
Participar en el establecimiento de objetivos para | Participar no estabelecimento de metas para
6 | promover el aprendizaje de los miembros de mi | promover a aprendizagem dos membros da minha
familia. familia.
7 Tener los servicios educativos adecuados para | Contar com servigcos educacionais adequados para
que mi(s) hijo(s) pueda progresar. gue meu(s) filho(s) possa(m) progredir.
Comprender con claridad los puntos fuertes y las | Entender com clareza o0s pontos fortes e as
necesidades de cada miembro de la familia. necessidades de cada membro da minha familia.
9 Tener esperanza sobre el futuro de los miembros | Ter esperanca sobre o futuro dos membros da minha
de mi familia. familia.
10 Tener una comunidad de caracter religioso o | Ter uma comunidade religiosa ou espiritual que
espiritual que incluya mi(s) hijo(s). inclua meu(s) filho(s).
Hacer frente econdmicamente a las necesidades Cp r_1tr|bU|r financeiramente para as necesydad_es
11 L . . o bésicas (por exemplo, alimentacdo, moradia,
basicas (por ejemplo, comida, vivienda, ropa). .
vestuario).
12 Coordinar la atencion médica cuando intervienen | Organizar os cuidados médicos quando dois ou mais
dos 0 mas médicos. médicos estiverem envolvidos.
13 | Ir al lavabo. Ir ao banheiro.
Parflmpar’ en las  actividades preferldas_ de Participar das atividades de lazer preferidas que séo
caracter ladico que se llevan a cabo en recintos . X
14 - . . L realizadas em lugares abertos da comunidade (por
abiertos de la comunidad (por ejemplo, natacion, e .
. . exemplo, natacdo, jogar bola, brincar em parques).
jugar a pelota, jugar en los parques).
Ayudar a los miembros de mi familia a | ,. . . .
. . . ; Ajudar os membros da minha familia a se relacionar
15 | relacionarse con los demés (por ejemplo, vecinos, lo. vizinh .
amigos). com outras pessoas (por exemplo, vizinhos, amigos).
16 Conseguir ayudas para la atencion a mi(s) | Conseguir ajuda para os atendimentos que meu(s)
hijo(s). filho(s) necessita(m).
17 Ayudar a mi(s) hijo(s) a conseguir los objetivos | Ajudar meu(s) filho(s) a atingir os objetivos do dia-
durante en el dia a dia. dia.
18 Tener_ laatencion  extraescolar/vacaciones Ter atividades extraescolares e/ou férias adequadas.
apropiadas.
19 Hablar sobre sentimientos, opiniones y metas con | Conversar sobre sentimentos, opinides e metas com
todos los miembros de mi familia. todos 0s membros da familia.
20 | Gestionar el estrés. Controlar o estresse.
21 Ensefiar creencias espirituales / religiosas a mi(s) | Ensinar crencas espirituais/religiosas para meu(s)

hijo(s).

filho(s).

(Continua)
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Original

Versdo pré-final

22

Pagar las matriculas escolares y/o la atencion de
mi(s) hijo(s) (canguro).

Pagar as mensalidades escolares e/ou cuidados para
meu(s) filho(s) (creche/baba).

23

Asegurar una vision y cuidado de los ojos
adecuada.

Garantir cuidado adequado com a visdo e com 0s
olhos.

24 | Dar la medicacion. Dar a medicacéo.
25 | Ir de vacaciones con la familia. Viajar de férias com a familia.
26 | Ayudar a los miembros de mi familia a entablar | Ajudar os membros da minha familia a fazer

amistades.

amizades.

27

Cambiar de casa dentro del mismo barrio o a
otro barrio o ciudad.

Mudar de casa dentro do mesmo bairro, ou para outro
bairro ou outra cidade.

28 | Saber cuando mi(s) hijo(s) estd haciendo | Saber quando meu(s) filho(s) esta(dao) fazendo
progresos. progressos.
29 | Acceder a los servicios necesarios tales como | Ter acesso aos Servicos necessarios, tais como

logopedia, fisioterapia, orientacion y movilidad,
terapia ocupacional, audiologia y atencion de
enfermeria.

fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional,
psicologia e cuidados de enfermagem.

30 | Resolver problemas conjuntamente. Resolver nossos problemas em conjunto.

31 | Promover la autoestima de cada miembro de la | Promover a autoestima de cada membro da familia.
familia.

32 | Comprender las dificultades de los miembros de | Compreender as dificuldades dos membros da minha
mi familia en el marco de las creencias | familia no ambito das crengas espirituais/religiosas
espirituales/religiosas de la familia. da familia.

33 | Pagar terapias especiales, equipos o comida | Pagar terapias especiais, equipamentos ou alimentos
especial  (interruptores  adaptados, apoyo | especiais (adaptacfes para equipamentos/utensilios,

conductual, productos sin gluten) para el nifio
con discapacidad.

apoio comportamental, produtos sem gluten) para a
crianga/adolescente com deficiéncia.

34

Asegurar una atencion adecuada en el ambito de
la audicion.

Garantir cuidados adequados com a audi¢&o.

35

Encontrar y utilizar recursos comunes vy
especiales (por ejemplo, los equipos tecnoldgicos,
interruptores adaptados) que necesitan los
miembros de la familia.

Encontrar e utilizar recursos comuns e especiais (por
exemplo, aparelhos tecnolégicos, interruptores
adaptados) que os membros da familia necessitam.

36

Llevar a cabo actividades relajantes en casa.

Realizar atividades relaxantes em casa.

37

Ayudar a los miembros de mi familia a responder
preguntas relativas a la discapacidad.

Ajudar os membros da minha familia a responder
perguntas sobre a deficiéncia.

38 | Planificar una transicion satisfactoria de mi(s) | Planejar uma transicdo satisfatoria do meu(s) filho(s)
hijo(s) de la educacién infantil a la educacion | da educagdo infantil para o ensino fundamental ou
primaria o de esta a la educacion secundaria. deste para 0 ensino médio.

39 | Ensefiar a tomar decisiones y resolver problemas. | Ensinar a tomar decisdes e resolver problemas.

40 | Mantener una relacién de confianza con los | Manter uma relacdo de confianga com o0s
profesionales. profissionais.

41 | Establecer vinculos emocionales estrechos entre | Estabelecer fortes lagcos emocionais entre 0s
los miembros de la familia. membros da familia.

42 | Recibir apoyo de otras familias que tienen un | Receber apoio de outras familias que tém um
miembro con discapacidad. membro com deficiéncia.

43 | Ahorrar para el futuro. Economizar para o futuro.

44

Tener un cuidado dental adecuado.

Ter um cuidado adequado com a sautde bucal.

45 | Conseguir ayudas para las nuevas necesidades de | Conseguir ajuda para as novas necessidades do(s)
mi(s) hijo(s). meu(s) filho(s).
46 | Responder a situaciones y actitudes negativas | Saber resolver problemas e situagcdes que envolvem

(por ejemplo, bullying, tomar el pelo) que afectan
a los miembros de mi familia.

atitudes negativas (por exemplo, bullying, gozacdes,
racismo...) que afetam os membros da minha familia.

47 | Desarrollar objetivos a largo plazo para los | Desenvolver metas a longo prazo para os membros
miembros de la familia. da familia.
48 | Ensefiar las normas de seguridad en el hogar y en | Ensinar normas de seguranca em casa € em outros

otros sitios.

lugares.

(Continua)
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Original Versdo pré-final

49 | Supervisar los servicios para garantizar que | Supervisionar 0s servicos (saude, educacgdo, assisténcia
realmente ayudan. social...) para garantir a qualidade e a eficacia da ajuda.

50 | Ser flexible como familia a la hora de aplicar | Ser flexivel como familia na hora de aplicar mudancas,
cambios cuando sean necesarios quando necessarias.

51 | Afrontar los desafios propios de cada miembro de | Enfrentar os desafios préprios de cada membro da
la familia. familia.

52 | Conseguir un trabajo o mantenerlo. Conseguir um emprego ou manté-lo.

53 | Dormir toda la noche. Dormir a noite toda.

54 | Hacer un descanso en la atencion al hijo (por | Fazer um descanso na atencdo ao filho (por exemplo,
ejemplo a través del programa respiro). colbnia de férias ou deixar o filho passear na casa dos

avds/parentes enquanto os pais fazem outro programa).

55 | Participar en actos sociales con amigos, | Participar de atividades sociais com amigos, colegas de
compafieros del trabajo u otros. trabalho ou outros.

56 | Empezar un nuevo curso académico. Iniciar um novo curso/voltar as aulas.

57 | Ensefiar habilidades de vida independiente (por | Ensinar habilidades de vida independente (por
ejemplo, comer, y vestirse). exemplo, comer, tomar banho, se vestir).

58 | Hacer cambios en los servicios cuando sea | Fazer mudancas nos servicos (salde, educacéo,
necesario incluso si los profesionales no estan de | assisténcia social...) quando necessario, mesmo que 0s
acuerdo. profissionais envolvidos ndo estejam de acordo.

59 | Proveer apoyos para incluir a todos los miembros | Fornecer apoio para incluir todos os membros da
de mi familia en las actividades familiares. minha familia em atividades familiares.

60 | Solicitar ayudas al gobierno vy, si es el caso, hacer | Solicitar ajuda ao governo e, se necessario, enfrentar a
frente a su denegacion. resposta negativa.

61 | Llevar una vida saludable (nutricion, actividad | Levar uma vida saudéavel (alimentacdo, atividade
fisica). fisica).

62 | Tener el transporte adecuado. Ter transporte adequado.

63 | Utilizar las tecnologias de la comunicacién (como | Utilizar tecnologias de comunicagdo (tais como email,
el correo electronico, Facebook) para relacionarse | Facebook, Whatsapp) para interagir socialmente com
socialmente con los demas. outras pessoas.

64 | Planificar el futuro para cuando ya no me pueda | Planejar o futuro para quando eu ndo puder mais cuidar
hacer cargo de los miembros de mi familia. dos membros da minha familia.

65 | Ensefiar al (a los) hijo(s) a utilizar el bafio. Ensinar o(s) filho(s) a usar o banheiro.

66 | Conocer y defender el derecho de mi(s) hijo(s) a | Conhecer e defender o direito do(s) meu(s) filho(s) a
acceder a la educacion. ter acesso a educacao.

67 | Prevenir el abuso de substancias y otras | Prevenir o uso ou abuso de substancias e/ou outros
adicciones (por ejemplo, alcohol, drogas). vicios (por exemplo, alcool, drogas).

68 | Asegurarse de que la casa y la comunidad son | Assegurar-se de que a casa e a comunidade sdo
accesibles. acessiveis.

69 | Ensefar habilidades sociales y emocionales. Ensinar habilidades sociais e emocionais.

70 | Obtener la informacion necesaria para tomar | Obter a informacdo necessaria para tomar decisfes
decisiones acertadas sobre los servicios. certas sobre os servigos (salde, educacdo, assisténcia

social...).

71 | Sentirse informado y ayudado por los profesionales | Sentir-se informado e apoiado por profissionais, sobre
respecto a las mejoras y dificultades que presenta | as melhoras e dificuldades do(s) meu(s) filho(s).

mi(s) hijo(s).

72 | Ensefiar conductas adecuadas. Ensinar comportamentos adequados.

73 | Sentirse ayudado por los profesionales para | Sentir-se apoiado pelos profissionais (de saude,
gestionar las dificultades asociadas con la vida | educagdo ou assisténcia social) para gerenciar as
diaria. dificuldades associadas com a vida cotidiana.

74 | Ensefar habilidades comunicativas. Ensinar habilidades de comunicacéo.

75 | Ensefiar habilidades motoras (por ejemplo, ir en | Ensinar habilidades motoras (por exemplo, andar de
bicicleta, andar, subir escaleras). bicicleta, caminhar, subir escadas).

76 | Ensefiar a mi(s) hijo(s) aspectos relacionados con | Ensinar meu(s) filho(s) aspectos relacionados a
la sexualidad. sexualidade.

77 | Ayudar con los deberes. Ajudar com os deveres.

Fonte: do autor.
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Na etapa do pré-teste foram obtidos os seguintes resultados:
Teste de hipoteses:

O primeiro teste realizado teve por objetivo verificar a hipotese de flexibilidade
de administracdo da escala referida pelos autores (entrevista e autoaplica¢do) (CHIU, C-
Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013; BAQUES, 2017). Buscava-se saber com o teste se

esta flexibilidade aplicava-se ao contexto cultural brasileiro.

Para isso, os participantes foram divididos por conveniéncia em dois grupos.
Para a divisdo dos grupos, as pesquisadoras informaram os participantes sobre as op¢oes
de participacdo (entrevista e autoaplicacdo) e estes escolhiam a opcdo de preferéncia.
Dessa forma, 22 participantes responderam aos questionarios por entrevista e 16 por
autoaplicacdo.

Para testar se havia diferenca entre os dois modos de administracéo da escala, foi
realizado o teste da soma dos postos de Wilcoxon (tabela 1), "um teste ndo paramétrico
que procura por diferencas entre duas amostras independentes” (FIELD, 2009, p. 657).

Tabela 1: Medidas de resumo do escore total da escala ENF e p-valor do teste de Wilcoxon.

Teste com todos os individuos

Grupo Frequéncia Minimo Mediana Média Maximo Desvio padrdo P-valor
Autoaplicacao 16 156 288,5 268,6 322 51,5
Entrevista 22 87 236,5 227,87 369 71 0,0546
Teste excluindo os individuos que deixaram questdes sem resposta
Grupo Frequéncia Minimo Mediana Média Maximo Desvio padrdo P-valor
Autoaplicacao 10 156 262,5 257 322 58,1 031
Entrevista 21 128 237 234,6 369 65,2 ‘

Fonte: Do autor

A comparacao foi realizada utilizando o escore total de cada questionario (QdVF
Brasil e ENF versao pré-final), que foi obtido pela soma das respostas. Salienta-se que
alguns individuos ndo responderam todas as questdes, influenciando (negativamente) o
seu escore total. Diante desse aspecto, foram realizadas duas analises: uma com todos 0s
individuos que participaram desse estagio do estudo e outra excluindo da amostra

aqueles que ndo responderam a todas as questdes.

Os 16 sujeitos que responderam a escala por autoaplicacdo apresentaram escore

médio de 268 pontos, desvio padrdo de 51,49 pontos e P-valor de 0,0546. Ja com os 22
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sujeitos que compuseram a amostra por entrevista, a média obtida foi de 227 pontos,

com desvio padréo de 70,97 pontos e 0 mesmo P-valor (0,0546).

Com a hipotese sobre a flexibilidade de aplicacdo do instrumento confirmada,
juntaram-se as respostas dos dois grupos em uma Unica amostra para realizar o teste de

qualidade psicométrica da escala.
Teste de validade de critério:

A média geral obtida sobre necessidades de apoio da familia (por meio da ENF
versdo pré-final) foi correlacionada com a média geral obtida de qualidade de vida
familiar (por meio do QdVF Brasil). O coeficiente de correlacdo de Spearman foi
utilizado para o célculo dessa validade, utilizando os seguintes parametros: 0 a 0,3 fraca
correlagéo; 0,3 a 0,7 correlacdo moderada; 0,7 forte correlacdo (BUSSAB, 2010), como

mostra a tabela 2 a seguir:

Tabela 2:Correlacdo de Spearman entre as medias gerais obtidas de Qualidade de Vida Familiar e
Necessidades de Apoio da Familia

Média Geral . Média Geral . x
Qualidade de Vida Desvio Desvio Correlacéo

padrédo Necessidades de Apoio padréo de Spearman
Familiar (QAQFV) da Familia (ENF)

P-valor

93 13,8 298,7 65,9 -0,18 0,28

Fonte: Do autor

Nota-se por meio da tabela 2 que houve correlacdo negativa ao nivel de 5% entre

o0s escores medios gerais da ENF e do QdVF Brasil.
Teste de Confiabilidade

O coeficiente alfa de Crombach foi de 0,98 tanto o valor total quanto o valor de
cada item da escala separadamente, porém no teste de correlacdo item total seis itens da
escala (itens 2, 13, 25, 54, 56 e 64) apresentaram pontuacdo abaixo dos valores minimos
apontado pela literatura (> 0,3) (BISQUERRA; SARRIERA; MARTINEZ; 2004),

assinalando a necessidade de alteragéo ou remocéo dos itens.

A equipe coordenadora reuniu-se com uma das autoras da escala e juntas
decidiram pela modificacdo dos itens ao invés da remocdo dos mesmos. A autora
sugeriu ainda a fusdo de questdes que apresentavam conteudo semelhante e reescrita de

algumas questdes (quadro 5) como forma mais viavel de reducédo da escala.
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Tais medidas atenderam a demandas reportadas pelas familias aos pesquisadores
sobre o grande tempo gasto na administragdo da escala e sobre itens com
questionamentos parecidos. Atendeu também a demandas dos proprios pesquisadores
auxiliares que apontaram dificuldades dos participantes da pesquisa em entender

algumas questdes do instrumento.

Quadro 5:Questdes da versdo brasileira da ENF que passaram por processo de fusdo apos

sugestdo de uma das autoras da escala original.

Fusdo de Questdes

Questdes

Nova redacao

2. Realizar atividades de autocuidado (por
exemplo, tomar banho, escovar os dentes,
vestir-se, comer).

13. Ir ao banheiro.

24. Dar a medicacao.

Realizar atividades do dia a dia (por exemplo: tomar
banho, escovar os dentes, ir ao banheiro, vestir-se,
comer, dar medicacéo etc.).

57. Ensinar habilidade de vida independente
(por exemplo, comer, tomar banho, se vestir).
65. Ensinar o(s) filho(s) a usar o banheiro.

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.).

10. Ter uma comunidade religiosa ou
espiritual que inclua meu(s) filho(s).

21. Ensinar crengas espirituais /religiosas para
meu(s) filho(s).

Ensinar crencas religiosas/espirituais e/ou participar
de uma comunidade que inclua meu(s) filho(s) com
deficiéncia.

3. Participar de atividades de lazer preferidas,
que sdo realizadas em ambientes fechados na
comunidade (por exemplo, filmes, shows, aula
de artes...).

14. Participar das atividades de lazer
preferidas que sejam realizadas em lugares
abertos da comunidade (por exemplo, natacéo,
jogar bola, brincar em parques).

Participar de atividades de lazer (por exemplo:
cinema, shows, natacéo, futebol, ida a parques etc.).

23. Garantir cuidado adequado com a visao e
com os olhos.
29. Ter acesso aos Servigos necessarios, tais

como fonoaudiologia, fisioterapia, terapia
ocupacional, psicologia e cuidados de
enfermagem.

34. Garantir cuidados adequados com a
audicdo.

44, Ter um cuidado adequado com a saude
bucal.

Ter acesso aos servicos especializados em saude (por
exemplo:  fonoaudiologia, fisioterapia, terapia
ocupacional, psicologia, dentista e cuidados de
enfermagem) e especialidades médicas (visdo,
audicdo, neurologista, pediatra etc.).

Continua
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Questdes

Nova Redacdo

33. Pagar terapias especiais, equipamentos ou
alimentos  especiais  (adaptagdes  para
equipamentos/utensilios, apoio
comportamental, produtos sem gluten) para a
crianca/adolescente com deficiéncia.

35. Encontrar e utilizar recursos comuns e
especiais (por exemplo, aparelhos
tecnoldgicos, interruptores adaptados) que 0s
membros da familia necessitam.

Ter acesso aos recursos especiais que 0os membros da
familia necessitam (por exemplo: adaptacbes para
equipamentos e utensilios, produtos sem gldten ou
lactose, aparelhos tecnoldgicos, Orteses, cadeira de
rodas etc.).

20. Controlar o estresse.

36. Realizar atividades relaxantes em casa.

53. Dormir a noite toda.

61. Levar uma vida saudavel (alimentacao,
atividade fisica).

Levar uma vida saudavel (por exemplo: alimentagao,
atividade fisica, controlar o estresse, realizar
atividades relaxantes em casa, dormir a noite toda
etc.).

5. Sentir-se apoiado pelos profissionais no
momento de conhecer a deficiéncia do(s)
meu(s) filho(s).

28. Saber quando meu(s) filho(s) esta(ao)
fazendo progressos.

71. Sentir-se informado e apoiado por
profissionais, sobre as melhoras e dificuldades
do(s) meu(s) filho(s).

73. Sentir-se apoiado pelos profissionais (de
salde, educacdo ou assisténcia social) para
gerenciar as dificuldades associadas com a
vida cotidiana.

Sentir-se informado e apoiado pelos profissionais que
atendem meu(s) filho(s) no momento de conhecer
a(s) sua(s) deficiéncia(s), as melhoras e as
dificuldades dele(s), e nos momentos que
precisarmos de ajuda para gerenciar os problemas do
dia a dia.

1. Ir a uma consulta medica.
62. Ter transporte adequado.

66. Conhecer e defender o direito do(s) meu(s)
filho(s) a ter acesso a educagdo.

70. Obter a informacéo necesséria para tomar
decisbes certas sobre os servicos (sadde,
educacdo, assisténcia social).

Ter transporte adequado para ir aos lugares que
minha familia precisa (consultas médicas, terapias,
escola, lazer etc.).

Obter as informacdes necessarias para conhecer e
defender o direito da minha familia a ter acesso aos
servigos que precisa (servicos de educagdo, salde,
assisténcia social etc.).

4. Orientar as pessoas (por exemplo, vizinhos,
amigos) a relacionar-se com os membros de
minha familia.

15. Ajudar os membros da minha familia a se
relacionar com outras pessoas (por exemplo,
vizinhos, amigos).

26. Ajudar os membros da minha familia a
fazer amizades.

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.

Continua
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Questdes

Nova Redacdo

8. Entender com clareza os pontos fortes e as
necessidades de cada membro da minha
familia.

19. Conversar sobre sentimentos, opinides e
metas com todos os membros da familia.

31. Promover a autoestima de cada membro
da familia.

41. Estabelecer fortes lagos emocionais entre
0s membros da familia.

51. Enfrentar os desafios proprios de cada
membro da familia

Estabelecer fortes lacos emocionais entre 0s
membros da familia (por exemplo: entender com
clareza os pontos fortes e as necessidades de cada
membro; conversar sobre sentimentos, opinides e
metas; promover a autoestima e enfrentar os desafios
préprios de cada membro etc.).

30. Resolver nossos problemas em conjunto.

Saber resolver nossos problemas em conjunto e

39. Ensinar a tomar decisdes e resolver
problemas

ensinar 0s membros da minha familia a tomar
decisBes (por exemplo: lidar com situagdes negativas

46. Saber resolver problemas e situacdes que
envolvem atitudes negativas (por exemplo,
bullying, gozac@es, racismo...) que afetam os
membros da minha familia.

como bullying, gozagdes, preconceitos; saber
responder perguntas sobre a deficiéncia; ser flexivel
para aplicar e aceitar mudancas etc.).

50. Ser flexivel como familia na hora de
aplicar mudancas, quando necessérias.

37. Ajudar os membros da minha familia a
responder perguntas sobre a deficiéncia.

7. Contar com servicos educacionais
adequados para que meu(s) filho(s) possa(m)
progredir.

Contar com servicos educacionais adequados para
que meu(s) filho(s) possa(m) progredir e ter uma
transicdo satisfatoria da educacdo infantil para o

38. Planejar uma transi¢do satisfatdria do(s)
meu(s) filho(s) da educagédo infantil para o
ensino fundamental ou deste para o ensino
médio.

ensino fundamental ou deste para o ensino médio.

Questdes que re

ceberam nova redagéo

18. Ter atividades extraescolares e/ou férias
adequadas.

Ter atividades extraescolares e/ou férias escolares
adequadas.

49. Supervisionar 0s servicos (saude,
educacdo, assisténcia social...) para garantir a
qualidade e a eficacia da ajuda.

Acompanhar 0s servigos que atendem a minha
familia para garantir a qualidade e a eficacia da ajuda
(por exemplo, servicos de saude, educacéo,
assisténcia social etc.).

25. Viajar de férias com a familia.

Ter possibilidade de viajar de férias com a familia
(por exemplo: recursos financeiros, apoio de
terceiros, lugares acessiveis etc.).

54. Fazer um descanso na atencdo ao filho
(por exemplo, colénia de férias ou deixar o
filho passear na casa dos avds/parentes
enguanto os pais fazem outro programa).

Deixar meu(s) filho(s) aos cuidados de outras
pessoas, para que eu (cuidador principal) tenha um
descanso (por exemplo, avos, tios, cuidadores
contratados etc.).

56. Iniciar um novo curso/voltar as aulas.

Ter apoio para que os membros da minha familia
possam voltar as aulas (incluindo o membro com
deficiéncia).

Continua
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Questdes que receberam nova redacéo

64. Planejar o futuro para quando eu ndo
puder mais cuidar dos membros da minha
familia.

Planejar o futuro para quando eu ndo tiver mais
condicOes de cuidar dos membros da minha familia
(por exemplo, em caso de morte, avango da idade —
idoso —, problemas crénicos de salde etc.).

40. Manter uma relacdo de confianga com o0s
profissionais.

Manter uma relagdo de confianga com 0s
profissionais (salde, educacdo, assisténcia social) que
atendem a minha familia e meu(s) filho(s) com
deficiéncia.

77. Ajudar com os deveres.

Ajudar com os deveres do dia a dia (por exemplo,
atividades domésticas, licdes da escola etc.).

Fonte: do autor

Dessa forma, a versao final da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares,

nomeada em portugués do Brasil de Avaliacdo das Necessidades da Familia — ANF,

adaptada para uso com familias de criancas e adolescentes com deficiéncia foi

finalizada com 49 questdes.



ESTUDO 2

VALIDACAO DA ESCALA
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5. ESTUDO 2: Validagéo da escala Avaliacdo das Necessidades da Familia - ANF
para o Brasil.

5.1 OBJETIVO

Realizar a validagdo da escala Avaliacdo das Necessidades da Familia — ANF —
versdo adaptada da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares — ENF — para uso

com familias brasileiras de criancas e adolescentes com deficiéncia de 0 a 18 anos.

5.2 MATERIAIS E METODOS
5.2.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo multicéntrico, transversal, exploratorio, descritivo e

correlacional, com abordagem quantitativa.

5.2.2 Instrumentos

Os instrumentos utilizados nesse estudo foram a Avaliacdo das Necessidades da
Familia — ANF — versdo brasileira da escala Evaluacion de las Necesidades Familiares
— ENF (BITENCOURT, 2018; AYA-GOMEZ et al., 2017; BAQUES, 2017; CHIU, C-
Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013), adaptada para uso no Brasil com familias de
criangas/adolescentes com deficiéncia com idades entre 0 e 18 anos (estudo 1 desta
tese); a Escala de Qualidade de Vida Familiar (QdVF Brasil) (BITENCOURT;
GRACIA; BELTRAN, 2015), utilizada para verificar a validade de critério da ANF, e
0 Questionario de Identificacdo da Familia, elaborado pelas pesquisadoras a fim de
obter dados socioecondmicos dos participantes. Os trés instrumentos fizeram parte do
que as autoras chamaram de “Protocolo de Avaliacdo das Necessidades da Familia”

(Apéndice A).

Escala de Qualidade de Vida Familiar (QdVF Brasil) (Apéndice A)

A Escala de Qualidade de Vida Familiar (QdVF-Brasil) é a versdo adaptada para
a populacéo brasileira da escala Beach Center Family Quality of Life (HOFFMAN et
al., 2006) realizada por Bitencourt, Gracia e Beltran (2015) a partir de um estudo com
272 familias de pessoas com deficiéncia intelectual e do desenvolvimento, maiores de

18 anos.
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A escala possui 25 questdes agrupadas, que avaliam a satisfacdo familiar nos
ultimos 12 meses em uma serie de atividades familiares como passar tempo juntos em
familia, ensino entre os membros, apoio mutuo para alivio do estresse, resolugdo de
problemas em conjunto, dentre outras. As respostas podem ser classificadas em uma
escala tipo Likert de pontos com as seguintes opcdes: 1 = muito insatisfeito; 2 =
insatisfeito; 3 = indiferente; 4 = satisfeito; e 5 = muito satisfeito. A escala apresentou
indice satisfatorio de confiabilidade, com Alfa de Cronbach de 0,94 e um coeficiente
corrigido de Spearman-Brown de 0,96 para a prova das metades, formadas por itens
pares e impares (BITENCOURT, 2018).

A QdVF-Brasil foi utilizada nessa parte do estudo com o objetivo de determinar
a validade de critério do tipo concorrente na versao adaptada da ENF para o Brasil, pois
de acordo com a literatura, o nivel de qualidade de vida é inversamente proporcional ao
nivel de necessidades de apoios que familias com filhos com deficiéncia apresentam, ou
seja, quanto maior o nivel de qualidade de vida das familias, menores serdo os niveis de
necessidades de apoio (CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).

Questionério de Identificacdo da Familia — QIF (Apéndice A)

Trata-se de um questionario, elaborado pelas autoras desta tese, com o objetivo
de obter informacGes socioecondmicas e demogréaficas das familias. O questionario foi
elaborado tendo por base dois questionarios oficiais brasileiros, utilizados no censo
demogréafico de 2010 pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), sendo

eles: o Questionario Basico e o Questionario da Amostra.

O QIF é dividido em quatro partes, que buscam identificar: 1) informacGes
gerais sobre o respondente da pesquisa (relacdo de parentesco com a
crianca/adolescente com deficiéncia, idade, se é cuidador principal, se dispde de ajuda
no cuidado com a crianca/adolescente, e se cuida de outras pessoas além da
crianga/adolescente com deficiéncia); 2) informacbes gerais sobre a familia
(composicdo familiar, renda, escolaridade, entre outras); 3) informagdes sobre a
deficiéncia da crianca/adolescente (tipo de deficiéncia, grau de severidade,
comorbidades e acesso a servicos); e 4) informacdes sobre o domicilio (tipo de moradia,
presenca de servicos publicos essenciais como coleta de lixo, fornecimento de energia

elétrica, agua encanada, rede de esgoto, entre outras).



79

5.2.3 Participantes

Participaram dessa etapa do estudo 151 familias de criancas e adolescentes com
deficiéncias com idades entre 0 e 17 anos, 11 meses e 29 dias. Destas, 130 participaram
do estudo principal de validacdo da escala e 21 participaram da etapa do teste-reteste.

5.2.4 Critérios de inclusdo e exclusao

Poderiam participar do estudo familiares (pais, irmdos, cuidadores principais) de
criancas e adolescentes diagnosticadas com qualquer tipo de deficiéncia e com idades
entre 0 e 17 anos, 11 meses e 29 dias. Ndo foram selecionadas familias de criancas e
adolescentes sem diagnostico de deficiéncia, e familias de adolescentes que mesmo com
diagndstico de deficiéncia apresentasse idade superior a 17 anos, 11 meses e 29 dias.

5.2.5 Locais e procedimento de coletas de dados.

Os dados foram coletados em quatro cidades de trés estados brasileiros, por
estudantes de graduacdo e pos-graduacdo do curso de Terapia Ocupacional de quatro
universidades (Universidade Federal de Sdo Carlos — UFSCar; Universidade Federal de
Sdo Paulo Campus Baixada Santista — UNIFESP-BS; Universidade Federal de Pelotas —
UFPel; e Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas — UNCISAL) e
instituicOes de atendimento a criangas e adolescentes com deficiéncias que se tornaram
parceiras do estudo (Associacdo de Amigos do Autista de S&o Paulo, Associagdo de
Assisténcia a Crianga Deficiente, e Projeto Autismo Vila Mariana).

Os pesquisadores de cada cidade foram previamente treinados pela pesquisadora
do centro coordenador do estudo (UFSCar), e cada centro coparticipante do estudo
adotou um método préprio de convite as familias e de acordo com o seu contexto de

coleta e disponibilidade das instituicdes (quadro 6).
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Quadro 6: cidade, universidades participantes do estudo, descricdo do local e nimero de familias
participantes da validacdo da escala.

Cidade / Abordagem/convite a familia N° de familias
Universidade Local coleta principal convidadas/ n° de
envolvida participantes final
S80 Paulo - | Associacdo de Amigos do | Carta convite na agenda da
SP/ UFSCar Autista de S8o Paulo - | crianga ou adolescente
AMA SP (unidade Philippe
Pinel, unidade Cambucci e
unidade Luis Gama) e 172/88
Associacdo de Assisténcia
a Crianca Deficiente —
AACD.
Santos- SP/ | Unidade  Municipal de | Escolas: Familias previamente
UNIFESP BS | Educacdo Doutor Porchat | selecionadas pela direcdo das
de Assis, e Unidade | escolas que enviou carta
Municipal de Educagdo | convite na agenda/
Eunice Caldas. Centro  de  Reabilitagio: 3711
abordagem pessoal feito pela
pesquisadora e  terapeutas
ocupacionais as familias que se
enquadravam nos critérios de
inclusdo da pesquisa.
Pelotas - RS/ | Servico de fisiatria e | Abordagem pessoal feito pelas
UFPel ambulatério de | pesquisadoras nas salas de
neurodesenvolvimento espera dos atendimentos. 2111
Prof. Mario Coutinho da
Faculdade de Medicina da
UFPel.
Macei6 - AL/ | Centro Especializado em | Triagem das familias por meio
UNCISAL Reabilitacdo — CER Ill da | dos Terapeutas Ocupacionais
UNCISAL. que atendiam a
crianga/adolescente, seguido de 44/20
convite presencial as familias
gue se enquadravam nos
critérios de inclusdo do estudo,
Cidade /
Universidade | Local coleta teste-reteste N° de participantes
envolvida
S80 Paulo -| Projeto  Autismo  Vila | Convite durante a realizacdo de 33/21
SP/ UFSCar Mariana — PAVM. grupos de pais e sala de espera

Fonte: Do autor

5.2.6 Procedimento de coleta de dados

Grande parte dos estudantes envolvidos na coleta de dados na fase do estudo

piloto permaneceram na equipe de coleta do estudo principal, sendo adicionados dois

novos membros na equipe da UNIFESP BS e a entrada da equipe da UFPel que nao

havia participado do estudo piloto. A docente responsavel pela execugdo do projeto na

Universidade Federal de Sergipe — Campus Lagarto solicitou a retirada de sua

participacdo no projeto de pesquisa devido a problemas internos de logistica e recursos
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humanos para dar continuidade a pesquisa, ficando esse centro coparticipante fora da

coleta de dados referente a presente etapa do estudo.

Aos  pesquisadores  foi  ofertado  novamente  treinamento  para
conhecimento/atualizacdo das escalas e bancos de dados. Os treinamentos aconteceram
online via Skype e com orientagcbes por escrito enviadas via e-mail aos docentes

responsaveis por cada centro coparticipante, entre os meses de julho e agosto de 2018.

Os respondentes da pesquisa poderiam optar por responder 0s questionarios em
forma de entrevista ou por autoadministracdo, pois analises realizadas no estudo piloto
(conforme secdo estudo 1) apontaram ndo haver evidéncias de influéncias pelo método

de aplicacdo nos escores totais das duas escalas (ANF e QdVF Brasil).

Ao0s respondentes que optaram por autoadministracdo, foram prestadas por parte
do entrevistador todas as informacGes necessarias para preenchimento dos
questionarios, além dos mesmos ficarem a disposicdo dos participantes para sanar

possiveis davidas.

Nas coletas do estudo principal realizadas na cidade de Sdo Paulo (AACD-SP e
AMA-SP), grande parte dos participantes optou por levar e responder seus questionarios
em suas residéncias. Para estes, além do fornecimento das informac@es necessarias para
0 preenchimento dos questionarios, as pesquisadoras disponibilizaram um roteiro de
preenchimento dos mesmos por escrito, além de plantdes para tirar ddvidas por meio de

aplicativo de mensagens instantaneas (WhatsApp®).

As coletas de dados do estudo principal aconteceram entre setembro e dezembro

de 2018, de acordo com o calendario préprio de cada centro coparticipante.

As coletas de dados do teste-reteste no PAVM foram realizadas nos meses de
junho e agosto de 2019 durante os atendimentos de grupos de pais da instituicdo. Os
participantes optaram por responder a escala por autoadministracdo e foram ofertadas
aos mesmos todas as informacgdes necessarias para o preenchimento dos questionarios.
Além disso, a pesquisadora responsavel ficou disponivel durante todo o tempo de
preenchimento da escala para sanar duvidas dos participantes que manifestaram

interesse.



82

5.2.7 Procedimentos de analise de dados

Para andlise dos dados foi utilizado o Software R (The R project for Statistical
Computing) versdo 3.6.1, para realizar nos seguintes célculos estatisticos:
procedimentos de estatistica descritiva (frequéncia, médias e desvios-padrdo); teste de
normalidade Kolmogorov Smirnov (K-S), para verificar o padrdo de normalidade da
amostra; Coeficiente Alfa de Cronbach, coeficiente Omega de McDonald, Variancia
Média Extraida e Confiabilidade Composta, para verificar a consisténcia interna; Teste
dos postos sinalizados de Wilcoxon, para testar a hipdtese de flexibilidade de
administracdo da escala (autoadministracéo e entrevista por um pesquisador); Teste de
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e Teste de esfericidade de Bartlett, para verificar a
viabilidade de realizacdo de analise fatorial exploratdria; Analise Fatorial Exploratoria,
para identificacdo da existéncia de fatores na escala; Coeficiente de Spearman e
Modelagem de Equacdes Estruturais, para verificar a existéncia de correlagéo entre as
varidveis de QdVF e necessidades da familia para determinar a validade de critério do
tipo concorrente da escala; Root Mean Square of Residuals (RMSR) e Root Mean
Square Error of Approximation (RMSEA), para checar a qualidade do ajuste dos dados
ao modelo teérico (LILLIEFORS, 1967; TOBIAS; CARLSON, 1969; KAISER, 1974;
MYERS; SIROIS, 2004; WILLIAMS; ONSMAN; BROWN, 2006; HAIR et al., 2006;
FIELD, 2009; NEVES, 2018).

Para os testes de confiabilidade foram utilizados os seguintes parametros:

Coeficiente Alfa de Cronbach e Omega de McDonald: valores maiores que 0 e
mais proximos de 1 indicam maior consisténcia interna, sendo < 0,6 baixa; entre 0,6 e
0,7 moderada; e entre 0,7 e 0,9 alta confiabilidade (EISINGA et al., 2013; SANTOS,
1999; FREITAS; RODRIGUES, 2005; CAMPO-ARIAS; VILLAMIL-VARGAS;
HERAZO, 2013; VENTURA-LEON; CAYCHO-RODRIGUEZ, 2017);

Variancia Média Extraida: > a 0.50 (VALENTINI; DAMASIO, 2016);

Confiabilidade Composta: ponto de corte de 0.70 (VALENTINI; DAMASIO,
2016).

Embora o teste de flexibilidade da escala tenha sido aplicado no estagio do pré-
teste e retornado com resultado positivo, o resultado para a testagem com a populacéo
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que respondeu todas as questfes apresentou um p-valor um pouco acima de 0,05 (p-
valor 0,0546). A equipe coordenadora do projeto de adaptacdo e validacdo da ANF
decidiu reaplicar o teste de postos sinalizados de Wilcoxon com uma amostra maior
para verificar se os resultados obtidos no pré-teste foram influenciados pelo tamanho da

amostra.

Para isso, a amostra total de participantes que responderam todas as questdes da
ANF (n = 118) foi dividida em dois grupos: a) os que responderam por entrevista (n =

58) e b) os que responderam por autoadministracdo (n = 60).

Para executar a analise fatorial exploratdria, a rotacdo Promax foi usada, e para a
selecdo do conjunto adequado de dimensdes utilizou-se como critério a analise

comparada de matrizes “paralelas” randomicas.

Para todo processo de validacdo da escala o estudo contou com a assessoria de

um profissional de estatistica.

5.3 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP) da UFSCar, centro coordenador do estudo, sob o parecer numero 2.278.628
(Anexo B), e pelos seguintes CEPs dos centros coparticipantes do estudo: CEP da
Universidade Federal de Sdo Paulo Campus Baixada Santista (UNIFESP-BS), sob o
parecer nimero 3.031.032 (Anexo C); CEP da Universidade Federal de Pelotas
(UFPEL), sob o parecer nimero 3.113.211 (Anexo D); CEP da Universidade Estadual
de Ciéncias da Saude de Alagoas (UNCISAL), sob o parecer numero 2.655.234 (Anexo
E), e CEP da Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente, sob o parecer nimero
2.991.025 (Anexo F).

A Associacdo de Amigos do Autista de Sdo Paulo e o Projeto Autismo Vila
Mariana utilizaram a aprovacdo do CEP do centro coordenador do estudo para a
realizacéo das coletas de dados.

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
— TCLE (Apéndice B).
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5.4 RESULTADOS

Pré-Analise dos dados

Foi aplicado nos conjuntos de dados obtidos com a escala de Avaliagcdo das
Necessidades da Familia — ANF o teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov (K-S)
(apéndice C), que determina se a distribuicdo da amostra difere estatisticamente da
curva padrdo de normalidade (LILLIEFORS, 1967). O teste apresentou resultado
significativo para todos os itens (p < 0,001), apontando dessa forma ndo normalidade na
distribuicdo dos escores da amostra de acordo com os padrdes recomendados pela
literatura (teste ndo significativo = p>0,05/teste significativo = p<0,05) (FIELD, 2009).

Para obter a validade de construto, foi realizada uma anélise fatorial exploratoria
com a escala ANF. Antes, porém, foi realizada m teste de consisténcia geral pelo
critério de Kaiser—Meyer—Olkin — KMO (KAISER, 1974), para verificar se 0 modelo de

analise fatorial utilizado era adequado ao ajuste dos dados (Apéndice D).

O coeficiente KMO obtido foi de 0.89, apontando um 6timo resultado, ja que o
valor minimo aceitavel indicado na literatura é de 0,5 — valores entre 0.5 e 0.7 séo
considerados mediocres; valores entre 0.7 e 0.8 sdo bons; valores entre 0.8 e 0.9 séo
6timos; e valores acima de 0.9 sdo excelentes — (FIELD, 2009), confirmando que a

analise fatorial era apropriada para o presente conjunto de dados.

Foi realizado também o Teste de esfericidade de Bartlett (TOBIAS; CARLSON,
1969). Os valores obtidos foram X?= 3776,362, DF = 1176 e p-valor < 0.001, indicando
gue o tamanho da amostra é apropriado em relacdo ao nimero de itens do questionario,
ja que o parametro do p-valor indicado na literatura deve ser menor que 0,05 (FIELD,
2009).

Informac6es demograficos e socioecondmicos das familias participantes:

Das 130 familias participantes do estudo principal, grande parte dos
respondentes foram maes (82.44%) ou pais (10.69%) da crianca/adolescente, seguido
pelo av6/avo (3.84%) ou alguém sem vinculo familiar (1.53%). A idade média das maes
foi de 36.9 anos (8.3 anos), 37 anos (£7.97 anos) para pais, e 58.4 anos (+5.55 anos)

para avos/avos.
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Informacdes obtidas por meio do Questionario de Identificacdo da Familia — QIF
apontaram que houve maior participacdo de familias de criancas/adolescentes com
transtorno do espectro autista — TEA (39,23%), seguido de familias com filhos com
paralisia cerebral/deficiéncias motoras (34,61%). Familias com filhos com Sindrome de
Down, hidrocefalia, miopatias (distrofias musculares) e deficiéncia visual representaram
9,24% da amostra (2,31% cada familia).

Quanto a gravidade da deficiéncia da crianca, 53,08% dos respondentes
consideram a deficiéncia da crianga/adolescente moderada, 32,31% consideram leve, e
somente 13,08% consideram a deficiéncia da crianca grave. Aqueles que né&o
informaram a gravidade da deficiéncia de suas criangas/adolescentes somaram apenas
1,54%.

O levantamento sobre as caracteristicas das familias apontou que a maior parte
das familias € composta por trés (27,88%), quatro (31,25%) ou cinco (23,8%) membros;
e que 30.29% das familias tem renda de até um salario minimo; 23,8% até dois salarios
minimos e 26.44% possuem renda de dois a quatro salarios minimos. Apenas 19.47%

dos respondentes possuem renda familiar acima de quatro salarios.

Para 74.05% dos respondentes, a crianca/adolescente é o Unico membro da
familia que depende de sua ajuda para os cuidados do dia a dia; 15,27% necessitam
ajudar, além da crianga/adolescente com deficiéncia, outro membro da familia (que tem
deficiéncia ou dependéncia para realizar as atividades do dia a dia); 5.34% ajudam dois,

e 3,05% ajudam mais de dois membros.

Além disso, 43,51% dos respondentes informaram ndo contar com ajuda de
outras pessoas nas atividades do dia a dia (por exemplo, preparar refeicdes, cuidar da
casa...); 34,35% contam com ajuda dos seus companheiros, e 13,74% contam com ajuda
da familia extensa (por exemplo, avos e tios da crianga/adolescente com deficiéncia)
para realizar essas atividades.

Teste de hipotese

A fim de obter uma avaliagio mais fidedigna sobre a complexidade de
entendimento dos questionamentos de cada item da escala, bem como a melhor forma

de administracdo da mesma, a equipe coordenadora do projeto optou por analisar
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novamente a hipdtese de flexibilidade de administracdo (autorresposta ou entrevista) por

item da escala. A tabela 3 traz os resultados encontrados:

Tabela 3: Teste de hipétese sobre flexibilidade de administracdo da ANF por item da escala.

Item ANF  Teste de soma de classificacdo de Wilcoxon

p-valor

Q1
Q2
Q3
Q4
Q5
Q6
Q7
Q8
Q9

Q10

Q11

Q12

Q13

Q14

Q15

Q16

Q17

Q18

Q19

Q20

Q21

Q22

Q23

Q24

W =1760

W =1964.5

W =2363.5

W = 2357

W =2138

W =2103

W = 2344

W =2603.5

wW=2201

W =2167.5

W = 2542

W =1970

W =2029.5

W = 2243

W =2079

W =2330.5

W =2245.5

W =2023.5

W =2276.5

W = 2024

W = 1997

W = 1987

W =2135

W = 2508

0.09798

0.494

0.2231

0.234

0.8858

0.9014

0.2602

0.01805
0.6576
0.7778

0.03662

0.6127

0.8203

0.415

0.8916

0.2785

0.4055

0.8053

0.3292

0.8075

0.7113

0.6756

0.8993

0.05535

Continua.
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Item ANF  Teste de soma de classificacdo de Wilcoxon  p-valor

Q25 W = 2508 0.05535
Q26 W = 2342 0.2609
Q27 W = 2130.5 0.9158
Q28 W = 2090 0.9334
Q29 W = 2220 0.5925
Q30 W = 1848 0.2072
Q31 W = 1695 0.04843
Q32 W = 2258 0.474
Q33 W = 2010.5 0.6423
Q34 W = 1904 0.332
Q35 W =1979.5 0.5418
Q36 W = 2118 0.9638
Q37 W = 22195 0.5834
Q38 W = 20205 0.6781
Q39 W = 2122 0.9484
Q40 W = 2090 0.931
Q41 W = 1929 0.4401
Q42 W =1927.5 0.4715
Q43 W =1927.5 0.4715
Q44 W = 24185 0.1365
Q45 W = 2185.5 0.7117
Q46 W = 2402 0.1088
Q47 W =13345 0.0003484
Q48 W =13345 0.0003484
Q49 W = 2062 0.9441

Fonte: Do autor

Por meio da tabela 3 foi observado que ndo existe diferenca estatisticamente
significativa entre os métodos de aplicacdo da escala (entrevista ou autoadministracao)

em 89,8% dos itens que compdem a mesma, e que 10,2%, ou seja, cinco itens,
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apresentaram diferenca estatisticamente significativa entre os dois modos de
administracdo, sdo eles: o item 8 — Contribuir financeiramente para as necessidades
bésicas (por exemplo: alimentacdo, moradia, vestuario etc.); 11 — Conseguir ajuda para
os atendimentos que meu(s) filho(s) necessita(m); 31 — Deixar o(s) filho(s) aos cuidados
de outras pessoas (por exemplo: avos, tios, cuidadores contratados etc.), para que o(s)
cuidador(es) principal(is) tenha(m) um descanso; 47 — Ensinar habilidades motoras (por
exemplo: andar de bicicleta, caminhar, subir escadas); e 48 — Ensinar a meu(s) filho(s)
aspectos relacionados a sexualidade; apresentaram p-valor inferior a 0.05, apontando
diferenca estatisticamente significante entre os dois métodos de administracdo da escala

nesses itens.
Validade de contetido

A validade do contetido aconteceu a partir do processo de adaptacdo da escala
nas fases de traducdo, retrotraducdo e avaliacdo por especialistas (comité de juizes
especialistas e desdobramento cognitivo), garantindo equivaléncia semantica,
conceitual, idiomatica e cultural entre a versao original da escala em espanhol e a versao

adaptada para o portugués do Brasil.

As adequacdes sugeridas pelo comité, tanto na avaliacdo por especialistas quanto
na avaliagdo pela populagéo geral (desdobramento cognitivo), viabilizaram uma redagao
simples e acessivel para distintos contextos socioculturais e niveis de escolaridade,
sendo esta refinada apds estudo piloto (conforme detalhado no estudo 1), atendendo as
recomendacdes feitas por Beaton e colaboradores sobre o nivel geral de leitura e
entendimento de um questionario (BEATON et al, 2007).

Validade de constructo

Uma maneira de determinar o nimero de fatores ou componentes em uma matriz
de dados ou uma matriz de correlacdo é examinar o grafico de "scree" dos autovalores
sucessivos (Parallel Analysis Scree Plots): quebras bruscas no grafico sugerem o

namero apropriado de componentes ou fatores a serem extraidos (grafico 1).



89

Gréfico 1: nimero adequado de fatores de acordo com o grafico de Scree.

Parallel Analysis Scree Plots
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Fonte: Do autor

De acordo com os resultados obtidos por meio do grafico de scree, o nimero
ideal de fatores era cinco. Foi realizada também a analise do RMSR (Root Mean Square
of Residuals), que foi de 0.06, um valor aceitdvel uma vez que é recomendavel um valor

proximo de 0.

Em seguida, checou-se o indice RMSEA (Root Mean Square Error of
Approximation), que apresentou resultado de 0.073, demonstrando um modelo razoavel,
e finalmente, comparamos o indice Tucker-Lewis (TLI), que revelou um valor de 0.84 —
0 que ndo é considerado aceitavel, dado que é inferior a 0.9. Assim, continuou-se a

aumentar as dimens@es até chegar a um resultado que satisfizesse o critério do TLI. Ao
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final dos testes observou-se que a quantidade de fatores mais adequada seria de 12
dimensbes (RMSR = 0.03, RMSEA = 0.6, TLI = 0.94) (Apéndice E).

Apesar disso, as cinco primeiras dimensdes, apontadas pelo gréafico de scree
como o0 numero adequado de fatores a serem extraidos, explicavam 56% da variancia
total dos dados, enquanto que nas dimensdes além da quinta representavam uma
proporcdo de variancia abaixo de 0.08, ou seja, cada uma delas explicavam

individualmente menos de 8% da variabilidade dos dados.

Ainda que as cinco primeiras dimensdes apresentassem um valor de variancia
total maior que 50%, este ndo satisfazia o critério da variancia acumulada que estipula
um percentual > 60% para determinar a quantidade de fatores que devem ser extraidos
(HAIR et al., 2006), indicando que a opc¢édo por este modelo resultaria em um impasse
entre parcimonia e explicacdo, ou seja, quanto mais fatores fossem extraidos maior seria
o percentil de variancia total pelos fatores, porém menor seria o grau de parcimoénia. Por
outro lado, quanto menos fatores fossem extraidos, maior seria 0 grau de parcimonia,
mas com menor quantidade de variancia total carregada pelos fatores (FIGUEIREDO
FILHO; SILVA JUNIOR, 2010).

Dessa forma, optou-se por testar outro modelo que melhor se ajustasse a teoria
base da escala e ao contexto brasileiro utilizando a combinacdo de anélise fatorial
confirmatdria e andlise de regressdo por meio do Modelo de EquacBes Estruturais —
MEE (NEVES, 2018).

O quadro 7 apresenta as variaveis latentes hipotetizadas a partir do agrupamento

dos itens com conteddos semelhantes:
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Quadro 7: Hipdteses de variaveis latentes da ANF.

Variavel Item Descricéo
4 Participar no estabelecimento de metas para promover a
aprendizagem dos membros da minha familia.
7 Ensinar crencas religiosas/espirituais e/ou participar de uma
comunidade que inclua meu(s) filho(s) com deficiéncia.
28 | Ensinar normas de seguranga em casa e em outros lugares.
33 | Terapoio para que os membros da minha familia possam
voltar as aulas (incluindo o membro com deficiéncia).
Educacdo — EDU - itens que Ensinar a realizar de forma independente as atividades do dia
indicam necessidade de apoio | 34 | adia (por exemplo: tomar banho, escovar os dentes, ir ao
para atividade que envolvem banheiro, vestir-se, comer etc.).
ensino e/ou aprendizagem. - — — ——
P g 43 | Ensinar habilidades sociais e emocionais.
45 | Ensinar comportamentos adequados.
46 | Ensinar habilidades de comunicacéo.
47 | Ensinar habilidades motoras (por exemplo: andar de
bicicleta, caminhar, subir escadas).
48 | Ensinar a meu(s) filho(s) aspectos relacionados a
sexualidade.
Realizar atividades do dia a dia (por exemplo: tomar banho,
1 escovar o0s dentes, ir ao banheiro, vestir-se, comer, dar
medicacéo etc.).
12 | Ajudar meu(s) filho(s) a atingir os objetivos do dia a dia.
Saber resolver nossos problemas em conjunto e ensinar 0s
membros da minha familia a tomar decis6es (por exemplo:
19 | lidar com situacBes negativas como bullying, gozagdes,
Vida em familia — VF — itens preconceitos, saber responder perguntas sobre a deficiéncia,
que indicam necessidade de ser flexivel para aplicar e aceitar mudangas etc.).
apoio para a conducdo positiva o0 | Compreender as dificuldades dos membros da minha familia
da dindmica, convivio e dos Amhi AT o
. ) no &mbito das crengas espirituais/religiosas da familia.
relacionamentos internos  da
familia. Estabelecer fortes lagos emocionais entre os membros da
familia (por exemplo: entender com clareza os pontos fortes
23 | e as necessidades de cada membro; conversar sobre
sentimentos, opinides e metas; promover a autoestima e
enfrentar os desafios préprios de cada membro etc.).
o7 | Desenvolver metas a longo prazo para os membros da
familia.
3 | Fornecer apoio para incluir todos os membros da minha

familia em atividades familiares.

Continua
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Variavel Item Descricao
Planejar o futuro para quando eu ndo tiver mais condicdes de
40 cuidar dos membros da minha familia (por exemplo: em caso
Vida em familia — VE ge mggte, atlvango da idade — velhice —, problemas cronicos
(continuacao) @ salde efc.).
49 Ajudar com os deveres do dia a dia (por exemplo, atividades
domeésticas, licdes de escola etc.).
Ajudar os membros da minha familia a se relacionar e fazer
10 amizades com outras pessoas. E orientar outras pessoas
(vizinhos e amigos) a se relacionarem com os membros da
minha familia.
Vida em comunidade - VC - - -
itens que indicam a necessidade 18 Mudar de casa dentro do mesmo bairro, ou para outro bairro
de apoio para a plena ou outra cidade.
participacdo da familia em - — ~
atividades e relacionamentos, 24 (F;ef(;e?enr ?p0|o de outras familias que tém um membro com
fazer parte de grupos eficiencia.
comunitarios, organizagoes, Participar de atividades sociais com amigos, colegas de
clubes desportivos em seus 32
- . trabalho ou outros.
ambientes de vida (escola,
trabalho, vizinhanga etc.). Utilizar tecnologias de comunicacdo (tais como e-mail,
39 | Facebook, WhatsApp) para interagir socialmente com outras
pessoas
42 | Assegurar-se de que a casa e a comunidade sdo acessiveis.
2 Participar de atividades de lazer (por exemplo: cinema,
shows, natacdo, futebol, ida a parques etc.).
Tempo livre — TL — itens que | 13 | Ter atividades extraescolares efou férias escolares
indicam a necessidade de apoio adequadas.
para ter acesso e participacdo de
atividades externas de lazer efou | 17 | Ter possibilidade de viajar de férias com a familia (por
descanso. exemplo: recursos financeiros, apoio de terceiros, lugares
acessiveis etc.).
31 | Deixar o(s) filho(s) aos cuidados de outras pessoas (por
exemplo: avos, tios, cuidadores contratados etc.), para que
o(s) cuidador(es) principal(is) tenha(m) um descanso.
8 Contribuir financeiramente para as necessidades béasicas (por
exemplo: alimentagdo, moradia, vestudrio etc.).
Economia — ECON — Ter apoio b lidad i / dad
para obtencio de meios de 15 agar as mensali ?"Iis €sco are; e/k())ume ados para meu(s)
acesso a trabalho, emprego, ilho(s) (creche/baba).
renda, conforto, transporte, o5 Economizar bara o futuro
seguros diversos etc. P '
30 Conseguir um emprego ou manté-lo.

Continua
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Variavel

Item

Descricdo

Aquisicéo e gestdo de produtos
e servigos — AGPS — itens que
indicam a necessidade de apoio
para obter ou gerenciar produtos
e servicos relacionados as
demandas bésicas elou
especificas dos membros da
familia; e apoio que a pessoa
com deficiéncia precisa para ter
progresso e éxito em suas
atividades e relacbes em casa, ha
comunidade, na escola, ou para
ingressar/permanecer em um
emprego.

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

Organizar os cuidados médicos quando dois ou mais
médicos estiverem envolvidos.

11

Conseguir ajuda para os atendimentos que meu(s) filho(s)
necessita(m).

16

Ter acesso a servigos especializados em sadde (por exemplo:
fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia,
dentista e cuidados de enfermagem) e especialidades
médicas (visdo, audicdo, neurologista, pediatra etc.).

21

Ter acesso aos recursos especiais que os membros da familia
necessitam (por exemplo: adaptacfes para equipamentos e
utensilios, produtos sem gliten ou lactose, aparelhos
tecnoldgicos, Orteses, cadeira de rodas etc.).

22

Manter uma relacdo de confianga com os profissionais
(salde, educacgdo, assisténcia social) que atendem a minha
familia e meu(s) filho(s) com deficiéncia.

26

Conseguir ajuda para as novas necessidades do(s) meu(s)
filho(s).

29

Acompanhar os servigos que atendem a minha familia para
garantir a qualidade e a eficicia da ajuda (por exemplo:
servigos de salde, educacdo, assisténcia social etc.).

35

Fazer mudancas nos servicos (salde, educagdo, assisténcia
social) quando necessario, mesmo que os profissionais
envolvidos ndo estejam de acordo.

37

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

38

Ter transporte adequado para ir aos lugares que minha
familia precisa (por exemplo: consultas médicas, terapias,
escola, lazer etc.).

44

Obter as informacdes necessarias para conhecer e defender o
direito da minha familia a ter acesso aos servicos que precisa
(servigos de educacdo, salde, assisténcia social etc.).

Continua
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Variavel Item Descricdo
Saude e Bem-estar — SBE - Sentir-se informado e apoiado pelos profissionais que
itens que indicam a necessidade atendem meu(s) filho(s) no momento de conhecer a sua
de apoio para ter acesso e 3 deficiéncia, as melhoras e as dificuldades dele(s), e nos
realizar cuidados em salde de momentos que precisarmos de ajuda para gerenciar 0s
todos os membros da familia. problemas do dia a dia.
Ter apoio para gozar de tempo
para se dedicar aos seus 6 Ter esperanca sobre o futuro dos membros da minha familia.
interesses. Sentir-se bem, ficar
tranquilo, ndo sentir estresse, Levar uma vida saudavel (por exemplo: alimentacéo,
obter equilibrio pessoal na vida | 14 | atividade fisica, controlar o estresse, realizar atividades
didria, satisfacdo pessoal com os relaxantes em casa, dormir a noite toda, etc.).
servicos e com a familia, ter
autoestima e percepcdo do | 41 | Prevenir 0 uso ou abuso de substancias e/ou outros vicios

progresso, felicidade e bem-estar
geral da pessoa com deficiéncia.

(por exemplo: alcool, drogas etc.).

Fonte: Do autor

O novo modelo testado apresentou indices aceitaveis de RMSEA (0.049) e

SRMR (0.074), com p-valor altamente significativo < 0,01. Ainda assim, persistiu-se na

busca por um modelo com melhor ajuste dos dados realizando a retirada item a item da

escala, em cada uma das variaveis latentes, para verificar se resultava em alteragdo nos

indices de ajustes do modelo. Obteve-se, com a retirada dos itens 2 (varidvel tempo

livre), 35 (varidvel aquisicdo e gestdo de produtos e servicos) e 48 (variavel educacao)
(tabela 4), indices mais robustos de RMSEA (0.041) e SRMR: (0.063).
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Tabela 4: valores obtidos para coeficiente de regressdo e p-valores para novos modelos de varidveis
latentes da ANF testados (n=130).

Novo modelo com todos os itens

Novo modelo melhorado

Relagé_o variavel- p-valor Coef. de | Relagéo variavel- p-valor Coef. de
item regressdo item regressao
EDU < NF4 NA 0,547081 | EDU < NF4 NA 0,55
EDU < NF7 0,000040358504  0,461453 | EDU <« NF7 0,00003360203 0,46
EDU <« NF28 0,000000006534 0,77548 | EDU « NF28 0,00000000834 0,75
EDU < NF33 0,000015733119 0,49 EDU « NF33 0,00001494302 0,49
EDU <« NF34 0,000000274996 0,63 EDU <« NF34 0,00000010665 0,66
EDU « NF43 0,000000070577 0,68 EDU < NF43 0,00000005233 0,68
EDU « NF45 0,000000002174 0,82 EDU <« NF45 0,00000000213 0,80
EDU « NF46 0,000000062894 0,67 EDU < NF46 0,00000005424 0,68
EDU « NF47 0,000007536213 0,52 EDU < NF47 0,00000600003 0,52
EDU < NF48 0,000000247790 0,64 VF < NF1 NA 0,40
VF < NF1 NA 0,41 VF < NF12 0,00002572331 0,73
VF < NF12 0,000024329399 0,73 VF < NF19 0,00011654016 0,58
VF < NF19 0,000085214685 0,60 VF < NF20 0,00051303242 0,46
VF < NF20 0,000288381516 0,50 VF  «— NF23 0,00002725816 0,73
VF < NF23 0,000023747340 0,73 VF < NF27 0,00003482080 0,70
VF < NF27 0,000028538867 0,71 VF < NF36 0,00005369207 0,65
VF «— NF36 0,000045998967 0,66 VF  «— NF40 0,00010251344 0,59
VF < NF40 0,000092684817 0,59 VF < NF49 0,00004781858 0,66
VF < NF49 0,000044305758 0,66 VC < NFI10 NA 0,70
VC < NF10 NA 0,70 VC < NF24 0,00000000056 0,62
VC < NF24 0,000000001549 0,61 VC < NF18 0,00007801983 0,39
VC « NF18 0,000055933401 0,40 VC « NF32 0,00000000159 0,60
VC < NF32 0,000000001585 0,61 VC < NF39 0,00000000551 0,58
VC « NF39 0,000000011235 0,58 VC « NF42 0,00000033354 0,51
VC < NF42 0,000000583029 0,50 TL < NF13 NA 0,65

Continua
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Novo modelo com todos os itens

Novo modelo melhorado

Rela(;é_o variavel- p-valor Coef. de Relagéo variavel- p-valor Coef. de
item regressao item regressao
TL — NF2 NA 0,47 TL «— NF17 0,00000005075 0,62
TL < NF13 0,000013530956 0,61 TL < NF31 0,00000012823 0,60
TL «— NF17 0,000021165506 0,59 AGPS « NF5 NA 0,53
TL «— NF31 0,000027154310 0,57 AGPS < NF9 0,00000016726 0,68
AGPS <« NF5 NA 0,52 AGPS «— NF11 0,00000008931 0,71
AGPS < NF9 0,000000376873 0,67 AGPS « NF16 0,00000034976 0,65
AGPS <« NF11 0,000000274636 0,69 AGPS «— NF21 0,00769054478 0,28
AGPS < NF16 0,000000954533 0,63 AGPS «— NF22 0,00000097896 0,61
AGPS <« NF21 0,008018180252 0,28 AGPS «— NF26 0,00000004949 0,73
AGPS < NF22 0,000002241182 0,59 AGPS «— NF29 0,00000029248 0,66
AGPS < NF26 0,000000096634 0,73 AGPS « NF37 0,00000025505 0,66
AGPS <« NF29 0,000000533461 0,66 AGPS «— NF38 0,00008035532 0,45
AGPS < NF35 0,000001638286 0,60 AGPS «— NF44 0,00000007270 0,71
AGPS <« NF37 0,000000386171 0,67 ECON <« NF8 NA 0,62
AGPS < NF38 0,000145416093 0,43 ECON « NF15 0,00000906206 0,49
AGPS <« NF44 0,000000185059 0,70 ECON <« NF25 0,00000000828 0,68
ECON <« NF8 NA 0,61 ECON <« NF30 0,00000000810 0,68
ECON « NF15 0,000009903141 0,49 SBE < NF3 NA 0,66
ECON « NF25 0,000000007232 0,69 SBE <« NF6 0,00000000207 0,64
ECON <« NF30 0,000000006404 0,69 SBE «— NF14 0,00000001696 0,60
SBE <« NF3 NA 0,65 SBE <« NF41 0,00000006720 0,57
SBE < NF6 0,000000003855 0,64 NF «— EDU NA 0,92
SBE < NF14 0,000000016059 0,61 NF «— VF 0,00020855757 1,00
SBE « NF41 0,000000078745 0,57 NF < VC 0,00000010172 0,96
NF — EDU NA 0,91 NF «— TL 0,00000116428 0,90
AGP
NF — VF 0,000214689644 1,00 NF «— S 0,00001022511 0,92

Continua
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Novo modelo com todos os itens Novo modelo melhorado

Rela(;é_o variavel- p-valor Coef. de Relagéo variavel- p-valor Coef. de

item regressao item regressao

ECO

NF — VC 0,000000187401 0,96 NF — N 0,00000191875 0,90
NF < TL 0,000060263275 0,96 NF < SBE 0,00000037678 0,95
NF «— AGPS 0,000016600883 0,93
NF  «— ECON 0,000002668867 0,91
NF < SBE  0,000000635955 0,95

Fonte: Do autor

Assim confirmou-se por meio da MEE que o melhor modelo de ANF para o
contexto brasileiro possui 46 itens distribuidos em sete variaveis latentes. O novo
modelo é capaz de explicar 89.6% da variancia nas necessidades das familias, sendo que
a varidvel latente educagdo consegue modelar 84,6% da variabilidade encontrada nas
repostas para as perguntas que o compde, a dimensao vida em familia modela 73%, vida
em comunidade modela 92,8%, tempo livre modela 81,1%, aquisicdo e gestdo de
produtos e servicos modela 84,9%, economia modela 82,8% e salde e bem-estar
modela 90,6%.

Validade de Critério

A validade de critério do tipo concorrente foi obtida com a escala Qualidade de
Vida Familiar (QdVF Brasil) (BITENCOURT; GRACIA; BELTRAN, 2015).

Para verificar a existéncia de correlacdo negativa entre nivel de necessidades de
apoios e o nivel de qualidade de vida das familias (CHIU, C-Y; TURNBULL;
SUMMERS, 2013), foram realizadas duas analises: 1) correlacdo de Spearman para
verificar a interacdo entre cada item da ANF com cada item da QdVF Brasil; e, 2) MEE

para verificar a interacdo entre os escores da ANF com os escores do QdVF Brasil.

As andlises de correlagdo de Spearman revelaram diversas relagcdes positivas
representadas por meio de linhas azuis na (figura 7) entre os itens da ANF, o que sugere
coeréncia entre determinados itens, estabelecendo uma ligacao ldgica entre as ideias dos

mesmos (por exemplo, os itens 45, 46 e 28 que tratam do ensino de habilidades).



98

Similarmente, as variaveis correspondentes a qualidade de vida familiar também

apresentaram diversas correlacGes positivas entre si.

Figura 7: correlacdo de Spearman entre questdes da ANF e QdVF Brasil e entre as préprias questdes de
cada instrumento (n=130).

@ Nec. Fam
® Qual. Vida

Fonte: Do autor.

As andlises de correlagdo de Spearman ainda revelaram que existe, em geral,
uma relacdo inversa entre a qualidade de vida familiar e as necessidades de apoio da
familia, entre a maioria das situacdes apontadas nas questdes dos dois questionarios —
ANF e QdVF Brasil (figura 8). Como exemplo cita-se a correlagdo do item 36 da ANF
(Fornecer apoio para incluir todos os membros da minha familia em atividades
familiares.) com os itens do QdVF Brasil ao nivel de significancia de 5%: item 1 (Os
membros da minha familia gostam de passar tempo juntos.) com p-valor = -0,27386;
item 3 (Minha familia tem o apoio que precisamos para aliviar o estresse.) com p-valor
= -0,34424; item 4 (Os membros da minha familia ttm amigos ou outras pessoas que
Ihes ddo apoio.) com p-valor = -0,34644; e item 9 (Os membros da minha familia tém
algum tempo para se dedicarem aos nossos proprios interesses, além da pessoa com

deficiéncia.) com p-valor = -0,25894 (Apéndice F).
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Figura 8: correlagdo de Spearman entre questdes da ANF e QdVF Brasil (n=130).
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Fonte: Do autor

A partir do modelo de equagdes estruturais também foi possivel verificar a
interacdo negativa entre a qualidade de vida familiar e as necessidades de apoio das
familias. Para essa andlise usou-se 0 modelo final da ANF obtido ap6s processo de

validacdo de construto.

Os resultados obtidos (figura 9) apontaram uma relacdo negativa e significativa
entre a qualidade de vida familiar e as necessidades de apoio da familia (ANF— QdVF
= -27 p<0.01) confirmando a hipdtese de que o aumento das necessidades de apoio
diminui a qualidade de vida familiar, bem como a diminuicdo das necessidades de apoio

aumenta a qualidade de vida da familia.
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Figura 9:coeficiente de regressao entre escore global da ANF e do QdVF Brasil (n=130).
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Transformacao das pontuacdes diretas em escores de necessidades da familia

Por se tratar de um modelo de variaveis latentes obtidas por meio do MEE, esse
mesmo modelo é o que deve ser aplicado para determinar valores de necessidade das
familias. A tabela 5 apresenta os valores correspondentes a cada percentil para a
classificacdo das necessidades de apoio das familias, determinada a partir da amostra de

normatizacdo da escala (n=130).

Tabela 5: percentis de classificagdo das pontuacgdes diretas em escores de necessidades da familia
da escala ANF (n=130).

Percentis de Classificacédo de Necessidades da Familia

25% 50% 75% 90% 99%
EDU -0,465 -0,005 0,511 0,857 1,438
VF -0,360 0,005 0,396 0,663 1,099
VvC -0,651 0,005 0,647 1,033 1,847
TL -0,561 0,057 0,589 1,014 1,553
AGPS -0,421 0,023 0,429 0,834 1,152
ECON -0,595 0,058 0,589 0,960 1,394
SBE -0,635 -0,011 0,632 1,039 1,597
NF -0,427 0,008 0,470 0,783 1,303

Fonte: Do autor.

No presente estudo optou-se por determinar cinco percentis de referéncia
utilizando nomenclatura semelhante a da ANF, onde: 25% correspondem a nenhuma
necessidade; 50% & baixa necessidade; 75% a necessidade moderada; 90% a alta
necessidade e 99% a necessidade muito alta.

Confiabilidade

O resultado obtido com o coeficiente Alfa de Cronbach apontou uma excelente
consisténcia interna, com valor corrigido de a = 0.92. Similarmente, os resultados de a
encontrados para as variaveis latentes da escala também apresentaram excelentes
indices de consisténcia interna. A tabela abaixo apresenta os valores de a obtidos para

cada fator (variavel latente) da ANF:
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Tabela 6: indicadores de precisdo das variaveis latentes da ANF (n=130).

Fatores Alfa de Coeficiente  Varidncia  Confiabilidade
ANF Cronbach Omega Média composta
Extraida

EDU 0.84 0.85 0.70 0.92
VF 0.84 0.84 0.58 0.95
VC 0.73 0.74 0.62 0.78
TL 0.85 0.65 0.78 0.72
AGPS 0.86 0.86 0.57 0.94
ECON 0.80 0.70 0.67 0.78
SBE 0.78 0.71 0.68 0.78
TOTAL 0.92 0.94 0.56

Fonte: Do autor

Nota-se por meio da tabela 6 que os resultados obtidos por meio do coeficiente
Alfa de Cronbach apontaram alta consisténcia interna (0.75 < a < 0.90) nos fatores
educacdo, vida em familia, tempo livre, aquisicdo e gestdo de produtos e servicgos,
economia e salde e bem-estar, e moderada consisténcia interna (0.60 < a < 0.75) no
fator vida em comunidade (FREITAS; RODRIGUES, 2005; CAMPO-ARIAS;
VILLAMIL-VARGAS; HERAZO, 2013; VENTURA-LEON; CAYCHO-
RODRIGUEZ, 2017).

Além do Alfa de Cronbach, a tabela 6 traz ainda informacGes de outros
indicadores que sdo utilizados para avaliar a qualidade do modelo estrutural de um
instrumento psicométrico, sao eles a Confiabilidade Composta (CC), a Variancia Média
Estimada (VME) e o coeficiente Omega de McDonald.

O coeficiente Omega de McDonald total da escala foi de 0.94, um valor
excelente de acordo com os parametros indicados pela literatura. Valores de exceléncia
de Omega de McDonald (> 0.70) também foram encontrados nas analises dos fatores
educacdo (0.85), vida em familia (0.84), vida em comunidade (0.74), aquisi¢do e gestdo
de produtos e servicos (0.86), economia (0.70) e saude e bem-estar (0.71). Apenas 0
fator tempo livre apresentou valor de Omega de McDonald moderado como adequado

pela literatura.

Os dados da tabela 6 também apontam que todos os fatores da ANF
apresentaram ajuste adequado ao modelo com valores de VME > 0,50 e valores de CC
> 0.70 (VALENTINI; DAMASIO, 2016).
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Confiabilidade teste-reteste

Das 21 familias que participaram do teste-reteste, 71,4% dos respondentes da
pesquisa eram maes bioldgicas ou adotivas (n = 15) e 19% (n = 4) ndo informaram o
vinculo familiar com a crianca/adolescente com deficiéncia. Responderam ainda a

pesquisa um pai biol6gico e uma avo.

A média de idade dos respondentes da pesquisa (n = 18) foi de 42,8 anos (desvio
padrdo = 6,8 anos; minimo = 27 anos; maximo = 59 anos). Quatro respondentes nédo

informaram suas idades.

Todas as familias participantes eram familias de criancas e adolescentes com
TEA. Em média as familias possuiam quatro membros (n = 15; desvio padrdo = 1,2;
minimo = 2; maximo = 6). Seis familias ndo forneceram informacBes sobre a

guantidade de membros.

Sobre a renda familiar, 28,6% (n = 6) das familias informaram possuir renda
mensal de até dois salarios minimos brasileiros; 23,8% (n = 5) informaram possuir
renda familiar entre dois e quatro salarios minimos, 9,5% (n = 2) de quatro a dez
salarios minimos e 38% (n = 8) dos respondentes preferiram ndo fornecer essa

informacao.

A média de tempo de aplicacdo entre os testes foi de 43 dias (desvio padrdo de
12), com mediana de 42 dias . O tempo minimo de aplicacdo do reteste foi de 07 e o

méaximo foi de 63 dias.

O coeficiente Alfa de Cronbach para o teste foi de 0.96 e para o reteste o indice
foi de 0.98.

A tabela 7 apresenta resultados sobre o indice e porcentagem de variancia da
ANF em relacdo a variaveis sujeitos, tempo e itens, bem como a variancia da relacdo

dessas variaveis entre si.
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Tabela 7: componentes de variancia estimados por medidas de teste reteste (n=21).

Componentes de variancia multinivel

Variavel Variancia %
Sujeitos 0.45 26
Tempo 0.00 00
Itens ANF 0.23 13
Sujeito x Tempo 0.28 16
Sujeito x itens ANF 0.00 00
Tempo x Itens ANF 0.23 13
Residuo 0.55 31
Total 1.75 100

Fonte: Do autor

De acordo com os resultados apresentados na tabela 7, 26% da variabilidade das
respostas no teste-reteste foram devido a variabilidade entre as pessoas, 16% devido a
variabilidade da interacdo sujeito e tempo de aplicacdo da ANF. A variabilidade das
respostas devido aos itens da ANF ou da interacédo entre tempo de aplicacéo e itens da
ANF foi de apenas 13% para cada variavel, e houve um residuo de 31%.

Foram encontradas ainda as seguintes estimativas de confiabilidade:

Tabela 8: Confiabilidade estimada por medidas de teste reteste (n=21).

Estimativa de confiabilidade X variavel tempo

R1F RKF RI1R RC

0.98 0.99 0.61 0.96

Fonte: Do autor

Legenda: R1F = Confiabilidade da média de todos os itens por
uma vez (efeitos de tempo aleatério); RkF = Confiabilidade da
média de todos os itens e dos dois tempos (efeitos de tempo fixo);
R1R = Generalizagdo de um Unico ponto no tempo em todos 0s
itens (efeitos de tempo aleatorio); Rc =Generalizagdo da mudanga
(pontos fixos no tempo, itens fixos).

Nota-se, por meio da tabela 8, que a confiabilidade da média de todos os itens
por uma vez, tendo o tempo como fator randémico (R1F), apresentou o excelente indice
de confiabilidade de 0.98, indicando estabilidade da confiabilidade da ANF em relagéo

ao tempo.
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6. DISCUSSAO

Adaptacéo transcultural

De acordo com Beaton e colaboradores (2007), a adaptacdo transcultural de um
questionario exige uma metodologia Unica para alcancar a equivaléncia entre a fonte
original e os idiomas de destino. Tal procedimento requer que os itens da escala passem,
além de uma traducéo linguistica, por adequac@es culturais a fim de manter a validade

de contetido do instrumento em diferentes culturas.
Para Wild e colaboradores (2005, p. 95, traduc&o nossa)®:

Instrumentos mal traduzidos ameacam a validade dos dados da pesquisa e a
agregacao segura de conjuntos de dados globais. Ndo ha meios praticos para avaliar a
validade e equivaléncia conceitual de traducGes novas ou existentes exceto por
validacdo psicométrica post hoc. A garantia da qualidade é, portanto, fortemente
dependente da metodologia utilizada.

As orientacOes referidas por Beaton et al., (2007) e Wild et al,. (2005) foram
seguidas a fim de garantir a qualidade do processo de adaptacdo transcultural da escala
ENF para uso no Brasil, qualidade observada por meio dos excelentes resultados
alcancados durante todo processo de adaptacdo transcultural da escala e reafirmada
estatisticamente no estagio do pré-teste da escala aplicada junto a populacdo-alvo do

instrumento.

No processo de adaptacdo transcultural as equivaléncias semantica, idiomatica,
cultural e conceitual da ENF apresentaram indices satisfatorios de concordancia entre os

especialistas.

A etapa do desdobramento, ainda que feita por uma amostra de conveniéncia e
com baixo numero de participantes, possibilitou a verificacdo da compreensdo da escala
em diferentes cidades do pais, com sujeitos de perfis e contextos socioculturais

diferentes, alcangando porcentagens elevadas de compreenséo entre avaliadores leigos,

5 Poorly translated instruments threaten the validity of research data and the safe aggregation of global
data sets. There is no practical means to assess the validity and conceptual equivalence of new or existing
translations except by post hoc psychometric validation. Quality assurance is therefore heavily dependent
on the methodology used.
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indo ao encontro das recomendacdes feitas por Beaton e colaboradores (2007) sobre o
nivel geral de leitura e entendimento de um questionario por uma crianca de 12 anos de

idade ou nivel de leitura equivalente ao sexto ano do ensino fundamental.

As adequacdes sugeridas pelo comité, tanto na avaliacdo por especialistas quanto
na avaliacdo pela populacdo geral (desdobramento cognitivo), permitiram a adequacao

satisfatoria da escala, para uso no contexto cultural brasileiro.

Os resultados do pré-teste apontaram que ndo houve diferenga estatisticamente
significante entre a forma de administracdo da escala (entrevista e autoaplicacdo), pois
nenhum dos p-valores apresentou valores inferiores a 0,05, ou seja, a um nivel de 5% de
significancia a hipotese nula ndo foi rejeitada. Assim sendo, ndo houve evidéncias que
os escores totais foram influenciados pelo método de aplicagdo do questionério,
confirmando as afirmagfes dos autores do instrumento original quanto a flexibilidade
do método de aplicacdo da escala (por autorresposta ou entrevista por um pesquisador)
(CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).

Os indices de confiabilidade foram obtidos por meio do coeficiente Alfa de
Cronbach, que mede a confiabilidade de um questionario por meio da correlacéo de seus
itens. Encontra-se na literatura que valores acima de 0,7 sdo considerados aceitaveis
para um questionario confiavel (BISQUERRA; SARRIERA; MATINEZ, 2004). O

valor obtido foi de o = 0,98, apontando excelente indice de confiabilidade da escala.

As informacGes obtidas com as familias que participaram do pré-teste apontaram
para correlacdo negativa entre as necessidades de apoio e a qualidade de vida familiar,
pois houve correlagdo negativa ao nivel de 5% entre 0s escores médios gerais da ENF e
do QdVF Brasil, e corroboram com as afirmagdes de Chiu C-Y, Turnbull e Summers
(2013) e de Summers e colaboradores (2007) sobre a relacdo inversamente proporcional
existente entre necessidades de apoio e qualidade de vida familiar, ou seja, quanto
maiores as necessidades de apoios de uma familia que tem filho com deficiéncia, menor

a qualidade de vida dessa familia.

De acordo com Beaton e colaboradores (2007), o estagio de pré-teste da escala
fornece informacdes Uteis sobre a interpretacdo e compreensibilidade dos itens pela

populacdo-alvo do instrumento e alguma medida de qualidade na validade de conteudo,
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ainda que ndo seja possivel determinar nesta etapa a validade de constructo, a
confiabilidade ou os padrdes de resposta do item, que sdo elementos criticos para uma
adaptacdo transcultural de sucesso. Ainda que nesta etapa do estudo ndo seja possivel
fazer afirmacbes sobre a qualidade psicométrica da escala, os resultados obtidos
apontam para a qualidade da metodologia adotada no processo de adaptagédo
transcultural e para um cenario favordvel de reaplicacdo dos testes com uma amostra

maior que forneca dados precisos sobre as caracteristicas psicométricas da escala.
Validacdo da escala

Para explorar as propriedades psicométricas e obter dados precisos da escala
ANF e fornecer evidéncias de confiabilidade e validade da mesma para a referida
populacdo, recorreu-se aos procedimentos da Teoria Cléassica dos Testes (TCT) e aos
Modelos de Equagdes Estruturais (MEE) (SARTES; SOUZA-FORMIGONI, 2013;
NEVES, 2018).

A TCT ¢é um conjunto de conceitos e técnicas que buscam explicar o resultado
final total de um teste. Visa a selecdo dos melhores itens de um conjunto de itens que
por vezes sd0 maiores que 0 necessario para medir um construto (SARTES; SOUZA-
FORMIGONI, 2013). O modelo de equaces estruturais (MEE) é uma técnica que
mistura analise fatorial e andlise de regressdo, permitindo aos pesquisadores testar
estruturas fatoriais de instrumentos de medida psicométrica, por meio da andlise
confirmatoria. Permite ainda a analise de relagcdes explicativas entre mdltiplas variaveis

simultaneamente, sejam elas latentes ou observadas (NEVES, 2018).
Teste de hipotese

Os resultados encontrados a partir da reaplicacdo do teste de hipotese (teste de
soma de classificacdo de Wilcoxon sobre a flexibilidade de administragéo da escala com
um namero maior de sujeitos a partir da analise de cada item confirmaram o que ja
havia sido postulado no pré-teste (conforme estudo 1) de que ndo havia evidéncias que
0s escores totais sofressem influéncias pelo método de aplicagdo da escala, reafirmando
que em contexto brasileiro também ha flexibilidade quanto ao método de aplicacéo da
escala (BAQUES, 2017; CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).
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Embora em termos estatisticos ndo haja diferenca entre os métodos de
administracdo da escala, vale ressaltar que 10,2% do total de itens da escala em
avaliacdo apresentaram diferenca estatisticamente significante. Em termos praticos
recomenda-se que a administracdo da escala por autorresposta seja acompanhada pelo
profissional ou pesquisador responsavel que deseja avaliar as necessidades de apoio das

familias, a fim de garantir maior entendimento dos itens e fidedignidade das respostas.

Dessa forma, sugere-se que para aplicacbes da ANF por autorresposta, seja na
pratica clinica ou na pesquisa, deva ser acompanhada de apoio informacional sobre o
significado dos questionamentos presentes nos itens e/ou explicagdes exemplificadas

dos mesmos.

Validagéao de construto

O processo de adaptacdo transcultural da ANF para o Brasil apresentado no
estudo 1 desta tese resultou em um modelo de ANF para o contexto brasileiro com 49
itens, onde alguns dos 77 itens da escala original (Evaluacion de las Necesidades
Familiares) passaram por um processo de fusdo com objetivo de reducéo da escala e

eliminacdo de itens que possuiam contetido semelhante.

Ja o estudo de validagdo de construto apontou que a retirada de trés itens dos 49
resultantes da adaptacdo transcultural resultaria em um modelo de ANF mais ajustado a
teoria base da escala, ao conjunto de dados e, por consequéncia, ao contexto cultural e
socioeconémico brasileiro, ficando, dessa forma, a ANF versdo final com 46 itens
distribuidos aleatoriamente em sete varidveis latentes/dimensdes (educacdo; vida em
familia; vida em comunidade; tempo livre; aquisicéo e gestdo de servicos e produtos; e

salde e bem-estar) (Apéndice G).

Por meio da analise dos coeficientes de determinacdo (R?) das variadveis latentes,
observou-se que 0 modelo foi capaz de capturar boa parte da variabilidade de respostas
encontradas na ANF. O R? indica a propor¢do da variancia total de todas as variaveis
incluidas no modelo, trata-se de uma medida da quantidade de variagdo em uma
variavel que é explicada pela outra (FIELD, 2009; NEVES, 2018). Seus valores podem
variar de 0 a 1 e valores mais proximos de 1 representam melhores ajustes do modelo
considerado (SUBRAMANIAN; COUTINHO, 2007).
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Desse modo pode-se constatar que o modelo é adequado para estimar as
diferentes necessidades de apoio das familias, j& que a variavel latente NF (Necessidade
da Familia), que representa o construto geral da escala, atingiu um R2 de 0.896,
indicando que o modelo é capaz de explicar 89.6% da variabilidade nas necessidades de

apoio das familias.

De modo semelhante a ANF, o processo de adaptacéo e validacdo da ENF/FNA
em diferentes contextos socioculturais resultou em subtracdo/fusdo de itens da escala
original para que a escala adaptada se tornasse adequada aos ajustes dos dados locais. A
escala adaptada para Taiwan foi reduzida para 73 itens dos 77 da escala original e
reduziu também o ndmero de dimensdes de 11 para 7° (servico relacionado &
deficiéncia; assisténcia social; conexdo social; esperanca; recursos da familia; economia
e recreacdo) CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).

Na Colémbia também houve reducdo do numero de itens, que foi de 77 para 72
distribuidos em quatro dimensdes’ (interacio familiar e social; servicos relacionados &

deficiéncia; economia; e planejamento do futuro) (AYA-GOMEZ et al.,2 016).

Na Espanha, de modo similar, houve reducdo da quantidade de itens da escala,
porém com aumento no numero de dimensdes, sendo a ENF finalizada com 68 itens
distribuidos em 15 dimensdes8 (colaboracdo profissional; necessidades da fase de
escola; espiritualidade; habilidades da vida cotidiana; funcBes basicas da familia;
recursos econdmicos; recursos especificos; adaptacdo familiar; assisténcia social e de
salde; qualidade dos servigos; planejamento de transicdo; vida saudavel; habilidades

parentais; habilidades sociais e emocionais; e relagdes sociais) (BAQUES, 2017).

6 Do original em inglés: Disability-Related Service, Caregiving, Social Connection, Hope, Family
Resources, Economics, and Recreation.

7 Do original em inglés: Family and social interaction, Disability-related services, Economics and
Planning the future.

8 Do original em espanhol: Colaboracion profesional, Necesidades etapa escolar, Espiritualidad,
Habilidades de la vida diaria, Funciones familiares basicas, Recursos econdmicos, Recursos especificos,
Adaptacién familiar, Atencion social y de salud, Calidad de los servicios, Planificacion de las
transiciones, Vida saludable, Habilidades parentales, Habilidades sociales y emocionales; y Relaciones
sociales.
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A adaptacdo transcultural e validacdo da ENF na Costa Rica resultaram em 61
itens distribuidos em sete dimensfes9 (suporte a gestao cotidiana; habilidades parentais;
recursos econémicos; clima familiar; suporte profissional; espiritualidade; e habilidades
para a vida cotidiana) (CORDERO HUERTAS, 2018).

No Brasil, em um estudo de doutorado que validou a ENF/FNA para uso com
familias de pessoas com deficiéncia maiores de 18 anos, a escala passou por ajustes
muito semelhantes ao do presente estudo no processo de adaptacdo. A ENF/FNA passou
por fusdo de conteddos semelhantes e foi finalizada com 34 itens, mas diferentemente
de Taiwan, Coldmbia, Espanha, Porto Rico e diferente do presente estudo, a verséo
brasileira da ENF para familias de adultos com deficiéncia possui apenas uma dimensao
(necessidades de apoio a familia) (BITENCOURT, 2018).

Os diferentes resultados finais dos processos de adaptacdo da ENF em distintos
contextos sociodemograficos, culturais e econdmicos se explicam justamente pelas
diferencas dessas varidveis (sociodemografica, econémica e cultural) que
impossibilitam a fiel reproducdo de um modelo teérico devido & grande diversidade
dessas caracteristicas (MUNIZ; ELOSUA; HAMBLETON, 2013; CORDERO
HUERTAS, 2018). Além disso, vale ressaltar que tais diferencas satisfazem o propdsito
pela qual a ENF/FNA foi desenvolvida — de ser um instrumento internacional, mas
culturalmente adequado e com potencial de levantar informacdes sobre as necessidades
da familia (CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).

Validade de Critério

Em relag&o a validacéo de critério que foi realizada por meio do MEE, obteve-se
correlacdo negativa e significativa com coeficiente de regressao de rs(130) = -0.27, p <
0,001 entre os escores da ANF e do QdVF Brasil.

A MEE foi escolhida para realizar esse teste devido & natureza de néo
normalidade dos dados do presente estudo, além da prépria forma como os dados sao
medidos, com perguntas que ndo produzem respostas com valores fracionados (por

exemplo, 3.3), ademais, os itens ndo sdo totalmente independentes entre si, relacionam-

9 Do original em espanhol: Apoyos para la gestion del dia a dia, Capacidades parentales, Recursos
econémicos, Clima Familiar, Apoyo de los profesionales, Espiritualidad y Habilidades para la vida
diria.
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se e agrupam-se em tdpicos, ou seja, em macro variaveis (varidveis latentes) que
representam o construto em aferi¢do (necessidades de apoio da familia). Uma vez que se
usa variaveis latentes, uma das melhores formas de testar hipoteses com elas é via MEE
(NEVES, 2018).

Os programas de computador que automatizam alguns dos procedimentos
estatisticos de MEE (no caso do presente estudo foi o Software R) requerem que o
pesquisador forneca algumas informacdes antes do tratamento dos dados, como por
exemplo, quais variaveis afetam o qué, e quais as direcOes desses efeitos. Esses
relacionamentos entre variaveis representam as hip6teses do pesquisador. Neste sentido,
a MEE é vista como uma técnica confirmatdria, ou seja, o modelo deve ser
desenvolvido antes da coleta dos dados, e o principal questionamento € se os dados
confirmam ou ndo essa hipotese (NEVES, 2018). No presente processo de validagédo
convergente da ANF a hipotese postulada foi de que o aumento nas necessidades de
apoio da familia estariam associado a diminui¢do da qualidade de vida percebida pelas
familias, sendo esta confirmada por meio do teste de significancia do coeficiente de

correlacdo que foi maior que 0.

Uma relacdo pode ser significativa, mas ter um efeito fraco e no caso aqui
discutido ha evidéncias de que as necessidades de apoio influenciam a qualidade de vida
e essa relacdo é significativa, pois quanto maior a qualidade de vida, menores sdo as
necessidades de apoio de uma familia (e vice-versa), entretanto essa relacdo pode nédo
ser tdo intensa porque existe um limite para o qual uma variavel pode influenciar a
outra. Limites também observados nos estudos de Chiu, C-Y, Turnbull e Summers,
(2013), Aya-Gomes e colaboradores (2016), Baqués (2017), Bitencourt (2018) e
Cordero Huertas (2018).

Transformacao das pontuacdes em escores de necessidades da familia

Originalmente a ANF foi pensada para ser um instrumento utilizado tanto na
pratica clinica quanto na pesquisa (CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013). Sua
interpretacdo na pratica clinica ocorre de forma simples, pois os itens sinalizados pelas
familias como itens com alta ou muito alta necessidade de apoio na primeira se¢do do
instrumento, assim como os itens selecionados como de méxima prioridade (na secéo

dois) e os tipos de apoio que a familia considera mais Gtil para sanar suas necessidades
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referidas (na secdo 3), sdo os itens que necessitam de atencdo maior por parte de

profissionais e servigos.

De uma forma geral, 0 uso de instrumentos de avaliacdo requer um parametro de
classificacdo dos individuos em categorias. Na Teoria Cléssica dos Testes essa
classificacdo é chamada de parametro de discriminacdo e visa "diferenciar o grupo de
individuos que tiveram alta pontuacdo total dos que tiveram baixa pontuacdo total no
teste" (SARTES; SOUZA-FORMIGONI, 2013, p. 243).

Como referido anteriormente na secdo resultados, o modelo de varidveis
latentes foi utilizado para determinar valores de percentis de referéncia para a
classificacdo das necessidades das familias, determinados a partir da amostra de
normatizacdo da escala (n=130). Também como observado anteriormente, cada um dos
itens possui diferentes pesos na construcdo das varidveis latentes, bem como cada
variavel latente possui pesos diferentes na constituicdo do construto maior medido pela

ANF (conforme coeficiente de regressdo de cada variavel na figura 9).

Diante disso, a simples soma da pontuacdo bruta das questdes conferiria o
mesmo peso para cada um dos itens na formacgdo dos construtos latentes, 0 que nédo é
verdadeiro. Porém o célculo para obtencdo do escore real de cada item da ANF, bem
como de cada dimensdo (varidvel latente) e do valor total da escala, é complexo e
envolve a multiplicacdo da pontuagdo bruta de cada item por seu respectivo valor de
coeficiente de regressdo, bem como a soma destes, seguido da multiplicacdo pelo valor
do coeficiente de regressdo da variavel latente. Calculo de trabalhosa execucdo se

tratando de pesquisas cientificas envolvendo grandes nimeros de participantes.

Pensando nisso, as autoras desta tese junto ao profissional que prestou assessoria
estatistica para o estudo de validacdo da escala optaram pelo desenvolvimento de um
software simples, mas com capacidade de execucdo dos calculos necessarios para a
classificacdo das necessidades das familias. O software seré disponibilizado juntamente

com o manual de aplicacdo da ENF em estudo posterior.
Confiabilidade

Em relacdo a precisdo da confiabilidade, os resultados obtidos no presente

estudo indicaram excelentes valores de consisténcia interna com valor do coeficiente
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Alfa de Cronbach de 0.96. Além disso, obteve-se evidéncias de excelente consisténcia
interna nas 7 dimensdes presentes na ANF (EDU = 0.84; VF = 0.84; VC =0.73; TL =
0.85; AGPS = 0.86; ECON = 0.80 e SBE = 0.78) apresentando o > 0.70, valor
comumente indicado pela literatura cientifica como parametro satisfatorio de alta
consisténcia interna (FREITAS; RODRIGUES, 2005; FIELD, 2009).

Ainda sob a perspectiva de saber qual era a magnitude, o construto medido
estava presente nos itens da ANF, complementarmente buscou-se evidéncias de
confiabilidade com outros modelos de medidas alternativos ao Alfa de Cronbach. Dessa
forma recorreu-se ao coeficiente Omega de McDonald, que é um estimador de
consisténcia interna que trabalha com cargas fatoriais (soma ponderada das variaveis
estandardizadas) constituidas pela proporcdo de variancia atribuida a toda a variancia
comum, tornando os calculos mais estaveis (VENTURA-LEON; CAYCHO-
RODRIGUEZ, 2017; VENTURA-LEON, 2017).

Os resultados obtidos por meio do coeficiente Omega de McDonald (o total =
0.94; EDU =0.85; VF = 0.84; VC =0.74; TL = 0.65; AGPS = 0.86; ECON = 0.70; SBE
= 0.71) também apontaram que a ANF é um instrumento confidvel com adequada
consisténcia interna para afericdo do que se propde a medir (CAMPO-ARIAS;
VILLAMIL-VARGAS; HERAZO, 2013; VENTURA-LEON; CAYCHO-
RODRIGUEZ, 2017;).

Os valores obtidos com os indices de CC e VME, que sdo consideradas medidas
robustas, também reafirmam a qualidade da consisténcia interna da ANF (VALENTINI;
DAMASIO, 2016).

Mesmo diante de continuas modificacbes no ambiente, o que dificulta a
estabilidade e a determinacdo da constancia das medidas dos fatos e fenémenos
observaveis no universo social e psicoldgico, € possivel obter um elevado coeficiente de
segurangca com baixa margem de erro do instrumento de afericdo por meio de
comparacdo dos resultados em situagdes semelhantes e sucessivas, como observa De
Andrade Martins (2006). A consisténcia e precisdo de um instrumento de medida
ocorrem quando este é capaz de produzir repetidas vezes o0 mesmo resultado dentro das
mesmas condi¢des ambientais da primeira medida realizada sobre um mesmo sujeito ou
objeto (DE ANDRADE MARTINS, 2006).



114

Uma maneira de obter a confiabilidade de um instrumento de medida dispondo
do tempo como variavel é aplicando a técnica do teste-reteste, que consiste na aplicacéo
do instrumento de medida duas vezes com um mesmo grupo de pessoas depois de um
periodo de tempo entre as aplicacbes (DE ANDRADE MARTINS, 2006). No presente
estudo os resultados do teste-reteste apresentaram valores altos de consisténcia interna
por meio do coeficiente Alfa de Cronbach, tanto na medida do teste (a = 0.96) quanto
do reteste (o = 0.98). Além disso, a ANF apresentou excelente indice de confiabilidade
de 0.98 de teste-reteste tendo o tempo como um fator randémico, com uma

variabilidade de apenas 13% quando comparados tempo de aplicacéo e itens da ANF.

Embora os estudos de validagédo da ENF/FNA nédo tenham lancado mé&o de todas
as medidas de confiabilidade realizadas no presente estudo, resultados semelhantes
foram encontrados no processo de validacdo da ENF/FNA em varios paises, embora 0s
estudos ndo tenham lancado méo de outras medidas de confiabilidade tal como o
Omega de McDonald. A validagdo da escala realizada em Taiwan obteve Alfa de
Cronbach de 0.89 (CHIU, C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013); na Colémbia onde o
Alfa de Cronbach foi de 0.97 (AYA-GOMEZ et al.,2 016); na Espanha com Alfa de
Cronbach de 0.97 (BAQUES, 2017); No Brasil no estudo de validacio da escala para
uso com familias de pessoas com deficiéncia maiores de 18 anos, onde o Alfa de
Cronbach foi de 0.95 (BITENCOURT, 2018) e na Costa Rica com Alfa de Cronbach de
0.97 (CORDERO HUERTAS, 2018).

A importancia da ANF para o Brasil

Como ressaltado anteriormente, quando foi elaborado, o proposito da ENF/FNA
€ ser um instrumento internacional, mas culturalmente adequado, com potencial de
levantar informacdes sobre as necessidades da familia para direcionar planos
individualizados de apoio que objetivam a promocao da qualidade de vida do grupo
familiar (CHIU-C-Y; TURNBULL; SUMMERS, 2013).

Em um estudo recente de revisdo sistematica realizado por Nunes, Luiz e Della
Barba (2019, no prelo) sobre qualidade de vida familiar no Brasil, apontou-se que
apesar da tematica da qualidade de vida familiar estar em plena expanséo e crescimento,

e desta ter ganhado forgas nas ultimas décadas nas pautas internacionais de pesquisas
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sobre pessoas com deficiéncia e suas familias, os estudos brasileiros (e por

consequéncia a pratica clinica) estdo na contramdo dessa realidade.

Os resultados da referida revisdo de literatura apontaram para uma producao
cientifica nacional preocupada com o entendimento individual da qualidade de vida no
que concerne as familias de pessoas com deficiéncia (qualidade de vida do sujeito com
deficiéncia, do cuidador principal ou de algum membro da familia isoladamente);
incipiéncia da tematica na producdo nacional, com poucos estudos explorando o tema;
uso expressivo de construtos individuais de qualidade de vida; e pouca presenca de
instrumentos de medidas que possibilitam a compreenséo da qualidade de vida do grupo

familiar.

Os poucos estudos encontrados com foco na temaética da qualidade de vida do
grupo familiar apontaram as necessidades de apoios formais e informais que as familias
com membros com deficiéncias possuiam como obstaculo para o alcance do bem-estar

familiar.

Diante disso, a ANF apresenta-se como um instrumento que ajudara
profissionais e familias no inicio da caminhada para uma clinica centrada na familia e
nas reais necessidades que a familia possui, possibilitando que profissionais e servigos
trabalnem em conjunto na identificacdo de apoios que auxiliardo ambos
(profissionais/servicos e familia) no processo de resolucdo eficaz de problemas

relacionados a:

e Atividades que envolvem ensino e/ou aprendizagem (dimenséo educacéo);

e Conducdo positiva da dindmica, convivio e dos relacionamentos internos da
familia (dimensédo vida em familia);

e Plena participacdo da familia em atividades e relacionamentos sociais na
comunidade onde vive (dimensao vida em comunidade);

e Acesso e participacdo em atividades externas de lazer e/ou descanso apropriado
(dimenséo tempo livre);

e Obter ou gerenciar produtos e servicos relacionados as demandas bésicas e/ou
especificas dos membros da familia (dimensédo aquisicao e gestdo de produtos e
Servigos);

e Acesso a emprego e renda (dimensdo economia);
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e Acesso a cuidados em saude para todos os membros da familia, para gozar de
tempo para se dedicar aos seus interesses, para sentir-se bem, ficar tranquilo, ndo
sentir estresse, obter equilibrio pessoal na vida diéria, satisfagdo pessoal com os
servicos e com a familia, ter autoestima e percepcao do progresso, felicidade e
bem-estar geral da pessoa com deficiéncia (dimensdo salde e bem-estar
emocional).

Todas essas areas avaliadas pela ANF entrelacam as necessidades de apoio em
nivel individual e em nivel familiar, e contribuem com a elaboracdo de praticas que

resultem em qualidade de vida para todos os membros da familia.

Para as familias brasileiras de criangas e adolescentes com deficiéncia a ANF
pode representar um meio confidvel de coloca-las no papel de protagonistas no processo
de escolha das demandas que serdo trabalhadas por profissionais e servicos, e que sdo
pautadas nas necessidades que a propria familia julga como prioritaria e de maxima

urgéncia.

Servicos e profissionais encontram na ANF um meio confiavel de iniciar um
dialogo com a familia de forma logica, com escuta qualificada, democratica e natural,
além de um meio de oportunizar a tomada de decisbes de maneira significativa a elas
(ESCORCIA MORA; RODRIGUEZ GARCIA, 2019). Além disso, a ANF pode
representar uma medida de efetividade das acBes previstas e realizadas no projeto
terapéutico, que pode incluir todos os membros da familia que exercem influéncia
(positiva ou negativa) na vida da criangca/adolescente com deficiéncia, visto que ha uma
indissociacdo entre a qualidade de vida de cada membro da familia com a qualidade de
vida de toda familia, uma vez que uma variavel que afeta um membro da familia exerce
impacto em todos 0s outros membros, inclusive no membro com deficiéncia (POSTON
etal., 2003; MCWILLIAM, 2010).

Para a Terapia Ocupacional brasileira a ANF apresenta-se como uma ferramenta
facilitadora do processo de promocao do cuidado adequado as necessidades individuais
de cada membro da familia e da familia enquanto unidade, tendo em vista que as
intervencdes da Terapia Ocupacional objetivam ampliar o desempenho, a autonomia e

a participacao de sua clientela.
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Apesar de sua natureza e origem multidisciplinar, pode-se afirmar que a ANF
tem uma "relacdo” muito proxima com as préticas interventivas da Terapia
Ocupacional, pois esta tem como pilar de suas agdes a atividade humana em seus

contextos naturais, seja ela desenvolvida em ambito coletivo ou individual.

Uma vez que, como definido pelo Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional, a Terapia Ocupacional compreende a "Atividade Humana como um
processo criativo, criador, lddico, expressivo, evolutivo, produtivo e de auto
manutencdo e o0 Homem, como um ser praxico”, para os profissionais de Terapia
Ocupacional no Brasil, a ANF configura-se como um meio eficaz de avaliacdo/analise
da atividade humana nos contextos onde a vida cotidiana acontece, pois tem o potencial
de recolher informacdes sobre a realizacdo e o desempenho dos membros da familia em
suas atividades bésicas e instrumentais de vida diaria, atividades educacionais,

econdmica, espirituais e de lazer.
7. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve por objetivo realizar a adaptagéo transcultural e a validacdo da
escala Evaluacion de las Necesidades Familiares — ENF para uso no Brasil com
familias de criancas e adolescentes com deficiéncias. Um instrumento com
potencialidade de ajudar as familias e seus prestadores de servico na identificacdo de
necessidades e na tomada de decisdes que resultem em medidas de apoio e qualidade de

vida familiar.
Como ponto forte do estudo, gostariamos de destacar:

A inclusdo de diferentes pesquisadores entre docentes e alunos de graduacao e
pos-graduacdo de cursos de Terapia Ocupacional de cinco universidades brasileiras
(UFSCAR, UNIFESP, UNCISAL, UFS e UFPel) no processo de coleta de dados, tanto
no estudo de adaptacdo transcultural quanto no estudo de quatro iniciagdes cientificas
(duas iniciagdes cientificas na UNIFESP, uma na UFS e uma na UNCISAL) e quatro
trabalhos de conclusdo de cursos (trés trabalhos na UNIFESP e um na UNCISAL),
realizados com os resultados preliminares de necessidades de apoio e qualidade de vida
familiar, obtidos nas fases de pre-teste do estudo de adaptacdo transcultural e coleta
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principal no estudo de validacdo, o que possibilitou a presenca de dados de diferentes

locais.

A inclusdo de diferentes sujeitos de diferentes idades, niveis educacionais e
locais do pais no processo de adaptacdo transcultural, nas etapas de validacdo de face e

contelido da escala;

A disponibilizacdo da escala Avaliacdo das Necessidades da Familia — ANF
como a Unica escala validada e com bons indicadores psicométricos ajustados a
populacdo brasileira; é destinada as familias que tém filhos menores de 18 anos com
qualquer tipo de deficiéncia, como ferramenta Gtil na avaliacdo das necessidades de

apoio sob o paradigma da qualidade de vida familiar;

A ANF como Unico instrumento disponivel no Brasil para uso na pratica clinica,
com potencial de colocar a familia em um papel mais ativo junto a profissionais e
Servigos na busca por apoios que serdo Uteis na resolucdo de problemas que envolvem
toda a familia; o que tem potencial de impactar direta ou indiretamente 0 maximo
desenvolvimento neuropsicossocial e a qualidade de vida da crianca/adolescente com

deficiéncia, tornando a pratica clinica mais efetiva;

O uso da ANF em pesquisa, com um sistema de classificacdo de necessidades de
apoio fidedigno, que respeita a forca das influéncias de cada varidvel na formacdo das

dimens@es que juntas medem o construto principal (necessidades de apoio da familia).
Como limitacGes do estudo, citamos:
O tamanho e a selecdo da amostra que foi recrutada por conveniéncia;

A impossibilidade de recrutamento de participantes em todas as regies do pais,

tanto no pré-teste da escala quanto no estudo de validacao.

Como desdobramentos de pesquisas futuras a partir do presente estudo que
fazem parte da agenda do grupo de pesquisa Terapia Ocupacional e atencao integral a

crianca, destacamos:

A elaboragcdo de um manual técnico para uso da ANF, disponibilizando bases

conceituais e teodricas que sustentam a escala, explicacbes exemplificadas dos itens,
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escala visual de medida de necessidades de apoio e tutoriais para uso do software de

calculo dos escores de classificacdo das necessidades da familia;

Estudo de analise sobre as necessidades de apoio e qualidade de vida das

familias que participaram do estudo de validagdo da ANF.
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Convidamos vocé a participar do primeiro teste de um novo instrumento: A Avaliagdo das
Necessidades da Familia. Somos um grupo internacional de pesquisadores com um forte compromisso
com a qualidade de vida das familias que tém um familiar com deficiéncia.

Muitas vezes, os servigos relacionados a deficiéncia direcionam seu foco apenas o0 membro da
familia com deficiéncia. Pensamos que, para atender as necessidades do membro da familia com
deficiéncia, os servicos também devem atender as necessidades de toda a familia.

Nosso principal objetivo é que o instrumento de Avaliacdo das Necessidades da Familia possa
ajudar as familias e os profissionais dos servigos (de sadde, reabilitacdo, educacao e assistencia social) a
trabalhar em conjunto para atender as necessidades de toda a familia e promover sua qualidade de vida.

A Avaliagdo das Necessidades da Familia esta organizada com as seguintes partes:
Parte 1: Questionario de Avaliacdo das Necessidades da Familia

Este questionario inclui algumas tarefas basicas que muitas vezes ajudam as familias a
conviverem juntas, em harmonia e equilibrio. Nessa parte vocé deve avaliar o quanto de apoio (ajuda) um
ou mais membros de sua familia necessita para desempenhar cada uma das atividades listadas no
questiondrio. As opcdes de resposta vdo de 1 - "Nenhuma necessidade" até 5 - "Necessidade muito alta".

Parte 2: Questionario de Qualidade de Vida Familiar

Nesta secdo, Pedimos que vocé responda o Questiondrio de Qualidade de Vida Familiar de
acordo com sua satisfacdo e de acordo com a satisfagdo dos membros da sua familia, em relacéo a vida
familiar de vocés nos ultimos 12 meses. As opgles de resposta vdo do 1 — “Muito insatisfeito” ao 5 —
"Muito satisfeito".

Parte 3: Informacdes gerais sobre a crianca e a familia

Nesta secdo pedimos que vocé forneca informacdes bésicas sobre vocé, sua familia e 0 membro
da familia com deficiéncia.

Seus direitos como participante da pesquisa

Como participante desta pesquisa vocé tem garantido todos os direitos abaixo e os direitos descritos no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o qual o convidamos gentilmente a assinar
confirmando seu interesse em participar desta pesquisa voluntariamente.

Receber uma cépia impressa do TCLE.

Desistir a qualquer momento que desejar.

N&o responder qualquer pergunta contidas nos questionarios.

Todas as informagdes obtidas serdo usadas anonimamente em qualquer relatério desse estudo e
serdo fornecidos em forma de grupo; nenhuma resposta individual sera utilizada.

e  Seu nome ndo seré associado a nenhum dos resultados.

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

Cordialmente,
Ana Célia Nunes (pesquisadora Principal)
Patricia Carla de Souza Della Barba (orientadora do estudo)
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Por favor, pense no seu dia a dia agora e nos proximos seis meses para responder 0s
itens abaixo:

Quanto de apoio sua 1- 2— 3- 4 — 5-
familia precisa para: Nenhuma  Necessidade Necessidade Necessidade Necessidade
necessidade baixa alta muito alta

1. Realizar
atividades do dia-
a-dia (por
exemplo: tomar
banho, escovar os ] ] O O O
dentes, ir ao
banheiro, vestir-
se, comer, dar
medicacdo etc.).

2. Participar de
atividades de lazer
(por exemplo:
cinema, shows, O O O O O
natacéo, futebol,
passeio em
parques etc.).

3. Sentir-se
informado e
apoiado pelos
profissionais que
atendem meu(s)
filho(s) no
momento de
conhecer a sua
deficiéncia, as O O O . .
melhoras e as
dificuldades
dele(s), e nos
momentos que
precisarmos de
ajuda para
gerenciar 0s
problemas do dia
a dia.

4. Participar no
estabelecimento de
metas para
promover a O O O ] ]
aprendizagem dos
membros da
minha familia.
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Quanto de apoio sua 1- 2— 3- 4— 5-
familia precisa para: Nenhuma  Necessidade Necessidade Necessidade Necessidade
necessidade baixa alta muito alta

6. Ter esperanca
sobre o futuro dos 0 0 0 O O
membros da
minha familia.

8. Contribuir
financeiramente
para as
necessidades
basicas (por U U U ] ]
exemplo:
alimentacao,
moradia,
vestuario etc.).
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Quanto de apoio sua 1- 2—
familia precisa para: Nenhuma  Necessidade

necessidade baixa

3_
Necessidade

4 —
Necessidade
alta

5_
Necessidade
muito alta

10.

Ajudar os
membros da
minha familia a se
relacionarem e
fazer amizades
com outras
pessoas. E U Ul
orientar outras
pessoas (vizinhos e
amigos) a se
relacionarem com
0s membros da
minha familia.

11.

Conseguir ajuda

para o0s

atendimentos que L] UJ
meu(s) filho(s)

necessita(m).

12,

Ajudar meu(s)
filho(s) a atingir os
objetivos do dia a
dia.

13.

Ter atividades

extraescolares

e/ou férias [ O
escolares

adequadas.

14.

Levar uma vida
saudavel (por
exemplo:
alimentacéo,
atividade fisica,
controlar o O O
estresse, realizar
atividades
relaxantes em
casa, dormir a
noite toda etc.).

15.

Pagar as
mensalidades
escolares e/ou
cuidados para
meu(s) filho(s)
(creche/babd).
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Quanto de apoio sua
familia precisa para:

1-—
Nenhuma
necessidade

2 —
Necessidade
baixa

3_
Necessidade

4 —
Necessidade
alta

5_
Necessidade
muito alta

16.

Ter acesso a
Servigos
especializados em
saude (por
exemplo:
fonoaudiologia,
fisioterapia,
terapia
ocupacional,
psicologia,
dentista e
cuidados de
enfermagem) e
especialidades
médicas (visao,
audicao,
neurologista,
pediatra etc...).

17.

Ter possibilidade
de viajar de férias
com a familia (por
exemplo: recursos
financeiros, apoio
de terceiros,
lugares acessiveis
etc.).

18.

Mudar de casa
dentro do mesmo
bairro, ou para
outro bairro ou
outra cidade.

19.

Saber resolver
Nnossos problemas
em conjunto e
ensinar os
membros da
minha familia a
tomar decisdes
(por exemplo:
lidar com
situacgdes
negativas como
bullying, gozacdes
e preconceitos,
saber responder
perguntas sobre a
deficiéncia, ser
flexivel para
aplicar e aceitar
mudancas etc.).
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Quanto de apoio sua
familia precisa para:

1-—
Nenhuma
necessidade

2 —
Necessidade
baixa

3_
Necessidade

4—
Necessidade
alta

5_
Necessidade
muito alta

20.

Compreender as
dificuldades dos
membros da
minha familia no
ambito das
crencas
espirituais/
religiosas da
familia.

21.

Ter acesso aos
recursos especiais
que os membros
da familia
necessitam (por
exemplo:
adaptacdes para
equipamentos e
utensilios,
produtos sem
gluten ou lactose,
aparelhos
tecnolégicos,
orteses, cadeira de
rodas etc.).

22.

Manter uma
relacéo de
confianga com os
profissionais
(saude, educacéo,
assisténcia social)
que atendem
minha familia e
meu(s) filho(s)
com deficiéncia.
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Quanto de apoio sua
familia precisa para:

1-—
Nenhuma
necessidade

2 —
Necessidade
baixa

3_
Necessidade

4 —
Necessidade
alta

5_
Necessidade
muito alta

23. Estabelecer fortes
lacos emocionais
entre os membros
da familia (por
exemplo: entender
com clareza os
pontos fortes e as
necessidades de
cada membro;
conversar sobre
sentimentos,
opinides e metas;
promover a
autoestima e
enfrentar os
desafios proprios
de cada membro,
etc.).

24. Receber apoio de
outras familias
gue tém um
membro com
deficiéncia.

25. Economizar para
o futuro.

26. Conseguir ajuda
para as novas
necessidades do(s)
meu(s) filho(s).

27. Desenvolver metas
a longo prazo para
0s membros da
familia.

28. Ensinar normas
de seguranca em
casa e em outros
lugares.

29. Acompanhar 0s
Servigos que
atendem minha
familia para
garantir a
gualidade e a
eficicia da ajuda
(por exemplo:
servicos de saude,
educacao,
assisténcia social
etc.).
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Quanto de apoio sua 1- 2— 3- 4 — 5-
familia precisa para: Nenhuma  Necessidade Necessidade Necessidade Necessidade
necessidade baixa alta muito alta
30. Conseguir um
emprego ou U U U ] ]
manté-lo.

31. Deixar o(s) filho(s)
aos cuidados de
outras pessoas
(por exemplo:
avos, tios,
cuidadores
contratados etc.), - = = - -
para que o(s)
cuidador(es)
principal(is)
tenha(m) um
descanso.

32. Participar de
atividades sociais
com amigos, ] O 0O 0 M
colegas de
trabalho ou
outros.

33. Ter apoio para
que os membros
da minha familia
possam voltar as L] UJ UJ ] ]
aulas (incluindo o
membro com
deficiéncia).

34. Ensinar a realizar
de forma
independente as
atividades do dia-
a-dia (por 0 0 0 0 0
exemplo: tomar
banho, escovar os
dentes, ir ao
banheiro, vestir-
se, comer etc.).

35. Fazer mudancas
NoS Servicos
(saude, educacéo,
assisténcia social)
SEMED 0 0 0 m m
necessario, mesmo
que 0s
profissionais
envolvidos ndo
estejam de acordo.
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Quanto de apoio sua 1-
familia precisa para: Nenhuma
necessidade

2 —
Necessidade
baixa

3_
Necessidade

4 —
Necessidade
alta

5_
Necessidade
muito alta

36. Fornecer apoio
para incluir todos
0s membros da
. e [l
minha familia em
atividades
familiares.

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

38. Ter transporte
adequado parair
aos lugares que
minha familia
precisa (por U
exemplo:
consultas médicas,
terapias, escola,
lazer etc.).

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

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

41. Prevenir o uso ou
abuso de
substancias e/ou .
outros vicios (por
exemplo: &lcool,
drogas etc.).
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Quanto de apoio sua
familia precisa para:

1-—
Nenhuma
necessidade

2 —
Necessidade
baixa

3_
Necessidade

4 —
Necessidade
alta

5_
Necessidade
muito alta

42. Assegurar-se de
gueacasaea
comunidade sdo
acessiveis.

d

d

O

O

43, Ensinar
habilidades sociais
€ emocionais.

44. Obter as
informacdes
necessarias para
conhecer e
defender o direito
da minha familia a
ter acesso aos
Servigos que
precisam (servigos
de educacéo,
salde, assisténcia
social etc.).

45. Ensinar
comportamentos
adequados.

46. Ensinar
habilidades de
comunicacao.

47. Ensinar
habilidades
motoras (por
exemplo: andar de
bicicleta,
caminhar, subir
escadas).

48. Ensinar meu(s)
filho(s) aspectos
relacionados a
sexualidade.

49. Ajudar com 0s
deveres do dia-a-
dia (por exemplo:
atividades
domeésticas, licbes
da escola etc.).
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Por favor, escolha 5 necessidades de apoio que atualmente vocé e sua familia
considere que sdo de prioridade méaxima para vocés conseguirem realizar satisfatoriamente
as atividades do dia a dia (podem estar ou ndo nos itens listados anteriormente).

Em seguida, pedimos que vocé escolha o tipo de apoio* que considere que ajudaria a
dar resposta as suas necessidades (pode escolher em cada caso mais de uma opcao).

Tipos de apoios
Cinco necessidades prioritarias | Emocional Informativo | Logistico = Econdmico
1a
O O O O
26
O O O O
a
3 O O O O
4a
O O O O
a
> O O O O

Tipos de apoio*

Emocional

Ajuda para reduzir o estresse e promover sentimentos positivos

Informativo

Ajuda na aquisi¢éo de novos conhecimentos sobre como responder as
necessidades de sua familia seja por meio da internet, por escrito, por meio
de oficinas/palestras/ cursos ou outros métodos

Logistico

Ajuda para a realizacdo de atividades necessarias como por exemplo, o
transporte para ir as consultas médicas, terapias /ou escola; ajuda na
atencdo e cuidado ao filho para que os pais possam trabalhar; e, atencéo
pessoal para o cuidado do filho com deficiéncia em casa ou na comunidade.

Econdmico

Ajuda para obtengéo de recursos econdmicos para custear as necessidades
familiares

Para responder a estas 5 necessidades que vocé acabou de assinalar como prioridade
maxima, vocé considera que existem outros recursos ou apoios mais convenientes e que nao
constam nas opcdes fornecidas acima? Se sim, por favor anote abaixo:
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Parte 2: Qualidade de Vida Familiar

Por favor, pense sobre sua vida familiar nos ultimos 12 meses e responda o0s itens
abaixo

1- 2-— 3- 4 — 5_
Muito Insatisfeito  Indiferente  Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito

Quao satisfeito estou
em relacéo a:

1. Os membros da
familia gostam de n n = = =
passar tempo
juntos

2. Os membros da
familia ajudam a ] ] O d O
aprender a serem
independentes

3. Minha familia tem

0 apoio que 0 0 N O O
Precisamaos para

aliviar o estresse

4. Os membros da
minha familia tém
amigos ou outras ] ] ] O O
pessoas que lhes
dao apoio

5. Os membros da
minha familia
ajudam os filhos UJ UJ [ O O
nas tarefas e
atividades escolares

6. Os membros da
minha familia tém ] [ O O 0
transporte para
onde precisam

7. Os membros da
minha familia
falam abertamente O O O O O
entre si (por
exemplo, dialogam)

8. Os membros da
minha familia
ensinam os filhos a = = O O O
se relacionarem
bem com as outras
pessoas
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1_
Muito
Insatisfeito

Quado satisfeito estou
em relaco a:

2_
Insatisfeito

3_
Indiferente

4_
Satisfeito

5_—
Muito
Satisfeito

9. Os membros da
minha familia tém
algum tempo para
se dedicarem aos
Nossos proprios
interesses, além da
pessoa com
deficiéncia

10. Os membros da
minha familia
resolvem
problemas unidos

11. Os membros da
minha familia
apoiam uns aos O]
outros para atingir
metas

12. Os membros da
minha familia
demonstram que =
eles se amam e
cuidam uns dos
outros

13. Minha familia tem
ajuda externa para
cuidar de O
necessidades
especiais de todos
0S seus membros

14. Os adultos na nossa
familia ensinam
seus filhos a O
tomarem boas
decisdes

15. Minha familia
consegue 0
assisténcia médica
quando precisa

16. Minha familia tem
como lidar com as O
nossas despesas

17. Os adultos da
minha familia
conhecem as outras
pessoas que fazem =
parte da vida dos
seus filhos (por
exemplo, amigos,
professores, etc.)
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Quado satisfeito estou
em relaco a:

1_
Muito
Insatisfeito

2_
Insatisfeito

3_
Indiferente

4_
Satisfeito

5_—
Muito
Satisfeito

18. A minha familia é
capaz de lidar com
0s altos e baixos da
vida

O

O

19. Os adultos da
minha familia tém
tempo para cuidar
das necessidades
individuais de cada
filho

20. Minha familia
consegue
assisténcia
dentaria quando
necessario

21. Minha familia se
sente segura em
casa, no trabalho,
na escola, e na
nossa vizinhanca

22. O parente da
minha familia com
deficiéncia tem
apoio para
alcangar suas
metas na escola ou
no trabalho

23. O parente da
minha familia com
deficiéncia tem
apoio para
alcancgar suas
metas em casa

24. O parente da
minha familia com
deficiéncia tem
apoio para fazer
amigos

25. Minha familia tem
um bom
relacionamento
com os prestadores
de servicos que
trabalham e
prestam apoio ao
parente com
deficiéncia




145

Gostariamos de explicar o motivo pelo qual estamos Ihe fazendo as perguntas desta secéo,
pois elas podem parecer pessoais e inconvenientes/invasivas. Costuma-se achar que as familias de
pessoas com um determinado tipo de deficiéncia tendem a ter necessidades semelhantes, e a nossa
intengdo com as perguntas dessa secdo é identificar tendéncias nas respostas de acordo com as
caracteristicas especificas da pessoa com deficiéncia e de sua familia que exercam influéncias na
qualidade de vida e nas necessidades da familia.

Esperamos que vocé conclua essa secdo e desde ja agradecemos! mas também queremos que
vocé se sinta a vontade para deixar qualquer pergunta sem resposta, caso se sinta desconfortavel.
Lembramos que todas as informagdes fornecidas por vocé sdo confidenciais.

Municipio / estado:

Local de coleta:

Programa de Pés-Graduagao
em Terapia Ocupacional
da UFSCar

Vamos comegar com algumas perguntas sobre vocé, a pessoa que esta respondendo este questionario.

1 INFORMACOES GERAIS SOBRE O RESPONDENTE DA PESQUISA

1.1 QUAL A SUA RELACAO COM A CRIANCA OU ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA?

1.2 QUAL SUA IDADE (em anos completos)?

1.3 VOCE E O CUIDADOR PRINCIPAL DA CRIANCA OU ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA?
1.3.1-SIM 1.3.2 - NAO

1.4 VOCE (ou o cuidador principal) CONTA COM AJUDA DE OUTRAS PESSOAS NAS ATIVIDADES DO DIA A
DIA (p, ex. cuidar da casa, preparar refeicoes)

1.4.1-NAO

1.4.2 - SIM, MEU COMPANHEIRO(A) ME AJUDA COM AS TAREFAS DO DIA A DIA.

1.4.3 - SIM, TENHO AJUDA DA FAMILIA EXTENSA (p. ex. avos e tios da crianca/adolescente).
1.4.4 - SIM, DISPOMOS DE UMA PESSOA QUE TRABALHA EM CASA.

1.4.5 - SIM, TENHO AJUDA DE VIZINHOS OU AMIGOS.

15 AI:EM DA CRIANCA OU ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA, TEM ALGUM OUTRO MEMBRO DA
FAMILIA QUE NECESSITA DA SUA AJUDA (p. ex. outro membro da familia com deficiéncia, pessoas idosas,
etc...)?

NENHUM DOIS
UM MAIS QUE DOIS
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2

INFORMACOES GERAIS SOBRE A FAMILIA

2.1 QUANTOS MEMBROS TEM A FAMILIA?

2.2 QUAL O TOTAL DA RENDA DOS FAMILIARES NO MES, LEVANDO EM CONSIPERA(}AO TODAS AS
FONTES DE RENDA DA FAMILIA (SALARIOS; SEGURO DESEMPREGO; PENSOES; BENEFICIO DE
PRESTACAO CONTINUADA - BPC; RENDA INFORMAL; TRABALHO POR CONTA PROPRIA ETC.)

2.2.1- ATE 1 SALARIO MINIMO (até R$ 954,00)
2.2.2 - ATE 2 SALARIO MINIMO (até R$ 1.908,00)
2.2.3- ENTRE 2 A 4 SALARIOS MINIMOS (ENTRE R$ 1.908,00 E R$ 3.816,00)
2.2.4 - ENTRE 4 A 10 SALARIOS MINIMOS (ENTRE R$ 3.816,00 E R$9.540,00)
2.2.5 - ENTRE 10 A 20 SALARIOS MINIMOS (ENTRE R$ 9.540,00 E R$ 19.080,00)
2.2.6 - ACIMA DE 20 SALARIOS MINIMOS (+ R$ 19.080,00)

2.3 LISTA DE MEMBROS DA FAMILIA

MEMBROS GRAU DE IDADE | COR/RACA ESTADO ESCOLARIDADE SITUAC}AO DE
PARENTESCO (Branco/ CIVIL EMPREGO
COM A Preto/ Pardo/ | (Solteiro/ (trabalha em
CRIANCA OU Indigena/ Casado/ tempo integral;
ADOLESCENTE Amarelo) Amasiado - trabalha meio
COM mora junto/ periodo;
DEFICIENCIA. Divorciado desempregado,
ou porém
Separado/ buscando
Vilvo) emprego; ndo
trabalha)
1
2
3
4
5
6
7
8
9

=
o
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Queremos saber um pouco mais sobre sua crianga/adolescente com deficiéncia.

3 INFORMAGCOES SOBRE A DEFICIENCIA DA CRIANGA OU ADOLESCENTE

3.1 QUAL A DATA DE NASCIMENTO DA CRIANCA/ADOLESCENTE?

801 - MUDEZ

802 - MICROCEFALIA

803 -AMPUTACOES

804 - PARALISIA CEREBRAL

805 - DEFICIENCIA
INTELECTUAL

806 - SINDROME DE DOWN

807 - SINDROME DE
WILLIANS

808 - SINDROME DE
PRADER-WILL

3.2 QUAL TIPO DE DEFICIENCIA A CRIANGA/ADOLESCENTE TEM?

809 - MIELOMENINGOCELE

810 - HIDROCEFALIA

811 - MALFORMAGOES
CONGENITAS

812 - - MIOPATIAS
(DISTROFIAS MUSCULARES)

813 - CEGUEIRA

814 - DEFICIENCIA
AUDITIVA (somente surdez leve,
moderada, severa e profunda)

815 - TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA (autismo,
aspérger, rett)

816 - TRANSTORNO DO
DEFICIT DA COORDENACAO
(TDC)

817 - TRANSTORNOS ESPECIFICOS DA
APRENDIZAGEM (dislexia, discalculia)

818 - TRANSTORNOS PSIQUIATRICOS (p. ex.:
obsessivo-compulsivo, opositor-desafiante, psicoticos,
esquizofrenia boderline, compulsdo alimentar, anorexia,
bipolar, depresséo maior etc.).

819 - DEFICIENCIA MOTORA

820 - TRANSTORNO DO DEFICIT DA ATENGAO
E HIPERATIVIDADE (TDAH)

821 - RETINOPATIA DA PREMATURIDADE

822 - BAIXA VISAO

822- OUTRO (especificar)

3.3.2 - TRANSTORNOS EMOCIONAIS (ESPECIFICAR):

3.3.3 - COMPROMETIMENTOS DE SAUDE (ESPECIFICAR):

3.3 A CRIANCA OU ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA APRESENTA COMORBIDADES (OUTRAS DEFICIENCIAS,
TRANSTORNOS EMOCIONAIS OU OUTROS OMPROMETIMENTOS DE SAUDE)?

3.3.1 - OUTRAS DEFICIENCIA(ESPECIFICAR):

34.1-LEVE

3.4.2 - MODERADA

3.4 QUAL O NIVEL DA GRAVIDADE DA DEFICIENCIA DA CRIANCA OU ADOLESCENTE (n&o se aplica a comorbidades)?

3.4.3 - GRAVE

INTERVENCAO

PRECOCE

3.5.1 - CENTRO DE REABILITACAO /

3.5.2 - SERVICOS PARTICULARES DE
REABILITACAO/INTERVENCAO

3.5.3 - CONSULTAS E EXAMES
MEDICOS EM SERVICOS PUBLICOS

ESPECIAL

3.5.6 - CRECHE OU ESCOLA

REGULAR

3.5.4 - CONSULTAS E EXAMES
MEDICOS PARTICULARES

3.5.5— ESCOLA DE EDUCACAO

3.5 QUAIS DOS SERVICOS ABAIXO A CRIANGA OU ADOLESCENTE COM DEFICIENCIA FREQUENTA / DISPOE?

3.5.7— DENTISTA
PUBLICO

3.5.8-DENTISTA
PARTICULAR

359-
ACOMPANHANTE
TERAPEUTICO




148

Agora para finalizar, gostariamos de saber mais informagcdes sobre as condi¢des de moradia da sua
familia.

4

IDENTIFICAGAO DO DOMICILIO

4.1 CARACTERISTICAS

4.1.1 PROPRIO DE ALGUM MORADOR DA
CASA - JAPAGO

4.1.2 PROPRIO DE ALGUM MORADOR DA
CASA - AINDA PAGANDO

4.1.3 ALUGADO

4.1.4 CEDIDO POR PARENTES

4.1.5 CEDIDO POR OUTRAS PESSOAS
(empregadores, amigos, vizinhos

42 TIPO

4.2.1 CASA

4.2.2 CASA DE VILA OU EM CONDOMINIO

4.2.3 APARTAMENTO

4.2.4 HABITACAO EM CASA DE COMODOS

OU CORTICO

4.2.5 OUTRO (VAGAO, TRAILER, PONTE,
GRUTA, ETC.)

4.2.6 HOTEL, PENSAO OU SIMILARES

4.2.7 ALOJAMENTOS OU SIMILARES

4.3 TIPO DE BANHEIROS DO DOMICILIO?

4.3.1 COM CHUVEIRO E VASO SANITARIO

4.3.2 UTILIZA BURACOS / LATRINAS / SENTINAS (CERCADO POR PAREDES DE QUALQUER
MATERIAL) PARA DESCARTE DE DEJETOS (FEZES E URINAS)

4.4 O ESGOTO DO BANHEIRO OU SANITARIO (INCLUINDO LATRINAS E SENTRINAS) E LANGCADO
(JOGADO) EM:

4.4.1 REDE GERAL DE ESGOTO
4.4.2 FOSSAS
4.4.3 VALAS
4.4.4 NA RUA

4.5 0 ABASTECIMENTO DE AGUA NO DOMICILIO E:

4.5.1 REDE GERAL DE DISTRIBUICAO
4,5.2 POCO OU NASCENTE NA PROPRIA
PROPRIEDADE

4.5.3 POCO OU NASCENTE FORA DA
PROPRIEDADE

4.5.4 AGUA DE CHUVA ARMAZENADA DE

OUTRA FORMA

455 RIOS, LAGOS, AGUDES OU IGARAPES

4.6 O LIXO DO DOMICILIO E:

4.6.1 COLETADO DIRETAMENTE POR
SERVICO DE LIMPEZA

4.6.4 ENTERRADO (NA PROPRIEDADE)
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4.6.2 COLOCADO EM CACAMBA DE 4.6.5 JOGADO EM TERRENO BALDIO
SERVICO DE LIMPEZA

4.6.3 QUEIMADO (NA PROPRIEDADE) 4.6.6 JOGADO EM RIO, LAGO OU MAR

4.6.7 TEM OUTRO DESTINO

4.7 EXISTE ENERGIA ELETRICA NO DOMICILIO?

4.7.1 SIM, FORNECIDA
PELA COMPANHIA
ELETRICA

4.7.2 SIM, PROVENIENTE DE 4.7.3 NAO POSSUI ENERGIA
OUTRAS FONTES ELETRICA

Vocé tem alguma informacao adicional sobre sua familia que deseja compartilhar e que
vocé acha que pode ter implicagdes para as necessidades de sua familia?
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
L Programa de P6s-Graduacdo em Terapia Ocupacional
$ - Departamento de Terapia Ocupacional
--I.-f_ﬂ Rodovia Washington Luis, km 235 — C.P. 676 - S3o Carlos - SP
CEP 13565-905
Telefone: (16) 3351-8111 (PABX) / (16) 3351-9786

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Necessidades de apoio e Qualidade de vida
de familias brasileiras de criancas 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 criancgas e/ou adolescentes com necessidades especiais.

A sua participacdo nessa pesquisa consiste no preenchimento de trés questionarios. O primeiro, chamado
Avaliacéo das Necessidades da Familia, que é um questionario utilizado para identificar as necessidades
de apoio emocional, apoio de informacdo, apoios de organizacdo e apoio de ordem econdmica que a
familia precisa para alcangar seus objetivos e resolver seus problemas.

O segundo questiondrio é o Questionario de Qualidade de vida Familiar, que consiste em um
formulério contendo 25 perguntas sobre a satisfacdo da familia quando estdo juntos, sobre a satisfagdo
com o bem-estar emocional e fisico, bem-estar material e a satisfagdo sobre os servigos relacionados com
a deficiéncia da sua crianga/adolescente. Para responder aos dois questionarios, vocé gastard um tempo
médio de 40 a 60 minutos.

O terceiro questionério € destinado ao levantamento de informagdes das familias e da crianca/adolescente
com necessidades especiais.

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 didria da sua familia, contudo, cuidados serdo tomados para reduzir estas
possibilidades.

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

Vocé terd 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 formalizac&o desta, via carta escrita a uma das pesquisadoras, as quais constam o contato
neste termo.

Lembramos também que os nomes dos participantes na pesquisa ndo serdo revelados, e todas as
informagdes serdo usadas anonimamente. Os relatorios desse estudo serdo fornecidos em forma de
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grupos, ou seja, seu nome ou de sua familia ndo serd associado a nenhum resultado encontrado nessa
pesquisa.

Este estudo é importante para a avaliagdo de uma nova ferramenta de pesquisa envolvendo familias que
tém um parente com necessidades especiais, que é a Escala de Avaliacdo das Necessidades da Familia.
Somos um grupo de pesquisadores com o forte compromisso com a qualidade de vida de familias que tém
criangas/adolescentes com alguma necessidade especial, e dessa maneira acreditamos que quando as
necessidades de apoio dessa familia sdo conhecidas, os servicos 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 o
contato das pesquisadoras responsaveis, podendo tirar dividas sobre sua participacdo e sobre o projeto,

agora ou a qualquer momento que desejar.

DECLARACAO

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo 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-Graduagéo e
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235
- Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Enderego
eletrénico: cephumanos@ufscar.br

, de de
Assinatura do participante
Pesquisadoras responsaveis:
Ana Célia Nunes Patricia Carla de Souza Della Barba
anacelia_nunes@yahoo.com.br patriciadellabarba@yahoo.com.br

(11)96432-2291 (16)98165-7701
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Teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov (n=130)

Item K-S p <
ANE 1 Realizar atividades do dia-a-dia (por exemplo: tomar banho, escovar os dentes, irao  0,841345 0,01
banheiro, vestir-se, comer, dar medicacao, etc.).
ANE 2 Participar de atividades de lazer (por exemplo: cinema, shows, natacdo, futebol, idaa 0,869558 0,01
parques, etc.).
Sentir-se informado e apoiado pelos profissionais que atendem meu(s) filho(s) no 087725 001
ANF 3  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.
ANE 4 Participar no estabelecimento de metas para promover a aprendizagem dos membros  0,861865 0,01
da minha familia.
Contar com servicos educacionais adequados para que meu(s) filho(s) possa(m) 0.915711 001
ANF5 progredir e ter uma transicdo satisfatoria da educacdo infantil para o ensino '
fundamental ou deste para o ensino médio.
ANF 6  Ter esperanca sobre o futuro dos membros da minha familia. 0,907482 0,01
ANE 7 Ensinar crengas religiosas/espirituais e/ou participar de uma comunidade que inclua  0,841345 0,01
meu(s) filho(s) com deficiéncia.
ANE 8 Contribuir financeiramente para as necessidades basicas (por exemplo: alimentacdo, 0,861865 0,01
moradia, vestuario, etc.).
ANF 9  Organizar os cuidados médicos quando dois ou mais médicos estiverem envolvidos. 0,884942 0,01
Ajudar os membros da minha familia a se relacionar e fazer amizades com outras 0.841345 001
ANF 10 pessoas. E orientar outras pessoas (vizinhos e amigos) a se relacionarem com os '
membros da minha familia.
ANF 11  Conseguir ajuda para os atendimentos que meu(s) filho(s) necessita(m). 0,931096 0,01
ANF 12 Ajudar meu(s) filho(s) a atingir os objetivos do dia-dia. 0,907482 0,01
ANF 13  Ter atividades extraescolares e/ou férias escolares adequadas. 0,868723 0,01
Levar uma vida saudavel (por exemplo: alimentacdo, atividade fisica, controlar o 0,868723 0,01
ANF 14 . o . .
estresse, realizar atividades relaxantes em casa, dormir a noite toda, etc.).
ANF 15 Pagar as mensalidades escolares e/ou cuidados para meu(s) filho(s) (creche/baba). 0,841345 0,01
Ter acesso a servigos especializados em salde (por exemplo: fonoaudiologia, 0.915711 001
ANF 16 fisioterapia,terapia ocupacional, psicologia, dentista e cuidados de enfermagem) e ' '
especialidades médicas (visdo, audi¢do, neurologista, pediatra, etc...).
ANF 17 Ter possibilidade de viajar de férias com a familia (por exemplo: recursos 0,891979 0,01
financeiros, apoio de terceiros, lugares acessiveis, etc.).
. . . 0,841345 0,01
ANF 18 Mudar de casa dentro do mesmo bairro, ou para outro bairro ou outra cidade.
Saber resolver nossos problemas em conjunto e ensinar 0s membros da minha
ANF 19 familia a tomar decisdes (por exemplo: lidar com situagdes negativas como bullying, 0,841345 0,01
gozacdes, preconceitos, saber responder perguntas sobre a deficiéncia, ser flexivel
para aplicar e aceitar mudancas, etc.).
ANE 20 Compregnder as dificuldades _dos membros da minha familia no &mbito das crencas  0,841345 0,01
espirituais/ religiosas da familia.
Ter acesso aos recursos especiais que os membros da familia necessitam (por 0.841345 001
ANF 21 exemplo: adaptacBes para equipamentos e utensilios, produtos sem glaten ou '
lactose, aparelhos tecnoldgicos, drteses, cadeira de rodas, etc.).
ANE 22 Manter uma relagdo de confianga com os profissionais (saude, educacao, assisténcia 0,841345 0,01

social) que atendem minha familia e meu(s) filho(s) com deficiéncia.

Continua
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Teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov

Item K-S p<

Estabelecer fortes lagos emocionais entre os membros da familia (por exemplo:

ANE 23 entender com clare_za 0S pont_os_ ~fortes e a.s necessidades de pada membro; 0,841345 0,01
conversar sobre sentimentos, opinides e metas; promover a autoestima e enfrentar
os desafios proprios de cada membro, etc.).

ANF 24 Receber apoio de outras familias que tém um membro com deficiéncia. 0,841345 0,01

ANF 25 Economizar para o futuro. 0,915711 0,01

ANF 26  Conseguir ajuda para as novas necessidades do(s) meu(s) filho(s). 0,923404 0,01

ANF 27  Desenvolver metas a longo prazo para 0s membros da familia. 0,892634 0,01

ANF 28  Ensinar normas de seguranca em casa e em outros lugares. 0,854173 0,01
Acompanhar os servicos que atendem minha familia para garantir a qualidade e a

ANF 29 eficacia da ajuda (por exemplo: servicos de salde, educacdo, assisténcia social, 0,884942 0,01
etc.).

ANF 30 Conseguir um emprego ou manté-lo. 0,854173 0,01
Deixar o(s) filho(s) aos cuidados de outras pessoas (por exemplo: avés, tios,

ANF 31 cuidadores contratados, etc.), para que o(s) cuidador(es) principal(is) tenha(m) um 0,841345 0,01
descanso.

ANF 32 Participar de atividades sociais com amigos, colegas de trabalho ou outros. 0,846481 0,01

ANE 33 Ter apoio para que 0s me(npAros_ da minha familia possam voltar as aulas 0,841345 0,01
(incluindo 0 membro com deficiéncia).

ANF 34 Ensinar a realizar de forma mdependente as at|V|da_des do dia-a-dia (por exemplo: 0,841345 0,01
tomar banho, escovar os dentes, ir ao banheiro, vestir-se, comer, etc.).

ANF 35 Fazer ,m_udan(;as nos servigos _(sau_de, edut;au;ao,~ assisténcia social) quando 0,841345 0,01
necessario, mesmo que os profissionais envolvidos ndo estejam de acordo.

ANE 36 Forr)e_cer apoio para incluir todos os membros da minha familia em atividades 0,841345 0,01
familiares.

ANF 37 Solicitar ajuda ao governo e, se necessario, enfrentar a resposta negativa. 0,892634 0,01

ANE 38 Ter tran§porte adequgd_o para ir aos lugares que minha familia precisa (por 0,841345 0,01
exemplo: consultas médicas, terapias, escola, lazer, etc.).

ANF 39 Utlllgar tecpolog!as de comunicagdo (tais como e-mail, Facebook, WhatsApp) 0,841345 0,01
para interagir socialmente com outras pessoas.
Planejar o futuro para quando eu néo tiver mais condi¢des de cuidar dos membros

ANF 40 da minha familia (por exemplo: em caso de morte, avango da idade (velhice), 0,908019 0,01
problemas cronicos de salde, etc.).

ANF 41 Prevenir 0 uso ou abuso de substancias e/ou outros vicios (por exemplo: alcool, 0,841345 0,01
drogas, etc.).

ANF 42 Assegurar-se de que a casa e a comunidade sdo acessiveis. 0,841345 0,01

ANF 43  Ensinar habilidades sociais e emocionais. 0,874888 0,01
Obter as informacdes necessérias para conhecer e defender o direito da minha

ANF 44  familia a ter acesso aos servicos que precisa (servicos de educacdo, salde, 0,908019 0,01
assisténcia social, etc.).

ANF 45  Ensinar comportamentos adequados. 0,841345 0,01

Continua
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Teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov

Item K-S p <

ANF 46  Ensinar habilidades de comunicago. 0,841345 0,01

ANE 47 Ensinar habilidades motoras (por exemplo: andar de bicicleta, caminhar, subir 0841345 0,01
escadas).

ANF 48 Ensinar meu(s) filho(s) aspectos relacionados a sexualidade. 0,841345 0,01

ANE 49 Ajudar com os deveres do dia-a-dia (por exemplo, atividades domésticas, licdes 0,853219 0,01

da escola, etc.).

Fonte: Do autor



Apéndice D: Analise pelo critério de Kaiser—Meyer—Olkin — KMO
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Andlise pelo critério de Kaiser-Meyer—-Olkin — KMO (n=130)

Item KMOS

ANF 1 Reali;ar ativ[dades do dia-a-dia (pt_)r e>femplo: tomar banho, escovar os dentes, ir ao 077228
banheiro, vestir-se, comer, dar medicagdo, etc.).

ANF 2  Participar de atividades de lazer (por exemplo: cinema, shows, natagdo, futebol, ida 0820238
a parques, etc.).
Sentir-se informado e apoiado pelos profissionais que atendem meu(s) filho(s) no

ANF 3 momento de conhecer a sua deficiéncia, as melhoras e as dificuldades dele(s), e nos ~ 0,920804
momentos que precisarmos de ajuda para gerenciar os problemas do dia a dia.

ANE 4 Partit_:ipar no gs_tabelecimento de metas para promover a aprendizagem dos membros 0884722
da minha familia.
Contar com servicos educacionais adequados para que meu(s) filho(s) possa(m)

ANF5  progredir e ter uma transicdo satisfatéria da educagdo infantil para o ensino ~ 0.896775
fundamental ou deste para o ensino médio.

ANF 6  Ter esperanca sobre o futuro dos membros da minha familia . 0,910287

ANF7 Ensinar crengas reIigio_squ/espirituais e/ou participar de uma comunidade que inclua 0,875845
meu(s) filho(s) com deficiéncia.

ANF 8 Contripuir finapgeiramente para as necessidades bésicas (por exemplo: alimentacéo, 0923723
moradia, vestuario, etc.).

ANF 9  Organizar os cuidados médicos quando dois ou mais médicos estiverem envolvidos. ~ 0,925518
Ajudar os membros da minha familia a se relacionar e fazer amizades com outras

ANF 10  pessoas. E orientar outras pessoas (vizinhos e amigos) a se relacionarem com os ~ 0,935976
membros da minha familia.

ANF 11 Conseguir ajuda para os atendimentos que meu(s) filho(s) necessita(m). 0,921038

ANF 12 Ajudar meu(s) filho(s) a atingir os objetivos do dia-dia. 0,88531

ANF 13 Ter atividades extraescolares e/ou férias escolares adequadas. 0,897633

ANF 14 Levar uma vida sayd_ével (por exemplo: alimentagéc_J, ativ?dade fisica, controlar o 0912168
estresse, realizar atividades relaxantes em casa, dormir a noite toda, etc.).

ANF 15 pagar as mensalidades escolares e/ou cuidados para meu(s) filho(s) (creche/baba). 0,884736
Ter acesso a servigos especializados em sadude (por exemplo: fonoaudiologia,

ANF 16 fisioterapia,terapia ocupacional, psicologia, dentista e cuidados de enfermagem) e ~ 0,901844
especialidades médicas (visdo, audi¢éo, neurologista, pediatra, etc...).

ANE 17 T_er po_ssibilidaQe de via}jar de férias com a familia (por exemplo: recursos 0,85537
financeiros, apoio de terceiros, lugares acessiveis, etc.).

ANF 18  Mudar de casa dentro do mesmo bairro, ou para outro bairro ou outra cidade. 0,827205
Saber resolver nossos problemas em conjunto e ensinar os membros da minha
familia a tomar decisdes (por exemplo: lidar com situacBes negativas como bullying,

ANF 19 ~ - PR . 0,897932
gozacdes, preconceitos, saber responder perguntas sobre a deficiéncia, ser flexivel
para aplicar e aceitar mudancgas, etc.).

ANE 20 Cor_npree_nder as dificuldade§ _dos membros da minha familia no &mbito das crengas 0854031
espirituais/ religiosas da familia.
Ter acesso aos recursos especiais que os membros da familia necessitam (por

ANF 21  exemplo: adaptagBes para equipamentos e utensilios, produtos sem gliten ou  0,764861
lactose, aparelhos tecnolégicos, orteses, cadeira de rodas, etc.).

ANE 22 Manter uma relacdo de confianga com os profissionais (salde, educagéo, assisténcia 0,01131

social) que atendem minha familia e meu(s) filho(s) com deficiéncia.

Continua
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Anélise pelo critério de Kaiser—-Meyer—Olkin — KMO

Item KMOS

Estabelecer fortes lagos emocionais entre os membros da familia (por exemplo:
entender com clareza os pontos fortes e as necessidades de cada membro;

ANF 23 . . ) . 0,88477
conversar sobre sentimentos, opinides e metas; promover a autoestima e enfrentar
os desafios proprios de cada membro, etc.).

ANF 24 Receber apoio de outras familias que tém um membro com deficiéncia. 0,907698

ANF 25 Economizar para o futuro. 0,86558

ANF 26 Conseguir ajuda para as novas necessidades do(s) meu(s) filho(s). 0,935457

ANF 27 Desenvolver metas a longo prazo para os membros da familia. 0,940438

ANF 28  Ensinar normas de seguranca em casa e em outros lugares. 0,858484
Acompanhar os servi¢cos que atendem minha familia para garantir a qualidade e a

ANF 29 eficacia da ajuda (por exemplo: servicos de salide, educacio, assisténcia social, 0,881533
etc.).

ANF 30  Conseguir um emprego ou manté-lo. 0,85166
Deixar o(s) filho(s) aos cuidados de outras pessoas (por exemplo: avds, tios,

ANF 31 cuidadores contratados, etc.), para que o(s) cuidador(es) principal(is) tenha(m) um ~ 0,843047
descanso.

ANF 32  Participar de atividades sociais com amigos, colegas de trabalho ou outros. 0,930567

ANE 33 Ter apoio para que.o.sAme_mbros da minha familia possam voltar as aulas (incluindo 0,001993
0 membro com deficiéncia).

ANF 34  Ensinar arealizar de forma independente as ativida_des do dia-a-dia (por exemplo: 087553
tomar banho, escovar os dentes, ir ao banheiro, vestir-se, comer, etc.).

ANE 35  Fazer mgdangas nos Servicos (gat]_de, e_zducagéo,. assistNéncia spcial) quando 0858358
necessario, mesmo que os profissionais envolvidos ndo estejam de acordo.

ANF 36 Forr_1e_cer apoio para incluir todos os membros da minha familia em atividades 0,900678
familiares.

ANF 37 Solicitar ajuda ao governo e, se necessario, enfrentar a resposta negativa. 0,901216

ANF 38  Tertransporte adequa@o_para ir aos lugares que minha familia precisa (por 0.811946
exemplo: consultas médicas, terapias, escola, lazer, etc.).

ANF 39 !Jtiliza( tecnplogias de comunicagdo (tais como e-mail, Facebook, WhatsApp) para 0,916201
interagir socialmente com outras pessoas.
Planejar o futuro para quando eu ndo tiver mais condi¢Ges de cuidar dos membros

ANF 40 da minha familia (por exemplo: em caso de morte, avanco da idade (velhice), 0,884589
problemas cronicos de salde, etc.).

ANF 41 Prevenir o uso ou abuso de substancias e/ou outros vicios (por exemplo: alcool, 0,875256
drogas, etc.).

ANF 42 Assegurar-se de que a casa e a comunidade sdo acessiveis. 0,818042

ANF 43 Ensinar habilidades sociais e emocionais. 0,887392
Obter as informagdes necessarias para conhecer e defender o direito da minha

ANF 44 familia a ter acesso aos servigos que precisa (servicos de educacéo, sade, 0,888827
assisténcia social, etc.).

ANF 45  Ensinar comportamentos adequados. 0,85371

Continua
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Anélise pelo critério de Kaiser—-Meyer—Olkin — KMO

Item KMOS
ANF 46 Ensinar habilidades de comunicagéo. 0,883448
ANF 47  Ensinar habilidades motoras (por exemplo: andar de bicicleta, caminhar, subir  ( ggs361
escadas).
ANF 48 Ensinar meu(s) filho(s) aspectos relacionados a sexualidade. 0,88592

ANE 49 Ajudar com os deveres do dia-a-dia (por exemplo, atividades domésticas, licdes

da escola, etc.). 0,906966

Fonte: Do autor



Apéndice E: Resultado da Analise Fatorial Exploratéria na ANF.
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Fatores encontrados em AFE da ANF (n=130)

Item F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 F11 F12

NF1T  -015 010 009 -014 017 006 004 100 006 -024 0,05 0,02
NF2 012 -0,02 -002 -006 029 -007 038 041 009 016 -012 -0,05
NF3 015 -019 007 05 046 -008 013 -007 022 -0,18 003 0,12
NF4 004 -001 -005 -008 093 o019 -012 018 018 001 -0,02 0,03
NF5 -026 009 -006 044 022 012 -000 -001 -010 -007 014 -011
NF6 026 008 -010 011 053 006 -012 004 -016 002 -0,13 0,12
NF7 029 -008 029 o001 019 -023 012 001 007 006 003 -0,09
NF8 -001 035 -006 007 -009 026 004 002 012 001 062 0,04
NF9 oor 014 006 036 012 o000 -019 002 -002 006 040 0,08
NF10 029 007 064 008 -010 -019 -028 -0,02 -009 006 019 -0,05
NF11 -0,04 053 -004 038 003 -020 002 008 012 010 036 0,38
NF12 -0,13 -030 -004 100 003 -005 003 -010 015 -0,14 013 0,24
NF13 009 041 -006 019 o011 005 -013 002 -007 -005 -0,01 -0,22
NF14 003 032 019 008 013 -005 0,08 -008 012 0,14 -0,02 -0,04
NF15 011 044 005 022 002 -001 -020 -003 0,16 -0,10 004 -011
NF16 020 068 -011 -004 -000 -003 010 -015 001 003 017 0,12
NF17 022 100 -009 -032 -011 -024 -008 011 042 015 022 -0,01
NF18 005 03 007 019 o017 o001 013 004 0,70 -013 0,03 -0,06
NF19 -001 010 082 -002 006 -020 009 -002 010 -003 -0,15 0,06
NF20 -0,01 -014 089 -011 -005 004 -004 009 010 -0,19 0,09 0,10
NF21 -0,19 064 -009 -016 -013 016 026 -0,11 003 -015 0,02 -0,03
NF22 0,14 -002 050 -023 012 -012 017 000 -036 -001 005 -0,03
NF23 029 -005 042 011 o001 -004 010 -001 -005 007 003 -0,02
NF24 -0,05 -0,07 072 -008 -001 007 -020 004 -005 -004 046 -0,10
NF25 -024 057 033 -002 021 -007 003 -006 -011 0,15 -017 0,16
NF26 -0,08 056 011 -010 020 026 009 -014 015 0,12 012 0,02
NF27 -0,11 014 058 021 009 010 -013 -005 009 008 -007 -0,05
NF28 040 -005 009 -005 021 o011 020 -016 -0,11 035 0,08 0,03
NF29 0,23 -0,05 047 -003 -017 012 001 005 -022 -009 025 0,18
NF30 -0,16 068 007 -017 o007 013 007 025 -0,05 -024 0,04 0,06

(Continua)
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Fatores encontrados em AFE da ANF (n=130)

Item F1 F2 F3 F4 F5 F6 F7 F8 F9 F10 F11 F12

NF31 006 013 020 019 -016 032 -013 0211 001 013 -005 0,16
NF32 0,26 007 058 -017 -001 o008 003 010 021 000 -0,17 -0,07
NF33 -004 003 047 028 -028 009 032 -015 015 001 0,01 -0,04
NF34 007 -001 -008 038 -010 020 008 031 -010 020 0415 011
NF35 0,26 -007 -024 -007 005 071 008 017 -006 016 016 0,00
NF36 032 005 028 009 -000 023 012 -001 050 -002 0,09 -028
NF37 -003 -002 -002 -022 031 081 028 -011 0,11 -0,05 022 0,04
NF38 -015 004 -002 001 -006 013 08 004 010 0,04 -004 0,07
NF39 -003 -007 057 002 -008 -006 036 013 005 007 008 0,29
NF40 033 -009 -007 031 005 051 -009 -001 005 -007 -010 0,16
NF41 047 -000 029 -017 009 013 -015 -005 -0,18 004 -005 0,30
NF42 039 025 002 009 -031 000 044 -002 008 -011 -0,14 0,09
NF43 080 o005 o007 -007 010 003 -007 -001 0,15 -007 002 -0,13
NF44 0,10 o001 012 026 009 016 011 001 -015 0,17 006 0,67
NF45 093 005 -011 -020 001 008 004 -019 -011 088 0,04 0,17
NF46 082 -004 -005 -009 -002 011 004 -004 007 043 002 -0,02
NF47 041 -002 -0,10 029 -022 -002 010 013 -020 0,09 -011 -0,16
NF48 085 012 015 -017 013 009 -029 -001 025 022 -010 0,13
NF49 064 -006 005 017 003 -000 -001 005 010 0416 004 -0,01

Fonte: Do autor



Apéndice F: Correlacdo de Spearman entre os itens da ANF e QdVF Brasil
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Correlacdo de Spearman entre os itens da ANF e QdVF Brasil (n=130)- 1° parte

NFL NF2 NF3 NF4 NF5 NF6 NF7 NF8 NF9 NF10 NF11 NF12 NF13 NF14 NF15 NF16 NF17 NF18 NF19 NF20 NF21 NF22 NF23 NF24 NF25
QV1

QV2 0,22

QV3 -0,26 -0,27 -0,26

QV4  -0,22 -0,28 021 -0,19 -0,23 0,27 -0,24 0,27 -027 -0,23
QV5 -0,19 -0,31 022 025 -0,20 -0,28
QV6

QV7 -0,21 -0,28 -0,23

Qvs 0,26

QV9 -0,19 -0,26 -0,22
QV10 0,22 -0,21 -0,28 -0,24 -0,24 -0,24
QVil -0,28 -0,25 -0,20 -0,26 0,32 -0,24 -0,34 0,27
QV12 -0,24 -0,24 -0,26
QV13 -0,19 021 -0,27

QVi4 0,22

QV15 -0,20

QV16 0,24 -0,25

QV17

QV18 -0,29 0,23 0,22 -0,37 -0,25 0,22 -0,34 -021
QV19 -0,24 -0,26 -0,24 -0,19

QV20 -0,26

Qv21 -0,24 -0,20

QV22

QV23 -0,19 -0,19

QVv24 0,26 0,23 -0,21 0,27 0,23

QV25
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Correlacdo de Spearman entre os itens da ANF e QdVF Brasil (n=130) -2° parte

F26 NF27 NF28 NF29 NF30 NF31 NF32 NF33 NF34 NF35 NF36 NF37 NF38 NF39 NF40 NF41 NF42 NF43 NF44 NF45 NF46 NF47 NF48 NF49
Qv1 0,26 0,22 0,27 0,19 0,28 -0,25 0,25
QVve 0,19
QV3 022 032 -0,25 022 033 -0,26 0,34 0,24 0,23 032 024
Q4 019 032 -0,24 034 033 -0,23 0,35 0,25 0,28
QVS 526 -0,19 0,26 -0,27
QV6 0,34 0,23
QV7 019 022 0,36 0,26
Qv 0,25 0,28 0,22 0,25 0,20 032 0,20
QVa 0,26 0,26 0,26 0,23 0,23 0,20
QVI0 519 023 -026 -0,29 019 -039 0,29 -0,30 027 -025 028 -0.28
QVIL 028 032 -020 -023 -021 027 -0,25 0,28 0,27 0,34 029 -022 024 -0,24
QVv12 -0,27 024 025 -0,20 0,27
QVIS 019 -0,28 026 -0,26
QV14 0.29
QVIS 0
QV16 0.1
QV17 023
QVv18 040 023 -0,19 032 034 0,27 019 020 -0,35 024 0,23 0,26

Continua
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Correlacdo de Spearman entre os itens da ANF e QdVF Brasil (n=130) -2° parte

Correlacdo de Spearman entre os itens da ANF e QdVF Brasil (n=130) - Continuagéo 2° parte

F26 NF27 NF28 NF29 NF30 NF31 NF32 NF33 NF34 NF35 NF36 NF37 NF38 NF39 NF40 NF41 NF42 NF43 NF44 NF45 NF46 NF47 NF48 NF49
QV19

0,26 -0,19 023 -023 -024 025 -0,21
QV20 o

Qv2l o1 0,22 0,20

Qv22 0,28 0,20 0,25 0,22

Qv23 0,25 021 0,29

Qv24 023 0,29 021 0,24 0,27 024 022
QV25 0,19 0,19

Fonte: Do autor



Apéndice G: Versao Final da primeira parte da ANF apds processo de validacado

Por favor, pense no seu dia a dia agora e nos proximos seis meses para responder os itens

abaixo:
. 1- 2— 3- 4 — 5—
]%lrjna}ﬂf Srigzglg:#aa} Nenhyma Necesgida Necessidade  Necessidade Necgssidade
necessidade de baixa alta muito alta
1. Realizar atividades

do dia-a-dia (por
exemplo: tomar
banho, escovar 0s O O O = O
dentes, ir ao
banheiro, vestir-se,
comer, dar

medicacdo, etc.).

2. 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 0s
problemas do dia a
dia.

3. Participar no
estabelecimento de
metas para promover O O O O O
a aprendizagem dos
membros da minha
familia.

4. Contar com servicos
educacionais
adequados para que
meu(s) filho(s)
possa(m) progredir e
ter uma transicéo O O O ] O
satisfatoria da
educacao infantil
para o ensino
fundamental ou deste
para o ensino médio.
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Quanto de apoio sua
familia precisa para:

1-—

2 —

Nenhuma Necessida
necessidade de baixa

3_
Necessidade

4_

5_

Necessidade Necessidade

alta

muito alta

Ter esperanca sobre o
futuro dos membros
da minha familia.

O

O

O

O

O

Ensinar crencgas
religiosas/espirituais
e/ou participar de
uma comunidade que
inclua meu(s) filho(s)
com deficiéncia.

Contribuir
financeiramente para
as necessidades
bésicas (por exemplo:
alimentacao,
moradia, vestuario,
etc.).

Organizar os
cuidados médicos
quando dois ou mais
médicos estiverem
envolvidos.

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.

10.

Conseguir ajuda para
0s atendimentos que
meu(s) filho(s)
necessita(m).

11.

Ajudar meu(s)
filho(s) a atingir os
objetivos do dia-a-
dia.

12.

Ter atividades
extraescolares e/ou
férias escolares
adequadas.
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1- 2— 3- 4— 5-
Nenhuma Necessida Necessidade Necessidade Necessidade
necessidade de baixa alta muito alta

Quanto de apoio sua
familia precisa para:

13. Levar uma vida
saudavel (por
exemplo:
alimentacao,
atividade fisica, . . ] ] .
controlar o estresse,
realizar atividades
relaxantes em casa,
dormir a noite toda,
etc.).

14. Pagar as
mensalidades
escolares efou ] ] ] O O
cuidados para meu(s)
filho(s) (creche/baba).

15. Ter acesso a Servigos
especializados em
saude (por exemplo:
fonoaudiologia,
fisioterapia,
terapia ocupacional,
psicologia, dentista e L] L] [ ] O
cuidados de
enfermagem) e
especialidades
médicas (visao,
audicao, neurologista,
pediatra, etc...).

16. Ter possibilidade de
viajar de férias com a
familia (por exemplo:
recursos financeiros, O O O [l O
apoio de terceiros,
lugares acessiveis,
etc.).

17. Mudar de casa dentro
do mesmo bai rro, ou . . = . O
para outro bairro ou
outra cidade.
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1- 2— 3- 4— 5-
Nenhuma Necessida Necessidade Necessidade Necessidade
necessidade de baixa alta muito alta

Quanto de apoio sua
familia precisa para:

18. Saber resolver nossos
problemas em
conjunto e ensinar os
membros da minha
familia a tomar
decisdes (por
exemplo: lidar com
situacOes negativas . . ] ] 0
como bullying,
gozagoes,
preconceitos, saber
responder perguntas
sobre a deficiéncia,
ser flexivel para
aplicar e aceitar
mudancas, etc.).

19. Compreender as
dificuldades dos
mempros dAa ml_nha ] ] ] ] .
familia no @mbito das
crencas espirituais/
religiosas da familia.

20. Ter acesso aos
recursos especiais que
0s membros da
familia necessitam
(por exemplo:
adaptacdes para
equipamentos e [ [ [ ] O
utensilios, produtos
sem glaten ou lactose,
aparelhos
tecnoldgicos, Orteses,
cadeira de rodas,
etc.).

21. Manter uma relagéo
de confianga com 0s
profissionais (saude,
edu_cac;ao, assisténcia 0 0 0 0 O
social) que atendem
minha familia e
meu(s) filho(s) com
deficiéncia.
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Quanto de apoio sua 1= 2- 3- 4- 5-
familia brecisa para: Nenhuma Necessida Necessidade Necessidade Necessidade
P para. necessidade de baixa alta muito alta

22. Estabelecer fortes
lagcos emocionais
entre os membros da
familia (por exemplo:
entender com clareza
0s pontos fortes e as
necessidades de cada
membro; conversar . . ] = O
sobre sentimentos,
opinides e metas;
promover a
autoestima e
enfrentar os desafios
proprios de cada
membro, etc.).

23. Receber apoio de
oytras familias que O O = = ]
tém um membro com
deficiéncia.

24. Economizar para o . 0 0 a 0
futuro.

25. Conseguir ajuda para
as novas necessidades U U ] ] O
do(s) meu(s) filho(s).

26. Desenvolver metas a
longo prazo para os U ] ] O O
membros da familia.

27. Ensinar normas de
seguranca em casa e U [ ] O] O
em outros lugares.

28. Acompanhar os
servigos que atendem
minha familia para
garantir a qualidade e
a eficacia da ajuda [ [ [ ] O
(por exemplo:
servicos de saude,
educacdo, assisténcia
social, etc.).

29. Conseguir um A . . ] ] O
emprego ou manté-lo.
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1- 2— 3- 4— 5-
Nenhuma Necessida Necessidade Necessidade Necessidade
necessidade de baixa alta muito alta

Quanto de apoio sua
familia precisa para:

30. Deixar o(s) filho(s)
aos cuidados de
outras pessoas (por
exemplo: avos, tios,
cuidadores
contratados, etc.),
para que o(s)
cuidador(es)
principal(is) tenha(m)
um descanso.

31. Participar de
atividades sociais com
amigos, colegas de
trabalho ou outros.

32. Ter apoio para que 0s
membros da minha
familia possam voltar
as aulas (incluindo o
membro com
deficiéncia).

33. Ensinar a realizar de
forma independente
as atividades do dia-
a-dia (por exemplo:
tomar banho, escovar
0s dentes, ir ao
banheiro, vestir-se,
comer, etc.).

34. Fornecer apoio para
incluir todos os
membros da minha O O O O O
familia em atividades
familiares.

35. Solicitar ajuda ao

governo e, se 0 0 0 O 0
necessario, enfrentar

a resposta negativa.

36. Ter transporte
adequado para ir aos
lugares que minha
familia precisa (por O ] [ O O
exemplo: consultas
médicas, terapias,
escola, lazer, etc.).

37. Utilizar tecnologias
de comunicacao (tais
como e-mail,
Facebook, O O U O O
WhatsApp) para
interagir socialmente
com outras pessoas.
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Quanto de apoio sua 1= 2- 3- 4- 5-
familia brecisa para: Nenhuma Necessida Necessidade Necessidade Necessidade
P para. necessidade de baixa alta muito alta

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

39. Prevenir o0 uso ou
abuso de substancias
e/ou outros vicios (por O] [ UJ ] O
exemplo: alcool,
drogas, etc.).

40. Assegurar-se de que a

casa e a comunidade O O ] O ]
sdo acessiveis.
41. Ensinar habilidades O O . ] .

sociais e emocionais.

42. Obter as informag0es
necessarias para
conhecer e defender
o direito da minha
familia a ter acesso 0 0 O 0 0
aos servicos que
precisa (servicos de
educacao, saude,
assisténcia social,
etc.).

43. Ensinar
comportamentos ] ] U] ] O
adequados.

44, Ensinar habilidades
de comunicacao.

45. Ensinar habilidades
motoras (por
exemplo: andar de ] ] U] ] O
bicicleta, caminhar,
subir escadas).

46. Ajudar com 0s
deveres do dia-a-dia
(por exemplo, O = 0 0 0
atividades
domeésticas, licbes da
escola, etc.).
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ANEXOS

ANEXO A

UNIVERSITAT Departament de Cognicio,

ii- BARCELONA Facultat de Psicologia Dgsenvo!upam’(ent !
Psicologia de I’Educaci6

A la atencion de la profesora Patricia Della Barba y de Ana Célia Nunes.

En primer lugar, les agradezco que hayan mostrado interés en relacion con la Family
Needs Assessment, y por su interés en colaborar con el desarrollo de una version
brasilefia de la escala Family Needs Assessment (FNA 0-18). En segundo lugar, como
coautora de esta escala, firmo este documento para permitir la traduccion de la escala al
portugués de Brasil, y llevar a cabo las adaptaciones y cambios necesarios en la escala
para hacer viable su uso en el contexto brasilefio y utilizarlo en sus investigaciones.
Aprovecho este documento para mostrar mi interés en colaborar con las investigaciones

relacionadas con esta traduccion.
Agradecida por asumir este importante proyecto.

Atentamente,

Yot dPaty

Marta Gracia

Professora Titular Universitat

Departament de Cognicio, Desenvolupament i Psicologia de I'Educacio
Secci6 Psicologia del Desenvolupament i de I'Educacio

Universitat de Barcelona

email: mgraciag@ub.edu

http://www.clod.ub.edu/
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ANEXO B

UFSCAR - UNIVERSIDADE gzm«m

! A asil
UFF:'I'Z" FEDERAL DE SAO CARLOS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

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

Pesquisador: Ana Célia Nunes

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 70085517.9.0000.5504

Instituicao Proponente: Programa de Pés-Graduagédo em Terapia Ocupacional - PPGTO
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.278.628

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projeto de doutorado. O publico-alvo da pesquisa sdo as familias brasileiras de criangas e
adolescentes com necessidades especiais. Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e
correlacional, com abordagem quantitativa. A pesquisa sera dividida em dois estudos: O estudo 1 abordara
a tematica da identificagdo das necessidades de apoio e da qualidade de vida das familias. O estudo 2 sera
sobre a elaboracdo de um protétipo de programa de atendimento familiar, em Terapia Ocupacional, pautado
no Modelo de Construcdo de Capacidades Centradas na Familia. Para o estudo 1 sera utilizado 3
instrumentos/escalas,todavia, um deles sera traduzido e validade para o portugués previamente pelos
pesquisadores.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO GERAL ESTUDO 1: Identificar as necessidades gerais e prioritarias de apoio e avaliar a
qualidade de vida de familias brasileiras de criangas/adolescentes com necessidades especiais. OBJETIVO
GERAL ESTUDO 2: Elaborar um protétipo de programa de atendimento familiar, em terapia ocupacional,
para prestacéo de servico as familias brasileiras de criancas e adolescentes com necessidades especiais,
pautado no MCCCF.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Segundo o pesquisador, 0s riscos que os participantes poderado vir a ter estdo ligados ao

Endereco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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UFSCAR - UNIVERSIDADE g\}ﬂc::.&orm

UFF‘I';*‘.T FEDERAL DE SAO CARLOS

Continuagao do Parecer: 2.278.628

constrangimento no fornecimento de informacgdes pessoais e fragilidades do grupo familiares. Quanto aos
beneficios, o pesquisador destaca: o instrumento pode direcionar as praticas profissionais e ofertas de
servico; o mapeamento das necessidades poderdo ser utilizadas para o direcionamento e elaboracdo de
politicas publicas e servicos diversos. Além disso, poderdo se beneficiar com um programa que ajudara na
sistematizacao e organizagao de apoios direcionados as suas demandas/necessidades.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Tematica com relevancia académica e social. Método de pesquisa adequado para responder aos objetivos.
Cronograma exequivel.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Além dos documentos apresentados na primeira apreciacdo, foram acrescentados os seguintes
documentos: nova versdao do TCLE para os familiares e para os juizes.

Recomendacodes:

Recomendo que substitua o termo "copia" por "via" no TCLE.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
Pesquisadora descreveu corretamente no TCLE que o participante tem o direito a indenizacéo caso ocorra
algum dano referente a participacdo na pesquisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéao
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 25/08/2017 Aceito
do Projeto ROJETO_856821.pdf 22:24:12
TCLE/Termosde |TCLE_23_08_Juizes.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
Assentimento / 22:23:01
Justificativa de
Auséncia
TCLE/Termos de |TCLE_23_08.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
Assentimento / 22:22:43
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_FNA_BRASIL_Corrigido_14_07. 14/07/2017 [Ana Célia Nunes Aceito
Brochura pdf 11:34:57
Investigador

Enderegco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-905
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9683 E-mail: cephumanos@ufscar.br
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Continuagao do Parecer: 2.278.628

Bral

mo

Outros CORRECAO_PENDENCIAS.docx 14/07/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
11:32:48

Outros QVFquestionario.pdf 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito
14:43:37

Outros FNAORIGINAL.pdf 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:39:33

Projeto Detalhado / [Projeto_FNA_BRASIL_NECESSID_QVF| 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Brochura .pdf 14:23:46

Investigador

Declaragédo de FMRP.pdf 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Instituicdo e 14:22:23

Infraestrutura

Declaracéo de ANUENCIA_PELOTAS.jpg 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Instituicdo e 13:25:45

Infraestrutura

Declaragédo de ANUENCIA_IELCE_LONDRINA.jpg 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Instituicdo e 13:24:52

Infraestrutura

Declaracédo de ANUENCIA_AMA jpeg 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Instituicéo e 13:24:22

Infraestrutura

Declaracédo de UNIFESP.pdf 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Instituicdo e 13:23:39

Infraestrutura

Declaracédo de UFS.PDF 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Instituicdo e 13:22:28

Infraestrutura

Folha de Rosto FOLHA_ROSTO_DOUTORADO_ASSIN| 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

ADA.pdf 13:17:35

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

SAO CARLOS, 15 de Setembro de 2017

Assinado por:

Priscilla Hortense

(Coordenador)

Enderegco: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA
Municipio: SAO CARLOS
(16)3351-9683

UF: SP
Telefone:

CEP: 13.565-905

E-mail: cephumanos@ufscar.br
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ANEXO C
UNIFESP A
QUNIFESP NIFESP - HOSPITAL SA
et LAl HOSPITAL Reraa o™
e < UNIVERSITARIO DA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

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

Pesquisador: Ana Célia Nunes

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 70085517.9.3003.5505

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Sdo Paulo
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.031.032

Apresentacgao do Projeto:
Trata-se de emenda Ec2 ao protocolo
Copia do parecer de aprovacdo da EMENDA 2 do centro coordenador

Trata-se de um projeto de doutorado. O publico-alvo da pesquisa sdo as familias brasileiras de criancas e
adolescentes com necessidades especiais. Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e
correlacional, com abordagem quantitativa. A pesquisa sera dividida em dois estudos: O estudo 1 abordara
a tematica da identificagdo das necessidades de apoio e da qualidade de vida das familias. O estudo 2 sera
sobre a elaboragao de um protétipo de programa de atendimento familiar, em Terapia Ocupacional, pautado
no Modelo de Construcéo de Capacidades Centradas na Familia.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO GERAL ESTUDO 1: Identificar as necessidades gerais e prioritdrias de apoio e avaliar a
qualidade de vida de familias brasileiras de criangas/adolescentes com necessidades especiais.

Endereco: Rua Francisco de Castro, 55

Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.020-050
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)5571-1062 Fax: (11)5539-7162 E-mail: cep@unifesp.edu.br
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Continuagao do Parecer: 3.031.032

OBJETIVO GERAL ESTUDO 2: Elaborar um protétipo de programa de atendimento familiar, em terapia
ocupacional, para prestacédo de servico as familias brasileiras de criangas e adolescentes com necessidades
especiais, pautado no MCCCF.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
riscos e beneficios descritos no parecer original

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de emenda Ec2 ao protocolo

Trata-se de emenda para inclusdo da nova instituicdo coparticipante, a Associacdo de Assisténcia a
Crianga com Deficiéncia - AACD). Além de todos os documentos

obrigatérios ja anexados anteriormente, foi anexado nova versdo do formulario da plataforma brasil e a
declaragao de anuéncia da Associagdo de Assisténcia a Criangca com Deficiéncia.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
documentos apresentados adequadamente

Recomendacgoées:
Nada consta

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Emenda Ec2 aprovada

Consideragodes Finais a critério do CEP:
Parecer acatado pelo colegiado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Outros Formulario_Assinado.pdf 22/08/2018 |Ana Célia Nunes Aceito
12:08:39

Outros Carta_Coparticipacao.pdf 22/08/2018 |Ana Célia Nunes Aceito
12:07:53

TCLE /Termosde |TCLE_23_08_Juizes.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Assentimento / 22:23:01

Justificativa de

Auséncia

TCLE/Termosde |[TCLE_23_08.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Assentimento / 22:22:43

Justificativa de

Endereco: Rua Francisco de Castro, 55

Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.020-050

UF: SP Municipio: SAO PAULO

Telefone: (11)5571-1062 Fax: (11)5539-7162 E-mail: cep@unifesp.edu.br
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UNIVERSITARIO DA

Continuagao do Parecer: 3.031.032

Auséncia TCLE_23_08.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
22:22:43

Projeto Detalhado / |Projeto_FNA_BRASIL_Corrigido_14_07. 14/07/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Brochura pdf 11:34:57

Investigador

Outros CORRECAO_PENDENCIAS.docx 14/07/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
11:32:48

Outros QVFquestionario.pdf 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:43:37

Outros FNAORIGINAL.pdf 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito
14:39:33

Projeto Detalhado / | Projeto_FNA_BRASIL_NECESSID_QVF| 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Brochura .pdf 14:23:46

Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
Néao

SAO PAULO, 21 de Novembro de 2018

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge

(Coordenador(a))
Endereco: Rua Francisco de Castro, 55
Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.020-050
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)5571-1062 Fax: (11)5539-7162 E-mail: cep@unifesp.edu.br
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ANEXO D

UFPEL - FACULDADE DE
MEDICINA DA UNIVERSIDADE “§ QG orme
FEDERAL DE PELOTAS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

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

Pesquisador: Ana Célia Nunes

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 70085517.9.3001.5317

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Pelotas
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.113.211

Apresentacgao do Projeto:

Qualidade de vida familiar tornou-se uma area de consideravel interesse internacional

com o avango das praticas centradas na familia. No Brasil estudos sobre qualidade de

vida familiar, necessidades de apoio e abordagens centradas na familia sdo incipientes.

Esta pesquisa sera dividida em dois estudos: O estudo 1 abordara a tematica da

identificacdo das necessidades de apoio e da qualidade de vida das familias brasileiras de
criangas/adolescentes com necessidades especiais. O estudo 2 versara sobre a elaboragdo de um protétipo
de programa de atendimento familiar, em Terapia Ocupacional, para organizacédo da prestacdo de servicos
as familias de criancas e adolescentes com necessidades especiais, pautado no Modelo de Construcéo de
Capacidades Centradas na Familia.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO GERAL:

- Identificar as necessidades gerais e prioritarias de apoio e avaliar a qualidade de vida de familias
brasileiras de criangas/adolescentes com necessidades especiais.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
- Identificar e descrever quais as necessidades gerais e prioritarias das familias de

Endereco: Av Duque de Caxias 250

Bairro: Fragata CEP: 96.030-001
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail: cep.famed@gmail.com
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Continuagao do Parecer: 3.113.211

criancas e adolescentes brasileiros com necessidades especiais;

- Avaliar a qualidade de vida de familias brasileiras de criangas e adolescentes com

necessidades especiais;

- Identificar se ha variacdo e correlacdo entre as seguintes varidveis: idade, gravidade da necessidade
especial da crianga/adolescente, situacdo socioeconémica, composi¢do familiar e localizagédo geografica
(regides do pais — Norte, Nordeste, Centro-Oeste, Sul e Sudeste — e variaveis geogréaficas — residéncia em
areas rurais, urbanas, assentamentos, etc...);

- Verificar se o FNA 0-18 pode ser considerado um instrumento confidvel para levantar

necessidades de apoio das familias brasileiras de criancas e adolescentes com necessidades especiais.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Esta pesquisa nao representa qualquer risco de ordem fisica, psiquica ou emocional, 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.

Os beneficios que os participantes do estudo 1 terdo, esta relacionado a disponibilidade de um instrumento
com a capacidade de levantar as necessidades do grupo familiar e que pode direcionar as praticas
profissionais e ofertas de servigco ao atendimento das necessidades relatadas pela prépria familia. Com o
estudo também, as familias poderéo se beneficiar de um mapeamento das suas necessidades que poderdo
ser utilizadas para o direcionamento e elaboragéo de politicas publicas e servigos diversos que atendam as
familias em suas necessidades, além disso com a realizacdo do estudo 2, os participantes do estudo 1
poderdo se beneficiar com um programa que ajudara na sistematizacdo e organizagdo de apoios
direcionados as suas demandas/necessidades, com atendimentos que tem por base de intervengdo um
modelo de prestacdo de servigco com eficacia comprovada em diversos paises como Espanha , Portugal e
Estados Unidos.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e correlacional, com abordagem quantitativa. O
estudo sera dividido em duas partes:

1- adaptacéo transcultural e validacdo do FNA (versdo 0-18) para uso no Brasil; e,

2- |dentificagdo das necessidades de apoio e da qualidade de vida das familias brasileiras de
criangas/adolescentes com necessidades especiais.

Endereco: Av Duque de Caxias 250

Bairro: Fragata CEP: 96.030-001
UF: RS Municipio: PELOTAS
Telefone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail: cep.famed@gmail.com
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mo

Para a realizagao deste estudo, serdo recrutadas por amostragem néo probabilistica por conveniéncia, no
minimo 400 familias de criancas/adolescentes com necessidades especiais, com representatividade nas

cinco unidades federativas do Brasil. Serdo elegiveis a participar deste estudo, familias de
criangas/adolescentes com idades entre 0 a 17 anos, 11 meses e 29 dias, com necessidades especiais.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Projeto ja aprovado pelo CEP da Universidade Federal de Sdo Carlos

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Aprovado

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao

Outros Formulario_Assinado.pdf 22/08/2018 |Ana Célia Nunes Aceito
12:08:39

Outros Carta_Coparticipacao.pdf 22/08/2018 |Ana Célia Nunes Aceito
12:07:53

TCLE/Termos de |TCLE_23_08_Juizes.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Assentimento / 22:23:01

Justificativa de

Auséncia

TCLE/Termos de |TCLE_23_08.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Assentimento / 22:22:43

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_FNA_BRASIL_Corrigido_14_07.| 14/07/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Brochura pdf 11:34:57

Investigador

Outros CORRECAO_PENDENCIAS.docx 14/07/2017 [Ana Célia Nunes Aceito
11:32:48

Outros QVFquestionario.pdf 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:43:37

Outros FNAORIGINAL.pdf 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:39:33

Projeto Detalhado Projeto_FNA_BRASIL_NECESSID_QVF| 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Enderegco: Av Duque de Caxias 250

Bairro: Fragata CEP: 96.030-001
UF: RS Municipio: PELOTAS

Telefone: (53)3284-4960 Fax: (53)3221-3554 E-mail:

cep.famed@gmail.com
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/ Brochura
Investigador

pdf

14:23:46 |Ana Célia Nunes

Aceito

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

PELOTAS, 15 de Janeiro de 2019

Enderego: Av Duque de Caxias 250

Bairro: Fragata

UF: RS Municipio:

Telefone: (53)3284-4960

Assinado por:

Patricia Abrantes Duval
(Coordenador(a))

CEP: 96.030-001

PELOTAS

Fax:

(53)3221-3554

E-mail:

cep.famed@gmail.com
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ANEXO E

i
UNIVERSIDADE ESTADUAL DE o) .

. CIENCIAS DA SAUDE DE g 2, oy mo
ALAGOAS - UNCISAL

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Necessidades da familia e Qualidade de Vida familiar de criancas e adolescentes com
necessidades especiais do estado de Alagoas

Pesquisador: Flavia Calheiros da Silva

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 87705818.8.1001.5011

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CIENCIAS DA SAUDE DE ALAGOAS -
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 2.655.234

Apresentacao do Projeto:

Pouco se sabe sobre as necessidades e qualidade de vida das familias das criangas e adolescentes com
necessidades especiais. Nunes e Della Barba (2016) por sua vez apontam uma escassez de estudos com
essa natureza no Brasil. Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e correlacional, com
abordagem quantitativa, parte integrante de um estudo desenvolvido pelo Programa de Pés-graduagdo em
Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCAR), que se destina a desenvolver um
estudo local sobre as necessidades de apoio e a qualidade de vida das familias de criangas e adolescentes
com necessidades especiais do estado de Alagoas. Sera realizado com familias de criancas e adolescentes
com necessidades especiais, com idade entre zero e dezessete anos, onze meses e vinte e nove dias com
necessidades especiais. O estudo utilizara trés instrumentos: questionario de informacgdes gerais sobre a
pessoa com necessidades especiais e a familia; avaliagdo das necessidades da familia e questionario da
qualidade de vida da familia. Para analise dos dados sera utilizado o pacote de software estatistico SPSS®
versdo 21. Estédo previstos testes estatisticos descritivos (média, desvio padrdo, medidas de dispersao,
percentis e medidas de distribuicdo) e analises comparativas e de correlacdo. Os resultados deste estudo
visam contribuir para o cenario nacional a medida que disponibilizar a comunidade cientifica e académica
um mapeamento das necessidades de apoio e da qualidade de vida das familias que possui criancas e
adolescentes com necessidades especiais do estado de Alagoas.

Enderego: Rua Jorge de Lima, 113

Bairro: PRADO CEP: 57.010-300
UF: AL Municipio: MACEIO
Telefone: (82)3315-6787 Fax: (82)3315-6787 E-mail: comitedeeticauncisal@gmail.com
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Continuagao do Parecer: 2.655.234

Objetivo da Pesquisa:
GERAL

- Desenvolver um estudo local sobre as necessidades de apoio e a qualidade de vida das familias de
criancas e adolescentes com necessidades especiais do estado de Alagoas.

ESPECIFICOS

1.[Identificar e descrever quais sdo as necessidades das familias de criangas e adolescentes de Alagoas
com necessidades especiais.

2.[Avaliar a qualidade de vida de familias de Alagoas de criangas e adolescentes com necessidades
especiais.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
RISCOS

Durante toda a pesquisa, o participante sera esclarecido quanto ao estudo, ficando ciente de que 0 mesmo
nédo oferece risco a sua saude fisica, e que o procedimento é responder livremente as perguntas dos
questionarios e participar das trés sessdes da avaliagdo. Sabendo que os possiveis riscos a sua satde
fisica e mental sdo minimos, podendo ocorrer constrangimento e ansiedade em fornecer dados referentes a
renda familiar e dados pessoais da rotina diaria da sua familia, e serdo minimizados da seguinte forma, os
pesquisadores se comprometem em preservar o sigilo das informagdes coletadas, assim como preservara a
identificacdo do sujeito para prevenir possiveis fragilidades do grupo familiar, para evitar possiveis
constrangimentos e ansiedade.

No sentido de diminui-los os dados serdo coletados apenas pela pesquisadora, ficando os mesmos
armazenados em CD, pen-drive e em computador, para evitar a perda das informagdes colhidas. Ndo serdo
publicados nomes, ou quaisquer outras informagdes que identifiquem os participantes. Os protocolos
preenchidos serdo de inteira responsabilidade dos autores, assim como seu sigilo. Todo o material impresso
dos questionarios e avaliagdo, apds andlise serdo destruidos.

Se ainda assim, os riscos ndo forem sanados, sera disponibilizado atendimento psicolégico sem nenhum
custo financeiro por parte do sujeito Psicéloga.

Endereco: Rua Jorge de Lima, 113

Bairro: PRADO CEP: 57.010-300
UF: AL Municipio: MACEIO
Telefone: (82)3315-6787 Fax: (82)3315-6787 E-mail: comitedeeticauncisal@gmail.com
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Continuagao do Parecer: 2.655.234

BENEFICIOS

Os beneficios previstos com a sua participagdo séo: o instrumento podera direcionar as praticas
profissionais e ofertas de servigo; e o0 mapeamento das necessidades podera ser utilizado para o
direcionamento e elaboragéo de politicas publicas e servicos diversos. Além disso, os participantes poderao
se beneficiar com um programa que ajudara na sistematizacdo e organizagédo de apoios direcionados as
suas demandas/necessidades através de orientagdes educativas para favorecer a qualidade de vida.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O presente estudo se encontra de acordo com a Resolugdo CNS 466/12.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Sem pendéncias.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Sem pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Nesta oportunidade, lembramos que o pesquisador tem o dever de durante a execugéo do protocolo, manter
o CEP informado através do envio a cada seis meses, de relatorio consubstanciado acerca da pesquisa, seu
desenvolvimento, bem como qualquer alteragéo, problema ou interrup¢éo da mesma.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagcéo
Informacgdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 10/05/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1106550.pdf 08:54:44
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 10/05/2018 Aceito
do Projeto ROJETO _1106550.pdf 08:53:45
Outros cartaresposta.doc 10/05/2018 |Flavia Calheiros da Aceito

08:47:09 |Silva
TCLE/Termos de |TCLEatual.doc 10/05/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
Assentimento / 08:46:34 |[Silva
Justificativa de
Auséncia

Enderego: Rua Jorge de Lima, 113

Bairro: PRADO CEP: 57.010-300
UF: AL Municipio: MACEIO
Telefone: (82)3315-6787 Fax: (82)3315-6787 E-mail: comitedeeticauncisal@gmail.com
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Projeto Detalhado / | projetodepesquisaatual.doc 10/05/2018 |[Flavia Calheiros da Aceito

Brochura 08:46:16 | Silva

Investigador

Outros parecerCEPUFASCAR .pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
14:46:29 |Silva

Outros PROTOCOLANFBRASIL.pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
14:45:52 | Silva

Outros cartaanuenciaCER.pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
14:44:41 |Silva

Outros declaracaopsicologia.pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
14:44:05 |Silva

Declaracéo de isencaodeconflitos.doc 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito

Pesquisadores 14:43:28 | Silva

Declaragao de termoresponsabilidade.doc 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito

Pesquisadores 14:41:35 | Silva

Declaracdo de autorizacaoCER.pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito

Instituicdo e 14:40:11 |Silva

Infraestrutura

Declaracédo de infraestruturaCER.pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito

Instituicdo e 14:39:24 |Silva

Infraestrutura

Cronograma cronograma.docx 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
14:38:28 | Silva

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 16/04/2018 |Flavia Calheiros da Aceito
14:34:34 | Silva

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

MACEIO, 15 de Maio de 2018

Endereco: Rua Jorge de Lima, 113
Bairro: PRADO

UF: AL Municipio: MACEIO
Telefone: (82)3315-6787 Fax:

Assinado por:

Ana Lucia de Gusmao Freire
(Coordenador)

CEP: 57.010-300

(82)3315-6787 E-mail: comitedeeticauncisal@gmail.com
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ANEXO F

HOSPITAL E CENTRO DE
REABILITAGAO DA Wﬂp
ASSOCIAGAO DE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

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

Pesquisador: Ana Célia Nunes

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 70085517.9.3006.0085

Instituicao Proponente: Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente - SP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.991.025

Apresentagao do Projeto:

E um projeto intitulado: Necessidades de apoio e qualidade de vida de familias brasileiras de criangas
e adolescentes com necessidades especiais. Trata-se de um estudo transversal, descritivo, comparativo e
correlacional, com abordagem quantitativa. A pesquisa sera dividida em dois estudos: O estudo 1 abordara
a tematica da identificagdo das necessidades de apoio e da qualidade de vida das familias. O estudo 2 sera
sobre a elaboragado de um protétipo de programa de atendimento familiar, em Terapia Ocupacional, pautado
no Modelo de Construcdo de Capacidades Centradas na Familia. Para o estudo 1 serad utilizado
trés instrumentos/escalas,todavia, um deles sera traduzido e validade para o portugués previamente pelos
pesquisadores.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO GERAL ESTUDO 1: Identificar as necessidades gerais e prioritarias de apoio e avaliar a
qualidade de vida de familias brasileiras de criancas/adolescentes com necessidades especiais. OBJETIVO
GERAL ESTUDO 2: Elaborar um protétipo de programa de atendimento familiar, em terapia
ocupacional,para prestacao de servico as familias brasileiras de criancas e adolescentes com necessidades
especiais,pautado no MCCCF.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Os riscos que os participantes do estudo 1 poderdo vir a ter estdo ligados ao constrangimento no
fornecimento de informacgdes pessoais e fragilidades do grupo familiares. Estes serédo

Endereco: Avenida Professor Ascendino Reis, 724 - Bloco E - 1° andar

Bairro: Vila Clementino CEP: 04.027-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)5576-0848 E-mail: cep@aacd.org.br
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Continuagao do Parecer: 2.991.025

minimizados com a garantia do Sigilo das informagdes prestadas, que serdo realizadas em grandes
agrupamentos. Além disso, sera fornecido a garantia da nédo divulgagédo de informacdes individuais e
garantia da retirada da participacdo na pesquisa a qualquer momento.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa detalhada em relagdo a metodologia a ser utilizada. Estudo relevante considerando os aspectos
familiares e ambientais relacionados aos individuos com necessidades especiais.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
O TCLE esta bem elaborado, foram feitas as alteracdes necessarias. Ha apresentacdo do cronograma da
pesquisa descrito adequadamente. Possui as autorizagdes devidamente assinadas e anexadas.

Recomendacgdes:
Nao ha recomendagdes no momento.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
N&o apresenta pendéncias ou inadequacdes.
O projeto de pesquisa esta aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o CEP, de acordo com as atribui¢cdes definidas na Resolu¢cdo CNS n° 466 de 2012 e na
Norma Operacional n°® 001 de 2013 do CNS, Nao foram observados 6bices éticos. O CEP manifesta-se pela
aprovado do projeto de pesquisa proposto, Orientamos aos autores que este Comité de Etica em Pesquisa
deve receber, sistematicamente, Relatérios Parciais sobre o andamento do projeto, além de quaisquer
novos documentos que sejam incluidos no trabalho ou resultantes de suas pesquisas, tais como: Desvios de
Protocolo, Eventos Adversos Suspeitos, Eventos Adversos Sérios, Protocolos de Seguranga, entre outros.
Tais documentos serdo analisados, em Relatoria, e submetidos & apresentacéo e apreciagdo do Colegiado
do Comité de Etica em Pesquisa.

Enderego: Avenida Professor Ascendino Reis, 724 - Bloco E - 1° andar

Bairro: Vila Clementino CEP: 04.027-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)5576-0848 E-mail: cep@aacd.org.br

Pagina 02 de 03



187

HOSPITAL E CENTRO DE

REABILITACAO DA
ASSOCIAGAO DE

Continuagao do Parecer: 2.991.025

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

2

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Outros Formulario_Assinado.pdf 22/08/2018 [Ana Célia Nunes Aceito
12:08:39

Outros Carta_Coparticipacao.pdf 22/08/2018 |Ana Célia Nunes Aceito
12:07:53

TCLE/Termosde |TCLE_23_08_Juizes.docx 25/08/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Assentimento / 22:23:01

Justificativa de

Auséncia

TCLE/Termosde |TCLE_23_08.docx 25/08/2017 |Ana Célia Nunes Aceito

Assentimento / 22:22:43

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_FNA_BRASIL_Corrigido_14_07. 14/07/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Brochura pdf 11:34:57

Investigador

Qutros CORRECAO_PENDENCIAS.docx 14/07/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
11:32:48

Outros QVFquestionario.pdf 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:43:37

Qutros FNAORIGINAL.pdf 07/06/2017 |Ana Célia Nunes Aceito
14:39:33

Projeto Detalhado / |Projeto_FNA_BRASIL_NECESSID_QVF| 07/06/2017 [Ana Célia Nunes Aceito

Brochura pdf 14:23:46

Investigador

Situagao do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao
SAO PAULO, 30 de Outubro de 2018
Assinado por:
Douglas Martins Braga
(Coordenador(a))
Enderego: Avenida Professor Ascendino Reis, 724 - Bloco E - 1° andar
Bairro: Vila Clementino CEP: 04.027-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone: (11)5576-0848 E-mail: cep@aacd.org.br
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