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Resumo

A presente dissertacdo possuiu como objetivo central conduzir o processo de adaptacdo transcultural
de dois instrumentos de pesquisa voltados para o estudo de aspectos mediadores da adaptacdo de
familias diante da presenca de criancas com deficiéncia, em versbes aplicaveis para amostras
brasileiras. Considerando as contribui¢cdes do modelo ABC-X duplo de estudos em familias e da
perspectiva da psicologia positiva 2.0, e apds busca na literatura da area dos estudos com familias,
dois instrumentos originarios no idioma inglés foram escolhidos, o Family Inventory of Life Events
and Changes (FILE) e o Family Impact of Childhood Disability (FICD). Logo, a presente pesquisa
se encontra subdividida em dois estudos independentes, porém complementares, descrevendo o
processo de adaptacdo de cada um dos instrumentos. Apos autorizagdo dos responsaveis por ambos
0s instrumentos, iniciou-se um protocolo de adaptacdo transcultural que se seguiu em cinco etapas:
traducdo do inglés para o portugués; sintese das tradugdes; traducao reversa, do portugués para o
inglés (ou back-translation); analise da validade das traducgdes por um comité de especialistas; e pré-
teste com uma amostra da populacdo-alvo (familias de criancas com deficiéncia). Foi estabelecido
como critério de validade das adaptacfes a necessidade de que ambos 0s instrumentos atingissem
um nivel de concordancia de no minimo 80% em todas as etapas, em especial a do pré-teste, o que
ocorreu em ambos os instrumentos (81,8% para o FILE e 90,9 e para o FICD). Ademais, foi utilizado
um diario de campo para registro da conducdo de todas as etapas, que pudessem contribuir para o
processo de adaptacdo. Conclui-se que os processos foram exitosos no sentido de que versdes
representativas dos instrumentos foram desenvolvidas considerando as diferencas idiomaticas,
semanticas e culturais da populacéo brasileira. Logo, tanto a Escala de Eventos de Vida Familiares

e Mudangas e a Escala de Percepcdo Familiar da Deficiéncia da Crianca se constituem enquanto



novas ferramentas para investigacdes mais sensiveis e fidedignas acerca do processo de adaptacao

familiar a presenca de criancas com deficiéncia em familias brasileiras.

Palavras-chave: Adaptacéo Transcultural; Adaptacao Familiar; Criancas com Deficiéncia.



Silveira, M. S. (2020). Research Instruments for Evaluation of Family Adaptation to Children with
Disabilities: cross-cultural adaptation for Brazil. Masters Dissertation. Post-Graduate Program of

Behavior Theory and Research. Belém, PA, Federal University of Para. 125 pages.

ABSTRACT
The main objective of this dissertation was to conduct a cross-cultural adaptation process of two
research instruments aimed at the study of aspects that mediate the adaptation of families to the
presence of children with disabilities, in versions applicable to brazilian samples. Considering the
contributions from the Double ABC-X model of family studies, and the 2.0 positive psychology
perspective, and after searching the literature in the field of studies with families, two instruments
originating in the English language were chosen, the Family Inventory of Life Events and Changes
(FILE) and the Family Impact of Childhood Disability (FICD). Therefore, the present research is
subdivided into two independent, but complementary studies, describing the adaptation process of
each of the instruments. After authorization from those responsible for both instruments, a protocol
for cross-cultural adaptation was initiated, which followed five stages: translation from English to
Portuguese; synthesis of translations; reverse translation, from Portuguese to English (or back-
translation); analysis of the validity of translations by an expert committee; and pretest with a sample
of the target population (families of children with disabilities). It was established as a criterion of
validity of the adaptations the need for both instruments to reach a level of agreement of at least
80% in all stages, especially the pre-test, which occurred in both instruments (81.8% for FILE and
90.9 and for FICD). In addition, field notes were used to record the conduct of all stages, which
could contribute to the adaptation process. It is concluded that the processes were successful in the
sense that representative versions of the instruments were developed considering the idiomatic,
semantic and cultural differences of the Brazilian population. Therefore, both the Escala de Eventos

de Vida Familiares e Mudangas and the Escala de Percepcdo Familiar da Deficiéncia da Crianca



constitute themselves as new tools for more sensitive and reliable investigations about the process

of family adaptation to the presence of children with disabilities in Brazilian families.

Key-words: Cross-cultural Adaptation; Family Adaptation; Children with Disability.
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Introducéo

Desenvolvimento Humano e Deficiéncia Infantil: para além dos impactos na crianca

O desenvolvimento humano pode ser entendido como o conjunto de processos de
interacbes progressivas, reciprocas, entre uma pessoa e outras pessoas, objetos e/ou simbolos
existentes nos ambientes, que também estdo seguindo padrGes de mudancas, através do tempo
e do espaco (Bronfenbrenner, 1989; 2011; Narvaz & Koller, 2004). Falar de desenvolvimento
implica em reconhecer a importancia de caracteristicas biolégicas, psicoldgicas e sociais da
pessoa, das caracteristicas dos ambientes e a validade do tempo como varidveis a serem
estudadas (Narvaz & Koller, 2004; Cerqueira-Silva, Dessen & Costa Junior, 2011). Esta nocdo
deriva de estudos na perspectiva bioecologica, que ressalta a natureza sistémica do
desenvolvimento cujo principal expoente é o psicdlogo russo, naturalizado nos EUA, Urie
Bronfenbrenner.

A pessoa desenvolvente, segundo Bronfenbrenner, altera, assim como é alterada pelos
ambientes aos quais esta inserida, ambientes esses dispostos em estruturas encaixadas uma na
outra, como matrioskas (bonecas russas que s@o colocadas uma dentro da outra, desde a menor
até a maior) (Yunes & Juliano, 2010). Essa concepcdo, no entanto, vem sendo questionada nos
altimos anos por pesquisadores que acreditam que 0s contextos apresentados por
Bronfenbrenner ndo se relacionam como estruturas de menor a maior complexidade, mas sim
como sistemas de interacdo em redes, onde a pessoa em desenvolvimento se relaciona com
todos os sistemas, direta ou indiretamente, a partir de padrdes de interacdo (Neal & Neal, 2013).
Esses sistemas sdo denominados de microssistema, mesossistema, exossistema e
macrossistema.

O papel do ambiente também € destacado por outros autores, como 0 economista
indiano Amartya Sen (1999, 2005). Para Sen, o desenvolvimento é o resultado do processo de

expansdo de capacidades de uma pessoa, ou seja, das oportunidades praticas existentes na vida
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do sujeito. A proposta de Sen foi de extrema importancia para os estudos da &rea, pois para 0
autor o desenvolvimento das capacidades ndo seria simplesmente a apropriacdo de bens, mas
“(...) uma pessoa com deficiéncia (por exemplo) pode fazer muito menos do que uma pessoa
fisicamente ‘capaz’ pode, com exatamente o mesmo rendimento e outros ‘bens primarios’”
(Sen, 2005, p. 154). No entanto, sua concepcao estritamente fisica do que seria deficiéncia ndo
abarcava a complexidade desse conceito, o que impulsionou pesquisadores a buscarem ampliar
tal concepgéo.

A partir da abordagem das capacidades (capacities based approach) de Sen (1999,
2005), a filésofa estadunidense Martha Nussbaum (2000, 2006) buscou entender o que de fato
as pessoas sdo capazes de ser e de fazer, e que isso esta na base do que se deve compreender
enquanto equidade (Terzi, 2005). Nesse sentido, Nussbaum afirma que a sociedade
internacional é composta por pessoas com necessidades e habilidades diferentes, e que essa
complexidade deve ser levada em consideracdo, em espacos mais focais ou mais amplos de
andlise, na busca pela garantia da dignidade humana, e, em consequéncia de uma maior justica
social (Nussbaum, 2006; Harnacke, 2013).

Tal concepcdo representa um salto nas discussdes tedricas acerca de como as pessoas
com deficiéncia devem ser vistas. Harnacke (2013) ressalta que esse grupo social ou é
marginalizado das teorias sociais ou é visto como extremamente dependentes quanto as
habilidades, talentos e recursos. Compreender como 0s estudos sobre deficiéncia entendem seu
foco de analise é, desse modo, tarefa primordial para qualquer discussdo que possa ser feito
acerca dessa populacéo.

Os estudos apresentam trés concepcdes principais acerca da deficiéncia, que foram
construidas ao longo da histéria. A primeira concepcao desenvolvida com base no modelo
médico/reabilitativo, sustenta que as pessoas com deficiéncias apresentam incapacidades e que,

portanto, precisam ser reabilitadas, normalizadas para assim contribuir com a sociedade
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(Toboso, 2011; Freitas-Rosario, 2016). Esta perspectiva atribui pouca importancia ao ambiente
social e sua contribuicdo na construgdo de estratégias favorecedoras do desenvolvimento das
pessoas com deficiéncia (Toboso, 2011).

A segunda concepgdo acerca da deficiéncia € denominada modelo social, foi produzido
como uma alternativa ao modelo médico. O modelo social preconiza que a deficiéncia deve ser
vista a partir do conceito de funcionalidade, no qual os ambientes sociais séo limitados em
conferir meios para as necessidades especificas das pessoas com deficiéncia; desse modo, 0s
contextos nos quais as pessoas estdo inseridas contribuem para que a deficiéncia seja
experienciada de maneiras distintas pelas pessoas, assim como por suas familias (OMS, 2004;
Freitas-Rosario, 2016; Toboso, 2011).

Em uma tentativa de construir uma alternativa ao modelo social, a Organiza¢do Mundial
de Saude (OMS), em 2002, produziu, em seu relatério Towards a Common Language for
Functioning, Disability and Health (Em busca de uma linguagem comum para a
funcionalidade, deficiéncia e saude, na traducdo literal), uma nova perspectiva para a
compreensdo da deficiéncia, no modelo que ficou conhecido como biopsicossocial. Diferente
dos modelos médico e social que postulavam a deficiéncia como algo diferente do “estado
normal de satde”, a proposta da OMS parte da nogao que, na realidade, a maioria das pessoas
ndo experiencia uma condi¢do “perfeita” de saude! (WHO, 2002). Desse modo, 0 estado de
salde de uma pessoa deveria ser compreendido como um ponto em um continuum, o que, de
acordo com Trani, Bakhshi, Belanca, Biggeri e Marchetta (2011), mostraria que todas as

pessoas possuem algum tipo de deficiéncia em algum dos dominios funcionais do continuum.

1 Em trabalho anterior (2018), discuto como o conceito vigente de salde deve ser problematizado, pois, 0
“completo bem-estar” ¢ um indicador irreal, que acaba por mover a sociedade ocidental contemporanea na busca
por uma aparente condicao tao subjetiva, que se torna impossivel de ser mensurado e, logo, alcangado. Para discutir
tal aspecto, utilizo as discussdes realizadas por Huber (2014).
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O modelo biopsicossocial contribuiu para aos questionamentos dos discursos que
apoiam a noc¢do de determinismo bioldgico ao se referir as pessoas com deficiéncia. Harlos
(2012) destaca que essas concepcdes ndao levam em consideracdo as desvantagens sociais
existentes e como estas sdo construidas em fungdo de determinados arranjos sociais, € nao
apenas como uma consequéncia do dominio bioldgico.

A compreensdo dos modelos tedrico-conceituais relativos & deficiéncia é de suma
importancia, tendo em vista que a partir destes, politicas publicas sdo desenvolvidas para as
pessoas com deficiéncia. Segundo a literatura, a falta de escolha clara entre um modelo por
parte dos policymakers? vem acarretando em politicas contraditdrias, e em muitas das vezes,
ineficazes ao publico-alvo (Trani, Bakhshi, Belanca, Biggeri & Marchetta, 2011; Shakespeare,
Watson & Abu Algahib, 2017). Embora internacionalmente a concepcao biopsicossocial esteja
atualmente sendo a mais aceita, novas alternativas vém sendo pensadas quanto ao estudo da
deficiéncia; dentre elas, destaca-se 0 modelo de diversidade da deficiéncia, proposto por
Palacios e Romafach (2006).

Esse modelo surge a partir da abordagem de capacidades e funcionalidades de Sen
(1999, 2005), assim como das discussdes empreendidas por Nussbaum (2000, 2006), cujos
principios estdo relacionados a diversidade de capacidades existentes entre 0s seres humanos.
Para Nussbaum, todas as capacidades humanas devem ser levadas em consideracdo nos
processos de desenvolvimento. Esta perspectiva é congruente com a proposicdo compartilhada
por varios modelos ao ressaltar que a equidade e justica social deve implicar na possibilidade
de todas as pessoas possuirem liberdade na conducao de suas vidas.

Ao proporem o modelo de diversidade da deficiéncia, Palacios e Romafiach (2006),

focam na dignidade humana, a partir de contribuicdes de diversas areas, tais como a Bioética e

2 No campo da ciéncia politica, policymakers (ou “fazedores de politica”, em tradugdo literal), sdo as pessoas que
tomam as decises a respeito das politicas publicas introduzidas e desenvolvidas em um dado ambiente.
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o Direito, para afirmar que “(...) a deficiéncia ¢ fruto de uma construcdo social, resultante de
um processo historico de opressdo social a que esse grupo de pessoas categorizado como
pessoas com deficiéncia foi objeto” (Carvalho-Freitas, da Silva, Tette & da Silva, 2017, p. 184).
O desenvolvimento de politicas pablicas, visando a garantia de direitos das pessoas com
deficiéncia também é um pilar desse modelo.

As contribuicbes de autores como Sen (1993) e Nussbaum (2000) sdo de notdria
importancia, pois problematizam espacos tedricos relativos ao construto deficiéncia. Entender
como tal construto vem sendo desenvolvido, e, por conseguinte, operacionalizado em politicas
publicas, possibilita pensar em alternativas que visem conferir maior dignidade humana para as
pessoas com deficiéncia e para todas aquelas que estdo em seu entorno.

A proposta apresentada por Palacios e Romafiach (2006) permite um olhar mais positivo
frente a diversidade humana, além de contribuir para a discusséo de estratégias de melhoria dos
contextos desenvolvimentais que possibilitem a participacdo ndo apenas das pessoas com
deficiéncia, mas de todos aqueles que compdem os ambientes envoltos a elas, ao exemplo do
microssistema familiar. E possivel visualizar esse movimento em direcdo a discursos de
respeito a dignidade humana em instrumentos juridico-normativos ao redor do mundo, na
tentativa de materializar tais discusses em direitos e, consequentemente, em acdes publicas.

Em ambito legal, pensando nas realidades brasileiras, o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia (2015) atesta, em seu artigo 8°, o dever tanto do Estado, quanto da sociedade, como
da familia, de garantir a efetivacdo dos direitos fundamentais a pessoa com deficiéncia (saude,
expressdo de sexualidade e educacdo, por exemplo). Ademais, o artigo 17° afirma que é de
competéncia de sistemas federais (Sistema Unico de Assisténcia Social- SUAS e Sistema Unico
de Salde- SUS) propiciarem a participacdo social ativa das pessoas com deficiéncia e de suas

familias, por meio do repasse de informacdes, orientacdes, além do acesso as politicas publicas.
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Tais mecanismos de protecdo sdo fundamentais para as familias, considerando as diversas
mudancas ocorridas em decorréncia da presenca de uma crian¢a com deficiéncia.

Isso se da, pois, a chegada de uma crianga com algum comprometimento ou deficiéncia
na familia faz com que esta necessite adaptar suas expectativas e habilidades, para desenvolver
da melhor forma possivel atividades relacionadas ao cuidado. A série de cuidados especificos
que S0 necessarios para uma crianca € apresentada em estudos, como o de Félix e Faria (2018),
como um conjunto de desafios para a familia, tanto no ambito econdmico como no &mbito
psicossocial.

Os estudos em familia revelam o papel central ocupado pela figura do cuidador, aquele
que, segundo Freitas, Sena, Silva e Castro (2016), desempenham papéis sociais e econdmicos,
no que diz respeito a fungdo de cuidar, buscando, dessa forma, atender as necessidades da
crianca. Nesse sentido, € necessario compreender de que maneira os cuidadores sdo impactados
por condi¢cdes como a de possuir em sua familia uma crianga com deficiéncia.

Os impactos da deficiéncia devem ser vistos em uma perspectiva sistémica, tal como é
sugerido por Bronfenbrenner (1989). A chegada de uma crianga com deficiéncia impacta ndo
apenas no sistema familiar, a qual ela estd em constante relacdo, mas também em outros
ambientes de interacdo que vao além do seu contexto imediato. Adicionalmente, a chegada de
uma crianga com deficiéncia repercute no conjunto de crengas, ideologias e oportunidades
construidas e reforcadas pela sociedade na qual esta crianca esta inserida ao longo do seu
desenvolvimento. Neste sentido, a perspectiva sistémica permite compreender as relacdes
estabelecidas pelos diferentes niveis de resultados gerados pela presenca da pessoa com
deficiéncia, de modo particular as repercussdes no contexto familiar. A presenca de uma crianca
com deficiéncia demanda a reorganizacdo do funcionamento da familia o que envolve
mudancas nos seus padrdes de relagdo que permitirdo a adaptacdo do sistema familiar diante da

nova situacao.
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Adaptacdo Familiar

O processo de adaptacdo familiar envolve transicdes ecoldgicas que, segundo
Bronfenbrenner (1996) consistem em momentos de mudanga nas atividades, nos papéis e nas
relagOes estabelecidos por uma pessoa em seu ambiente o que exige reorganizacdo ao longo do
tempo, em um processo que varia conforme as demandas e 0S recursos existentes. Nesta
perspectiva, a trajetoria seguida por familias de criancas com deficiéncia ao longo do tempo
consiste em um processo complexo que resulta da acdo de varios fatores (Pedersen, Crnic,
Baker e Blacher, 2015).

Considerando a complexidade que marca o processo de adaptacao familiar, observa-se na
literatura varios modelos que se prop6e a compreender este fendmeno mediante a integracao
do conjunto de fatores que atuam diante da chegada de uma crianga com deficiéncia. Neste
sentido, o presente estudo partira das premissas apresentadas pelo modelo ABC-X duplo
(double ABC-X model), desenvolvidos por Hamilton I. McCubbin e Joan M. Patterson em 1983
com base no modelo proposto por Reuben Hill, em 1949 (Weber, 2011; llias, Jean Liaw,
Cornish, Park & Golden, 2016).

O modelo de Hill (1949) é considerado o modelo base para diversas teorias que buscam
estudar o estresse no sistema familiar. De acordo com este modelo (1949, 1958), dentro do
sistema familiar o evento estressor (A) interage com o0s recursos existentes (B) na familia para
0 gerenciamento da crise, que por sua vez, interage com a defini¢do subjetiva que a familia
possui do evento em questao (C) produzindo a “crise”, mudanca (X) (Weber, 2011).

Embora sem descreditar suas contribuicdes, o modelo de Hill atribuia pouca importancia
a variavel tempo uma vez que ndo admitia a possibilidade de os membros da familia

construirem recursos apos a presenca de um evento estressor. A atualizagdo realizada por
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McCubbin e Patterson (1983), nesse sentido, se d& com a introducdo de elementos anteriores

ao momento de crise (pre-crisis) e elementos posteriores a crise (post-crisis).

Figura 1- Representacgdo dos Fatores do Modelo ABCX Duplo.

HEQOURC$® @ B ADA':::‘TION
/ [Existing and T
(@) A
STRESSOR X Pile up 1L
N\ Y
PERCEPTION @ c x
oF a @ Paceptian of | | o pAPTATION
PRECRISIS CRISIS POSTCRISIS
TIME -

Fonte: Moelker, Andres e Poot (2006).

Nesse sentido, sdo adicionadas ao modelo explicativo letras minusculas (a, b, ¢, X) as
letras mailsculas ja apresentadas por Hill (1949). As letras minusculas indicam a duplicacao
das variaveis, uma vez que a versao atualizada do modelo considera as experiéncias pré-crise e
pos-crise, dai 0 nome ter sido atualizado para ABC-X duplo. A letra “a” esta relacionada aos
resultados obtidos a partir das necessidades familiares associadas as criangas; a letra “b” faz
referéncia aos recursos adaptativos familiares; a letra “c” diz respeito as definicdes familiares
das situagdes vivenciadas, enquanto que a letra “x” refere-se ao resultado do processo de
adaptacdo familiar (McCubbin & Patterson, 1983; Kimura & Yamazaki, 2016; Pickard &
Ingersoll, 2017).

Quanto as necessidades familiares (fator aA), McCubbin e Patterson (1983) argumentam
que estas podem ser entendidas como estressores, ou seja, aspectos da rotina das familias que
demandam recursos por parte dos familiares. Esses estressores se relacionam como num
empilhamento, o que foi denominado de efeito pile-up, no qual uma série de estressores, dos

mais variados eventos de vida se empilham, tornando os familiares com maiores niveis de
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estresse, dependentes, nesse sentido, de um maior nimero e variabilidade de recursos, na busca
pela boa adaptacéo familiar (Pickard & Ingersoll, 2017).

O segundo fator (bB) ¢ identificado por recursos familiares, os quais podem ser divididos
em trés subfatores: recursos pessoais dos membros familiares (por exemplo, tracos de
personalidade); recursos internos do sistema familiar (resiliéncia familiar, por exemplo); e
suporte social dos recursos da comunidade (0 senso de pertencimento a comunidade pode ser
visto como um exemplo) (McCubbin & Patterson, 1983; Kimura & Yamazaki, 2016; Noblejas,
Maseda, Pérez & Pozo, 2016). Uma caracteristica importante dos recursos familiares é que, eles
podem ser desenvolvidos ao longo do tempo, ou seja, € possivel analisar 0s recursos como ja
existentes ou novos ao processo de adaptacdo familiar (McCubbin & Patterson, 1983; Yu,
McGrew, Rand & Mosher, 2018).

O fator (cC) é apresentado por McCubbin e Patterson (1983) como a percepcao familiar
da situacdo em questdo, assim como a percep¢do da acumulagéo de estressores e necessidades
e dos recursos existentes para lidar com eles. Algumas das variaveis que vém sendo estudadas
para acessar esse fator sdo: estratégias de enfrentamento (McCubbin & Patterson, 1983; Yu,
McGrew, Rand & Mosher, 2018), senso de competéncia (Kimura & Yamazaki, 2016);
propdsito de vida (Noblejas, Maseda, Pérez & Pozo, 2016), avaliacdo cognitiva do impacto dos
estressores (Schlebusch & Dada, 2018; Yu, McGrew, Rand & Mosher, 2018) e perspectivas de
presente e de futuro do sistema familiar (Kim, Ekas & Rock, 2016).

Por fim, o fator X esta relacionado a adaptacéo em si, que a familia produziu a partir da
acdo de todos os componentes do modelo. A adaptacdo € entendida enquanto o resultado das
interacdes entre estressores, recursos e significados. Considerando que estes aspectos podem
ser vistos como positivos e/ou negativos, o resultado do processo pode ser uma boa adaptacéo
ou uma ma adaptac@o (McCubbin & Patterson, 1983; Kimura & Yamazaki, 2016; Noblejas,

Maseda, Pérez & Pozo, 2016).
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O modelo ABC-X duplo vem sendo utilizado com frequéncia em diversos estudos que
trabalham os processos de adaptacdo familiar frente a transtornos e deficiéncias. Noblejas,
Maseda, Pérez e Pozo (2016), examinaram as possiveis relaces entre adaptacdo familiar e
preditores do modelo ABCX duplo, em uma anélise comparativa de maes e pais de criangas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). No total, 57 familias (nos quais 54 maes e 35 pais
participaram), responderam questionarios que mensuravam as seguintes variaveis: severidade
dos estressores, demandas familiares, apoio social, estratégias de enfrentamento, resisténcia e
adaptacédo familiar.

Os achados principais do estudo (Noblejas, Maseda, Pérez & Pozo, 2016) apontaram
correlacdes negativas significativas entre sintomas depressivos nas maes de criancas com TEA
com alguma das variaveis estudadas, como, resisténcia familiar e estratégias de enfrentamento
e limites de oportunidades familiares. Ademais, confirmando a aplicabilidade do modelo ABC-
X duplo, as autoras apontaram que niveis mais baixos de necessidades demandadas pelas
criancgas se associaram com uma menor quantidade de estressores o que contribui positivamente
adaptacédo familiar.

Com o objetivo de identificar preditores de estresse parental no TEA, Derguy,
M’Bailara, Michel, Roux ¢ Bouvard (2016), considerando fatores individuais ¢ ambientais em
uma abordagem ecoldgica, investigaram 115 pais de criancas com TEA. Mediante os achados,
interacdes dentro da familia estendida de pobre qualidade, altos niveis de emoc¢des expressadas
(expressdes de hostilidade, rejeicdo e/ou envolvimento emocional excessivo nas relagdes entre
crianca e familia), além da auséncia de educacdo infantil foram associados com maior estresse,
independentemente da idade da crianca e de seu coeficiente desenvolvimental.

A literatura da area, no entanto, ainda é escassa no que diz respeito a estudos que avaliem
a percepcéo de familiares quanto ao impacto da deficiéncia de criangas em seu sistema familiar.

O estudo de Ang e Juhari (2017), por exemplo, buscou determinar relagdes entre avaliacdo de
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maes de criangas com paralisia cerebral, suas redes de apoio e seus niveis de estresse, em uma
amostra de 42 mdes na Malésia. Dentre seus resultados, correlagbes significativas entre
avaliagdes positivas, altos indices de redes de apoio e baixos niveis de estresse parental foram
encontrados.

A pesquisa de Schlebusch (2015), nessa linha, investigou as relagdes entre a regularidade
da rotina de familias que cuidavam de criangas com TEA com a qualidade de vida familiar
destes grupos, além de verificar se essas relacGes estariam sendo mediadas pela avaliagdo do
impacto do TEA, na perspectiva dos familiares, em uma amostra de 180 participantes em uma
regido da Africa do Sul. A partir do desenvolvimento de um modelo de equag&o estrutural foi
encontrada uma forte correlagdo entre rotina e qualidade de vida familiar (0.84), além da
percepcdo do impacto do transtorno na familia (tanto positiva quanto negativa) ter agido
enquanto um mediador parcial no relacionamento, para a amostra pesquisada.

Talis estudos apontam uma perspectiva para novas investigaces na area, assim como para
uma mudanga no foco dos estudos. 1sso se d&, pois, as pesquisas sobre adaptacdo familiar
também se mantiveram restritas a analise de consequéncias negativas em ter uma crianga com
deficiéncia. Essa visdo, no entanto, vem cada vez mais sendo questionada. Yunes (2003),
sustentada pela psicologia positiva, sintetiza tais questionamentos, afirmando que
pesquisadores da Psicologia como um todo negligenciaram ao longo do tempo uma perspectiva
mais voltada para as virtudes da pessoa, se detendo, em grande parte da historia da psicologia,

a pesquisar acerca de adversidades e obstaculos ao desenvolvimento pleno.

O estudo da adaptacao familiar sob o viés da Psicologia Positiva
Com base em evidéncias que destacam a preocupacdo histérica da psicologia com as
fragilidades humanas, Seligman (1998) liderou 0 movimento que se tornou conhecido como

psicologia positiva que tinha como orientacdo basica o estudo ndo apenas das fragilidades, mas
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também das capacidades e potencialidades humanas (Yunes, 2003; Pawelski, 2016). Em seu
artigo seminal, Seligman e Csikszentmihalyi (2000), consideram que a psicologia positiva é
uma tentativa de tirar o foco dos estudos da psicologia em torno das “piores coisas da vida”, e
analisar, na mesma proporcao, as capacidades positivas das pessoas.

A abrangéncia dos estudos em psicologia positiva perpassa por temas compreendidos
dentro do nivel subjetivo dos fendmenos, tais como: bem-estar, contentamento, satisfacdo,
esperanca, otimismo e felicidade (Seligman e Csikszentmihalyi, 2000). Tais dominios estdo
relacionados aos dois niveis de analise propostos pelos autores, sendo eles o nivel individual e
o nivel grupal (Seligman e Csikszentmihalyi, 2000), ambos 0s niveis possiveis de serem
traduzidos em focos de pesquisa.

Tedricos da psicologia positiva ressaltam que existem diversas possibilidades de
entendimento dos aspectos positivos e negativos de um determinado fendmeno, mas que ambos,
podem ser compreendidos enquanto reais e separaveis (Scorsolini-Comin, Fontaine, Koller &
dos Santos, 2013; Pawelski, 2016). Schlebusch (2015), no entanto, vai além e afirma que
aspectos tanto do dominio positivo quanto do dominio negativo ndo apenas existem, mas
coexistem na realidade vivenciada pelas pessoas. Entender um dado evento nesse Viés, como
aspectos da parentalidade de criangcas com deficiéncia, € entender que resultados positivos e
negativos podem coexistir na vida de quem esta proximo de uma pessoa com deficiéncia
(Hastings, Allen, McDermott & Still, 2002; Nachshen & Minnes, 2005).

Considerando a necessidade de uma definicdo operacional do que seria o positivo,
Pawelski (2016) realizou uma andlise sistematica do conceito em diversos estudos que adotam
a Psicologia Positiva como base tedrica, e conclui sugerindo uma defini¢do do positivo como
“(...) aquele para o qual existe uma preferéncia simples (...) que admite graus, em termos do

que é relativamente preferido e sustentavel ao longo do tempo, de pessoas, efeitos e estruturas”
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(p. 17). Logo, aquilo que se mantém positivo em todas essas categorias de referéncias,
contribuird mais para o desenvolvimento humano pleno.

Um estudo realizado por Hastings, Allen, McDermott e Still (2002), teve como objetivo
explorar aspectos relacionados a percepcao positiva de 41 mées de criangas e adolescentes com
deficiéncia intelectual (DI), na Inglaterra. Dentre os resultados, ter um filho com deficiéncia
proporcionou sentimentos de felicidade e realizacdo para as mades, além de propiciar
fortalecimento e proximidade familiar; ademais, também foram observadas percepcdes
positivas em relagdo ao apoio social, principalmente de familiares e amigos, considerada como
uma estratégia de enfrentamento fundamental para as participantes.

Por sua vez, Olsson e Hwang (2008) investigaram variaveis socioecondmicas e
psicologicas de 62 maes e 49 pais de criancas com deficiéncia intelectual, verificando como
tais variaveis poderiam agir enquanto fatores de protecédo e de risco para o bem-estar parental.
As dificuldades socioecondmicas foram as variaveis que mais influenciam no baixo bem-estar,
tanto de mées como de pais. Os autores apontam que 0s impactos positivos da crianca com DI
na familia sdo fortes preditores de bem-estar nas mées, e que a influéncia positiva ou negativa
que a presenca de uma criangca com DI pode causar depende do contexto de cada familia.

Com o objetivo de investigar o empoderamento de pais de criancas com e sem deficiéncia
em idade escolar, Nachshen e Minnes (2005), investigaram 200 participantes (100 pais em cada
grupo), mediante aplicacdo de um conjunto de instrumentos (referentes a problemas
comportamentais das criancas, estresse parental e bem-estar, além de suporte social formal e
informal). Dentre os resultados, pais de criancas com deficiéncia apresentaram mais estresse e
menos bem-estar que pais de criancas sem deficiéncia. Adicionalmente, os pais de criangas com
deficiéncia também relataram mais apoio da comunidade do que pais de criancas sem

deficiéncia.
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Nesse sentido, pode-se entender a percepcdo do empoderamento como basilar para a
compreensdo de como os familiares experienciam a presenca de uma crianga com deficiéncia
na familia, logo, é um importante indicador do processo de adaptacdo. A adaptacdo como ja
apresentada, € mediada por variaveis individuais e contextuais, e essa multiplicidade de fatores
ndo deve ser desconsiderada, logo, sdo necessarios instrumentos e técnicas de pesquisa que

objetivem abarcar tal complexidade.

Instrumentos de avaliacdo da adaptagéo familiar

Os instrumentos que avaliam a adaptacdo familiar sdo, como afirmam Pritchett et al.
(2011) e Augusto, Araujo, Rodrigues e Figueiredo (2014), ferramentas importantes ndo apenas
em delineamentos de pesquisa, como também em contextos clinicos. De posse de tais
instrumentos, profissionais da area da Psicologia, por exemplo, buscam identificar os
obstaculos para a adaptacdo de familias frente a criancas com deficiéncia, o que pode facilitar
intervencdes mais precoces. Pensando nas realidades de um pais como o Brasil, dados obtidos
por meio de investigacbes podem, fornecer subsidios para o desenvolvimento de politicas
publicas mais sensiveis as caréncias e as potencialidades da populacdo (Bronfenbrenner, 1989).

Estes instrumentos devem estar apoiados em bases teoricas que discutam aspectos
relativos a adaptacao familiar, no sentido de possibilitar o refinamento de medidas que, como
ja discutido, possuem uma dupla finalidade: contribuir para o desenvolvimento de pesquisas
mais sensiveis as realidades das familias de crian¢as com deficiéncia e serem um instrumento
de facil acesso e aplicacdo para profissionais em geral (Dalla Nora, Zoboli & Vieira, 2017).
Entretanto, a maioria de tais instrumentos se encontram na lingua inglesa, ou, como afirmam
Guillemin, Bombardier e Beaton (1993), construidos para serem aplicados com populacdes

fluentes neste idioma.
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Buscando tornar a aplicagéo de instrumentos um processo globalizado, com maior acesso
a um maior nimero de populacdes, trés op¢cdes podem ser utilizadas: construir medidas em
outros idiomas, utilizar instrumentos j& desenvolvidos para 0 mesmo grupo cultural e/ou
linguistico que seréd investigado, ou adaptar instrumentos para outros idiomas (Guillemin,
Bombardier & Beaton, 1993; Swami & Barron, 2018). A presente dissertacdo parte da Ultima
opcao, ao desenvolver adaptagdes transculturais de dois instrumentos voltados para o estudo da
adaptacdo familiar diante da deficiéncia de um de seus membros. A seguir, serdo apresentados

aspectos tedrico-metodoldgicos desse processo.

Adaptacao transcultural de instrumentos: aspectos teorico-metodoldgicos

Os estudos de adaptacdo transcultural de instrumentos vém se desenvolvendo a pelo
menos duas décadas, partindo da ideia (e da necessidade) de utilizacdo de medidas confiaveis
em outros contextos com populacdes que ndo possuem o inglés como idioma principal.
Algumas das principais motivacdes para o desenvolvimento dos estudos também se ddo pelo
fato de que a criacdo de instrumentos, escalas, questionarios, com propriedades psicométricas
confiaveis envolve altos investimentos, tanto em recursos materiais, como financeiros e
humanos, considerando a complexidade do processo (Epstein, Santo & Guillemin, 2015).

Embora ndo exista um protocolo universal referente a tal processo, uma das primeiras e
principais diferenciacdes a serem realizadas é em relagdo aos conceitos de traducdo e
adaptacdo transcultural, pois, alguns estudos 0s apresentam engquanto sindbnimos, quando em
realidade, ha diferencas conceituais importantes que precisam ser apresentadas. Enquanto a
traducdo de instrumentos esta relacionada a conversao idiomatica de termos de um idioma para
outro, a adaptacéo transcultural envolve uma série de etapas (0 que geralmente inclui a traducéao
como a primeira etapa) de contextualizacdo de um instrumento, respeitando variagdes

idiomaticas, semanticas e culturais entre a versao primaria e a versdo que serd convertida
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(Borsa, Damasio & Bandeira, 2012; Phongphanngam & Lach, 2019). Traducdes e adaptacdes
de instrumentos possibilita, indiretamente, a exploracdo de um construto em diferentes culturas,
e a comparacdo destas em relacdo a um fendmeno especifico, a exemplo da adaptacao familiar
(Epstein, Santo & Guillemin, 2015).

O processo de adaptacdo transcultural deverd (a0 menos ser desenhado para) buscar
alcancar cinco tipos de equivaléncia consideradas necessarias por diversos autores dos estudos
da area (Guillemin, Bombardier & Beaton, 1993; Herdman, Fox-Rushby & Badia, 1998; Swami
& Barron, 2018): a) equivaléncia conceitual: quando o construto mapeado pela medida
original € relevante e pertinente para o contexto da nova cultura na qual se encontra em processo
de adaptacdo; b) equivaléncia dos itens: a extensdo da utilidade dos itens individuais no
instrumento em questdo para mapear 0 construto que serd avaliado no novo contexto; c)
equivaléncia semantica: a extensao no qual o sentido dos conceitos investigados na medida
original se mantém nas versdes adaptadas; d) equivaléncia operacional: as caracteristicas do
uso de um instrumento nas populagdes-alvo (exs.: layout dos instrumentos, 0 uso de categorias
de resposta apropriadas, traducdo das instrucdes aos participantes); e) equivaléncia na
mensuracdo: a extensdo em que as propriedades psicométricas dos escores derivados se
mantém na medida adaptada.

Logo, como apresentado acima, conduzir protocolos de adaptacdo transcultural
demandam um planejamento ndo apenas durante as etapas propriamente ditas, mas antes e
depois destas etapas terem sido cumpridas. Ademais, outros detalhes devem ser levados em
consideracdo, como pontuados por Coster e Mancini (2015), que abordam sobre 0 modo como
diferentes culturas podem exibir diferentes padrdes de resposta em relacdo a uma mesma série
de itens. Segundo as autoras, alguns temas, que sdo considerados “aceitaveis” em um dado
tempo e espago, podem assim ndo ser em outros contextos. Desconfortos como este podem

ocasionar incdbmodo e até abandono da participacdo, ao exemplo de itens sobre renda,
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comportamento sexual, aspectos juridico-legais, etc. enquanto em outros contextos pode ser

percebido de modo natural.

Adaptacdo transcultural de instrumentos de pesquisa para a Psicologia do
Desenvolvimento

Apos todas as discussdes tedricas, metodoldgicas e epistemolégicas levantadas ao longo
da introducdo desta dissertacdo, um ultimo questionamento deve ser respondido: qual a
importancia de conduzir processos de adaptacéo transcultural de instrumentos de pesquisa para
a area da Psicologia do Desenvolvimento?. Segundo Echevarria-Guanilo, Gongalves e
Romanoski (2017) é fundamental o uso de instrumentos sustentados em teorias, pois assim 0s
conceitos e/ou variaveis investigadas estardo apoiadas em alguma base tedrica-epistemoldgica,
0 que podera levar a um aprimoramento da area do tema em questao.

Para a Psicologia do Desenvolvimento, e em particular para a perspectiva sistémica, 0s
instrumentos utilizados na coleta de dados devem ser capazes de compreender as continuidades
e descontinuidades da pessoa em desenvolvimento. Essa compreensdo deve refletir nos
conceitos investigados, assim como nos itens propostos e nas possiveis alternativas de resposta
apresentadas as pessoas participantes.

Ademais, instrumentos de pesquisa em psicologia do desenvolvimento devem, a luz de
uma abordagem sociocultural, estarem sensiveis as realidades dos contextos que estdo ou serao
inseridos, no que diz respeito a linguagem e apresentacdo dos instrumentos. Do ponto de vista
da teoria, isso esta relacionado ao que Coster e Mancini (2015) denominam enquanto validade
de face, ou seja, a avaliacdo clara e sem ambiguidades de uma medida para com seu construto,
ou seja, se este de fato estd sendo medido como pretendido. Do ponto de vista da pratica, isso

deve refletir na rapida compreensdo da pessoa respondente ao instrumento.
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Tal afirmacéo se remete a terceira implicacdo que consiste na consideragdo da pessoa
participante como muito além de um banco de informacdes. Deve-se levar em conta a
disseminacédo de pesquisas cientificas conduzidas na sociedade, em especial nos mais diversos
servicos publicos existentes. Por um lado, cada vez mais temas sdo investigados e comunicados
a sociedade civil, por outro, o esquema de “pergunta-resposta” vém cada vez mais sendo
empregado como técnica de coleta de informacdes, o que, em investigacGes longas, pode
contribuir para a baixa adesdo de quem esta participando. Logo, é necessario, em primeiro lugar,
questionar se o instrumento (e consequentemente, o0 conceito empregado) é realmente
necessario de ser investigado e por que (Coster & Mancini, 2015), e, em segundo lugar, reforcar
a relevancia cientifico-social da pesquisa para seu publico-alvo.

Considerando tudo o que foi apresentado, ratifica-se que a realizacdo das etapas de um
processo de adaptacdo transcultural se constitui em uma valiosa contribuicdo para os estudos
da area da psicologia do desenvolvimento, em especial na conducéo de trabalhos voltados para
a adaptacdo familiar frente a presenca de uma criangca com deficiéncia. Neste sentido, 0 modelo
ABC-X duplo se caracteriza como uma valiosa base tedrica para a area de estudo, logo,
justifica-se a escolha por instrumentos alinhados ao modelo a partir de suas contribuicdes.
Diante do exposto, a presente dissertacdo objetivou desenvolver dois processos de adaptacédo
transcultural de dois instrumentos, a saber: Family Inventory of Life Events and Changes e

Family Impact of Childhood Disability.

OBJETIVO GERAL

Desenvolver o processo de adaptacdo transcultural de instrumentos voltados para o estudo da

adaptacdo de familias brasileiras de criangcas com deficiéncia
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OBJETIVOS ESPECIFICOS
1) Realizar o processo de adaptacéo transcultural do instrumento Family Inventory of Life
Events and Changes em uma versao para a populacéo brasileira;
2) Realizar o processo de adaptagdo transcultural do instrumento Family Impact of
Childhood Disability em uma versao para a populacéo brasileira;
3) Verificar o nivel de compreensdo dos itens do Family Inventory of Life Events and
Changes e do Family Impact of Childhood Disability em um estudo piloto.
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Estudo 01
Adaptacéo Transcultural do Family Life Events Scale and Changes para a populacéo

brasileira

Resumo

Estudos de adaptacdo transcultural de instrumentos séo desenvolvidos na tentativa de
possibilitar que a investigacdo de uma determinada variavel possa ser realizada em contextos
socioculturais distintos, conforme as particularidades de cada lugar, e logo, de cada grupo
social. O objetivo do presente estudo foi 0 de realizar o processo de adaptacgéo transcultural do
instrumento Family Inventory of Life Events and Changes em uma versdo para a populacéo
brasileira. O processo seguiu cinco etapas: traducdo, sintese das traducdes, tradugéo reversa
(back translation), analise de comité e pré-teste. A adaptacgéo transcultural atingiu o indice de
confiabilidade minimo estabelecido em todas as etapas, e no pre-teste, 81.8% das entrevistadas

afirmaram ter compreendido todos os itens do instrumento.

Palavras-chave: Adaptacdo Transcultural; Family Inventory of Life Events and Changes;

Adaptacdo Familiar; Desenvolvimento Humano.

Abstract

Cross-cultural adaptation studies of instruments are developed in an attempt to enable the
investigation of a given variable to be carried out in different sociocultural contexts, according
to each place’s particularities, and hence of each social group. The objective of this study was
to perform the process of cross-cultural adaptation of the Family Inventory of Life Events and
Changes instrument in a version for the Brazilian population. The process follows five steps:
translation, translation synthesis, back translation, committee analysis and pretesting. Cross-
cultural adaptation reached the minimum reliability index established in all stages, and in the

pretest, 81.8% of respondents said they understood all the items of the instrument.
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Key-words: Cross-cultural Adaptation; Family Inventory of Life Events and Changes; Family
Adaptation; Human Development.

Introducéo

Os fatores que envolvem o processo de adaptacdo familiar sdo diversos e para serem
entendidos devem ser estudados considerando sua complexidade, a exemplo de suas dimensdes
econdmicas, relacionais, psicossociais, etc. Portanto, é necessario compreender que 0S
processos de adaptacédo existem na presenca de diferentes desafios, ao longo do tempo, podendo
acontecer diante de eventos adversos de curta, média ou longa duragéo (Sameroff, 2010).

A literatura tem mostrado que embora a adaptacdo deva ser compreendida como um
fendmeno Unico para as familias, parece consenso que os grupos familiares constituidos por
criangas com deficiéncia tém em seu processo de adaptacdo, a sobrecarga de estressores e
necessidades, que poderdo ocasionar maior dificuldade para alcancar uma boa adaptacéo
(McCubbin & Patterson, 1983; Thompson, Hiebert-Murphy & Trute, 2014; Caples et al., 2018).
Ou seja, indicadores de uma boa adaptacao familiar poderiam explicar o desenvolvimento mais
saudavel de atividades, papéis e relacbes nas dinamicas do sistema em questdo, tanto para a
crianga com qualquer tipo de deficiéncia como para sua familia.

Modelos explicativos acerca da adaptacdo familiar tém sido utilizados, buscando
fornecer subsidios para o entendimento da realidade destas familias. Dentre os modelos,
diversos sdo pautados no estudo do estresse, e de suas implicacBes para as vidas das pessoas.
Nesse contexto, embora perspectivas fisioldgicas apontem a importancia do estresse como uma
reacao a eventos normativos e ndo esperados (Halstead, Stanley & Greer, 2019), é consenso na
literatura que eventos estressores continuos e/ou duradouros geram consequéncias negativas
para as familias. A exposicdo prolongada ao estresse tem sido relacionado negativamente com

a qualidade de vida, aspectos psicoldgicos e relacionais de quem as enfrenta (Patterson &
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McCubbin, 1983; Bar-tal, Cohen-Mansfield & Golander, 1998; Moore & Vandiviere, 2000;
Stroud, 2010; Steeger, Cook & Connell, 2017), contribuindo com mudangas no sistema familiar
(Patterson & McCubbin, 1983; Stephenson, Schwab & Bell, 1990).

Delimitando a andlise ao tema da adaptacéo familiar, 0 modelo ABC-X duplo (double
ABC-X) consiste em uma estrutura tedrica que organiza os diversos fatores que podem estar
interrelacionadas no processo de adaptacdo familiar no ambito da deficiéncia infantil. Este
modelo, formulado por McCubbin e Patterson (1983) como uma atualizacdo do modelo ABC-
X, de Hill (1949), possui em sua base a compreenséo de que a relagdo dindmica entre estressores
existentes, recursos dentro e fora do sistema familiar e a percep¢do dos membros da familia
guanto aos estressores gera 0 modo como as pessoas irdo se comportar diante de uma crianca
com uma deficiéncia (Turnbull et al., 2007).

Diferente do modelo original de Hill (1949), a proposta de McCubbin e Patterson (1983)
considera que os familiares sdo capazes de agregar experiéncias, recursos e percepgdes apos a
presenca da crise. Esta proposta se sustenta na no¢do que o desenvolvimento ocorre ao longo
do tempo, logo, experiéncias passadas sao reunidas e utilizadas como motores para a aquisi¢do
de novas habilidades, percepcdes, etc. (McCubbin & Patterson, 1983).

As letras que ddo nome ao modelo indicam os aspectos que atuam no processo de
adaptacdo familiar e que, portanto, precisam ser melhor compreendidos Entende-se o “A” como
o fator relacionado aos estressores existentes no sistema familiar, o que, de acordo com o0s
autores do modelo, sdo de distintas ordens (desde aspectos individuais aos coletivos) que se
acumulam na forma de uma pilha, desregulando a homeostase da pessoa. A depender dos
recursos da familia e da percepc¢ao de seus membros diante do evento estressor, a presenca deste
pode se traduzir em mudancas positivas, negativas ou mistas no sistema como um todo

(McCubbin & Patterson, 1983; Hesamzadeh, Dalvandi, Maddah, Khoshknab & Ahmadi, 2015).
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No que diz respeito aos possiveis estressores existentes no sistema familiar, a literatura
da &rea aponta que uma possibilidade de se alcangar tal dado seja por meio do acesso aos
eventos de vida familiar, ou seja, as situacdes vivenciadas pelo sistema em um dado periodo de
tempo (McCubbin & Patterson, 1983; 1996). Estudos atestam que o0s eventos de vida, podem
ter duracdo de curto, médio ou longo periodo, e que suas consequéncias podem ser vistas ao
longo do tempo e do espaco no contexto da familia (O’Connell, O’Halloran & Doddy, 2015;
Pedersen, Crnic, Baker & Blachen, 2015).

Ao considerar 0 modelo tedrico empregado no presente estudo, o principal evento que
deve ser levado em conta na andlise (e logo, o estressor primario) é o da chegada de uma crianca
com deficiéncia na familia (McCubbin & Patterson, 1983). Pedersen, Crnic, Baker e Blachen
(2015) mostrou que o evento “ter uma crianga com deficiéncia” impacta na percepgao de bem-
estar subjetivo dos membros da familia, em especial de quem desempenha papéis de cuidado
na rotina da crianga com algum tipo de deficiéncia.

Em consonancia com outros estudos que utilizaram o modelo ABC-X duplo como base
explicativa, os autores afirmam que o evento “ter uma crianga com deficiéncia” pode gerar
estresse, devido as dificuldades que serdo vivenciadas (acesso a servicos, por exemplo), assim
como podera causar resultados positivos (desenvolvimento de estratégias de enfrentamento,
percepcao ampliada de apoio social). A constituicdo deste evento se da a partir da confirmacéo
do diagnostico, que é vista como uma experiéncia traumatizante (O’Connell, O’Halloran &
Doddy, 2015). A presenca de uma crianca com deficiéncia na familia tem sido associada com
mudancas drasticas na vida social, planos familiares, vida laboral, conjugal, status financeiro,
aléem do aumento de niveis de estresse e ansiedade (Nik Adib et al., 2019).

Desta feita, possibilidades de investigacdo, também envolvem o mapeamento de
eventos ao longo de um periodo de tempo determinado. Tal aspecto € de extrema importancia

pois, € ao longo do tempo que experiéncias sdo agregadas ao repertdrio de uma pessoa, 0 que
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também é verdadeiro para eventos estressores, que nao desaparecem quando novos surgem, ao
contrério, acabam se agregando, se empilhando, contribuindo para o aumento da percepcédo de
estresse de uma pessoa.

Na busca por sistematizar os estudos sobre eventos estressores da vida familiar,
alinhando o modelo ABC-X duplo as pesquisas empiricas, McCubbin, Patterson e Wilson
(1979) desenvolveram o Family Inventory of Life Events and Changes (FILE), instrumento
quantitativo que objetiva mensurar 0s eventos que ocorreram no sistema familiar nos Gltimos
doze meses. O questiondrio possui 71 itens, subdividido em nove dominios: tensdes
intrafamiliares, tens6es maritais, tensdes na gravidez e no cuidado a crianga, tensdes financeiras
e de negocios, transicOes e tensdes trabalho-familia, tensdes de enfermidades e do “cuidado”
familiar, perdas, transicdes internas e externas, e violacdes legais familiares.

A construcdo do instrumento partiu, segundo os autores, a compreensao de que, para
além da presenca de eventos estressores na vida dos familiares, o empilhamento destes ao longo
de um periodo de tempo fomentaria um maior acumulo de estresse, logo, maior dificuldade de
adaptacdo familiar diante das adversidades (The Resilience, Adaptation and Well-Being
Project, s/d). Deste modo, a utilizacdo do pile-up effect (efeito de empilhamento, em traducéao
literal), proposta por Mederer e Hill (1983) embasa a construcdo dos dominios, e do
questionario como um todo. E certo compreender, dessa forma, que uma familia transiciona
entre diversos dominios da vida em sociedade, logo, qualquer mudanca e/ou continuidade dos
membros da familia impactara (direta ou indiretamente) os outros membros do sistema
(Sameroff, 2010).

Dentre os estudos encontrados, adaptacdes transculturais e validacdes do FILE foram
localizadas em paises como a Espanha (Espada & Diaz Curiel, 1991), Porto Rico (Escudero,

1991), Coreia do Sul (Choi, 1996) e Israel (Lavee & Olsen, 1991). A proliferacdo de estudos
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que utilizaram o FILE alinhados ao modelo ABC-X duplo, no entanto, esta para além destes
paises.

Lavee, McCubbin e Olson (1987) investigaram possiveis relacdes entre eventos de vida
familiar, tensGes intrafamiliares, ajustamento marital e avaliacdo familiar da qualidade de vida
de 1.140 familias com deficiéncias dispostas em 31 regides dos Estados Unidos. As familias
foram classificadas entre quatro tipos a partir da média dos escores de coesdo e adaptabilidade
dos casais. As analises empreendidas apontaram que diferentes tipos de sistemas familiares
possuem experiéncias similares, quando confrontadas pelos mesmos eventos estressores,
entretanto, diferem nas respostas, baseadas nos recursos existentes e na capacidade de
desenvolver novos. De fato, investigar os eventos estressores de familias ndo deve significar
assumir uma légica causal de suas relagdes, mas inserida em um sistema relacional, que pode
ser mediada por outras variaveis.

Mais recentemente, Puka, Widjaja e Smith (2017), por sua vez, avaliaram possiveis
associacdes entre fatores dos cuidadores e de suas familias com sintomas de ansiedade e
depresséo em criancas e adolescentes com epilepsia. O estudo, conduzido em Toronto, Canada,
contou com a participacao de 44 criancas e 65 adolescentes e seus cuidadores, que responderam
uma bateria de instrumentos, dentre eles o FILE. Dentre os resultados, apesar de os eventos de
vida familiar ndo se mostrarem estatisticamente correlacionados aos sintomas de ansiedade e
depressdo em criangas, os dominios avaliados pelo instrumento foram os Unicos da categoria
fatores familiares a serem estatisticamente correlacionados a manifestacdo de sintomas de
depressdo em adolescentes.

Com o objetivo de explorar os perfis de resposta ao estresse financeiro em associa¢do
com o funcionamento psicossocial em contexto de pobreza, Perzow, Bray e Wadsworth (2018)
aplicou a Denver e o FILE a 588 cuidadores de criancas de até 18 anos, nos Estados Unidos.

Os dados revelaram que os participantes com melhor resposta a problematicas relativas ao
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estresse financeiro apresentaram menos eventos estressores nos Ultimos doze meses, em
especial os participantes do sexo masculino.

As evidéncias empiricas revelam as contribui¢cbes do modelo ABC-X duplo para 0s
estudos que se propde compreender o processo de adaptacdo familiar. Uma caracteristica
fundamental que une tais estudos diz respeito ao fato de que poucos sdo os que foram
desenvolvidos em paises fora do eixo Estados Unidos — Europa. Esse aspecto deve ser
ressaltado, pois, a replicacdo de estudos que se apoiam em modelos tedricos, ao exemplo do
duplo ABC-X, ndo podem desconsiderar as variaveis contextuais do local no qual o estudo é
realizado.

Uma alternativa para que os dados obtidos possam ser analisados com um maior nivel
de confianga em relacdo a realidade vivenciada pelo publico-alvo em questdo € o
desenvolvimento de estudos de adaptacdo transcultural de instrumentos, considerando, nao
apenas a possibilidade de avaliar um aspecto em especifico em outro idioma, mas também as
possiveis variacdes semanticas e culturais existentes. Embora ndo exista um consenso no que
se refere as etapas do processo de adaptacdo transcultural, a literatura da area ratifica a
necessidade de etapas com alto grau de rigidez, na busca pela producdo de uma versao que
possua um elevado nivel de equivaléncia entre a versdo original e a versao adaptada, o que
possibilitard contribuicdes tedricas e metodologicas na area em questdo (Guillemin,
Bombardier & Beaton, 1993; Borsa, Damasio & Bandeira, 2012; Echevarria-Guanilo,
Goncalves & Romanoski, 2017; Swami & Barron, 2018).

Com o intuito de contribuir para o desenvolvimento de mais estudos que se aportem no
modelo duplo ABC-X em populagdes brasileiras, além de oferecer a comunidade cientifica
nacional uma ferramenta capaz de identificar os eventos estressores que acometem as familias

de criangas com deficiéncia., o presente estudo objetivou realizar o processo de adaptacéo
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transcultural do instrumento Family Inventory of Life Events and Changes em uma versao para

a populacdo brasileira.

Método

O presente estudo possui carater metodoldgico, sendo desenvolvido por meio de cinco
etapas: a) traducgdo; b) sintese das traducdes; c) traducao reversa (back translation); d) analise
de comité; e) pré-teste. Essas etapas sdo fundamentadas em estudos que abordam processos de
tradugéo e adaptacédo transcultural de instrumentos (Guillemin, Bombardier & Beaton, 1993;
Beaton, Bombardier, Guillemin & Ferraz, 2000; Borsa, Damasio & Bandeira, 2012).

Ambientes

As quatro primeiras etapas do estudo ocorreram em locais aleatorios, a partir da
disponibilidade dos participantes (tradutores e juizes), enquanto a quinta etapa (pré-teste), foi
realizada no servico de atencdo ao desenvolvimento infantil do Hospital Universitario Bettina
Ferro de Souza (HUBFS) da Universidade Federal do Para (UFPA). O HUBFS presta servicos
relacionados a atencdo e ao desenvolvimento infantil de alta complexidade, recebendo a
populacdo do estado do Para como um todo. Conta com servigos de geneticista, pedagogia,
psicologia, fisioterapia, enfermagem, nutricdo, fonoaudiologia, terapia ocupacional, pediatria,
entre outros.

Participantes

Os participantes da pesquisa foram divididos em trés grupos, todos com critérios de
inclusédo e exclusdo para a sua insercdo ou ndo:

a) Tradutores (06 participantes): participaram das trés primeiras etapas do processo de
adaptacdo. Foram convidados a partir de conhecimento prévio do autor, dado o
preenchimento dos seguintes critérios de inclusdo: avancado dominio do idioma inglés,
atuacdo profissional em &rea que possui, dentre as especificidades, a utilizacdo de mais

de um idioma, disponibilidade para leitura e tradugéo dos instrumentos;
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b) Juizes (03 participantes): participaram da quarta etapa do processo de adaptacdo
(anélise de comité). Foram convidados a partir de conhecimento prévio do autor, dado
0 preenchimento dos seguintes critérios de inclusdo: profissionais bilingues, com
conhecimento especifico acerca do construto avaliado pelo instrumento e um professor
de letras com idioma nativo em inglés, com conhecimento do instrumento original
(Borsa, Damésio & Bandeira, 2012).

c) Cuidadores (11 participantes): participaram da quinta e Ultima etapa do processo de
adaptacdo (pré-teste). Foram selecionados de forma aleatéria no ambiente de pesquisa.
Os participantes que ndo atendessem tais critérios, ou que desejassem interromper sua

participacdo em uma das etapas, eram excluidos do estudo.

Instrumentos
a) Family Life Events and Changes Scale (FILE) (McCubbin et al., 1996)

Produzida por McCubbin e seus colaboradores com o objetivo de acessar 0s estressores
familiares, considerando o modelo ABC-X duplo, no qual o fator aA diz respeito aos estressores
que podem estar presentes no sistema familiar. O instrumento é composto por 71 itens de
escolha simples (sim ou ndo), no qual os participantes respondem se 0 evento em questao
ocorreu ou ndo no sistema familiar no altimo ano.

Ademais, o instrumento é subdividido em nove dominios: a) tensdes intrafamiliares (12
itens); b) tensdes maritais (04 itens); c) tensdes na gravidez e no cuidado a crianca (04 itens);
d) tensbes financeiras e de negocios (12 itens); e) transicdes e tensbes trabalho-familia (10
itens); f) tensdes de enfermidades e do “cuidado” familiar (08 itens); g) perdas (06 itens); h)
transicdes internas e externas (05 itens); e i) violacdes legais familiares (05 itens). O

instrumento permite o célculo da soma dos estressores empilhados do participante em questéo,
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bem como a soma dos estressores por dominio. As conceitua¢cdes para cada dominio se
encontram no Anexo H.
b) Notas de Diario de Campo: foi utilizado com o objetivo de descrever impressoes

gerais que se deram durante o processo de adaptacéao transcultural como um todo.

Procedimentos
Cuidados Eticos

O estudo faz parte do projeto “Adaptagao familiar diante da deficiéncia: uma
perspectiva positiva das relacdes em familias pobres”, que teve sua aprovagao pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) sob o parecer de nimero 3.817.341. Quanto aos demais cuidados
éticos, os participantes de todas as etapas foram esclarecidos previamente de sua participacao
no estudo, a partir do envio do protocolo com os questionarios via e-mail. O objetivo do estudo,
em geral, bem como de cada etapa era apresentado, aléem de informacg6es referentes ao carater
voluntério da participacdo, a possibilidade de desisténcia e esclarecimento de ddvidas em
qualquer momento.

Em relacdo a quinta etapa do estudo, os participantes foram abordados em uma sala de
recepcdo de um Servico de Atendimento ao Desenvolvimento Infantil, local de espera da
realizacdo do atendimento das criancas, onde, foi apresentado o objetivo do estudo, assim como
0s aspectos éticos da pesquisa, conforme o exposto na resolucao 510/16, do Ministério da saude,
que versa sobre a Etica na Pesquisa com Seres Humanos.

Procedimentos de Coleta de Dados

A figura abaixo apresenta um esquema das etapas que foram realizadas para a adaptacéao

transcultural do instrumento.

Figura 3: Representacdo esquemaética do protocolo usado para traducdo e adaptacao cultural do instrumento FILE
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[ QUESTIONARIO LINGUA ORIGINAL- INGLES ]

\

[ 1" ETAPA: Tradugio (Inglés -> Portuguds) ]

¥ ¥

TRADUTOR 1 TRADUTOR 2 TRADUTOR 3
v v v
Tradugio | Tradugdo 11 Tradugdo 111

2' ETAPA: Sinfese Tradugio
v
Teadneiin A

v

3" ETAPA: Tradugdo Reversa (Portugucs == Inglés)

Y X €

TRADUTOR 3 TRADUTOR 4
v v

Tradugdo ITT Tradugdo IV
\ ¥

[ I'radugio B ]
v

[ 4" ETAPA: Analise do Comit¢ de Especialistas (Todas as tradugdes) ]
v

[ Tradugio € ]
v

[ 5" ETAPA: Pré-Teste ]
v

[ Tradugio D (Final) ]

Fonte: Produzido pelo autor.

Primeira etapa- Traducéo Inglés-Portugués

A primeira etapa consistiu na traducdo de ambos os questionarios do idioma original
(inglés) para o idioma pretendido (no caso, portugués) por tradutores que possuam dominio
avancado nos dois idiomas, mas que ndo atuassem no campo da Psicologia. Nesse estudo, um
protocolo com o instrumento original foi enviado para trés tradutoras, gerando, dessa forma,
trés documentos (Traducdo I; Traducdo IlI; Traducéo I11). Além da presenca dos questionarios
a serem traduzidos, as participantes poderiam, no final do protocolo enviado, fazer o
comentario, caso possuissem alguma ressalva ou consideracdo acerca de algum item em

especifico do instrumento ou do processo de tradu¢do como um todo.
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Segunda Etapa- Sintese das Traducdes
A etapa seguinte diz respeito a sintese das traduces realizadas na primeira etapa. Para

a realizacdo dessa etapa, as trés traducbes foram comparadas pelo pesquisador principal, na
busca pela construcdo de uma versdo condensada (Tradugdo A) com a participacdo de um
observador, além de um relatorio no qual foi detalhado todo o desenvolvimento da etapa,
principalmente com descricdes de como possiveis incompatibilidades entre as tradugdes da

primeira etapa foram resolvidas.

Terceira Etapa- Traducéo Reversa (Portugués- Inglés)
A terceira etapa, denominada traducéo reversa (ou back translation) faz referéncia ao

processo de traducdo da versdo do questionario obtida na segunda etapa, de volta ao idioma
primario (inglés), com o objetivo de verificar a consisténcia entre as traducgdes realizadas até
este momento e os instrumentos originais. Esta etapa foi possivel gracas a participacdo de dois
tradutores, nativos de paises cujo idioma materno € o mesmo do instrumento original. Os
questionarios, retrotraduzidos (Traducdo IV e Traducdo V), foram analisados e comparados a
versdo original, gerando, desta forma, um documento de descricdo do desenvolvimento da

etapa, e uma versdo condensada (Traducao B).

Quarta Etapa- Analise das Traduces pelo Comité de Especialistas

Na quarta etapa do processo, um comité de especialistas foi criado, compostos por trés
profissionais da area, com conhecimento avancado em ambos o0s idiomas, e que ndo
participaram de nenhuma das etapas anteriores do protocolo de adaptacdo. Para esta etapa,
foram avaliados trés componentes: equivaléncia semantica (equivaléncia do significado das
palavras), idiomatica (equivaléncia de expressdes coloquiais ou idiomaticas de dificil traducédo

por expressdes equivalentes no idioma portugués) e conceitual (equivaléncia de determinadas
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palavras ou expressdes que possuem significados conceituais semelhantes). Todas as versoes

obtidas foram condensadas em uma versdo (Traducdo C) utilizada na Gltima etapa.

Quinta Etapa- Pré-Teste dos Questionarios ao Publico-Alvo
A Ultima etapa do processo de adaptacdo é a do pré-teste, que consiste na aplicacdo da

versdo do questionario obtidos na quarta etapa (Traducdo C) em uma amostra da populagéo-
alvo do estudo, logo, de familiares de criancas com deficiéncia. A fungdo desta etapa é permitir
identificar, a partir do relato dos entrevistados, possiveis falhas nos questionarios, tanto quanto
a traducéo dos itens quanto da estrutura dos instrumentos. Para garantir a coeréncia da versdo
sugerida pelo comité de especialistas, ao final da aplicacdo do instrumento, os participantes
foram perguntados acerca da facilidade de compreensdo dos itens do questionario, e do
instrumento como um todo, por meio de trés perguntas estruturadas com base na avaliacdo
realizada por Weissheimer (2007).

Procedimentos de Analise de Dados

De acordo com o carater metodoldgico do estudo, a analise dos dados ocorreu a partir
do nivel de concordancia entre as traducdes realizadas, em cada etapa. Estabeleceu-se, como
nivel minimo de concordancia, o valor de 80%. Ademais, visando a adequacdo dos itens ao
contexto brasileiro, na quinta etapa, as respostas obtidas na avaliacdo da coeréncia do
instrumento pelos participantes, foram agrupadas a partir do uso de estatisticas descritivas

(média, moda e frequéncia).

Resultados e Discusséo

Avaliacdo da Estrutura do Instrumento

Apos a analise estatistica, foram feitas as seguintes alteragdes no instrumento: a insercao
da frase “se ndo, pule para a proxima” em diversos itens ao longo do questionario (para

verificagdo de quais itens tal frase foi acrescida, consultar o Anexo D). A justificativa para tal
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adaptacdo se deu pelo fato de que, talvez para algumas das familias que seriam entrevistadas,
alguns itens ndo fossem compativeis com a realidade de seus contextos familiares, logo, ndo
ocasionariam eventos estressores [por ex.: Questdo 13- Houve aumento na dificuldade de lidar
com criancas em idade escolar (06-12 anos)]. Neste sentido, e para garantir uma maior
fidedignidade nas respostas obtidas, e por conseguinte, nas analises pretendidas posteriormente,

tal adequacéo precisou ser realizada.

Avaliagédo da Compreenséao dos Instrumentos

No que diz respeito a coeréncia do instrumento na Otica das participantes, o FILE em
sua versdo para a populacdo brasileira, se mostrou claro e de facil entendimento. A tabela 1

apresenta o resultado da avaliacdo da compreensdo do instrumento.

Tabela 1- Avaliacdo da Compreenséo da versao brasileira do Inventario de Eventos de Vida Familiar

Questdo Sim N&o Em partes Prefiro ndo n Total
responder

Vocé compreendeu
todos os itens do
instrumento? 81,8% 0% 18,2% 0% 11 100%

Vocé possui alguma
sugestdo para a

.melhoria do 27.3% 72.7% 0% 0% 11 100%
instrumento?

Fonte: Produzido pelo autor.

Os itens que, em um primeiro momento, possuiram traducbes divergentes, foram
discutidos posteriormente entre 0s participantes, com o objetivo de alcangar um consenso em
relacdo a redacdo do item. A seguir, serdo apresentados 0s itens com maior grau de divergéncia,

com relacdo aos aspectos semanticos, idiomaticos e culturais:

Coeréncia Semantica dos Itens
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No item 27, “A familia passou a receber algum tipo de assisténcia social” (Went on
welfare), as traducOes realizadas se diferiram, pois, enquanto as tradutoras 1 e 2 aferiram um
significado de bem-estar para o termo welfare, a tradutora 3 traduziu como “assisténcia social”.
O comité de especialistas decidiu, em relagdo a este item, utilizar o termo “assisténcia social”
que, mesmo presente em apenas uma das trés traducdes, teve o sentido mais préximo daquele
presente na versdo original do item. Borsa, Damasio e Bandeira (2012) afirmam que a discussdo
acerca da coeréncia semantica dos termos € uma subetapa, fundamental a ser realizada, tendo
em vista que ela permite detectar possiveis erros na traducdo, a fim de manter o significado
pretendido originalmente. Para além de uma compreensdo semantica, esse item pode ser

interpretado do ponto de vista idiomatico, como apresentado a seguir.

Coeréncia Idiomatica dos Itens

O item 27, “A familia passou a receber algum tipo de assisténcia social” (\Went on
welfare), para além da questdo semantica, supra-apresentada, também oportunizou discussdes
do ponto de vista idiomatico, pois, a utilizagcdo do adjetivo “assistido”, recebeu significados
diferentes do aparentemente pensado pelos autores da versdo original. Duas participantes do
pré-teste afirmaram que entenderam o item para aléem do sentido de receber auxilio de
programas do Estado, pensando em responder o item a partir de suas experiéncias de terem
recebido doagdes de organizacgdes religiosas. Na etapa do estudo piloto, uma das cuidadoras,
disse ter entendido o item como “agdo social”, sugerindo que esse termo fosse acrescentado ao
instrumento, pois, desse modo, abrangeria tanto as politicas sociais, quanto a¢des que podem
ser realizadas por instituicdes, comunidades, ONGs, etc. O comité dos especialistas, no entanto,
decidiu pela permanéncia do termo “assisténcia social”.

Em relagdo ao item 31, “Algum membro da familia comecou ou construiu uma casa”

(Purchased or built a home), foi sugerido adicionar a expressdao “em construgao”, pois ao se
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considerar que se trata de eventos dispostos ao longo dos ultimos doze meses de vida da pessoa
é possivel que haja esta categoria. Nesse sentido, a estrutura do item foi substituida.

Quanto ao item 43, que na versdo original é apresentado como “Houve diminui¢do da
satisfagdo com o trabalho/carreira, no caso dos pais/cuidadores” (Decrease in satisfaction with
job/career)”, questdes foram levantadas a respeito do que poderia ser entendido como trabalho.
Ao discutir esse item, 0s participantes do comité de especialistas pontuam que as atividades
exercidas no ambiente doméstico devem ser consideradas enquanto atividades de trabalho.

De fato, 0 CAdigo Brasileiro de Ocupagdes (CBO) apresenta as terminologias “do lar”
e “dona de casa” enquanto ocupacdes reconhecidas (Prefeitura de Campinas, s/d), entretanto,
esse reconhecimento ainda ndo € visto por muitas das participantes da amostra que exercem
diariamente tal ocupacdo. Esta afirmacdo foi reforcada a partir do questionamento de duas
participantes, que ndo sabiam se respondiam ‘“sim” ou “ndo” ao item, devido ao fato de ndo
saberem se poderiam responder com base nas suas atividades domésticas.

Em relacdo ao item 51, “Alguém da familia ficou fisicamente incapacitado ou
cronicamente doente” (A member became physically disabled or chronically ill), assim como
ao item 52, “Houve aumento na dificuldade em lidar com alguém da familia cronicamente
doente” (Increased difficulty in managing chronically ill or disabled member), foi decidido
manter as versdes adaptadas pelo comité dos especialistas, mesmo apds algumas participantes
apresentarem dificuldade com o advérbio “cronicamente”. Entendeu-se que, para manter o
significado questionado pelo instrumento original, o termo deveria seguir a versdo final.

Com relag@o ao item 55, apresentado na versdo original como “A familia passou a ter
dificuldades na garantia de cuidados infantis satisfatorios” (Experienced difficulty in arranging
for satisfactory child care), o adjetivo satisfatorio foi responsavel por duvidas em algumas das

respondentes, devido ao grau de subjetividade existente; afinal, o que seriam cuidados
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satisfatorios? Da mesma forma que nos itens 51 e 52, o termo foi mantido, considerando a

necessidade de se manter a coeréncia quanto ao significado do item.

Coeréncia Cultural dos Itens

As maiores mudangas realizadas, em relacdo ao questionario original, dizem respeito a
tentativa de alcancar a coeréncia cultural de seus itens. Qualquer instrumento que venha a ser
adaptado para um ambiente, geografico ou social diferente, deve levar em consideracdo as
caracteristicas da populagdo-alvo, como, por exemplo, especificidades que favorecam ndo
apenas a adesdo, mas o engajamento no preenchimento do questionario. Nesse sentido, é
necessario verificar se itens traduzidos literalmente podem ser mantidos ou se substituicdes
devem ser feitas (Borsa, Damasio & Bandeira, 2012).

Assim, tanto o item 28, “Vocé acha que alguma mudanca nas condi¢6es (econémicas,
politicas, climaticas) possa ter prejudicado a renda familiar?”” [Change in conditions (economic,
political, weather) which hurts the family investments], como o item 29, “Vocé acha que
mudancas na agricultura, na economia ou valor de compra/aluguel de imoveis” (Change in
agriculture market, stock market, or land values which hurts family investment and/or income),
foram discutidos durante o comité de especialistas, pois demandam certa atualizacdo das
pessoas respondentes frente ao cenario que o pais vive como, no caso do item 29, o
conhecimento do significado de alguns termos (mercado de a¢des e valor da terra, por exemplo).
O comité decidiu substituir os termos mercado de acdes e valor da terra por economia e valor
de compra/aluguel de imoéveis na redacéo pré-final, tendo em vista a necessidade de facilitar a
compreensdo do item, somado ao sentido do item na versdo original.

O item 64 é outro exemplo do por que certas substituicbes devem ser realizadas: sua
versao original é escrita como “Um membro jovem adulto da familia saiu de casa” [Young adult

member began college (or post high school training)]. Embora as traducGes empreendidas
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tenham tido uma significativa coeréncia, o termo high school training, demandou uma anélise
contextualizada acerca de seu substituto para a lingua portuguesa e para a realidade brasileira,
0 que justificou, segundo o comité dos especialistas, uso de um termo similar, curso
profissionalizante, mantido na versao final.

Por fim, o item 67, na versdo original apresentado como “Algum membro da familia foi
condenado ou sofreu medida de detengdo provisoria” (A member went to jail or juvenile
detention), teve o termo juvenile detention alterado para “medida de detengdo provisoria. Isso
se deu, pois, a compreensdo do que significa detencdo juvenil nos Estados Unidos, pais de
desenvolvimento do instrumento original, é diferente da empregada no Brasil, por exemplo. O
comité de especialistas levou em consideracdo a idade estabelecida pelos paises para a
responsabilizacdo frente a crimes, que difere, de a partir de 06 anos de idade em algumas regides
dos Estados Unidos aos dezoito anos de idade estabelecidos pelo Cddigo Penal Brasileiro
(Human Rights Watch, 2017). Considerando tais fatos, o termo proposto foi mantido para a
versdo final.

A figura 3 reuni os termos discutidos no processo de adaptacdo transcultural do FILE.

A versao final do instrumento é apresentada no Anexo D.

Figura 4: Termos discutidos no processo de adaptagdo transcultural do FILE

Questdo Versdo Tradugdo 1 Tradugéo 2 Tradugdo 3 Comité de | Versdo Final
Original Especialistas
27 Went on Entrou em Passou por Comecou a A familia A familia
welfare estado de um bom receber passou a passou a
bem-estar momento assisténcia receber receber
social algum tipo algum tipo
de assisténcia | de assisténcia
social social
28 Change in Mudangas | Mudancanas | Mudangas Vocé acha Vocé acha
conditions em certas condigdes nas que alguma | que alguma
(economic, condigdes (econdmicas, condigBes mudanca nas | mudanca nas
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political, (politicas, politicas, (econdmicas, condigdes condigdes
weather) econdmicas, climaticas) politicas, (econdmicas, | (econbmicas,
which hurts temporais) que climaticas) politicas, politicas,
the family atingiramos | prejudicam que climaticas) climaticas)
investments | investimento 0s prejudicaram possa ter possa ter
s familiares | investimento 0S prejudicado a | prejudicado a
s familiares | investimento renda renda
s da familia familia? familia?
29 Changein | Mudangasno | Mudan¢ano | Mudangas no | Mudangasno | Vocé acha
agriculture mercado mercado mercado mercado que
market, stock agricola, agricola, no | agricola,no | agricola, no | mudancas no
market, or mercado de mercado de mercado de mercado de mercado
land values acles ou acoesouno | agBesouno | acBesouno | agricola, no
which hurts valores de | valor daterra | valor daterra | valor daterra | mercado de
family terras que prejudica | que prejudica | que prejudica | acdes ou no
investment | atingiram os 0 0 0 valor da terra
and/or investimento | investimento | investimento | investimento | que prejudica
income s ou lucros e/ou arenda | familiar e/ou | familiar e/ou 0
familiares da familia arenda arenda investimento
familiar e/ou
arenda da
familia?
31 Purchased or [ Comprou ou | Comprouou | Compra ou Comprou ou Algum
built a home construir construir construcédo construir membro
uma casa uma casa de uma casa uma casa comprou ou
construiu
uma casa
43 Decrease in | Diminui¢do | Diminuigdo Diminiu a Diminuicdo Houve
satisfaction quanto & da satisfaglo | satisfacdo em | da satisfacdo | diminuicdo
with satisfacdo no com relacdo ao com da satisfacdo
job/career trabalho/carr | emprego/carr | trabalho/carr | trabalho/carr como
eira eira eira eira trabalho/carr
eira, no caso
dos
pais/cuidador
es
51 A member | Um membro | Um membro | Alguémda | Um membro | Alguém da
became tornou-se tornou-se familia tornou-se familia ficou
physically fisicamente | fisicamente tornou-se fisicamente | fisicamente
disabled or | incapacitado | incapacitado | fisicamente | incapacitado | incapacitado
chronically ou ou incapacitado ou ou
ill cronicamente | cronicamente ou cronicamente | cronicamente
doente doente cronicamente doente doente
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doente
55 Experienced | Dificuldade | Experienciou | Passou por Passou por A familia
difficulty in vivenciada dificuldade | dificuldades | dificuldades | passou a ter
arranging for | em encontrar | em arranjar em garantir em garantir | dificuldades
satisfactory cuidados cuidados cuidados cuidados na garantia
child care infantis infantis satisfatorios | satisfatérios | de cuidados
satisfatorios | satisfatorios para as para as infantis
criancas criancas satisfatorios
Young adult [ Um membro Um jovem | Jovem adulto Algum Um membro
member jovem adulto adulto comecou a | jovem adulto | jovem adulto
began iniciou a comecgou cursar a iniciou a iniciou a
college (or | faculdade (ou uma faculdade ou | faculdade (ou | faculdade (ou
post high curso apos | faculdade (ou | algum tipo curso curso
school ensino um curso de profissionaliz | profissionaliz
training) médio) preparatorio/t | curso/treina ante) ante)
64 écnico) mento apds
terminar o
ensino médio
e por isso
saiu de casa
A member | Um membro | Um membro | Alguém da Algum Algum
went to jail foi paraa foi preso ou familia foi membro da membro da
or juvenile | cadeia ou detido em paraaprisdo | familia foi familia foi
67 detention detencéo centro ou para um condenado condenado
juvenil juvenil centro de ou sofreu ou sofreu
detencéo medida de medida de
juvenil detencéo detencéo
provisoria provisoria

Fonte: Produzido pelo autor.

Além das discussdes geradas pelos itens, é importante destacar a percep¢do dos
avaliadores acerca do processo de traducdo e adaptacdo como um todo. Na primeira etapa, a
tradutora 3 pontuou que “em todos os momentos ¢ aparentemente adotado como premissa que
a familia € nuclear e heteronormativa” e que considera tal premissa “problematica”. De fato, a
ciéncia ocidental, em sua maioria (nesse ponto, sem excluir o campo dos estudos sobre o
desenvolvimento) ainda se mostra como um conjunto de saberes heteronormativos, e que,

mesmo este tema sendo problematizados constantemente na atualidade, ainda se revela na
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pesquisa cientifica, e logo, na construcdo de medidas psicoldgicas, como a FILE (Lindner et
al., 2013).

Embora esse fato se constitua uma critica, e logo uma limitacdo aos processos de
adaptacéo transcultural como um todo desenvolvidos atualmente, discutir sobre isto permite,
mesmo que de modo inicial, a possibilidade de perspectivas futuras de estudos. Instrumentos
psicoldgicos que passam pelo processo de adaptacdo transcultural, devem, com sua versao
adaptada, se apresentarem de forma acessivel para a compreensdo de seus itens, além de sua
estrutura como um todo (Coster & Mancini, 2015; Echevarria-Guanillo, Gongalves &
Romanoski, 2017; Swami & Barron, 2018).

Outro ponto a ser destacado, diz respeito a importancia da participacéo, na quarta etapa
do processo, de pessoas da area referente ao instrumento em questdo. As discussdes levantadas
devem ser inseridas para além de questionamentos em relacéo ao idioma original do FILE, mas
também as possibilidades de traducgéo sensiveis aos dominios investigados por meio dos itens,
limitacGes nos mesmos e consideracdes acerca do que se pesquisaria a partir do questionario e
0 publico-alvo do estudo.

Assim, o presente estudo teve como pesquisadores participantes desta etapa trés pessoas
com anos de experiéncia em pesquisa, em diversas subareas dos estudos de desenvolvimento
humano (familias em condicdo de vulnerabilidade social, crian¢as com deficiéncia em contexto
de acolhimento institucional e familias na regido amaz6nica, respectivamente). De fato, o
processo de adaptacdo transcultural aponta para o desenvolvimento de estudos na area, sendo
uma importante atividade; no entanto, ndo é a mais completa. O desenvolvimento de estudos
que obtenham as propriedades psicométricas, como os estudos de fidedignidade e de validacédo
fazem-se necessarios, a fim de identificar possiveis alteracdes na estrutura do instrumento.

A revisdo da literatura realizada para a construgdo do presente estudo, ndo identificou

outros trabalhos que tivessem realizado algum tipo de traducéo e/ou adaptacéo de instrumento
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construido com base no modelo tedrico ABC-X duplo. Logo, esse estudo se caracteriza como
pioneiro cujo objetivo permitiu introduzir, no territdrio brasileiro, um instrumento apoiado

nesse modelo.

Consideracoes Finais

Conclui-se que o objetivo do presente estudo foi alcan¢ado, pois apresentou 0 processo
de adaptacgéo transcultural que foi realizado do Family Inventory of Life Events and Changes
(FILE). Por fim, um objetivo secundario do estudo (que talvez seja alcancado em longo prazo),
é a possibilidade de realizacdo de pesquisas no contexto brasileiro que investiguem o processo
de adaptacdo de familias de criancas com deficiéncia com base no modelo duplo ABC-X se
utilizando do FILE, uma vez que este se encontra adaptado para o Brasil.

Dentre algumas das limitagdes que o estudo possuiu, e que ddo base para a proposicéo
de novas pesquisas, destacam-se a utilizacdo de uma maior amostra do publico-alvo, a fim de
possibilitar analises estatisticas mais robustas sobre a compreenséo das pessoas acerca dos itens
adaptados, e a realizacdo de outras etapas, a exemplo dos estudos psicométricos, a fim de
ratificar a confiabilidade na utilizacdo do FILE em populacdes brasileiras.

Recomenda-se, para pesquisas futuras, o mesmo arranjo, ou seja, a utilizacdo de
pesquisadores de subareas distintas, que fazem parte da mesma area de estudo das variaveis
investigadas pelos instrumentos, possibilitando, dessa forma, uma multiplicidade de olhares
para 0 mesmo fendbmeno, com vistas a enriquecer o processo. Ademais, pesquisas com o intuito
de confirmar a validade do instrumento, a partir do teste de suas propriedades psicométricas,

sdo encorajadas.
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Estudo 2
Adaptacéo Transcultural do Family Impact of Childhood Disability para a populagéo

brasileira®

Resumo

Os estudos sobre percepcdes dos familiares frente a deficiéncia infantil indicam que estas
interferem no processo de adaptacdo familiar. Parte-se do pressuposto de que percepgdes
positivas e negativas existem simultaneamente, e que devem ser investigadas dessa forma, a
partir de instrumentos padronizados. Dentre os instrumentos, o Family Impact of Childhood
Disability surge como alternativa, entretanto, ndo foram encontrados estudos utilizando tal
instrumento na populagdo brasileira, logo, o objetivo do presente trabalho foi de realizar o
processo de adaptacéo transcultural do Family Impact of Childhood Disability para o contexto
brasileiro. O processo seguiu cinco etapas: traducdo, sintese das tradugdes, traducao reversa
(back translation), analise de comité e pre-teste. A adaptacgéo transcultural atingiu o indice de
confiabilidade minimo estabelecido em todas as etapas, e no pre-teste, 90.9% das entrevistadas
afirmaram ter compreendido todos os itens do instrumento.

Palavras-chave: Adaptacdo Transcultural; Family Impact of Childhood Disability; Psicologia

Positiva; Desenvolvimento Humano.

Cross-cultural Adaptation of Family Impact of Childhood Disability for the brazilian
population
Abstract

The investigation of family members' perceptions regarding child disability has been seen in
the literature as a relevant measure to understand family functioning. It is assumed that positive
and negative perceptions exist simultaneously, and should be investigated in this way, using
standardized instruments. Among the instruments, the Family Impact of Childhood Disability
appears as an alternative, however, no studies were found using this instrument in the Brazilian
population, therefore, the objective of the present study was to conduct the process of cross-
cultural adaptation of the Family Impact of Childhood Disability to Brazilian context. The
process follows five steps: translation, translation synthesis, back translation, committee
analysis and pretesting. The cross-cultural adaptation reached the minimum reliability index
established in all stages, and in the pretest, 90.9% of the interviewed said they understood all
the items of the instrument.

Key-words: Cross-cultural Adaptation; Family Impact of Childhood Disability; Positive

Psychology; Human Development.

3 O presente estudo foi submetido para a revista Arquivos Brasileiros de Psicologia (Rio de Janeiro), em
11/12/2019. ISSN: 1809-5267.
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Adaptaccion Transcultural del Family Impact of Childhood Disability para la poblacion

brasilefa

Resumen

La investigacion de las percepciones de los miembros de la familia en respecto a la discapacidad
infantil se ha visto en la literatura como una medida relevante para comprender el
funcionamiento familiar. Se supone que las percepciones positivas y negativas existen
simultdneamente y deben investigarse de esta manera, utilizando instrumentos estandarizados.
Entre los instrumentos, el Family Impact of Childhood Disability aparece como una alternativa,
sin embargo, no se encontraron estudios con este instrumento en la poblacion brasilefia, por lo
tanto, el objetivo del presente estudio fue llevar a cabo el proceso de adaptacién transcultural
del Family Impact of Childhood Disability en el contexto brasilefio. EI proceso sigue cinco
pasos: traduccion, sintesis de traduccion, traduccion inversa (back translation), andlisis de
comité y pruebas preliminares. La adaptacion intercultural alcanzé el indice de confiabilidad
minimo establecido en todas las etapas, y en la prueba preliminar, el 90.9% de los entrevistados
dijo que entendia todos los items del instrumento.

Palabras-clave: Adaptacion Transcultural; Family Impact of Childhood Disability; Psicologia

Positiva; Desarrollo Humano.

Introducéo

O estudo das percepcbes de familiares frente a deficiéncia infantil € um valioso
indicador de como tal evento vém impactando nas atividades, nos papéis e nas relacoes
estabelecidas na familia. As percepcfes construidas diante de eventos como a presenca de uma
crianca com deficiéncia influenciardo no modo como as pessoas pertencentes ao sistema
familiar enfrentardo as situaces decorrentes desta situacdo (Weber, 2011).

De fato, ter uma crianca com algum tipo de deficiéncia demandaréa o rearranjo da rotina
familiar, o que impactard negativamente em diversos aspectos, principalmente para as pessoas
que passam a dedicar tempo e esfor¢os em tarefas de cuidado (Derguy, M’Bailara, Michel,
Roux & Bouvard, 2016; Kimura & Yamazaki, 2016; Noblejas, Maseda, Pérez & Pozo, 2016).
No entanto, estudos vém apontando a presenca de percepcBes positivas significativas em
diversas amostras de familias de criancas com deficiéncia (Nachshen & Minnes, 2005; Van

Riper, 2007; Lloyd & Hastings, 2009).
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Tais estudos acabam sendo orientados, direta ou indiretamente, por uma compreensao
de fendmenos do desenvolvimento humano que ndo se restringem a investigacdo de aspectos
negativos, mas que buscam compreender a existéncia simultanea de percepgdes positivas frente
a um dado objeto de estudo. Como aponta Yunes (2003), essa mudanca paradigmatica assumida
pela psicologia confere a este campo do conhecimento uma maior gama de possibilidades
quanto a compreensdo ampla de seu objeto de estudo.

Pawelski (2016) apresenta significativas contribui¢cdes em relagdo a um entendimento
mais complexo da relagdo de aspectos positivos para uma psicologia positiva. Segundo o autor,
as relagches existentes entre variaveis ditas positivas e negativas, envolvem o carater
complementar da relacédo destas na vida das pessoas, assim como concepgdes da populacéo alvo
de investigacdo acerca do que significa uma “boa vida”.

A Psicologia Positiva ndo busca, em sua base, abandonar o estudo dos “problemas”,
pelo contrario; como apresentam Seligman e Pawelski (2003), a intencdo central de tal
perspectiva é suplementar as compreensdes existentes dos fenémenos psicoldgicos, ou "another
arrow on the quiver” (“outro arco na bolsa”, em inglés). Como o0s autores apontam, se 0
positivo fosse apenas o oposto do negativo, ndo haveria necessidade de uma psicologia positiva.
Nesse sentido, é possivel compreender a area como o campo dos valores, das experiéncias
subjetivas, como bem-estar, contentamento, satisfacdo, esperanca, otimismo, fluidez e
felicidade (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000).

A proposta de Seligman (2002) é pautada em trés pilares, entendidos enquanto
necessarios para uma investigacdo que verdadeiramente se apoie na psicologia positiva, sendo
eles: experiéncias subjetivas positivas, caracteristicas individuais positivas (as for¢as e virtudes
de uma pessoa) e instituicGes e comunidades positivas. O estudo desses trés dominios, de acordo
com Gable e Haidt (2005) possibilitaram um entendimento mais complexo de como construir

intervengdes que propiciem uma melhor saude fisica e psicologica das pessoas.
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Quanto as consideragdes culturais existentes referentes a psicologia positiva, alguns
autores apresentam criticas frente a “universalizacao” de valores ocidentalizados frentes ao que
significa o “positivo”. Contra argumentando tal questdo, autores vém descrevendo como, na
verdade, a psicologia positiva é carregada de aspectos culturais, pois, 0 que uma sociedade
entende enquanto “positivo” parte de compreensdes a priori de valores morais baseados em
normas sociais (Lopez, Edwards, Magyar-Moe, Pedrotti, & Ryder, 2003; Snyder & Lopez,
2002; Wong, 2013).

Em sintese, ha segundo Wong (2016) a necessidade do desenvolvimento de uma
psicologia positiva 2.0. Nesta perspectiva, 0 objetivo da psicologia positiva € responder as
criticas existentes a dita primeira onda da psicologia positiva. Wong (2016) afirma que 0s
estudos empiricos na dita primeira onda acabaram por cair em uma busca desenfreada pela
felicidade e pelo bem-estar a partir de autorrelatos e estudos experimentais em populacées sem
qualquer referéncia as situacbes da vida real (Peterson, 2006). Nesse sentido, a psicologia
positiva 2.0 trataria de enfatizar a necessidade de desenvolver pessoas “boas” assim como uma
sociedade civil justa, tendo em vista a promoc¢do de sentidos/virtudes, reconhecendo,
enfrentando e ressignificando aspectos negativos, ou o que alguns autores denominam de o lado
sombrio da existéncia humana (Hefferon, Worth, Lomas & Ivtzan, 2014; Benny, Coulombe &
Villeneuve, 2016).

Para a psicologia positiva 2.0 0s aspectos positivos e negativos da existéncia humana
coexistem enquanto um sistema duplo, logo, integrado. De acordo com essa visao dialética, da
pessoa, a psicologia positiva tendera a se deter com maior atencdo a variaveis contextuais e
processos adaptativos em condi¢des tanto positivas quanto negativas (Lomas, 2016; Ivtzan,
Lomas, Hefferon & Worth, 2016). Em sintese, esse movimento possui cinco concepcdes

principais (Wong, 2016):
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1) A natureza humana possui o potencial tanto para o “bem” quanto para o “mal”,
portanto, o autocontrole dos instintos egoistas e destrutivos € uma parte necessaria do cultivo
de “pessoas boas”;

ii) Principios dialéticos podem integrar melhor os aspectos positivos e negativos em
diferentes contextos;

iii) As investigacOes dos sentidos para uma pessoa oferecem ao mesmo tempo protecao
frente as adversidades e preocupacdes existenciais, além de propiciar o melhor caminho para
alcancar uma “vida boa”, com virtudes, felicidades e significados;

iv) Assim como a saude fisica s6 pode ser mantida ao reconhecermos o fato de estarmos
existindo em um ambiente infectado por bactérias e virus, a promocao de satude mental positiva
e do funcionamento humano ideal deve reconhecer o inevitavel “lado sombrio da existéncia
humana”;

v) O bem-estar individual esta intimamente conectado ao bem comum da humanidade.

Esta perspectiva dialética do fendmeno fica evidente em estudos como no de Hastings,
Allen, McDermott e Still (2002), que identificaram sentimentos de realizacdo em maes de
criancas inglesas com deficiéncia intelectual, assim como no estudo de Totsika, Hastings,
Emerson, Lancaster e Berridge (2011), cujos resultados indicam que a amostra de maes de
criangas inglesas com TEA, apresentavam mais problemas relativos a desordem emocional que
mées de criancas ditas tipicas.

De fato, corroborando com a compreensdo sistémica do desenvolvimento humano, as
causas das percepcdes familiares relacionadas a deficiéncia infantil sdo de natureza
multifatorial, e dessa forma, devem ser encaradas e investigadas. As discussGes empreendidas
pela Psicologia Positiva se mostram, dessa forma, como uma alternativa tedrico-metodologica

para estudos de grupos sociais em situa¢do de vulnerabilidade.
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Como exemplos de tais grupos, tém-se as criancas com deficiéncia e seus familiares,
grupo que, historicamente, sdo associadas a dominios quase que completamente negativos, o
que faz com que, do ponto de vista da producdo académica e da pratica cotidiana, constructos
relativos a bons processos de adaptacdo ndo sejam considerados como deveriam (Nussbaum,
2009; Hastings & Taunt, 2002; Trute & Hiebert-Murphy, 2002; Almeida & Barbosa, 2014). Ou
seja, é errado associar a presenca de uma crianga com deficiéncia apenas a consequéncias
negativas, para o cuidador e sua familia, logo, os instrumentos de pesquisa devem refletir essa
constatacao e dar conta de acessar o fendmeno em toda a sua complexidade..

Com vistas a operacionalizacdo de tal mudanca paradigmatica, instrumentos
padronizados, e confidveis do ponto de vista psicométrico, vém sendo desenvolvidas para
conferir oportunidades a cuidadores de criancas com deficiéncia, dentre outros grupos,
expressarem ndo apenas percepc¢des negativas frentes a tal experiéncia de cuidado. Stansfeld et
al. (2017) realizaram uma revisdo sistematica, voltada para identificar instrumentos para
cuidadores de pessoas com deméncia, e obtiveram como resultados 12 medidas que avaliavam
resultados positivos das percepcdes relativas ao cuidado familiar (metade dessas medidas com
suas propriedades estatisticas validadas).

Os achados dos autores revelam uma realidade contraditéria. Embora a psicologia
positiva se mostre como um campo nao apenas reflexivo, oferecendo construcées tedrico-
metodologicas internacionalmente utilizadas, que permite compreender os mais diversos
fendmenos que perpassam o desenvolvimento humano como um todo (Stansfeld et al., 2017),
ainda sdo escassos 0s estudos que ddo conta da complexidade dos valores relativos a cultura
latina no que se refere a uma boa vida, o bem-viver (Pacico, Zanon, Bastianello, Reppold, &
Hutz, 2013; Camalionte & Boccalandro, 2017; Robles, 2018).

Analisando o contexto brasileiro, percebe-se um vazio na literatura nacional, no que diz

respeito a estudos que identifiguem nas familias de criancas com deficiéncia percepgdes tanto
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positivas como negativas obtidas gracgas a aplicacdo de instrumentos padronizados apoiados na
Psicologia Positiva. Talvez um dos principais obstaculos enfrentados na maior disseminacéao de
conhecimentos voltados a psicologia positiva seja, novamente, a conducdo de pesquisas que
utilizem instrumentos padronizados. Nesse sentido, a adaptacéo transcultural de instrumentos
estrangeiros é entendida como uma significativa alternativa para o aumento ndo apenas
quantitativo, mas de variabilidade dos fenbmenos estudados, pois amplia a quantidade de
variaveis, aspectos possiveis de serem investigados por meio de instrumentos (Pires, Nunes &
Nunes, 2015).

Ao se buscar estudos que investiguem as percep¢oes positivas e negativas de cuidadores
acerca da deficiéncia infantil, poucos instrumentos sdo encontrados, um destes € o Family
Impact of Childhood Disability (FICD), que, segundo Schlebusch (2015), que conduziu uma
revisdo sistematica objetivando identificar instrumentos que avaliassem tanto percepcoes
positivas quanto negativas no contexto da deficiéncia infantil no ambiente familiar, foi o unico
instrumento encontrado que satisfez todos os critérios.

O FICD é um instrumento desenvolvido inicialmente por Barry Trute e Diane Hiebert-
Murphy (2002) com o objetivo de acessar a avaliagdo de cuidadores de criangas que possuissem
alguma deficiéncia em relacdo ao impacto desta experiéncia na familia como um todo.
Originalmente, o instrumento foi construido com 15 itens, sendo 10 relativos a possiveis
aspectos negativos e 0s outros 05 aos aspectos positivos. Em sua construcdo, os autores
entrevistaram 87 cuidadores de criancas canadenses durante a primeira infancia, e sete anos
depois. 64 dos 87 cuidadores foram novamente entrevistados, respondendo a um protocolo de
questionarios, que pudessem prover pontos de vistas do funcionamento familiar em diversos
dominios, como espiritualidade, bens materiais, dentre outros (Trute & Herbert-Murphy, 2002).

Posteriormente, Trute, Hiebert-Murphy e Levine (2007) realizaram um estudo com

vistas a atualizar o FICD, considerando gue este acabava, por possuir mais questdes de aspectos
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negativos, ocasionando um desequilibrio nas respostas dos participantes. Essa atualizacdo fez
com que o questionario passasse a possuir 20 itens, sendo 10 dentro do dominio positivo e 10
dentro do dominio negativo. O estudo de 2007 apresenta altos niveis de consisténcia interna,
tendo o alfa de Cronbach de .89 no dominio negativo e .81 no dominio positivo para as maes
entrevistadas e .89 no dominio negativo e .85 no dominio positivo para os pais (Trute, Hiebert-
Murphy & Levine, 2007).

O questionario, em sua versdo atualizada, esta organizado em 20 itens afirmativos, em
uma escala likert de 04 pontos (as respostas vdo desde um desacordo completo da pessoa
respondente com o item até o acordo completo dela com 0 mesmo). Dessa forma, 0s escores
podem variar de 20 (percepcdo completamente negativa) a 80 (percepcdo completamente
positiva), quando todos os itens do instrumento sdo somados. Uma possibilidade de anélise,
frequentemente utilizada nos estudos, é o célculo separado dos dominios positivo e negativo,
que podem variar de 10 (percepcdo completamente negativa) a 40 (percepcdo completamente
positiva) (Trute, Hiebert-Murphy & Levine, 2007).

E possivel encontrar diversos estudos que utilizaram o FICD para investigar as
percepcOes de familiares. Dentre eles, Luijkx, van der Putten e Vlakamp (2019) analisaram
percepcOes positivas e negativas de pais de criangas com deficiéncias intelectuais e maltiplas
na Holanda. No total, 52 maes e 27 pais de 56 crian¢as compuseram a amostra da pesquisa, que
obteve enquanto principais resultados a indicacdo de percepc¢des tanto positivas quanto
negativas (maes com escore 31.4 e 31.3 e pais com escore 32.8 e 28.5, respectivamente).

Benzies, Trute, Worthington, Reddon, Keown e Moore (2010) buscaram acessar
caracteristicas psicométricas de instrumentos, como o FICD, em 195 maes canadenses de
criancas com deficiéncia. Enquanto principal resultado, o FICD se mostrou valido para
identificar maes com deficiéncia em riscos relativos ao bem-estar psicolégico. Schlebusch e

Dada (2018), por sua vez, investigaram as medidas de avaliacdo cognitiva do impacto da
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deficiéncia de criancgas sul-africanas na perspectiva de seus familiares. Participaram da pesquisa
180 familiares, que obtiveram enquanto média positiva 3.06 e média negativa 2.58, o que é
interpretado como a presenca concomitante de percepcées tanto positivas como negativas.

Em outro estudo, Frih, Boudoukhane, Salah e Rejeb (2010), investigaram a qualidade
de vida de 49 familias de 53 criangas com paralisia cerebral na Tunisia, a partir da administracdo
de questionéarios relativos a sintomas de ansiedade, depressdo e o FICD. Os resultados nédo
apontaram diferencas significativas entre as percepcdes de mées e de pais da amostra,
entretanto, com alto escore do dominio negativo para ambos (31/40), o que esteve relacionado
a diminuicéo da saude psicoldgica e emocional dos participantes da amostra.

Com o objetivo de identificar preditores da percepcao de impacto da deficiéncia infantil
sob a otica de familiares de criancas com transtornos do neurodesenvolvimento, Gardiner,
Miller e Lach (2018) entrevistaram 216 cuidadores canadenses de criancas entre 04 e 13 anos,
com o0s seguintes instrumentos: Strenghts and Difficulties Questionnaire, para medir
comportamentos, emocdes e relacionamentos infantis; About my Child, para avaliar
comportamentos adaptativos de seus filhos, e o FICD. Dentre os principais resultados, as
percepcOes negativas estiveram estatisticamente relacionadas com comportamentos
problematicos e mal adaptados das criancas, além disso, habilidades praticas e sociais, e
sintomas emocionais tambem foram identificados como preditores das percepcBes negativas
dos cuidadores.

Com os estudos apresentados, percebe-se a importancia de investigacao das percepcdes
dos familiares de criancas com deficiéncia para a compreensdo do funcionamento familiar,
entretanto, observa-se que 0s estudos se concentram em paises da América do Norte, da Europa
e da Africa. Tal fato deve ser problematizado, pois, dessa forma, as realidades vivenciadas pelas
familias sul-americanas acabam ndo sendo consideradas, 0 que explica a auséncia de pesquisas

conduzidas na realidade do continente e, por conseguinte, no Brasil. Para o desenvolvimento
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de investigacOes deste tipo, sdo necessarios estudos de adaptacgdo transcultural de instrumentos,
sensiveis aos contextos nos quais as pesquisas serdo realizadas.

Em revisdo empregada, estudos que realizaram processos de adaptacdo transcultural
e/ou validacdo do FICD foram encontrados na Europa, mais especificamente no Reino Unido,
Suécia, Finlandia, Irlanda, Dinamarca e Italia (Guyard, Midrelsen, Arnaud & Lyons, 2012), e
Africa do Sul (Dambi, 2018). Guyard, Midrelsen, Arnaud e Lyons (2012) ao descrever o
processo de validacdo, apresentam uma proposta de sete fatores dentro dos vinte itens (financas,
social, tempo, trabalho, sentimentos dos pais, atitudes das familias e esgotamento misto).

O FICD representa um exemplo do esforgo realizado pela comunidade cientifica
internacional da Psicologia de desenvolver medidas de avaliagdo do funcionamento humano
mais sensiveis as experiéncias vividas pelas pessoas, quer estas sejam positivas, negativas ou
combinadas. Assim, considerando-se a necessidade de introduzir o FICD a comunidade
académica brasileira, o presente estudo possuiu como objetivo principal descrever a realizacéo
do processo de adaptacdo transcultural do Family Impact of Childhood Disability para a

populacdo brasileira.

Método

O presente estudo possui carater metodolédgico, sendo desenvolvido por meio de cinco
etapas: a) traducdo; b) sintese das traducdes; ¢) traducéo reversa (back translation); d) analise
de comité e e) pré-teste. Essas etapas sdo fundamentadas em estudos que desenvolveram
processos de traducdo e adaptacdo transcultural de instrumentos (Guillemin, Bombardier &

Beaton, 1993; Beaton et al., 2000; Borsa, Damésio & Bandeira, 2012).
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Ambientes

As quatro primeiras etapas do estudo ocorreram em locais estabelecidos em fungéo da
disponibilidade dos participantes (tradutores e juizes). A quinta etapa (pré-teste), foi
desenvolvida no servico de atengdo ao desenvolvimento infantil do Hospital Universitario
Bettina Ferro de Souza (HUBFS) da Universidade Federal do Para (UFPA). O HUBFS presta
servicos relacionados a atencdo ao desenvolvimento infantil de alta complexidade, recebendo
a populacéo do estado do Para como um todo. Conta com servigos de geneticista, pedagogia,
psicologia, fisioterapia, enfermagem, nutricdo, fonoaudiologia, terapia ocupacional, pediatria,

entre outros.

Participantes
Os participantes da pesquisa foram divididos em trés grupos, todos com critérios de
incluséo e exclusdo para a sua inser¢do ou ndo:
a) Tradutores (06 participantes): participaram das trés primeiras etapas do processo de
adaptacdo. Foram convidados a partir de conhecimento prévio do autor, dado o
preenchimento dos seguintes critérios de inclusdo: avancado dominio do idioma inglés,
atuacdo profissional em area que possui, dentre as especificidades, a utilizacdo de mais
de um idioma, disponibilidade para leitura e traducdo dos instrumentos;
b) Juizes (03 participantes): participaram da quarta etapa do processo de adaptacdo
(analise de comité). Foram convidados a partir de conhecimento prévio do autor, dado
0 preenchimento dos seguintes critérios de inclusdo: profissionais bilingues, com
conhecimento especifico acerca do construto avaliado pelo instrumento e um professor
de letras com idioma nativo em inglés, com conhecimento do instrumento original

(Borsa, Damasio & Bandeira, 2012);
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c) Cuidadores (11 participantes): participaram da quinta e Ultima etapa do processo de
adaptacao (pre-teste). Foram selecionados de forma aleatoria no ambiente de pesquisa
previamente citado.

Os participantes que, por ventura, ndo atendessem tais critérios, ou que desejassem

interromper sua participacdo em uma das etapas, eram excluidos do estudo.

Instrumentos
a) Family Impact of Childhood Disability (FICD) (Trute, Herbert-Murphy & Levine,
2007)

O FICD tem por objetivo identificar as percepcdes dos familiares acerca da presenca de
uma crianca com deficiéncia na familia. O FICD é composto por 20 itens, relativos a
concordancia dos respondentes sobre possiveis avalia¢cbes do impacto da deficiéncia da crianca
no sistema familiar. Isso € possivel a partir de 10 itens que revelam a percepcao positiva e 10
itens que identificam a percepcao negativa, todos em uma escala likert de 04 pontos (1- de

modo nenhum; 2- levemente; 3- moderadamente; 4- consideravelmente).

Procedimentos

Cuidados Eticos

O estudo faz parte do projeto “Adaptacdo familiar diante da deficiéncia: uma
perspectiva positiva das relagdes em familias pobres”, que teve sua aprovagdo pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) sob o parecer de nimero 3.817.341. No que diz respeito aos demais
cuidados éticos, os participantes de todas as etapas foram esclarecidos previamente de sua
participacdo no estudo, a partir do envio do protocolo com os questionarios via e-mail. O
objetivo do estudo em geral, bem como de cada etapa era apresentado, além de informacdes
referentes ao carater voluntario da participacédo, a possibilidade de desisténcia e esclarecimento

de duvidas em qualquer momento.
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Ademais, para o desenvolvimento da adaptacdo transcultural, foi enviada uma
correspondéncia para os autores da verséo original do instrumento, pedindo a autorizacao para
a realizacdo do processo. A resposta de uma das autoras, com a autoriza¢do, se encontra no
anexo C. Quanto a quinta etapa do estudo, os participantes foram abordados em momento de
espera da realizacdo do atendimento das criangas, onde, foi apresentado o objetivo do estudo, e
todos os aspectos éticos da pesquisa, conforme o exposto na resolugdo 510/16, do Ministério

da satide, que versa sobre a Etica na Pesquisa com Seres Humanos.

Procedimentos de Coleta de Dados

A figura abaixo apresenta um esquema das etapas que foram realizadas para a adaptacéao
transcultural do instrumento.

Figura 5: Representacdo esquemaética do protocolo usado para traducgdo e adaptacdo cultural do FICD.

[ QUESTIONARIO LINGUA ORIGINAL- INGLES ]
[ 1" ETAPA: Tradugio (Inglés - Portuguds) ]
TRADUTOR 1 IRADUTOR 2 TRADUTOR 3
¥ v v

I'radugiio | Tradugho 11 Tradugio I11
2" ETAPA: Sintese Traduglio
v
Tendiefin A
[ 3" ETAPA: Tradugio Reversa (Portuguds == Inglés) ]

TRADUTOR 3 TRADUTOR 4
v v
TI'radugio 111 I'radugiio 1V
[ I'radugio B ]
[ 4" ETAPA: Andlisc do Comité de Especialistas (Todas as tradugdes) ]
[ I'radugdo C ]
[ 5" ETAPA: Pré-Teste ]
[ Tradugiio D (Final) ]

Fonte: Produzido pelo autor.
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Primeira etapa- Traducéo Inglés-Portugués
A primeira etapa consistiu na traducdo de ambos os questionarios do idioma original

(inglés) para o idioma pretendido (no caso, portugués) por tradutores que possuam dominio
avancado nos dois idiomas, mas que ndo atuassem no campo da Psicologia. Nesse estudo, um
protocolo com o instrumento original foi enviado para trés tradutoras, gerando, dessa forma,
trés documentos (Traducdo I; Traducgdo II; Traducdo I11). Além da presenga dos questionarios
a serem traduzidos, as participantes poderiam, no final do protocolo enviado, fazer o
comentario, caso possuissem alguma ressalva ou consideracdo acerca de algum item em

especifico do instrumento ou do processo de tradu¢do como um todo.

Segunda Etapa- Sintese das Traducdes

A etapa seguinte diz respeito a sintese das traducdes realizadas na primeira etapa. Para
a realizacdo dessa etapa, as trés traducoes foram comparadas pelo pesquisador principal, na
busca pela construcdo de uma versdo condensada (Tradugdo A) com a participacdo de um
observador. Um relatorio detalhado do desenvolvimento de todas as etapas do processo foi
gerado com descricdes de como as incompatibilidades entre as traducfes da primeira etapa

foram resolvidas.

Terceira Etapa- Traducdo Reversa (Portugués- Inglés)

A terceira etapa, denominada traducédo reversa (ou back translation) faz referéncia ao
processo de traducdo das versbes dos questionarios obtidas na segunda etapa de volta ao idioma
primario (inglés), com o objetivo de verificar a consisténcia entre as traducdes realizadas até
este momento e 0s instrumentos originais. Esta etapa foi possivel gracas a participacdo de dois

tradutores, nativos de paises cujo idioma materno é o mesmo do instrumento original. Os
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questionérios, retrotraduzidos (Traducdo 1V e Tradugdo V), foram analisados e comparados a

versdo original, gerando, desta forma, uma verséo condensada (Traducéo B).

Quarta Etapa- Anélise das Traduces pelo Comité de Especialistas

Na quarta etapa do processo, um comité de especialistas foi criado, composto por trés
profissionais da area, com conhecimento avancado em ambos 0s idiomas, e que nao tivessem
participado de nenhuma das etapas anteriores do protocolo de adaptacédo. Para esta etapa, foram
avaliados trés componentes: equivaléncia semantica (equivaléncia do significado das palavras),
idiomatica (equivaléncia de expressdes coloquiais ou idiomaticas de dificil traducdo por
expressdes equivalentes no idioma portugués) e conceitual (equivaléncia de determinadas
palavras ou expressdes que possuem significados conceituais semelhantes). Todas as versoes

obtidas foram condensadas em uma versédo (Traducao C) utilizada na ultima etapa.

Quinta Etapa- Pré-Teste dos Questionarios ao Publico-Alvo

A Ultima etapa do processo de adaptacéo € a do pré-teste, que consiste na aplicacdo da
versdo (traducdo C) do instrumento obtido na quarta etapa em uma amostra da populacéo-alvo
do estudo, logo, de familiares de criancas com deficiéncia. A funcdo desta etapa é permitir
identificar, a partir do relato dos entrevistados, possiveis falhas nos questionarios, tanto quanto
a traducdo dos itens quanto da estrutura do instrumento. Para garantir a coeréncia da versdo
sugerida pelo comité de especialistas, ao final da aplicacdo do instrumento, os participantes
foram perguntados acerca da facilidade de compreensdo dos itens do questionario, e do
instrumento como um todo, por meio de trés perguntas estruturadas com base na avaliacdo

realizada por Weissheimer (2007), em seu estudo.

Procedimentos de Analise de Dados
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Considerando o carater metodoldgico do estudo, a analise dos dados se deu a partir do
nivel de concordancia entre as tradugdes realizadas, em cada etapa. Estabeleceu-se, como nivel
minimo de concordancia, o valor de 80%. Ademais, visando a adequacdo dos itens ao contexto
brasileiro, foram agrupadas as respostas obtidas na avaliacdo da coeréncia do instrumento pelos
participantes (quinta etapa), a partir do uso de estatisticas descritivas (média, moda e
frequéncia).

Os itens que, porventura, apresentassem alguma dificuldade de compreenséo, foram
analisados de acordo com suas caracteristicas semanticas, idiomaticas e/ou culturais. Seguiu-se
a estrutura proposta por Pedroso, Oliveira, Aradjo e Moraes (2004), que afirmam a validade
semantica como aquela na qual todos os itens do instrumento possuam equivalentes gramaticais
e de vocabulario frente aos termos da versdo original; a validade idiomatica como a realizagdo
de adaptacdes de expressdes coloquiais do idioma original para o idioma da nova versdo; e a
validade cultural como a possibilidade de que as pessoas que venham a responder o instrumento

consigam exprimir suas experiéncias relativas ao contexto a qual est&o inseridas.

Resultados e Discussao

Avaliacdo da Compreensao dos Instrumentos

No que diz respeito a coeréncia do instrumento na Otica das participantes, o FICD em
sua versao para a populacéo brasileira se mostrou claro e de facil entendimento. A tabela abaixo

apresenta o resultado da avalia¢do da compreensao do instrumento.

Tabela 2- Avaliagdo da Compreensdo da versdo brasileira do Questionario de Impacto Familiar da Deficiéncia

Infantil.

Questdo Sim Né&o Em partes Prefiro ndo n Total
responder
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Vocé compreendeu 90,9% 0% 9,1% 0% 11 100%
todos os itens do
instrumento?

Voceé possui alguma 0% 90,9% 0% 9,1% 11 100%
sugestdo para a
melhoria do
instrumento?

As respostas estavam  90,9% 0% 9,1 0% 11 100%
claras e eram faceis

de serem escolhidas?

Fonte: Produzido pelo autor.

Os resultados acima ratificam que o processo de adaptacéo transcultural do instrumento
obteve um resultado significativo para a amostra participante do pre-teste, considerando que
todos os itens da avaliacdo obtiveram resultados positivos superiores a 90%. Alguns itens, no
entanto, necessitaram ser analisados posteriormente, pois levantaram questionamentos por parte
das participantes, seja por aspectos semanticos, idiomaticos e/ou culturais. Tais itens se

encontram descritos abaixo.

Coeréncia Semantica dos ltens

No item 03 (“Essa experiéncia tornou minha familia mais espiritualizada”), durante o
pré-teste, uma participante relatou que, ao responder este item, associou 0 termo
“espiritualizada” a religido espirita, e ndo com ‘“(...) o conjunto de todas as emocdes e
convicgOes de natureza ndo material, com a suposicéo de que hd mais no viver do que pode ser
percebido ou plenamente compreendido” (Oliveira & Junges, 2012, pp. 469-470).
Considerando a realidade brasileira, com forte influéncia de valores voltados a espiritualidade,
decidiu-se, no comité de especialistas, substituir o termo “espiritualizada” por alguma prética
religiosa. Logo, o item foi redigido para “Essa experiéncia tornou minha familia mais proxima

de alguma pratica religiosa?”.
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Coeréncia Cultural dos Itens

No item 13 (“A situac¢do levou a tensdo com o cOnjuge”), uma cuidadora relatou que
nunca foi casada, logo, ndo responderia o item. Tal fato permite problematizar a imposicao
presente ndo apenas no FICD, mas em diversas outras medidas de avaliagcdo do sistema familiar,
de que a presenca de uma crianca é causa/consequéncia da efetivacdo de uma relacéo conjugal.
A auséncia paterna é uma realidade vivida por grande parte das familias brasileiras, como
aponta o relatorio do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) de 2018, cujos dados
revelam que mais de 80% das criangas tem como primeira pessoa responsavel uma mulher e
que 5,5 milhdes de criangas ndo possuem em seu registro de nascimento o nome do pai (IBGE,

2018).

Como entdo construir um instrumento sensivel a realidade brasileira, nesse caso? A
introducdo da resposta “ndo se aplica” pode ser uma possibilidade para evitar itens ndo
respondidos, entretanto, como esta alteragdo podera comprometer posteriormente a analise dos
dados, o comité de especialistas decidiu inserir no inicio do item “Caso vocé seja casada (0) ”,
buscando delimitar melhor a questao.

A Figura 5 reuniu os termos discutidos no processo de adaptacéo transcultural do FICD,

a versdo final do FICD ¢ apresentada no Apéndice X.

Figura 5: Termos discutidos no processo de adaptacdo transcultural do Questionario de Impacto Familiar da

Deficiéncia Infantil

Questdo Versdo Tradugdo A | Tradugdo B | Traducdo C Comité de | Versdo Final
Original Especialistas
There have Houve Houve um Houve um Houve Houve
been aumento das | aumentonas | aumentoda | aumentonas | aumento nas
increased demandas de | demandas de | demanda de | demandas de | demandas de
time tempo para tempo tempo para tempo para tempo para
demands cuidar da criadas para cuidar das 0s cuidados | os cuidados
created in crianga com cuidar das necessidades das das
look after the | deficiéncia | necessidades | dacrianga | necessidades | necessidades
needs of the da crianca com da crianca da crianca
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01 child with a com deficiéncia com com
disability deficiéncia deficiéncia deficiéncia
03 The A A A Essa Essa
experience experiéncia | experiéncia | experiéncia | experiéncia | experiéncia
has made my | tornou minha | tornou minha | tornou minha | tornou minha | tornou minha
family more | familia mais | familia mais | familia mais | familia mais | familia mais
spiritual religiosa espiritual espiritual espiritualizad | espiritualizad
a a
17 The A A A Essa Essa
experience experiéncia | experiéncia | experiéncia | experiéncia | experiéncia
has made my | tornou minha | tornou minha tornou tem feito tem feito
family more | familia mais | familia mais minha minha minha
aware of consciente consciente familia mais | familia mais | familia mais
other’s das das consciente consciente consciente
people needs | necessidades | necessidades das para as para as
and struggles | e lutas das e lutas das necessidades | necessidades, | necessidades,
which are pessoas,base | pessoas que e lutas das dificuldades, | dificuldades,
based on adas na 580 baseadas | pessoas que | causas e lutas | causas e lutas
disability deficiéncia na sdo baseadas | de pessoas de pessoas
deficiéncia na com com
deficiéncia deficiéncia deficiéncia
18 My child’s | A deficiéncia | A deficiéncia | A deficiéncia | A deficiéncia | A deficiéncia
disability has de da minha do meu filho de minha de minha
led to meu/minha | criancalevou | levou a um crianga tem crianga tem
positive filho(a) aum crescimento | conduzidoa | conduzidoa
growth, or | proporcionou | crescimento positivo ou mais forcae | mais forca e
more um positivo ou mais forga crescimento | crescimento
strength in crescimento mais forga em mim positivo em positivo em
me asa positivo ou | como pessoa | como pessoa | mim e nos mim e nos
person mais forca | em mim e/ou e/ou membros da | membros da
and/or my em mimou | aos membros | membros da minha minha
family em outros da minha minha familia familia
members membros da familia familia
familia como
pessoa(s)
20 My family Minha Minha Minha Minha Minha
has become familia familia familia familia tem familia tem
more tolerant | tornou-se tornou-se tornou-se se tornado se tornado
of mais mais mais mais mais
differences in | tolerante com | tolerante com | tolerante com | tolerante &s | tolerante as
other people | as diferengas | as diferencas | as diferencas | diferengas diferencas
and generally | em outras em outras em outras em outras em outras
more pessoas €, pessoas e pessoas e pessoas e pessoas e
accepting of | geralmente, geralmente geralmente geralmente geralmente
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physical and | aceita mais aceita mais aceita mais aceita mais aceita mais
intellectual | as diferengas | as diferencas | as diferencas | as diferencas | as diferencas
differences fisicas e fisicas e fisicas e fisicas e fisicas e
between intelectuais intelectuais intelectuais intelectuais intelectuais
people entre as entre as entre as entre as entre as
pessoas pessoas pessoas pessoas pessoas

Fonte: Produzido pelo autor.

Consideracdes Finais

O objetivo do presente estudo que foi descrever a realizacdo do processo de adaptacéo
transcultural do Family Impact of Childhood Disability para a populagéo brasileira foi
alcancado com sucesso, uma vez que sua realizacdo permitiu obter a versdo do FICD para a
populacdo brasileira sem maiores problemas. Em geral, o Questionario de Impacto Familiar da
Deficiéncia da Crianca (titulo adaptado a partir da versdo original do instrumento) apresentou
boa aceitacdo perante as participantes do pré-teste, bem como pelos participantes das etapas
anteriores do processo (tradutores, juizes e especialistas).

Do ponto de vista tedrico-metodoldgico, a adaptacdo transcultural de um instrumento
que possibilite acessar as percepcdes positivas e negativas do impacto da deficiéncia infantil no
sistema familiar no contexto brasileiro favorece o desenvolvimento de mais estudos na area,
que busquem trabalhar ndo apenas aspectos negativos do impacto da deficiéncia, pois, tanto
percepcOes positivas como negativas podem existir de maneira simultanea. Dentre as principais
limitacGes, salienta-se a realizacdo do pré-teste com uma pequena amostra, logo, ndo foi
possivel obter uma maior variedade de respostas/sugestdes. Como sugestBes para estudos
futuros, recomenda-se a utilizacdo de uma maior amostra de participantes, bem como a
conducdo de estudos que explorem as propriedades psicométricas do instrumento, objetivando

conferir ao mesmo uma maior validade a populacéo brasileira.
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Considerac0es Finais da Dissertagéo

A presente dissertagdo possuiu como objetivo adaptar transculturalmente dois
instrumentos que foram desenvolvidos com vistas a avaliar aspectos da adaptacdo familiar,
delimitando tal foco para familias brasileiras de criancas com deficiéncia. Ao alcancar tal
objetivo, algumas questdes foram levantadas ao longo dos dois estudos apresentados.

Dentre as suas diferencas, tanto o Family Inventory of Life Events and Changes (FILE)
como o Family Impact of Childhood Disability (FICD) possuem semelhancas, desde o aspecto
teorico ao estrutural. Ambos séo instrumentos voltados para a compreensdo de como aspectos
relacionais (eventos de vida familiar e percepcédo de familiares as criangas com deficiéncia)
mediam o processo de adaptacdo de familias que tém uma crianga com qualquer tipo de
deficiéncia em suas rotinas. Ademais, € importante ressaltar a busca, em ambos 0s
questionarios, da compreenséo ndo determinista em relagédo as variaveis estudadas, possuindo
dominios diversos ao longo de seus itens, o que permite a discutir como varios fatores estao
interconectados.

Entretanto, ao longo dos dois processos de adaptacdo transcultural, limitacbes foram
percebidas, ndo apenas nos instrumentos em si, mas na seara de estudos sobre adaptacdo para a
psicologia, e em especial, a psicologia do desenvolvimento. Ao se pensar nos estudos com
familias, a contemporaneidade aponta a necessidade de considerar este grupo enguanto
dinamico, em constante transformacéo, tanto fisica quanto em suas atividades, seus papéis e
suas relac@es. Diferente do que aponta a literatura, a maioria dos instrumentos de pesquisa em
psicologia parecem ndo ter acompanhado tal movimento, ao considerar, por exemplo, familia
enquanto um conjunto de pessoas encabecado por um pai (figura masculina) e uma mée (figura

feminina) em harmonia, de papéis e relagdes com seus filhos.
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Isso se tornou evidente quando, na conducdo das etapas de pré-teste, com familias de
criangas com deficiéncia, algumas participantes questionaram se elas deveriam mesmo
responder perguntas relativas a possiveis situacdes vividas com seus conjuges, quando na
verdade, elas criam seus filhos sem esse tipo de suporte, desde o nascimento das criancas, em
muitos dos casos. Nesse sentido, a comunidade académica deve se perguntar: os instrumentos
de psicologia estdo sendo desenvolvidos para quais tipos de familias?

Tais discussOes reforcam a importancia de protocolos de adaptacao transcultural bem
definidos e conduzidos com alto rigor metodolégico. As discrepancias, que direta ou
indiretamente, acabam sendo de natureza sécio-temporal-espacial, ndo podem interferir na
busca por dados referentes ao tema, a exemplo da adaptacdo familiar a presenca de criangas
com deficiéncia.

Considerando o exposto, julga-se que a dissertacdo, constituida de dois estudos
distintos, porém integrados, alcangou seu objetivo central, assim como seus objetivos
especificos. A despeito de seus resultados, o presente trabalho apresenta limitacdes
principalmente no que se refere a busca por pessoas aptas para participar do protocolo de
adaptacdo. Uma vez tendo sido estabelecido critérios de inclusdo e exclusdo rigidos (dominio
de ambos os idiomas trabalhados, conhecimento acerca de processos de adaptacdo de
instrumentos, dentre outros) foi dificil o processo de composicdo da amostra de participantes.

Como sugestbes para pesquisas futuras, sugere-se que estudos que envolvam desenhos
fatoriais, combinados a possibilidade de inclusdo/exclusdo de itens, sejam desenvolvidos, a fim
de reforcar a confiabilidade e viabilidade de instrumentos como a FILE e a FICD, traduzidas
para o portugués como a Escala de Eventos de Vida Familiar e Mudancas Familiares e a Escala
de Impacto Familiar da Deficiéncia da Crianca, assim como de outros instrumentos que tenham

passado pelo mesmo processo de adaptacdo transcultural.
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A importancia de delimitar um protocolo para o processo de adaptacdo também se faz
importante, pois, como apresentado ao longo dos estudos, ndo existe consenso quanto as etapas
que devem ser conduzidas. Nesse sentido, e considerando que ndo foram encontrados na
literatura estudos de tal tipo, sugere-se que pesquisas de revisdo sistematica que avaliem
protocolos de adaptacéo transcultural sejam realizados uma vez que estes permitirdo identificar
0os modelos de adaptacdo transcultural mais utilizadas e quais permitem resultados mais
fidedignos. Com certeza, revisdes com este objetivo contribuirdo de forma grandiosa com as
pesquisas que visem adaptar instrumentos para outras culturas.

Por fim, é necessario levantar a possibilidade de se dar um salto adiante, seguindo uma
provocacdo quase que decolonial. As vantagens do desenvolvimento de adaptacdes
transculturais ndo podem ser negadas, entretanto, por que ndo pensar na conducéo de protocolos
de criacdo de medidas que, além de serem sensiveis as variaveis trabalhadas nos estudos com
familias, por exemplo, serem pensadas a partir dos contextos nos quais as familias estdo de fato
inseridas, em vez de tentar construir sentidos a partir de conceitos advindos de outros
territorios?. Ou seja, € necessario advogar pela necessidade de uma epistemologia critica ao que
se entende por instrumentos de pesquisa em psicologia, pois, parece haver o senso de que
testes/instrumentos que séo produzidos na lingua inglesa, quase exclusivamente em centros da
Europa e dos Estados Unidos (0 que a perspectiva decolonial chama por “Norte Global’) sdo o
padrdo, o exemplo a ser alcancado, ndo sendo problematizados o por que disso.

Nesse sentido, a insercdo em caixas conceituais definidas a partir das experiéncias e dos
espacos do Norte Global podem levar aos mais diferentes tipos de enviesamento no que tange
a aplicacdo de tais protocolos e a analise de seus resultados. Estudos em adaptacao transcultural
de instrumentos de pesquisa ndo devem apenas mencionarem tal proposicdo, como devem
utiliza-la em seu proprio fazer. Espera-se que, para além de alcancar os objetivos

propostos, esta pesquisa suscitem discussdes acerca da capacidade dos pesquisadores que se
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propde desenvolver estudos semelhantes em introduzir para a populagdo brasileira, medidas
qualificadas, no intuito de possibilitar pesquisas que consigam captar com mais sensibilidade e

profundidade a realidade das familias brasileiras de criangas com deficiéncia.
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Anexo B- Autorizacdo para Realiza¢éo da Adaptacéo Transcultural do Family Inventory
of Life Events and Changes (FILE)

Emseg, 19 de ago de 2019 as 11:12, Jason Sisvers <jasievers@gmail. com> escreveu:

Dear Profa. Dra. Simone Souza da Costa Silva,

You have our permission to adapt the measures: Family Inventory of Life Events and Changes; The Family Problem-Solving Communication Index; Family Crisis Oriented Fersonal Evaluation
Scale and the Family Hardiness Index into a Brazilian context. If you translate the measures into a language other than English please send us a copy. You can locate the measures at

https:/fweaw mecubbinresilience. org/measures html. Let us know if you have any questions.

Respectfully,

Laurie “Lali” McCubbin, PhD
Jason A. Sievers, PhD
Hamilton |. McCubbin, PhD

Resilience, Adaptation and Well-Being Project

Email: mccubbinresilience@gmail. com
Website: www mccubbinresilience. org

Sent from Mail for Windows 10

From: Simone Silva <symon ufpa@pgmail com>

Date: August 18, 2019 at 6:55:11 AMEDT

To: laurie. mccubbin@louisville edu, Simone Silva <symon.ufpa@gmail com=

Subject: About instruments
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Anexo C- Autorizacgédo para Realizacdo da Adaptacédo Transcultural do Family Impact of
Childhood Disability (FICD)

— Forwardad message —
De: Diane Hiebert-Murphy <Diane Hiebert-Murphy@umanitoba ca»
Date: sex, 4 de out de 2019 20:16

Subject: RE: Making Contact

To: Simene Silva <symon.ufpa@gmail.com>

Cc: Barry Trute <btrute@ucalgary.ca>

Hello Simone,

Thank you for your interest in our research.

| am attaching a copy of a user's manual we prepared for three scales including the FICD-20. This manual offers detailed psychometric information. You will find a copy of the FICD-20 in an
Appendix of this manual

We consider this scale to be in the public domain, and therefore there is no charge for its use.

The FICD iz psychometrically improved as a 20 item scale. \We suggest that the positive and negative subscales be used separately, rather than using a combined cumulative score.

Best of luck with your research.

Diane

Diane Hiebert-Murphy, PhD, CPsych

Vice-Provost (Academic Affairs)

Professor, Faculty of Social Work and the Psychological Service Centre
Room 208, Administration Building

University of Manitoba




Anexo D- Escala de Eventos de Vida e Mudancas Familiares (verséo adaptada)
Escala de Eventos de Vida Familiar e Mudancas Familiares (Adaptada por Silveira, 2019)

Ao longo de seus ciclos de vida, todas as familias experimentam muitas mudangas como resultado
normal de crescimento e desenvolvimento de seus membros devido a circunstancias externas. A lista
a seguir de mudancas na vida em familia pode acontecer a qualquer momento. Porque membros de
familia estdo conectados uns com os outros de alguma forma, a mudanca de vida de qualquer

membro afeta todas as outras pessoas da familia até certo ponto.

“Familia” significa um grupo de duas ou mais pessoas vivendo juntas que podem ser relacionadas
por sangue, casamento ou adaptacd@o. Isto inclui pessoas que vivem com vocé e com quem vocé tem

um compromisso a longo prazo.

Instrucdes: Por favor, leia cada uma das mudancas de vida e decida quais aconteceram com a sua

familia nos dltimos 12 meses e marque Sim ou Nao.

Essa(s) mudancga(s) ocorreu(ram) na sua familia nos tltimos 12 meses:

Tensoes Intrafamiliares

SIM

NAO

Maritais

1. O pai/marido ou mée/esposa aumentaram o tempo longe da
familia

2. Houve aumento na frequéncia de conflitos entre marido e

esposa (CASO NAO HAJA MARIDO/ESPOSA, PULE PARA A
PROXIMA)

3. Os pais da crianca se separaram/divorciaram

4. Um dos pais da crianga teve um caso extraconjugal

5. Houve o aumento da dificuldade de resolver problemas com o
ex-conjuze (CASO OS PAIS NAO TENHAM SE
SEPARADO, PULE PARA A PROXIMA)

6. Houve o aumento da dificuldade nas relacdes sexuais entre
marido e esposa (CASO ESTEJAM SEPARADOS, PULE PARA
A PROXIMA)

7. Houve aumento na frequencia de conflitos entre os pais da
crianca
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Criancas/Adolescentes

8. Houve aumento na frequéncia de conflitos entre as criancas da
familia (SE NAO HOUVER MAIS DE UMA CRIANCA, PULE PARA A
PROXIMA)

9. Houve aumento da dificuldade em lidar com bebés (0-1 ano)
(SE NAO EXISTEM CRIANCAS NESSA FAIXA ETARIA NA FAMILIA,
PULE PARA A PROXIMA)

11. Houve aumento da dificuldade em lidar com criangas
pequenas (1-2 anos e meio) (SE NAO EXISTEM CRIANCAS NESSA
FAIXA ETARIA NA FAMILIA, PULE PARA A PROXIMA)

12. Houve aumento da dificuldade em lidar com criancas em idade
pré-escolar (2 anos e meio-6 anos) (SE NAO EXISTEM CRIANCAS
NESSA FAIXA ETARIA NA FAMILIA, PULE PARA A PROXIMA)

13. Houve aumento da dificuldade em lidar com criancas em idade
escolar (6-12 anos) (SE NAO EXISTEM CRIANCAS NESSA FAIXA
ETARIA NA FAMILIA, PULE PARA A PROXIMA)

14. Houve aumento da dificuldade em lidar com adolescente(s) (SE
NAO, PULE PARA A PROXIMA)

15. Houve aumento na quantidade de atividades externas nas quais
as criancas da familia estiveram envolvidas

Outros Membros da Familia

16. Um membro da familia aparenta ter problemas emocionais

17. Um membro da familia aparenta ser dependente de dlcool e
drogas
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18. Houve aumento da discordancia sobre as atividades/amigos dos
membros da familia

19. Houve aumento no nimero de problemas ou situa¢des mal
resolvidas na familia

20. Houve o aumento no nimero de tarefas domésticas inacabadas
na familia

21. Houve o aumento no nimero de conflitos com sogros ou outros

parentes

Essa(s) mudanca(s) ocorreu(ram) na sua familia nos dltimos 12 meses:

Tensoes de Gravidez e Parto

SIM

22. Neste periodo, houve uma gravidez indesejada ou dificil

23. Alguém da familia que ndo € casada ficou gravida

24. Alguma mulher da familia teve um aborto

25. Alguém da familia teve um filho ou adotou uma crianca

Essa(s) mudanga(s) ocorreu(ram) na sua familia nos dltimos 12 meses:

Tensoes Financeiras ou de Negocios

SIM

26. Vocé acha que alguma mudanca nas condi¢des (econdmicas,
politicas, climdticas) possa ter prejudicado a renda familiar?
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27. Vocé acha que mudangas na agricultura, no mercado de agdes
ou no valor da terra possa ter prejudicado o investimento familiar
e/ou renda da familia

28. Algum membro da familia fez um empréstimo ou refinanciou
um empréstimo para cobrir as despesas

29. A familia passou a receber algum tipo de assisténcia social

30. Algum membro da familia comegou um novo negécio

31. Algum membro da familia comprou ou construiu uma casa

32. Algum membro da familia comprou um carro ou um item
importante

33. Houve aumento de dividas por contado uso excessivo de
cartdo de crédito

34. Houve algum déficit na renda familiar por conta de gastos
médicos/odontolégicos ndo previstos

35. Houve algum déficit na renda familiar por conta de gastos com
comida, vestimenta, energia e cuidados da casa

36. Houve déficit na renda familiar por conta da educacio da(s)
crianga(s)

37. Se for o caso, houve atraso em receber pensdo alimenticia ou
ajuda financeira para as criancas (CASO NAO RECEBA
PENSAO OU AJUDA FINANCEIRA, PULE PARA A
PROXIMA)
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Essa(s) mudanca(s) ocorreu(ram) na sua familia nos dltimos 12 meses:

Transicoes e Tensoes Trabalho-Familia

SIM

38. Algum membro da familia mudou de emprego/carreira

39. Algum membro da familia foi demitido ou largou o emprego

40. Algum membro da familia se aposentou

41. Algum membro da familia comegou ou voltou ao trabalho

42. Algum membro da familia ficou sem trabalhar por um longo
periodo (exemplo: demitido, licenca, greve)

43. Houve diminui¢do da satisfacdo com o trabalho/carreira, no
caso dos pais/cuidadores

44. Algum membro da familia passou a ter dificuldade com
pessoas no trabalho

45. Algum membro da familia foi promovido ou passou a ter mais
responsabilidades no trabalho

46. Neste periodo, a familia se mudou para uma nova
casa/apartamento

47. Alguma crianga ou adolescente da familia mudou de escola
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Essa(s) mudanga(s) ocorreu(ram) na sua familia nos tdltimos 12 meses:

Tensdes sobre Doencas ou Cuidados Familiares

SIM

48. Pai/mae/cOnjuge estiveram gravemente doentes ou feridos

49. Algum filho esteve gravemente doente ou ferido

50. Algum amigo ou parente proximo ficou gravemente doente

51.  Alguém da familia ficou fisicamente incapacitado ou
cronicamente doente

52. Houve aumento na dificuldade em lidar com alguém da familia
cronicamente doente ou fisicamente incapacitado

53. Algum membro da familia foi internado em uma institui¢do de
cuidado

54. Houve aumento da responsabilidade com os pais do marido ou
da esposa em relagdo a cuidados diretos ou financeiros

55. A familia passou a ter dificuldades na garantia de cuidados
infantis satisfatorios

Essa(s) mudanca(s) ocorreu(ram) na sua familia nos dltimos 12 meses:

Perdas

SIM
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56. Algum dos pais/conjuges morreu

57. Alguma das criancas ou filhos da familia morreu

58. Houve morte dos pais ou parentes préximos do marido ou da
esposa

59. Algum amigo préximo da familia morreu

60. Algum(a) filho(a) que foi casado(a) se separou

Essa(s) mudanca(s) ocorreu(ram) na sua familia nos dltimos 12 meses:

Transicoes “Internas e Externas”

SIM

61. Alguém da familia terminou a relagdo com um amigo préximo

62. Alguém da familia se casou

63. Um membro jovem adulto da familia saiu de casa

64. Um membro jovem adulto iniciou a faculdade (ou curso
profissionalizante)

65. Alguém da familia voltou a morar na casa ou uma pessoa nova
comegou a morar junto com a familia

66. Algum dos pais voltou a estudar depois de estar fora da escola
um longo tempo
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Essa(s) mudancga(s) ocorreu(ram) na sua familia nos dltimos 12 meses:

Violacoes Legais Familiares

SIM

67. Algum membro da familia foi condenado ou sofreu medida de
detencdo proviséria

68. Algum membro da familia foi detido pela policia ou preso

69. Houve alguma situacéio de abuso ou violéncia fisica ou sexual
em casa

70. Alguém da familia fugiu de casa

71. Algum membro da familia ja abandonou a escola ou foi
expulso/supenso
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Anexo E- Escala de Impacto Familiar da Deficiéncia Infantil (versdo adaptada)

Escala de Impacto Familiar de Deficiéncia da Crianca (versao adaptada)

1. Houve aumento nas demandas de tempo para os cuidados das necessidades da crianca com
deficiéncia.

Nao Pouco Moderadamente Muito

2. Houveram interrupcdes indesejadas nas rotinas normais da familia.

Nao Pouco Moderadamente Muito

3. Essaexperiéncia tornou minha familia mais adepta a praticas religiosas.

Nio Pouco Moderadamente Muito

4. Assituagdo levou a custos financeiros adicionais para a familia.

Nao Pouco Moderadamente Muito

5.Ter uma crianga com deficiéncia levou a melhora no relacionamento com o conjuge.

Niao Pouco Moderadamente Muito

6. A situacdo levou a limitagGes nos contatos sociais fora de casa.

Nio Pouco Moderadamente Muito

7.Essa experiéncia nos fez perceber o que valorizamos na vida.

Niao Pouco Moderadamente Muito

8. Estresse cronico na familia tem sido uma consequéncia.

Nao Pouco Moderadamente Muito

9. Tivemos que adiar/postergar mais as férias.

Niao Pouco Moderadamente Muito




10. Isso reduziu o tempo que 0s pais podem passar com 0S Seus amigos.

Nao

Pouco

Moderadamente

Muito

11. A deficiéncia da

crianga levou a um de

senvolvimento pessoal positivo nos pais.

Nao

Pouco

Moderadamente

Muito

12. Por causa da situac@o, os pais telefonaram menos para amigos e conhecidos.

Nao Pouco Moderadamente Muito
13. Caso vocé esteja casada (0), a situacd@o levou a tensdo com o cdnjuge.
Nio Pouco Moderadamente Muito

14. Devido as circunstancias da deficiéncia

da crianca, grandes compras tém sido adiadas.

Pouco

Moderadamente

Muito

15. Criar uma crianga com deficiéncia tem feito a vida mais significativa para os membros da familia.

Nao

Pouco

Moderadamente

Muito

16. Essa experiéncia tem ajudado minha familia a apreciar quanto cada crianca tem uma

personalidade tnica e talentos especiais.

Nao

Pouco

Moderadamente

Muito

17. Essa experiéncia tem feito minha familia mais consciente para as necessidades, dificuldades,

causas e lutas de pessoas com deficiéncia.

Pouco

Moderadamente

Muito
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18. A deficiéncia da minha crianca tem conduzido a mais forga e crescimento positivo em mim e nos
membros da minha familia.

Pouco

Moderadamente

Muito

19. Meus familiares fazem mais uns pelos outros do que fazem por eles mesmos.

Niao

Pouco

Moderadamente

Muito

20. Minha familia tem se tornado mais tolerante as diferencas nas outras pessoas e geralmente tem
aceitado mais as diferencas fisicas e intelectuais entre as pessoas.

Pouco

Moderadamente

Muito
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Anexo F- Avaliagdo do Questionario- Compreenséo dos Itens (FILE)

Por favor, nos conte suas impressdes em relagdo ao instrumento que vocé acabou de responder.
1- Vocé compreendeu todos os itens do instrumento?
( )Sim () Néo () Em partes

Qual(is) item(ns) vocé ndo compreendeu?

2- Vocé possui alguma sugestéo para a melhoria do instrumento?

( )Sim () Néo () Prefiro nédo responder

Qual(is)?

Anexo G- Avaliacdo do Questionario- Compreensdo dos Itens (FICD)
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Por favor, nos conte suas impressdes em relagdo ao instrumento que vocé acabou de responder.

1- Vocé compreendeu todos os itens do instrumento?
( )Sim () Néo () Em partes

Qual(is) item(ns) vocé ndo compreendeu?

2- Vocé possui alguma sugestdo para a melhoria do instrumento?

( )Sim () Néo () Prefiro nédo responder

Qual(is)?

3- As respostas estavam claras e eram faceis de serem escolhidas?
( )Sim () Néo () Em partes

Caso sua resposta seja Ndo ou Em partes, qual(is) item(ns) vocé ndo compreendeu?

Anexo H- Defini¢cbes Operacionais dos Dominios do Family Inventory of Life Events and
Changes Scale (Produzido pelo autor a partir de The Resilience, Adaptation and Well-Being
Project, s/d).
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Dominio

Itens no FILE

Definigdo Operacional

Tensodes Intrafamiliares

01-17

O dominio é composto por dois subdominios:
transicGes do trabalho, com itens referentes a
mudangas internas e externas ao ambiente de trabalho,
e transicdes familiares e tensdes de trabalho, com itens
referentes as mudangas ocorridas no trabalho ou
movimentos feitos pela familia

Tensdes Maritais

18-21

O dominio é composto por trés subdominios: inicio da
doenca e cuidados infantis, que abarca questfes sobre
necessidades de dependéncia que surgem a partir de
doenca de um parente ou amigo préximo ou de
cuidados as criancas; tensdes de doencas crénicas,
referentes ao inicio do aumento da dificuldade com
uma doenca cronica, e tensdes de dependéncia,
referentes a presenca de um membro que passou a
demandar mais ajuda ou cuidado

Tensoes na Gravidez e no
Cuidado a Crianca

22-25

O dominio abarca itens relativos as dificuldades
durante a gravidez e a adi¢do de um novo membro na
familia

Tensoes Financeiras e de
Negocios

26-37

O dominio é composto por dois subdominios: finangas
familiares, que abarca questdes sobre fontes de tenséo
no recebimento de dinheiro por parte dos membros da
familia; negécios familiares, com itens que refletem
tensdes em negdcios/investimentos/outras formas de
renda da familia

TransicOes e Tensdes
Trabalho-Familia

38-47

O dominio é composto por dois subdominios:
transicGes no trabalho, com itens relativos & entrada ou
saida de empregos/ocupacdes por parte dos membros
da familia; transicGes familiares e tensdes no trabalho,
gue abarca itens sobre as mudancas ocorridas no
ambiente de trabalho ou movimentacdes feitas pela
familia (ou por ao menos um dos membros)

Tensoes de Enfermidades e do
Cuidado Familiar

48-55

O dominio é composto por trés subdominios: inicio de
doengas e cuidados infantis, com itens referentes as
necessidades de dependéncia decorrentes de lesdes ou
doengas em criancas da familia ou amigos; tensées por
doengas cronicas, relacionada ao inicio ou ao aumento
da dificuldade com doencas cronicas; tensdes por
dependéncia, referente a tensdes a partir do aumento da
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dependéncia de membros da familia

O dominio é composto por questfes que tratam de
perdas relativas a morte de parentes ou amigos e perdas

Perdas 56-61 por relacionamentos encerrados
Dominio com itens que refletem uma mudanca de um
) membro para fora de casa ou mudanca de volta para
Transicdes Internas e Externas 62-66 casa ou inicio de um grande envolvimento fora da
familia
ViolagBes Legais Familiares 67-71 Dominio com itens relativos a membros da familia que

possivelmente quebraram leis da sociedade




