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PREFACIO

A vontade de ser uma profissional sempre melhor é o cenério presente na construgdo dessa
dissertacdo. Estudar sera sempre uma necessidade e aprender com o0s estudos € um processo
complexo. Durante minha trajetéria dos dltimos anos, percorri caminhos entrelagados com
experts da terapia ocupacional e de diversas areas, assim como trabalhar com familias e com
intervencdes centradas na familia foram o ponto central de todo o meu crescimento tedrico e
pratico. Enquanto trabalho na empresa Inclusdo Eficiente, acompanho de perto os desafios
diarios com a exclusdo, barreiras e preconceitos, e foi 0 que me incentivou a querer mais do
mundo e de mim mesma. Trabalhamos diretamente com a formacdo de profissionais
brasileiros, no Brasil e em outros paises, com Instituicdes que buscam qualificacdes para seus
atendimentos, para escolas que lutam pela educacdo inclusiva e com as familias através de
Programas de Suporte Parental e intervencdes domiciliares, os quais sdo coordenados por

mim.

O Programa de Pés-Graduacdo em Estudos da Ocupacao e essa dissertacdo me fizeram imersa
na complexidade que existe entre as variaveis familia - filho(a) com deficiéncia — participacao
- desenvolvimento - niveis de ajuda da familia — brincar e lazer. Essa pesquisa percorreu as
etapas de traducdo e adaptacdo transcultural da Assistence to Participate Scale, orientado pela
Professora Doutora Alessandra Cavalcanti A. Souza e co-orientada pela Professora Doutora
Maira Ferreira do Amaral, que abarca processos completos de validagdes para o0 uso do
instrumento no Brasil. Me comprometer com a disponibilizagdo de um instrumento de
avaliacdo que possa aproximar os terapeutas das familias, da participacdo de criancas e
adolescentes em atividades de brincar e lazer, das ajudas oferecidas no dia a dia desse grupo
familiar, foi no minimo gratificante. Tenho orgulho da trajetoria ja percorrida e foco para as

proximas etapas.

Esta dissertacdo foi elaborada de acordo com as regras estabelecidas pelo Curso de Pds-
Graduagdo em Estudos da Ocupagdo (CPGEQ) da Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e
Terapia Ocupacional (EEFFTO) da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
conforme estabelece a Resolugdo n° 02/2021. A configuracdo escolhida é a dissertacdo em
formato de artigo sendo sua estrutura dividida em: 1) apresentagdo com um texto explicando a
estrutura e a organizacdo da dissertacdo; 2) parte incluindo introducdo com revisdao da

literatura; 3) parte compreendendo materiais e métodos; 4) parte com o artigo resultante da



dissertacdo; e 5) parte com as consideragdes finais. O artigo contido na parte 4 - Traducao e
Adaptacéo Transcultural da Assistance to Participate Scale para uso na populacéo brasileira
- foi elaborado seguindo as regras do periodico Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional.

Apés a defesa, 0 conteddo sera submetido a revista.



RESUMO

Introducédo: E importante para os profissionais da sadide, bem como para as familias de
criancas e adolescentes com deficiéncia, que existam instrumentos de avaliacdo que
contemplem a participacdo como desfecho, principalmente para assisténcia que os familiares
precisam oferecer nas brincadeiras e nas atividades de lazer, em casa e na comunidade. A
Assistance to Participate Scale (APS) foi desenvolvido em lingua inglesa e tem sido utilizado
na pratica clinica e na pesquisa cientifica. Objetivo: Realizar a traducdo e adaptacao
transcultural da APS para o portugués do Brasil. Método: Foram realizadas seis etapas para a
traducdo e testes de equivaléncias: 1)tradugdo com tradutores bilingues (portugués-inglés); 2)
sintese das tradugdes feita pelas pesquisadoras; 3) retro-traducdo, com 2 tradutores bilingues
inglés-portugués; 4) comité de especialistas, com 5 terapeutas ocupacionais, experientes em
processos de avaliacdo e/ou intervengdes direcionadas a participacdo em atividades de brincar
e lazer e experientes em processos metodoldgicos para adaptacdo transcultural; 5) entrevista
cognitiva, com 12 cuidadores de criancas e/ou adolescentes com deficiéncia; 6) submissédo
para autora. Resultados e Discussfes: Nas etapas de traducdo e retro-traducdo mais de 80%
das sentencas traduzidas alcancaram as equivaléncias idiomatica e conceitual. O Comité de
Especialistas aprovou 61,90% das sentengas traduzidas, sendo as divergéncias solucionadas
apo6s analise das recomendacdes. Na etapa de Entrevistas Cognitivas 0s participantes
relataram dificuldades na compreensdo de algumas sentencas classificadas pelo Sistema de
Avaliacdo de Questdes nas categorias leitura, instrucdes e clareza, que foram solucionadas
apos quatro rodadas de entrevistas. Concluséo: Foi disponibilizada a 22 versdo pré-final da
APS, traduzida e adaptada culturalmente para o portugués brasileiro.

Palavras-chave: Processo de Traducdo; Brincar; Lazer; Crianca; Adolescente; Participacéo.



ABSTRACT

Introduction: It's important for healthcare professionals as well as families of children and
adolescents with disabilities to have assessment tools that encompass participation as an
outcome, primarily for parents' assistance with games and fun activities at home and in the
community. The Assistance to Participate Scale (APS) was developed in english and has been
utilized in clinical practices and scientific research. Objective: To translate and cross-
culturally adapt the APS into Brazilian portuguese. Method: It was done in six stages for the
translation and equivalences tests of the instrument. 1) Translation phase was done with 2
bilingual translators (portuguese-english), with and without knowledge of the instrument. 2)
Summary of translations conducted by the researches 3) Back translation by 2 bilingual
translators english-portuguese. 4) Expert committee, consisting of 5 occupational therapists
experienced in the assessments and intervention processes of the ‘participation’ and
knowledgeable in methodological processes for cross-cultural adaptation. 5) Cognitive
interview with 12 caregivers of children and/or adolescents with disabilities. 6) Submission
for author. Results and Discussion: In the translation and back-translation stages, over 80%
of the translated sentences achieved both idiomatic and conceptual equivalences. The Expert
Committee approved 61,90% of the translated sentences, with discrepancies being resolved
after analyzing the recommendations. During the Cognitive Interview stage, the participants
reported difficulties in understanding certain sentences categorized by the Question
Assessment System under reading, instructions and clarity, which were resolved through four
rounds of interviews. Conclusion: The second pre-final version of the APS, translated and

culturally adapted for Brazilian Portuguese, has been made available.

Keywords: Translation process; Play; Leisure; Child; Adolescente; Participation.
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1 INTRODUCAO
1.1 Apresentacdo geral do problema

Terapeutas ocupacionais dedicados ao contexto da infancia e da adolescéncia devem
sistematicamente revisar conceitos e buscar aprofundamento tedrico para manter atualizacdes
das bases e das evidéncias que sdo alicerces para seu raciocinio clinico (Amaral; Cavalcanti,
2023). Diretrizes atuais do campo da pediatria apontam que as intervencdes devem estar
voltadas para desfechos na participacdo (Novak; Honan, 2019). A importancia disso reside na
influéncia da participacdo para o desenvolvimento de habilidades e de competéncias que
proporcionam a conexdo com outras pessoas e com 0 ambiente e promove a incluséo social
(Imms et al., 2015).

Dentre outras ocupacfes que sdo comuns a essas etapas do ciclo de vida, as atividades
de brincar e o lazer estdo presentes e contribuem para a manutencdo da qualidade de vida e da
salde de criancas/adolescentes (Bundy, 2017; Chen; Chipperndale, 2018). Mas, é por meio da
participacdo e do desempenho nessas outras ocupacdes que as habilidades da
crianca/adolescente podem ser ampliadas, conferindo competéncia sobre si, sobre o outro e
sobre as possibilidades de interacdo com o ambiente. Quando ocorrem impedimentos ou
restricOes para a participacao, diferentes aspectos relacionais podem ser afetados. Se a crianga
ou o adolescente tem uma alteracdo em sua condi¢do de salde, esses aspectos impactam em
uma menor frequéncia e em um menor envolvimento nessas ocupagdes (Di Marino et al.,
2018; King et al., 2003).

Caracteristicamente criancas e adolescentes necessitam da assisténcia de um adulto
(pais, responsaveis e/ou cuidadores contratados) e esta assisténcia tem um impacto
significativo na participacdo em contextos sociais que envolvem a comunicacdo e as
atividades de brincar e de lazer (Batorowicz; Smith, 2020). Esses contextos tornam-se,
portanto, pontos de atencdo por parte dos terapeutas, que precisam compreender as
caracteristicas individuais da participacdo daqueles que estdo sob seus cuidados, considerando
os fatores pessoais de cada um, assim como os fatores ambientais no processo de avaliagdo
para planejar a intervencéo (Joyce; Bourke-Taylor; Wilkes-Gillan, 2017).

A intervencdo e sua constante revisdo exigem processos avaliativos coerentes
(American Occupational [...], 2020). As avaliagdes auxiliam os profissionais a tragar metas
com desfechos signif..icativos para o desenvolvimento da crianga/adolescente, como a
participacdo decorrente do envolvimento em atividades de brincar e de lazer (Mancini et al.,

2016). Para tanto, € relevante conhecer e avaliar 0s aspectos ambientais, a natureza atitudinal
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e a assisténcia que os cuidadores oferecem as criancas/adolescentes, que podem gerar
oportunidades de participacdo ou implicar em barreiras, situacbes de dependéncia e/ou
exclusdo (Imms, 2020).

Dessa forma, instrumentos voltados para a avaliacdo da participacdo desse publico sdo
importantes (Mancini; Pfeifer; Branddo, 2020). Além disso, o foco nos niveis de assisténcia e
ajuda que os cuidadores, pais e/ou responsaveis oferecem para que criangas/adolescentes
possam participar e se engajar em ocupagdes sdo relevantes para uma pratica clinica de
exceléncia e para fomentar pesquisas na area.

A Assistence to Participate Scale (APS) € um instrumento que tem como objetivo
mensurar o nivel de assisténcia oferecido por cuidadores de criancas e adolescentes com
deficiéncia para a participacdo em atividades de brincar e de lazer (Bourke-Taylor et al.,
2009). Este instrumento foi desenvolvido na lingua inglesa e, para seu uso no Brasil, é
necessario que seja conduzida uma pesquisa metodoldgica, guiada por uma serie de etapas
sistematicas de traducdo, adaptacdo transcultural e validacdo (Coster; Mancini, 2015), que
sera realizada no presente estudo.

1.2 Conceito de participagédo

A participacdo € um constructo complexo e estd presente em todas as fases da vida
sendo um indicador de saude e bem-estar, e frequentemente esta elencada como meta
terapéutica por profissionais da reabilitagdo que trabalham com criangas e adolescentes
(Bedell et al., 2013). A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) inclui a participacdo como um
importante aspecto a ser considerado no entendimento sobre estados de saude/doenca, e esta
relacdo pode ser visualizada no modelo biopsicossocial que fundamentam os processos de
reabilitacéo vigentes (Organizagdo Mundial [...], 2020; Imms; Green, 2020).

Para a OMS, o modelo biopsicossocial tem a concep¢do de condicdo de saude e
estados relacionados a ela a partir da interacdo entre os fatores contextuais (pessoais e
ambientais) e a funcionalidade/incapacidade (func¢bes/estruturas do corpo, atividade e
participacdo) (Organizagdo Mundial [...], 2020). Este entendimento teve alcance mundial a
partir da publicacdo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) no inicio dos anos 2000 (Organizagdo Mundial [...], 2001). A OMS também prop4s um
sistema de classificacdo para funcionalidade, incapacidade e salde para criancas e jovens

(CIF-CJ), que detalhava particularidades da funcionalidade e da incapacidade para essa
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populacdo. No entanto, em 2019, a OMS ponderou que a fusdo entre as duas propostas
promovia o fortalecimento da classificacdo e um melhor acompanhamento da satde ao longo
dos ciclos de vida (Organizagdo Mundial [...], 2020).

A partir dessa perspectiva, a OMS (2020) tem a participacdo - “envolvimento em
situacOes de vida diaria” como um importante conceito para compreender satde (Organizagédo
Mundial [...], 2020; p. 23). Entdo, ela é contemplada no capitulo de ‘Areas principais da vida’
relacionadas a educacéo, trabalho, emprego e transagfes econdmicas (Organizagcdo Mundial
[...], 2020). Essas areas dizem respeito ao desempenho de tarefas e acBes que sao identificadas
Como essenciais para que as pessoas possam ter participacao.

Acredita-se que, a partir da publicacdo da CIF, o termo participagdo passou a ter maior
evidéncia entre os profissionais e a subsidiar diferentes raciocinios para compreender 0s
processos de funcionalidade e incapacidade de pessoas, grupos e populacdes (Cavalcanti et
al., 2023). Especificamente na infancia, profissionais da area da reabilitacdo compreendem
que a participacdo é qualificadora de salde e bem-estar e, por isso, estd cada vez mais
presente nas metas terapéuticas (Bedell et al., 2013). Nesse sentido, Chien et al. (2014)
pontuam que, para auxiliar criancas e adolescentes com deficiéncia, é importante
compreender o significado de participacdo, bem como seu impacto na vida delas,
considerando suas individualidades e vivéncias sociais nos diversos ambientes que
desempenham atividades e tarefas.

Bourke-Taylor et al. (2009) afirmam que compreender os niveis de participacdo das
criancas e dos adolescentes em suas brincadeiras e atividades de lazer, por meio de suas
capacidades e desempenho, é apenas uma parte do processo. Segundo estes autores, 0
ambiente (espaco fisico, adaptacdes e assisténcia dos cuidadores, por exemplo) € um aspecto
que deve ser considerado, pois pode revelar diferentes perfis de participacdo bem como
diferentes necessidades das familias.

Imms et al. (2015) apresentaram uma revisdo sistemdtica da literatura sobre a
tematica, relacionando a participacdo como foco recente das intervencdes terapéuticas, mas
destacando as inconsisténcias entre a conceituacdo, o metodo de avaliacdo e a proposta de
intervencdo. De acordo com estes autores, em alguns estudos de intervengdo os constructos de
participacdo sdo, inclusive, apresentados como sinbnimos de outros termos relacionados,
como engajamento e competéncia.

A partir deste estudo, Imms et al. (2016) elaboraram um modelo conceitual (Figura 1)
propondo uma compreensdo ampliada sobre participagdo e os seus constructos relacionados.

De acordo com esse modelo, em uma perspectiva multirelacional, participacdo é a frequéncia



20

e 0 envolvimento em situagdes de vida, envolvendo fatores da pessoa e do ambiente (Imms et
al., 2016; Granlund et al., 2021). Na proposta da autora, essas duas dimensdes da participagdo
(frequéncia e envolvimento) sdo pré-requisitos para 0 engajamento das pessoas em situagoes
da vida diaria. A frequéncia é compreendida como “estar 14” e ¢ medida pela periodicidade de
participacao e/ou diversidade de atividades nas quais alguém participa. Ja o envolvimento esta
relacionado a experiéncia subjetiva durante esse estado de frequéncia (ligados a motivacdo, a
persisténcia, a conexao social e ao afeto) (Cavalcanti et al., 2023).

Para Imms et al. (2016), a frequéncia e o envolvimento das pessoas s@o influenciados
de forma continua e bidirecional em alinhamento com as experiéncias passadas e com as
expectativas futuras. Essa estrutura de relacdo podera influenciar os fatores intrinsecos e
extrinsecos da pessoa. O primeiro fator (intrinseco) relaciona-se as competéncias para as
atividades, ao senso de identidade e as preferéncias. Os fatores extrinsecos estdo relacionados
ao engajamento da pessoa com o ambiente/contexto e a tudo o que estd nele, incluindo
pessoas como membros da familia, o ambiente da casa, a comunidade e as variedades
arquiteténicas naturais ou construidas, assim como os mobiliarios e os produtos de tecnologia

assistiva.

Figura 1- Familia de constructos relacionado a participacao.
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Fonte: Cavalcanti et al. (2023, p. 161).

A participagéo é, entdo, um constructo inteiramente incluido no contexto da pessoa,
em que contexto ndo é sinbnimo de ambiente. O primeiro é subjetivo e envolve a relacéo
existente com as pessoas, com os lugares, com 0s objetos, com as atividades e com o tempo;
ja o segundo é concreto e observavel, considerando as estruturas fisicas e sociais amplas em
que as pessoas vivem (Cavalcanti et al., 2023). Dessa forma, neste modelo, o ambiente e 0

contexto possuem um protagonismo diferente, pois poderdo ser modificados para favorecer a
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participacdo, considerando as influéncias geradas na crianca/adolescente, as possibilidades e
as oportunidades oferecidas a elas para estar presente e se envolver. Em contrapartida, Law
(2002) afirma que a privagdo ocupacional causada por fatores externos (ambientais e
contextuais) podera levar a reducdo da participacdo ou a impossibilidades severas.

Muito tem sido explorado sobre a participa¢do enquanto uma ocupacgéo, assim como o
brincar e o lazer em diferentes contextos, incluindo o uso de instrumentos especificos e
coerentes com as necessidades das criancas/adolescentes e suas familias (Law, 2002;
Cavalcanti et al., 2023). De acordo com Bundy (2017), a participacdo nessas ocupacdes €
direito fundamental da crianca e do adolescente, sendo um importante indicador de salde e de
desenvolvimento. Portanto, torna-se essencial para a pratica profissional identificar e
mensurar as maneiras de participar nessas ocupacgdes, assim como as experiéncias e a

qualidade dos ambientes que a apoiam ou ndo, sendo barreiras a participacdo (Bundy, 2017).

1.3 Conceito de brincar e lazer

O brincar e o lazer sdo ocupag¢Bes humanas e possuem uma interacao constante com as
caracteristicas de alguém, suas habilidades de desempenho, seus padrdes de desempenho e 0s
contextos em que se esta inserido (American Occupational [...], 2020). Embora possam ser
vistos pelos outros que estdo ao redor, a verdadeira esséncia do envolvimento e do significado
é exclusiva de quem as esta desempenhando (American Occupational [...], 2020).

O brincar é ocupacdo propria da crianca e acompanha os marcos do desenvolvimento
infantil (Lucisano; Pfeifer; Stagnitti, 2022). E muito investigado na literatura cientifica e sua
definicdo ndo tem ainda um consenso (Santos, 2023). De acordo com Pfeifer e Stagnitti
(2020), € um momento de bem-estar que a crianca vivencia, guiado por uma percepcao
intrinseca de motivacdo, prazer, espontaneidade, e deve ser escolhido com liberdade e
autogestdo. Para Ferland (2006), o brincar consiste na interacdo dindmica entre a atitude, a
acao e o interesse da crianca naquele momento, com a finalidade de sentir prazer e bem-estar.

Por meio das experiéncias proporcionadas durante o brincar, a crianca entra em
contato com o mundo e é movida pelo prazer da descoberta, do dominio, da criatividade e da
expressdo de si, se desenvolve e aprende (Ferland, 2006; Silva et al., 2016). Os momentos de
brincar estdo associados a fatores subjetivos de quem brinca e aos componentes sensoriais,
motores, cognitivos, afetivos e sociais (Ferland, 2006; Silva et al., 2016). E por meio das
brincadeiras que a crianga se envolve com a cultura, com as diversas maneiras de aprender,

resolve problemas, interage com o ambiente, se conecta com as pessoas, vivencia sentimentos
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e emocdes e percebe as pessoas ao seu redor (Sposito et al., 2019).

Para brincar, a crianga precisa estar motivada e livre para controlar e escolher suas
acoes (American Occupational [...], 2020). Nesses momentos ela explora 0 ambiente, aprende
e conhece seu corpo e suas competéncias fisicas, cognitivas e emocionais (Serrano; Reis,
2023). Nesse sentido, Romli e Yunu (2020) complementam que as brincadeiras podem
acontecer em niveis e intensidades diferentes e se modificam de acordo com o ambiente. Esse
ambiente é caracterizado pelos aspectos fisicos, pelos materiais dispostos, pela presenca e
pela capacidade de interacdo com os adultos (Serrano; Reis, 2023). Esse Gltimo aspecto é
essencial e pode ser caracterizado por atitudes positivas, tais como a capacidade de incentivar
a motivacao, ser parceiros, criar relacbes de seguranga com a crianga e fornecer materiais e
brinquedos adequados (Serrano; Reis, 2023). Os adultos s&o mediadores dessa ocupacao e,
por isso, tém papel fundamental nos processos que envolvem tanto a qualidade das
brincadeiras como as oportunidades de participar delas durante o dia a dia (Romli; Yunu,
2020).

J& o lazer, também definido como uma ocupacao significativa, quando desempenhado,
resulta em aspectos positivos para a salde e para o bem-estar de criangas, adolescentes,
adultos e idosos (Law, 2002). Esta ocupacdo esta relacionada as atividades ndo obrigatorias,
escolhidas de maneira subjetiva pela propria pessoa, estando intrinsecamente motivada em um
determinado tempo (American Occupational [...], 2020). As atividades de lazer ndo sé&o
apenas de uma faixa etéaria da vida, ou seja, elas podem estar presentes ao longo de todas as
idades, mas em intensidades e frequéncias diferentes (Bady, 2017; Chen; Chipperndale,
2018).

Dessa maneira, 0 brincar e o lazer estdo presentes no dia a dia de criangas e
adolescentes. Essas fases da vida sdo marcadas por experiéncias constantes, nos momentos
em que eles brincam e realizam atividades de lazer em meio a rotina de casa, da escola e nos
ambientes da comunidade. Essas ocupagOes oferecem sensacOes de realizacdo, prazer e
ajudam a criar um desenvolvimento positivo desde a infancia até a velhice (Bedell et al.,
2013).

1.4 Participacéo de criangas e adolescentes em atividades de brincar e lazer
A infancia e a adolescéncia de pessoas com e sem deficiéncia podem ser diferentes.

Criancgas/adolescentes com deficiéncia podem experimentar restricdes em diversos aspectos

da participacdo, bem como terem uma necessidade maior de assisténcia de outras pessoas,
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como pais, cuidadores e/ou familiares (Bourke-Taylor; Pallant, 2013). Essas criancas e
adolescentes podem apresentar dificuldades significativas para desempenhar atividades de
autocuidado, brincar, ter mobilidade na comunidade, assim como para realizar atividades na
escola, ter e manter participacdo social nestes contextos (Bourke-Taylor; Cotter; Stephan,
2014; Granlund et al., 2021; Law et al., 2006).

O brincar e o lazer sdo essenciais para 0 desenvolvimento de habilidades (de
comunicagdo e de interacdo social, motoras e cognitivas) de criangas e adolescentes com
deficiéncia (Bourke-Taylor, et al., 2009; Yarar et al., 2020). Em especial, as habilidades de
comunicacdo impactam no desenvolvimento de comportamentos adaptativos e de interacdes
sociais ligados aos relacionamentos interpessoais ao longo da vida (Chien et al., 2014). As
restricoes de participagdo nessas atividades fardo com que essas criangas percam
oportunidades de desenvolver diversas habilidades importantes (Chien et al., 2014). Como
consequéncia, sem oportunidades de desempenharem essas atividades, poderdo ficar restritas
no desenvolvimento de suas habilidades assim como restritas na participacdo social (King et
al., 2003).

Quando comparadas as criancas sem deficiéncia, a participacdo de criangcas com
deficiéncia pode estar alterada no que se refere a diversidade de ocupacdes desempenhadas,
assim como a intensidade. Ou seja, a um menor envolvimento em atividades de vida diéria,
brincar e lazer (Di Marino et al., 2018; King et al., 2003), assim como nas preferéncias, com
escolhas por atividades de lazer realizadas isoladamente, e ndo compartilhadas com pares
(Law et al., 2006).

Na adolescéncia, as preferéncias também podem ser impactadas por fatores intrinsecos
e extrinsecos, gerando restricdes para ter e/ou manter participacdo em tarefas de escolhas
préprias. Esse fato pode ser explicado pela relagdo direta entre a participacdo e as
competéncias nas atividades (autonomia e autoeficiéncia), o senso de si, a frequéncia e as
oportunidades de vivéncias possiveis e conhecidas (Imms et al., 2015). Todos esses aspectos
se tornam tanto preditores como desfechos para a participacdo. Sendo assim, a falta de
preferéncias podera implicar em uma menor participagdo, com implicagbes por exemplo na
salde mental (Granlund et al., 2021).

Corroborando com essas caracteristicas, Bedell et al. (2013) verificaram que criangas
com deficiéncia participam com menos frequéncia e com menor envolvimento em atividades
comunitarias, como reunido com pares e atividades fisicas organizadas em grupos. Apesar
disso, a deficiéncia ndo deve ser considerada, isoladamente, um fator preditivo da

participacdo, pois criancas em idade escolar sem deficiéncia também podem apresentar
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restricdes a participacao na sociedade quando ha limitacdo de suporte e recursos (Bedell et al.,
2013; Chien; Lin, 2021). Chien e Lin (2021) enfatizam a importancia de identificar de
imediato estas dificuldades e intervir de forma adequada para prevenir impactos negativos na
salude. Alinhadas a esses resultados, Bourke-Taylor e Pallant (2013) apresentam que o
ambiente proporciona fatores facilitadores ou barreiras para a participacdo dessas criancas e
adolescentes e destacam a influéncia de adultos cuidadores neste processo.

Em contextos familiares, os adultos se tornam responsaveis por oportunizar
experiéncias para criangas com limitacGes, assim como para facilitar as interacdes das
criangas com objetos, com outras criangas e com espacos, proporcionando oportunidade para
as expressdes de sentimentos e da criatividade (Silva et al., 2016). A assisténcia dos pais
diante das oportunidades do dia a dia, como no brincar e no lazer, esta associada a busca
constante por oferecer e escolher os espacos e mobiliarios adequados, bem como brinquedos e
atividades nos quais a crianca ou o (a) adolescente se interesse e saiba como participar
(Bourke-Taylor; Pallant, 2013).

Além disso, Chen e Chipperndale (2018) discutem sobre a necessidade dos terapeutas
ocupacionais se apropriarem dessas ocupacOes, identificando-as como possiveis metas
terapéuticas e desfechos de intervencdo, gerando mais equilibrio ocupacional, saide, bem-
estar e dessa forma impactando positivamente para a diminui¢do de episédios de depressao
nessa populacéo.

Nessa perspectiva, utiliza-se 0 Modelo Centrado na Familia, que constrdi os objetivos
do processo de intervencdo com a crianca e com a familia, buscando o protagonismo dos
envolvidos nas tomadas de decisbes de maneira que as prioridades dos pais, as necessidades
de acbes inclusivas para os filhos(as) com deficiéncia e a rotina saudavel de todos estejam em
evidéncia (Bourke-Taylor; Pallant, 2013; Vaz et al., 2018). Isso faz com que os terapeutas
utilizem avaliacGes e intervencdes centralizadas nos contextos priorizados pela familia, nas
suas caracteristicas pessoais e nos niveis de compreensdo sobre diversos fatores que possam
favorecer ou reduzir a participacao, bem como a qualidade de vida e bem-estar de todos.

Intervencgdes centradas na familia caracterizam-se pela énfase ndo apenas na pessoa
com deficiéncia e suas dificuldades, mas no apoio ao grupo familiar, por meio da tomada de
decisdo compartilhada, com definicdo de metas e intervengdes que sdo prioritarias para a
pessoa e para a sua familia (Losada-Puente; Bafa; Asorey, 2022). Evidéncias afirmam que
esse tipo de atuacdo gera maior satisfacdo e compreensdo dos servicos prestados e, em
consequéncia, melhor satisfagdo com os resultados (Bourke-Taylor; Pallant, 2013; Law,
2002).
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1.5 Familia como os principais cuidadores de criangas com deficiéncia

Ao nascer, a crianga passa a viver em um contexto que exerce influéncia em fatores
que sdo determinantes para uma vida com saude e bem-estar (Chaim et al., 2019). Para a
maior parte das criancas, a familia € a primeira camada social que ela vivencia, sendo que
esse grupo de pessoas faz parte dos elementos que estdo no ambiente, que mais influenciaréo
a participacéo delas ao longo da vida (Law, 2002).

Nesse sentido, uma crianca com deficiéncia na familia pode gerar uma relacdo
dindmica entre cuidados béasicos e necessidades mais complexas. A participacdo em tarefas e
atividades do dia a dia pode ser alterada, influenciada pela quantidade e pela intensidade de
cuidados e auxilio que os familiares precisam oferecer as criancas (Yarar et al., 2020).

Smith e Samuels (2021) esclarecem que, na familia, os pais e/ou as maes
desempenham o ‘papel dos pais’ durante a jornada familiar. Este papel estd associado a
variedade de responsabilidades assumidas ao longo do dia relacionadas ao desenvolvimento
dos filhos e associada as necessidades de cuidado da crianga/adolescente com deficiéncia,
além dos cuidados clinicos e das terapias (Smith; Samuels, 2021).

Quando as ocupacbes de uma pessoa precisam ser partilhadas com outras pessoas,
estas sdo denominadas co-ocupagdes (American Occupational [...], 2020). Especificamente
em familias que possuem criancas com deficiéncia, Bourke-Taylor, Howie e Law (2010)
registram que as maes (principais cuidadoras) exercem as co-ocupacfes nas relacGes de
cuidado com o(a) filho(a), associada a responsabilidade de facilitar e apoiar o
desenvolvimento e a participagdo dele(a) no dia a dia. Nesse contexto, co-ocupacao refere-se
a momentos em que a participagdo acontece como resultado da interagdo entre a mae - como
cuidadora e o filho como receptor de cuidados.

Essa realidade aponta a necessidade de ateng¢do na quantidade, no nivel, no tipo e na
intensidade de assisténcia oferecida por essas maes para que seus filhos tenham participacao,
mas também considera o nivel de exaustdo dessas mulheres e o impacto disso no bem-estar
familiar (Bourke-Taylor; Howie; Law, 2010). Somado a essas informacg6es, Bourke-Taylor et
al. (2009) justificam a necessidade de um olhar atento aos ambientes e aos contextos das
criancas e dos (as) adolescentes que possuem restricdes na participacdo, uma vez que fatores
demogréficos, acessibilidade dos ambientes fisicos e sociais, fatores econdmicos e atitudinais
afetam tanto as oportunidades de participacdo quanto a capacidade dos membros da familia de
apoiarem seus filhos no dia a dia.

Os familiares que sdo cuidadores (principalmente a mae e o pai) recebem muitas
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responsabilidades relacionadas aos compromissos tradicionais para com os filhos, e grande
parte ndo possui informacdo, formacdo e conhecimentos especificos sobre como deve ser o
processo de cuidado (Losada-Puente; Bafia; Asorey, 2022). A literatura também aponta que
outros fatores intrinsecos aos familiares influenciarédo o nivel de participacéo dos filhos, como
a capacidade financeira, as oportunidades ou as escolhas que sdo possiveis para a familia
ter/fazer, o envolvimento positivo de pessoas terceiras a familia (terapeutas) e as preferéncias
culturais dos pais assim como a necessidade de equipamentos especificos e personalizados, 0
uso de tecnologia assistiva, a implementacéo de adaptacdes fisicas no ambiente e nas atitudes
colaborativas (Bourke-Taylor; Cotter; Stephan, 2014; Law, 2002).

O alto nivel de intensidade e frequéncia nos papéis de co-ocupacdo com os filhos com
deficiéncia pode afetar negativamente a satde dos familiares cuidadores, ja que eles precisam
lidar com muitas barreiras e desafios para alcancar os objetivos de cuidar (Losada-Puente;
Bafia; Asorey, 2022). Dessa forma, uma relacdo de respeito e de colaboracdo entre eles e 0s
terapeutas é essencial para a ampliagdo das oportunidades de participacdo em tarefas e
atividades. Essa parceria colaborativa e ativa permite o estabelecimento de metas focadas no
desenvolvimento da crianca/adolescente, juntamente com as necessidades da familia, pois as
vivéncias sdo incorporadas no dia a dia aumentando a confianca mutua entre eles (Smith;
Samuels, 2021).

Acompanhando essa realidade, 0s servicos prestados por terapeutas ocupacionais as
criancas e aos adolescentes com deficiéncia vém aprimorando suas estratégias de avaliacdo e
intervencdo nos processos que possam promover diretamente a participacdo dessas pessoas
(Bourke-Taylor; Cotter; Stephan, 2014). Para tanto, sdo necessarios o uso de instrumentos de
avaliacdo que sustente as necessidades de participacdo da crianga/adolescente (Law, 2002;

Cavalcanti et al., 2023), assim como apoie a familia.

1.6 Instrumentos de avaliacdo da participacao

Alguns autores discutem a criacdo e 0 uso de instrumentos padronizados para a
avaliacdo da participacdo (Adair et al., 2018; Ballert et al., 2019; Imms et al., 2015). A
mensuracdo desse desfecho depende de fatores que se relacionam com 0s constructos usados
para defini-la e dos fatores que a influenciam. Deve-se levar em consideracdo aqueles que
podem influenciar na sua restricdo, como aspectos cognitivos, psicoldgicos, fisicos, recursos

existentes na familia ou na comunidade, bem como aqueles existentes no ambiente fisico,
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social e atitudinal (Adair et al., 2018; Chien et al., 2014).

Na literatura internacional, s&o encontrados alguns instrumentos com o objetivo de
medir a participagdo (Adair et al., 2018). Embora haja consenso que um Unico instrumento
ndo contempla a totalidade da complexidade desta ocupacdo, é importante que cada um
busque operacionalizar os fatores relacionados, tais como o desempenho, o tempo de
permanéncia na atividade, a satisfacdo, a necessidade ou dependéncia de assisténcia do
ambiente para realizar as atividades do dia a dia, o envolvimento, a frequéncia, o significado,
as preferéncias e a conexdo com o ambiente (Adair et al., 2018; Imms et al., 2015; Imms et
al., 2016; Law, 2002).

No Brasil, existem alguns instrumentos que foram traduzidos e adaptados
culturalmente e que sdo especificos para medir a participacdo de criangas e adolescentes.
Como a Medida da Participacdo e do Ambiente para Criancas e Jovens (PEM-CY), e a
Medida da Participacdo e do ambiente para Criancas Pequenas (YC-PEM) que mensuram a
participacdo de criangas e adolescentes nos ambientes da casa, da escola e da comunidade,
bem como fatores ambientais que sdo facilitadores e/ou barreiras a participacdo (Coster et al.,
2011; Khetani et al., 2015; Silva- Filho et al., 2019).

Outro instrumento é o Criancas Ajudando: Responsabilidades, Expectativas e Apoio,
do inglés Children Helping Out: Responsibilities, Expectations and Supports (CHORES),
também é um questiondrio em formato de entrevista semi-estruturada que mensura a
participacdo de criancas e adolescentes em tarefas domésticas, avaliando tarefas de cuidado
préprio (manejo das necessidades e pertences da crianga/adolescente no ambiente) e cuidado
familiar (cuidado com as necessidades e pertences no ambiente) (Amaral et al., 2012; Dunn,
2004).

Outros instrumentos podem mensurar aspectos da participacdo entre seus itens e/ou
dominios, como o Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade - Testagem
Computadorizada Adaptativa (PEDI-CAT). No PEDI-CAT, o foco de mensuragdo da
participacdo é no nivel de responsabilidade assumido por criancas, adolescentes e adultos
jovens em tarefas complexas da rotina diaria, que envolvem organizacdo e planejamento,
gerenciamento da saude, manutencdo da seguranca e o cuidado das necessidades diarias
(Haley et al., 2011; Mancini et al., 2016).

Observa-se, portanto, que os instrumentos de avaliacdo da participacdo disponiveis no
Brasil se centralizam na mensuracdo de atividades gerais e complexas desenvolvidas nos
contextos de casa, da escola e da comunidade. Ndo ha, até o presente momento, um

instrumento que fornega aos terapeutas e aos cuidadores brasileiros a possibilidade de avaliar
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a participacdo de criancas e adolescentes nas atividades de brincar e lazer, sendo
operacionalizado a partir da avaliagdo do nivel de assisténcia oferecida pelo cuidador
principal.

Uma escala que possa medir a participacdo com esse foco oferecera a possibilidade de
estruturar o raciocinio profissional, fornecendo informacdes sobre a participacdo da crianca
ou adolescente nessas atividades bem como o quanto e/ou como a assisténcia é necessaria e
oferecida (Bourke-Taylor et al., 2009; Bourke-Taylor; Howie; Law, 2010; Yarar et al., 2020).
Neste cenario, encontra-se na literatura a Assistance to Participate Scale (APS) de autoria de
Helen Bourke-Taylor, Mary Law, Linsey Howie & J.F. Pallant (Bourke-Taylor; Howie; Law,
2010).

A medida que a pratica terapéutica no Brasil aprimora o foco das intervencfes em
praticas centradas nas necessidades da crianca/adolescente com deficiéncia bem todos o0s
membros da familia, aumenta a busca por instrumentos coerentes com esse foco. A APS
entdo, fornecerd dados sobre a participacdo da crianga/adolescente considerando ndo apenas
as suas necessidades isoladas, mas também, a assisténcia da familia. 1sso permitird um
aprofundamento da intervencdo do terapeuta na participacdo da crianca/adolescente e no
dialogo com membros da familia sobre o nivel de assisténcia oferecido, podendo analisar a
intensidade, quantidade e nivel oferecido comparado a necessidade real (Bourke-Taylor, et
al., 2009; Yarar et al., 2020).

Devido a auséncia de instrumentos de avaliacdo com esses objetivos no Brasil, torna-
se necessario realizar a traducdo e adaptacdo transcultural entre o original em inglés e o
portugués do Brasil. Através desse tipo de processo sistematizado é possivel utilizar o
instrumento no pais de destino (0 Brasil) respeitando os aspectos de validade exigidos
(Epstein; Santo; Guillemin, 2015).

1.7 Traducdo e adaptacao transcultural de instrumentos de avaliagcdo

A traducdo e a adaptagdo transcultural sdo indicadas para paises que desejam usar
instrumentos de avaliacdo, mas que originalmente foram criados em outras linguas (Coster;
Mancini, 2015). Traducdo, adaptacdo e validagdo transcultural fazem parte de um processo
unico, composto de etapas diferentes e, para cada uma delas, existe um método apropriado.

Epstein, Santo e Guillemin (2015) afirmam que a traducdo consiste na mudanca da

lingua de um documento para o outro. Ja os processos de adaptacéo transcultural envolvem a
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busca sistematica em seguir equivaléncias que protejam o conteddo de origem
concomitantemente & adaptacdo as pessoas foco da traducdo (Epstein; Santo; Guillemin,
2015). A validacdo trata-se de um processo constante do instrumento, uma vez que consiste
na aplicacdo de diferentes testes da versdo traduzida na populacdo de destino de forma a
verificar a fidelidade do contetdo, do constructo e os coeficientes de confiabilidade (Epstein;
Santo; Guillemin, 2015).

Com o objetivo de auxiliar pesquisadores e profissionais na selecdo de instrumentos
de medida relacionados a saude, um grupo de pesquisadores desenvolveu o Consensus-based
Standards for the selection of health Measurement Instruments (COSMIN). Trata-se de um
documento que orienta e fornece diretrizes sobre as caracteristicas psicométricas relacionadas
a validade, a confiabilidade, a responsividade e a interpretabilidade que garantirdo a qualidade
dos instrumentos de avaliacdo da area da saude e de suas tradugbes (Joyce; Bourke-Taylor;
Wilkesgillan, 2017; Mokkink et al., 2010).

Segundo Epstein, Santo e Guillemin (2015), ndo existe um modelo padréo ouro para
pesquisas de traducéo, adaptacdo e validagédo transcultural. Contudo, esses autores apontam
diretrizes comuns sobre como a traducdo precisa ser equivalente entre um pais e o0 outro e,
principalmente, como os pesquisadores devem alcancar essa equivaléncia. De acordo com
esses autores, a nomenclatura das equivaléncias pode variar entre 0s estudos metodoldgicos,
mas € consenso que a tradugdo precisa apresentar seis equivaléncias.

A equivaléncia conceitual garante que exista significado, importancia e relevancia de
palavras e termos nas culturas. A equivaléncia do item refere-se a relevancia em que os itens
ou as sentencas tém em ambas as culturas. A equivaléncia semantica esta associada a garantia
de que as sentencas tenham o mesmo significado nas culturas diferentes.

A equivaléncia operacional refere-se a garantia de que o instrumento podera ser
aplicado pelo mesmo formato em ambas as culturas. A equivaléncia de mensuracdo se refere
ao grau de diferenca existente nos resultados psicométricos comparando as diferentes
culturas. A equivaléncia funcional, que representa o conjunto positivo das equivaléncias,
caracterizando que o instrumento em ambas as culturas cumpre todos os fundamentos pelo
qual foi criado (Epstein; Santo; Guillemin, 2015).

As equivaléncias podem ser testadas em diversos momentos do processo de traducéo,
adaptacdo e validacdo transcultural. Para alcancar as equivaléncias, as pesquisas podem
envolver fases de traducdes diretas, retro-traducdes, reconciliagdo, comités de especialistas,
traducdo reversa, painel duplo, testes pilotos com especialistas e/ou publico-alvo, entrevistas

cognitivas e grupos focais (Epstein; Santo; Guillemin, 2015).
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Beaton et al. (2000) propuseram um guia para subsidiar estudos de traducdo e
adaptacao cultural de instrumentos na area da satde. De acordo com esses autores, 0 processo
de traducdo e adaptacgéo transcultural precisa dar suporte ao uso de um instrumento criado em
uma cultura diferente sem perder a esséncia tedrica e pratica do original. Para isso eles
orientam uma sequéncia de etapas sistematizadas (Figura 2).

Coster e Mancini (2015), por sua vez, concordam com as etapas propostas por Beaton
et al. (2000), porém apontam a necessidade de acrescentar uma etapa para apoiar a adaptacéo
transcultural e as analises de equivaléncia para instrumentos em formato de questionarios.
Para as autoras, é importante realizar um estudo cognitivo com o publico-alvo, ou seja, 0s
principais respondentes do instrumento. Trata-se do processo de entrevistas cognitivas, que
consistem em métodos especificos para investigar os itens e categorias de respostas do
instrumento traduzido, buscando verificar se 0s entrevistados estdo compreendendo o
instrumento da forma como ele foi originalmente desenvolvido. Em casos de divergéncia de
compreensdo, sdo necessarias analises pelos pesquisadores para solucionar e ajustar cada item
de forma a produzir uma versdo traduzida compreensivel para o publico-alvo (Beatty; Willis,
2007; Coster; Mancini, 2015).

Figura 2 - Etapas de traducéo e adaptacdo transcultural por Beaton et al. (2000).

Estagio 1 — Estigio 2 —  Estagio3 — Estigio 4 e Estigio 5

Traducio: Sintese: Retro traducio: Revisio pelo Pré testes:
-2 tradugbes (T1 e T2) - Sintetizar T1 e T2 - 2 tradutores Comité de - 30 a 40 pessoas
- Para lingua alvo para T1-2 natives em paises Especialistas: - Responder o
-1 familiarizado - Solucionar que falam a - Revisar os questionario
- 1 niio familiarizade discrepiincias a lingua original relatérios - Sondar a
partir do relatorio do instrumento - Equipe compreensio dos
dos tradutores - Nio multiprofissional itens
familiarizados - Produzir versio
- A partir da T1- pré final
2 criar BTl e
BI2

Relatorios
para as
versdes

Relatério Relatério
versdes escrito escrito

TieT2 BTle

BT2

Estagio 6
Submissio e avaliacio dos relatérios escritos pelos autores e comités

Fonte: Adaptado pela autora a partir de Beaton et al. (2000, p. 3.187).

Por meio dessa etapa, 0s entrevistadores conseguem resolver problemas especificos e
melhorar a estrutura das sentencas (Coster; Mancini, 2015). Além disso, podem utilizar de
sistemas estruturados para identificar as dificuldades dos entrevistados em aspectos sobre a
compreensdo de palavras ou instrucdes, clareza das sentencas ou das categorias de respostas,
uso de termos ou expressoes técnicas (Willis; Lessler, 1999). De acordo com Collins (2003),
0S pesquisadores precisam optar por processos que encontrem solugfes para os erros de
medicdo que sdo decorrentes de problemas nas perguntas e nas respostas e as entrevistas

cognitivas s@o recomendadas, por serem capazes de identificar como e onde estdo as falhas
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nas sentencas.

Quando uma pessoa estd respondendo um questionario de perguntas, como acontece
nas entrevistas cognitivas, ela precisa exercitar quatro aspectos cognitivos: compreender a
sentenca lida, resgatar em sua memoria as informacGes necessarias para compreender e
responder, julgar as relevancias sobre o que precisa para responder e, por fim, se ater a
pergunta (Collins, 2003). Dessa forma, as entrevistas cognitivas precisam acompanhar o
raciocinio cognitivo dos entrevistados para identificar problemas das sentencas e soluciona-
las. Para isso, sdo recomendadas duas técnicas cognitivas, 0 pensamento em voz alta e a
sondagem (Beatty; Willis, 2007; Collins, 2003). Essas duas técnicas podem ser usadas
separadamente ou em conjunto, em uma mesma entrevista cognitiva. A técnica de
pensamento em voz alta consiste em escutar livremente o que o entrevistado tem para dizer
sobre as sentencas, facilitando o compartilhamento de pensamentos e ideias, sem intervir
diretamente. A técnica de sondagem permite que o entrevistador seja mais ativo, com
perguntas direcionadas e diretas para detalhes das sentencas que se deseja investigar (Beatty;
Willis, 2007).

Juntamente com essas técnicas utilizadas pelo entrevistador, que permitirdo a
investigacdo e a compreensdo sobre as dificuldades do publico-alvo com as sentencas
traduzidas, o Sistema de Avaliacdo de Questdes (QAS-99) é utilizado para analisar as
respostas dos entrevistados (Willis; Lessler, 1999). Esse sistema orienta 0s pesquisadores a
identificarem os problemas de compreensdo em cada sentenca do instrumento por meio de
oito aspectos relacionados a: (1) leitura, (2) instrucdes, (3) clareza, (4) conhecimento, (5)
suposicoes realizadas pelo entrevistado, (6) categorias de respostas, (7) sensibilidade e (8)
campo de outros para observacgdes ndo contempladas (Willis; Lessler, 1999).

Dessa forma, as entrevistas cognitivas constituem uma etapa do processo de traducdo e
adaptacdo transcultural e contém técnicas especificas para entrevistar, investigar diretamente

as dificuldades das sentencas e analisar sistematicamente as respostas dos entrevistados.

1.8 Escala de Assisténcia para a Participacdo (Assistance to Participate Scale)

A Escala de Assisténcia para a Participacao, do inglés Assistance to Participate Scale
(APS), mensura a quantidade de assisténcia que os cuidadores oferecem as criancas e aos
adolescentes com deficiéncia em idade escolar (de 5 a 17 anos e 11 meses) para a participagdo
em atividades de lazer e brincar, por meio da percepgdo dos entrevistados (Bourke-Taylor;

Howie; Law, 2010). A APS foi desenvolvida a partir da compreensdo da CIF (Organizacao
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Mundial [...], 2001) sobre participacdo, com aprofundamento sobre as questbes do contexto e
do ambiente (Bourke-Taylor et al., 2009; Bourke-Taylor; Howie; Law, 2010).

O instrumento teve sua origem e desenvolvimento na Austrélia, no ano de 2009, por
meio da investigacdo dos cuidados oferecidos e das necessidades de participacdo, realizada
com mdes de criancas e adolescentes com condi¢des de saude variadas, como deficiéncia
fisica, transtorno do espectro do autismo (TEA), deficiéncia intelectual, déficit de
aprendizagem e transtorno da linguagem (Bourke-Taylor; Howie; Law, 2010). Para a proposta
do instrumento, foi realizada uma pesquisa qualitativa com oito mées de criancas com
deficiéncia com o objetivo de explorar a experiéncia de cuidado vivida por elas.

Os resultados do estudo apontaram duas categorias de experiéncias: ‘efeito sobre a
saude mental das maes’, com dados sobre as experiéncias emocionais, primeiros dias apds o
nascimento e o diagnostico; e ‘questdes que desafiaram as maes’, apresentando relatos sobre a
crianca, sobre a mae, sobre a familia, sobre os servicos, sobre o ambiente e sobre a
comunidade. A APS foi entdo criada a partir da revisdo das respostas dessas maes e da
experiéncia dos autores sobre ocupacgdes das criangas e dos (as) adolescentes (Bourke-Taylor;
Howie; Law, 2010).

Uma vez desenvolvidos os itens da escala, os autores realizaram uma pesquisa
metodoldgica com 152 maes de criancas com deficiéncia, também na Austrélia, para avaliar a
validade de constructo do instrumento (Bourke-Taylor et al., 2009). A partir dos resultados
desse estudo, a escala final foi criada, sendo composta por oito itens, quatro relacionados ao
domicilio e quatro relacionados a comunidade. Os itens se referem a atividades de brincar e
lazer como assistir televisdo, escutar musica, brincar com um brinquedo ou sozinho em casa,
brincar sozinho no ambiente externo da casa, brincar com colegas em casa, brincar com
colega na casa dele, brincar em parquinho e frequentar espacos de lazer da comunidade.

A APS é um instrumento de medida de participacdo dos cuidadores com 75% (6
sentencas) de Seus itens relacionados diretamente a participacdo e 25% (2 sentencas)
relacionados a atividade, categorizados conforme os dominios da CIF. A Escala nao
contempla todas as areas de atividade/participacdo, mas seus 8 itens sobre brincar e lazer em
casa e na comunidade relacionam-se as areas de aprendizagem e a aplicacdo de conhecimento,
areas principais da vida e da vida comunitaria, social e civica (Bourke-Taylor et al., 2009;
Bourke-Taylor; Pallant, 2013). O conteudo das atividades de brincar e de lazer inclui aspectos
de interacdo e relacionamento interpessoal, que € menos presente nos outros instrumentos de
mensuracao da participacdo na infancia e na adolescéncia (Chien et al., 2014).

Os itens da avaliacdo sdo pontuados em uma escala Likert de 1 a 5 pontos, variando
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entre “incapaz de participar” e “participa de forma independente” (Bourke-Taylor, et al.,
2009; Yarar et al., 2020). A pontuacdo é calculada em 4 escores: APS-casa, que consiste na
soma das pontuacdes recebidas pela crianga nos itens de 1 a 4; APS-comunidade, obtido a
partir da soma nos itens de 5 a 8; APS- total, calculado somando-se os valores das pontuacfes
nos itens de 1 a 8 e APS- Rasch, que é um escore transformado, obtido na tabela do modelo
Rasch disponibilizada pelas autoras e que pode variar de 0 a 100, correspondendo a
localizacéo da participacdo da pessoa, avaliado no continuo de dificuldade dos itens do teste
(Bourke-Taylor; Pallant, 2013).

Os resultados indicam que quanto maiores 0s escores menor € a assisténcia oferecida a
crianga ou ao adolescente e vice-versa. Estudos metodoldgicos utilizando a APS tém
demonstrado bons indices de propriedades psicométricas, de confiabilidade e de validade.
Esses estudos mostraram consisténcia interna excelente, com valores de alpha de Cronbach
variando de 0,83 a 0,88 (APS-casa: a= 0,85; APS-comunidade: a=0,83; APS- total: a= 0,88)
(Bourke-Taylor et al., 2009). A validade de constructo (validade convergente) foi mensurada
por meio das medidas padrdo ouro do Inventario de Avaliagdo Pediatrica de Incapacidade
(PEDI) e do Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) e apresentou indices de correlacao
considerados excelentes (p= 0,42— 0,77). A APS foi relacionada aos instrumentos PEDI e
PedsQL nos critérios de dispositivos de assisténcia fornecidos pelo cuidador utilizados pela
crianca (Bourke-Taylor et al., 2009; Bourke-Taylor; Pallant, 2013).

As propriedades psicométricas da APS também foram investigadas para criancas de 3
a 8 anos sem deficiéncia na populacdo australiana (Joyce; Bourke-Taylor; Wilkes-Gillan,
2017). Esse estudo foi feito com uma amostra de 125 pais, apresentando valor de consisténcia
interna aceitavel (a=0,76), correlacionando-se moderada e positivamente com as escalas de
assisténcia do cuidador do PEDI e do PedsQL para todas as hipoteses, sendo: 1) correlacdo
positiva entre o escore da APS e os resultados do PEDI para autocuidado, mobilidade e
funcdo social; 2) correlacdo positiva entre o escore total da APS e 0 PedsQL; 3) mudanca
estatisticamente significativa para os escores totais da APS com a idade da crianca; 4)
mudanga estatisticamente significativa entre os escores da APS e o fato das criancas
frequentarem escola; 5) mudanca estatisticamente significativa entre pais com ou sem filhos
com irmdos mais velhos e os escores totais da APS (Joyce; Bourke-Taylor; Wilkes-Gillan,
2017). Ou seja, pontuacdes mais altas foram observadas nas criancas mais velhas e que
frequentam a escola, ja que s&o mais independentes dos pais para as atividades de brincar e
lazer, bem como naquelas que possuem irmaos mais velhos que dividem os cuidados do irmao

mais novo com 0s pais.
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Para verificar a validade estrutural da APS, foi realizada analise fatorial com os dados
da escala aplicados em criangas e adolescentes sem deficiéncia. Os resultados apontaram que
a APS é enquadrada como escala de fator Unico. Além disso, o estudo feito por Bourke-Taylor
e Pallant (2013), apo6s verificados o ajuste ao modelo Rasch, demonstrou teste de
dimensionalidade com agrupamento nao significativo para as duas subescalas (APS-casa e
APS-comunidade), corroborando com os resultados de uma escala unidimensional. A escala
de pontuacdo foi ajustada pelo modelo Rasch, que converte os escores ordinais para
resultados escalonados, permitindo andlises estatisticas paramétricas (Bourke-Taylor; Pallant,
2013).

A APS foi traduzida e adaptada culturalmente para populagdo turca (Yarar et al.,
2020). Nesse processo foi realizada pesquisa psicométrica adicional, apresentando boa
consisténcia interna da APS-TR, com coeficiente alfa de Cronbach considerado excelente
(0=0,93). A confiabilidade teste-reteste dessa versdo apresentou indices de correlacdo
intraclasse excelentes, com valores variando entre 0,995 e 0,998 (ICC 95% IC [0,995, 0,998])
e valor total de 0,997 (ICC95%; 1C=0,997), indicando estabilidade ao longo do tempo. O
valor da mudanca minima detectavel (MDC) também foi testado, indicando um escore de 1,58
para mudancas clinicamente significativas. Além disso, correlagdes positivas, moderadas e
fortes foram encontradas nesta versdo quanto a validade de constructo, associadas aos
instrumentos padrdo ouro PedsQL (para relato dos pais e pontuacdo resumida de salde fisica)
e PEDI (assisténcia do cuidador para as areas de autocuidado, mobilidade e func¢éo social).

A partir do exposto, observa-se que tanto a versdo original em inglés quanto a versao
traduzida para o turco demonstraram caracteristicas psicométricas solidas, indicando que a
APS pode ser usada para avaliar o nivel de assisténcia oferecido pelos cuidadores, para que 0s

filhos possam participar de atividades de brincar e lazer.
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo Geral

Realizar a traducdo e a adaptacdo transcultural do instrumento Assistance to

Participate Scale para o portugués do Brasil.

2.2 Objetivos Especificos

+ Realizar a adaptacdo cultural do instrumento Assistance to Participate Scale para o
portugués do Brasil;

« Auvaliar a validade de face e de conteldo da versdo traduzida para o portugués
brasileiro do instrumento Assistance to Participate Scale;

* Avaliar a compreensdo do instrumento traduzido, pelo publico-alvo (cuidadores de

criangas e adolescentes com deficiéncias).
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3 MATERIAIS E METODO

3.1 Desenho do estudo e aspectos éticos

Foi realizado estudo metodoldgico (Portney, 2020), cujo fendmeno investigado foi a
traducdo, a adaptacdo cultural, a validade de face e de conteddo do instrumento Assistance to
Participate Scale (APS) para criangas e adolescentes entre 5 e 17 anos e 11 meses de idade. A
traducéo foi autorizada pela autora do instrumento (Anexo A).

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Triangulo Mineiro (CEP-UFTM) com o Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo Etica
(CAAE) nUmero 59516222.6.0000.5154 (Anexo B). Todos os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Este estudo seguiu as orientacBes sistematizadas nos guias para traducdo e adaptacao
cultural de testes padronizados (Beaton et al., 2000), bem como nas recomendacdes para a
traducdo e para a adaptacdo transcultural de instrumentos para a pesquisa e para a pratica em
Terapia Ocupacional propostas por Coster e Mancini (2015).

O estudo foi conduzido em seis etapas: (1) traducdo inicial, (2) sintese das traducdes,
(3) retro-traducdo, (4) revisdo pelo comité de especialistas, (5) entrevista cognitiva e (6)

submissdo da segunda versdo pré-final para a autora do instrumento original (Figura 3).

Figura 3 - Etapas da pesquisa de traducédo e adaptacdo transcultural APS/Brasil.

APS Original P . ~
inglés/Ausfraliano — Etapa 1:tradugdo inicial |—————>| Etapa 2: sintese das tradugdes

Etapa 5: Entrevista Cognitiva
com mies de criangas e
adolescentes com deficiéncia

Etapa 3: Retro traducdo [———=>| Etapa 4:Comité de Especialistas [——| .Grupo1-4maes
® Grupo 2 =3 mies
« Grupo 3 =3 mies
® Grupo 4 =2 mies

NG
28 VER:;S:::;IIPAL do ———>| Etapa 6: Submisséo para autora

Fonte: Elaborado pela autora, 2023.

Na etapa 1, a APS original (em inglés) foi traduzida para o portugués, sendo criadas as
versdes T1 e T2. Na etapa 2, sintese das traducGes, as pesquisadoras realizaram uma Unica

versdo do instrumento traduzido para o portugués brasileiro, nomeada de versdo T1-2, que foi
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enviada para a etapa 3, de retro-traducdo para o idioma original (inglés). Cada retro-tradutor
criou uma versdo do instrumento, nomeadas de BT1 e BT2. Ao final dessa etapa, 0s
pesquisadores analisaram a versao T1-2 e as versfes BT1 e BT2, criando a versdo T3, que foi
utilizada para a analise na etapa seguinte (etapa 4) pelo comité de especialistas. A etapa 4
resultou na criacdo da primeira versdo pré-final da traducdo do APS Brasil, sendo esta versao
analisada na etapa 5, de entrevistas cognitivas, que objetivou testar a versdo traduzida do APS
nos principais respondentes e publico-alvo. Apds a etapa 5, a segunda versdo pré-final da
APS/Brasil foi elaborada, sendo retro-traduzida e enviada para a autora do instrumento

original (etapa 6).

3.2 Membros e Participantes

A pesquisa foi composta por diferentes etapas e cada etapa houveram membros e
participantes diferentes.

A etapa de traducdo foi constituida de 2 tradutoras bilingues em portugués e inglés,
sendo 1 familiarizada com a terminologia da pesquisa e a outra ndo familiarizada. A etapa de
retro-traducdo foi composta de 2 tradutores contratados, bilingues em inglés e portugués,
leigos sobre a terminologia do instrumento.

A etapa de apreciacdo da traducdo pelo comité de especialistas, composto por
terapeutas ocupacionais com expertise na area da infancia e/ou em processos metodologicos
de traducdo de instrumentos e na etapa da Entrevista Cognitiva, composto por cuidadores de
criancas e adolescentes com deficiéncia. A selecdo dos participantes foi realizada por
conveniéncia, por meio de contatos dos pesquisadores com potenciais pessoas que
preenchiam os critérios de inclusdo para cada grupo das entrevistas cognitivas, seguindo as
orientacdes de perfil de quantidade de participantes recomendadas pelos autores dos guias de
traducdo (Quadro 1).

Ao todo, apenas um participante, da etapa correspondente a Entrevista Cognitiva, foi
excluido do estudo devido a erro técnico no processo de gravacdo da entrevista. Para cada
etapa, utilizou-se uma estratégia de coleta de dados, sendo as etapas de sintese da traducao
(Etapa 2) e retro-tradugdo (Etapa 3) realizadas em formato online por meio das plataformas de
reunides Google Meet®. Na etapa 4 (Comité de Especialistas), os terapeutas avaliaram a

traducio por meio do GoogleForms® e na Etapa 5 - de Entrevista Cognitiva, a coleta de dados
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ocorreu em salas virtuais do Zoom Meet® e foram gravadas para posterior transcrigio e analise

das respostas.

Quadro 1 — Referencial e etapas do processo de traducao.

Critérios de inclusdo

Referéncia Etapa Membros/Participantes da Etapa
recomendados
. . Duas tradutoras bilingues, cuja
Dois tradutores ou duas equipes § ) .
) lingua materna seja o portugués
de dois tradutores trabalhando de o .
Beaton et al. (2000) 12 etapa . brasileiro, sendo que uma é
. . forma independente; um L . .
Coster e Mancini (2015) Tradugéao L y familiarizada com a terminologia do
familiarizado e outra n&o . o
o ) instrumento e uma néo é
familiarizado com o instrumento. L
familiarizada.
Duas pessoas bilingues em inglés-
st Dois tradutores nativos no pais de  portugués, obrigatoriamente nativos
etapa . . y . .
Beaton et al. (2000) Ret origem do instrumento; néo na lingua inglesa e fluentes na
etro-
Coster e Mancini (2015) duca familiarizados com os lingua portuguesa e que ndo tenham
tradugéo
instrumentos. conhecimento do instrumento em
analise.
Cinco terapeutas ocupacionais,
experientes em processos de
. . avaliacdo e/ou intervencéo do
Equipe multidisciplinar com o
) o componente ‘participacdo’, com
42 etapa metodologista, profissionais da . .
o ’ o experiéncia de no minimo 2 anos
Beaton et al. (2000) Comité de saude, profissionais linguistas e

Especialistas

0s tradutores e os retro-

tradutores.

em atendimentos a criangas e aos
adolescentes; e pelo menos um
pesquisador experiente em
processos metodoldgicos para

adaptacdo transcultural.

o 52 etapa

Coster e Mancini (2015) )
o Entrevista

Beatty e Willis (2007) .
Cognitiva

No minimo nove pessoas
divididas em rodadas de analises
até que ndo seja mais preciso;
essas pessoas devem ser o

publico-alvo do instrumento.

Doze mées de criangas e
adolescentes com deficiéncia na
faixa etaria de 5anos a 17 anos e 11
meses de idade, de diferentes
regides do Brasil. Elas foram
separadas em quatro grupos
relacionados as fases de ajustes,
sendo elas: 1° grupo, com 4 mées; 2°
grupo com 3 mdes; 3° grupo com 3
maes e 0 4° grupo com 2 mées.
Todos os participantes foram
agrupados para constituir uma
diversidade de diferentes idades dos
filhos e diferente localizacdo

geografica no Brasil.

Fonte: Elaboragdo propria.
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3.3 Instrumentagéo

3.3.1 Roteiro do Comité de Especialistas

Na etapa 4 deste estudo, foi apresentado aos terapeutas ocupacionais participantes um
documento no Google Forms® contendo os itens do instrumento original seguidos da versio
em portugués (versdo T3). A revisdo do comité de especialistas foi feita por meio da resposta
a este formulario contendo todas as 21 sentencas do instrumento. Apos a leitura da sentenca
original (versdo inglés) e da versdo T3 traduzida, o participante especialista respondia as
seguintes perguntas: ‘A traducdo estd adequada (clara, objetiva, linguagem apropriada)?’ -
podendo responder ‘sim’ ou ‘ndo’. Nos casos de respostas positivas, o formulario indicava a
sentenca seguinte e, nos casos de respostas negativas, abria-se um novo campo para o
participante sugerir nova sentenca - “Por favor, sugira uma reescrita da sentenga, de forma

que vocé considere que ela fique adequada”.

3.3.2 Roteiro da Entrevista Cognitiva

A etapa de Entrevista Cognitiva engloba uma série de entrevistas e, neste estudo, todas
ocorreram pelo Zoom Meet®. Apenas as entrevistas gravadas foram incluidas e em média
duraram entre 30-60 minutos. Por meio do compartilhamento de telas, foi apresentado o
documento com as 21 sentencas da primeira versdo pré-final do APS/Brasil. Nesse momento,
0 participante era orientado a ler em voz alta a sentenca projetada na tela e em didlogo com o
entrevistador era incentivado a dialogar apontando ddvidas ou dificuldades com relacdo aos
termos das sentencas ou confirmando a clareza delas.

As entrevistas foram conduzidas utilizando a estratégia de ‘pensamento em voz alta’ e
‘sondagem’ proposta por Beatty e Willis (2007) em que o pesquisador ndo influencia a
resposta do entrevistado, ou seja, para cada sentenca o entrevistado € encorajado para realizar
a leitura oral da sentenca e por meio de um processo de consciéncia, manter dialogo com o
entrevistador, relatando se a traducdo esta ou ndo clara, compreensivel ou se ndo existe
entendimento da sentenca como um todo ou de alguma palavra especifica. Para estes
momentos, o pesquisador pode solicitar auxilio do participante para reescrever a palavra e/ou
frase. Nesses casos, a escuta ativa do que pensa cada participante sobre as sentengas, sinaliza

para os pesquisadores a necessidade de alteragOes e ajustes dos itens e das categorias de
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respostas, até que o instrumento esteja adequado para o contexto do pais, com analise

aprofundada da equivaléncia cultural e experiencial (Beatty; Willis, 2007).

3.3.3 Questionario sociodemografico e socioecondmico

Os participantes da Etapa 4 receberam por e-mail um questionario sociodemografico,
elaborado pelos pesquisadores, para registro das informacgdes sobre as variaveis descritivas,
como idade, sexo, escolaridade, parentesco com a crianca/adolescente, localizacdo de
residéncia, idade da crianca/adolescente e diagnostico clinico. O Critério de Classificacéo
Econdmica do Brasil (CCEB 2022) da Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa
(ABEP) (Anexo C) também foi utilizado para classificar o nivel da renda mensal das familias.
Este critério possui seis estratos, sendo o primeiro nivel A com familias que possuem renda
mensal em torno de R$ 21.826,74 ou mais, nivel B1 aquelas com renda mensal até R$
10.361,48; nivel B2, com renda de R$ 5.755,23; nivel C1, com renda até R$ 3.276,76; nivel
C2 com renda de R$ 1.965,87 e estrato DE com renda de até R$ 900,60 (Associacdo
Brasileira [...], 2021).

3.4 Procedimentos para coleta de dados

Para a etapa 1, o instrumento foi didaticamente dividido em titulo, instrucdes,
categorias de respostas e respostas em sentencas em um documento de Excel for Windows®
versdo 2015. Em seguida, os tradutores receberam por e-mail esse documento com as
sentencas originais em inglés e a orientacdo para a traducdo para o portugués brasileiro. Essa
etapa da traducdo foi realizada entre os meses de agosto a setembro de 2022.

Em seguida foi realizada a etapa 2, constituida da sintese das traducdes. Ela ocorreu
com a presenca das tradutoras e das pesquisadoras, em uma Unica reunido online por meio do
Google Meet®, no més de setembro de 2022. Nessa reunido foram lidas as sentencas
traduzidas, uma a uma, seguido da comparacéo entre as duas versdes (T1 e T2). Nessa andlise,
as divergéncias foram sendo resolvidas em cada sentenca, buscando alcancar as equivaléncias
semanticas, idiomaticas, conceitual e experiencial.

Finalizada a andlise, uma versdo T1-2 foi criada. Esta versdo seguiu para a etapa 3.

Nessa etapa, tradutores foram contratados pelos pesquisadores para realizar a traducdo da
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versdo T1-2 para o inglés. Cada tradutor recebeu uma copia da versdao T1-2 e enviou uma
versdo retro-traduzida, sendo nomeadas de BT1 e BT2. De posse destes documentos, oS
pesquisadores responsaveis se reuniram novamente pela plataforma Google Meet® para
analisar as divergéncias identificadas, buscando solucBes para manter as sentencas com
equivaléncia com o original. A analise das sentencas e as solucBes foram relatadas pelos
pesquisadores em um novo documento de Excel for Windows® versdo 2015 e uma outra
versdo traduzida para o portugués foi consolidada, a verséo T3. Esta etapa ocorreu em uma
unica reunido online no més de outubro de 2022.

Em seguida, foi realizada a etapa 4, representada pela formacdo do Comité de
Especialistas. Os pesquisadores convidaram terapeutas ocupacionais que, apds confirmarem a
participagdo voluntaria, receberam link do Google Forms® contendo o documento traduzido
(versdo T3), disposto em sentencas para apreciacdo, analise e sugestfes de alteracfes. Essa
etapa ocorreu nos meses de outubro a novembro de 2022.

Ap0s o recebimento das respostas pelo Comité de Especialistas, os apontamentos e as
sugestdes, assim como as sentencas que nao receberam sugestdes de alteracbes foram
planilhadas em um terceiro documento do Excel for Windows® versdo 2015 e os
pesquisadores se reuniram novamente em uma Unica chamada online pelo Google Meet © para
analisar as equivaléncias e as sugestdes encontradas. Essa reunido ocorreu no més de
novembro de 2022.

Desta etapa, emergiram ddvidas, que levaram as pesquisadoras a contatar a autora do
instrumento original. Apds o retorno da autora, foi consolidada uma terceira versdo do
instrumento e seguiu-se para a etapa 5 do processo de traducdo. Essa fase de ajustes ocorreu
em janeiro de 2023.

Em seguida iniciou-se a etapa 5 - Entrevista Cognitiva. As entrevistas aconteceram no
periodo de abril a agosto 2023. Foram realizadas 4 rodadas de entrevistas com participantes
diferentes e, ao final de cada rodada, ocorreram reunides entre os pesquisadores para analise e
deliberacdes relacionadas as tradugdes e as equivaléncias entre a versao original e a versao

traduzida para o portugués do Brasil.

3.5 Analise de dados

As analises das etapas 1 a 4 foram realizadas por meio de planilha do Excel for

Windows® versdo 2015, sendo descritas, em cada sentenga, as necessidades de alteragdo ou
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manutencdo e consolidando um relatério com as informagdes importantes sobre a etapa, como
0s termos e as especificidades das tradugdes.

Ao final de cada andlise, os pesquisadores buscavam a equivaléncia transcultural
semantica (palavras traduzidas com mesmo significado nas duas linguas), idiomatica
(traducédo de coloquialismos ou expressdes culturais), experiencial (traducdo das experiéncias
cotidianas) e conceitual (palavras traduzidas com o mesmo conceito nas duas linguas) (Beaton
et al., 2000).

A analise da quinta etapa foi realizada por meio do Sistema de Avaliacdo de Questdes
(QAS-99) desenvolvido por Willis e Lessler (1999) (Quadro 2). Este sistema auxilia
pesquisadores a encontrar potenciais problemas em palavras ou estruturas de itens que possam
apresentar dificuldades na administracdo, na falta de comunicacéo ou outras possiveis falhas.
Os problemas encontrados podem ser classificados em oito categorias: a) Erro de leitura; b)
Instrucbes; c) Clareza; d) Conhecimento; e) Suposicdes; f) Categorias de Respostas; Q)
Sensibilidade; e h) Outros.

Apos as transcrigdes das entrevistas, procedeu-se a analise das falas nas entrevistas,
sendo planilhada as categorias do QAS-99, utilizando o Excel for Windows® versio 2015.
Todas as entrevistas individualmente foram analisadas considerando as 8 categorias de
problemas do QAS-99. Para cada senten¢a, uma marcacdo de ‘sim’ ou ‘ndo’ nas categorias do
QAS-99 era analisada. Em cada rodada de entrevistas, os pesquisadores analisaram as
transcricdes e os apontamentos do QAS-99 na planilha. Dessa forma, finalizadas as rodadas,
as pesquisadoras revisavam os problemas encontrados e apontados pelas entrevistadas, sendo

que eles estavam na coluna ‘NAO’ do QAS-99.



Quadro 2 - Sistema de Avaliacdo de Questdes (QAS-99).

ETAPA 1 - LEITURA: Determine se é dificil para os entrevistadores ler a pergunta de maneira
uniforme para todos os respondentes.

SIM | NAO
1a O QUE LER: O entrevistador pode ter dificuldade em determinar quais partes da pergunta
" |deve ser lida.
1b FALTANDO INFORMACAOQ: As informacdes que o entrevistador precisa para administrar
' |apergunta ndo estdo contidas na pergunta.
lc. |COMO LER: A pergunta néo esta totalmente roteirizada e, portanto, é dificil de ler.
ETAPA 2 - INSTRUCOES: Procure problemas em quaisquer introducdes, instrucées ou SIM NAO
explicacdes do ponto de vista do entrevistado
2a. |[INSTRUCOES CONFLITANTES OU IMPRECISAS, introducdes ou explicacdes.
2b. |INSTRUCOES COMPLICADAS, introdugdes ou explicacdes.
ETAPA 3 - CLAREZA: Identificar problemas relacionados a comunicagdo da intencdo ou| g\ NAO
significado da pergunta ao respondente.
3a. |REDAGAO: A pergunta é longa, desajeitada, nio gramatical ou contém sintaxe complicada.
3b. |TERMOS TECNICOS sdo indefinidos, obscuros ou complexos.
3¢ VAGO: Existem vérias maneiras de interpretar a questdo ou decidir o que deve ser incluido
" |ou excluido.
3d PERIODOS DE REFERENCIA estio ausentes, nfo sio bem especificados ou estdo em
" |conflito.
ETAPA 4 - SUPOSICOES: Determine se ha problemas com as suposices feitas ou a ldgica SIM NAO
subjacente. _
4a SUPOSICOES INADEQUADAS séo feitas sobre o entrevistado ou sobre sua situa¢do de
" |vida.
4b. |ASSUME COMPORTAMENTO CONSTANTE ou experiéncia para situa¢des que variam.
4c. |DUPLA INTERPRETACAO: contém mais de uma pergunta implicita.
ETAPA 5 - CONHECIMENTO/MEMORIA: Verifique se os respondentes provavelmente n&o SIM NAO
sabem ou tem problemas para lembrar informacdes.
53 CONHECIMENTO pode néo existir: € improvavel que o entrevistado saiba a resposta para
" |uma questdo factual da pergunta.
5h ATITUDE pode ndo existir: & improvavel que o respondente tenha formado a atitude sobre a
" |qual esté sendo perguntado.
5¢. |FALHA AO LEMBRAR: O respondente pode ndo se lembrar das informagdes solicitadas.
5d. |PROBLEMA NA COMPUTACAOQ: A pergunta requer um calculo mental dificil.
ETAPA 6 - SENSIBILIDADE/VIES: Avalie as perguntas quanto & natureza ou a redag&o SIM NAO
delicada e quanto viés.
6a CONTEUDO SENSIVEL (geral): A pergunta é sobre um assunto
" |constrangedor, muito particular ou que envolve comportamento ilegal.
6b REDACAO SENSIVEL (especifico): Dado que o tema geral ¢ sensivel, a redacéo deve ser
" |melhorada para minimizar a sensibilidade.
6c. |SOCIALMENTE ACEITAVEL: resposta esta implicita na pergunta.
ETAPA 7 - CATEGORIAS DE RESPOSTAS: Avalie a adequacdo do leque de respostas a| gy NAO

serem registradas.

7a. |PERGUNTA ABERTA ¢ inadequada ou dificil.

7b. |INCOMPATIBILIDADE entre as categorias de perguntas e respostas.

7c. |TERMOS TECNICOS sdo indefinidos, obscuros ou complexos.

7d. |VAGO as categorias de resposta estdo sujeitas a multiplas interpretacdes.

7e. |SOBREPOSICAO categorias de resposta.

7f. |AUSENTE respostas elegiveis nas categorias de resposta.

79. |ORDEM ILOGICA de categorias de resposta.

43
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ETAPA 8 - OUTROS PROBLEMAS: Procure problemas ndo identificados nas etapas 1 a 7. SIM NAO

8a. |Outros problemas ndo identificados anteriormente.
Fonte: Livre tradugdo e adaptado de Willis e Lessler (1999, p.2-4).

A analise dos dados sociodemograficos e econémicos das participantes da etapa de
Entrevista Cognitiva foi realizada por meio de estatistica descritiva, com medidas de tendéncia
central (média) e variabilidade (desvio padrdo) para as varidveis continuas e de distribuicdo de

frequéncias absolutas e relativas para as variaveis categoricas.
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4. ARTIGO?!

Titulo: Traducdo e Adaptacdo Transcultural da Assistance to Participate Scale para uso na
populagéo brasileira

! Este esse artigo sera submetido no periédico Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional.
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RESUMO

Introducdo: Instrumentos de avaliagdo que mensuram a participacdo em atividades de brincar
e lazer sdo importantes para profissionais da saude e familias de criancas/adolescentes com
deficiéncia. A Assistance to Participate Scale (APS) foi desenvolvido em lingua inglesa e tem
sido utilizado na pratica clinica e na pesquisa cientifica. Objetivo: Realizar a traducdo e
adaptacdo transcultural da APS para o portugués do Brasil. Método: Foram realizadas seis
etapas para a traducdo e testes de equivaléncias: 1)traducdo com tradutores bilingues
(portugués-inglés); 2) sintese das traducdes feita pelas pesquisadoras; 3) retro-tradugédo, com 2
tradutores bilingues inglés-portugués; 4) comité de especialistas, com 5 terapeutas
ocupacionais, experientes em processos de avaliacdo e/ou intervengdes direcionadas a
participacdo em atividades de brincar e lazer e experientes em processos metodoldgicos para
adaptacdo transcultural; 5) entrevista cognitiva, com 12 cuidadores de criancas e/ou
adolescentes com deficiéncia; 6) submissdo para autora. Resultados: Nas etapas de traducéo e
retro-tradugdo mais de 80% das sentencas traduzidas alcancaram as equivaléncias idiomatica
e conceitual. O Comité de Especialistas aprovou 61,90% das sentencas traduzidas, sendo as
divergéncias solucionadas apds analise das recomendacdes. Na etapa de Entrevistas
Cognitivas os participantes relataram dificuldades na compreensdo de algumas sentencas
classificadas pelo Sistema de Avaliacdo de Questdes nas categorias leitura, instrucfes e
clareza, que foram solucionadas apds quatro rodadas de entrevistas. Conclusdo: Foi
disponibilizada a 2% versdo pré final da APS, traduzida e adaptada culturalmente para o

portugués brasileiro.

Palavras-chave: Processo de Traducgdo; Brincar; Lazer; Crianca; Adolescente; Participacéo.
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ABSTRACT

Introduction: Assessment tools that measure engagement in play and leisure activities are
important for healthcare professionals as well as families of children and adolescents with
disabilities. The Assistance to Participate Scale (APS) was developed in english and has been
utilized in clinical practices and scientific research. Objective: To translate and cross-
culturally adapt the APS into Brazilian portuguese. Method: It was done in six stages for the
translation and equivalences tests of the instrument. 1) Translation phase was done with 2
bilingual translators (portuguese-english), with and without knowledge of the instrument. 2)
Summary of translations conducted by the researches 3) Back translation by 2 bilingual
translators english-portuguese. 4) Expert committee, consisting of 5 occupational therapists
experienced in the assessments and intervention processes of the ‘participation’ and
knowledgeable in methodological processes for cross-cultural adaptation. 5) Cognitive
interview with 12 caregivers of children and/or adolescents with disabilities. 6) Submission
for author. Results: In the translation and back-translation stages, over 80% of the translated
sentences achieved both idiomatic and conceptual equivalences. The Expert Committee
approved 61,90% of the translated sentences, with discrepancies being resolved after
analyzing the recommendations. During the Cognitive Interview stage, the participants
reported difficulties in understanding certain sentences categorized by the Question
Assessment System under reading, instructions and clarity, which were resolved through four
rounds of interviews. Conclusion: The second pre-final version of the APS, translated and

culturally adapted for Brazilian Portuguese, has been made available.

Keywords: Translation process; Play; Leisure; Child; Adolescent; Participation.
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Introducéo

A participagdo mostra-se como um constructo complexo, com variaveis relacionadas a
fatores da pessoa e do ambiente ainda em delineamento por pesquisadores dedicados na area.
Com a publicacdo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF), observa-se a inclusdo da participagdo em processos de avaliagcdo e intervengdo como
um importante constructo para compreender as relagdes entre funcionalidade, incapacidade e
salde (Organizacdo Mundial [...], 2001; Organizacdo Mundial [...], 2020).

A partir da base conceitual proposta na CIF, pesquisadores terapeutas ocupacionais
propuseram um modelo em que a participacdo € mensurada pela frequéncia e pelo
envolvimento em atividades, em uma perspectiva multirelacional envolvendo fatores da
pessoa e do ambiente (Granlund et al., 2021; Imms et al., 2016). Neste modelo, a frequéncia é
entendida como o movimento de se estar presente em determinada situacdo mesmo que nédo
fisicamente, enquanto o envolvimento esta relacionado a experiéncia subjetiva durante esse
estado de presenca (ligados a motivacdo, persisténcia, conexd@o social e afeto) (Granlund et
al., 2021; Imms et al., 2016).

Desta maneira, a frequéncia e o envolvimento de uma pessoa sdo influenciados
continuadamente e bidirecionalmente a experiéncias passadas e futuras. Essa estrutura de
relagdo influencia diretamente os fatores intrinsecos (reconhecidos como sendo as
competéncias para as atividades, para o senso de identidade e para a preferéncias) e
extrinsecos da pessoa (delimitados como sendo o engajamento da pessoa no ambiente e em
tudo o que esta nele) (Granlund et al., 2021; Imms et al., 2016).

Assim, 0 ambiente tem um protagonismo, pois poderd modelar as facilitagdes ou as
barreiras para a efetiva participacdo quando levada em consideracdo as influéncias, as
possibilidades e as oportunidades de se estar presente e de se envolver. Sobre essa
perspectiva, Law (2002) afirma que a privagdo ocupacional causada por fatores externos leva
a reducdo da participacao.

Dessa forma, as caracteristicas da participacdo na infancia e na adolescéncia de
pessoas com e sem deficiéncia podem ser diferentes. Criancas e adolescentes com deficiéncia
apresentam dificuldades significativas para desempenhar atividades como o brincar, ter
mobilidade na comunidade, ter e manter participacdo social (Bourke-Taylor & Cotter;
Stephan, 2014; Granlund et al., 2021; Law et al., 2006). Além disso, podem experimentar
diminuicdo na frequéncia e no envolvimento em ocupacdes (Di Marino et al., 2018; King et

al., 2003) e apresentar maior necessidade de assisténcia de outras pessoas, como pais e/ou
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cuidadores (Bourke-Taylor & Pallant, 2013).

Terapeutas ocupacionais que trabalham com o desenvolvimento infanto-juvenil se
envolvem em processos de avaliagdo que buscam compreender a salde, os estados
relacionados a ela, bem como o desempenho ocupacional em ocupac¢des como o brincar e 0
lazer inerentes a estas fases da vida, incluindo a participacdo em diferentes contextos. Para
estes processos de avaliagdo, recomenda-se 0 uso de instrumentos padronizados, especificos e
coerentes com as necessidades das criangas/adolescentes e suas familias (Coster & Mancini,
2015).

Nesse contexto, diversos autores discutem a criagdo e uso de instrumentos
padronizados que auxiliem na avaliagdo da participacdo (Adair et al., 2018; Ballert et al.,
2019; Imms et al., 2015). Na literatura internacional, sdo encontrados alguns instrumentos
com o objetivo de medir essa ocupacdo (Adair et al., 2018). Embora um Unico instrumento
ndo contemple a totalidade de sua complexidade, verifica-se que eles buscam medir o
desempenho, o tempo de permanéncia, a satisfacdo, a necessidade ou a dependéncia de
assisténcia no ambiente para realizar as atividades do dia a dia, assim como o envolvimento, a
frequéncia, o significado, as preferéncias e a conexdo com o ambiente (Adair et al., 2018;
Imms et al., 2015; Imms et al., 2016; Law, 2002).

No Brasil, a traducdo do instrumento - Medida da participagdo e do ambiente -
criancas e jovens (PEM-CY), e a Medida da Participacdo e do ambiente para Criangas
Pequenas (YC-PEM) que mensuram a participacdo de criancas e adolescentes nos ambientes
da casa, da escola e da comunidade, bem como fatores ambientais que sdo facilitadores e/ou
barreiras a participacdo (Coster et al., 2011; Khetani et al., 2015; Silva- Filho et al., 2019).

Outro instrumento é o Criangas Ajudando: Responsabilidades, Expectativas e Apoio,
do inglés Children Helping Out: Responsibilities, Expectations and Supports (CHORES),
traduzido para a lingua portuguesa, mensura a participacdo de criancas e adolescentes para
tarefas domésticas, avaliando tarefas de autocuidado (manejo das necessidades e dos
pertences da crianga/adolescente no ambiente) e cuidado familiar (cuidado com as
necessidades e com o0s pertences no ambiente) (Amaral et al., 2012; Dunn, 2004). Outros
instrumentos podem mensurar aspectos da participagdo entre seus itens, como o Inventario de
Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade testagem computadorizada adaptativa (PEDI-CAT),
com foco no desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e
responsabilidade da pessoa (Haley et al., 2011; Mancini et al., 2016).

No entanto ndo foi encontrado no Brasil um instrumento que seja breve, de facil e

répida aplicacdo e que forneca aos terapeutas e aos cuidadores a possibilidade de analisar a
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participacdo de criancas e adolescentes no brincar e no lazer apenas por meio da quantificacao
do nivel de assisténcia oferecida a eles.

Neste cenério, tem-se a Assistance to Participate Scale (APS) de autoria de Bourke-
Taylor et al. (2009), que mensura a quantidade e o tipo de assisténcia que os cuidadores
oferecem as criancas e aos adolescentes com deficiéncia nos momentos de participacdo de
atividades de lazer e durante o brincar, por meio da percepc¢édo dos entrevistados (os principais
cuidadores). Em vista disso, tal lacuna tornou-se o objetivo central da presente pesquisa que
tem como intuito realizar a traducdo e a adaptacdo transcultural deste instrumento para a

populacgéo brasileira.

Materiais e Método

Desenho do estudo e aspectos éticos

Estudo metodoldgico (Portney, 2020), para a traducdo e a adaptacao transcultural do
instrumento Assistance to Participate Scale voltado para avaliacdo da participacao de criancas
e adolescentes entre 5 e 17 anos e 11 meses de idade durante o brincar e o lazer. Essa traducéo
foi autorizada pela autora do instrumento e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro (CEP-UFTM) com o Certificado de Apresentacéo
de Apreciagio Etica (CAAE) de numero 59516222.6.0000.5154. Todos os participantes
convidados em determinadas etapas do processo consentiram participacdo e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Este estudo seguiu as orientacGes sistematizadas pelos guias descritos para traducdo e
adaptacéo cultural de testes padronizados (Beaton et al., 2000), bem como as recomendacdes
para traducédo e adaptacao transcultural de instrumentos para uso em pesquisa e por terapeutas

ocupacionais propostas por Coster & Mancini (2015).

Participantes

A pesquisa foi composta por diferentes etapas e ao todo 21 pessoas estiveram
envolvidas: tradutores (dois tradutores brasileiros com lingua materna portuguesa e
conhecimento da lingua inglesa), retro-tradutores (dois tradutores bilingues, cuja primeira
lingua é a lingua inglesa, mas que séo fluentes na lingua portuguesa brasileira), participantes
terapeutas ocupacionais (cinco profissionais com expertise em estudos metodolédgicos e/ou
atuacdo de destaque junto a populagdo infanto-juvenil) e doze participantes cuidadores de

criangas e adolescentes com deficiéncia. Estes foram convidados por conveniéncia, por meio
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de contato da pesquisadora-autora com potenciais pessoas que preencheram os critérios de
inclusdo — ser pai, mée ou cuidador de crianga ou adolescente com deficiéncia, com idade

entre 5-17 anos e 11 meses, residente em diferentes regides do Brasil.

Instrumento

Assistance to Participate Scale ou APS é um instrumento padronizado, em formato de
questionario que pode ser administrado como entrevista ou ser autoaplicavel. E formado por 8
itens relacionados a participacdo de criangas e adolescentes em idades de 5 a 17 anos e 11
meses em atividades de brincar e de lazer. Destina-se a analisar o tipo de assisténcia que 0s
cuidadores precisam prestar as criangas para que elas participem dessas atividades (Bourke-
Taylor et al., 2009). O instrumento é divido em duas subescalas, sendo as sentencas de 1 a 4
relacionadas a participacdo em casa, e as de 5 a 8 relacionadas a participacdo na comunidade
(Bourke-Taylor & Pallant, 2013).

Para cada um dos 8 itens, os cuidadores precisam marcar sobre a assisténcia que
normalmente oferecem a crianca ou ao adolescente, em uma escala Likert de 1-5, sendo: 1
(ndo participa), 2 (participa com ajuda em todas as etapas da atividade), 3 (participa com
ajuda em alguns momentos durante a atividade), 4 (participa com supervisao) e 5 (participa de
forma independente) (Bourke-Taylor et al., 2009).

A pontuagédo precisa ser analisada e calculada por um terapeuta familiarizado com o
instrumento. Ao todo sdo calculadas 4 pontuagfes: APS-casa sozinho, somando os valores das
respostas obtidas nos itens 1 a 4; APS-comunidade, somando os valores das respostas obtidas
nos itens 5 a 8; APS-total, somando o valor das suas subescalas. A pontuagdo mais alta em
uma sentenca, em uma das subescala ou na pontuacao total refere-se a uma menor assisténcia
do cuidador para a participacdo. Por outro lado, uma pontuacdo mais baixa apontard niveis
mais elevados de assisténcia do cuidador para a participacdo. Ainda é possivel converter essa
pontuagdo bruta para um escore escalonado pelo modelo Rasch, tabelado e disponibilizado
pelo instrumento (Bourke-Taylor & Pallant, 2013).

Procedimentos

A traducdo e a adaptagéo transcultural da Assistance to Participate Scale seguiu seis
etapas que sdo descritas como etapas metodoldgicas em um processo de traducdo cultural de
instrumentos (Beaton et al., 2000) (Figura 4). Na etapa 1 o instrumento original em inglés, foi
disposto em sentengas em um documento planilhado e enviado por e-mail para dois tradutores

independentes, originando as versdes T1 e T2. Em seguida foi realizada a etapa 2, constituida
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da sintese dessas traducGes em uma Unica versdo, a T1-2, em portugués. Na etapa 3 contratou-
se dois tradutores bilingues, nativos em pais da lingua materna inglesa, fluente em portugués e
ndo familiarizados com o instrumento, para retro-traduzir a versdo T1-2 (passar do portugués
brasileiro para o idioma original do instrumento), produzindo as retro-traducGes BT1 e BT2,
que sequencialmente auxiliaram no ajuste da versdo T1-2 para a versdo T3 em portugués.

A etapa 4 foi composta pela formagdo do Comité de Especialistas (todos os membros
terapeutas ocupacionais), para a anélise da versdo T3 consolidada, disponibilizada sentenca
por sentenca em formulario do Google Forms®. Em cada sentenca, o especialista respondia se
a traducdo do inglés para o portugués (versdo T3) estava adequada (clara, objetiva e com
linguagem apropriada). Nos casos de respostas positivas, o formulario indicava a sentenca
seguinte e em negativas outra sentenca era aberta para que uma nova fosse escrita pelo
membro do comité. Desta etapa, emergiram dividas que levaram os pesquisadores a contatar
a autora do instrumento para esclarecimentos.

Com a resposta da autora, esta etapa foi encerrada e gerou-se entdo uma outra versao
traduzida - a 12 versdo pré-final da Assistance to Participate Scale (APS). Esta versdo foi
avaliada por meio da modalidade de Entrevista Cognitiva, conduzida em um estudo
qualitativo, junto a doze cuidadores de criancas e adolescentes com deficiéncia (etapa 5 do
estudo metodoldgico). Para caracterizar estes participantes, utilizou-se formulario contendo
informacdes sociodemograficas e econémicas. Apo6s a finalizacdo dessa etapa, foi criada a 22

versdo pré-final da APS/Brasil. Na Gltima etapa (etapa 6) foi realizado o envio para a autora.

Anélise de Dados

Nas cinco primeiras etapas do processo, foram analisadas as palavras/sentengas do
instrumento e as versfes sequencialmente consolidadas. Em cada um destes momentos, um
relatorio utilizando a planilha do Excel for Windows® versdo 2015 foi elaborado para

registrar o processo de tradugéo.



53

Figura 4 - Etapas da pesquisa de traducdo e adaptacédo transcultural da APS.

APS Original - inglés

Etapa 1: Traducio inicial @ @
Etapa 2: Sintese das traducdes @
Etapa 3: Retro traducio + =®

Etapa 4: Comité de Especialistas

Etapa 5: Entrevista Cognitiva

223 VERSAO PRE FINAL da APS/BRASIL

Submissdo para a Autora

Fonte: Elaboragao prépria, 2023.

A anadlise da quinta etapa ocorreu apos a transcricdo de cada entrevista, no qual foi
realizada utilizando o Sistema de Avaliacdo de Questdes (QAS-99) orientado por Willis &
Lessler (1999) que auxilia pesquisadores a encontrar potenciais problemas em palavras ou
estruturas de sentencas que possam apresentar dificuldades na administragdo, falta de
comunicacdo ou outras possiveis falhas. Os problemas encontrados podem ser classificados
em sete categorias: a) Erro de leitura; b) Instrucdes; c) Clareza; d) Conhecimento; e)
Suposicoes; f) Categorias de Respostas; g) Sensibilidade; e h) um campo de outros abre-se
para observacgdes nao contempladas.

Nas analises das caracteristicas dos participantes cuidadores, as variaveis quantitativas
foram analisadas por medida de tendéncia central (média) e de variabilidade (desvio padrao)
ao passo que as varidveis categoricas foram submetidas a analise de frequéncia absoluta e

relativa.

Resultados

Durante as etapas 1 e 2 do processo metodologico, das 21 sentencas, 18 (85,71%)
foram traduzidas de forma satisfatoria, com sentengas idénticas ou com o uso de palavras de
mesmo significado, sendo necessario escolher a que mais se adequava aos possiveis leitores,
considerando as equivaléncias semantica, conceitual, idioméatica e experiencial. Todas as
escolhas foram decididas de maneira consensual pelas pesquisadoras. Algumas traducdes

foram padronizadas ao longo do instrumento, como, por exemplo, a palavra ‘playing’, que foi
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traduzida para ‘brincar’, ja que ¢ mais adequada para a leitura e para o contexto do
questionario, e a palavra ‘sharing’, traduzida como ‘compartilhar’.

Do total de sentencas, 3 (14,28%) tiveram discordancias e precisaram de atencdo
acurada na escolha das palavras que fossem mais adequadas para a lingua portuguesa. A
sentenca ‘Scale items and response schedule’ foi traduzida para ‘itens da escala e categoria de
resposta’. As pesquisadoras decidiram traduzir ‘schedule’ para ‘categoria’ ao invés de
‘programa’.

Ja na sentenga ‘What is of interest is how much assistance you provide in order for
your child to participate in the task at hand’, as pesquisadoras escolheram usar a palavra
‘ajuda’ para caracterizar a tradugdo de ‘assistance’, considerando que no Brasil os cuidadores
compreendem melhor a acdo de ajudar aos filhos a participar do que dar assisténcia. Essa
mudanca seguiu padronizada para todas as sentencas que usam essa mesma palavra, como as
sentengas ‘muitos pais tém descrito os tipos de ajuda que sua crianca precisa’; ‘para as
atividades a seguir, considere qual categoria de ajuda sua crianca geralmente precisa’ e
‘participa com minha ajuda em todas as etapas da atividade’. Nesse mesmo sentido, a
tradu¢do da palavra ‘child’ foi definida como ‘criang¢a’ ao invés de ‘filho’. Essa mudanga
também seguiu padronizada para as sentencas ‘0 que nos interessa saber ¢ a quantidade de
ajuda que vocé fornece para que sua crianga participe da tarefa em questdo’; ‘muitos pais tém
descrito os tipos de ajuda que sua crianca precisa’; ‘para as atividades a seguir, considere qual
categoria de ajuda sua crianga geralmente precisa’.

J& na sentenca ‘Spending time at a playground or outdoor recreation area’, a palavra
‘playground’ foi traduzida como ‘parque infantil’ e a expressdo ‘outdoor recreation area’ foi
traduzida para ‘area de recreacdo externa’.

Na etapa 3, de retro-traducéo, das 21 sentencas, 19 (90,47%) foram retro-traduzidas da
mesma forma ou apenas com diferencas em uso de palavras sinénimas, como, por exemplo:
B1 traduziu ‘brincar com um brinquedo/atividade sozinho(a) dentro de casa’ por ‘playing with
a toy/activity alone inside the house’ e o B2 para ‘playing with a toy/activity alone indoors’.

Apenas 2 sentencas (9,52%) apontaram divergéncias em expressfes quando
comparadas a versdo original, como, por exemplo, a sentenga ‘o que nos interessa saber ¢ a
quantidade de ajuda que vocé fornece para que sua crianga participe da tarefa em questdo’. A
frase original é “‘What is of interest is how much assistance you provide in order for your child
to participate in the task at hand’ e foi traduzida por B1 como ‘what we are interested in

knowing is how much help you provide for your child to participate in the task at hand’ e B2
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por ‘what we're interested in knowing is how much help you provide for your child to
participate in the task at hand’.

Na etapa 4, das 21 sentencas traduzidas (versao T3), 13 (61,90%) foram aprovadas
pelo Comité de Especialistas, sem sugestbes de alteracdo. As demais receberam
recomendacdes para analise das equivaléncias, que podem ser observadas no Quadro 3. A
partir das recomendacbes do Comité, os pesquisadores adotaram acdes para solucionar
duvidas com a autora do instrumento original e/ou mantiveram a sentenca para serem testadas

nas etapas seguintes. Essa etapa resultou na primeira versdo pré final da APS/Brasil.

Quadro 3 - Resultados apds a avaliacdo do Comité de Especialistas.

Sentenca original Versdo T3 Sugestodes Versdo pré final da APS/Brasil

Reflexbes sobre como a

) Selecione a opgéo o Selecione a op¢éo escolhida
Select that option ) tradugdo de ‘ticking the box’
o escolhida marcando a . . marcando a resposta que
by ticking the box . seria mais coerente para a . . .
caixa corresponde a categoria de ajuda

populacdo brasileira

Reflexdes sobre a

. . Brincar com um necessidade e relevancia
Playing with a . o B
o brinquedo/atividade para nossa populacéo, de ter ) ]
toy/activity alone ) o Brincar sozinho(a) dentro de casa
o sozinho(a) dentro de ‘toy/activity’ para
inside the house . )
casa caracterizar o ‘brincar

sozinho em casa’

Playing alone . . Reflexdes sobre o
. Brincar sozinho(a) do - . ) .
around the outside significado e necessidade de  Brincar sozinho(a) do lado de fora
lado de fora de sua casa .
of your house ) ter-parénteses ‘(casa dos de sua casa (casa dos pais)
(casa dos pais) )
(parent home) pais)’

Reflexdes sobre a
compreenséo dos
cuidadores do termo

o ) ) ‘sharing time’; maneira
Sharing time witha  Compartilhar o tempo ) .
. o . mais clara de entender que 0 Compartilhar um tempo com um(a)
friend within your com um amigo dentro de ] . ) .
local é na casa da crianga; e amigo(a) dentro da sua propria casa

home sua casa
apontar que o amigo pode
ser amigo ou amiga;
substituir ‘o tempo’ por ‘um
tempo’
Sharing time witha  Compartilhar o tempo Sugestdo de apontar de Compartilhar um tempo com um(a)

friend at the €Om um amigo na casa maneira mais clara o termo  amigo(a) na casa dele(a)
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friend’s home

dele

‘sharing time’; substituir ‘o

tempo’ por ‘um tempo’

Spending time at a
playground or
outdoor recreation

area

Passar o tempo em um
parque infantil ou em
uma area de recreagéo

externa

Reflexdo sobre o termo
mais adequado para a
cultura brasileira para
‘playground’. Sugestio de
colocar exemplos para
potencializar o
entendimento do local que
se refere para ‘outdoor
recreation area’; substituir

‘0 tempo’ por ‘um tempo’

Passar um tempo em um parque
infantil ou em uma area de

recreacdo externa (praga, praia, etc)

Attending an
organized
recreational club
(Ballet, soccer,
scouts, etc.)

Frequentar uma
atividade coletiva
organizada (balé,
futebol, escoteiros, etc.)

Reflexdes sobre o termo

‘recreational club’

organizada (balé, futebol,

escoteiros, etc.)

Frequentar uma atividade coletiva

Participates with
my supervision

only

Participa com minha

superviséo

As entrevistadas apontaram
para o uso do termo ‘only’
que ndo corroborou com as

andlises das pesquisadoras.

Participa com minha supervisdo

Fonte: Elaboragdo propria.

Na etapa 5, participaram 12 pessoas, com idade média de 39 anos (DP=7,53). Todas

sdo mulheres e mée de uma crianga/adolescente com deficiéncia - a maioria com Transtorno
do Espectro Autista (TEA) (n=10, 83,33%). A idade da crianca/adolescente variou de 6-17
anos, com uma meédia de 9,75. A maior parte das participantes deste estudo tem renda média
familiar com estrato B1 (n=6, 50%) ou seja R$9.612,05 (Tabela 1).

Tabela 1 - Informag0es descritivas sobre as participantes da Entrevista Cognitiva.

Participante

P1
P2
P3
P4
P5
P6
P7
P8

Idade

40
40
48
44
40
31
40
41

. _Situagé}o*_ Regido de
Escolaridade socioecondmica residéncia
(CCEB/ABEP)

Superior B1 Sul
Fundamental Cc2 Sudeste
Fundamental B2 Nordeste

Superior A Sudeste

Superior B1 Sul
Fundamental DE Sul

Superior B1 Centro Oeste

Superior B1 Sudeste

Idade da

Diagnostico da
crianga ou
adolescente™

crianga ou
adolescente

(anos)

TEA 10

TEA 7

TEA 8
Mielomeningocele 9
Paralisia Cerebral 14

TEA

TEA

TEA



P9 40 Médio
P10 48 Superior
P11 41 Superior
P12 38 Superior

DE
A
B1
B1

Nordeste

Sul
Sul

Sudeste
“CCEB/ABEP: A (R$ 21.826,74), B1 (R$ 10.361,48), B2 (R$ 5.755,23), C1 (R$ 3.276,76), C2 (R$ 1.965,87) e DE (R$
900,60). Valores expressos em real (moeda brasileira). ™ TEA: Transtorno do Espectro Autista.

Fonte: elaboracéo propria.
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TEA 8
TEA 17
TEA 12
TEA 9

As entrevistas foram analisadas pelo Sistema de Avaliacdo de Questbes (QAS-99),

apos a finalizacdo de cada rodada. Na Tabela 2, descrevem-se as duvidas das participantes

com relagdo a traducdo. Na Figura 5 tém-se as classificagdes das ddvidas nas categorias de

leitura, clareza e categorias de respostas, nas subcategorias termos técnicos e interpretacéo do

item.

Tabela 2 - Sistema de Avaliacdo de Questdes (QAS-99) para as entrevistas da Etapa 5.

Sentengas

Participantes

Grupo 1

Grupo 2

Grupo 3 Grupo 4

P1

P2 P3

P4

P5

P6

P7 P8 P9 P10 P11 P12

Escala de Assisténcia para a
Participacdo

1b

1b

b 1b 1b 1b

Itens da escala e categoria de resposta

2b
3b

O que nos interessa saber é a
quantidade de ajuda que vocé fornece
para que sua crianca ou adolescente
participe da tarefa em questéo

3b

3b

Muitos pais tém descrito os tipos de
ajuda que sua crianca ou adolescente
precisa

3b

3b

Para as atividades a seguir, considere
qual categoria de ajuda sua crianca ou
adolescente geralmente precisa.

3b

3b
3c

11

Brincar sozinho(a) dentro de casa

1b
3c

12

Brincar sozinho(a) do lado de fora de
sua casa (casa dos pais)

la

la

1b
3c

3b

2a la

13

Compartilhar um tempo com um(a)
amigo(a) dentro da sua propria casa

3c

3c

15

Passar um tempo em um parque infantil
ou em uma area de recreagdo externa
(praca, praia, etc)

la
1b
3c

la
1b
3c

3c

3c 3c 3c

16

Frequentar uma atividade coletiva
organizada (balé, futebol, escoteiros,
etc.)

[EEN

a

la

3c

17

Incapaz de participar

7c

7c

7c

18

Participa com minha ajuda em todas as
etapas da atividade

7c
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Participa depois que eu o(a) preparo 7d
19 para a atividade e com minha ajudaem 7 b 7e
alguns momentos durante a atividade
20 Participa com minha superviséo 7d
21 Participa de forma independente 7d

1a (o que ler), 1b (faltando informacéo), 2b (instrugdes complicadas), 3b (termos técnicos sdo indefinidos, obscuros ou
complexos), 3c (vago), 7b (vago/incompatibilidade entre as categorias de perguntas e respostas), 7¢ (vago/termos
técnicos sédo indefinidos, obscuros ou complexos), 7d (vago), 7e (sobreposicdo categorias de resposta).

Fonte: Elaborac&o propria.

Figura 5 - llustracdo das entrevistas da Etapa 5 na analise do QAS-99.

Sentenga 21
Sentenga 20
Senteng¢a 19 )
Sentenca 18
Sentenga 17
Sentenga 16 )
Sentenga 15 1
Sentenga 13 (
Sentenga 12
Senteng¢a 11
Sentenga 6
Sentenga 5 D
Sentenga 4 D
Sentenga 2 D
Sentenga 1 2

B Rodadal MRodada2 M Rodada3 Rodada 4

Fonte: Elaboragdo propria.

Na primeira rodada de entrevistas, as participantes relataram dificuldades nas
sentengas relacionadas ao titulo, as instrucfes, os itens de respostas e as categorias de
respostas. As dificuldades foram categorizadas em leitura (19,04%), instrugdes (4,76%),
clareza (47,61%). Para resolver essas dificuldades, foi proposta uma maneira alternativa para
apresentar as sentencas traduzidas para as participantes. No primeiro grupo, as sentencas
foram apresentadas uma a uma, separadamente, e, para os demais grupos, as sentengas foram
agrupadas em instrucdes (todas as sentengas em uma mesma apresentagdo), itens de respostas
(sentencas separadamente) e categorias de resposta (todas as sentencas em uma mesma
apresentacéo).

Na sentenga ‘as questdes a seguir sdo sobre atividades que muitas criancas e
adolescentes participam em algum momento’ foi adequada para ‘as questdes a seguir sdao

sobre atividades de brincar e lazer que muitas criancas e adolescentes participam em algum



59

momento’, acrescentando os termos ‘brincar e lazer’ para oferecer mais clareza ao objetivo
das instrucdes e do instrumento como um todo.

Para as sentencas ‘brincar sozinho(a) do lado de fora da sua casa (casa dos pais)’,
‘passar um tempo em um parque infantil ou em uma area de recreacao externa (praga, praia,
etc.)’ e ‘frequentar uma atividade coletiva organizada (balé, futebol, escoteiro, etc.)’, 0S
pesquisadores definiram maneiras de sondagem mais aprofundada durante as entrevistas com
as quais pudessem investigar as dificuldades e solucioné-las para a traducdo e para as
equivaléncias necessarias.

Na segunda rodada de entrevistas, as dificuldades diminuiram, embora ainda houvesse
presentes no titulo, itens de respostas e categorias de respostas, categorizadas em leitura
(9,52%), instrucBes (4,76%), clareza (38,09%). Foram necessarias novas modificacdes e
aprofundamentos na sondagem dos itens de respostas para solucionar as dificuldades
relacionadas as sentencas apontadas como vagas e complicadas. Os itens de respostas nao
foram 100% solucionadas e as sentencas ‘incapaz de participar’ e ‘participa depois que eu
o(a) preparo para a atividade e com a minha ajuda em alguns momentos da atividade’
apontaram dificuldades na clareza. Para solucionar essas dificuldades modificacdes nas
sentencas foram realizadas.

Nessa nova versdo, foram apresentadas duas opgdes de respostas para as sentencas
‘incapaz de participar’, ‘participa depois que eu o(a) preparo para a atividade e com a minha
ajuda em alguns momentos da atividade’ e ‘participa de forma independente’ em que as
entrevistadas dos grupos 3 e 4 deveriam escolher qual opcao preferiam.

Na terceira rodada de entrevistas, as participantes relataram dificuldades nas sentencas
relacionadas ao titulo e aos itens de respostas. As dificuldades foram categorizadas em leitura
(9,52%) e clareza (4,76%). Para solucionar essas dificuldades, a sentenga ‘brincar sozinho(a)
do lado de fora de sua casa (casa dos pais)’, recebeu a modificagdo da estrutura substituindo
‘casa dos pais’ por ‘casa onde mora’. A sentenga ‘passar um tempo em um parque infantil ou
em uma area de recreacdo externa (praca, praia, etc)’, recebeu pontuacdes relacionadas a
dificuldade das entrevistadas em interpretar corretamente o seu significado. Elas
compreenderam a sentenca, mas se confundiam para direcionar exemplos compativeis e
coerentes sobre onde é ‘area de recreagdo externa’. Para testar a hipotese de que os exemplos
ndo estavam compativeis com a compreensdo sobre a sentenca, foi proposto uma nova
estratégia de sondagem com as participantes, pedindo que as entrevistadas oferecessem

exemplos.
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Na quarta rodada de entrevistas, as participantes relataram dificuldades nas sentencas
relacionadas ao titulo e a um item de resposta. As dificuldades foram categorizadas em leitura
(4,76%) e clareza (4,76%). A primeira entrevistada desse grupo recebeu enfoque de sondagem
para compreender o significado da palavra ‘area de recreagdao externa’ e a palavra ‘externa’
isoladamente e continuou categorizada em dificuldade na clareza da sentenca. Para a ultima
entrevistada, a sentenca foi modificada em sua estrutura, acrescentando o termo ‘ao ar livre’
para dar énfase que area de recreacao externa se refere a locais ao ar livre. A modificacéo foi
testada apontando como resultado a auséncia de dificuldade na sentenca.

Para escolher as sentencas das respostas foram utilizadas as escolhas das entrevistadas
dos grupos 3 e 4, com um total de 5 respostas. Como resultado 80% das entrevistadas
escolheram ‘Nao participa’; 80% das maes escolheram ‘Participa com a minha ajuda em
alguns momentos durante a atividade”; e 60% delas eScolheram ‘Participa de forma
independente’.

Finalizada a etapa 5, a segunda versdo pré-final da APS/Brasil foi finalizada. As
modificagdes foram discutidas com a autora principal do instrumento (etapa 6), sendo esta

versdo destinada as analises psicométricas com a populacao brasileira (Apéndice A).

Discusséo

As pesquisas de traducdo e adaptacdo transcultural de instrumentos buscam
disponibilizar ferramentas de avaliacdo desenvolvidas em outras linguas. Rigorosos
procedimentos metodoldgicos devem ser usados para garantir que a traducdo produza um
instrumento capaz de mensurar 0S mesmos constructos do original, mas que,
simultaneamente, seja adaptado as especificidades linguisticas e culturais do pais que sera
traduzido. Dessa forma, em todas as etapas percorridas neste estudo, buscou-se atingir as
quatro equivaléncias propostas por Beaton et al. (2000) e reforcadas por Coster & Mancini
(2015): equivaléncia semantica, conceitual, idiomatica e experiencial.

O processo de adaptacdo transcultural, validacdo de face e contetdo da APS/Brasil
ndo apresentou problemas significativamente impactantes. Além disso, as dificuldades foram
solucionadas a cada etapa sistematica e os resultados foram positivos.

A andlise da equivaléncia semantica aconteceu principalmente nas etapas 1, 2 e 3,
quando foi possivel analisar se as palavras e as expressdes traduzidas tinham o mesmo
significado nas duas linguas. Nas etapas 1 e 2, seguindo orientagdes de Beaton et al. (2000) os
tradutores, nativos no Brasil, tinham diversidade de experiéncias profissionais. Esse fator

enriqueceu a andlise de equivaléncia semantica e cultural (Epstein et al., 2015), ja que
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proporcionou uma diversidade de habilidades técnicas para as solucbes e decisbes tomadas
nas etapas da pesquisa.

Nessas etapas, as discrepancias das tradugdes foram analisadas e resolvidas seguindo
critérios e termos adequados ao contexto brasileiro. A sentenga ‘Participates with my
supervision only’ ¢ um exemplo, sendo alterada desde a etapa 2 com a sintese das traducdes,
quando se optou por retirar o ‘only’ da tradugdo direta dando maior sentido a frase. O critério
foi usado pela légica dos itens de resposta, j& que supervisdo para participar é anterior a
participar com independéncia. Por isso, ao descrever ‘participa apenas com a minha
supervisao’, deveria sugerir que ndo é necessario outro tipo de ajuda dos cuidadores, assim
como confirmou a autora do instrumento. Assim, optou-se por manter ‘participa com
supervisao’ e verificar a compreensao a partir das demais etapas.

Nas retro-traducdes, testou-se a equivaléncia semantica, verificando divergéncias
gramaticais e de vocabulario importantes para a coeréncia das frases para os brasileiros, sem
alterar o sentido original. A equivaléncia idiomatica garantiu a auséncia de erros na tradugdo
de expressdes culturais e coloquialismos. Neste estudo, esse aspecto ndo foi identificado
porque ndo ha termos, expressdes ou frases que sO existem na regido da Australia, pais de
origem do APS. A equivaléncia conceitual esteve nas palavras traduzidas com o mesmo
conceito nas duas linguas, e o0 aspecto experiencial prop6s atencdo nas traducdes de palavras e
termos que se referem as experiéncias cotidianas. Esses dois aspectos foram testados nas
etapas 4 e 5, com a ajuda do Comité de Especialistas e da Entrevista Cognitiva.

Durante a analise do Comité de Especialistas, foi possivel confirmar a traducéo
escolhida na versdo T3 para 13 sentencas. Ainda sobre o0s aspectos conceituais e experienciais
da equivaléncia, o Comité detectou possiveis dificuldades do publico-alvo com os termos
‘ticking the box’, ‘playing with a toy/activity’, ‘your house (parent home)’ e ‘sharing time’.
As sentencas foram cuidadosamente analisadas e alinhadas pelos pesquisadores.

DecisBes nesses niveis de equivaléncia sdo essenciais para garantir a compreensao e o
uso do instrumento na populacdo Brasileira. Essas praticas sdo observadas em estudos
metodologicos como em Galvao et al. (2018), j& que melhora a compreensdo dos usuarios,
facilita o entendimento de termos através do acréscimo de exemplos, adequa termos técnicos
que oferecam mais clareza das sentencas e permite melhora da interpretacdo das respostas.

A amostra selecionada para a etapa de Entrevista Cognitiva possui variedade nas
idades das criancas e nas localidades geograficas no Brasil, sendo escolhidas assim para

acolher uma maior diversidade que o instrumento original foi criado. Nessa pesquisa, 100%
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das entrevistadas foram mées e todas elas foram escolhidas por indicacdo de terapeutas
ocupacionais que atendiam criancas em processos de reabilitagéo.

O titulo apontou dificuldades ndo relacionadas ao processo de traducdo e compreensao
da sentenca, mas muitas participantes apontaram a necessidade de completa-la. Ou seja, de
acordo com o Sistema QAS-99, foi categorizado como ‘faltando informagdo’, apontando a
necessidade de acrescentar ‘assisténcia’ de quem e ‘participagdo’ para o que, COMO pode ser
observado no relato a seguir:

“(...) 0 que chama sempre a aten¢do da gente, enquanto familia, até
porque agora a gente tem bastante protocolo, checklist, pensando em
habilidades, desenvolvimento em geral, é o nome, o titulo do
protocolo” (P12).

Na opinido de 50% das entrevistadas, a sentenca poderia ter um complemento, como
por exemplo: ‘Escala de assisténcia dos pais para a participacdo dos seus filhos em atividades
de brincar e lazer’. A justificativa foi reconhecida, mas apesar disso, o titulo ndo foi
modificado, ja que impactaria diretamente na sintonia e na associagdo entre as traducdes feitas
em outros paises como na Turquia. Além disso, foi comprovado através das rodadas das
entrevistas, que, apds a leitura das sentencas pertencentes as instru¢bes do questionario, o
titulo ficava totalmente claro.

A sentenga ‘brincar sozinho(a) do lado de fora de sua casa (casa dos pais)’ foi mantida
como na versdo T3 para que pudesse ser testada na Ultima etapa de conferéncia com o
publico-alvo, que apontou dificuldade na clareza e na compreensdo da instrucdo. Para
solucionar isso, realizou-se a troca da sentenca ‘casa dos pais’ por ‘casa onde mora’.

Na sentenca ‘passar um tempo em um parque infantil ou em uma éarea de recreagao
externa (praca, praia, etc.)’, foi necessario entender se os termos ‘area de recreagdo externa’ e
‘atividade coletiva organizada’ seriam bem compreendidas pelos participantes brasileiros.
Essas duas sentencas foram investigadas em todas as entrevistas da etapa de Entrevista
Cognitiva. Apesar dos exemplos terem sido acrescentados seguindo a sugestdo do Comité de
Especialistas, as participantes ainda apresentaram dificuldades relacionadas a clareza e as
informagBes vagas. O aspecto experiencial continuou sendo investigado, j& que as
participantes apresentaram dificuldade em citar exemplos em consonancia com o sentido da
frase. Grande parte das entrevistadas citaram exemplos de ‘area de recreagdo externa’ COmo
qualquer local frequentado pelos filhos que seja externo a sua residéncia. Diversas tentativas

investigativas foram criadas ao longo das rodadas de grupos para verificar a compreensdo das
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entrevistadas quanto ao significado de ‘externo’. Esse item sé foi solucionado no grupo 4,
apos o acréscimo do termo ‘ao ar livre’. Essa dificuldade por vezes é encontrada devido a
falta de familiaridade com um termo técnico de um questionario, como relatam Vaz et al.
(2018).

A sentenca ‘frequentar uma atividade coletiva organizada (balé, futebol, escoteiro,
etc.)’ permaneceu igual a versdo T3 e, durante todas as entrevistas, foi preciso investigar com
detalhes o que as maes entenderam do termo ‘atividade coletiva organizada’. Embora o
resultado tenha sido favoravel para a compreensdo nas etapas do QAS-99, foi importante
testar a compreensdo das mdes solicitando que elas acrescentassem mais exemplos do
cotidiano. As respostas foram: natacdo, esportes, judd, atletismo, danga, atividade coletiva
adaptada para pessoas com deficiéncia, jiu-jitsu, frequentar aula que tenha um coordenador
guiando os alunos para uma tarefa coletiva.

Apdbs a primeira rodada de 4 participantes, mudancas na apresentacdo dos itens das
instrucbes (2 a 7) e das respostas (17 a 21) foram necessarias. Essas sentencas quando
apresentadas separadas (grupo 1) apontaram mais dificuldade nos aspectos de clareza,
compreensdo de termos e interpretacdo pelo Sistema QAS-99. Para resolver essas questdes,
foi proposto aos demais grupos uma mudanca na apresentacao dos itens das instrucdes (itens
de 2 a 7) todas em um mesmo slide.

Os 5 itens correspondentes as respostas, a partir da segunda rodada de grupo de maes,
foram apresentados em um Unico slide, de maneira crescente e diferenciando as op¢oes de
respostas entre 1 a 5. Apesar disso, mudancas na estrutura das sentencas foram necessarias
solucionando os aspectos de clareza e interpretagdo do item (sentenca 19).

A sentenga original ‘3 - Participates after I have set him/her up and help at times
during the activity’ foi finalizada como ‘3 - Participa com a minha ajuda em alguns momentos
durante a atividade’. Durante as entrevistas e as discussfes entre as pesquisadoras, a
dificuldade estava no inicio da sentenca ‘Participa depois que eu o(a) preparo para a atividade
(...).

A atualizagédo dos itens conseguiu aproximar o sentido das sentencas da APS original
para a versdo brasileira para construir sentencas e organizar ideias. Os itens de respostas
foram construidos originalmente, em uma escala que diferencia o 1 do 2 até chegar ao 5 em
uma linha de raciocinio crescente. Dessa forma, a intenséo € que a pontuacdo 2 precisa de
menos ajuda dos cuidadores para participar comparado ao 1, 0 3 precisa menos ainda e assim

até chegar ao 5, nota maxima. A forma com que a traducdo estava até o grupo 2 causou
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duvidas ¢ ‘Participa depois que eu o(a) preparo para a atividade (...)’ se misturava com o item
2 ‘Participa com minha ajuda em todas as etapas da atividade’.
Aprofundando nos aspectos culturais da escrita dos itens de respostas, as sentencas 17
e 21 tambem foram alteradas, sem que o sentido da APS original fosse modificado. Foi
retirada a palavra ‘incapaz’ e substituida por ‘ndo participa’ e confirmada com justificativas
ditas pelas entrevistadas:
“E, pode ser incapaz, pode ser por falta de tempo ou aconteceu um
contratempo que ndo deu (...) " (P2).
“ E aquela crianca que vai ficar sé olhando, ndo consegue fazer

absolutamente nada. O que eu particularmente acho que ndo existe

(.)” (P4).

6«

inguém é incapaz de nada. Todos nos somos capazes de alguma
coisa (...)” (P9).

As participantes trazem o raciocinio de que a incapacidade é consequéncia de muitos
aspectos da crianca ou do ambiente, como acessibilidade, oportunidade de participar e
atitudes inclusivas de parentes, professores e pais. Essa ideia € corroborada com a perspectiva
de salde e funcionalidade apresentada na CIF (Organizacdo Mundial [...], 2020) e pelo
impacto do ambiente na participa¢do ou ndo das criancas e adolescentes (Bourke-Taylor et al.,
2009; Imms et al., 2016).

A sentenga ‘participa de forma independente’ ndo foi modificada. As entrevistadas
apontaram que as duas opc¢des informam a mesma ideia de independéncia. Quando instigadas
a escolher entre as duas opgoes, a maioria escolheu ‘participa de forma independente’.

ApoOs o ‘sinal de alerta’ na sentenga ‘participa com minha supervisdo’ a entrevistadora
investigou nas entrevistas. Todas as pessoas confirmaram entender que supervisao é auséncia
de ajuda fisica - “olhando o que td fazendo” (P9); “olhar para ele ndo se machucar, para ele
Nao machucar o colega do lado” (P6); “Sim, eu ndo tenho que agir, eu sé tenho que estar ali,
vigiando para ndo machucar (...)” (P4); “Quer dizer que é participa e ele sobe ela ou a mae
ou pai s6 observa supervisiona ndo vai ld, ndo intervéem” (P3). Dessa forma, essa sentenca
final corrobora com o sentido esperado pela autora.

A traducdo e adaptacdo transcultural foi acompanhada por adaptaces conceituais e
culturais para aproximar a verséo consolidada do publico-alvo, com respeito ao uso de termos
coerentes, fluidos e com organizacdo de facil entendimento conforme preconiza Willis &
Better (2004).
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Considerac0es Finais

A atencdo ao ambiente, as barreiras e os facilitadores para a participacdo s&o
essenciais para alcancar os desfechos estabelecidos em processos de intervencdes. O foco em
aspectos da assisténcia/ajuda dos familiares para que as criancas/adolescentes participem de
atividades de brincar e de lazer aumentara as chances de sucesso nas intervencdes e na
satisfagcdo de toda a familia.

Neste estudo, o processo de traducdo e adaptacdo transcultural, que conteve etapas
envolvendo  pesquisadores, profissionais  tradutores, especialistas e mdes de
criancas/adolescentes com deficiéncia abarcam rigorosos principios metodoldgicos para a
adaptacdo do Assistance to Participate Scale para o Brasil. Uma versdao pré final da
APS/Brasil, foi finalizada para seguir nas etapas psicométricas para uso no Brasil.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A familia é fundamental para o desenvolvimento de habilidades e para oportunizar a
participacdo de criangas/adolescentes ao longo de uma vida. Esse grupo deve ser acolhido,
tendo suas demandas como protagonistas dos processos de intervencdo e uma relagédo
colaborativa deve ser construida com os terapeutas. Neste processo, 0 uso de instrumentos de
avaliacdo e de recursos para a intervengdo que apoie a crianca/adolescente com deficiéncia e
sua familia deve ser prioritario, sendo essencial na pratica terapéutica ocupacional.

Nessa dissertacdo, na qual realizou a traducdo e a adaptacdo transcultural de um
instrumento originario em outro pais, passou por etapas complexas e com rigor metodoldgico.
As equivaléncias sdo as estruturas da linguagem que garantirdo o uso do instrumento
traduzido porque levantara aspectos da fluidez, compreensdo e competéncias para uso da
populacéo.

O processo de traducdo e adaptacdo transcultural da APS, que conteve etapas
envolvendo  pesquisadores, profissionais  tradutores, especialistas e maes de
criancas/adolescentes com transtornos do desenvolvimento e deficiéncia abarcaram rigorosos
principios metodoldgicos para a adaptacdo da Assistance to Participate Scale para o Brasil. O
publico alvo, com variabilidade de perfil e de regides, ofereceu a possibilidade de ouvir e
corrigir até que a clareza dos itens estivesse apropriada a todos.

Essa pesquisa conseguiu solucionar problemas de termos técnicos, interpretacdes e
clareza de frases que apontam a eficiéncia das etapas seguidas e a qualidade do instrumento
que podera ser testado no Brasil. Além disso, proporcionard aos brasileiros uma nova
ferramenta que contribui para a andlise e reflexdo sobre o nivel de participacdo das criancas e
adolescentes associado as assisténcias dos responsaveis ao longo de um dia.

Os instrumentos de avaliacdo fazem parte da pratica profissional dos terapeutas e com
0 uso da APS poderéo tragar novas intervencdes focadas na participacdo em ocupagdes como
0 brincar e o lazer, que tem o potencial de desenvolvimento de habilidades, qualidade de vida
e saude. Além disso, caminhara para a perspectiva de analisar o nivel da assisténcia oferecida
pelos membros da familia e o aspecto de facilitador ou barreira para a participacdo nas

ocupacdes avaliadas.
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ESCALA DE ASSISTENCIA PARA PARTICIPAR

Itens da escala e categoria de resposta. As questfes a seguir sdo sobre atividades de brincar e

lazer que muitas criancas e adolescentes participam em algum momento. O que nos interessa

saber é a quantidade de ajuda que vocé fornece para que sua crianga ou adolescente participe

da tarefa em questdo. Muitos pais tém descrito os tipos de ajuda que sua crianga ou

adolescente precisa. Para as atividades a seguir, considere qual categoria de ajuda sua crianga

ou adolescente geralmente precisa. Selecione a opcao escolhida marcando a resposta que

corresponde a categoria de ajuda.

Atividade

1-Assistir

televisao

2-Ouvir

musica

3-Brincar
sozinho(a)

dentro de casa

4-Brincar
sozinho(a) do
lado de fora
de sua casa

(casa onde

Nao

participa

11

11

1

Participa Participa Participa

com minha comaminha com minha

ajudaem ajudaem supervisao

todas as

alguns

etapas da momentos

atividade durante a

Cl2

Cl2

Cl2

2

atividade
13 Cla
13 Cla
3 L4
k] Clg

Participa de
forma

independente

s

s

s

Os




mora)

5-

Compartilhar

um tempo

com um(a) (1 [12 13
amigo(a)

dentro da sua

prépria casa

6-

Compartilhar

um tempo

com um(a) 2 3
amigo(a) na

casa dele(a)

7-Passar um

tempo em um

parque infantil

ou em uma

area de 11 12 13
recreacdo
externa ao ar
livre (praca,
praia, etc)
8-Frequentar
uma atividade
coletiva
organizada 11 12 13
(balé, futebol,

escoteiros,

etc.)

Cla

L4

Cla

Cla
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ANEXOS

ANEXO A - Autorizagdo da autora para traducéo

= M Gmail Q, helen.bourke-taylor@monash.edu
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Helen Bourke-Taylor <helen bourke-taylor@manash.edu=
para mim
E-mail
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Dear Maira,
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Enviados Are you aiming to have the translation process and resulting study p
| am happy to ZOOM sometime if this suits.
Rascunhos 13 Kind regards
helen
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——— Helen Bourke-Taylor PhD
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Course Coondimator Masters of Advanced Health Care Pracixe
Meet School of Primary and Allied Health Care,
Faculty of Medicine, Nursing and Health Sciences
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Titulo da Pesquisa: Tradugdo e Adaptacdo Cultural da Assistance to Participate Scale (APS) para o
Portugués Brasileiro

Pesquisador: Alessandra Cavalcanti de Albuquerque e Souza
Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 59516222.6.0000.5154

Instituigao Proponente: Universidade Federal do Triangulo Mineiro
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5461.757

Apresentagao do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos “Apresentacdo do Projeto”, “Objetivo da Pesquisa” e “Avaliagdo dos
Riscos e Beneficios” foram retiradas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO, de 10/06/2022) e do Projeto Detalhado
(CEP_Protocolo.doc, de 10/06/2022).

Segundo as pesquisadoras:

INTRODUCAO:

"Os modelos de reabilitagdo estdo sendo revistos em consonancia com a mudancga de entendimento sobre
estados de saude/doenca a partir do modelo biomédico para uma concepgdo de condigdo de saude e
estados relacionados a ela pela perspectiva do modelo ecolégico/biopsicossocial (IMMS, GREEN 2020).
Essa mudanga tem um alcance mundial a partir da publicagdo da Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2001) que, por
meio de uma linguagem versatil internacional, propde uma descricdo dos aspectos de saude alicercados em
componentes da funcionalidade e incapacidade (componentes de estruturas e fungdes do corpo, atividades
e participacdo), em conjunto com os fatores contextuais (fatores ambientais e fatores pessoais).

Ao longo dos anos a OMS realizou também uma proposta de classificacao de funcionalidade,
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incapacidade e saude para criangas e jovens (CIF-CJ) derivada da proposta originalmente descrita (CIF). A
CIF-CJ ampliava as particularidades sobre a funcionalidade e a condi¢do de saude dessa populagdo; no
entanto, com o passar do tempo a Organizagdo ponderou que uma fusdo entre as duas propostas promovia
fortalecimento da classificacdo e um melhor acompanhamento da saude ao longo da vida (OMS, 2020).
Com esta perspectiva a OMS (2020) discorre sobre participagdo e a define como sendo o envolvimento de
pessoa(s) em atividade(s) do cotidiano.

O conceito de participagdo vem sendo estudado ao longo das Ultimas décadas com o objetivo de
compreender o seu significado para as pessoas, bem como o impacto na vida delas, considerando suas
individualidades e vivéncias sociais em diversos ambientes. Trata-se de um constructo complexo, com
variaveis relacionadas a fatores da pessoa e do ambiente como, por exemplo, a necessidade de mobiliarios
e de assisténcias (BALLERT et al, 2016). A participagdo esta associada ao fazer ou cumprir um papel
ocupacional de seu interesse e que tenha valores pessoais, sociais e culturais envolvidos e pode ser
caracterizada por trés aspectos: desempenho, experiéncia subjetiva e conexdo interpessoal, estando
diretamente associada aos processos de inclusdo e exclusdo pelas possibilidades de escolha e de
oportunidades do cotidiano e na sociedade (COGAN, CARLSON 2017). Ainda assim, Imms et al (2016)
afirmam que a participacdo é essencial para o aprendizado e o desenvolvimento nos aspectos de bem-estar
e saude.

A infancia e a adolescéncia sdo acompanhadas de diversos fatores que influenciam o desenvolvimento e
estdo relacionados a saude e a qualidade de vida. De acordo com Marino et al (2017), a participacdo nessas
fases de vida tem impacto em situagdes dentro e fora de casa, como também no desempenho de
habilidades académicas, relacionamentos com pares, no brincar e lazer assim como em fatores pessoais
como a identidade. As atividades de brincar e lazer, como afirmam King et al (2003) sdo desafiadoras e
intrinsecamente motivadoras para as criangas e adolescentes e por causa dessas ocupagdes desenvolverdo
capacidades e terdo registros de significados para a vida, como relacionamentos, construgédo de identidade
e propositos.

As ocupacdes de brincar e lazer para criangas e adolescentes com deficiéncia também sdo responsaveis
por proporcionar o desenvolvimento de habilidades importantes para suas vidas (BOURKE-TAYLOR, LAW,
HOWIE & PALLANT, 2009). Em especifico, a literatura aponta que criangas e adolescentes com deficiéncia
ou atraso no desenvolvimento apresentam dificuldades significativas para a participagdo em atividades de
autocuidado, de brincar, de mobilidade na comunidade e no domicilio e também em atividades exercidas
fora da casa, como na escola e na comunidade. Quando comparado a criangas sem deficiéncia a
participacdo pode estar alterada na diversidade de ocupacgdes, na intensidade, nas preferéncias e a um
menor envolvimento em
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atividades de vida diaria, brincadeiras e lazer (DI MARINO, et al, 2017; KING et al, 2003) e, além disso, de
acordo com Yarar et al (2019), este fato pode ser explicado pelas caracteristicas das familias. Essas
criancas poderdo apresentar dificuldade para participar de atividades no seu dia a dia e perderado a
oportunidade de desenvolver diversas habilidades importantes para suas vidas (CHIEN et al, 2014), como
“(...) explorar seu potencial social, intelectual, emocional, comunicativa e fisica” (KING et al, p. 65. 2003).
Chien e Lin (2021) corroboram que a deficiéncia ndo seja um fator preditivo da participagao, pois revelam
que criangas em idade escolar sem deficiéncia podem apresentar restrigdo da participagdo na sociedade
quando ha limitagdo de suporte e recursos, enfatizando a importancia de identificar de imediato estas
dificuldades e intervir de forma adequada para prevenir impactos negativos na saude dessas criangas.
Bourke-Taylor e Pallant (2013) reconhecem que o ambiente apresenta fatores facilitadores ou barreiras para
a participacdo das criangas e adolescentes com deficiéncia e destacam a influéncia do papel de adultos
cuidadores através de assisténcias diante das oportunidades do dia a dia, como nas atividades de
brincadeiras e lazer.

Dessa forma, as estruturas dos servicos prestados por terapeutas as criangas e adolescentes vém
acompanhando mudancas significativas nas intervengdes, principalmente nos processos que possam
promover diretamente a participagdo dos mesmos, aprimorando as estratégias de avaliagdo e intervengao.
Terapeutas ocupacionais séo profissionais com extenso conhecimento tedrico e pratico sobre a participagédo
de pessoas em situagdes de vida (AOTA, 2020). Em situagbes em que exista uma condicdo de saude,
esses profissionais podem avaliar e intervir para promover envolvimento das pessoas em suas ocupacgdes e
nos contextos, de acordo com os niveis de significados e valores dados por elas. Considerar os contextos
vivenciados por elas é essencial para compreender a participacdo e o seu impacto ao longo dos processos
de engajamento em atividades e ocupagdes.

Portanto é necessario um cuidado no processo de avaliagdo da participagcdo, devendo levar em
consideracdo os diversos fatores que podem influenciar na sua restricdo, como aspectos cognitivos,
psicoldgicos, fisicos, recursos existentes na familia ou na comunidade, bem como os diversos aspectos
existentes no ambiente fisico, social e atitudinal. Sendo assim, os instrumentos usados devem contemplar a
complexidade e a multidimensionalidade desse constructo, bem como conseguir auxiliar os terapeutas
ocupacionais na compreensao do mesmo e na construgdo do planejamento de intervencdo (ADAIR et al,
2018). Na literatura internacional sdao encontrados diversos instrumentos com o objetivo de medir a
participacdo, confirmando a importancia dela para os processos de intervencéo, e que, embora nao
contemplem a totalidade da complexidade
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do que é participagdo, conseguem medir aspectos como o desempenho, o tempo de permanéncia, a
satisfacdo e a necessidade ou dependéncia de assisténcias para realizar determinadas atividades do dia a
dia (BALLERT et al, 2016; ADAIR et al, 2018).

A existéncia de variados instrumentos de medidas de participagdo aponta a necessidade de analisar com
cautela as necessidades da crianga e adolescente, com o objetivo de identificar quais e como os aspectos
precisam ser analisados (BALLERT et al, 2016). No Brasil, de acordo com uma recente revisdo da literatura
sobre instrumentos de avaliagdo brasileiras ou traduzidas e adaptadas culturalmente para o portugués do
Brasil, identificou que existem 3 instrumentos descritos como medidores de participagdo, nas modalidades
de mensurar participagdo e desempenho ocupacional, para as faixas etarias de criangas e adolescentes,
como: COPM (Medida Canadense de Desempenho Ocupacional), através de mensuragdes de
autopercepcdo da propria pessoa ou cuidadores sobre o desempenho em ocupagdes bem como sua
satisfagado; Lista de identificacdo de papéis ocupacionais, através da extracdo da percepgdo das pessoas
sobre suas vidas, a importancia dos papéis ocupacionais e o equilibrio entre eles; PEM-CY (Medida da
participacdo e do ambiente- criangas e jovens), que mensura a participacao de criangas e adolescentes nos
ambientes da casa, escola e comunidade, através da percepgdo dos pais, bem como dos fatores ambientais
(MAZAK et al, 2021). Além disso, outros instrumentos podem mensurar constructos da participagdo dentre
seus itens como a PEDI (Inventario de avaliagdo pediatrica de incapacidade) no qual mensura o
desempenho ocupacional e a assisténcia dos cuidadores em auto cuidado, mobilidade e fungéo social
(BALLERT et al, 2016) e o PEDI-CAT (Inventario de Avaliacdo Pediatrica de Incapacidade testagem
computadorizada adaptativa), com foco no desempenho de atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e
responsabilidade (MANCINI et al, 2016).

Sendo assim, observa-se a importancia de ter no Brasil instrumentos que possam auxiliar os terapeutas a
mensurar a participacao de criangas e adolescentes bem como para os processos de intervengdo, como
guias aos pais e cuidadores, principalmente relacionado aos niveis de assisténcias oferecidos (YARAR et al,
2019).

Apesar da existéncia desses instrumentos citados, ndo foi encontrado um que seja curto, facil e rapido para
aplicar e que fornega aos terapeutas e cuidadores a possibilidade de analisar a participagao de criangas e
adolescentes nas ocupacgdes de brincar e lazer através da quantificagdo do nivel de assisténcia oferecida a
eles (BOURKE-TAYLOR, LAW, HOWIE & PALLANT, 2009).

Neste cenario, o instrumento Assistance to Participate Scale (APS) de autoria de Bourke-Taylor, Law, Howie
& Pallant (2009) mensura a quantidade e o tipo de assisténcia que os cuidadores oferecem as criangas e
adolescentes com deficiéncia nos momentos de participagao de atividades
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de lazer e brincadeiras, por meio da percepgéo dos entrevistados (os principais cuidadores). Ele foi criado
na cidade de Victoria na Australia, no ano de 2009 através da investigacdo realizada com mées de criangas
e adolescentes com deficiéncias variadas (deficiéncia fisica, TEA-transtorno do espectro do autismo,
deficiéncia intelectual/aprendizagem e transtorno da linguagem), nos aspectos de necessidades de saude,
ocupagdes e cuidados oferecidos por elas. A partir da analise dos cuidados oferecido por essas maes foram
elaborados os itens do instrumento e os critérios de pontuagédo. A Escala foi desenvolvida a partir da
compreensao de participagdo da CIF (2001). Ao final foram apropriados a Escala, 8 itens divididos em 2
subescalas referentes a APS-domicilio e APS-social da comunidade, nos quais se referem a atividades de
brincar e lazer como assistir televisdo, escutar musica, brincar com colegas, brincar em casa e na
comunidade. Os itens de avaliagado sdo pontuados em uma escala de 1 a 5, variando entre incapaz de
participar e participa de forma independente (BOURKE-TAYLOR, LAW, HOWIE & PALLANT, 2009; YARAR
et al, 2019).

O APS é um instrumento validado para criangcas e adolescentes com deficiéncia quanto ao nivel de
assisténcia oferecida pelos cuidadores para a participacdo em ocupacgdes de brincar e lazer nas populagdes
Australianas (BOURKE-TAYLOR ET AL, 2009; BOURKE-TAYLOR & PALLANTE, 2013), apresentando
consisténcia interna excelente, sendo alfa = 0,85 para APS-domicilio, alfa = 0,83 para APS- social da
comunidade e alfa total = 0,88 para APS-escore total. A validade de constructo através das medidas 'padréao
ouro' (PEDI- e Pediatric Evaluation of Disability Inventory e PedsQL- Pediatric Quality of Life Inventory)
apresentou rho = 0,42—- 0,77 considerado excelente. Além disso apresenta bom ajuste ao modelo Rasch. O
APS foi traduzido a validado para uma segunda populagdo, a Turca (YARAR et al, 2019), apresentando
consisténcia interna APS-TR, o coeficiente alfa de Cronbach = 0,93. A confiabilidade teste-reteste é
excelente apresentando ICC 0,997 (ICC 95% CI [0,995, 0,998]) e correlagdes positivas, moderadas e fortes
quanto a validade de constructo, associadas aos instrumentos padréo ouro PedsQL e PEDI. Além disso, o
APS foi validado para criangas de 3 a 8 anos nos aspectos de participagdo do brincar para criangas sem
deficiéncia na populagao Australiana (JOYCE et al, 2017), apresentando valores consisténcia interna
aceitavel (Cronbach a =0,76) e resultados moderado e positivo com as escalas do cuidador do PEDI e do
PedsQL".

HIPOTESE:
"N&o se aplica".

METODO(S) A SER(EM) UTILIZADO(S):
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"6.1 Desenho do Estudo: para atingir os objetivos tragcados neste projeto, sera conduzido um estudo
metodoldégico, com delineamento transversal, e andlises quantitativas e qualitativas dos dados, dividido em
etapas.

6.2 Procedimentos: inicialmente os pesquisadores realizaram contato com a autora do instrumento, e apos
consentimento e aprovagdo tem-se a autorizagdo para a pesquisa de tradugdo e validagdo cultural (ANEXO
1).

Conforme metodologia para traducédo e adaptagéo cultural descrita por Beaton et al (2000), o estudo sera
conduzido em seis etapas:

6.2.1. Etapa 1: Tradugdo Inicial - na primeira etapa ocorrera a traducéo direta realizada pelos pesquisadores
do estudo, que sao bilingues nos idiomas portugués-inglés. Sera realizada uma tradugdo T1 e outra T2.
6.2.2. Etapa 2: Sintese das Tradugdes — nesta etapa os pesquisadores realizardo a sintese da tradugao
(T3), constituindo uma unica versado do instrumento traduzido. Um relatério, a partir de uma planilha do
programa Excel para Windows sera elaborado com as informacgdes, divergéncias, observagdes e solucdes
encontradas para a versdo T3.

6.2.3. Etapa 3: Retro Tradugdo — na terceira etapa ocorre a retro tradugao, com o objetivo de garantir que a
versao traduzida esta refletindo o mesmo conteudo dos itens da versao original. Dois tradutores bilingues de
origem inglesa serdo convidados a participar da pesquisa. Nessa etapa a versdo T3 é fornecida a cada um
dos tradutores para ser traduzida para o idioma original (inglés). Apés esse passo, as duas retro tradugdes
sdo analisadas pelos pesquisadores que elaboram um relatério com as informagdes importantes sobre as
traducdes, termos e especificidades da tradugédo e para compreenséo de todo o instrumento a ser utilizado
na etapa seguinte.

6.2.4. Etapa 4: Revisdo pelo Comité de Especialistas — nesta etapa, sdo convidados a participar um
terapeuta ocupacional e um pesquisador experiente em processos metodolégicos. Em conjunto com os
pesquisadores formam o comité de especialistas que ira revisar o instrumento, analisando as versées
traduzidas, retro traduzidas e a verséo original do APS e produzindo a versao pré-final. Nesta etapa busca-
se alcancgar a equivaléncia transcultural semantica (palavras traduzidas com mesmo significado nas duas
linguas), idiomatica (tradugao de coloquialismos ou expressdes culturais), experiencial (tradugdo das
experiéncias cotidianas) e conceitual (palavras traduzidas com o mesmo conceito nas duas linguas) da
ultima versdo do instrumento (BEATON et al., 2000). Os participantes deste Comité serdo recrutados por
conveniéncia, por meio dos contatos dos
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pesquisadores de acordo com os critérios de inclusdo. As reunides do Comité de Especialistas ocorrerédo de
forma remota, em plataforma digital (por exemplo Google Meet) em data e horario a ser combinado de
acordo com a disponibilidade de todos os membros.

6.2.5. Etapa 5: Teste da Versdo Pré Final — nesta etapa os pesquisadores fardo o teste da versao pré-final
do instrumento. Para isso, serdo convidados para participar 50 usuarios (pais, responsaveis ou cuidadores
de criangas e adolescentes com deficiéncia. Apds aceitarem ao convite de participarem do estudo, esses
participantes deverao assinar eletronicamente o TCLE e em dia e horario de melhor conveniéncia, por meio
de plataforma online os pesquisadores apresentardo a versdo pré-final do APS. Todos participantes seréo
instruidos a lerem os itens do instrumento e apés essa leitura serdo entrevistados pelos pesquisadores para
identificar possiveis duvidas ou dificuldade com os termos dos itens e aplicacdo do mesmo. Cada item do
instrumento APS é lido pelos pesquisadores para o participante e os pesquisadores solicitam que eles
relatem como compreenderam item por item, realizando perguntas pontuais sobre o significado das palavras
e o objetivo do item. Ao final de cada entrevista os pesquisadores fardo um documento com os relatos dos
participantes e posteriormente sera realizada analise das dificuldades encontradas em cada item do
instrumento e para sua aplicagdo. Apds essa analise, se problemas forem identificados, os pesquisadores
realizardo as alteragdes necessarias na versao pré-final e fardo nova entrevista para certificarem-se de que
as demandas tenham sido corrigidas.

6.2.6. Etapa 6: Testagem das Propriedades Psicométricas — Apds a finalizagdo da entrevista cognitiva,
serdo testadas as propriedades psicométricas de consisténcia interna, erro padrdo da medida, confiabilidade
teste-reteste e confiabilidade intra e entre examinadores. De acordo com Beaton et al (2000), nesta etapa, a
versao pré final do instrumento deve ser aplicada em uma amostra de 30 a 40 participantes. Os pais,
responsaveis ou cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia serdo contatados para que os
pesquisadores facam o convite para participarem do estudo. Os pesquisadores agendardo uma reunido
virtual para explicar os objetivos e os procedimentos da pesquisa, bem como os riscos e beneficios. Caso
consintam participar do estudo, os pesquisadores enviardo o link do TCLE por meio de aplicativo de troca de
mensagens (whatsapp®) ou via correio eletrénico (e-mail). Os pais, cuidadores ou responsaveis acessarao
o link do TCLE e, caso consintam participar da pesquisa, responderdo também a um questionario
sociodemografico contendo perguntas como data de nascimento da crianga/adolescente, sexo, idade
gestacional ao nascimento, dentre outras, conforme anexo a este projeto. Além disso, os pais também
responderdo a perguntas do questionario da Associagdo Brasileira de Empresas e Pesquisa (ABEP) para a
averiguagao da classificagdo socioeconémica. Este questionario afere
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questdes acerca da renda e da infraestrutura do local onde a crianga/adolescente reside, como por exemplo,
a quantidade de banheiros, automoéveis, aparelhos de micro-ondas, dentre outras perguntas. Neste
questionario também sdo arguidos dados relativos a escolaridade do chefe da familia, a distribuicdo da agua
no domicilio e a pavimentagéo da rua. A ABEP classifica o nivel socioeconémico das familias em seis
classes, sendo a classe A, com renda média de R$22.749,24; a classe B1 de R$10.788,56; a classe B2 de
R$5.721,72; a classe C1 de R$ 3.194,33, a C2 de R$1.894,95 e a classe DE com renda média de R$862,4.
O questionario sociodemografico e da ABEP estédo disponiveis para preenchimento dos pais no google
forms®, apés consentimento do TCLE.

Etapa 7: Submissdo da Documentagédo aos Autores do Instrumento - o sétimo e ultimo item consistira na
submissdo de toda a documentacgéo produzida ao longo do processo para a autora do instrumento, que
realizara verificagcdo para a aprovagado da consolidacdo da tradugdo e validagdo do instrumento para o
portugués do Brasil.

6.3 Analise dos dados: As entrevistas cognitivas serdo analisadas de acordo com o Sistema de Avaliagédo de
Questdes (QAS-99), proposto no estudo de Willis e Lessler (1999). Este sistema auxilia pesquisadores a
encontrar potenciais problemas em palavras ou estruturas de itens que possam apresentar dificuldades na
administracdo, falta de comunicagéo ou outras possiveis falhas. Os problemas encontrados podem ser
classificados em sete categorias: a) Leitura; b) Instrugdes; c) Clareza; d) Conhecimento; e) Suposic¢des; f)
Categorias de Respostas; e g) Sensibilidade. Os dados referentes as analises quantitativas seréo digitados
para andlise no software SPSS (versdo 21.0, SPSS Inc., Chicago, IL, EUA). Para caracterizagdo da amostra
sera feita analise descritiva, com calculo de média e desvio padrao para variaveis continuas e calculo de
mediana e distribuicdo de frequéncias para variaveis categéricas.

Os indices de confiabilidade serdo calculados utilizando-se o coeficiente de correlagdo intraclasse e a
consisténcia interna sera calculada por meio do indice alpha de Cronbach. Valores de referéncia acima de
0,70 para ambos os indices serdo considerados aceitaveis. O erro padrdo de medida sera calculado por
meio do uso do desvio padrdo combinado das duas classificagdes utilizadas para a testagem da
confiabilidade teste-reteste ICC. Para todas as analises sera utilizado o software IBM SPSS Statistics
Versao 22.0® (IBM Corp., Armonk, New York), considerando nivel de significancia =0,05 (PORTNEY,
2020)".
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CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO DOS PARTICIPANTES:

"Os participantes estardo compondo quatro grupos, conforme os seguintes critérios de incluséo:

« Grupo 1 — Retro tradutores: serao incluidos dois tradutores bilingues e/ou professor de lingua inglesa, cuja
lingua materna seja o inglés;

* Grupo 2 — Comité de Especialistas: serdo incluidos além dos pesquisadores, um terapeuta ocupacional
experiente em processos de avaliagdo do componente ‘participagdo’ e um pesquisador experiente em
processos metodolégicos para adaptagdo transcultural, além dos tradutores e retro tradutores.

« Grupo 3 — Entrevistas Cognitivas: Para as entrevistas cognitivas a serem realizadas na etapa da testagem
da versao pré final do instrumento (etapa V) participardo do estudo de 3 (trés) a 9 (nove) pais, cuidadores ou
responsaveis por criangas com deficiéncia, de diferentes regides do Brasil.

* Grupo 4 — Teste das Propriedades Psicométricas: Para a testagem de propriedades psicométricas, serdo
entrevistadas de 30 (trinta) a 40 (quarenta) pais, cuidadores ou responsaveis por criangas com deficiéncia,
entre 5 e 18 anos de idade. Poderdo ser dividos em 3 grupos de faixa etaria, sendo: grupo 1: pais,
cuidadores ou responsaveis por criangas de 5 a 8 anos; grupo 2: pais, cuidadores ou responsaveis por de
criangas de 9 a 12 anos; grupo 3: pais, cuidadores ou responsaveis por de adolescentes de 13 a 18 anos.
Serdo excluidos desta pesquisa aqueles que ndo cumprirem os prazos estabelecidos no estudo e
acordados no momento de aceite do convite para compor a pesquisa e/ ou aqueles que ndo completarem as
respostas do instrumento”.

Objetivo da Pesquisa:
Consta:

"3.1 Objetivo Geral: realizar a tradugdo e adaptacdo cultural do instrumento de avaliagdo Assistance to
Participate Scale (APS) para o portugués do Brasil e para a populagéo brasileira;

3.2 Objetivos Especificos:

- Verificar sua utilidade para identificar questdes relacionadas a participagdo em casa e na comunidade de
pessoas com deficiéncia e atraso no desenvolvimento entre 5 e 18 anos;

- Verificar se a versao pré final do instrumento apresenta equivaléncia transcultural;

- Verificar se a versao pré final do instrumento esta clara na visdo dos potenciais usuarios (pais,
responsaveis ou cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia);

- Testar a validade de face (entrevistas cognitivas) e a validade de contetdo da tradugéo do
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instrumento;
- Testar a consisténcia interna e o erro padrao de medida do instrumento;
- Testar a confiabilidade teste-reteste e a confiabilidade intra-examinadores".

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Consta:

"Acredita-se que em nenhum momento do estudo, em qualquer etapa do processo de tradugdo e adaptagéo
cultural da Assistance to Participate Scale (APS) os participantes estardo expostos a situagdes de
risco/desconforto. A possibilidade de perda de confidencialidade de dados dos participantes (retro
tradutores, especialistas, terapeutas e maes) € minima e tera como medida preventiva a utilizagdo de
codificagdo por numeros que garante o anonimato deles. Para maior seguranca das informagdes coletadas
e reforgar a confidencialidade, apenas os pesquisadores responsaveis por este projeto terdo acesso a
plataforma Google Forms e a planilha com as respostas da coleta de dados.

Com relagdo aos beneficios, acredita-se que o estudo que se caracteriza como uma pesquisa metodoldgica,
ao estar finalizado permitira a disponibilizagéo no pais do APS que sera mais uma importante ferramenta de
avaliacao da participagdo de criangas e adolescentes disponivel para uso por profissionais da area da
reabilitagdo. Sua incorporagdo na pratica clinica permitira aos profissionais avaliar e acompanhar a
participagdo dessa populagdo, buscando sempre melhorar o desfecho para um maior bem-estar".

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

As pesquisadoras propdem realizar um estudo metodolégico, com delineamento transversal, e analises
quantitativas e qualitativas dos dados, dividido em etapas, e sobre a tematica Tradugédo e Adaptacao
Cultural da Assistance to Participate Scale (APS) para o Portugués Brasileiro. O estudo sera realizado com
60 participantes, com idade acima de 18 anos. A pesquisa & composta por diferentes etapas e para as fases
retro traducado e adaptacao cultural, serdo incluidas duas pessoas bilingues em inglés-portugués. Para a
etapa em que ha a formagdo de um comité de especialistas o estudo contara com a participagdo de uma
terapeuta ocupacional e um pesquisador da area da salde especialista em metodologia. Na fase de
avaliacdo da validade de face (entrevistas cognitivas), participardo do estudo potenciais usuarios (pais,
responsaveis ou cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia). Na fase de teste da verséo pré-
final do instrumento e testagem das propriedades psicométricas, participardo do estudo 50 usuarios (pais,
responsaveis ou cuidadores de criangas e adolescentes com deficiéncia). A selegcdo dos participantes da
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tradugéo, retro tradugéo, do comité de especialistas, das entrevistas cognitivas e da testagem das
propriedades psicométricas sera realizada por conveniéncia, através de contatos dos pesquisadores com
potenciais participantes que preencherem os critérios de incluséo, para cada grupo.

Equipe de pesquisadoras vinculada na Plataforma Brasil:

Profa. Dra. Alessandra Cavalcanti de A. e Souza
Docente do Departamento de Terapia Ocupacional da UFTM
Docente do Curso de Pés-Graduagdo Estudos da Ocupagdo da EEFFTO da UFMG

Profa. Dra. Maira Ferreira do Amaral
Docente do Departamento de Terapia Ocupacional da UFTM

Alice Wilken de Pinho
Aluna do Curso de Pés-Graduagdo Estudos da Ocupagdo da EEFFTO da UFMG

Mariana Carvalho Abrahao
Aluna do Curso de Terapia Ocupacional da UFTM

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos os termos obrigatérios foram adequadamente apresentados.

Recomendacoes:

nao ha.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

De acordo com as atribuicdes definidas nas Resolugdes CNS 466/12, CNS 510/16 e Norma Operacional
001/2013, o Colegiado do CEP-UFTM manifesta-se pela aprovagédo do protocolo de pesquisa proposto,
situagdo definida em reunido do dia 10/06/2022.

O CEP-UFTM informa que, de acordo com as orientagdes da CONEP, o pesquisador deve notificar na
pagina da Plataforma Brasil, o inicio do projeto. A partir desta data de aprovacgao, & necessario o envio de
relatdrios parciais (semestrais), assim como também é obrigatdria a apresentagao do relatério final, quando
do término do estudo.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:
Aprovado em reunido de Colegiado do CEP-UFTM em 10/06/2022.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Broa ™

Albuquerque e Souzal

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 10/06/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1954784 .pdf 09:32:43
TCLE / Termos de [Acesso_TCLEs.doc 10/06/2022 | Alessandra Aceito
Assentimento / 09:32:20 | Cavalcanti de
Justificativa de Albuquerque e Souza
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_Propriedades.pdf 10/06/2022 | Alessandra Aceito
Assentimento / 09:32:08 | Cavalcanti de
Justificativa de Albuquerque e Souzal
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_Entrevista.pdf 10/06/2022 |Alessandra Aceito
Assentimento / 09:31:47 | Cavalcanti de
Justificativa de Albuquerque e Souzal
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_Especialistas.pdf 10/06/2022 | Alessandra Aceito
Assentimento / 09:31:37 | Cavalcanti de
Justificativa de Albuquerque e Souzal
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_Tradutores.pdf 10/06/2022 | Alessandra Aceito
Assentimento / 09:31:26 | Cavalcanti de
Justificativa de Albuquerque e Souzal
Auséncia
Outros 01_cceb.pdf 10/06/2022 | Alessandra Aceito

07:29:50 |Cavalcanti de
Albuquerque e Souza
Outros autorizacao_traducao.pdf 10/06/2022 | Alessandra Aceito
07:27:49 |Cavalcanti de
Albuquerque e Souzal
Projeto Detalhado / | CEP_Protocolo.doc 10/06/2022 |Alessandra Aceito
Brochura 07:27:08 [Cavalcanti de
Investigador Albuquerque e Souzal
Folha de Rosto FR_ok.pdf 10/06/2022 | Alessandra Aceito
07:22:06 |Cavalcanti de
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ANEXO C: Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (2022).
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Modelo de Questiondrio sugerido para aplicacdo

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagdo
econdmica. Todos os itens de eletroeletrénicos gue vou citar devem estar funcionando, incluindo
05 gue estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intencdo de
consertar ou repor nos proximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.

Vamos comegar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

QUANTIDADE QUE POSSUL

NAD

ITENS DE CONFORTO POSSUI
Quantidade de automdwvels de passelo exclusivamente para

uso particular

1

Quantidade de maguinas de lavar roupa, excluindo tanguinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo gualquer dispositivo gque leia DVD e desconsiderando
| DVD de automdwel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadares, considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
| palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as

usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava
e seca

Trabalhador Doméstico

Quantidade de trabalhadores mensalistas, considerando apenas os

que trabalham pelo menos cinco dias por semana

A dgua utilizada neste domicilio é proveniente de?

1 Rede geral de distribuicdo
2 PoCo ou nascente

3 Qutro meio

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho
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Qual é o grau de instrugdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Momenclatura atual
Jnalfabeto / Fundamental | incompleto

Momenclatura anterior
Analfabeto/Primdrio Incompleto

Fundamental | complete / Fundamental ||

Primdrio Completo/Gindsio

ncompleto Incompleto

Fundamental completo/Médio Gindsio Completo,/ Colegial

ncompleto Incompleto

pédio completa/Superior incompleto Colegial Completa/Superior
Incompleto

Buperior completo

|Super|or Completo

OBSERVACOES IMPORTANTES

Este critério foi construido para definir grandes
classes que atendam &s necessidades de
segmentagdo (por poder aguisitivo) da grande
maioria das empresas. Ndo pode, entretanto,
como qualquer outro critério, satisfazer todos os
usudrios em todas as circunstincias. Certamente
ha muitos casos em Que O universo a ser
pesquisado é de pessoas, digamos, com renda
pessoal mensal acima de RS 30.000. Em casos
como esse, 0 pesquisador deve procurar outros
critérios de sele¢do que ndo o CCEB.

A outra observacdo € que o CCEB, como 08 seus
antecessores, foi construido com a utilizagdo de
técnicas estatisticas que, como se sabe, sempre
se baseiam em coletivos. Em uma determinada
amostra, de determinado tamanho, temos uma
determinada probabilidade de classificacdo
correta, [que, esperamos, seja alta) e uma
probabilidade de erro de classificacdo (que,
esperamos, seja baixa).

Nenhum critério estatistico, entretanto, tem
validade sob uma andlise individual. AfirmacGes
frequentes do tipo “.. conhego um sujeito que é
obviomente classe D, mas pelo critério é classe
B.." ndo invalidam o critério gue é feito para
funcionar estatisticamente. Servem, porém, para
nos alertar, quando trabalhamos na anélise
individual, ou quase individual, de
comportamentos e atitudes (entrevistas em
profundidade e  discussdes em  grupo
respectivamente). Numa discussdo em grupo um
unico caso de ma classificacdo pode pdr a perder
todo o pgrupo. No caso de entrevista em
profundidade os prejuizos sdo ainda mais dbvios.
Além  disso, numa pesquisa qualitativa,
raramente  uma  definigdo de  classe
exclusivamente econdmica sera satisfatdria.

Portanto, € de fundamental importdncia gque
todo o mercado tenha ciéncia de que o CCEB, ou
qualquer outro critéric econdmico, ndo &
suficiente para uma boa classificacdo em
pesquisas qualitativas. Nesses casos deve-se
obter além do CCEB, o maximo de informagGes
(possivel, vidvel, razodvel) sobre os respondentes,
incluindo entdo seus comportamentos de
compra, preferéncias e interesses, lazer e
hobbies e até caracteristicas de personalidade.
Uma comprovagdo adicional da adequagdo do
Critério de Classificagdo Econdmica Brasil & sua
discriminagdo efetiva do poder de compra entre
as diversas regides brasileiras, revelando
importantes diferencas entre elas.
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